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RESUMO

Sabino TE. Travestis e mulheres trans vivendo com HIV/Aids: estudo transversal
mensurando adesdo ao TARV e qualidade de vida em um centro de referéncia em
HIV/Aids da cidade de S&o Paulo, Brasil (dissertacdo). S&o Paulo: Instituto de

Medicina Tropical de Sdo Paulo da Universidade de S&o Paulo; 2018.

Estimativas mundiais apontam que 19% das travestis e mulheres trans estéo vivendo
com HIV/Aids; no Brasil, a prevaléncia estd acima de 30%. Essas taxas sao
crescentes e expressam a falta de atencéo a saude desta populacao.

Raros estudos abordam a adesdo dessa populacdo aos antirretrovirais, com
resultados preocupantes demonstrando falhas na adesdo; além disso, escassos
trabalhos cientificos descrevem a qualidade de vida de travestis e mulheres trans
vivendo com HIV/Aids.

Este estudo teve por objetivos: (i) descrever a adeséo a terapia antirretroviral de
travestis e mulheres trans vivendo com HIV/Aids; (ii) identificar fatores associados
com a adesdo a terapia antirretroviral; (iii) mensurar a qualidade de vida entre
travestis e mulheres trans vivendo com HIV/Aids; (iv) identificar fatores associados a
gualidade de vida; e (v) explorar a associacdo entre qualidade de vida e adeséo a
terapia.

A ferramenta para estimar a adesao foi o autorrelato desenvolvido pelo grupo Terry
Beirn Community Programs for Clinical Reserch on Aids, além do paradmetro clinico
carga viral. Para avaliacdo da qualidade de vida o questionario utilizado foi o Patient
Report Outcomes Quality of Life — HIV (PROQOL-HIV).

Este estudo foi aprovado pelo comité de ética e pesquisa da Faculdade de Medicina

da Universidade de Sao Paulo — FMUSP e pelo comité de ética e pesquisa do Centro
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de Referéncia e Treinamento CRT Santa Cruz, além de estar em consonancia com
as diretrizes da resolucao n° 510 de 2016 pelo Conselho Nacional em Saude.

Os dados foram analisados no programa STATA 15.1, sendo aplicados teste qui-
quadrado, teste da soma dos postos de Wilcoxon, calculo da correlagdo nédo
paramétrica de Spearman e modelo de regressao logistica multivariada.

Cento e seis travestis e mulheres trans vivendo com HIV/Aids foram incluidas nesse
estudo, das quais 90% declararam adeséo ao tratamento; idade mais avancada foi
identificada como fator associado a melhor adesdo. O escore de qualidade de vida
esteve entre boa a excelente em cinco dos 8 dominios do PROQOL-HIV; e menor
escolaridade, depressao e uso de drogas ilicitas foram fatores associados com pior
escore de qualidade de vida. Ndo observamos correlacdo estatisticamente
significante entre qualidade de vida e adesao.

Nosso estudo sugere que os resultados obtidos possam estar relacionados ao
modelo de atendimento adotado no centro recrutador. Estudos multicéntricos, com
maior nimero de participantes e que considere unidades de atendimento localizadas
em regides remotas e menos favorecidas sdo necessarios para expressar a real
situacdo da adesdo aos antirretrovirais e qualidade de vida de travestis e mulheres

trans.

Descritores: Travestis; Transexualidade; HIV; Sindrome da Imunodeficiéncia

adquirida; Adeséo a medicacdo; Qualidade de Vida.



ABSTRACT

Sabino TE. Adherence to antiretroviral treatment and quality of life in the
population of transgender women living with HIV / AIDS: a cross-sectional
study in the city of S&o Paulo, Brazil (dissertation). Sdo Paulo: Instituto de

Medicina Tropical de S&o Paulo da Universidade de Sao Paulo; 2018.

Worldwide estimates indicate that 19% of transgender women are living with HIV /
AIDS; in Brazil, the prevalence is above 30%. The increase of the numbers express
the lack of health care for this population. Rare previous studies address transgender
women adherence to antiretroviral, with poor results and worrying results; In addition,
rare scientific studies describe the quality of life in this population.
This study focused on evaluating adherence to antiretroviral therapy, identified
predictors for adherence, assessed quality of life, identified predictors for quality of
life and explored the association between adherence and quality of life in a population
of transgender women living with HIV/AIDS.

We interviewed 106 transgender women treated at the outpatient clinic of the HIV /
AIDS referral center in S&o Paulo about their adherence to antiretroviral, using a self-
reported tool developed by Terry Beirn's group Community Programs for Clinical
Research on AIDS and about quality of life using Patient Report Outcomes Quality of
Life — HIV (PROQOL-HIV) questionnaire. We also used viral suppression as an
indicator of adherence.

Prior to the study, ethical clearance was obtained from a Health Research Ethics
Committee and informed consent obtained from the study participants. Results
formed part of adherence assessment. Data was analyzed using STATA 15.1, with x-
square, Wilcoxon test, Spearman test and logistical regression analysis was

performed.



The sample declared 90% adherence to treatment in self-report, was created a new
variable to measure adherence considering viral suppression and self-report, the
results decrease to 78% of participants adherent; statistical analyses showed that
younger transgender women have more chances to report low adherence. Most
participants reported well to excellent quality of life, and lower schooling, depression,
and illicit drug use were predictors for a worse quality of life score. We did not observe
a statistically significant correlation between quality of life and adherence.
Our study suggests good results from the service model adopted at the recruiting
center. Multicentric studies with a larger number of participants and considering
service units located in remote and less favored regions are necessary to express the

real situation of adherence to antiretroviral and quality of life of transgender women.

Descriptors: Transgender Women; HIV/Aids; Adherence; Quality of life.
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1 INTRODUCAO

Mundialmente, estima-se que 19% da populacao de travestis e mulheres trans
vive com HIV/Aids?

O HIV representa uma fonte constante de apreensdo para essa populacao;
dados apontam ser o grupo mais desproporcionalmente atingido por esse virus?,
pertencente ao grupo de pacientes vulneraveis citados pela UNAIDS (Joint United
Nation Programme on HIV/AIDS) como “os deixados para tras™.

No Brasil, estimativas de 2000 a 2011 indicam 33,1% de prevaléncia do HIV
nessa populagdo.!

Os termos “travesti” e “mulher trans” referem-se a uma categoria mais
abrangente denominada “transgénero” “.

Transgéneros séo individuos que nao se identificam com o género declarado
ao nascimento.® Estima-se que até 1% da populacdo mundial se identifigue como
transgénero - individuos que vivenciam a discriminacdo social, gerada por uma
sociedade arcaica em que todos aqueles que ndo se enquadram na dicotomia de
género, homem e mulher, sdo considerados anormais.*

Esse estudo ndo teve a intencdo de discutir as terminologias “travesti” e
“‘mulher trans”, mesmo entendendo haver diferengas nos processos vivenciados
individualmente na construcéo da identidade de género influenciado pelo meio social,
politico e cultural.

Ndo hd um consenso sobre o que difere travestis e mulheres trans, as
diferencas que as separam estdo constantemente se entrelagando e s&o diversos os
campos do conhecimento que discutem e tentam caracterizar tais identidades de

género.®
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Ha definicbes que se limitam apenas a realizagdo da cirurgia de
redesignacdo, descrevendo que mulheres trans sdo aquelas que buscam o
procedimento cirdrgico para a total satisfacdo e adequacéo ao género pelo qual se
reconhecem; porém, tal situacdo comecou a ser relativizada por mulheres trans,
desfazendo essa concepcdo e qualquer outra que se vincule especificamente as
mudangas corporais e a hormonizagéo, evidenciando a diferenga entre identidade de
género e expressao de género.®

Ha um conflito de sentimentos entre algumas travestis e mulheres trans, no
qual algumas mulheres trans dizem ser “mulher de verdade”, deslegitimando as
travestis desse sentimento. Essa colocagéo por si so ja traz o questionamento sobre
0 que € uma “mulher de verdade”, o que significa o feminino e quais os padrdes
impostos pela sociedade para ser caracterizada como uma “mulher de verdade”.’

Essa discussdo expressa uma superioridade de fala e de posicdo na
sociedade das mulheres trans perante as travestis. A figura das travestis esta
associada a escandalos, roubos, violéncia, drogas, prostituicdo e HIV/Aids — além de
ser alvo para deboche e polémicas de midia sensacionalista.’

Os movimentos sociais ativistas de travestis e mulheres trans também
identificam diferencas nas estruturas sociais quanto a posicdo de cada uma na
sociedade; enquanto mulheres trans sao patologizadas como sofrendo de disturbios,
travestis sdo marginalizadas e colocadas como objetos de fetichismo.’

Ser travesti ndo se resume a uma identidade de género, travesti € um sujeito
politico que reivindica uma quebra dos padrdes binarios arcaicos impostos por uma
sociedade patriarcal, assim como por sua visibilidade, inser¢cdo na sociedade e pelo
direito e liberdade de se expressar em todas as esferas sem reprovacédo ou obrigacéo
de se encaixar nas ditas “caixinhas” do masculino e feminino — vivenciando sua

existéncia como uma confrontagdo ao dito “normal” pela sociedade.®



15

Contudo, ha de se considerar que entre travestis e mulheres trans o género
pode ser fluido, condicionado a situacBes vivenciadas individualmente e em
sociedade — em diversos momentos e locais se faz necessario criar a
representatividade tanto de travestis quanto de mulheres trans, devido a luta
constante para a garantia dos direitos humanos e de existéncia. ®

De todas as variantes da sexualidade humana nenhuma € t&o
incompreendida quanto a transexualidade.®

O termo “travesti”, utilizado nesse trabalho, refere-se a pessoas que tiveram
seu género atribuido como masculino ao nascimento, mas se relacionam com a
sociedade vivenciando a identidade feminina.®

O termo “mulheres trans” foi usado nesse estudo para denominar pessoas
que tiverem seu género atribuido como masculino ao nascer, mas se reconhecem
como do género feminino.®

Ha mais de 30 anos, desde o primeiro relato de uma pessoa infectada pelo
HIV, ainda lutamos contra essa pandemia. Apesar dos avangos, vivemos um
momento em que 0 mundo se volta para a erradicacédo dessa doencga, pensando em
conjunto para que ninguém seja deixado para tras. Sao mais de 36,9 milhdes de
pessoas vivendo com HIV/Aids no mundo® e diversas sdo as estratégias
desenvolvidas para minimizar a transmissao e controlar a doenga, sendo que a mais
efetiva continua sendo a terapia antirretroviral (TARV), que busca bloquear a
replicacéo do virus e recuperar a resposta imune dos individuos infectados.*°

Até o ano de 2017 - 15,2 milhdes de individuos vivendo com HIV/Aids nao
tinham acesso a TARV®, um importante indicador dos desafios na contencdo dessa
pandemia. O acesso a TARV ainda é considerado baixo em algumas populacdes,
principalmente entre as vulneraveis, tais como profissionais do sexo, usudrios de

drogas injetaveis, homens que fazem sexo com homens, travestis e mulheres trans.°
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Além do acesso a TARV, a adesdo ao tratamento € um elemento fundamental
no acompanhamento de pessoas que vivem com HIV, visto que a falha na adesao
favorece o desenvolvimento da resisténcia viral, falha viroldgica e clinica.'!

A adesdo ao tratamento compreende de forma abrangente ndo apenas a
tomada das medicacdes na quantidade e horarios adequados, mas também o
comparecimento as consultas, realizacdo de exames de acompanhamento, além de
adocdo de medidas comportamentais conforme acordadas com os profissionais de
saude.!?

Dessa forma, é compreendida como um processo e ndo uma caracteristica
do individuo quanto ao uso dos seus medicamentos. Nesse processo é fundamental
considerar as nhecessidades e singularidades socioculturais de cada paciente.
Populacdes marginalizadas podem sofrer dificuldades quanto ao uso e acesso aos
antirretrovirais'?, a exemplo de travestis e mulheres trans.

O processo de estigma e discriminagdo sofrido por essa populacdo pode
resultar em isolamento social e ocasionar em evasao dessa comunidade dos servi¢os
de saude pelo receio de serem discriminadas, gerando alarmantes resultados
adversos no enfrentamento ao HIV/Aids com importante impacto em satde publica.

A adesao a TARV ainda é tema de poucas pesquisas cientificas, que em geral
sugerem baixa adesdo a TARV. 2* O impacto da baixa adesdo nesse grupo
vulneravel de pacientes € preocupante, pois representa um fator potencializador das
disparidades existentes em sua saude e bem-estar.

De forma semelhante, estudos que avaliam a sua qualidade de vida séo
também escassos. Os trabalhos disponiveis na literatura médica apresentam
amostras pequenas e pouco representativas!®, mostrando mais uma lacuna no

conhecimento sobre essa populagéo.
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2 ADESAO

Um dos desafios predominantes no acompanhamento de pessoas que vivem
com HIV/Aids é a adesdo a TARV. A adesdo é também um desafio permanente
devido a necessidade de uso regular das medicacfes e ao fato de a doenca ter
adquirido caracteristicas de cronicidade.®

Enriquez e McKinsey!’” mencionam que “[...] a chave para o sucesso do
tratamento ao HIV é a supressao da carga viral [...]” e, “guando néo tratada, essa
infeccdo leva a deterioracdo do sistema imune, evoluindo para AIDS e promovendo
morbimortalidade. Paises em desenvolvimento demonstraram que a expectativa de
vida de pacientes em TARV passou de 25 para 39 anos”’, comprovando que o
tratamento tem salvado vidas, mantendo os pacientes saudaveis e prevenindo novas
infeccdes.®

E nesse cenario que é inserida a importancia da ades&do a TARV, sendo
imprescindivel entender o que é e quem sao 0S personagens responsaveis pela sua
promocao.

A contextualizacdo de adesdo precede o HIV e é definida por Sackett e
Haynes!8, como “a medida que o comportamento do paciente (no sentido de tomar
as medicacg0Oes, seguir dietas ou executar mudancas no estilo de vida), coincide com
a prescricao clinica”. Essa definicdo aprimorou-se com o passar do tempo, ha medida
em que os estudos reconheceram que o comportamento do paciente necessita
coincidir com as recomendacgfes acordadas com equipe meédica e ou equipe de
Sal:lde.“'lg'ZO'Zl

Dracup e Meleis?? ressaltaram que ha uma negociagdo entre o paciente e a

equipe de saude quanto as recomendacgOes definidas, e essa definicdo foi
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contraposta por Meichenbaum e Turk 23, que descreveram que “adesdo é a medida
que cada paciente segue as instrucdes e recomendacgdes de seu médico”.

Pouco se discutia sobre o SER paciente e qual o seu desejo frente ao
tratamento. Um novo movimento cientifico veio discutir que a adesdo € a acéo
composta por dois protagonistas: equipe de saude e paciente. Abandonam-se 0s
velhos conceitos de imposicdo e empodera-se o paciente nas decisdes, negociando
acles conjuntas que visem 0 sucesso terapéutico.

Isso fica claro na definicdo de Jani>* com relacdo ao paciente vivendo com
HIV/Aids, que discorre ser uma habilidade do paciente estar envolvido nas escolhas,
gestdo e manutencdo do esquema terapéutico escolhido para controle da supresséo
viral e promocéo da funcéo imune.

A Organizacédo Mundial de Saude (OMS)? também afirma que o paciente tem
a posicao de coautor no processo de adeséo, definindo adesdo como: “a medida em
gue o comportamento do paciente — tomar a medicagdo, seguir uma dieta, e/ou
executar mudancas no estilo de vida — corresponde com as recomendacgfes
acordadas com a equipe de saude”.

Uma definicdo contemporanea interpreta a adesdo como o processo de
tomada dos medicamentos pelo paciente, sendo composto por: i) iniciagdo — quando
0 paciente toma a primeira dose do medicamento prescrito; ii) implementacdo —
medida em que o paciente corresponde ao regime prescrito; e iii) descontinuacéo —
momento em que o paciente para de tomar o medicamento, seja qual for o motivo.?®

A pandemia do HIV/Aids é enfrentada com a recomendacéo de tratar todos
os pacientes. E imprescindivel esclarecer a importancia da adesdo aos
antirretrovirais (ARVSs), tanto para a populacéo de travestis e mulheres trans quanto
para a equipe de saude envolvida nos cuidados. O entendimento da adeséo é

mencionado pelo Ministério da Saude?' como:
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Um processo dinamico e multifatorial que inclui aspectos fisicos,
psicoldgicos, sociais, culturais e comportamentais, que requer
decisdes compartilhadas e corresponsabilidades entre a pessoa
gue vive com HIV, a equipe e a rede social. Deve ser entendido
COmo um processo de negociacdo entre o0 usuario e os profissionais
de salde, no qual sdo reconhecidas as responsabilidades
especificas de cada um, que visa fortalecer a autonomia para o
autocuidado. Transcende a simples ingestdo de medicamentos,
incluindo o fortalecimento da pessoa vivendo com HIV/Aids, o
estabelecimento de vinculo com a equipe de salde, o acesso a
informagdo, o acompanhamento clinico-laboratorial, a adequacao
aos habitos e necessidades individuais e o compartilhamento das
decisfes relacionadas a propria salde, inclusive para pessoas que
ndo fazem uso de TARV.
A defini¢cdo acima foi a adotada para o desenvolvimento desse estudo, uma
vez que contempla os conceitos anteriormente apresentados e contribui de forma

clara e didatica para o exercicio da promocao da adeséo.

2.1 Falha na Adeséao

A discusséo anterior parece deixar claro o processo de ndo adesao ou falha
na adesao, porém se faz necessario conceituar o termo para que haja visao global
das causas, consequéncias e estratégias a serem desenvolvidas para supera-la. O
primeiro relato de falha na adesdo foi descrito por Hipdcrates (400 a.C.), que
correlacionou a hdo tomada dos medicamentos prescritos as queixas da ndo melhora
do guadro clinico.?®

Falha na adesdo é o nao comprimento do paciente em: seguir as
recomendacdes acordadas com a equipe de saude; ndo tomar os medicamentos
prescritos (ndo adesdo primaria); deixar de tomar os medicamentos (nao
persisténcia); tomar inapropriadamente os medicamentos; ignorar os conselhos
médicos sobre a tomada dos medicamentos com ou sem alimentos; e/ou executar
incorretamente 0s conselhos prescritos pela equipe de saude (mau uso dos
conselhos médicos, pratica de exercicios nao apropriados ou evitar somente parte

de alguns alimentos).?
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Ha também a falha na adesdo causada pelo auto ajuste do regime
terapéutico, causado por crencgas pessoais equivocadas sobre os efeitos colaterais e
toxicos da medicacéo.?’ Berben et al.?’ citam, ainda, que a falha na adeséo é o desvio
das recomendacgfes prescritas, o que pode influenciar negativamente o efeito
pretendido.

A falha na adeséo tem importante impacto na salde publica, uma vez que 25
a 50% dos medicamentos prescritos para tratamento de doencas cronicas ndo sao
tomados conforme a orientacdo médica e ou equipe de saude.?”?8 Essa situacéo é
ainda pior em paises em desenvolvimento?®, tornando-se um problema mundial, a
ser tratado como prioridade de resolugdo para pesquisadores e poderes politicos.?°

A falha na adesdo emergiu como a maior barreira para 0 sucesso no
tratamento de doengas cronicas. Na populagdo vivendo com HIV/Aids, 37% dos
pacientes tém dificuldade de se manterem aderentes.!’” O cenario descrito pela OMS
€ mais pessimista e expressa que dois tergos dos pacientes com HIV/Aids estdo com
falha na adesédo aos seus antirretrovirais.?°

A associacdo entre o grau de adesdo e morbimortalidade ja& é bem
documentada.®® Dentro do contexto do HIV, os riscos para pacientes em falha na
adesdo incluem: desenvolvimento da resisténcia viral, baixa recuperagdo imune,
sintomas clinicos e maior susceptibilidade para contrair doencas oportunistas devido
a imunossupressao, maior incidéncia de hospitalizacdes, baixo nivel de qualidade de
vida e maior risco de transmissao do virus.’

Além das repercussdes individuais, a falha na adesdo também incorre em
gastos adicionais para o sistema de salude; o paciente passa a fazer uso de
esquemas mais complexos (maior nimero de drogas) e de exames mais caros
(genotipagem) para decisédo mais acurada sobre o regime terapéutico a ser utilizado,

além de demandar maior suporte clinico e hospitalar.t”27:3031
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A literatura descreve alguns fatores que influenciam a falha na adeséo, que
incluem fatores relacionados ao regime terapéutico, ao paciente, ao relacionamento
entre provedores de saude e paciente e variados fatores ligados ao servico de
saude.®

Determinantes da falha na adeséao relacionados ao regime terapéutico tém
revelado varios desencadeadores, desde o numero de comprimidos a cada
administracdo, a frequéncia de administracdo, o tamanho dos comprimidos, as
restricbes alimentares e os conflitos com a rotina do paciente, as dificuldades de
coordenar a adesdo com o trabalho, a familia e a vida social. Somando-se a esses
obstaculos, h4 ainda os efeitos colaterais, que, mesmo passageiros, podem criar a
impressao de que tal situacdo sera permanente para o paciente. No caso da TARV,
destacam-se as alteracGes indesejadas no corpo, como a lipodistrofia.?0?

Uma das principais dificuldades relatadas pelos pacientes para a adesao a
TARV € a associacao entre a tomada do medicamento e a condi¢cdo de doente, com
consequente confirmacéo da finitude.3? Ser flagrado tomando o medicamento pode
desencadear no paciente o medo de ser julgado pela sua doenca e de ser criticado,
afastado ou diminuido pela familia e pessoas proximas. Outros pacientes assimilam
a acdo a um castigo, por ter sido exposto e adquirido o HIV.*?

A escassez de conhecimento sobre os beneficios dos antirretrovirais e a
diavida sobre sua eficacia igualmente cooperam com as disparidades na adesao;
crencas na cura e em medicinas alternativas tém impactado na ndo ades&o* quando
implicam na suspensdo de tratamentos com eficdcia comprovada. Um dado
preocupante relatado por Mannheimer e Hirsch-Moverman como barreira para
adesdo a TARV foi o sentimento de perda da qualidade de vida®.

Fatores relacionados aos pacientes associados a falha na adesdo ao
tratamento incluem caracteristicas socio demograficas como baixa escolaridade,

baixa renda e cor e/ou raga ndo branca.?’*23° Diagnéstico de ansiedade e depresséo,
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uso de drogas e alcool e falta de suporte e isolamento social também sao variaveis
gue auxiliam a construcdo deste quadro.?13334

O relacionamento entre provedores de salude e pacientes pode também
representar um determinante da adesdo. Dificuldades relatadas por pacientes
incluem um relacionamento em que o profissional de satde ndo atua como ouvinte e
considera o estilo de vida do paciente com preconceitos, prescreve esquemas
terapéuticos de dificil entendimento e ndo abre espaco para esclarecer beneficios e
efeitos colaterais dos medicamentos.3! O acolhimento efetivo do paciente ao servico
de saude deve incluir o aprendizado, a compreensao e o atendimento das demandas
do usuério, cultivando sua atencéo e solucionando suas demandas.?!

Preditores para falha na adesao relacionados ao servico de saude incluem
indisponibilidade de agendamentos (devido a horarios restritos de atendimento), falta
de pessoal capacitado para tratar com a diversidade de grupos populacionais e a
auséncia de equipe multidisciplinar.*> Nemes et al.*%, relatam que a qualidade da
atencdo, a complexidade do servico e até mesmo 0 numero de pacientes
acompanhados também podem interferir na adesao.

E necessério entender que a ades&o é um processo nio linear. Sendo o
HIV/Aids uma condi¢é@o cronica, é ilusdrio imaginar uma vida inteira aderente aos
ARVs — haverd momentos quando se cumpre rigorosamente as recomendagdes
acordadas com equipe de saude e outros quando a pessoa nado adere a elas; tais
momentos séo influenciados por diversos fatores, desde pessoais até por falta de

medicamento.?’
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3 METODOS DE MENSURAR ADESAO

Mensurar a adesdo a TARV pode ser realizada por métodos diretos -
concentrac@o de droga no sangue ou urina e analise dos marcadores biol6gicos- e
indiretos -autorrelato do paciente, contagem de comprimidos, registros de retirada de
medicamentos na farmacia, uso de questionarios, uso de monitores eletrénicos de
medicamentos (MEMS), diario de medicacédo e relato de cuidadores de pacientes
vulneraveis.31:38:3°

Mesmo com a variedade de métodos e ferramentas de mensuracao, nao ha
um padrdo-ouro entre os métodos explorados para avaliar a adeséo a TARV!!38 pois
todos apresentam vantagens e desvantagens.

Contudo, é discutido no meio cientifico que o autorrelato e o uso de
guestionarios apresentam vantagens devido ao baixo custo, a necessidade de equipe
pequena e a facil e rapida aplicacdo.’>® Entretanto, esses métodos tem a
desvantagem de permitir vieses, em geral superestimando a adesdo* devido a
limitacdes da ferramenta, a falta de precisdo nos resultados, ao esquecimento do
paciente sobre o que lhe é questionado e ao desejo de agradar o profissional de
saude que o atende.*! Ainda assim, é o método mais aplicado devido a sua relacéo
custo-beneficio*?.

A associacdo de ferramentas como autorrelato com a carga viral (CV) tém
sido aplicada em diversos estudos cientificos da area que buscam validar tais
ferramentas e os resultados obtidos por elas. A CV se tornou um excelente indicador
clinico de supressao viral e de efetividade da TARV neste contexto, refletindo uma
forte relacdo com o estado de adesao dos pacientes; ja foi descrito em trabalhos
cientificos que estar em supressdao viral (indetectavel) - é igual a estar intransmissivel

(onde néo se transmite o virus do HIV).4344
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Para este estudo, utilizaremos como ferramentas para mensurar adesao a

TARV o autorrelato e o parametro clinico carga viral.
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4 QUALIDADE DE VIDA

A era da terapia antirretroviral de alta poténcia (Highly active antiretroviral
therapy - HAART) mudou o prognéstico de pessoas que vivem com HIV/Aids. O que
era antes uma sentenca de morte passou a ser uma doenca croénica.*>#® Tal mudanca
incrementou consideravel sobrevida e inseriu outros desafios no acompanhamento
dessa populacdo: a qualidade de vida torna-se o cerne de pesquisas cientificas, visto
que “mais importante do que acrescentar anos a vida é acrescentar vida aos anos”.*’

O termo qualidade de vida, citado pela primeira vez em 1964 pelo presidente
americano Lyndon Johnson*’ é definido como: “a percepgao do individuo quanto a
sua posicao na vida, nos contextos culturais e sistemas de valores em que ele vive,
e em relagdo a seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes”.*

No sentido popular, qualidade de vida traduz intuitivamente um senso de bem-
estar, contemplando felicidade e satisfagcdo com a vida“*®, além de conteudos fisico,
funcional e emocional.®®

A qualidade de vida é influenciada por parametros sociais, de salde e/ou
econdmicos - questdes inerentes a construgdo social com marca da relatividade
cultural®!, questdes subjetivas, de como os individuos vivem, sentem e compreendem
aspectos de saude, educagdo, transporte, moradia, trabalho e sua participagdo na
sociedade®?, além das variadas concepcgbes de diferentes autores e campos de
atuacdo®*, o que faz desse um assunto complexo e divergente, que transpassa 0s
muros relacionados a controle de sintomas, diminuicdo de mortalidade e/ou aumento
de expectativa de vida.*’

Em salde, para especializar-se e evadir-se de qualquer interpretacdo
equivocada, o termo a ser utilizado passou a ser “qualidade de vida relacionada a

saude” (QVRS). Essa mudanga do termo ocorreu devido a qualidade de vida global
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afetar a satude mental e/ou fisica, nos assuntos relacionados ao nivel individual:
percepcdo de saude, percepcdes de riscos e condicbes de riscos de saude, status
funcional, suporte social e status socioecondmico; e, em nivel comunitério: recursos,
politicas, condicdes e praticas saudaveis, que influenciam a percepc¢ao da populacéo
e o status funcional.®*

Tal diferenciagdo de QVRS mostra o elo com a definicdo de saude
apresentada pela OMS, em 1946°: “saude € um estado completo de bem-estar
fisico, mental e social, nAo meramente a auséncia de doencga ou enfermidade”. Essa
defini¢cdo torna a QVRS uma importante ferramenta de mensuracao tanto individual
guanto em salde publica.*®

A preocupacdo com a QVRS na era pos-HAART trouxe novos desafios: os
impactos positivos e negativos do uso cronico dos antirretrovirais®, problemas
psicolégicos, depressao, uso de drogas, crencas culturais, suporte social e outros.®’

Deste modo, mensurar a QVRS passou a ser primordial para evidenciar os
impactos do HIV/Aids na vida dos que vivem com esse diagndstico.®®

Mensurar a qualidade de vida na populagédo de travestis e mulheres trans
vivendo com HIV/Aids é essencial para caracterizar o impacto dos diversos

enfrentamentos quanto a identidade de género e ao status soroldgico.
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5 TRAVESTIS E MULHERES TRANS

Travesti e mulher trans sdo termos que pertencem a denominacdo mais
abrangente “transgénero”, que caracteriza individuos cuja identidade e expresséo de
género ndo estd em conformidade com as normas e expectativas tradicionalmente
associadas ao seu sexo designado no nascimento. A denominacgdo inclui os
individuos que foram submetidos a cirurgia de redesignacdo e/ou a outras
intervengdes meédicas ndo cirdrgicas - como a terapia hormonal - e os individuos que
se identificam como ndo tendo nenhum género, varios géneros ou géneros
alternativos.?

Os seguintes termos podem ser caracterizados como transgénero: feminino,
masculino, mulheres transgénero, homens transgénero, transexuais, hijra (india),
kathoey (Tailandia), waria (Indonésia), travesti (Argentina e Brasil) ou uma das muitas
outras identidades transgénero. Individuos transgénero podem expressar seu género
de forma masculina, feminina e/ou ndo-binaria.®

O termo transgénero no Brasil ndo foi bem aceito devido sua similaridade
sonora com transgénicos — alimentos geneticamente modificados -, adotando-se o
termo transexual ou simplesmente trans para identificar individuos que nédo se
identificavam com o género atribuido no nascimento.®

Ha caréncia de informacdo quanto ao nimero exato de pessoas transexuais
na populacdo mundial®® devido a limitagdo nos servicos de salde, que identificam
como transexuais somente os individuos que foram submetidos a cirurgia de
redesignacgéo e que atingiram sua transicéo social sem a busca de nenhum recurso
de atencdo a saude para afirmacdo de género; os que buscaram tratamentos
hormonais com ou sem acompanhamento meédico e 0s que convivem com

incongruéncia de género sem o desejo de transicéo.®°



28

Apesar das dificuldades em determinar o tamanho dessa populagdo, Winter
et al.* estimaram 25 milhdes de individuos transexuais no mundo; ja4 a UNAIDS®!
estimou que 0,1% a 1,1% da populagcado mundial € composta de pessoas transexuais.

Travestis e mulheres trans tém experimentado diversos obstaculos para
usufruirem dos direitos basicos a educacéo, salde e bem-estar social®?, garantidos
a todo ser humano de acordo com a Declaracdo Universal dos Direitos Humanos da
ONU (Organizacado das NagGes Unidas).6%¢3

O estigma e a discriminag&o contra travestis e mulheres trans - denominados
também através da expressdo transfobia - tém levado essa populagdo a
marginalizacdo social e econdmica, caracterizadas pela falta de suporte social,
instabilidade ou falta de moradia, rejeicdo familiar, abandono da escola, falta de
oportunidade de trabalho, pobreza, prostituicdo, uso de drogas e é&lcool, violéncias
fisica, verbal e sexual, depressdo, ansiedade, tentativas de suicidio, exposicdo a
relagdes sexuais com risco para infecgfes sexualmente transmissiveis e evasao dos
servigos de saude, resultando no aumento da vulnerabilidade ao HIV/Aids e falha na
adesdo a TARV.14616264

A transfobia tem sido um determinante social de sofrimento e de doenca.®® O
relatério da UNAIDS®? j4 havia mencionado qudo pouco assistida permanece essa
populacéo na resposta ao HIV/Aids.

Dentre os paises que relataram ter alguma estratégia nacional de combate ao
HIV/Aids, 61% nao incluiram estratégias especificas para a populacdo de travestis e
pessoas trans em suas politicas pUblicas de saude®!, e os que incluiram reportaram
que menos de 25% dos recursos sao utilizados em programas e servicos a essa
populacéo.5?

Travestis e mulheres trans vivendo com HIV/Aids estdo no grupo de pacientes

vulneraveis citados pela UNAIDS como “os deixados para tras”. Dados mundiais
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revelam ser esta a populacdo mais desproporcionalmente atingida pelo HIV?, com 49
vezes maior probabilidade de ser infectada quando comparada a populacgéo geral.1®

As taxas de morbimortalidade revelam-se exorbitantes.’* Muitas travestis e
pessoas transexuais desconhecem seu status sorolégico para o HIV/Aids, apesar do
risco elevado a que estdo expostas.®’

Dois estudos demostraram uma incidéncia para HIV de 3,4 a 7,8 a cada 100
pessoas/ano na populacéo de travestis e mulheres trans.®®A estimativa mundial é
gue 19% deles vivem com HIV/Aids.5%7°

No Canada e nos Estados Unidos, 27% das travestis e mulheres trans sao
soropositivas. Na Asia, a prevaléncia varia de 3% a 31%, e na América Latina estima-
se uma prevaléncia de 25%%, sendo o Brasil responsavel pelo maior nimero: 33,1%"
(Figura 1).

Figura 1 - Prevaléncia de HIV em travestis e mulheres trans, 2000-2011.
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Fonte: Baral et al.t

Dados de diferentes regifes do Brasil mostram importante homogeneidade
na prevaléncia de HIV/Aids entre travestis e mulheres trans. Na cidade de S&o Paulo
(SP), por meio do projeto Muriel, 26,87% relataram viver com HIV/Aids.”? Costa et
al.”® encontraram no estado do Rio Grande do Sul uma prevaléncia de 25%, similar

aos 24,4% em Campo Grande (MS), relatado por Fernandes et. al.;’* jA no Nordeste
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do pais, em Fortaleza (CE), Pinheiro Junior et al.” descreveu 12% de prevaléncia em
sua coorte.

Ao se discutir o assunto HIV/Aids, poucas pesquisas tém sido desenvolvidas
para estudar o comportamento das travestis e mulheres trans quanto a adesdo a
terapia antirretroviral (TARV)?'* e as poucas pesquisas realizadas evidenciaram
menor adesdo quando comparadas a populacdes cisgénero (individuos que se
identificam com o género atribuido ao nascimento).’®

Igualmente, a supressdo viral foi inferior quando comparada a outras
populacdes, com excec¢do do grupo de usuarios de drogas injetaveis.””

Esses dados sdo preocupantes pois revelam potencial para interferir
diretamente no tratamento do HIV; conforme previamente discutido, a falha na
adesdo provoca desenvolvimento de resisténcia do virus e falha virolégica’™®,
aumento do risco de transmissdo do HIVe88 e risco de transmissdo de cepas
resistentes.884

Considerando-se especificamente a populagéo de travestis e mulheres trans,
a falha na adesdo a TARV pode ser influenciada por diversas razdes, incluindo
priorizagdo do tratamento hormonal; receio de interagbes medicamentosas que
diminuam a eficacia do tratamento hormonal; receio de altera¢cdes no corpo devido
aos efeitos colaterais dos antirretrovirais; discriminagdo e estigma; identidade de
género nao respeitada; tratamento pelo nome de nascimento e outras experiéncias
negativas durante o atendimento nos servicos de salude.?®°

Na tentativa de minimizar experiéncias negativas vivenciadas no servico de
salde no Brasil, foi publicada a Portaria n° 2.836 de 1° de dezembro de 20118, com
0 objetivo de promover a saude integral & populagdo LGBT (lésbicas, gays,
bissexuais, travestis, transexuais ou transgénero) eliminando a discriminacédo e o

preconceito institucional e contribuindo para a reducdo das desigualdades e
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consolidacéo do SUS (Sistema Unico de Saide) como sistema universal, integral e
equitativo.

O decreto n° 8.727 de 28 de abril de 201687, também contribui para reducéo
de alguns obstaculos encontrados no sistema de saulde, garantindo o uso do nome
social a travestis e mulheres trans, ndo somente dentro do SUS mas em todas as
entidades da administracédo publica federal.

Embora o Brasil tenha tomado alguma iniciativa quanto a promocao da saude
de travestis e mulheres trans, outras acdes de promocao a saude, bem-estar e
gualidade de vida sdo necessarias aqui e no mundo.®

O estigma e o preconceito relacionado a identidade de género e a sorologia
positiva para HIV/Aids tém afetado negativamente a saude fisica, mental e social,
comprometendo a qualidade de vida das travestis e mulheres trans.56:8°

Escassas sé@o as pesquisas realizadas buscando mensurar a qualidade de
vida de travestis e mulheres trans soropositivas, e os estudos disponiveis utilizaram
amostras pequenas e metodologia questionavel, ndo expressando o real cenario
vivenciado.>%

No momento em que 0 mundo se propde a contribuir com o fim da pandemia
do HIV/Aids, elaborando estratégias e tracando metas para ninguém ser deixado
para trds, os numeros expressivos de prevaléncia da infecgdo por HIV/Aids entre
travestis e mulheres trans indicam a necessidade de atencdo especial a esta
populacgdo, utilizando-se pesquisas direcionadas para o desenvolvimento de acbes
que promovam saude e qualidade de vida.

O presente estudo se justifica em razdo da revisdo tedrica anteriormente
realizada e pelo inexpressivo nimero de publicacfes sobre a adesdo a TARV e

gqualidade de vida na populagéo de travestis e mulheres trans soropositivas.
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6 OBJETIVOS

6.1Objetivo Geral

Descrever a adesdo a TARV e qualidade de vida na populagéo de travestis e
mulheres trans vivendo com HIV/Aids atendidas no CRT Santa Cruz da cidade de

Séo Paulo (SP), Brasil.

6.20bjetivos Especificos

a) Descrever a adesado a TARV entre travestis e mulheres trans vivendo com HIV/Aids
atendidas no CRT Santa Cruz S&o Paulo -SP;

b) Identificar fatores associados a adesao a terapia antirretroviral;

c) Mensurar a qualidade de vida de travestis e mulheres trans vivendo com HIV/Aids
atendidas pelo CRT Santa Cruz Sao Paulo —SP, por meio do questionario Patient
Report Outcomes Quality of Life — HIV (PROQOL-HIV);

d) Identificar fatores associados a qualidade de vida;

e) Explorar a associagéo entre qualidade de vida e ades&o na populacdo de travestis e

mulheres trans vivendo com HIV/Aids;
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7 METODO

7.1 Desenho estudo

Estudo de corte transversal, com analise de dados primarios e secundarios

extraidos de prontuarios meédicos e laudos laboratoriais.

7.2 Local do estudo

O local selecionado para realizacdo do estudo foi o Ambulatério de
Infectologia do Centro de Referéncia e Treinamento - CRT DST/Aids-SP - Santa

Cruz, localizado na cidade de Sao Paulo/SP.

7.3 Periodo do estudo

O periodo de coleta de dados foi de 10 meses entre novembro de 2016 a

agosto de 2017.

7.4 Amostra

O prontuario eletrénico das pacientes travestis e mulheres trans vivendo com
HIV/AIDS do CRT Santa Cruz é identificado pelo nome social. Até novembro de 2016
- inicio da coleta -, o0 sistema eletrénico de prontuarios do ambulatério identificou 259
potenciais participantes para a pesquisa.

Uma lista gerada pelo sistema de cadastros do CRT informou os
atendimentos agendados para consultas com infectologista, coleta de sangue ou
consulta com outros profissionais de salde em outras especialidades, constando o
horario agendado e o local de atendimento, possibilitando que o pesquisador fosse
até o local de atendimento nas datas e hora agendada, identificasse potenciais
participantes e realizasse o0 convite a pesquisa.

O convite para a participacao foi realizado apds o término do atendimento de

rotina; para aquelas que concordaram em participar foi aplicado o termo de
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consentimento livre e esclarecido (TCLE) (ANEXO lll) e convidadas a ir para um
consultério no mesmo local de atendimento onde aplicou-se um breve questionario
para a coleta de dados s6cio demogréafico (ANEXO V) e, em seguida a ferramenta
para autorrelato da adeséo e o questionario para qualidade de vida PROQOL-HIV,
utilizados em formulario impresso. Todos questionarios foram lidos pelo pesquisador
adaptando a concordéancia de género quando necessario.

A participacdo no estudo foi voluntaria, ndo sendo ofertada nenhum tipo de
remuneracdo. Houve ainda consulta aos prontuarios médicos para a coleta dos
dados clinicos e no sistema SISCEL (Sistema de controle de exames laboratoriais da

rede nacional de contagem de linfécitos CD4+/CD8+ e carga viral (CV) do HIV).

7.5 Critérios de Inclusao

Foram selecionadas todas as participantes em atendimento no ambulatério

de infectologia do centro mencionado, as quais atenderam aos seguintes critérios de

incluséo:
a) Reconhecer-se como travesti ou mulher trans;
b) Ser maior de 18 anos;
c) Apresentar diagndstico de HIV/Aids e estar em uso de terapia

antirretroviral por ao menos trés meses;

Nao houveram critérios de exclusao.

7.6 Parecer ético

Este estudo foi aprovado pelo comité de ética da Faculdade de Medicina da

Universidade de Séo Paulo — FMUSP e pelo comité de ética e pesquisa do Centro
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de Referéncia e Treinamento (CRT) DST/Aids-SP, parecer 1.446.093, obtido em 10
de marc¢o de 2016, além de estar em consonancia com as diretrizes sobre as normas
aplicaveis em Ciéncias Humanas e Sociais cujo os procedimentos metodolégicos
envolvam a utilizacdo de dados diretamente obtidos com os participantes — conforme

descrito na resolucéo n® 510 de 2016 pelo Conselho Nacional em Saude.

7.7 Ferramentas

7.7.1 Avaliagcdo da adesédo a TARV: Autorrelato

Para a coleta de informacdes sobre a adesdo ao tratamento foi utilizada a
ferramenta de autorrelato de ades&o as medicagOes antirretrovirais, desenvolvida
pelo grupo de pesquisa Terry Beirn Community Programs for Clinical Reserch on Aids
(CPCRA).

Essa ferramenta foi aplicada e validada com mais de 1000 patrticipantes
soropositivos em um estudo clinico desenvolvido pelo grupo de pesquisa CPCRA. 4191
Além disso, o estudo SMART — Strategies for Management of Antiretroviral Therapy
(Estratégias para o gerenciamento da terapia antirretroviral)®2® utilizou esta
ferramenta em 5295 voluntarios em 33 paises incluindo o Brasil.

A versdo do autorrelato utilizada neste estudo foi fornecida pelo grupo de
pesquisa responsavel pelo estudo Strategic Timing of Antiretroviral Treatment —
START, no idioma Portugués brasileiro (ANEXO 1).

A ferramenta estima a adesdo a TARV referente aos ultimos 7 dias da
semana. E solicitado ao paciente que descreva o nome dos antirretrovirais em uso,
e que indique o nivel de adesao para cada medicamento. A afirmagéo “durante os
ultimos 7 dias eu tomei” é exposta no autorrelato, e o paciente assinala dentre as

opgdes: “todas as minhas pilulas todos os dias”, “a maioria das minhas pilulas”,
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“cerca da metade das minhas pilulas”, “poucas das minhas pilulas”, e “nenhuma das
minhas pilulas”.

Nesse estudo adeséo foi agrupada em duas categorias, sendo consideradas
aderentes as participantes que relataram tomar “todas as minhas pilulas todos os
dias”, e ndo aderentes aquelas que disseram tomar “a maioria, metade, poucas ou
nenhuma das pilulas”; aumentando a sensibilidade da ferramenta para as nao
aderentes.

A adesdo mensurada no autorrelato foi contrastada com a medida de carga
viral (CV) (obtida através do SISCEL) por meio do teste de concordancia Kappa na
intencdo de verificar a concordancia entre autorrelato e CV.

Uma nova medida de adeséo agregando as informacdes do autorrelato e da
CV foi gerada para as andlises nesse estudo, na intencdo de aumentar a
sensibilidade para identificar as participantes ndo aderentes. Uma nova variavel
binaria de falha na adeséo foi criada utilizando-se dois critérios: o primeiro, incluindo
todas as participantes classificadas como “ndo aderentes” pelo autorrelato, e o
segundo incluindo também todas as participantes que apresentaram CV detectavel

(>40 copias/ml), independente da classificagcéo pelo autorrelato.

Avaliagéo da qualidade de vida: PROQOL-HIV

Para avaliar a qualidade de vida das participantes foi utilizado o PROQOL-
HIV (Patient report outcomes quality of life — HIV) (ANEXO II), desenvolvido por
Duracinsky entre os anos de 2008 e 2009.4¢ O questionario é especifico para pessoas
vivendo com HIV/Aids a despeito da qualidade de vida. Foi validado com 826
voluntarios em 8 paises (Australia, Brasil, Camboja, China, Franca, Senegal,
Tailandia e EUA) e traduzido para 11 idiomas. E um questionario multidimensional

gue contém 43 questdes divididas em 8 dominios:
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Saude Fisica e Sintomas;
Mudangas no corpo;
Relacionamentos Sociais;
Relacionamentos intimos:
Estigma;

Sofrimento Emocional;
Preocupacfes com a Saude;
Impacto do Tratamento.

O instrumento expressa de zero a 100 pontos a qualidade de vida em cada
dominio; quanto maior for a pontuacdo melhor é a qualidade de vida.

A pontuacdo do PROQOL-HIV foi categorizada em 4 faixas: péssima a ruim
(0 39 pontos), ruim a moderada (40-59 pontos), moderada a boa (60-79 pontos), boa
a excelente (80-100 pontos).

Esse questionario se diferencia dos demais instrumentos por captar aspectos
de suma importancia para o0s voluntarios, tais como o impacto do tratamento e
também as mudancas no corpo, mensurando o impacto da lipodistrofia. Uma
diversidade cultural foi considerada em seu desenvolvimento, o que o diferencia de
outros instrumentos desenvolvidos na lingua inglesa.

O PROQOL-HIV foi capaz de captar variagdes culturais significantes®, além
de ser considerada uma boa escolha para avaliar internacionalmente a qualidade de
vida e ter maior relevancia para pessoas vivendo com HIV quando comparada a
outros instrumentos.*®

Apesar da versao no portugués brasileiro do questionario PROQOL-HIV nao
ter sido adaptado a concordancia de género para travestis e mulheres trans, o

pesquisador realizou tal concordancia no ato da leitura das questdes as participantes.
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7.8 Analise estatistica

Para descricdo de caracteristicas demograficas e clinicas da populag¢édo do
estudo foram utilizadas frequéncias, porcentagens, medianas e intervalos interquartis
conforme adequado para cada variavel.

A avaliacdo de fatores associados a adesao foi realizada utilizando-se o teste
qui-quadrado para varidveis categoricas e o teste da soma dos postos de Wilcoxon
para variaveis numéricas. Para a avaliacdo do efeito independente de fatores
associados a adesao foi utilizado um modelo de regresséao logistica multivariada.

A avaliacao de fatores associados a qualidade de vida conforme a pontuacao
em cada dominio do questionario PROQOL-HIV foi realizada através do calculo da
correlagdo ndo paramétrica de Spearman para as variaveis numéricas e através do
teste da soma dos postos de Wilcoxon para variaveis categéricas.

Para todas as andlises foi utilizado o pacote estatistico Stata 15.1 (StataCorp.

College Station, TX: StataCorp LP) com erro alfa bicaudal de 0,05.
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8 RESULTADOS

No periodo de coleta foram abordadas 124 potenciais participantes, das quais
10 recusaram a participagéo e oito ndo atenderam aos critérios de inclusdo/excluséo
do estudo, sendo apenas uma por declarar-se agénero (voluntaria ndo se rotulava),
finalizando a inclusdo com 106 participantes. A falta as consultas clinicas pode ter
afetado o nimero de participantes abordadas para o convite a pesquisa, porém néo
foi possivel estimar qual o nimero exato de faltosas.

Um total de 106 travestis e mulheres trans foram incluidas no estudo. A
mediana de idade foi de 41 anos (min. 20 - max. 68), com distribuicdo de cor e/ou
raga predominantemente branca (56%) e escolaridade acima de 10 anos em 57%
das participantes; a maioria relatou residir em casa de aluguel (50%), e a renda
mensal mediana foi de R$1100 (um mil e cem reais), porém 15% das participantes
declararam ndo ter renda. A ocupacdo  profissional atual -
cabeleireira/maquiadora/esteticista - foi declarada por 31%, e 70% das participantes
relataram atuacéo atual ou pregressa como profissional do sexo (Tabela 1).

Os dados clinicos evidenciaram uma amostra que convive com HIV/Aids ha
uma mediana de 10 anos e 7 anos em TARV; a mediana de contagem de linfécitos
T CD4* foi elevada (659 ml/mm?3, com intervalo interquartil de 403 a 910) e a maioria
das participantes (75%) apresentaram carga viral indetectavel medida até 12 meses

antes ou apos a inclusdo no estudo (Tabela 1).

Tabela 1 - Dados demograficos e caracteristicas clinicas das participantes do estudo

Todas participantes

N=106 (%)

Idade 41 (31-49)
Cor e/ou Raca (%)

Branca 56 (53)

Negra/Parda 45 (42)
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Outra 5 (5)
Escolaridade (anos) 11 (8-11; intervalo 1-17)
<5 anos 9 (8)
5-10 anos 37 (35)
>10 anos 60 (57)
Renda (R$ mensal) 1100 (840-2500)
Profissao
Cabeleireira/Maquiadora/Esteticista 33 (31)
Profissional do sexo 8 (8)
Outra 34 (32)
Nenhuma 31 (29)
Moradia
Casa prépria 41 (39)
Aluguel 50 (47)
Casa de parentes/amigos 7(7)
Outra 8 (8)
Tempo de diagnéstico de HIV/Aids 10 (5-19)
(anos)
Tempo de TARV* (anos) 7 (3-15)
Regime de TARV (comprimidos/dia) 2 (1-4)
CD4 ml/mm?3 659 (403-910)
Carga viral indetectavel*! 79 (75)
Tratou ou trata alguma ISTs** 67 (63)
Comorbidades*?
Alguma comorbidade 49 (46)
Hipertenséo 20 (19)
Diabetes mellitus 2(2)
Dislipidemia 2(2)
Depressao 17 (16)
Ansiedade 2(2)

Variaveis numéricas apresentadas como mediana e intervalo interquartil

Carga viral indetectavel: < 40 copias/ml; #teste realizado dentro dos 12 meses de incluséo no estudo
*TARV - terapia antirretroviral

*!dado ausente para até 6 participantes

** |STs — InfecgBes sexualmente transmissiveis

*2dado ausente para 1 participante

A identidade de género das participantes do estudo foi auto referida assim
como a orientacdo sexual - mostrando uma amostra de travestis e mulheres trans
predominantemente heterossexuais (66%), com 45% em uso de hormonios
femininos; porém, dentre as travestis e mulheres trans em uso de hormonios
femininos, 25% né&o tinham prescricdo médica. O uso de camisinha foi relatado por
90% das participantes e 39% relataram ter parceiro sexual fixo. Em 46% da amostra
observamos relato de uso de alguma droga ilicita, sendo a maconha a mais frequente

(19%) (Tabela 2).



41

Tabela 2 —identidade de género e caracteristicas comportamentais das participantes do estudo

Todas participantes

N=106 (%)
Identidade de género
Mulher Trans 78 (74)
Travesti 28 (26)
Submetida a cirurgia de redesignacdo sexual 10 (9)
Orientacdo sexual
Bissexual 16 (15)
Heterossexual 70 (66)
Homossexual 16 (15)
Outra 4 (4)
Em uso de hormdnios femininos* 48 (45)
Prescrito por médico 36 (75)
Aplicagéo de silicone industrial* 65 (61)
Jé& sofreu discriminagéo no servigo de saude* 21 (20)
Trabalhou ou trabalha como Profissional do sexo 74 (70)
Uso de camisinha* 95 (90)
Parceiro sexual fixo 41 (39)
Uso de alcool 32 (30)
Uso de drogas ilicitas
Alguma droga 49 (46)
Maconha 20 (19)
Ketamina 1)
Cocaina 16 (15)
Crack 6 (6)

*dado ausente para até 3 participantes

8.1 Adesao a TARV

A adesao a TARYV foi mensurada por autorrelato e contrastada com a carga
viral (CV). Na intencgé&o de verificar a concordancia entre autorrelato e CV, foi aplicado
o teste de concordancia Kappa, mostrando baixa concordancia (0,39) entre os dois
métodos utilizados para mensurar adesao.

Na intencdo de aumentar a sensibilidade para identificar as participantes ndo
aderentes, uma nova variavel binaria de falha na adesao foi criada, utilizando-se dois
critérios: o primeiro, incluindo todas as participantes classificadas como “nao

aderentes” pelo autorrelato, e o segundo incluindo também todas as participantes
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gue apresentaram CV detectavel (>40 copias/ml) independente da classificacdo pelo
autorrelato.

Os resultados obtidos isoladamente pelo autorrelato demostraram 85% das
participantes aderentes a TARV, porém, com a nova variavel de adesao incluindo

informacéo do autorrelato e CV, a propor¢céo de aderentes caiu para 72% (Tabela 3).

Tabela 3 — Adesao a TARV entre as participantes do estudo

Resultados da adeséo Frequéncia (%) IC 95%
Adesado a TARV* por autorrelato 90 (85) 77-91%
Adesado a TARV por autorrelato e 76 (72) 62-80%
carga viral

*TARV — Terapia antirretroviral
IC — Intervalo de confianca

8.2 Fatores associados a adesdo a TARV

Caracteristicas soécio demografica, clinicas e a associa¢cdo da pontuagdo no
guestionario de qualidade com adesdo a TARV estao descritas na Tabela 4.

Na andlise uni variada, a mediana de idade foi significativamente mais
elevada entre participantes aderentes a TARV comparadas as nao aderentes (Figura
1); o efeito da idade sobre adeséao foi também estimado através de um modelo de
regressédo logistica: para cada ano a mais de idade a chance de adesao aumentou
em 5% (razdo de chances 1,05, IC 95% 1,01 a 1,1, p=0,021).

Participantes aderentes apresentaram alguma comorbidade com maior
frequéncia comparados as nao aderentes, porém essa diferenca tornou-se nao

significante apos inclusdo de ajuste para idade no modelo multivariado.
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Aderente Nao aderente* P-valor
N=76 (72%) N=30 (28%)
Idade 44 (34-51) 36 (30-44) 0.021
Escolaridade 1.000
<5 anos 7 (78) 2(22)
5-10 anos 26 (70) 11 (30) 0.904
>10 anos 43 (72) 17 (28)
Tempo de diagnoéstico de HIV/Aids 12 (6-20) 10 (3-17) 0.189
(anos)
Regime de TARV?
<2 comprimidos/dia 43 (77) 13 (23) 0.218
>2 comprimidos/dia 33 (66) 17 (34)
Alguma comorbidade 40 (82) 9 (18) 0.030
Depressao 11 (65) 6 (35) 0.485
Uso de drogas ilicitas 31 (63) 18 (34) 0.074
Qualidade de vida?
Saude fisica e sintomas 83 (64-92) 86 (58-97) 0.763
Mudancas no corpo 88 (63-100) 78 (50-100) 0.179
Relacionamentos sociais 100 (75-100) 100 (100-100) 0.631
Relacionamentos intimos 67 (42-100) 100 (67-100) 0.022
Estigma 50 (0-63) 50 (13-75) 0.344
Sofrimento emocional 81 (50-100) 72 (25-100) 0.591
Preocupacgdes com a saude 66 (31-88) 63 (31-97) 0.601
Impacto do tratamento 84 (68-95) 75 (60-93) 0.208

*N&o aderentes= autorrelato e/ou carga viral >40 copias

1 TARV —Terapia antirretroviral

2 Variaveis numéricas apresentadas como mediana e intervalo interquartil
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Figura 1 — Diferenca de idade entre participantes do estudo aderentes e ndo aderentes

p=0,021
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8.3 Qualidade de vida

A qualidade de vida das participantes do estudo foi mensurada por meio do
questionario PROQOL-HIV, que é dividido em oito dominios e pontua de 0 — 100
pontos, sendo o0 maior escore correspondente a melhor qualidade de vida; exemplos

de questdes contidas no questionério sao exibidos abaixo (Tabela 5).

Tabela 5 — Exemplo de questdes dos dominios do PROQOL-HIV

Dominio Exemplo de questdes:

Nas 2 ultimas semanas, por eu ser HIV positivo...
Saude fisica e sintomas Eu me senti incomodada com dores
Mudancgas no corpo Eu me senti infeliz com minha aparéncia fisica
Relacionamentos sociais Evitei sair com amigos ou com a minha familia
Relacionamentos intimos O meu desejo sexual diminuiu

Estigma Figuei com medo de revelar que sou HIV positivo
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Sofrimento emocional Fiquei triste
Preocupacfes com a saude Tive medo que minha doencga piore um dia
Impacto do Tratamento Eu me esqueci de tomar os medicamentos contra o HIV

A pontuacdo do PROQOL-HIV foi categorizada em 4 faixas: péssima a ruim
(0 39 pontos), ruim a moderada (40-59 pontos), moderada a boa (60-79 pontos), boa
a excelente (80-100 pontos).

A gualidade de vida entre as participantes do estudo € apresentada na Tabela
6. O dominio relacionamentos sociais teve o melhor resultado, enquanto estigma

mostrou ser o dominio com menor escore entre as participantes.

Tabela 6 — Qualidade de vida entre as participantes do estudo, n=106*

Mediana (IQR)  Frequéncia (%)

Saude fisica e sintomas 83 (58-94)
Péssima a ruim 14 (13)
Ruim a moderada 12 (11)
Moderada a boa 17 (16)
Boa a excelente 60 (57)
Mudancas no corpo 81 (63-100)
Péssima a ruim 12 (11)
Ruim a moderada 13 (12)
Moderada a boa 20 (19)
Boa a excelente 60 (56)
Relacionamentos sociais 100 (75-100)
Péssima a ruim 12 (11)
Ruim a moderada 9 (8)
Moderada a boa 6 (6)
Boa a excelente 76 (72)
Relacionamentos intimos 75 (42-100)
Péssima a ruim 21 (20)
Ruim a moderada 12 (11)
Moderada a boa 20 (19)
Boa a excelente 51 (48)
Estigma 50 (0-75)
Péssima a ruim 48 (45)
Ruim a moderada 25 (24)
Moderada a boa 9 (8)
Boa a excelente 22 (21)
Sofrimento emocional 81 (50-100)
Péssima a ruim 21 (20)

Ruim a moderada 16 (15)



Moderada a boa
Boa a excelente

Preocupacbes com a salde 63 (31-78)
Péssima a ruim
Ruim a moderada
Moderada a boa
Boa a excelente

Impacto do tratamento 83 (64-95)
Péssima a ruim
Ruim a moderada
Moderada a boa
Boa a excelente

15 (14)
53 (50)

34 (32)
10 (9)
34 (32)
26 (25)

4 (4)
11 (10)
34 (32)
55 (52)

*|QR= Intervalo interquartil; dados ausentes para até 3 participantes

8.4 Fatores associados a qualidade de vida
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As analises para identificar fatores associados a qualidade de vida de acordo

com os dominios de PROQOL-HIV demostraram que quanto mais anos de

escolaridade maior escore no dominio saude fisica e sintomas (Tabela 7A).
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Tabela 7A — Fatores associados a qualidade de vida de acordo com os dominios do PROQOL-HIV

FSi:ilégee Mudangcas Relacionamentos Relacionamentos

Idade

Rho de Spearman -0.120 0.004 0.128 0.016

p-valor 0.229 0.965 0.199 0.875
Escolaridade

Rho de Spearman 0.310 0.123 0.006 0.058

p-valor 0.002 0.198 0.956 0.562
Tempo de diagndstico de
HIV/Aids (anos)

Rho de Spearman 0.167 -0.007 0.121 10.020

P 0.095 0.944 0.227 0.840
Regime de TARV?

<2 comprimidos/dia 83 (58-97) 81 (63-100) 100 (75-100) 67 (33-100)

>2 comprimidos/dia 86 (64-92) 84 (50-100) 100 (56-100) 83 (58-100)

p-valor 0.738 0.901 0.917 0.305
Alguma comorbidade

Sim 78 (56-92) 81 (50-100) 100 (56-100) 67 (33-100)

N&o 86 (67-97) 88 (63-100) 100 (100-100) 83 (58-100)

p-valor 0.021 0.336 0.136 0.121
Depressao

Sim 63 (36-79) 75 (44-94) 75 (50-100) 50 (33-83)

Nao 86 (67-94) 84 (63-100) 100 (100-100) 83 (50-100)

p-valor <0.001 0.116 0.011 0.057
Uso de drogas ilicitas

ﬁ';‘) 68 (46-90) 75 (50-94) 100 (75-100) 67 (42-100)

valor 86 (75-97) 88 (72-100) 100 (100-100) 83 (50-100)
p-va 0.002 0.011 0.374 0.253

ITARV - Terapia antirretroviral

*Valor de p para preditor numérico calculado com correlagdo de Spearman; valor de p para preditores categoéricos
calculado usando teste da soma dos postos de Wilcoxon; Pontuacdo apresentada como mediana e intervalo

interquartil

Os dados explorados como fatores associados a qualidade de vida de acordo

com os dominios do questionario mostram que maior idade esta associada com

melhor escore no dominio preocupa¢es com a saude (Tabela 7B).
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Tabela 7B — Fatores associados a qualidade de vida de acordo com os dominios do PROQOL-HIV

(continuacao)

Estigma Sofrimento Preocupacoes Impacto do
Emocional com a saude tratamento
Idade
Rho de Spearman 0.119 0.083 0.274 0.159
p-valor 0.230 0.399 0.005 0.107
Escolaridade
Rho de Spearman -0.006 0.166 -0.014 -0.054
p-valor 0.956 0.091 0.889 0.589
Tempo de diagnoéstico de
HIV/Aids (anos)
Rho de Speartmian 0.319 -0.002 0.327 0.105
P 0.001 0.981 0.001 0.292
Regime de TARV?
<2 comprimidos/dia 25 (0-50) 78 (50-100) 63 (31-75) 83 (68-98)
>2 comprimidos/dia 50 (13-100) 81 (44-100) 69 (31-88) 73 (60-93)
p-valor 0.018 0.916 0.120 0.089
Alguma comorbidade
Sim 50 (6-100) 63 (34-100) 69 (31-88) 85 (60-96)
Nao 38 (0-63) 88 (56-100) 59 (31-75) 78 (65-95)
p-valor 0.186 0.074 0.137 0.681
Depresséao
Sim 50 (13-100) 38 (25-75) 75 (31-81) 70 (59-96)
Nao 50 (0-75) 88 (56-100) 63 (31-75) 83 (65-95)
p-valor 0.203 0.002 0.596 0.648
Uso de drogas ilicitas
ﬁ'gz) 50 (13-63) 75 (31-100) 63 (31-75) 71 (60-94)
50 (0-75) 91 (56-100) 69 (34-88) 86 (69-98)
p-valor 0.631 0.060 0.699 0.068

1TARV - Terapia antirretroviral

*Valor de p para preditor numérico calculado com correlagdo de Spearman; valor de p para preditores categoéricos
calculado usando teste da soma dos postos de Wilcoxon; Pontuagdo apresentada como mediana e intervalo

interquartil
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A correlacdo entre o dominio saude fisica e sintomas e escolaridade foi
validada — quanto mais anos de escolaridade maior escore em nesse dominio (Figura
2).

Figura 2 — Correlagdo entre saude fisica e sintomas e escolaridade entre as participantes do estudo
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A relacd@o de melhor percepcéao para saude fisica e sintomas na auséncia de

comorbidades e depressao também se confirmaram (Figura 3) (Figura 4).
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Figura 3 — Saude fisica e sintomas entre as participantes do estudo de acordo com relato de

comorbidades
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Figura 4 — Saude fisica e sintomas entre as participantes do estudo de acordo com relato de depressao
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Ainda analisando as rela¢6es dentro do dominio saude fisica e sintomas com
0 uso de drogas — as participantes que relataram nao utilizar drogas demostraram
escore mais proximos da pontuagdo maxima (Figura 5).

Figura 5 — Saude fisica e sintomas entre as participantes do estudo de acordo com relato de uso de

drogas
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O relato de uso de drogas mostrou interferéncia no escore do dominio
mudancgas no corpo, participantes que relataram uso de drogas demonstraram maior

insatisfacdo nesse dominio (Figura 6).
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Figura 6 — Mudancgas no corpo entre as participantes do estudo de acordo com relato de uso de

drogas

p=0,011
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No dominio estigma percebeu-se que participantes que tomam 2 ou mais

comprimidos/dia tem melhor escore de qualidade de vida (Figura 7).

Figura 7 — Estigma entre as participantes do estudo de acordo com relato de comprimidos/dia
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A andlise para o dominio sofrimento emocional confirmou que a auséncia de

depressao reflete em melhor escore (Figura 8).

Figura 8 — Sofrimento emocional entre as participantes do estudo de acordo com relato de depresséo

p=0,002

Sem depressdo Com depressao

60

40

Escore sofrimento emocional

20
1




54

8.5 Associacéo entre qualidade de vida e adeséo

Ao explorar a associacdo entre qualidade de vida e adesdo, o escore de
relacionamentos intimos foi mais elevado entre ndo aderentes comparados a
aderentes na andlise univariada; porém, a associacdo entre qualidade de vida e
adesao nédo se repetiu em qualquer dos demais dominios (Tabela 4) e tornou-se ndo

significante ap@s ajuste estatistico para comorbidades.
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9 DISCUSSAO

Neste estudo apenas 15% (n=16) das participantes foram classificadas pelo
autorrelato como ndo aderentes a TARV; o resultado foi similar ao de Mizuno®® e
demostrou um namero menor de ndo aderentes comparados aos resultados de
Baguso®’ e Sevelius® (ANEXO VII); tais estudos utilizaram a mesma ferramenta para
mensurar a adesao.

No estudo de Santos®, avaliando a ades&o de uma coorte brasileira com 2424
participantes cisgénero, os ndo aderentes representaram 32,2%.

O resultado encontrado para adesdo pode ser reflexo da qualidade e
complexidade do servico prestado pelo CRT Santa Cruz, por ser um centro de
referéncia; Nemes et al®® avaliou a qualidade do cuidado nos servicos de salde
publica e percebeu que servicos ndo especializados e de menor porte estiveram
relacionados com pior qualidade, aumentando a chance para falha na adesédo aos
ARVs em até 20 vezes comparados aos de melhor qualidade.

Outro fator percebido na amostra que sugere alguma associagao positiva para
a adeséo foi que travestis e mulheres trans atendidas no CRT Santa Cruz tém nome
social registrado em prontuario eletrbnico e no cartdo de acompanhamento; no
mesmo enderec¢o do ambulatério de infectologia ha o “Ambulatério de Saude Integral
para Travestis e Transexuais” funcionando desde 2009, expressando a competéncia
e 0 compromisso do servigo para garantir um tratamento digno a essa populagéo.

A afirmacgéo da identidade de género € de grande importancia para travestis
e mulheres trans, contribuindo como fator decisivo para adesdo aos cuidados®,
além de estar associado positivamente a adesdo aos ARVs.*

O Brasil é reconhecido mundialmente por ter um Sistema Unico de Saide e

por ser um dos poucos paises do mundo a garantir gratuitamente a distribuicdo dos
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ARVs desde 1996.1%' Nos trabalhos de Delgado et al.'®> e Oyomopito et al.}?® foi
observado uma associacdo positiva para adeséo atribuida a distribuicdo gratuita dos
ARVSs, sugerindo uma explicacéo para os resultados em nossa pesquisa.

Ha também de se considerar que a amostra em sua maioria tomava até 2
comprimidos/dia de antirretrovirais. A simplificacdo na prescricdo da TARV ja foi
consolidada como facilitador para adesédo.%42

Quando aumentada a sensibilidade para identificar as participantes néo
aderentes, considerando o resultado do autorrelato e carga viral (CV) indetectavel,
elas passaram a representar 28% (n=30) da amostra.

As participantes com CV indetectavel representaram 75% (n=79) da amostra.
Foi levantada a média da carga viral da populagéo geral de pessoas vivendo com
HIV/Aids atendidas pelo CRT Santa Cruz em 2017, com os resultados demonstrando
69,8% dos pacientes estavam indetectaveis, resultado inferior ao da populacéo
desse estudo.

O Ministério da Saude (MS)% identificou que das 4404 pessoas trans vivendo
com HIV/Aids vinculadas a algum servigo publico de saude em terapia antirretroviral
(TARV), 81% estavam com CV indetectavel ap6s 6 meses de TARV. Apesar dos
resultados positivos encontrados pelo MS, no estudo de Grinsztejni® realizado na
cidade Rio de Janeiro e baixada, mostrou que somente 43,5% das travestis e
mulheres trans vivendo com HIV/Aids estavam com CV indetectével.

Apesar de nossos resultados evidenciarem uma amostra aderente a TARV, &
preciso considerar que esses dados provém das participantes que estavam em suas
consultas e exames agendados, participantes assiduas em relagcédo a sua agenda de
saude; ha uma real necessidade na busca pelas participantes faltosas para
confrontacdo com os dados recolhidos das participantes assiduas, além de identificar
gquais sao as barreiras que as afastam do servico de saude, considerando o

desenvolvimento de estratégias para retengcéo dessas participantes no servigo.
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Aos discutirmos os fatores associados a adeséo, a idade foi a Unica variavel
estatisticamente significante (p=0,021), sugerindo que travestis e mulheres trans
mais jovens estdo ndo aderentes aos ARVSs; no trabalho de Mizuno®, mulheres trans
jovens demostraram a mesma relacdo entre idade e falha na adesdo; essa
associacdo ja foi descrita em outros estudos.?0:32:3

Os resultados para qualidade de vida esteve entre boa a excelente em cinco
dos 8 dominios do questionario PROQOL-HIV; no trabalho de Duracinsky® que
validou o PROQOL-HIV com patrticipantes cisgénero e trans no Brasil, a pontuacéo
em todos os dominios foi inferior quando comparada a esse estudo.

Devido a escassez de trabalhos que aborde a qualidade de vida dessa
populagdo, algumas comparacdes foram realizadas com trabalhos de autores que
utilizaram outras ferramentas para mensurar esta variavel; na amostra de Thompson
et al.*® que utilizou 0 WHOQOL-BREF em uma populacdo de travestis e mulheres
trans soropositivas vivendo na cidade de S&o Francisco — Califérnia (EUA), a
qualidade de vida foi descrita como relativamente boa; ja em uma coorte de mulheres
trans asiaticas soronegativas que utilizou o questionario “36-item short-form health
survey”, a percepgao de melhor qualidade de vida foi inferior ao encontrado nesse
estudo.®

Os resultados positivos obtidos para qualidade de vida nesse trabalho podem
ser sustentados pelo diferencial do servico oferecido no CRT Santa Cruz; Casseb et
al.1% mencionou que servigcos de salde especializados podem aumentar a retengéo
dos pacientes ao servico além de melhorar a sua qualidade de vida; a mesma
percepcdo foi vista por Thompson®®, que, além de ressaltar que a alta qualidade do
servico promova melhor qualidade de vida, descreveu que locais vistos como refugio
para a populacdo LGBT - com politicas publicas especificas para a populagao trans,

gue oferecam protecao contra discriminacdo e violéncia e promovam visibilidade a
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essa comunidade - também podem influenciar de modo positivo a sua qualidade de
vida.

Um aspecto tratado em relacdo aos resultados positivos para qualidade de
vida encontrados nos estudos guiados por Thompson®, provoca dizendo que pode
haver um viés nos resultados devido as pessoas vivendo com HIV/Aids compararem
sua qualidade de vida a outras pessoas vivendo na mesma situagdo e ndo a
populacdo geral. Essa relacdo nao foi explorada em nosso estudo.

Outra possivel explicacdo a se considerar descrita por Lifson'®® diz que
percepcgdes variadas e expectativas podem afetar como cada individuo responde a
um questionario; o autor ainda explora que pessoas de diferentes culturas podem ter
diferentes interpretacées e importancia para sintomas especificos e limitacbes
funcionais.

Ha de se considerar que a qualidade de vida € influenciada por fatores sociais,
culturais, religiosos e individuais. Viver em um pais onde ndo ha criminalizacdo
devido a questbes de identidade de género ja remete a melhores condi¢des para
travestis e mulheres trans; outro influenciador, quando avaliamos a qualidade de
vida, é o local de moradia; nesse trabalho ndo foram separadas as regides de
moradia para identificar possiveis diferencas nos resultados.

O dominio do PROQOL-HIV com menor pontuacao foi estigma, em que se
questionou sobre 0 medo de revelar ter HIV e o de infectar outras pessoas. Poteat et
al.1®® descreveram que travestis e mulheres trans vivendo com HIV/Aids enfrentam o
estigma baseado em sua identidade de género e de seu status soroldgico, sendo o
estigma um poderoso indicador social determinante em saude.

O dominio impacto do tratamento questiona sobre o incbmodo de tomar os
ARVs todos os dias, o tamanho da pilula, o nimero de vezes que sdo tomadas,

efeitos colaterais, satisfacdo com o0s medicamentos e esquecimento; o O6timo
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resultado nesse dominio pode ser mais um preditivo para os resultados obtidos para
adesao.

Esse trabalho teve a oportunidade de explorar os fatores associados a
gqualidade de vida. O dominio saude fisica e sintomas contém 9 questées como: nas
ultimas duas semanas, por eu ser HIV positivo (...) me senti cansado; tive dificuldade
de dormir; me senti incomodado com dores; me senti incomodado com problemas
digestivos; entre outras.

Os resultados indicaram melhor qualidade de vida na correlagdo entre esse
dominio e maior escolaridade; auséncia de comorbidades, depressédo e uso de
drogas ilicitas. Essas relagdes ja foram percebidas por diversos autores em coortes
nacionais e internacionais com pacientes cisgéneros.6:58.89.108,110.111,112

Outras correlagdes encontradas foram nos dominios mudangas no corpo -
demostrando que as participantes que ndo usavam drogas tiveram melhores
pontuagdes; no dominio estigma - associando melhor qualidade de vida ao niumero
de comprimidos/dia de ARVs; e no dominio sofrimento emocional - que correlacionou
a auséncia de depressdao com melhores resultados para qualidade de vida. A
literatura ja tem descrito esses achados, sustentando os resultados encontrados
nesse estudo.!t3114.115

Ao explorar a associagdo entre qualidade de vida e adeséo neste estudo, 0s
dominios do PROQOL-HIV ndo demostraram influéncia positiva para adeséo. Essa
associacao tem dividido os mesmos determinantes, porém nao tem sido bem
estudada; Mannheimer®® verificou que a qualidade de vida nédo pdde predizer a
adesédo; em um estudo brasileiro, a baixa qualidade de vida esteve associada com a
falha na adesdo.’® Aberal'® ao estudar essa associacdo encontrou resultados
positivos e significantes apds andlises multivariadas.

As limitacdes identificadas nesse estudo podem ser associadas ao fato de ser

um estudo de corte transversal; a amostra ser ndo probabilistica; e ao numero de
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participantes no estudo - retrato da dificuldade de acesso a essa populacdo. Tais
limitacOes restringiram os resultados desse estudo apenas a amostra de travestis e
mulheres trans assiduas as consultas/exames do ambulatério de infectologia do CRT
Santa Cruz.

Ha também de se considerar que o CRT Santa Cruz tem tratado uma
populacdo mais selecionada, o que foi visto nos descritivos demogréaficos desse
trabalho, impossibilitando a generalizacdo para o universo de travestis e mulheres
trans vivendo com HIV/Aids no Brasil.

A comparacéo dos resultados para qualidade de vida com outros estudos
pode ter sido dificultada devido a estudos com diferentes desenhos, populacdes e
questionarios utilizados.’

Dados especificos sobre prevaléncia e incidéncia de HIV/Aids na populacdo
de travestis e mulheres trans no Brasil ndo estéo dissociados da populacéo de gays
e homens que fazem sexo com homens nos boletins epidemiolégicos, deixando-as
na invisibilidade e dificultando o acesso a esses dados; o que dificulta as
comparacfes com outros trabalhos cientificos.

O dominio relagdes intimas do questionario PROQOL-HIV apresentou
associacao negativa com adesdo em andlises prévias, o que pode ser reflexo da
necessidade de melhorias nas questdes desse dominio, buscando compreender
melhor como séo interpretadas na populacéo de travestis e mulheres trans.

Os resultados positivos dessa pesquisa se diferenciaram das pesquisas
internacionais, 0 que pode estar associado ao centro no qual as travestis e mulheres
trans foram atendidas; como sugestao para estudos futuros, estudos multicéntricos,
com maior niumero de participantes e que considere unidades de atendimento
localizadas em regides remotas e menos favorecidas sdo necessarios para expressar
a real situacdo da ades&@o aos antirretrovirais e qualidade de vida de travestis e

mulheres trans.
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Além disso, ha de se considerar a oportunidade de estudar os preditores de
infeccbes sexualmente transmissiveis nessa populacdo; e também estudos que
busquem identificar a taxa de retengéo de travestis e mulheres trans, bem como as
acOes utilizadas para manter as pacientes assiduas aos servicos de saude.

Devido a alteracdo na sugestdo de escolha do esquema de 1° linha
recomendado pelo protocolo clinico e diretrizes terapéuticas HIV/Aids (PCDT)
brasileiro, substituindo o comprimido Unico de formulacdo - tenofovir 300mg +
lamivudina 300mg + efavirenz 600mg - por um comprimido associado de tenofovir
300mg + lamivudina 300mg e mais um Unico de dolutegravir 50mg, é valida a

sugestdo de estudos que acompanhem a adesdo para esse novo esquema.
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10 CONCLUSAO

Esse estudo € um dos primeiros no pais a descrever e explorar a adeséo a
TARV e a qualidade de vida na populacéo de travestis e mulheres trans vivendo com
HIV/Aids. Nossos achados apresentaram uma amostra aderente aos antirretrovirais;
essa diferenciacao nos resultados quando comparados a estudos internacionais traz
reflexdes diversas, porém, uma que se evidenciou foi sobre o modelo de atendimento
e atencdo prestados a essa populacdo, sugerindo que a unidade onde o estudo foi
realizado possa ser um modelo a ser seguido, porém, a baixa assiduidade das
potenciais participantes as consultas interferiu no nimero de travestis e mulheres
trans convidadas a pesquisa, o que pode ter interferido nos resultados.

Ao buscar identificar os fatores associados a adesdo, assim como na
populagdo cisgénero, idade foi um fator associado a adeséo, expressando que
travestis e mulheres trans com mais idade sdo mais aderentes aos ARVS.

A qualidade de vida das travestis e mulheres trans esteve com resultados
entre boa a excelente.

Os fatores associados a qualidade de vida encontrados foram relacionados a
maior escolaridade, auséncia de depresséo e nédo uso de drogas ilicitas.

Explorando as associacdes entre qualidade de vida e adesdo néo
observamos correlagéo estatisticamente significante.

Apesar das vulnerabilidades que envolvem a populacdo de travestis e
mulheres trans vivendo com HIV/Aids nos ambitos sociais, em saude, educacgéao e
tantas outras, a percepcao de qualidade de vida demonstrada por elas nesse estudo
foi positiva.

As politicas publicas voltadas a populagéo de travestis e mulheres trans tém

evoluido lentamente. No ano de 2018, a transexualidade foi retirada da lista de
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doencas mentais da Organizacdo Mundial de Saude; neste mesmo ano o Supremo
Tribunal Federal (STF) autorizou a altera¢do no registro civil do nome e género de
pessoas transgénero diretamente nos cartérios independente de autorizacao judicial
prévia ou comprovacao de cirurgia, e o Tribunal Superior Eleitoral liberou a solicitacédo
para inclusdo do nome social no titulo de eleitor e no caderno de votacéao das eleicbes
2018 com a atualizacdo da identidade de género no cadastro eleitoral.

Ainda ha muito que ser feito em termos de seguranca, direitos humanos e
insercdo como ser social respeitado; ha uma urgente necessidade de
compreensdo/agdo que travestis e mulheres trans sdo seres completos que
necessitam de cuidados ndo s6 em saude, como também no legitimo direito a
cidadania.

Entender o processo de ades&o a TARV na populagéo de travestis e mulheres
trans vai além de um interesse do campo da saude publica; € entender o individuo
como um ser social dentro de vérias esferas que se conectam; atender suas
necessidades dentro de todos 0s ambitos sociais; além de proteger e garantir seus

direitos como cidadés que contribuem, convivem e formam essa sociedade.
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ANEXO | - Autorrelato de Adesao

Aderéncia aos ARVs

Data da Visita:
(examplo: 01-DEC-2014)

| H||H2|£IH

Dia  Mes

Sesséo C: Lembranca dos ultimos 7 dias

1. Durante qualquer dos tltimos 7 dias o participante deveria estar em uso de terapia ARV?
oD Nso — PARE. Assine e envie esse formulario.

10 sim
2. Para ser preenchido pela equipe do estudo com 3. Deve ser preenchido pelo participante.

o participante do estudo. Para cada medicacéo listada na Segao C.2.,

Complete as seguintes informagdes com o indique quantas das suas pilulas vocé tomou

participante para cada droga antirretroviral prescrita nos dltimos 7 dias. Marque somente uma

nos Ultimos 7 dias. Escreva o nome da droga e use resposta para cada uma das medicacdes

0 cddigo abaixo. listadas. Se vocé néo tiver certeza socbre uma
questao, por favor, dé a resposta que mais se
aproxima.

Durante os dltimos 7 dias eu tomei:

TODAS Cerca da
- asminhas A MAIORIA METADE POUCAS NENHUMA
Codlgo Das pilulas todos das minhas das minhas das minhas das minhas

Nome da Droga Drogas os dias pilulas pilulas pilulas piluias
1O 20 s0 +0 s

a.

10 200 s 4O s

1O 2[] s im| s

21 sd im| s

1O =[] s 4 s

10 20 s 4O 501

dJHEEES

START Form 1-203 V1 Portuguese December 2014
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ANEXO Il
PROQOL-HIV Questionério de qualidade de vida com HIV

Data da

-
consultado |_|_|-|_| |-]_|_]| umerodo| [

Namero do
| (O ——"'—— participante ' — — — —

Numero do N IITO sul
protocolo participante

1 Preenchimento pelo

Tt . . O Entrevista pessoal
proprio participante

Forma de preenchimento:

Este questionario contém perguntas sobre como o HIV e o seu tratamento tém
afetado a sua salde e vida.

Para cada uma das perguntas, marque a X opcao mais adequada a sua situacao
pessoal. Quando vocé ndo souber como responder, dé a resposta que considerar a
mais apropriada.

Queremos que vocé pense sobre a sua vida nas Gltimas duas semanas.

Certifique-se de responder a todas as perguntas, marcando apenas uma opc¢ao em cada

linha.
Muito Boa Razoavel Ruim Muito
boa ruim
1. Nag ultimas duas semﬂanas, a.m|nha saude geral . O 0O 0O 0O 0O
(relacionada ao HIV e nao relacionada ao HIV) tem sido
Nas ultimas duas semanas, por eu ser HIV- N Rara- 5 Frequen-
ey unca As vezes Sempre
pos|t|vo_ . mente temente
2. Eu me senti cansado O O O O O
3. Tive dificuldade de dormir O O O O O
4. Tive dificuldade de me concentrar ou prestar atencao O O O O O
5. Tive problemas de memoria O O O O O
6. Tive dificuldade com as minhas atividades diarias O O O O O
7. Tive dificuldade com atividades fisicas intensas, como
carregar objetos pesados, correr, andar distancias longas, O O O O O
subir varios lances de escada
8. Eu me senti incomodado com problemas digestivos (dor
de estdbmago, distensdo abdominal, diarreia, nausea ou O O O O O
vOmitos)
9. Eu me senti incomodado com dores O O O O O

10. Tive pouco apetite O O O O O



Rara-

Frequen-/

Nunca mente As vezes temente Sempre
Nas ultimas duas semanas, por eu ser HIV-
positivo...
11. Eu me senti incomodado com mudangas de peso O O O O O
12. Eu me senti incomodado com problemas de pele (pele O O O O O
seca, coceira, erupgao)
13. Eu me senti incomodado com mudangas nas formas do
meu corpo (bochechas afundadas, pernas ou bracos mais O 0 O O O
finos, nadegas diminuidas, peito ou seios maiores, acimulo
de gordura na barriga ou na nuca)
14. Eu me senti infeliz com a minha aparéncia fisica O O O O O
Nas ultimas duas semanas, por eu ser HIV- Nun Rara- A Frequen-
positivo... unca mente S vezes temente empre
15. Evitei sair com amigos ou com a minha familia O O O O O
16. Eu me senti limitado nos meus relacionamentos com
amigos ou com a minha familia O O O O O
17. Tive dificuldades na minha vida amorosa O O O O O
18. O meu desejo sexual diminuiu | O O O O
19. Eu me senti limitado nas minhas relagbes sexuais O O O O O
20. Figuei com medo de revelar que eu sou HIV-positivo | O O O O
21. Tive medo de infectar outras pessoas O O O O O
Nas altimas duas semanas, por eu ser HIV- Nunca Rara- Asvezes Frequen- o
positivo_ . u mente temente P
22. Fiquei triste O O O O O
23. Fiquei ansioso O O O O O
24. Fiquei mais irritavel ] m 0 n 0
25. Fiquei deprimido O O O O O
26. O HIV ficou no meu pensamento O O O O O
27. Eu me preocupei com os resultados dos exames de
acompanhamento, como carga viral ou contagem de células O O O O O
CDh4
28. Tive medo de que a minha doenca piore um dia O O O O O
29. Tive medo de contrair infecgbes O O O O O
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Nas ultimas duas semanas, por eu ser HIV- N Rara- N Frequen-
e unca As vezes Sempre

positivo... mente temente

30._As minhas crengas religiosas ou espirituais me ajudaram O O O O O

a viver com o HIV

31. Fiquei satisfeito com o tratamento médico que recebi O O O O O
32. Tive dificuldades financeiras O O O O O
33. A ideia de que sera dificil para mim ter um filho me O 0 O O O

preocupou

Se vocé estiver tomando medicamentos contra o HIV, continue até o final

Se vocé nao estiver tomando nenhum medicamento contra o HIV, pare de responder ao

questionario

Nas ultimas duas semanas, porque estou Nunca Rara- 4o ojes Frequen- oo
tomando medicamentos contra o HIV... mente temente

3.4. Ter Qe tomar os medicamentos contra o HIV todos os O 0O O O O
dias me incomodou

35. Eu me senti satisfeito com os medicamentos contra o

HIV O O O O O
36. Os efeitos colaterais dos medicamentos contra o HIV

me incomodaram O O o O O
37. O tamanho das pilulas me incomodou O O O O O
38. O numero de pilulas por dia me incomodou 0 0 0O 0 0
39. O numero de vezes que eu tive de tomar os

medicamentos contra o HIV a cada dia me incomodou O O O O O
40. Tive de me esconder para tomar os medicamentos

contra o HIV O O O O O
41. Fiquei com vontade de mudar os medicamentos contra

o HIV O O O O O
42. Por causa dos medicamentos contra o HIV, tive

dificuldade de sair com amigos ou com a minha familia O O O O O
43. Eu me esqueci de tomar os medicamentos contra o HIV O O O ] ]

Antes de devolver este questionario, verifique se vocé respondeu a todas as

perguntas. Obrigado
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ANEXO Il - Termo de Consentimento livre e esclarecido - TCLE

FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE DE SAO PAULO

DADOS DE IDENTIFICACAO DA PARTICIPANTE DA PESQUISA OU
RESPONSAVEL LEGAL

L. NOME SOCIAL: ittt ettt e e e e e e e e e e e e e e atabeaeeeeee feeteaaaaaaasaaeaaaaaaaatsenenes £eeanannnnnnsnbnrnnnneeees
DOC. DE IDENTIDADE NO°: ..o
IDENTIDADE DE GENERO: Masculino o feminino o nenhuma o ambas (Masculino e Feminino) o
DATA NASCIMENTO.: ........ oo [......
ENDEREQCO ..ottt NO e APTO: ..
BAIRRO: ..o CIDADE ....ooiiitiie e

(o= =T TELEFONE: DDD (............ PR

2. RESPONSAVEL LEGAL ..ottt ee ettt s et esave st e testassstesssaensesesssaesessensstensssennasenes
NATUREZA (grau de parentesco, tUtOr, CUFBAOE BTC.) .....uviiiveeeiiieeiiiienieee st e ettt e nen snee s
DOC. DE IDENTIDADE: .......cocviiiiiiiiiieeee e
IDENTIDADE DE GENERO: Masculino o feminino o nenhuma o ambas (Masculino e Feminino) o
DATA NASCIMENTO. ...... I l....

ENDEREGCO: ittt N e APTO:

DADOS SOBRE A PESQUISA

1. TITULO DO PROTOCOLO DE PESQUISA “Travestis e mulheres trans vivendo com HIV/Aids:
Estudo transversal mensurando adesao a TARV e qualidade de vida em um centro de referéncia em
HIV/Aids da cidade de Sao Paulo, Brasil”

2. PESQUISADOR: Prof. Jorge Siméo do Rosario Casseb
CARGO/FUNGAOQ: .o, INSCRICAO CONSELHO REGIONAL N°

UNIDADE DO HCFMUSP:

3. AVALIACAO DO RISCO DA PESQUISA:
RISCO MINIMO x RISCO MEDIO o
RISCOBAIXO 0o RISCO MAIOR o
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4.DURACAO DA PESQUISA: 14 meses a contar da data da aprovagéo no Comité de Etica em

Pesquisa.

FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE DE SAO PAULO

1 — Desenho do estudo e objetivo (s): Vocé esta sendo convidada para participagdo voluntaria neste estudo.

O objetivo é estudar o comportamento da populagéo de mulheres transgénero quanto a tomada dos medicamentos
antirretrovirais (coquetel anti-HIV). Serdo convidadas as participantes que se reconhecem como mulheres
transgénero (se identificam como do sexo feminino e ndo com o sexo masculino atribuido ao seu nascimento),
maiores de 18 anos, e em uso de antirretrovirais por pelo menos 3 meses.
2 — Descricdo dos procedimentos que serdo realizados: Apds a paciente receber o atendimento pelo CRT, o
pesquisador Thiago ir4 convida-la a participar do estudo, explicando a intencéo e a importancia de sua patrticipacao,
e para as que aceitarem sera entregue o TCLE, e dois questionarios: Autorrelato de adesdo e PROQOL-HIV para
ser preenchido pela prépria paciente, néao tomando mais que 20 minutos;
3 — Descricdo dos desconfortos e riscos esperados nos procedimentos: O presente estudo ndo identificou
desconforto e/ou risco as participantes participantes;
4 — Beneficios para as participantes: Nao ha beneficio direto para as participantes. O resultado desse estudo podera
ajudar a construir politicas publicas de salde.

5 — Garantia de acesso: em qualquer etapa do estudo, vocé tera acesso aos profissionais responsaveis pela pesquisa
para esclarecimento de eventuais davidas. O principal investigador é o Prof. Dr. Jorge S.do R. Casseb, que pode ser
encontrado no enderego Rua Dr Enéas de Carvalho de Aguiar, 500 — Cerqueira Cesar- 3° andar, Sdo Paulo, Telefone
3061-7193.

Se vocé tiver alguma consideragio ou davida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa da Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo (CEP-FMUSP): Av. Dr. Arnaldo, 251 - Cerqueira
César - S&o Paulo - SP -21° andar — sala 36- CEP: 01246-000 Tel: 3893-4401/4407 E-mail: cep.fm@usp.br

8 — E garantida a liberdade da retirada de consentimento a qualquer momento e deixar de participar do estudo, sem
qualquer prejuizo a continuidade de seu tratamento na Instituicéo;
09 — Direito de confidencialidade — As informagfes obtidas serédo analisadas, ndo sendo divulgado a identificacdo de
nenhum paciente;
10 - Direito de ser mantido atualizado sobre os resultados parciais das pesquisas, quando em estudos abertos, ou
de resultados que sejam do conhecimento dos pesquisadores;
11 — Despesas e compensacdes: ndo ha despesas pessoais para a participante em qualquer fase do estudo,
incluindo exames e consultas. Também n&do ha compensagdo financeira relacionada a sua participacéo.

12 - Compromisso do pesquisador de utilizar os dados e o material coletado somente para esta pesquisa.
Em caso de divida vocé podera entrar em contato conosco:

Dra. Silvia Pereira Goulart, Médica - coordenadora local do estudo, Centro de Referéncia e Treinamento DST/Aids
(CRT-DST/Aids) — ambulatério HIV. Telefone: (11) 5087-9918 / 5087-9892.

Dr. Eduardo Ronner Lagonegro - Coordenador do Comité de Etica em Pesquisa do CRT-DST/Aids

Telefone: (11) 5087-9837.

Acredito ter sido suficientemente informada a respeito das informacdes que li ou que
foram lidas para mim, descrevendo o estudo “Travestis e mulheres trans vivendo com
HIV/Aids: Estudo transversal mensurando adesdo a TARV e qualidade de vida em

um centro de referéncia em HIV/Aids da cidade de S&o Paulo, Brasil”.


mailto:cep.fm@usp.br
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Eu discuti com o pesquisador Thiago Emerson Sabino sobre a minha decisdo em
participar nesse estudo.

Ficaram claros para mim quais sdo os propésitos do estudo, os procedimentos a
serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de
esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha participagéo € isenta
de despesas e que tenho garantia do acesso a tratamento hospitalar quando

necessario.

Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar 0 meu
consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidades
ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido, ou no meu

atendimento neste Servico.

Assinatura da paciente/representante
Data / /
legal

Assinatura da testemunha Data / /

Para casos de pacientes menores de 18 anos, analfabetos, semianalfabetos ou

portadores de deficiéncia auditiva ou visual.

(Somente para o responsavel do projeto)

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e

Esclarecido desta paciente ou representante legal para a participagéo neste estudo.

Assinatura do responsavel pelo estudo Data / /



N° Prontuério:

82

ANEXO IV - QUESTIONARIO SOCIO DEMOGRAFICO/CLINICO

Idade: Quanto tempo frequentou a escola? Salario/Renda: R$
Raga: Moradia: Qual sua atividade profissional s ja trabalhou ou
o asiatica o albergue no momento? trabalha como

profissional do sexo?
o branca o aluguel o Assistente Social
o o o asim. Por que?
o indigena O casa propria o Cabeleireira
O negra o casa de parentes o Psicéloga
onao
o parda o casa de colegas o Professora

o outra — quais?

o sem moradia fixa

0 rua

o outra — qual?

o nenhuma atividade

Como vocé

se identifica?

o mulher transexual
o travesti

o cross dressing

o outros — quais?

o nenhuma

Jarealizou a cirurgia
de redesignacao
sexual?

o sim

O nao

Pretende fazer?

O Sim

Orientacdo Sexual:
o bissexual

o heterossexual

o homossexual

o outra

Jateve relagbes sexuais com?
o homens

o homens transexuais

o mulheres

o mulheres transexuais

o travestis

Héa quanto tempo vocé descobriu

gue tem HIV/Aids?

Ha quanto tempo vocé comecgou a tomar medicagao para HIV/Aids?

Jarealizou exame de genotipagem para testar resisténcia ao tratamento para

HIV/Aids?
o sim
o nao

o nao sei relatar

Como vocé contraiu HIV?
o desconhece
o sexual

o usuario de drogas
injetaveis

o transfusédo
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Ja tratou ou trata outras infeccbes Voceé utiliza preservativos Tem parceiro (&) Faz uso de drogas (&lcool?
sexualmente transmissiveis? na pratica sexual? sexual fixo? Maconha? Cocaina?)?
: . o sim o sim ; .
o sim /quais: o sim / quais:
~ o nao o nao 5
o nao o néo

Possui outras doencas
(hipertenséo? Diabetes)?

o sim / quais:
O hao
Vocé toma outros medicamentos

para tratar outras doengas?
Se sim, Quais?

Esta em uso de hormoénios femininos?
o sim

0 nao

Foram prescritos pelo seu médico?
o sim

Jarealizou aplicacéo de silicone industrial?

o sim o ndo

Ja sofreu algum tipo de discriminagao no servigo de saude que é
atendida por ser mulher transexual ou travesti?

o sim — como?

() Chamado por Ele

() Nao chamado pelo nome social
Outras:

O nao

Muito obrigado.
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ANEXO V - Comparacédo da adesao aos antirretrovirais em travestis e mulheres trans vivendo com HIV/Aids por

meio de autorrelato.

Comparacao da adesdo aos antirretrovirais em travestis e mulheres trans vivendo com HIV/Aids por meio de autorrelato.

Autor/ano Pais/Cidade N Ferramenta N&o aderentes

Sabino et al., Brasil/Sao Paulo 106  Autorrelato desenvolvido pelo grupo Terry Beirn 15% (IC 95% 9 — 23)
2018 Community Programs for Clinical Reserch on Aids

Baguso etal., Estados Unidos/ Séao 22 Autorrelato desenvolvido pelo grupo Terry Beirn 32% (IC 95% 14 — 55)
2016 Francisco Community Programs for Clinical Reserch on Aids

Mizuno et al., Estados Unidos 258  Autorrelato desenvolvido pelo grupo Terry Beirn 17% (IC 95% 13 — 22)
2017 Community Programs for Clinical Reserch on Aids

Sevelius et al., Estados Unidos/ S&o 35 Autorrelato desenvolvido pelo grupo Terry Beirn 49% (IC 95% 31 — 66)

2010

Francisco, Los Angeles,
Nova York, e Milwaukee

Community Programs for Clinical Reserch on Aids




