Doi: 10.11606/issn.2317-0190.v15i1a102908

ARTIGO ORIGINAL

A Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade
e Saude e a Aids: uma proposta de core set

The International Classification of Functioning, Disability
and Health and AIDS: a core set proposal

'Cassia Maria Buchalla, ?Telma Regina Cavalheiro

RESUMO

O advento da terapia anti-retroviral de alta poténcia (HAART) alterou a historia natural da aids, diminuindo sua mortalidade e a incidéncia
de doengas oportunistas e aumentando a esperanga de vida das pessoas vivendo com aids.Como uma doenga cronica, outras questdes
passam a ser relevantes, entre elas a adesdo ao tratamento, seus efeitos adversos e a qualidade de vida das pessoas nessa condi¢do. A
CIF constitui um instrumento adequado para identificar as caracteristicas da funcionalidade, do ambiente e condigdes pessoais que
interferem na qualidade de vida. Instrumentos para a sua aplicagdo, core sets, tém sido desenvolvidos para varias condi¢des de satde.
Com o objetivo de propor um core set para aids, foram desenvolvidas duas etapas preliminares do modelo proposto para a construgdo
desses instrumentos. A primeira etapa, de revisdo sistematica buscou no MEDLINE artigos com descritores HAART e qualidade de
vida, publicados em inglés, de 2000 a 2004. Foram selecionados 31 estudos que resultou em 87 conceitos dos quais 66 puderam ser
identificados como categorias da CIF. Estas formaram as perguntas da entrevista aplicada em 42 voluntarios, pacientes de um centro
de referéncia para DST e Aids de S@o Paulo. Entre as condi¢des mais freqiientemente associadas ao tratamento, estdo as mudangas
na imagem corporal, conseqiiéncia da lipodistrofia, apontada em 84% dos estudos e em 93% das entrevistas. Alteragdes das fungdes
digestivas, das relagdes intimas, e das func¢des sexuais foram condigdes importantes identificadas no estudo. As duas etapas definiram
40 categorias da CIF como proposta preliminar de um core set para pacientes com aids.
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ABSTRACT

The advent of the highly active antiretroviral therapy (HAART) altered the natural history of AIDS, decreasing its mortality and the
incidence of opportunistic diseases as well as increasing the life expectation of people living with AIDS. As a chronic disease, other issues
started to be relevant and among them, treatment adherence, its adverse effects and the quality of life of people undergoing treatment.
The International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) constitutes an adequate tool to identify the characteristics of
functionality, the environment and personal conditions that interfere with quality of life. Tools for its application, called core sets, have
been developed for several health conditions. Aiming at proposing a core set for AIDS, two preliminary steps of the proposed model were
developed for the construction of these tools. The first phase, which consisted of a systematic review, searched in MEDLINE for articles
that included the key words HAART and quality of life, published in English, from 200 to 2004. A total of 31 studies were selected that
resulted in 87 concepts, 66 of which could be identified as ICF categories. These comprised the questions of the interview applied to 42
volunteers, who were patients at a Reference Center for STDs and AIDS in Sao Paulo, Brazil. Among the conditions more frequently
associated with the treatment are changes in body image, the consequence of lipodystrophy, pointed out in 84% of the studies and 93%
of the interviews. Alterations in digestive functions, intimate relationships and sexual function were important conditions identified in
the study. The two phases defined 40 ICF categories as a preliminary core set proposal for AIDS patients.
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INTRODUCAO

A histéria natural da aids sofreu uma mudanga substancial ap6s
a introduc¢do da terapia anti-retroviral de alta poténcia ou HAART
— do inglés Highly active antiretroviral therapy, deixando de ser
uma doenga terminal, de progressdo rapida e elevada letalidade, e
tornando-se cronica.

No Brasil, a mortalidade por aids passou de 9,7 por 100.000
habitantes, em 1995, para 6,0 por 100.000 habitantes em 2005,
mostrando o sucesso da politica de distribui¢@o universal e gratuita
de medicamentos para Aids, adotada desde 1996.! Estao em trata-
mento, hoje, no pais, 184.252 individuos, correspondendo a 94,8%
daqueles com indicagdo para receber a terapia anti-retroviral.?

Apesar desse quadro, o impacto da infeccdo ainda é importante
considerando que envolve aspectos fisico, psicolégico e social.
Além disso, alguns efeitos colaterais da terapia sdo muito preva-
lentes, como ndusea, anorexia, disfun¢do sexual, insonia, lipodis-
trofia, entre outros. A presenca e a intensidade dessas condicdes
comprometem a qualidade de vida das pessoas além de interferir
na adesdo ao tratamento.* *

A Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade
e Saude, CIF, constitui um instrumento adequado para identificar
as condi¢des da funcionalidade, do ambiente, assim como as ca-
racteristicas pessoais que interferem na qualidade de vida. Além
de padronizar a linguagem relacionada a deficiéncia, auxiliando a
comunicag¢do e a troca de informagdes, permite abordar as diferentes
perspectivas para adequar as condi¢des de atencdo as necessidades
dos pacientes.’

Hwang & Nochajski,® em revisdo da literatura americana
sobre 0 uso da CIF em Aids, sugerem que esta pode ser util para
identificar a natureza e a magnitude dos aspectos sociais, clinicos
e pessoais, assim como para levantar as necessidade de ateng@o a
satide, adequar os programas de intervencao e estabelecer politicas
para as pessoas vivendo com HIV e com Aids.

Com o objetivo de adequar os usos dessa ferramenta estdao
sendo desenvolvidos formuldrios, denominados Core sets, para a
aplicacdo da CIF em varias condi¢des de saide.

OBJETIVO

Este trabalho tem como objetivo o desenvolvimento de um core
set voltado a aids, pds-advento da terapia de alto impacto.

METODOLOGIA

Baseando-se no modelo de construcdo de core set proposto
por Stucki e colaboradores,’ este estudo desenvolveu duas etapas
preliminares: arevisao sistematica de literatura e a coleta de dados
empiricos por meio de entrevista com os pacientes.

A primeira parte desse estudo, a revisdo sistematica de literatura,
baseou-se em estudos publicados em inglés no PUBMED/MEDLI-

a) Projeto de desenvolvimento dos Core sets, disponivel em
http://www.icf-research-branch.org/research/reaserchprojects.htm

NE, entre janeiro de 2000 e dezembro de 2004, usando os seguintes
descritores para a busca: quality of life e HAART.

Esses descritores foram escolhidos para identificar trabalhos
cuja preocupagao era relacionar o tratamento com os determinantes
de condigio de vida do paciente. Como apontam Seidl & Zannon ?
as informacdes sobre a qualidade de vida t€m sido utilizadas como
indicador para avaliar determinados tratamentos, o impacto fisico
e psicossocial da doenga, além dos aspectos relativos a adaptacdo
do paciente a nova condigio.

O periodo de janeiro de 2000 a dezembro de 2004 se justifica
para que fossem selecionados artigos elaborados apds a introdugéo
da HAART.

A revisdo sistemadtica permitiu a identificagdo de um conjunto
de condicdes, mencionadas em instrumentos de qualidade de vida,
que formaram a base para construcio de uma lista de checagem ou
core set adaptada a pacientes com aids.

O processo obedeceu a metodologia que vem sendo utilizada
de buscar, para cada condicido selecionada como importante para
a qualidade de vida dos pacientes vivendo com aids, as categorias
equivalentes na Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Satude (CIF).

Esse conjunto de categorias formou a base para a entrevista apli-
cada as pessoas com HIV/AIDS que utilizam o servigo ambulatorial
do Centro de Referéncia e Treinamento em AIDS, da Secretaria de
Estado da Sadde, no municipio de Sdo Paulo.

A segunda etapa do processo consistiu em entrevista a pessoas
com aids, em tratamento, como forma de avaliar as condi¢des mais
importantes, sob a perspectiva dos pacientes. A op¢ao por entrevista
ndo exclui a realizac¢do de grupo focal, como sugerido no modelo
de construgio desse instrumento, podendo ser realizados tanto com
pacientes como com os profissionais de satde.

A construgio dos core set tém se aprimorado na medida em que
sdo desenvolvidos e testados.” Assim, partindo do modelo inicial-
mente proposto,” foram sendo introduzidas etapas contemplando
o ponto de vista do pesquisador, dos profissionais de satde e dos
pacientes,’” e assim garantir qualidade ao instrumento.

Os pacientes que esperavam sua consulta com o infectologista
eram abordados na sala de espera, informados sobre as condi¢des
do estudo, e convidados a participar. Aceitando, assinavam o termo
de consentimento livre e informado e, apds a consulta, eram enca-
minhados a outra sala onde era realizada a entrevista.

Os seguintes critérios de inclusio foram utilizados nesta etapa:
ser portador do HIV entre 18 e 45 anos de idade e estar em trata-
mento com anti-retrovirais ha pelo menos seis meses. Mulheres
gestantes, individuos com CD4 menor ou igual a 200 e histdrico
de internagdo ou cirurgia nos dltimos seis meses foram critérios
para exclusdo do estudo.

Todas as entrevistas foram realizadas por uma mesma pessoa,
em local reservado, com tempo de duragdo médio de 25 minutos.

A entrevista obedeceu a um roteiro com questdes de identifica-
¢do pessoal, como sexo, idade, data de nascimento e tempo de trata-
mento. As condi¢des identificadas na etapa de revisdo sistematica,
que formaram a lista de checagem ou core set preliminar, foram
transformadas em perguntas. Cada questdo permitia obter também

43



ACTA FISIATR 2008; 1 5(1 )I 42 -48 Buchalla CM, Cavalheiro TR. A Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde e a Aids: uma proposta de core set

os graus de intensidade da condi¢@o, no formato utilizado pela Che-
ck list da CIF, proposta pela Organizacdo Mundial da Saudde.

RESULTADOS

Um primeiro levantamento das publicacdes identificou 193 ar-
tigos. A leitura de seus resumos foi a forma de selec@o para aqueles
que envolveram a aplicac@o de instrumentos de qualidade de vida,
totalizando 31 estudos, apresentados no quadro 1.

A leitura e andlise de todos os estudos permitiram a identifica¢ao
de 143 conceitos dos quais 87 foram mencionados em mais de 10%
dos estudos considerados, valor utilizado como ponto de corte. A

partir dessa freqiiéncia a condi¢@o era selecionada e foi feita sua
equivaléncia com categorias da CIF.

Dos 87 conceitos selecionados na revisao sistematica da literatu-
ra, 66 mostrou equivaléncia com as categorias da CIF, constituindo
a primeira lista de categorias da CIF a ser relacionada a pacientes
com Aids.

A tabela 1 apresenta essa relagdo e a freqii€ncia de cada categoria
e subcategoria da CIF identificada nos estudos que abordavam a
qualidade de vida de pacientes com aids em tratamento. Nota-se
que, além das condicdes especificadas na tabela, 16 conceitos nao
encontraram equivaléncia nas categorias da CIF e cinco consistem
em condi¢des ndo suficientemente especificadas.

Quadro 1
Estudos selecionados na revisdo sistemdtica, segundo autoria, ano de publicagdo, pafs, tipo do estudo, tamanho da amostra e
instrumentos de coleta de dados de qualidade de vida utilizado.

AUTOR ANO Pais TIPO AMOSTRA INSTRUMENTO
1.Badia etal 10 2004 Espanha Coorte 118 MOS-HIV
2.Blanchetal 11 2004 Espanha Transversal 150 PLC
3.Brechtl etal 12 2001 EUA Caso-Controle 70 KPRS, BPI, EFAT,
4.Burgoyne etal 13 2004 Canadd Coorte A MOS SF 36+ SSS
5.Burgoyne etal 14 2004 Canadd Coorte 41 MOS SF-36
6.Carbalo et al 15 2004 Espanha Transversal 235 MQoL-HIV
7.Casado et al 16 2004 Espanha Transversal 63 MOS-HIV
8.Carrierietal 17 2003 Franca Coorte 399 MOS SF 36
9.Cooketal 18 2002 EUA Coorte 1668 CES-D
10. Coplan et al 19 2004 EUA Coorte 1156 ACTG QoL 601-602
11.Corless et al 20 2004 EUA Transversal 40 MOS-HIV + Body Image Scale
12.Dorz et al 21 2003 Italia Transversal 109 COPE +MOS-HIV
13.Gill et al 22 2002 USA Transversal 643 MOS -HIV Parse
14.Hughes et al 23 2004 S.Africa Caso-Controle 123 EURO QoL
15.Jiaetal 24 2004 EUA Coorte 226 HIV Cost & Service + Coping with HIV
16.Johnson et al 25 2002 EUA Transversal 109 MOS SF36
17 Krentz & Gill 26 2003 Canada Caso-Controle 50 MOS-HIV
18.Miners et al 27 2001 UK Transversal 128 EUROQoL+MOS-HIV
19. Mirmirani et al 28 2002 EUA Coorte 76 Skindex
20.Moyle et al 29 2004 UK Caso-controle 555 BACRI
21.Murri etal 30 2003 Itdlia Coorte 809 MOS-HIV
22.Nieuwkerk et al 31 2001 Holanda Coorte 159 MOS-HIV
23.Penedo et al 32 2003 EUA Transversal 116 MOS SF 12 +
24.Preau et al 33 2004 Franca Coorte 360 MOS-SF 36
25.Rabkin et al 34 2000 EUA Coorte 173 Endicott Enjoy+ Satisfaction
26.Safren et al 35 2002 EUA Coorte 84 QoL Inventory
27.Saunders et al 36 2002 Canadd Coorte 56 MOS SF36
28.Tramarin et al 37 2004 Italia Caso-Controle 90 MOS-HIV
29.Tramarin et al 38 2004 Italia Caso-Controle 74 Nottingham Health Profile
30.Tozzi et al 39 2004 Italia Transversal 70 MOS-HIV
31Yenetal 40 2004 Tailandia Transversal 1 WHOQOL + SSS
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Tabela 1 - Lista de categorias da CIF identificadas pelas condi¢des mencionadas nos
estudos selecionados pela revisdo sistemdtica®

b126
b134
b152
b1801
b265
b280
b410
b4200
b430
b435
b455
04550
b4551
04552
b515
b5153
0525
b530
b535
b5350
b540
05403
b555
b640
b650
b6500
b670
b6700
b6701
b840

d2401
d2402
d530
d5301
d5302
d570
d5701
d630
d640
d770
d7700
d7701
d7702
d845
ag451
d855
ag70
d8700
dg701
d910
d920
d9201
d930
d940
d950

ed45
€450
€455
e460
€5550
€570
€5700
€575
€580
€585
€590

FUNCOES CORPORAIS (b)
fungdes da energia e de impulsos
fungdes do sono
fungdes emocionais
imagem do corpo
fungdo fdti
sensacdo de dor
fungdes do coragdo
aumento da pressdo arterial
fungdes do sistema hematoldgico (anemia)
fungdes do sistema imunoldgico
fungdes de folerdncia a exercicios
resisténcia fisica geral
capacidade aerdbica
fadiga
funcdes digestivas
foler@ncia aos alimentos
fungdes de defecagdo
funcdes da manutengdo do peso
sensacoes associadas ao sistema digestivo
sensacdo de nausea
fungdes metabdlicas gerais
metabolismo das gorduras
funcdes das glandulas endécrinas
funcdes sexuais
funcdes da menstruacdo
regularidade do ciclo menstrual
sensagdes ass. Gs fungdes genitais e reprodutivas
desconforto associado a relagdo sexual
desconforto associado ao ciclo menstrual
sensagdo relacionada “a pele
ATIVIDADE E PARTICIPAGAQ (d)
lidar com estresse
lidar com crise
cuidados relacionados aos processos de excrecto
regulagdo da defecagdo
cuidado menstrual
cuidar da prépria satde
confrole da dieta e forma fisica
preparacdo de refei¢des
realizagdo de tarefas domésticas
relagdes intimas
relagdes romanticas
relacdes maritais
relacdes sexuais
conseguir, manter e sair de um emprego
manter um emprego
trabalho ndo remunerado
aufo-suficiéncia econdmica
recursos econdmicos pessoais
direitos econémicos pablicos
vida comunitdria
recreacdo e lazer
praticar esportes
religido e espiritualidade
direitos humanos
vida politica e cidadania
FATORES AMBIENTAIS (e)
afitudes individuais de estranhos
atitudes individuais de profissionais de satde
atitudes individuais dos prof. relac. & sadde
atitudes sociais
servicos prestados por associacoes e organizagoes
servicos, sistemas e politicas de previdéncia social
servigos de previdéncia socia
servicos, sist. e politicas de suporte social geral
servigos, sistemas e politicas de sadde
servigos e politicas de educagdo e freinamento
servicos, sist. e politicas de trabalho e emprego

% (n =66)
59
46
54
92
21
18
39
36
28
87
44
59
43
47
78
71
85
82
73
69
82
78
77
62
48
41
39
59
43
36
%
38
29
14
47
44
16
53
18
12
82
67
45
82
53
21
16
79
23
58
53
74
65
79
63
52
%
33
47
47
59
43
68
68
65
72
39
61

*apenas condicdes mencionadas com freqliéncia maior que 10% e com equivaléncia na CIF.

Na etapa de entrevista, foram convidados e aceitaram participar
42 pacientes, 28 homens e 14 mulheres, incluindo um transexual
auto identificado como do sexo feminino. Vinte e cinco homens
se identificaram como homossexuais.

A idade variou entre 29 e 52 anos, com mediana de 38. O tempo
de medicacdo com anti-retrovirais foi de 1,2 a 13 anos sendo que
59% dos entrevistados usam essa terapia hd 4 ou 5 anos.

A aplicacdo da lista de checagem foi de resgatar as informacdes
sobre a perspectiva do paciente, mais especificamente sobre sua
funcionalidade e sua percepcao da sadde.

A questdo mais relevante segundo esses entrevistados foi a
sindrome lipodistréfica e o conseqiiente comprometimento da ima-
gem corporal, apontado por 60% dos homens e 31% das mulheres
entrevistadas. Além desta, as funcdes sexuais (b640) foram men-
cionadas como um problema para 76% dos entrevistados, relacdes
sexuais (b7702) por 65% e desconforto associado a relagao sexual
(b6700) por 63%.

Os fatores emocionais foram apontados por 61% e a diminui¢ao
da resisténcia fisica geral por 56%, mesma proporcao que identi-
ficou problema na manuteng¢ao do peso corporal.

Além das questdes referentes as condi¢des incluidas na entre-
vista, identificadas pela revisao sistematica da literatura, a oportu-
nidade de manifestacdo voluntaria, ndo estimulada, foi aproveitada.
Isto permitiu aos participantes apontar problemas de sua vida didria,
ligados a doenga ou a seu tratamento, assim como a identificacio de
condicdes positivas para a melhora de sua qualidade de vida, que
ndo estavam previstos na entrevista. Todas essas condi¢des foram
categorizadas, mensuradas e identificadas nas categorias da CIF.
Quando essa equivaléncia foi possivel, a condi¢@o passou a com-
por o core set para aids, aquelas ndo identificadas na classificagdo
devem ser avaliadas e incorporadas.

Entre as situacdes associadas positivamente a vida das pessoas
em tratamento, foram lembrados os reflexos de manter uma atitude
positiva, o fato da ameaca a vida ter transformado o comportamento
de um ntiimero elevado de entrevistados, o valor dos apoios recebi-
dos, seja da igreja como das organizacdes ndo governamentais.

As condigdes identificadas nas duas etapas foram agrupadas
constituindo o que se denominou core set preliminar. Este con-
junto contendo as 40 condicdes mais relevantes para a aids, estid
apresentado na tabela 2.

Além da imagem corporal, mencionada com elevada freqii-
éncia nas duas etapas do estudo, em 84% dos artigos e em 93%
das entrevistas, a lista permite comparar a relevincia de cada
uma. Assim, questdes relacionadas as condi¢des de satde, como
funcdes digestivas (b515), funcdes do metabolismo geral (b540) e
de manutencao de peso (b530), aparecem mais nos estudos. Ja as
questdes associadas a situagdo de vida mostram-se mais relevan-
tes nas entrevistas, como a imagem corporal (b1801), as funcdes
sexuais (d770) e as relagdes intimas (d7702).

Essas 40 condicdes podem ser alteradas uma vez desenvolvidas
as demais etapas de constru¢do dos core set, como grupo focal,
entrevistas com profissionais de satde, inquéritos, etc.”°
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Tabela 2
Condicdes selecionadas para compor o core set para pacientes com Aids
em tratamento, segundo freqiiéncia (%) que apareceram nas etapas do
estudo e categorias e subcategorias da CIF*

1° etapa* 2° etapa*
9 o

CIF Categoria e
9 % %

subcategoria Condigdes N=?3 . N=“" )

b134 Fungdes do sono 71 57
b152 Fun¢des emocionais 54 61

b1801 Imagem do corpo 84 93
b410 Fungdes do coracto 1 35
b420 Fungdes da pressdo arterial 32 48
b430 Resisténcia fisica geral 59 56
b435 Fungdes do sistema imunolégico 43 42

b4552 Fadiga 47 19
b515 Funcoes digestivas 87 44

05153 Tolerncia aos alimentos 71 18
b525 Fungdes de defecagdo 52 29
b530 Funcdes da manutenc@o do peso 82 58
b535 Sensacdes associadas ao sistema digestivo 73 46

b5350 Sensagdo de nausea 69 35
b540 Funcdes metfabélicas gerais 82 43

b5403 Metabolismo das gorduras 78 40
b555 Funcdes das glandulas enddcrinas 77 48
b640 Fungdes sexuais 62 76
b650 Fungdes da menstruagdo 48 31

b6500 Regularidade do ciclo menstrual N 12
b670 Sensacdes associadas Gs fungdes genitais e reprodutivas 39 27

b6700 Desconforto associado a relag@o sexual 59 63
b840 Sensagado relacionada a pele 56 39

d5701 Controle da dieta e forma fisica 53 52
d770 Relacdes infimas 82 59

d7702 Relacdes sexuais 82 65
d8d45 Conseguir, manter e sair de um emprego 53 12
ag70 Auto-suficiéncia econdmica 79 44
d920 Recreagdo e lazer 74 16

d9201 Praticar esportes 65 51
d930 Religido e espiritualidade 79 54
d950 Vida politica e cidadania 52 31
d999 Vida comunitdria, social e civica, ndo especializada 52 27
ed45 Atitudes individuais de estranhos 33 22
e460 Atitudes sociais 59 34

€5550 Servigos prestados por associagdes e organizacdes 43 26
€570 Servicos, sistemas e politicas da previdéncia social 68 43
€575 Servigos, sistemas e politicas de suporte social geral 65 32
€580 Servicos, sistemas e politicas de satde 72 22
€590 Servicos e politicas de tfrabalho e de emprego 61 38

* A primeira etapa do estudo foi de revisdo sistemdtica da literatura e a segunda se refere @s entrevistas
com pacientes.

DISCUSSAO

Entre os 31 estudos selecionados, a maior parte, 12, foi realizada
nos Estados Unidos, sete deles na Itdlia, quatro no Canada e quatro
na Espanha. A maior parte, 14 trabalhos consistem em estudos de
coorte, onze transversais e seis estudos de caso-controle.

Os estudos de coorte apontaram os distirbios metabdlicos e
cardiovasculares, contribuindo para estabelecer uma histdria natural
do tratamento da doenga enquanto os transversais foram tteis na
identificacdo de dominios e categorias relevantes para a qualidade
de vida desse grupo.

Na avaliacdo dos beneficios da restaura¢do imunolégica em
contraposi¢do as reacdes adversas da terapia, chama a atencdo a
elevada freqii€éncia de aparecimento da subcategoriab1801, imagem
corporal (92%). Como principal condi¢do associada a sindrome
lipodistréfica, aimagem corporal negativa constitui uma importante
barreira a adesdo ao tratamento.

As alteracdes de redistribuicdo de gordura corporal costumam
aparecer entre 10 e 18 meses apds inicio do tratamento, manifes-
tando-se pela perda de tecido adiposo na face, gliteos e membros
superiores e 0 aumento de gordura na regiao abdominal, nuca e
mama. Essa situag@o foi apontada com elevada freqii€ncia nesses
estudos sendo percebida primeiro pelos pacientes, para depois se
manifestar antropométrica e laboratorialmente.

Contrapondo a esses efeitos colaterais, no entanto, a literatura
chama a atenc@o para os aspectos positivos da terapia, como a auto
motivagdo frente a maior sobrevida e os servigos de apoio médico
e comunitario especializados.

Uma das investigagdes sobre qualidade de vida apds a in-
trodugdo da terapia anti-retroviral, desenvolvido por Jelsma e
colaboradores*' na Africa do Sul, apontou melhora significante,
principalmente em relag¢@o ao auto cuidado, em atividades usuais,
na diminuicao da dor e do desconforto, assim como na ansiedade
e na depressao, apds um ano de tratamento.

Algumas limitacdes devem ser mencionadas para a adequada
avaliacdo dos resultados obtidos. Na primeira etapa do trabalho,
a selecdo dos estudos foi restrita a base de dados do MEDELINE.
Além disso, apenas publicacdes em lingua inglesa foram selecio-
nadas, impedindo que condic¢des proprias de outras culturas fossem
consideradas.

A metodologia de construcdo dos core sets tém sido largamente
utilizada, mas, ainda assim, algumas de suas etapas tém sofrido
mudangas para se adequar ao tipo de condigdo estudada.’ Para o
estudo das condic¢des relacionadas a vida de pacientes com aids,
optou-se por entrevistas para conhecer a perspectiva do grupo.

Nessa segunda etapa, deve se considerar a participac¢do volun-
tdria e o fato dos entrevistados serem pacientes de um servico de
exceléncia. O grupo estudado néo representa a totalidade de pessoas
atendidas nesse servigo e, menos ainda, a populac¢do vivendo com
aids no Municipio de Sdo Paulo. Desta forma, a esse grupo de
condi¢des pode ser acrescidas outras, resultado do desenvolvimento
de outras etapas para criacio de core sets, como ja mencionado.
Além disso, a aplicacdo desse conjunto de categorias da CIF deve
ser testada em outras populacdes.
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Por esse motivo, as condi¢des apresentadas como parte de um
core set para aids, devem ser vistas com cuidado uma vez que in-
cluem situagdes apontadas por um grupo especial de pessoas.

O levantamento tinha como objetivo identificar as questdes mais
relevantes relacionadas a qualidade de vida de pacientes com aids
recebendo tratamento, como a importancia da imagem corporal. No
entanto, vdrias situa¢des foram mencionadas pelos entrevistados
para as quais ndo se encontrou equivaléncia na CIF, ou seu nivel
de detalhamento mostrou-se inadequado.

Vale ainda considerar que, mesmo a categoria de imagem cor-
poral (b1801) incluida como item da categoria b180 funcdes da
experiéncia pessoal e do tempo, ndo reflete o conjunto de alteracdes
funcionais da sindrome lipodistréfica.

O medo que a imagem corporal comprometida pelo tratamento
denuncie a pessoa como doente, e os reflexos dessa situagdo, é
dificil de identificar como categoria da classificacao.

Reacgdes de exclusdo, estigma, preconceito € medo sdo con-
dicdes freqiientes na vida das pessoas com HIV ou com aids e se
apresentam em conjunto, dificil de serem traduzidas como uma
unidade na CIF.

Todavia, vale lembrar que os instrumentos de qualidade de vida
mais utilizados também ndo se encontravam, até algum tempo atras,
aparelhados para atender a era dos anti-retrovirais.

Alem disso, as principais condi¢cdes apontadas neste levan-
tamento e ndo identificadas como categorias da CIF derivaram,
fundamentalmente, do impacto desse tratamento na imagem
corporal dos pacientes. Entre essas, pode-se citar a vergonha do
proéprio corpo, a perda da auto-estima, inibi¢ao e receio de mostrar
0 corpo, entre outras.

CONCLUSAO

As etapas preliminares desenvolvidas neste estudo mostram que
um core set para pacientes de aids pode ser Util para acompanhar as
mudancas funcionais decorrentes da introdu¢@o da terapia anti-retro-
vial, para a identifica¢@o dos principais problemas vivenciados por
esse grupo, para direcionar as a¢gdes de prevencao de complicacdes
e consequentemente para melhorar a qualidade de vida.

Um core set a ser aplicado em pacientes com aids deve incluir
as questdes mais importantes para 0s que vivem nessa situagdo,
compondo um conjunto minimo de categorias da CIF, que abordem
os mais amplos aspectos. Além disso, para ser adequado, deve
contemplar grupos sociais e culturais diversos.

Por se referir a uma epidemia dindmica, deve ser amplamente
testado e revisto periodicamente.
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