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Ainfeccédo pelo HIV tem sido considerada de carater crénico evo-
lutivo e potencialmente controldvel, desde o surgimento da terapia
anti-retroviral combinada (TARV) e da disponibilizacdo de marcado-
res biolégicos, como CD4 e carga viral, para o monitoramento de sua
progressdo. Tais avancos tecnoldgicos contribuiram de forma bastan-
te positiva para vida das pessoas que vivem e convivem com HIV.

Desde entdo, a adesao ao tratamento se destaca entre os maiores
desafios da atencdo as pessoas vivendo com HIV/aids, uma vez que
demanda de seus usuarios mudancas comportamentais, dietéticas, o
uso de diversos medicamentos por toda a vida, além da necessidade,
por parte dos servicos, de novos arranjos e oferta de atividades espe-
cificas em adesao.

Neste cendrio, propomos esta publicagdo aos profissionais que
trabalham com este tema, com o objetivo de que as atividades em
adesao extrapolem a compreensao focada apenas nos medicamen-
tos e ampliem suas a¢des -de forma compartilhada com os usudarios-
para fora dos espacos tradicionalmente utilizados.

Optamos, neste manual, por apresentar algumas situacdes de
maior vulnerabilidade para a adesao ao tratamento e atividades que
possam ser desenvolvidas para minimizar possiveis dificuldades.

Esperamos, assim, proporcionar a melhoria na qualidade de vida
de quem vive com HIV/aids e reafirmar a importancia da adesao ao
tratamento, compreendida na sua maior amplitude conceitual.

Mariangela Galvao Simao
Diretora do Programa Nacional de DST e Aids
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O contexto de vida de pessoas vivendo com HIV/aids vem-se
modificando nos ultimos anos, em grande parte por causa dos avan-
¢os relacionados ao surgimento da terapia anti-retroviral (TARV), que
resultou em aumento da sobrevida, diminuicdo das internagdes por
doencas oportunistas e queda da mortalidade (MARINS et al., 2003).

Com o advento da TARV, a aids assumiu caracteristicas de doen-
¢a cronica, em especial nos paises onde o acesso aos medicamentos
é efetivamente garantido (BAER, ROBERTS, 2002; BRASIL, 2008; WU,
2000). Diante da tendéncia a cronicidade, surgem outros desafios,
determinando a necessidade de novas praticas relacionadas ao tra-
tamento no cotidiano das pessoas vivendo com HIV/aids (PVHA).

Os objetivos da TARV sdo reduzir a morbimortalidade e melhorar
a qualidade de vida das pessoas, por meio da supressao viral, o que
permite retardar ou evitar o surgimento da imunodeficiéncia. Os re-
sultados obtidos com o tratamento — a reducao progressiva da carga
viral e a manutencdo e/ou restauracao do funcionamento do sistema
imunolégico — tém sido associados a beneficios marcantes na saude
fisica das pessoas soropositivas e permitido que elas retomem e con-
cretizem seus projetos de vida (BASTOS, 2006).

A adesao ao tratamento assume importancia crucial diante da
perspectiva de uma vida longa e com qualidade. Estudos indicam
que a eficacia do tratamento, expressa nos niveis de supressao viral,
exige que o uso do esquema terapéutico deva ser igual ou superior
a 95% das doses prescritas. A adesao insatisfatoria pode estar asso-
ciada ao desenvolvimento de resisténcia viral (PATERSON et al., 2000;
PHILIPS et al., 2005; SMITH, 2004).

13
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1.1 O que é Adesao?

Diversos conceitos de adesao podem ser identificados. Em uma
compreensao mais restrita, adesdo pode ser definida como “o com-
portamento de uma pessoa — tomar remédio, seguir uma dieta ou
fazer mudancas no estilo de vida — que corresponde as recomenda-
¢oes da equipe de saude” (HAYNES, 1991). Essa definicdo parte de
uma compreensao limitada, pois equivale a nocao de obediéncia, ao
ato de conformar-se ou acatar. Sugere que o esquema terapéutico
prescrito ndo foi fruto de uma decisdo compartilhada entre a pessoa
e o profissional de saude.

Uma definicdo mais ampla e abrangente assinala que adesédo
(BRASIL, 200743, p.11):

« E um processo dinamico e multifatorial que inclui aspectos fi-
sicos, psicoldgicos, sociais, culturais e comportamentais, que
requer decisdes compartilhadas e co-responsabilizadas entre a
pessoa que vive com HIV, a equipe e a rede social.

« Deve ser entendida como um processo de negociagao entre o
usuario e os profissionais de saude, no qual sdo reconhecidas as
responsabilidades especificas de cada um, que visa a fortalecer
a autonomia para o autocuidado.

- Transcende a simples ingestao de medicamentos, incluindo o
fortalecimento da pessoa vivendo com HIV/aids, o estabeleci-
mento de vinculo com a equipe de saude, o acesso a informa-
¢ao, o acompanhamento clinico-laboratorial, a adequacao aos
habitos e necessidades individuais e o compartilhamento das
decisdes relacionadas a prépria saude, inclusive para pessoas
que ndo fazem uso de TARV.

Adesdo é um processo colaborativo que facilita a aceitacao e
a integracao de determinado regime terapéutico no cotidiano
das pessoas em tratamento, pressupondo sua participagao nas
decisdes sobre o mesmo.
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De alguma forma, a conduta de adesdo pode ser considerada
similar a aquisicdo de um habito: informacgdes sdo apreendidas e ha-
bilidades sao adquiridas para incorporar o tratamento a rotina didria
(TULDRA, WU, 2002). Os profissionais e equipe de satde, por sua vez,
podem se valer da compreensao dos fatores que dificultam e que
facilitam a adesdo, mediante a descricdo por parte do préprio pacien-
te de suas experiéncias, atitudes e crencas sobre a enfermidade e o
tratamento, para ajuda-lo a compreender a importancia da TARV e
melhorar o comportamento de adesao (RUSSEL et al., 2003).

1.1.1 Principios norteadores das a¢oes de adesao

Os principios que norteiam o Sistema Unico de Saude sdo aspec-
tos fundamentais para as a¢des de adesdo em HIV/aids. Segundo as
Diretrizes para o Fortalecimento das A¢des de Adesdo ao Tratamen-
to para Pessoas que Vivem com HIV/aids (BRASIL, 20074, p.12), esses
principios sao:

« Universalidade no acesso a insumos, servicos e a¢cdes de sau-
de.

« Integralidade do cuidado.

- Eqliidade e superacao de vulnerabilidades especificas.

- Valorizacdo da autonomia e da garantia de participacao das
PVHA na construcao de estratégias que promovam a adesao ao
tratamento.

- Trabalho em redes articuladas e complementares entre os dife-
rentes niveis de atencdo a saude.

- Articulacdo intra e intersetorial, buscando superar obstaculos,
particularmente sociais.

|
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1.1.2 Diagnéstico do HIV: impacto e repercussao sobre
a adesao

Desde o inicio da epidemia surgiram concepcdes sobre o HIV e
a aids que persistem até hoje, como o da distincdo entre um gru-
po e outro: os portadores dos doentes, os assintomaticos dos sinto-
maticos, “eles de nés” (SONTAG, 1989). Essa diferenciacdo pode ter
implicacdes na vivéncia da enfermidade, a partir do diagnéstico da
infeccdo do HIV.

Receber resultado positivo hoje é tao diferente quanto no inicio
da epidemia? Parece haver semelhancas em alguns aspectos e dis-
tingdes em outros. No que se refere ao preconceito, embora pareca
ter diminuido, este ainda se mostra presente em contextos diversos,
inclusive por parte dos proprios profissionais de saide (ALMEIDA;
LABRONICI, 2007; SADALA; MARQUES, 2006).

O medo de sofrer estigma, preconceito ou discriminacdo faz
com que comunicar o diagnéstico para outras pessoas do convivio
socio-familiar seja uma decisao dificil, cujo ato, muitas vezes, ainda é
evitado e adiado. Nessa perspectiva, pessoas que descobrem a soro-
positividade véem-se diante das seguintes duvidas e dilemas: se vale
a pena, como, quando e para quem comunicar sobre o diagnéstico.

O segredo sobre o HIV pode ter impacto negativo na adesao, na
medida em que a pessoa receia que terceiros desconfiem de sua so-
ropositividade ao descobrirem que usa determinados remédios, por
exemplo. Assim, esconder o diagnéstico pode significar deixar de fa-
zer muitas coisas do préprio tratamento, como: ir as consultas, fazer
exames, pegar os medicamentos e toma-los nos horarios e doses re-
comendados. Portanto, assumir a condicao de pessoa vivendo com
HIV/aids e compartilhar o diagndstico com pessoas de confianca do
convivio sdcio-familiar, podem favorecer a adesdo adequada e o au-
tocuidado.

Muitos pacientes, assim que recebem o diagndstico da infeccéo
pelo HIV, explicitam, direta ou indiretamente, os possiveis obstaculos
para a adesado ao tratamento. Essas dificuldades podem ser minimiza-
das, ou mesmo evitadas, no processo de aconselhamento pdés-teste
(BRASIL, 1997).E na entrega do resultado que o profissional de saide
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pode fazer uma ponte para a adesdo ao tratamento. E no momen-
to do conhecimento do diagnéstico que, se trabalhado com acolhi-
mento, atengdo e respeito, o profissional pode garantir ao paciente
o sentimento de vinculo e suporte, fundamentais para o processo de
adesao (SANTOS, 2001).

Diversas sao as respostas ou estratégias de enfrentamento de
que uma pessoa pode lancar mao diante da descoberta ou durante
o curso da infeccao pelo HIV: a busca de informacgdes para conhecer
e aprender mais sobre a soropositividade; a procura por tratamento
adequado; a revelacdo do diagnostico para pessoa(s) de confiancga,
que podem ajudar e contribuir no processo de enfrentamento.

Os modos de enfrentamento diante de uma situacdo nova — vi-
ver com uma enfermidade crénica — modificam-se, dependendo de
fatores pessoais (caracteristicas de personalidade, conhecimentos e
crencas sobre a enfermidade e o tratamento, entre outros) e sécio-
ambientais (disponibilidade de apoio social, acesso a servicos de sau-
de e a recursos da comunidade, etc).

Mudanca de crencas sobre a enfermidade, a disponibilidade de
apoio social e o melhor conhecimento sobre HIV/aids parecem fa-
vorecer a adogao de respostas de enfrentamento que propiciem a
adesdo ao tratamento. A avaliacdo médica e psicossocial do paciente
permitem identificar os modos de enfrentamento, as dificuldades de
aceitacao e de viver com esse diagndstico. A equipe de saude deve
levar em consideragdo esses aspectos na elaboracao do plano tera-
péutico.

Dependendo da avaliacdo, a oferta de atendimento psicolégico
(individual ou em grupo) deve ser disponibilizada ao paciente. Tam-
bém podem ser vélidas e Uteis outras atividades, como a participacdo
em grupos de ajuda mutua ou em organizacdes nao-governamen-
tais, para que a pessoa possa conhecer diversas formas de lidar com
a condicao de soropositividade, a partir da troca de experiéncias com
outros usuarios.

17
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Vale lembrar que, quando o paciente encontra-se em estagio da
infeccdo pelo HIV que nao necessita de terapéutica especifica (mo-
mento assintomatico), isso nao deve excluir outras formas de cuida-
do. E nesse momento que profissionais de satide podem identificar
possiveis dificuldades psicossociais vivenciadas e, assim, prepara-lo
para a primeira prescri¢cao anti-retroviral.

Conclui-se que o diagnéstico do HIV ainda suscita nas pessoas
muitas questdes e desafios de natureza psicoldgica, social, cultural
e econOmica. Do ponto de vista da terapéutica e do tratamento, o
momento atual tem mostrado avancos na producao de medicamen-
tos mais potentes, com administracao facilitada e com menos efeitos
colaterais.

1.2 Aspectos que podem facilitar ou dificultar
a adesao

1.2.1 Fatores que podem dificultar a adesao

Diversos estudos tém buscado identificar aspectos da enfermi-
dade, do tratamento, da pessoa, da equipe e dos servicos de sau-
de que podem estar relacionados a dificuldades de adesao a TARV
(KELLY, KALICHMAN, 2002; MILLS et al., 2006; NEMES, CARVALHO,
SOUZA, 2004; PAIVA, et al., 2000; NIGRO, CARACIOLO, 2000; RUSSEL
et al, 2003; SEIDL et al.,, 2007). Seus resultados apontam algumas
condigbes associadas a adesdo insuficiente em pessoas vivendo com
HIV/aids (FAUSTINO, 2006):

- Complexidade do regime terapéutico, que inclui o nimero de
doses e de comprimidos que precisam ser ingeridos diariamen-
te; a forma de armazenamento, como a exigéncia de que o me-
dicamento seja conservado em baixa temperatura; dificuldade
para ingestdao, como medicamentos de tamanhos grandes; os
horérios das doses, que podem conflitar com as rotinas e o es-
tilo de vida;
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« A precariedade ou auséncia de suporte social afetivo e/ou ma-
terial/instrumental, bem como a percepcao por parte da pes-
soa de que esse apoio é insuficiente;

Baixa escolaridade, habilidades cognitivas insuficientes para li-
dar com as dificuldades e as exigéncias do tratamento;

N&o aceitacao da soropositividade, pois tomar os remédios sig-
nifica reconhecer que a condicdo de infeccao pelo HIV é uma
realidade;

Presenca de transtornos mentais, como depressao e ansieda-
de;

Efeitos colaterais da medicacdo anti-retroviral, que torna o pré-
prio tratamento aversivo;

Relacdo insatisfatéria do usuario com o médico e com os de-
mais profissionais da equipe de saude, incluindo seu nivel de
satisfacdo com os servigcos prestados, com os procedimentos
realizados e acesso a exames, medicamentos e consultas;

Crencas negativas e informagbes inadequadas sobre a enfermi-
dade e o tratamento;

Dificuldades de organizagao para adequar as exigéncias do tra-
tamento as rotinas diarias, como horérios de acordar, das refei-
¢oes, do trabalho e de ingestao da medicacao;

Abuso de élcool e outras drogas.

A compreensao desses aspectos dificultadores da adesao é o
primeiro passo para o seu manejo e superacao. Vale ressaltar,
gue na pratica cotidiana dos servicos de saude, as dificulda-
des de adesao devem ser identificadas e compreendidas caso
a caso. Isso porque a vivéncia de dificuldades, bem como de
facilidades para a adesao, difere de uma pessoa para outra. E no
processo de escuta que os contextos individuais especificos po-
derao ser apropriados pela equipe, favorecendo a abordagem
adequada e resolutiva.

|
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Reconhecer e respeitar as diferencas individuais significa apli-
car o principio da equidade nas praticas de saude.

1.2.2 Fatores que podem facilitar a adesao

1.2.2.1 Conhecimento e compreensao sobre a enfermidade
e o tratamento

E importante que o usuario tenha conhecimento e compreenda
a enfermidade que o acomete e os objetivos da terapia proposta, o
que favorece a sua motivacao e disposicao em segui-la.

O acesso a informacdo sobre sua prépria condicao de saude e
possiveis efeitos adversos é um direito do usuario.

Abordar temas como o que é HIV e aids, as etapas assintomaticas
e sintomaticas da soropositividade, o que o HIV afeta no organismo,
como o virus se multiplica nos linfécitos T CD4, a acdo dos medica-
mentos anti-retrovirais para impedir a replicacdo viral, é fundamen-
tal para que a PVHA compreenda que a aids ndo tem cura, mas tem
tratamento, sendo uma enfermidade que vem apresentando perfil
de doenca crénica. E importante compreender, também, as razées
do uso dos medicamentos, mesmo quando a pessoa esta em boas
condicbes de saude. O significado dos exames de CD4 e carga viral
sdo importantes, de modo que o usuario possa fazer a leitura dos
seus proprios resultados e compreender a necessidade de realiza-los
em periodos regulares.

Momentos pedagodgicos e educativos fazem parte da atuagao de
todos os profissionais de saude. Os recursos instrucionais que podem
ser utilizados sao varios e devem sempre levar em conta as condicoes
de escolaridade, aspectos cognitivos e emocionais e nivel de compre-
ensao do usuario. Lancar mao de linguagem acessivel é o primeiro
passo, mas sem infantilizar ou considerar a principio que o paciente
nao tem condicoes de compreender o que esta sendo falado. O uso
de material escrito, figuras, desenhos, graficos e videos sdo algumas
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das estratégias que podem se somar as informacdes e explicacdes
dadas em conversa aberta e franca (ver Capitulo 5).

Quanto ao tratamento, é muito importante que o paciente en-
tenda seus horarios, a quantidade de comprimidos/capsulas que
deve ser ingerida em cada dose, de modo a nao confundir seus
medicamentos e fazer uso inadequado. O uso de uma tabela, com
os horarios e doses bem descritos, pode ser ilustrativo e didatico,
prevenindo erros, esquecimento e incompreensdes (ver capitulo 5,
anexo C).

E importante que os profissionais de satde, em especial o mé-
dico, informem sobre a possibilidade de ocorrerem efeitos adversos
do tratamento, mas evitem um discurso fatalista. A preocupacéao e
o medo das conseqliéncias adversas podem afetar negativamente a
adesao. E fundamental afirmar que efeitos colaterais podem aconte-
cer, que sua ocorréncia depende de cada caso e que a maioria deles
sdo temporarios. Varias estratégias poderao ser adotadas para mini-
miza-los ou mesmo supera-los.

Além dos desconfortos gastrintestinais, como nduseas, vOmitos,
diarréia, gases e azia, que surgem com freqliéncia no inicio ou troca
de medicacao, ha ainda o aparecimento das alteragdes anatémicas e
metabdlicas decorrentes da Sindrome Lipodistréfica (ver Capitulo 4),
que tem contribuido para criar grande apreensao, resisténcia e aban-
dono de tratamento entre as PVHA.

Quando o profissional esta disponivel para explicar a prescricao
e suas possiveis conseqliéncias, o paciente pode administrar melhor
o aparecimento desses efeitos, sendo possivel evitar a reducdo ou
interrupcao do tratamento por conta prépria. O conhecimento e a
conviccdo sobre a eficacia do tratamento que os profissionais de sau-
de tém sobre um determinado agente terapéutico séo fatores que
favorecem a adeséo.
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1.2.2.2 Vinculo com os profissionais, a equipe e o
servico de saude

A adesdo muitas vezes é considerada um fendmeno que se limita
ao paciente. Existem varios fatores que afetam a adesao, incluindo
aqueles relativos a equipe de saude, aos profissionais e ao local onde
a pessoa realiza seu tratamento. O acolhimento ao paciente possibi-
lita a criacdo de vinculo com os profissionais, a equipe e o servico de
saude.

Acolher significa apreender, compreender e atender as deman-
das do usudrio, dispensando-lhes a devida atencdo, com o encami-
nhamento de a¢des direcionadas para a sua resolutividade. Assim,
acolher é o processo de inclusao do usuario no servico de salde e
na rede de atendimento médico e psicossocial, conforme as expec-
tativas e necessidades — percebidas ou ndo - do paciente (SEIDL,
2005a).

Eimportante ressaltar que as demandas em saude no se limitam
as questdes de ordem médica. “Demanda refere-se as necessidades,
as davidas, as preocupagoes, as angustias, aos medos, manifestos ou
latentes, vivenciados durante o atendimento” (BRASIL, 1997). Portan-
to, os aspectos biopsicossociais podem se constituir em demanda,
em qualquer momento do processo de diagnostico, tratamento e
reabilitacdo em saude.

O acolhimento, como processo inicial da relacdo profissional de
salide-paciente, é muito importante, pois falhas nessa fase podem
comprometer a vinculacdo do usudrio. Ao contrario, a satisfacdo do
paciente com o seu atendimento desde o acolhimento tende a favo-
recer o vinculo com a equipe e com o servi¢o, bem como a adesdo ao
tratamento (SEIDL, 2005a).

A escuta ativa é um fator importante para a adesao, e pode ser
definida como uma relagcdo com o usuario, na qual o profissional “es-
timula e acolhe o discurso do paciente, sem colocar juizos de valor”
(BRASIL, 1997). Ouvir e valorizar o relato do usuario, fazer pergun-
tas que o estimule a expressar seus conhecimentos, crengas e sen-
timentos, caracterizam o processo de escuta ativa. Ela representa o
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pilar para deflagrar o processo de adesao ao tratamento e exige uma
construcio permanente. E importante a consolidacdo de parceria
entre o profissional e o paciente no ouvir, sentir e pensar juntos as
solucdes para a melhoria da adesao e a superagao das barreiras. Ditar
normas e condutas, “receitas de bolo” ou aplicar pacotes prontos, ndo
tém se mostrado eficazes na pratica.

A relacdo estabelecida entre os profissionais de saude envolvi-
dos na assisténcia e as PVHA é de suma importancia para o processo
de adesao. Na abordagem de varias doencas cronicas, a confianca
no médico estd associada a boa adesao e, por si s, representa um
instrumento terapéutico. Uma relagdo médico-paciente adequada,
com empatia e boa comunicacao, podem promover a adesao ao tra-
tamento (CHEEVER, 1999).

Uma relacdo adequada entre medico e paciente, com boa co-
municacdo, permite construir a aceitacdo do regime de tratamento
prescrito. Vérios trabalhos ja atestaram as implicagdes positivas e
negativas que podem estar associadas a esse processo (INGERSOLL;
HECKMAN, 2005). Entretanto, é nessa relacdo que frequentemente
recaem queixas sobre o atendimento pouco personalizado, muitas
vezes em decorréncia da atitude meramente prescritiva e autoritaria
frente as dificuldades de adesao apresentadas pelos pacientes.

No entanto, cabe destacar que os pacientes com HIV/aids, ao lon-
go da epidemia, percorreram um caminho diferenciado nesse aspec-
to, em parte devido ao papel que as organiza¢des da sociedade civil
tiveram, e ainda tém, na oferta de informacoes, na criacdo de uma
rede de suporte e solidariedade e no estimulo ao protagonismo fren-
te ao processo saude-doenca (CONTRERA, 2000; SANTOS, 2007).

E interessante notar que a partir do momento em que 0s pa-
cientes passam a adquirir mais informacdes tendem a tornar-se mais
questionadores. A conscientizacdo sobre o processo saude-doenca
facilita a interacao do paciente com o profissional que o assiste e o
exercicio do protagonismo social. Assim, muitos usuarios, em espe-
cial aqueles conscientes de seus direitos, assumem condutas asser-
tivas, manifestando suas duvidas quanto ao tratamento, expressan-
do sua eventual insatisfacdo e exigindo qualidade no atendimento.

23



24

Condutas como essas devem ser valorizadas pelos profissionais, pois
permitem “horizontalizar” a relagcdo entre estes, a equipe de saude e
o usuario do servico, fortalecendo o respeito mutuo entre esses ato-
res.

Por fim, conceber o paciente como sujeito de seu processo sau-
de-doenca, de modo que juntos — usuario e profissional — possam
implementar uma estratégia terapéutica, deve fazer parte do atendi-
mento integral de pessoas que vivem com HIV/aids.

1.2.2.3 Adesao e equipe interdisciplinar

A complexidade da atencdo as pessoas com HIV exige a acado
multidisciplinar da equipe de saldde, com comunicacdo constante
entre seus membros. Para tanto, deve-se estabelecer estratégias para
que a integracdo e funcionamento interdisciplinar se consolidem.
Encaminhamentos, discussao de casos clinicos, visitas médicas a pa-
cientes internados, atendimentos ambulatoriais multidisciplinares
sdo alguns momentos que dependem da integracao dos profissio-
nais da equipe. A realizacdo de reunides regulares com todos os seus
membros é fundamental para que essas acdes possam ocorrer de
forma articulada.

O registro no prontudrio por todos os integrantes da equipe é
outro requisito para o intercambio de informacoes, favorecendo
o conhecimento interdisciplinar sobre a histéria do caso e as
intervencodes realizadas pelos diferentes profissionais, viabilizando
0 acompanhamento médico e psicossocial.

Além dos médicos, enfermeiros, psicélogos e assistentes sociais,
as equipes em HIV/aids incluem farmacéuticos, nutricionistas, den-
tistas, além de diversos profissionais de nivel médio. Os profissionais
da farmacia também podem dar informacgdes aos usudrios sobre seus
medicamentos, bem como informar a equipe de assisténcia sobre fa-
Ihas na retirada ou problemas na administracdo da medicacdo, nao
s6 anti-retroviral, mas também de outras doencas.



Manual de Adesdo ao Tratamento para Pessoas Vivendo com HIV e Aids l

O controle informatizado da disponibilizacado dos anti-retrovirais
permite que listagens com datas das retiradas sejam obtidas, fazen-
do com que a equipe acompanhe o processo de busca dos medi-
camentos de seus usuarios. E esse profissional que tem condicoes,
muitas vezes, de identificar interrup¢des no comportamento de ade-
sdo, a partir de indicadores como atrasos nas retiradas dos remédios.
Essa identificacao pode favorecer a abordagem oportuna diante de
eventuais problemas na adesao, com base em uma atitude nao poli-
cialesca e punitiva, mas de acolhimento e de cooperacao, visando a
busca compartilhada de solugdes para os problemas existentes.

Os registros de farmacias ndo podem servir sozinhos como mé-
todo para avaliar a adesdo, mas aliados a outras estratégias poderao
ser de extrema importancia na condu¢ao do monitoramento.

A abordagem multidisciplinar deve superar o atendimento com-
partimentalizado, centrado apenas no enfoque médico-clinico. Toda
equipe deve buscar compreender e compartilhar as decisdes com os
usudrios de forma clara e acessivel, evitando emitir juizos de valor
que possam levar a atitudes preconceituosas e discriminatérias. O
vinculo estabelecido entre a equipe e o usuario facilita o acompa-
nhamento e a adesdo ao servico. Faz com que ele se sinta seguro, res-
peitado e tenha confianca para expressar suas duvidas relacionadas
ao viver com HIV e aids.

1.2.2.4 Parcerias com Organiza¢ées da Sociedade
Civil (0SC)

A aids foi capaz de promover a discussao sobre exercicio de cida-
dania, reafirmando o principio de satide como direito. Sua dissemina-
caoinicial em grupos especificos e seu carater epidémico transforma-
ram a doenca em um fendmeno publico e coletivo. Muitas pessoas
soropositivas, ja nos primeiros anos da epidemia, falavam para além
do dominio individual e subjetivo. Esses narradores lutavam contra o
estigma que a doenca consolidava.
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Tem sido crescente o nimero de pessoas vivendo com HIV/aids
que tornaram publico o seu status sorolégico. De certa forma, esses
fatos podem contribuir para a reducdo da discriminacdo e o desen-
volvimento do sentimento de solidariedade. Os testemunhos das ex-
periéncias privadas dos pacientes, divulgados para o publico pelos
meios de comunicacao, fizeram e fazem parte do esforco para esti-
mular acdes coletivas.

Ressalta-se que “as narrativas em primeira pessoa” tém servido
como luta politica no enfrentamento da epidemia, assim “os pacien-
tes estdo se manifestando e usando suas experiéncias como argu-
mentos a serem considerados na elaboracao de politicas de saude”
(HERZLICH, 2004, p.384). Esses fatos sdo de suma importancia para
o reconhecimento internacional da resposta brasileira no enfrenta-
mento da epidemia.

A contribuicdo das OSC na realizacdo de acdes promotoras da
adesao tem sido relevante. Varios trabalhos vém sendo desenvolvi-
dos em diversos municipios brasileiros, incentivando os usuarios a
aderirem ao tratamento e a se responsabilizarem por sua saude. O
que inclui: a realizacdo de grupos de adesdo e de grupos tematicos
para troca de experiéncias sobre viver com HIV/aids; a disponibili-
dade de cestas bdasicas; a implementacao de oficinas de geracdo de
renda e de producédo para a aprendizagem de novas habilidades e
oficios; as acdes de apoio e solidariedade; a abordagem consentida
de casos de abandono, entre outras.

Os principios que embasam grande parte dessas iniciativas sao
os da educacao de pares. Nesses processos educativos, os atores en-
volvidos — facilitadores e participantes — tém um ponto em comum:
vivem com HIV/aids. Sendo o facilitador/instrutor também soropo-
sitivo, isso favorece a empatia, a compreensao e a abordagem de
questdes vivenciadas por pessoas que possuem a mesma condicao
clinica.

Muitas dessas a¢oes e projetos das OSC viabilizam articulagées
intra e intersetoriais, buscando superar barreiras e obstaculos a ade-
sdo, especialmente aqueles de ordem social e econémica oriundas,
por exemplo, da pobreza e da excluséo social. O trabalho do terceiro
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setor é uma marca da resposta brasileira a epidemia e deve ser reco-
nhecido como uma iniciativa que favorece a adesao ao tratamento e
outros aspectos do viver com HIV/aids.

Os servicos de saude tém estabelecido diversas modalidades de
parcerias com as OSC. Essas parcerias podem ser:

- Formais: agdes claramente pactuadas, eventualmente com pro-
jetos que contam com apoio financeiro da gestao local ou esta-
dual, ocorrendo no espaco do préprio servico de saude;

« Informais: decorrem da difusao de informacoes pelo servico so-
bre as a¢des disponiveis nas OSC, de modo a estimular a parti-
cipacao dos usuarios.

A formalizacao de parcerias entre servicos de saude e OSC, en-
volvendo ou nao recursos financeiros, é de grande valia, permitindo
a unido de esforcos entre OG e ONG na luta pela melhoria da adesao
e da qualidade de vida, além de favorecer o empoderamento das
PVHA.

Muitas vezes as PVHA desconhecem essas entidades, e as equi-
pes de saude podem difundir informacdes e contatos, encaminhan-
do e favorecendo que estas tenham acesso as OSC. Cabe lembrar que
esse estimulo deve sempre respeitar o carater voluntario da decisao
do usuadrio quanto a se engajar ou ndo nessa modalidade de partici-
pagao.

1.2.2.5 Apoio social e adesao

Por causa das situacdes de preconceito e discriminacdo que ainda
sdo observadas em reacées a soropositividade, pessoas com HIV/aids
podem vivenciar isolamento e restricdo dos relacionamentos sociais,
com impacto negativo na manutencédo e estruturacdo da rede de
apoio. Os usudrios sem apoio, ou mesmo com suporte insuficiente,
de familiares, amigos e/ou pessoas afetivamente significativas ten-
dem a apresentar mais dificuldades de adeséo (SEIDL et al., 2007).
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O apoio social se refere a agdes que auxiliam pessoas no enfren-
tamento de dificuldades ou em contextos de estresse, havendo duas
modalidades: afetivo-emocional e operacional ou instrumental. O
primeiro envolve acdes como prover atencao, companhia e escuta. O
segundo abarca agdes concretas e operacionais do cotidiano, como
auxilio em tarefas domésticas ou em aspectos praticos do préprio
tratamento (acompanhar em uma consulta, buscar os medicamen-
tos na unidade de dispensacao, tomar conta dos filhos nos dias de
comparecimento ao servico de saude etc). Ambos fazem com que a
pessoa se sinta cuidada, pertencente a uma rede social.

O suporte social pode ser disponibilizado por familiares, amigos,
pessoas de grupo religioso ou integrantes de institui¢des, profissio-
nais de servicos de saude e pessoas de organiza¢des da sociedade
civil (OSQ).

E importante que o suporte disponibilizado por instituicdes,
como servicos de saude e OSC, ndo negligencie a conscientizacdo
do usuario sobre seus direitos, incentivando-o a lutar pelos mesmos,
fortalecendo sua autonomia e empoderamento.

Os profissionais de saude devem consolidar parceiras institucio-
nais e/ou intersetoriais que possam acolher e serem resolutivas em
relacdo a demandas dessas pessoas, reduzindo suas vulnerabilida-
des.

As pessoas que vivem com HIV/aids possuem os mesmos direi-
tos da populacdo geral. De forma a garantir a atencdo a sua saude e
o direito a uma vida digna, destacamos alguns direitos em vigéncia
no pais.

- Beneficios assistenciais e previdenciarios

As pessoas que possuem algum nivel de incapacidade para tra-
balhar, tanto permanente quanto temporariamente, inclusive
em razao de doenca, estdo amparadas por lei para o recebi-
mento de beneficios, sejam eles assistenciais ou previdencia-
rios. Alguns desses direitos:
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Auxilio-doenca. Se a incapacidade para o trabalho for por mais
de 15 dias e menos de 12 meses.

Aposentadoria por invalidez. Se a incapacidade para o traba-
Iho for por mais de 12 meses.

* Para se ter direito a esses beneficios, é necessario ser contri
buinte do INSS e requeré-lo junto aos postos de atendimen
to (dependendo do beneficio, é possivel também requerer
pela internet: < http://www.inss.gov.br/>).

Beneficio de Prestacao Continuada (BPC). E a garantia de um
salario minimo de beneficio mensal a pessoa incapacitada para
avida independente e para o trabalho, bem como ao idoso com
65 anos ou mais, que comprove nao possuir meios de prover a
propria manutencao e nem té-la provida por sua familia. Esse
beneficio independe de contribuicdes para a Previdéncia Social.
A pessoa para recebé-lo deve dirigir-se ao posto do INSS mais
préximo e comprovar sua situagao. Essa comprovacao pode se
dar por meio da apresentacao de Laudo de Avaliacdo (pericia
médica do INSS ou equipe multiprofissional do Sistema Unico
de Saude - SUS). A renda familiar e o ndo-exercicio de atividade
remunerada deverao ser declarados pela pessoa que requer o
beneficio (BRASIL, 1993).

Outros direitos sociais

Nao-discriminagdo. A Constituicao Federal afirma que todos
sdo iguais perante a lei, sendo vedado qualquer tipo de discri-
minacdo. Alguns estados reforcam em sua legislacdo a vedacao
da discriminacdo em razdo do HIV/aids. Sao eles: DF, ES, GO,
MG, PR, RJ e SP.

Acesso a justica. Para orientacdo sobre direitos, proposicao e
acompanhamento de a¢des judiciais, recomenda-se buscar a
defensoria publica ou assisténcia judiciaria local. Em geral, as
secdes da OAB, Faculdades de Direito e ONG dedicadas ao tema
também oferecem o servico de forma gratuita. (Consulte as as-
sessorias juridicas apoiadas pelo PN-DST/Aids em sua regiao:
<http://www.aids.gov.br> — direitos humanos)
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Fundo de Garantia por Tempo de Servico (FGTS). E possivel o
saque integral do FGTS em razdo de doenca grave, dentre elas o
HIV/aids. A PVHA ou a pessoa que possui dependente que vive
com HIV/aids pode requerer junto a Caixa Econdmica Federal
o saque do FGTS, portando atestado médico onde conste o
nome da doenca ou o cédigo da Classificacdo Internacional de
Doencas - CID respectivo; CTPS; identificacdo de trabalhador/a
ou diretor/a, inscricdo no PIS/PASEP e, se for o caso, comprovar
relacdo de dependéncia (BRASIL, 1990a, 1990b; CAIXA ECONO-
MICA FEDERAL, 2004)

Imposto de Renda. A pessoa que vive com HIV/aids pode ter
os valores recebidos em razdo de aposentadoria, reforma ou
pensdo isentos de imposto de renda. Para isso, deve demons-
trar sua condicdo junto a fonte pagadora (BRASIL, 1988, 1995,
2001)

Trabalho. A exigéncia de exame para admissdo ou permanén-
cia ou demissdo por razdo da sorologia positiva para o HIV é
ilegal e constitui ato de discriminagdo. No caso discriminagao
no trabalho por parte de empresa privada, recomenda-se regis-
trar o ocorrido na Delegacia do Trabalho mais préxima (CON-
FERENCIA INTERNACIONAL DO TRABALHO, 1960; BRASIL, 1992;
CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 1989, 2007).

Transporte. Alguns estados concedem gratuidade no trans-
porte coletivo para pessoas que vivem com HIV/aids (transpor-
te intermunicipal). Por sua vez, alguns dos municipios possuem
legislagdo que isenta a pessoa vivendo com HIV/aids do paga-
mento da tarifa de transporte coletivo urbano. Consulte a se-
cretaria de seu estado e municipio.
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Por fim, o Quadro 1 apresenta a declaracdo dos direitos funda-
mentais da pessoa com HIV/aids, direitos que devem ser conhecidos
pelos profissionais de satude e integrantes de OSC, no sentido de nor-
tear as agoes e praticas nessa area, incluindo aquelas direcionadas a
adesao.

Quadro 1- Declara¢ao dos direitos fundamentais da pessoa por-
tadora do virus da aids*

Todas as pessoas tém direito a informacao clara, exata, sobre a
| aids. Os portadores do virus tém direitos a informacdes especifi-
cas sobre sua condicdo.

Todo portador do virus da aids tem direito a assisténcia e ao tra-
Il tamento, dados sem qualquer restricdo, garantindo sua melhor
qualidade de vida.

Nenhum portador do virus serd submetido a isolamento, quaren-

. tena ou qualquer tipo de discriminacao.

Ninguém tem o direito de restringir a liberdade ou os direitos
das pessoas pelo unico motivo de serem portadoras do HIV/aids,

\% . . ; o .
qualquer que seja sua racga, nacionalidade, religido, sexo ou orien-
tagao sexual.

Todo portador do virus da aids tem direito a participacdo em
todos os aspectos da vida social. Toda acdo que tende a recusar

Vv aos portadores do HIV/aids um emprego, um alojamento, uma

assisténcia ou a priva-los disso, ou que tenda a restringi-los a
participacdo nas atividades coletivas, escolares e militares, deve
ser considerada discriminatdria e ser punida por lei.

Todas as pessoas tém direito de receber sangue e hemoderiva-
VI | dos, érgédos ou tecidos que tenham sido rigorosamente testados
para o HIV.

Ninguém podera fazer referéncia a doenca de alguém, passada
ou futura, ou ao resultado de seus testes para o HIV/aids sem o

VIl | consentimento da pessoa envolvida. A privacidade do portador
do virus devera ser assegurada por todos os servicos médicos e

assistenciais.
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Ninguém serd submetido aos testes de HIV/aids compulso-
riamente, em caso algum. Os testes de aids deverao ser usa-
dos exclusivamente para fins diagnésticos, para controle de
transfusdes e transplantes, e estudos epidemiolégicos e nun-
ca qualquer tipo de controle de pessoas ou populagdes. Em
todos os casos de testes, os interessados deverao ser informa-
dos. Os resultados deverao ser informados por um profissio-
nal competente.

Vi

Todo portador do virus tem direito a comunicar apenas as
IX pessoas que deseja seu estado de saude e o resultado dos
seus testes.

Toda pessoa com HIV/aids tem direito a continuacdo de sua
X vida civil, profissional, sexual e afetiva. Nenhuma acdo podera
restringir seus direitos completos a cidadania.

*Elaborada e aprovada no ENONG (Encontro Nacional de ONG
que Trabalham com Aids) de 1989, em Porto Alegre/RS.
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2.1 Inicio da TARV

O inicio da terapia anti-retroviral pode ser um dos momentos
mais dificeis para quem vive com HIV, pois uma nova rotina devera
ser incorporada ao seu dia-a-dia. Os remédios podem fazé-lo lem-
brar a cada momento da prépria soropositividade (TEIXEIRA; PAIVA;
SHIMMA, 2000).

Tomar remédio implica perceber-se ou sentir-se doente, o que
nem sempre ocorre com a pessoa assintomatica. Situacao contra-
ria pode ocorrer com pacientes que ainda ndo possuem indicacdo
clinico-laboratorial para a TARV, mas querem iniciar seu tratamento
imediatamente e ficam decepcionados ao saberem que ainda nao
esta na hora.

Portanto, 0 momento da primeira prescricdo pode suscitar va-
rias questoes para o paciente. Uma delas refere-se a percepcgao e
ao receio quanto as mudancas que poderdo ocorrer em sua rotina
com a terapia anti-retroviral. E nesse sentido que os profissionais de
saude, principalmente os médicos, devem estar sensibilizados e ca-
pacitados para auxiliar o paciente a enfrentar positivamente o inicio
da TARV, momento que pode sofrer influéncia tanto de aspectos ob-
jetivos (hordrios propostos, nUmero de doses e comprimidos, TARV
concomitante a outros tratamentos para infeccbes oportunistas etc),
quanto subjetivos (aceitacdo ou ndo da soropositividade, nao gostar
de tomar remédios, medo de efeitos colaterais, etc.).

Essa nova situacao merece uma abordagem da equipe interdis-
ciplinar, a fim de facilitar a adesdao adequada ja nesse primeiro mo-
mento. Entendendo que tratamento ndo se limita a mera prescricdo
de medicamentos, para promover a adesdo nao basta estar atento
apenas aos aspectos biomédicos, mas também aos de carater psicos-
social. Had que se compreender o usuario dos servicos como sujeito
de seu autocuidado e, junto com o profissional, ambos devem pensar
em formas de lidar com a adesdo ao tratamento em seu inicio.
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O inicio da TARV exige um acompanhamento mais freqiiente.
As consultas de retorno devem ser agendadas com intervalo
menor, de uma semana a quinze dias apds o inicio do uso dos
medicamentos

2.1.1 Presenca ou auséncia de sintomas

Do ponto de vista clinico, o inicio da TARV pode ocorrer em dois
contextos diferentes, que ndo podem ser negligenciados pelas equi-
pes de saude:

a. Auséncia de sintomas: a indicacdo de terapia anti-retroviral
em pessoas assintomaticas deve-se aos resultados dos exa-
mes laboratoriais (contagem de linfécitos T CD4+ e carga viral),
quando ha risco de progressédo para aids. No entanto, como a
pessoa nao apresenta sintomas e sinais da doenca, essa condi-
¢ao pode trazer dificuldades de aceitacao do tratamento, ja que
0 paciente sente-se bem e pode ndao compreender as razbes
para o uso dos anti-retrovirais.

Nesses casos, a TARV retarda o desenvolvimento da doenca, por
meio da supressdo viral e restauracdo do sistema imunoldgico.
Esse aspecto do tratamento deve ser informado ao paciente
para que ele valorize a tomada correta dos medicamentos.

Outro aspecto a ser considerado é que os efeitos positivos do
uso adequado dos ARV serao “invisiveis” para o paciente assin-
tomatico, pois o éxito do seu tratamento sera marcado pelas
mudancas nos resultados de seus indicadores virologicos e
imunoldgicos (carga viral e CD4), e ndo em funcdo da melhora
de seu estado de saude. Mostrar e explicar os resultados dos
exames para o paciente nas consultas é fundamental para que
entenda e visualize seu progresso, reconhecendo as vantagens
do tratamento e fortalecendo a motivacao para a adesao. En-
tretanto, deve-se evitar que os exames assumam importancia
demasiada, tornando-se o Unico foco do cuidado.
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Nesses casos, os efeitos adversos, se ocorrerem, podem ter um
impacto negativo por desencadear desconfortos e queixas fisi-
cas que antes nao estavam presentes. O paciente pode pensar:
“antes de tomar o remédio eu estava 6timo, ndo sentia nada,
agora vivo passando mal por causa desses medicamentos. Nao
é melhor parar?”

b. Presenca de sintomas: o inicio da terapia ocorre quando a
pessoa ja apresenta manifestacées do quadro de aids, com si-
nais e sintomas caracteristicos (perda de peso, febre, diarréia,
fadiga), com ocorréncia ou nao de infeccbes oportunistas e
indicacdo laboratorial para a TARV (contagem de linfécitos T
CDA4+ e carga viral).

Quando o inicio da terapia ocorre nesse contexto, pode ser mais
facil para o paciente compreender que esta na hora de iniciar o
tratamento, pois a motivacao para recuperar a boa saude costu-
ma ser alta. No entanto, outros aspectos dificultadores poderao
estar presentes, como o fato de a pessoa vivenciar sofrimento
fisico e psiquico intensos por causa da debilidade de sua saude,
da ocorréncia de infec¢des oportunistas, do contexto de inter-
nacao etc.

Assim, o inicio da TARV para pacientes sintomaticos pode es-
tar revestido de esperanca e de expectativas positivas quanto
ao alivio de sintomas, melhora do estado geral, ganho de peso,
eliminacdo de fadiga e retorno as atividades cotidianas. O fato
da terapia anti-retroviral acarretar, a curto e médio prazo, a me-
Ihoria das condi¢des de saude pode ser um grande aliado para
a adesao.

2.1.2 Aconselhamento pré-TARV

Orientagdes e aconselhamentos que antecedem e/ou sdo conco-
mitantes ao inicio da terapia tém como objetivo preparar o paciente
para o inicio do tratamento, favorecer a adesao adequada, incorporar
a tomada de medicamentos no cotidiano e evitar a interrup¢do ou o
abandono do tratamento.
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Cada servico deve possuir um fluxo, incluindo a definicdo dos
profissionais que se responsabilizam por esse atendimento. Diversas
estratégias especificas, que serao abordadas no capitulo 5, poderao
ser incorporadas ao aconselhamento pré-TARV, no intuito de qualifi-
ca-lo e sistematiza-lo.

E importante que sejam valorizados e abordados alguns aspec-
tos, conforme sugestao de roteiro a seguir. Cabe destacar que se trata
de um roteiro orientador e que a abordagem e acompanhamento
das pessoas que iniciam TARV ndo devem ficar restritos a essas su-
gestdes. Devem ser ampliados de acordo com as vivéncias trazidas
por cada usuario.

Quadro 2 - Sugestdes para aconselhamento pré-TARV

IDENTIFICAR ABORDAGEM

Informar sobre o que é HIV e aids,

Quais conhecimentos e crencas a a diferenca entre estados sintoma-

pessoa possui sobre a enfermidade e o ticos e assintométicos, o papel dos

tratamento? ARV como estratégia de tratamen-
to.

Esclarecer que a evolugao da infec-
¢ao pelo HIV tem um periodo longo
de auséncia de sintomas e a neces-
sidade de uso de medicamentos
e mudancgas de comportamento
para o resto da vida.

Relata idéias fatalistas de que nada po-
dera ser feito ou sabe que ha tratamen-
to que pode melhorar sua saude?

Promover a escuta que permita
conhecer o que o paciente esta
Quais expectativas a pessoa possui esperando ao iniciar a TARV. Visa a
sobre o inicio do tratamento? fortalecer as expectativas positivas
e atenuar, ou mesmo eliminar, as
negativas.
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IDENTIFICAR ABORDAGEM

Quais sao as rotinas do paciente, tendo
em vista suas atividades de trabalho,
estudo, tarefas domésticas, lazer, entre
outras?

Investigar como é a vida da pessoa
e indicar um esquema que interfi-
ra pouco nessas rotinas e ativida-
des cotidianas.E certo que quanto
maior forem as mudancas que o
regime terapéutico causar na roti-
na didria e no estilo de vida da pes-
soa, menor sera a possibilidade de
uma adequada adesao ao esquema
proposto.

Quais as dificuldades que o paciente
imagina que terd ao comecar o trata-
mento?

Identificar as barreiras relatadas
pelo proprio paciente, permitindo
planejar e implementar estratégias
de forma a prevenir sua ocorréncia.
Compreender e respeitar as dificul-
dades do paciente que se encontra
relutante em comegar o tratamen-
to anti-retroviral, ajudando-o a ma-
nejar e dissolver barreiras.

Existem familiares ou amigos que
possam ajudar o paciente em seu
tratamento?

Identificar as pessoas que podem
prover apoio social positivo nesse

momento, respeitando as preocupagoes
e posturas do usudrio quanto a manter

sigilo e segredo sobre sua soropositi-
vidade.

O paciente entendeu corretamente a
prescricéo feita pelo médico?

Certificar-se que as prescricdes foram

devidamente compreendidas. Varias es-
tratégias de esclarecimento (simbolos,
desenhos, cores, tabelas etc) podem ser

usadas (ver Capitulo 5).

Quial intervalo ideal para consultas
de retorno neste periodo inicial do
tratamento?

As consultas de retorno devem ser

agendadas com intervalo menor, a cada
semana ou quinze dias apds o inicio do

uso dos medicamentos.

Qual outra estratégia eficaz para o
acompanhamento dos pacientes neste
primeiro momento?

O acompanhamento via contato tele-

fénico pode ser uma 6tima alternativa,

desde que previamente consentido.

39



40

2.2 Acompanhamento e manutencao da TARV

Na manutencdo da TARV, a equipe de saide também deve estar
atenta para possiveis obstaculos para a adesao, nem sempre facil-
mente explicitados pelo paciente. Dificuldades para o cumprimento
dos horarios, intolerancia pelos efeitos adversos ou impossibilidade
de comparecimento a unidade de saude para a retirada dos medi-
camentos (seja por dificuldades fisicas, emocionais ou financeiras)
podem ocorrer.

Outra possibilidade de baixa adesdo, em pacientes com muito
tempo de TARV, em especial os clinicamente estaveis, é o fato de se
sentirem muito bem de saude e, por isso, questionarem a continua-
¢ao do tratamento.

Algumas falas podem ilustrar essa situacdo:

“Estou cansado de tomar remédio”;

“Estou tdo bem, nem parece que tenho essa doen¢a”;
“Achei que estava curado”.

Esses relatos mostram que a adesdo é um processo dinamico
que pode ser afetado pelo contexto de vida da pessoa, ao longo da
histéria do tratamento.

O didlogo entre os profissionais que compdem a equipe interdis-
ciplinar facilita que situagdes incipientes de dificuldades de adesao
possam ser reconhecidas e precocemente abordadas.

Prover escuta e estimular relatos sobre a adesao deve fazer par-
te do cotidiano dos servicos de saude, nos diferentes momen-
tos dos atendimentos médico, psicossocial, da farmacia, entre
outros.

Ao longo do tratamento existe a possibilidade de irregularidades
na administracao dos anti-retrovirais por parte dos pacientes. A lite-
ratura evidencia que a adesdo ao esquema terapéutico é mais facil
quando a medicacdo é administrada por periodos curtos e, em casos
de doencas sintomaticas, em que os efeitos esperados sdo observa-
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dos de forma imediata. Torna-se mais dificil quando os tratamentos
sdo prolongados e o alivio do sintoma nao foi o esperado (HAYNES;
TAYLOR; SACKETT, 1979).

A adesao é também inversamente proporcional a complexidade
do regime terapéutico e a duragao do tratamento. Quanto maior o
numero de medicamentos prescritos, de doses e de pilulas por dia,
menor tende ser a adesdo ao tratamento, o que se conhece como
“fadiga da pilula” (CHEEVER, 1999). Esquemas com duas doses ao dia
sdo mais faceis de serem seguidos do que os que exigem mais doses
diarias (HAYNES; TAYLOR; SACKETT, 1979).

Ao abordar a adesdo ao tratamento, os médicos ndo devem se
restringir a busca por parametros biolégicos, como contagem de
linfécitos T- CD4+ e exame de carga viral. Os questionamentos por
parte dos profissionais de satide ndo devem ser direcionados apenas
a tomada dos medicamentos em si.

As propostas de abordagens mais abrangentes devem ser esti-
muladas durante as consultas, incluindo, por exemplo, a participa-
cao de outro profissional de saude. As questdes subjetivas, sociais e
culturais que surgem durante a consulta devem ser reconhecidas e
devidamente trabalhadas pela equipe.

A abordagem da adesdo ao tratamento ndo deve ser restrita a
comentdrios ou perguntas diretas, que questionam o uso correto dos
medicamentos. Devem ser evitados as perguntas ou comentarios do
tipo:

“Vocé estd tomando a medicagéo direitinho?”
“Tem esquecido muito a medica¢do?” ou
“Vocé nunca perdeu uma dose, ndo é?

A interferéncia dos efeitos adversos dos medicamentos no pro-
cesso de adesao requer atencdo especial nas consultas, de modo
sistematico e constante. Dessa forma, o profissional podera abordar
essas questdes e implementar estratégias em conjunto com o pa-
ciente de modo a melhorar a adesao. Mais informacoes sobre efeitos
adversos podem ser obtidas no Capitulo 4.
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2.3 Troca de esquema

A troca de medicamentos anti-retrovirais ocorre quando ha into-
lerancia a medicacdo ou em razédo de falha terapéutica’.

Sdo situacdes que causam, com freqiiéncia, receio e ansiedade
no paciente, em especial quando estava bem adaptado e sem quei-
xas. Questionamentos diversos podem ocorrer:

“Serd que ndo tenho mais alternativas de tratamento?”
“Serd que vou me adaptar ao novo esquema?”

“E se eu sentir muitos efeitos colaterais?”

“Serdo muitos comprimidos?”

A demora para realizar a troca de esquema, especialmente nos
casos onde é solicitado o exame de genotipagem, também faz com
que esse momento seja delicado e dificil para o paciente.

Recomendacgbes importantes:

« Afirmagdes por parte dos profissionais, tais como “vocé nao
tomou seus remédios do jeito certo” ou “vocé queimou um es-
quema’, devem ser evitadas, uma vez que culpabiliza apenas o
usuario como responsavel pelo insucesso terapéutico, dificul-
tando o processo de adesao ao novo esquema. Afinal, a troca
de esquema pode ser necessaria, em algum momento da histo-
ria de tratamento, mesmo em pacientes com 6tima adesao.

« A parceria entre equipe de sauide e paciente ajuda no momento
de troca de medicamentos. Se o paciente se sente confiante e
a vontade com os profissionais da equipe, ha grandes possibili-
dades de expor suas queixas, dificuldades e/ou resisténcia para
iniciar o novo esquema.

- E importante esclarecer para a pessoa que inicia seu novo es-
quema que hoje hd uma diversidade de anti-retrovirais, muitos
deles de facil administracdo e com menos efeitos colaterais.
Essa informacao tranqiiliza o paciente e o deixa mais confiante
e seguro para iniciar o novo esquema terapéutico.

- Os critérios de falha terapeutica sdo: falha virolégica (nao obtencdo de supressdo viral
completa ou reaparecimento de CV detectdvel), falha imunoldgica (queda da conta-
gem de LT-CD4+ superior a 25%) e/ou falha clinica (aparecimento de manifestacoes
clinicas, particularmente de doencas oportunistas).
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- Quando a troca é indicada por intolerancia especifica a um me-
dicamento, ha necessidade de avaliar a possibilidade de substi-
tuicdo por outro da mesma ou de outra classe, sempre avalian-
do a resposta viroldgica ao esquema original. Muitos pacientes
tornam-se relutantes em substituir o medicamento, por receio
de possiveis efeitos adversos futuros mais intensos e prejudi-
ciais.

« A troca de esquema deve ser acompanhada da mesma forma
gue no inicio de tratamento: retorno no prazo de uma semana
a quinze dias, para observacao de efeitos adversos, de dificul-
dades no uso da TARV, tendo em vista 0 manejo e superagao
dos mesmos.

2.3.1 O teste de genotipagem

A importancia do teste de genotipagem para avaliar o perfil de
resisténcia aos anti-retrovirais é cada vez mais evidente. Esse teste é
utilizado para detectar a magnitude da resisténcia viral aos medica-
mentos, aprimorando a escolha do novo esquema, permitindo sele-
cionar a terapia anti-retroviral mais eficaz.

Os critérios para a realizacao do teste de genotipagem no Brasil,
conforme as Recomendacgdes para Terapia Anti-retroviral em Adultos
Infectados pelo HIV 2008 (Consenso de Tratamento em Adultos) sdo:

- Falha virolégica confirmada;
- Carga viral de pelo menos 2.000 cépias/ml;

«Uso regular de TARV - ha seis meses (para pacientes em geral) e
ha trés meses (para gestantes).

Sem o intuito de contestar a importancia dos testes de genotipa-
gem na pratica clinica, é relevante salientar que a sua indicacao deve
ser precisa e que o profissional solicitante elucide para o usuario sua
finalidade. O médico deve explicar de forma simples o objetivo da re-
alizacdo do teste, ja que boa parte das pessoas tem expectativas em
torno desses exames e esperam respostas definitivas sobre o perfil
de resisténcia aos medicamentos, que garantam um esquema eficaz.
No entanto, isso pode gerar frustracao e implicar na interrupcao do
tratamento.
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2.4 Abandono do tratamento e abordagem
consentida

Vdrias questdes podem levar uma pessoa a interromper seu tra-
tamento por conta prépria. Em muitos casos, os medicamentos sao
a Unica “prova” de que a pessoa € soropositiva. Descartar dos frascos
e comprimidos é uma forma de evitar a descoberta da soropositivi-
dade por terceiros.

Estudos apontam que entre 30 a 50% de pessoas em uso de TARV
interromperam seu tratamento por conta prépria, por diferentes pe-
riodos de tempo, uma ou mais vezes ao longo da histéria do trata-
mento (BRITO; SCWARCWALD; CASTILHO, 2006).

O abandono da TARV pode ocorrer em paralelo ao abandono do
acompanhamento clinico, incluindo o comparecimento as consul-
tas, a realizacdo de exames e de qualquer outra agdo relacionada ao
autocuidado. Nesses casos, o servico pode perder completamente o
contato com o paciente e desconhecer as dificuldades e motivos que
levaram ao abandono.

Nessa perspectiva, a abordagem consentida coloca-se como uma
estratégia de intervencao, que deve ser discutida e organizada com a
participacao de todos os membros da equipe de satide, observando
os principios éticos e legais da acao.

A abordagem consentida é uma a¢ao que visa ao (re)estabele-
cimento e o fortalecimento do vinculo do usuario com o servico de
saude e nao objetiva apenas trazer o usudrio de volta ao servico, mas
conhecer sua situacdo atual e trabalhar com ele os fatores que estao
determinando a ndo-adeséo.

A abordagem dos casos de abandono do tratamento deve ser
centrada no sujeito, levando em consideragao aspectos éticos impor-
tantes e peculiaridades da infeccdo pelo HIV/aids, como o estigma e
a discriminagdo ainda presentes no contexto da epidemia. E, espe-
cialmente, no direito que as pessoas soropositivas tém em relacao a
manutencao do sigilo acerca de seu diagnéstico.
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Falhas na adesao e abandono da TARV podem ser determinadas
por aspectos de diferentes naturezas: socioecondmicos e culturais;
psicoldgicos, institucionais e advindos da relacao profissional de sau-
de-usuario.

A escolha do usudario em nao fazer o tratamento é um fato a ser
considerado, respeitado e trabalhado pelo servico de saude.

2.4.1 Como realizar a abordagem consentida de
casos de abandono do tratamento

A abordagem consentida é o contato que se faz com o usuario
do servico mediante sua autorizacdo prévia, por meio da assinatura
do Termo Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE*), de acordo com
aInstrucao Normativa N° 1.626, de 10 de julho de 2007, do Ministério
da Saude. O documento na integra pode ser obtido no site <http://
www.aids.gov.br> (BRASIL, 2007c). E importante que os usuérios se-
jam esclarecidos quanto aos objetivos do contato e os critérios para
sua realizacao. No TCLE deve constar a forma como o usuario prefere
ser contatado: por telefone, carta, meio eletrénico ou qualquer ou-
tra forma de comunicacgao. O termo deve ser assinado em duas vias,
ficando uma com o paciente (ou responsavel) e a outra anexada ao
prontuario.

Manter atualizados os dados pessoais — endereco e telefone - e
registrar informacdes sobre eventuais mudangas de domicilio e/ou
de unidade de saude devem fazer parte das rotinas de acompanha-
mento e consultas dos profissionais de saude.

A equipe pode se organizar para:

- Obter lista mensal da farmacia de dispensacéo do ARV e identi-
ficar as pessoas que ndo retiraram seus medicamentos no més;

- Identificar no prontudrio a data da ultima consulta realizada
e confronta-la com a data da ultima dispensacao dos medica-
mentos;
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- Estabelecer critério de abandono ou interrupg¢ao do tratamen-
to: determinar um periodo de nao retirada dos ARV ou de falta
em consultas agendadas para realizar o contato.

O contato com os usudrios pressupde o respeito ao sigilo e a
confidencialidade da sua condicdo de saude, considerando os
aspectos éticos e legais envolvidos.

Meios de contato para a abordagem consentida:

- Contato telefénico

O contato telefénico é uma estratégia facil e rapida de abor-
dagem, mas deve ser realizado por um profissional capacitado
para evitar constrangimentos e violacdo do sigilo. Devem ser
observados alguns cuidados, como: ndo informar para quem
atende ao telefone a origem e o motivo do telefonema; néo for-
necer nenhum tipo de informacédo que revele o diagnéstico ou
o tratamento realizado.

Contato por telegrama

Pode ser uma boa op¢ao para aqueles usudrios que apresentam
o endereco completo e com os quais ndo se obteve sucesso por
meio de contato telefénico. O texto do telegrama deve ser cur-
to e impessoal, solicitando o comparecimento do usuario ao
servico de saude para tratar de assunto de seu interesse.

Visita domiciliar

E uma estratégia de abordagem mais complexa e onerosa para
0 servico, pois implica em disponibilidade de profissionais ca-
pacitados, além de transporte. Antes da realizacdo da visita, é
necessario haver o consentimento para a ida da equipe ao local
de moradia, pela assinatura do TCLE.

Uma vantagem dessa a¢ao é permitir o acesso ao ambiente s6-
cio-familiar do paciente, oferecendo riqueza de informacdes sobre
as dificuldades do seu contexto de vida e, assim, desvelar possiveis
aspectos e vulnerabilidades que dificultam a adesdo ao tratamento.
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E importante observar que a visita nio seja realizada em carros
com identificacdo institucional, o que pode levantar suspeitas no
local sobre o quadro de saide do paciente. Os profissionais devem
evitar vestir jalecos e crachds que possam identificar a equipe diante
de terceiros.

Anexo da Instrucao Normativa N° 1.626, De 10 De
Julho de 2007

*Termo de Consentimento Livre e Esclarecido  (TCLE)

Eu, , fui de-

vidamente esclarecido da importancia de saber dos resultados dos

meus exames e/ou do beneficio de iniciar ou dar continuidade ao

tratamento prescrito.

Declaro que se eu ndo comparecer para buscar os resultados dos exa-

mes abaixo discriminados:

Ou, por algum motivo, deixar de comparecer ao tratamento nas da-

tas agendadas:

() Nao autorizo que este servico de salide entre em contato comi-
go;

() Autorizo e permito que este servico de salide entre em contato

comigo, por meio de:

Telefone: ()

Correio. Endereco:

E-mail:
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Visita domiciliar. Endereco:

Outro meio de contato determinado pelo usudrio:

Desde que respeitados os meus direitos a privacidade e sigilo das

informacoes.

Assino esse termo em 2 (duas) vias, ficando uma cépia retida no ser-

Vigo e outra comigo.

(Local) , (data)/___/

Nome do usuario (letra de forma):

Assinatura do usudrio ou impressao digital:

Nome do representante legal

Assinatura do representante legal ou impressdo digital:

Nome do entrevistador:

Assinatura do entrevistador:
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3.1 Pessoas idosas

A aids sempre foi vista como uma doenca de adultos e jovens, o
que se reflete na maioria das campanhas educativas veiculadas na
midia. Isso criou a falsa nocdo de que o segmento populacional de
idosos estaria distante de riscos e vulnerabilidades em relagao a in-
feccao pelo HIV. A evolucao da epidemia, no entanto, tem mostrado
0 aumento do numero de casos novos em pessoas com mais de 60
anos, representando 2,3% do total de casos notificados de aids no
Brasil, em 2007.

Esses dados, se analisados em conjunto com dois outros fatores
— o envelhecimento da populacao brasileira e 0 aumento da sobrevi-
da de pacientes vivendo com HIV/aids — demonstram que teremos,
em curto espag¢o de tempo, um incremento relevante no nimero de
pessoas soropositivas vivendo na terceira idade.

O surgimento de medicamentos para disturbios ou disfuncdes
eréteis contribuiu para que a populacdo nessa faixa etaria mantives-
se vida sexual ativa, favorecendo a exposicao a infeccao pelas DST e
HIV.

Os tabus que cercam a vivéncia da sexualidade em pessoas ido-
sas limitam e dificultam a abordagem no campo da prevencéao, in-
cluindo tépicos sobre como usar e com quem usar o preservativo,
aumentando a vulnerabilidade dessa populacao.

O diagnéstico na populagdo idosa caracteriza-se, muitas vezes,
por uma ruptura de conceitos e representagdes sociais até entao es-
tabelecidos, onde o0 “bom velhinho/a, bom pai/mae ou avé/6" revela-
se Como uma pessoa que se mantém ativa sexualmente, tendo suas
praticas e preferéncias sexuais reveladas.

3.1.1 Diagnéstico do HIV em pessoas idosas

Durante o processo de envelhecimento, algumas doencas po-
dem ser consideradas decorrentes da deterioracao fisiolégica do or-
ganismo. A pessoa com quadro de senilidade pode apresentar fragili-
dade do sistema imunolégico e neuroldgico, caracteristicas também
associadas a infeccao pelo HIV.

|
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O comprometimento imunoldgico acarreta a ocorréncia de in-
feccoes, principalmente respiratérias (como pneumonias bacterianas
extensas); ja o comprometimento neurolégico, se traduz pelos qua-
dros demenciais. Essas situacdes, caracteristicas tanto do HIV quanto
da senilidade, podem confundir a definicdo do quadro, retardando o
diagndstico de aids nessa populacao.

Tanto a pessoa idosa, seus familiares e também os profissionais
da saude tendem a nao cogitar nessa possibilidade, e muitas vezes
negligenciam a hipétese de aids nessa faixa etdria. Portanto, o diag-
nostico de aids tem ocorrido tardiamente, quando o comprome-
timento imunoldgico ja é importante, favorecendo a instalacdo de
doencas oportunistas e aumentando a morbimortalidade.

O acolhimento da pessoa idosa soropositiva pela equipe do ser-
vico assume um papel de grande importancia a fim de que possam,
conjuntamente, acompanhar e delinear um plano terapéutico e su-
perar eventuais dificuldades do tratamento.

3.1.2 Adesao ao tratamento para pessoas idosas

Assim como para todas as pessoas adultas, a indicacao de inicio
da TARV para os idosos estad baseada em critérios clinicos e labora-
toriais, em que alguns marcadores como a contagem de linfocitos T
CD4, a carga viral e a presenca de doencas oportunistas deverdo ser
considerados e avaliados para se determinar a necessidade imediata
ou ndo da TARV (BRASIL, 2008).

Outros aspectos devem nortear a escolha da terapia
anti-retroviral:

- Fatores sociais, profissionais e familiares devem ser considera-
dos. Aspectos, tais como onde e com quem o paciente idoso
reside e a configuracao das relagées sociais e familiares (cuida-
dor) devem ser avaliados, tendo em vista o sigilo acerca da so-
ropositividade.
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- O conhecimento da existéncia de co-morbidades, ou seja, a pre-
senca de doencas pré-existentes (como diabetes, dislipidemias,
doencas 6sseas desmineralizantes, doencgas hepaticas e renais,
entre outras) deve ser considerada na escolha do esquema te-
rapéutico a ser instituido, uma vez que alguns grupos de dro-
gas podem promover alteracdes glicidicas, lipidicas e da massa
6ssea. A escolha dos medicamentos deve se dar de forma a ndo
agravar ainda mais as condi¢cdes pré-existentes ao inicio do tra-
tamento anti-retroviral, evitando a ocorréncia de agravos de-
correntes de seu uso, como eventos cardiovasculares, infartos,
derrames e até mesmo fraturas espontaneas.

A presenca de deméncia senil, potencialmente sobreposta a
deméncia do HIV, torna essa populacdo mais sujeita a efeitos
adversos neuropsiquiatricos, em particular alteracées do sono
e tonturas, tal como ocorre com o uso de Efavirenz. Esses aspec-
tos podem levar a maior risco de queda diante de necessidade
da pessoa levantar a noite para ir ao banheiro.

Em funcao de alteragdes tipicas nessa faixa etaria (dificuldades
sensoriais, em especial a visual e a da meméria para fatos recen-
tes), sugere-se: (1) usar letras de tamanho visivel, de preferéncia
de férma, nas prescricdes em geral, e sempre que necessario
encaminhar o paciente para avaliacdo oftalmoldgica; (2) identi-
ficar se as informacgodes foram bem apreendidas e memorizadas;
(3) valorizar estratégias que minimizem possiveis esquecimen-
tos no uso da medicacdo (despertadores, lembretes com bips
no celular, tabelas com hordrios e doses em locais estratégicos
do ambiente doméstico etc).

O conhecimento das co-morbidades ou uso concomitante de
outras medicacdes é importante, tanto para se avaliar possi-
veis interagdes medicamentosas, quanto para se assegurar boa
adesao. Por exemplo, algumas medica¢des podem alterar o ci-
clo sono-vigilia e, caso o paciente faca uso de farmacos como
diuréticos que requeiram seu deslocamento noturno freqliente
ao banheiro, certamente pode haver riscos de quedas. Dessa
forma, é importante que haja articulacdo entre os profissionais
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de outras especialidades que eventualmente ja acompanhem a
pessoa idosa HIV+ em funcao de outras enfermidades ja diag-
nosticadas.

« Analisando o aspecto social, deve-se considerar a quantidade
de comprimidos a ser ingerida e o nimero de tomadas por dia,
uma vez que muitos idosos mantém-se ativos quanto as rela-
¢oes profissionais e sociais. Dependendo dos horérios de uso,
essas pessoas poderao se sentir expostas publicamente. Da
mesma forma, o nimero grande de capsulas pode causar cons-
trangimento, uma vez que podem gerar curiosidade de pesso-
as que as véem tomando o remédio.

Por fim, deve-se ter em mente que a abordagem do paciente
idoso também devera ser interdisciplinar, incluindo acdes da geria-
tria, psicologia, do servico social, da enfermagem, da farmacia, da fi-
sioterapia e da nutricao, entre outros. Pois, pelo estimulo ao paciente,
0 sucesso do tratamento sera conquistado, tornando a pessoa apta
a prosseguir no enfrentamento de suas dificuldades cotidianas, sem
abandonar o desejo pela vida.

3.2 Maternidade e paternidade

Muitas mulheres e homens soropositivos anseiam concretizar
seus projetos de maternidade e paternidade, um direito fundamen-
tal que deve ser garantido.

Os direitos reprodutivos no contexto da soropositividade devem
nortear as agoes de saude na atencgdo as pessoas vivendo com HIV/
aids. Independentemente de a gravidez ter sido planejada ou néo, a
equipe de saude deve respeitar e acolher o usuario, sem julgamentos
de valor, identificando suas preocupacdes, anseios, temores e duvi-
das, inclusive quanto ao desejo de ter ou ndo o bebé (KNAUTH et al.,
2002; SANT'ANNA, 2007).

Em funcdo da complexidade desse momento, eventualmente
marcado por desinformacao, conflitos e sentimentos de ambivalén-
cia em relacdo a gravidez e ao bebé, é fundamental que seja dispo-
nibilizada atengado interdisciplinar a mulher ou ao homem vivendo
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com HIV/aids. A equipe de saude precisa estar preparada e capacita-
da para prover atencao médica e psicossocial de qualidade, nos mo-
mentos pré, peri e pos-natal.

3.2.1 Gestantes: adesao e prevencao da
transmissao vertical

A adeséo ao tratamento pelas mulheres gestantes soropositivas
é fundamental para o sucesso da prevencao da transmissao vertical
(TV) do HIV e, conseqiientemente, para a reducdo do nimero de
criancas infectadas.

Estudos revelam éxitos no controle da TV, com a diminuicao da
incidéncia de criangas infectadas nos ultimos anos no Brasil (BRITO
et al,, 2006). O risco de transmissdo é de aproximadamente 1%, caso
todas as medidas de controle da transmissdo vertical sejam adotadas
(TARV combinada para gestante, AZT injetével na hora do parto, ini-
bidores de lactacdo e suspensdo do aleitamento materno, entre ou-
tros) (BRASIL, 2007b). Mediante a Lei Federal 9.313/96 (BRASIL, 1996),
o protocolo de profilaxia da transmissao vertical esta disponivel gra-
tuitamente para as gestantes infectadas pelo HIV e seus filhos.

A supressao viral completa é uma condicdo importante para re-
duzir as chances de transmissdo do HIV para a crianga no momento
do parto (BRASIL, 2007b). Além do bebé, a mulher também se be-
neficia, pois podera fortalecer sua condicdo imunoldgica e reduzir a
carga viral plasmatica, com vantagens evidentes para a sua propria
saude.

A motivacao elevada para adesdo é observada com freqiiéncia
em gestantes, tendo em vista o interesse na protecao do bebé em
relacdo ao HIV. Por isso, a gestacdo pode ser um momento propicio
para trabalhar a adesao, visando a expandir essa motivacédo e o auto-
cuidado para o periodo pés-gravidez.

Além do uso adequado do esquema terapéutico, outras agdes
de saude fazem parte das praticas de adesao na gestacao: ida as con-
sultas com profissional obstetra e clinico/infectologista; realizacdo
de exames pré-natais; uso do medicamento inibidor de lactacédo no
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pos-parto; ndo- aleitamento e administracao do xarope de AZT para
o bebé durante seis semanas, na dose recomendada, entre outras.

Algumas condutas voltadas as gestantes HIV positivas sao:

« Envolver, apds obtencao de consentimento da gestante, pes-
soas afetivamente significativas que ela indicar, como parceiro,
familiares e amigos, para fortalecimento do apoio psicossocial.

- Identificar as informacdes e crencas que a gestante tem sobre
HIV e aids, as formas de transmissdo e o tratamento, desfazen-
do mitos e reduzindo a desinformacao. Ressaltar as vantagens
do diagnéstico precoce para a saude da mulher e do bebé, des-
tacando o papel da TARV na protecao de ambos.

- Identificar a ocorréncia de efeitos colaterais, associados ou nao
a outras reacdes desagradaveis e desconfortaveis da gravidez
(nduseas, vomitos) que a mulher pode apresentar. Esse conjun-
to de efeitos adversos pode levar a interrup¢ao do uso dos ARV.
Orientar e propor estratégias para o manejo desses efeitos e
desconfortos, fazendo associacdo com a alimentacao ou mes-
mo pela administracdo de medicamentos especificos.

« A gestante deve ser informada sobre as condutas que carac-
terizam o autocuidado para a prevencdo da TV, com destaque
para a contra-indicacdo da amamentacao, seguida de orienta-
¢ao sobre o direito e o acesso a formula lactea para aleitamento
artificial. Identificar as expectativas e valores da mulher sobre
aleitamento materno, de modo que estes sejam levados em
conta na intervencdo que vai prepara-la para ndo amamentar.

Duas situagdes podem ser observadas em mulheres gestantes
soropositivas, com repercussao distinta na adesdo e nas agoes a se-
rem desenvolvidas pela equipe de saude: o diagnéstico do HIV ocor-
re durante o pré-natal ou em gravidez de mulheres ja sabidamente
soropositivas.
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3.2.1.1 Diagnéstico do HIV durante o pré-natal

Esse pode ser um dos momentos mais dificeis de descoberta da
infeccao pelo HIV, pois ocorre quando a mulher esta repleta de expec-
tativas sobre o filho que vai nascer. A noticia sobre a soropositividade
pode ameacar e modificar essas expectativas e sonhos, trazendo me-
dos, duvidas e desconfiancas sobre sua saude e a do bebé, além de
aflorar temas como parcerias extraconjugais, condutas sexuais e de
uso de drogas pregressas e atuais, tanto dela como do parceiro.

A testagem para HIV é recomendada no 1° trimestre, mas, quan-
do a gestante ndo teve acesso ao pré-natal adequado, o diagnéstico
pode ocorrer tardiamente, no 3° trimestre ou somente na hora do
parto, realizando o teste rapido de triagem nesse momento.

Gestantes diagnosticadas com HIV durante o pré-natal podem
terindicacao de tratamento anti-retroviral, mantendo-o mesmo apos
o parto e puerpério ou ter indicacao de profilaxia apenas até o mo-
mento do parto.

As seguintes acoes sao recomendadas:

- Com base nos preceitos do aconselhamento pré e pds-teste,
comunicar o resultado dos exames anti-HIV, provendo escuta,
apoio emocional e orientacdo pertinente, em especial quanto a
eficicia da prevencdo da TV e enfatizando que a aids tem trata-
mento.

- Vincular a gestante a servico especializado em HIV/aids, além
do acompanhamento na unidade de saude onde ela ja vem
fazendo seu pré-natal, articulando esforcos para que as duas
equipes atuem juntas.

- O momento critico que caracteriza o conhecimento do diag-
nostico, durante o trabalho de parto, pode fazer com que a par-
turiente aceite de modo involuntario sugestdes e prescricdes
da equipe. Assim, no p6s-parto, ainda na maternidade, devem-
se abordar as orienta¢des sobre adesdo ao tratamento, aleita-
mento artificial e a referéncia para servico especializado em
HIV/aids, onde bebé e puérpera irdo iniciar acompanhamento.
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3.2.1.2 Gravidez em mulheres que vivem com HIV

Nesses casos, possivelmente a mulher ja estd sendo acompa-
nhada em um servico. A equipe nao deve emitir juizos de valor, mas
acolher sua paciente, oferecendo apoio emocional e escuta as satis-
facoes, alegrias, preocupacodes, queixas e inquietacdes.

No caso de gravidez planejada, a mulher e/ou o casal possivel-
mente manifestaram seu desejo e intencdo para a equipe. E reco-
mendavel que a mulher apresente bons indicadores imunolégicos e
viroldgicos e adesao a TARV para a concepcgao.

Quando a mulher tem conhecimento da sua condicao sorol6-
gica e engravida devem ser observadas duas situagées que podem
influenciar a adesao a TARV:

« Mulheres sem indicacdo de TARV que iniciam profilaxia da TV
até o puerpério.

« Mulheres que ja estdo em uso de TARV quando constatam a
gravidez.

Na primeira situagao, a gestante vai ter sua primeira experién-
cia de uso de TARV durante a gravidez e o esquema anti-retroviral
serd suspenso no periodo puerperal. Comumente, a gestante sente-
se motivada a aderir pois seu bebé terd grandes chances de nao se
infectar pelo HIV.

Na segunda situacdo, as gestantes que ja faziam uso de TARV de-
vem ser orientadas sobre os beneficios e riscos do seu esquema de
tratamento, particularmente em relagdo a seguranca na gestacéo, por
exemplo, a contra-indicacdo do uso do Efavirenz (BRASIL, 2006¢).

Quando a gestante estd manifestando dificuldades de aderir ou
ja apresentou histéria de baixa adesao, a equipe deve estimular con-
sultas em intervalos curtos, independentemente da boa evolucao da
gravidez. E fundamental identificar barreiras a adesdo e sua natureza,
tais como aspectos pessoais, socioecondmicos, programaticos etc.,
para se adotar uma abordagem que permita sua supera¢do ou mi-
nimizacao. Estratégias como visitas domiciliares, desde que previa-
mente consentidas pelas mulheres, podem ser inseridas no Progra-
ma de Atencdo Domiciliar Terapéutica ou no Programa de Saude da
Familia.
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3.3 Criangas e adolescentes

O advento do tratamento anti-retroviral proporcionou melhorias
nos indicadores de saude e de desenvolvimento de criangas e ado-
lescentes vivendo com HIV/aids, com reducdo acentuada da ocorrén-
cia de infeccdes oportunistas e internagdes, reducdo da mortalidade
e melhora da qualidade de vida.

Nos paises onde o acesso ao tratamento é garantido, como no
Brasil, constata-se o aumento do nimero de criancgas que se infecta-
ram pelo HIV por transmissdo vertical que estdo chegando a adoles-
céncia e a idade adulta. Assim, questdes de natureza psicossocial ga-
nham relevancia e novo significado (PEQUEGNAT, 2002; THORNE et
al., 2002). Profissionais de satde e familiares, principalmente os cui-
dadores, tém enfrentado novos desafios como a revelacdo do diag-
néstico, acesso e permanéncia nas instituicdes de ensino, a chegada
da puberdade, o inicio da vida sexual e a adesao ao tratamento.

Quando abordamos a adesao entre jovens e criangas, o cuidador
assume papel de grande responsabilidade até determinada faixa eta-
ria. Assim, do nascimento até o final da primeira infancia, os familiares
sdo o alvo principal das agdes de adesdo, pois sao essas pessoas que
conduzem aspectos-chave do acompanhamento e do tratamento da
crianga sob seus cuidados.

No entanto, o envolvimento da crianca e do adolescente em seu
proprio tratamento, mesmo em faixas etarias precoces, é fundamen-
tal para a participacao efetiva na adesao. Os atendimentos médico e
psicossocial devem ser disponibilizados para a crianga/adolescente,
com linguagem adequada ao desenvolvimento afetivo-emocional e
cognitivo, utilizando recursos ludicos que favorecam a interacéo e a
comunicacgado. O acolhimento durante as consultas, a relacao de con-
fianca e a sensibilidade do profissional para lidar com essas questoes
tem-se mostrado um facilitador para a revelacdo diagnoéstica, melho-
ra da adesao e enfrentamento da doenca.

59



60

3.3.1 Aspectos que podem afetar a adesao de
criangas e adolescentes

A crianca e o adolescente podem apresentar dificuldades de
adesdo ao tratamento por diversos motivos: sensagdo de gosto ruim
e efeitos adversos dos medicamentos; auséncia de compreensao so-
bre a necessidade do tratamento (em especial quando desconhece
seu proprio diagnéstico e ndo compreende porque precisa tomar os
remédios diariamente); receio de sofrer preconceito nos grupos de
socializacao (escola, amigos); atitudes oposicionistas e de revolta, in-
clusive por nao aceitar o fato de ser soropositivo para o HIV ou mes-
mo por uma revelacdo de diagnostico feita de forma inadequada ou
o desconhecimento do diagndstico.

Muitas vezes os cuidadores apresentam dificuldades para garan-
tir a adesao das criancas ou adolescentes ao tratamento. Compare-
cimento as consultas marcadas, tomadas de medicamentos diarios,
regimes alimentares adequados, acompanhamento escolar e todas
as outras atividades infanto-juvenis sao aspectos em que o cuidador
se vé envolvido. Portanto, a adesao a todas essas atividades, por si
s6, ja exigem um comprometimento por parte deste adulto, sendo
ele portador do virus HIV ou nédo. No caso de ser HIV positivo, as suas
proprias dificuldades em aderir ao seu tratamento podem refletir no
cuidado da crianca. A equipe deve estar atenta e desenvolver traba-
Ihos junto aos cuidadores, procurando intervir de modo educativo e
cooperativo.

Nos casos mais extremos de omissao de cuidado, que colocam
a crianga em situagao de grande vulnerabilidade, podem ser neces-
sarias acdes junto aos 6rgdos publicos de protecao da infancia e da
adolescéncia.

3.3.1.1 Desconhecimento do diagndstico pela
crianca e adolescente

A revelacdo do diagnostico é um processo fundamental da assis-
téncia as criancgas e adolescentes soropositivos. Cuidadores de crian-
¢as ou adolescentes com HIV/aids tendem a adiar essa revelacgao,
mesmo diante de indicios de que esses meninos e meninas ja sabem,
desconfiam ou manifestam curiosidade sobre sua condicdo.
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Os cuidadores apresentam diversas razdes para postergar a co-
municacdo do diagndstico: imaturidade emocional e cognitiva da
crianca para compreender a enfermidade, possibilidade de reacdo
emocional negativa e sofrimento psiquico, o medo do estigma, re-
ceio de que a crianca/adolescente fale sobre sua condicdo para ou-
tras pessoas, quebrando o sigilo e expondo a histéria familiar para
terceiros (como a soropositividade da mae e/ou dos pais), sentimen-
tos de culpa pela transmissao do HIV e despreparo do cuidador para
abordar o assunto com a crianca ou adolescente (ABADIA-BARRERO;
LARUSSO, 2006; GERSON et al., 2001; MARQUES et al., 2006; SEIDL et
al., 2005).

O fato da crianga ou adolescente nédo saber sobre seu diagndsti-
co dificulta o atendimento direto da equipe, restringindo a comuni-
cacao sobre sua condicdo de saude, inclusive sobre temas relativos a
adesdo e ao autocuidado.

Os adolescentes precisam conhecer sua sorologia e ser total-
mente informados sobre os diferentes aspectos e implicacdes da in-
feccdo para poderem participar de seu plano de tratamento de uma
forma adequada. Nessa etapa, o apoio da equipe de saiide é de suma
importancia, pois o vinculo do adolescente com os profissionais con-
tribuird para que o jovem compreenda sua condicédo e se fortaleca
frente a nova realidade. E importante identificar com o adolescente
outros vinculos (familiares, parceiros, amigos etc) que possam dar su-
porte nesse processo (BRASIL, 2006b).

Eimportante que a equipe entenda que a revelacio é um proces-
so e a abordagem deve ser individualizada, respeitando o momento
de cada jovem, levando em conta o nivel de informacéo, o contexto
psicossocial e familiar.

O desafio é identificar o melhor momento e a forma de partilhar
com esses jovens o diagnéstico e suas implicagdes. Atualmente, é
consenso entre os profissionais de saide que quanto antes a crianca
obtiver informacdes sobre seu diagndstico, melhor. O objetivo é che-
gar a adolescéncia consciente sobre a aids e o HIV.
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3.3.1.2 Promovendo a adesao com criancas

Com base no desenvolvimento e idade da crianga, algumas reco-

mendac¢des devem nortear o trabalho em adesao.

- O atendimento deve visar a comunicacdo e o vinculo com a
crianga, usando de estratégias que possam facilitar essa rela-
¢ao. O uso de recursos ludicos e de interesse da crianga é um
facilitador. Para isso, a presenca de brinquedos, jogos e livros
infantis no consultério ou na sala de espera estimula o brincar, a
verbalizacao e a interacdo com os profissionais. A instalacdo de
uma brinquedoteca pode ser uma alternativa valida para trans-
formar o ambiente do servico em um local agradavel e acolhe-
dor, além de colaborar no enfrentamento de intercorréncias
clinicas e na adesao ao tratamento (CORDEIRO, 2007).

A prescricao deve levar em conta as rotinas de vida, alimen-
tacdo, sono e freqiliéncia a creche/escola da crianca, de modo
que os horérios indicados sejam compativeis com essas rotinas.
Como é o cuidador que administra os medicamentos, sua roti-
na também deve ser considerada nesse aspecto. A indicagcao de
hordrios que permita ingerir os remédios em casa pode favore-
cer a adesao, ainda mais se ha desconhecimento do diagnosti-
co por parte de terceiros que serdao responsaveis pela adminis-
tracao (na creche ou escola, por exemplo).

A equipe deve explorar reqgularmente a compreenséo do cuida-
dor sobre 0 esquema terapéutico e se ha dificuldades na admi-
nistracdo dos medicamentos, bem como as estratégias que ele
adota para contorna-las e supera-las. As consultas em conjunto
— profissionais, cuidadores e criancas — podem favorecer a boa
adesao.

Se a resisténcia da criancga ocorrer em funcao do gosto ou chei-
ro desagradavel dos remédios, procure identificar alimentos
gue reduzam essas sensagcoes, Como sucos, doces e outros que,
na possibilidade de serem administrados junto com os remé-
dios, podem facilitar a ingestao dos ARV. Dar os remédios com
tranquilidade e naturalidade também ajudam na adesao.
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+ Os cuidadores devem evitar falas e gestos que expressem uma
atitude negativa diante de remédios, assim como a expressao
de sentimentos de pena pelo fato de a crianga tomar medica-
mentos regularmente. Frases, como “Coitadinho, morro de do,
quando vejo ele tomando isso; eu nao aglientaria’, sao contra-
producentes. Essas atitudes podem se constituir em modelos
negativos para a adesdo. Verbalizacdes que valorizem o lado
positivo dos medicamentos e suas vantagens para a saude de-
vem ser priorizadas, fortalecendo a concepcao que os anti-re-
trovirais sdo “aliados” e ndo “inimigos”.

A percepcgao e a compreensao da crianga sobre o contexto do
tratamento devem ser sempre avaliadas pela equipe. A crian-
¢a, de acordo com a idade, pode participar ativamente do seu
préprio tratamento, ao lembrar o horario de tomar o remédio,
ingerir sem ajuda do cuidador, ter iniciativa de levar os me-
dicamentos consigo quando estiver fora de casa na hora das
tomadas etc. No entanto, apesar da autonomia, que deve ser
valorizada e elogiada, a supervisdo do uso e da ingestao pelo
responsavel é necessaria, incentivando a adesdo adequada e
prevenindo perdas de doses.

A equipe deve dar um espaco especial de atendimento para
as criangas maiores, muitas vezes atendendo-as em separado
dos pais, permitindo que tragam questdes que as estejam pre-
ocupando, duvidas etc. Nos atendimentos em conjunto com os
cuidadores, os profissionais devem se dirigir e conversar com
as criancas, valorizando sua posicdo como usudrias, evitando
“esquecé-los” na cadeira do consultério. Essa postura do profis-
sional permite aumentar o comprometimento de criangas com
o autocuidado.

Com criancgas alfabetizadas, maior autonomia e dominio da
leitura e da escrita abrem-se possibilidades para se usar dis-
positivos que previnam esquecimentos ou falhas na adesdo:
desenhos, alarmes, despertadores, tabelas que organizam os
horérios das tomadas, etc (ver Capitulo 5).
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3.3.1.3 Promovendo a adesao com adolescentes

+ Os adolescentes com HIV/aids tém recebido assisténcia em
unidades pediatricas ou em servicos para adultos, sendo mui-
tas vezes dificil a transicdo de um servico para outro. Trata-los
de modo infantilizado, usando recursos de linguagem direcio-
nados para as criancas podem comprometer o vinculo. E neces-
sario oferecer espacos e materiais informativos adequados nos
servicos de salde para o acolhimento do adolescente vivendo
com HIV/aids, facilitando a abordagem de temas significativos,
incluindo a adesao.

+Nos atendimentos é importante oferecer escuta individualiza-
da ao jovem, explorar o que ele ja sabe e deseja saber sobre
a soropositividade, explicar sobre os resultados de exames de
CD4 e CV, sobre como o virus age em seu organismo, adesao,
resisténcia viral e limitacdo de esquemas terapéuticos, além de
estimular a expressao de duvidas e inquietagoes.

- Atividades em grupo sao importantes nessa faixa etaria, pois
muitos ndao conhecem outros jovens vivendo com HIV/aids e
estar em grupo pode permitir a troca de vivéncias e experién-
cias com pares, incluindo temas de interesse como puberdade
e sexualidade, namoro, praticas sexuais seguras, entre outros.

- Nessa faixa etdria é freqliente que o adolescente socialize-se
em grupos, como por exemplo as “dormidas” fora de casa. O
medo da descoberta do diagnéstico por terceiros e do precon-
ceito podem afetar de modo importante o uso dos remédios
em locais publicos, pois eles sdo a prova da condicao de HIV+.

« A maior autonomia e independéncia, caracteristicas dessa fase
do desenvolvimento, podem levar a eventuais dificuldades de
adesao. O jovem pode ficar ‘refratario’ e reclamar da superviséao
dos pais, das idas regulares as consultas e de outras exigéncias
do tratamento expressando: “Estou cansado/a, ficam no meu
pé o tempo todo”. E necessario sensibilidade para abordar essas
reacdes e modificar atitudes de excesso de vigilancia, valorizan-
do e incentivando autonomia e responsabilidade dos jovens.
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3.4 Alteracoes psicoldgicas e/ou psiquiatricas:
estados de depressao e ansiedade

Alteracdes psicoldgicas ou psiquiatricas podem fazer parte da
historia pregressa da pessoa soropositiva ou serem desencadeadas
apds a descoberta do diagnéstico. Ambas as situacbes merecem
atencao da equipe e avaliacao da necessidade de encaminhamento
para profissional de saide mental. Estudos tém mostrado que pa-
cientes com transtornos psiquiatricos podem apresentar maior difi-
culdade para adesao a tratamentos em enfermidades crénicas, entre
elas o HIV/aids.

No presente manual abordaremos depressao e ansiedade tendo
em vista sua maior prevaléncia na populacao geral e, também, entre
as PVHA (BRASIL, 2000; MELLO; MALBERGLER, 2006).

E importante diferenciar casos de depressdo dos momentos de
entristecimento comuns a vivéncia e dificuldades de aceitacdo de
uma doenca. O diagnédstico de HIV frequentemente causa um pro-
cesso de luto, de situagdes de perda, concreta ou simbdlica.

Os sentimentos desencadeados pelo diagndstico e o tempo des-
pendido na reestruturacao pessoal para o enfrentamento do proble-
ma fazem parte desse processo de luto e tristeza, mecanismo normal
€ necessario para a manutencdo de um equilibrio psiquico que ga-
ranta uma vida qualitativamente satisfatéria. A equipe de saude deve
estar atenta a esse momento de vida da pessoa em tratamento, para
acolhé-la e garantir que seja possivel seguir as orientacdes terapéuti-
cas, ndo prejudicando a adeséo ao tratamento.

Ja o disturbio depressivo pode afetar fortemente a adesao: pes-
soas HIV+ deprimidas apresentam maior risco de nao-adesao, se
comparadas aquelas que ndo apresentam esse transtorno (SCAFF,
2002).

Estados depressivos do humor comumente estao associados a
presenca de crengas negativas sobre a enfermidade e sentimentos
de desesperanca, fazendo com que a pessoa nado se sinta motivada
para cuidar de sua propria saude e nao confie em suas habilidades
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para lidar com as exigéncias do tratamento. Em quadros graves de
depressao, ideacao ou condutas suicidas podem ocorrer. O pacien-
te deprimido tende a ndo reconhecer suas habilidades de enfrenta-
mento e a ndo perceber os recursos disponiveis que podem auxilia-lo
a lidar com seu problema de saude. Intervencdes psicoldgicas e psi-
quiatricas podem ser necessarias nesses casos, de modo a controlar
o quadro depressivo, favorecendo que a pessoa retome seu autocui-
dado e melhore a adeséo.

As manifestacdes de ansiedade (sensacao de inseguranca fisica,
apreensao, temor ou ameaga, inquietacao, palpitacdes, etc) podem
ocorrer em algumas situacoes especificas, tais como: o medo de ter
contaminado parceiros e/ou filhos; receio da revelacdo do diagnds-
tico e de rejei¢des implicitas e explicitas; mudancgas do esquema te-
rapéutico, por faléncia ou intolerancia; variagdo nas contagens de
CD4 e na carga viral, além das dificuldades ligadas a pratica de sexo
seguro.

Para alguns pacientes, o periodo de espera do resultado de exa-
mes pode desencadear uma intensa crise de ansiedade, sendo neces-
séria uma atencdo especial e, algumas vezes, assisténcia psicolégica.

O inicio da TARV ou de novo esquema, com a possibilidade da
emergéncia de eventos adversos, também pode suscitar um quadro
de ansiedade. Existem pacientes que ao tomarem conhecimento da
possivel ocorréncia de eventos adversos, tanto por leitura de bulas
quanto pela obtencdo de informagées com profissionais ou seus pa-
res, ficam tensos e apreensivos com o uso do(s) medicamento(s), po-
dendo desencadear sintomas mais intensos de ansiedade.

E importante que os profissionais envolvidos no cuidado das
PVHA estejam capacitados para perceber os sinais de depresséo e an-
siedade tdo logo eles ocorram, provendo escuta, didlogo, e evitando
temores infundados.

Algumas orientagdes simples para o cotidiano, ao alcance dos
usuarios, podem ajudar: a pratica de atividades fisicas moderadas
(adequadas ao estado geral), o retorno a atividades ocupacionais e o
incentivo as relacdes afetivas e sociais.
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Em alguns casos ha necessidade de prescricdo de medicamento
especifico. Caso a equipe conte com profissionais de saude mental,
o diagndstico e a intervencao clinica e/ou medicamentosa poderao
ocorrer no ambito da prépria equipe que assiste a PVHA. Caso con-
trario, deve existir uma referéncia preeestabelecida para encaminha-
mento desses pacientes a um Centro de Atencao Psicossocial (CAPS)
ou outro servico de referéncia em atendimento psicolégico e psiqui-
atrico.

3.5 Abuso de alcool e outras drogas

O abuso de élcool e outras drogas podem prejudicar a adesao.
No entanto, os usudrios dessas substancias, se devidamente orienta-
dos na perspectiva da reducao de danos, podem incorporar o trata-
mento em seu cotidiano e melhorar sua qualidade de vida.

Reducédo de danos (RD) refere-se a acdes direcionadas a mini-
mizar ou reduzir conseqliéncias adversas do uso de alcool e outras
drogas, sem necessariamente exigir abstinéncia (MARLATT, 1999).
Trata-se de uma abordagem realista e pragmatica em saude publica
que identifica que algumas pessoas ndo conseguem ou ndo querem
interromper seu uso de drogas. Acdes em RD fazem parte da politi-
ca direcionada para a prevencao e o tratamento do uso abusivo de
alcool e outras drogas do Ministério da Saude, devendo nortear as
praticas em salde mental e em HIV/aids (BRASIL, 2001).

Os usuarios de substancias psicoativas podem sentir dificuldades
em compartilhar com a equipe de salde informacdes sobre o seu pa-
drao de consumo ou menospreza-lo, por causa do estigma associado
a essas praticas, ou falta de motivacao para modificar esse habito.

Essa dificuldade podera ocorrer em especial se o usuario nao se
sentir acolhido e respeitado pela equipe de salde e perceber opi-
nides pré-concebidas e preconceituosas sobre pessoas que usam
drogas. Entre as visdes pré-concebidas que sdo muito comuns estd
o fato de alguns profissionais considerarem que usuarios de drogas
sdo pessoas desorganizadas e que nao tém qualquer condicao para
aderir a tratamentos complexos e se cuidarem.
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O uso de drogas nédo pode ser motivo para a equipe negar o aces-
so do usuario a assisténcia e aos anti-retrovirais. Ao contrario, o inicio
da terapia anti-retroviral constitui-se em uma oportunidade de aco-
Ihimento, estabelecimento de vinculo e suporte a esses pacientes.

3.5.1 Abordando o uso de drogas e preparando
para a adesao

Os atendimentos em HIV/aids devem incluir a escuta, o didlogo
e prover informagdes sobre o uso de substancias psicoativas, pois
trata-se de uma prdtica que pode ter implicagdes no diagndstico,
na transmissdo, na prevencao e na adesdo ao tratamento da pessoa
HIV+. O interesse da equipe em saber aspectos relevantes da vida do
paciente - como o padrao de uso de substancias psicoativas — tem
por objetivo identificar as demandas para abordé-las adequadamen-
te, visando a eficacia do tratamento e a qualidade de vida do pacien-
te. Um bom acolhimento, propiciador do vinculo entre o paciente e a
equipe de saude, pode favorecer a revelacao de informagbes impor-
tantes sobre seus comportamentos, habitos e estilos de vida.

Alguns tépicos relativos ao uso de drogas podem ser aborda-
dos com os pacientes:

« Uso de droga(s) psicotrépica(s): investigar sobre alcool e outras
substancias separadamente, tanto o uso em periodo anterior
de sua vida como no momento atual.

- Tempo de uso e padrao de consumo: freqiiéncia, quantidade
ingerida, associacdo de substancias, contexto de uso, uso re-
creativo, funcional ou abusivo, percepcdes e aspectos afetivo-
emocionais do usuario

« Eventual impacto do uso de drogas na saude fisica e mental, na
vida familiar, no contexto social e de trabalho.

« Associacdo entre o uso de drogas e as praticas de sexo-seguro.

- Identificacdo da ocorréncia de interacbes medicamentosas e
determinadas substancias psicoativas, que podem constituir
em riscos para o usuario.
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- No caso de uso abusivo de alcool e outras drogas, intervir com
base em reducdo de danos para permitir a concomitancia entre
uso de drogas e TARV.

Determinadas atitudes e comportamentos dos profissionais de
saude favorecem o processo de comunicacéo e a relagao com a pes-
soa HIV+ usuaria de drogas:

- Postura isenta, respeito e ética. O profissional ndo deve emitir
juizos de valor sobre o uso de alcool e outras drogas. Assim,
a pessoa soropositiva usudria de drogas deve ser respeitada
em suas crencas, valores e habitos relacionados a essa praticas,
bem como pelo seu estilo de vida.

- Confidencialidade e sigilo. O profissional deve resguardar o si-
gilo e a confidencialidade em relacdo ao que lhe for revelado
pelo paciente, incluindo as questdes referentes ao uso de subs-
tancias psicoativas, explicitando essa postura para o usuario no
intuito de estabelecer a sua confianca.

- Valorizacao da participacdo do paciente em seu processo de
cuidado. A preservacao da autonomia e da independéncia do
paciente devem ser objetivos da equipe, evitando posturas pa-
ternalistas. Estratégias que favorecam a participacdo e o auto-
cuidado do usudrio de drogas em seu tratamento para o HIV/
aids devem ser adotadas.

- Direito ao tratamento para o HIV/aids. Todo cidadao tem direito
ao tratamento para HIV/aids, independentemente de ser usua-
rio de drogas,. A negacdo desse direito é uma forma de exclusao
e de discriminacdo, que restringe sua cidadania. Assim, a equi-
pe nao deve condicionar a disponibilizacdo do tratamento para
HIV/aids a superacdo do uso ou abuso de drogas, pautando sua
intervencdo em uma postura compativel com a no¢do de redu-
¢ao de danos (WODAK, 1998; SILVEIRA; ANDRADE, 2000).

A experiéncia pratica mostra que o enfoque em reducao de da-
nos tem-se mostrado valido, eficaz e realista para a abordagem ade-
quada dessa questao.
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3.6. Pessoas em situacao de exclusao social
importante?

A populacdo com menos de sete anos de escolaridade formal
constitui cerca de 43% do total de casos de aids registrados no pais.
Sabe-se que escolaridade é um indicador que guarda boa relacdo
com o nivel socioecondmico (FONSECA et al., 2000), o que evidencia
o0 empobrecimento das pessoas infectadas.

O aumento do nimero de casos de aids na populagao de baixa
renda é preocupante, pois as mesmas desigualdades que aumentam
a vulnerabilidade para a infeccao pelo HIV também levam a diminui-
¢ao do acesso aos servicos de saude (PARKER; CAMARGO ; KENNETH
, 2000), e afetam negativamente a evolucdo da doenca. Ressaltamos
que pobreza nédo se limita a aspectos financeiros, mas esta direta-
mente relacionada a exclusao, a precariedade de acesso a bens e a
servicos existentes na sociedade. No que se refere a TARV, sabe-se
que escolaridade e renda sao importantes preditores de ndo-adesao
(NEMES et al., 2000).

Dentre as pessoas em situacao de exclusdo social importante, os
sem-teto ocupam lugar de destaque. Por causa das dificuldades rela-
tivas a higiene pessoal, alimentacao e exposicdo ao meio ambiente,
estdo mais suscetiveis as morbidades fisicas e mentais. Estudos con-
firmam que ndo ter moradia é forte preditor da ndo-adesdo a TARV
(ICKOVICS; MEISLER, 1997; METHA; MOORE; GRAHAM, 1997).

“Servicos de saude devem considerar que em cada populagao
existem grupos que vivem de forma diferente, ou seja,
cada grupo ou classe social ou regiao tem seus problemas
especificos, tem diferencas no modo de viver, de adoecer e
de ter oportunidades de satisfazer suas necessidades de vida”
(CARACIOLO, 2007).

O fato de nao terem residéncia fixa, morarem na rua ou tempora-
riamente em lugares diferentes traz dificuldades para armazenamen-
to das medicagdes em local apropriado e seguro. Os medicamentos
e outros insumos podem ficar em locais expostos a chuva e ao sol,

? Baseado em Caraciolo, 2007.
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além de serem facilmente perdidos ou roubados. Adicionalmente,
este contexto pode também levar a dificuldades no estabelecimento
de hordrios e rituais para uso dos remédios.

E preciso, entdo, um esforco especial da equipe para efetivar o
direito a saude, como parte constitutiva da cidadania dessas pesso-
as. O estabelecimento de vinculo e a conseqliente possibilidade de
adesao ao servico e ao tratamento sdo os principais desafios. Além de
serem respeitadas como usudrios dos servicos de saude, orientacoes
adequadas e suporte material (como, por exemplo, alimentacao) po-
dem favorecer esse vinculo.

A seguir, expomos algumas a¢des que podem favorecer a adesao
dessas pessoas ao tratamento:

« Realizar acolhimento e aconselhamento diferenciado com foco
nas questdes sociais, afetivas e médicas, visando a aumentar a
adesdo aos anti-retrovirais e ao servico.

- Considerar flexibilizacdo de rotinas e agendas, tendo em vista a
adequacdo do servico ao estilo de vida de pessoa em situacdo
de rua.

« Fornecer informacdes sobre a doenca, o tratamento e a impor-
tancia do uso correto das medica¢des, com linguagem simples,
direta e clara.

« Fornecer medicacao fracionada: é um recurso util quando exis-
tem problemas relacionados ao armazenamento ou perda dos
remédios. Além disso, retornos freqlientes ao servico para bus-
car a medicacdo podem possibilitar o estreitamento de vincu-
lo.

- Encaminhar para servicos de assisténcia social, juridica, habita-
cional (questdes de moradia e documentacao).

- Encaminhar para albergues e casas de apoio pode facilitar o
acesso do paciente a sistemas de assisténcia (primeiro passo
rumo a adesao). Esse encaminhamento deve respeitar a vonta-
de do usudrio de residir em abrigo.

|
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- Encaminhar para programas de qualificacdo profissional, res-
peitando seu interesse e habilidades ocupacionais anteriores.

« Auxiliar na procura ou buscar a familia e tentar resgatar os vin-
culos afetivos e sécio-familiares.

ATARV evoluiu de esquemas complexos para esquemas formula-
dos em dose fixa combinada (FDC), facilitando a adesdao. Mesmo com
todos seus beneficios, a terapia possibilita o aparecimento de efeitos
adversos, que podem ser transitérios (como nauseas, vomitos, diar-
réias, tonturas etc.) ou permanentes (como a sindrome lipodistréfica
e as heuropatias periféricas).

A sindrome lipodistroéfica tem impacto potencialmente negativo
na saude mental, sexualidade, convivio social e na adesao ao trata-
mento das PVHA. Caracteriza-se pela redistribuicao dos depésitos
de gordura corporal, podendo ou nao estar associada a alteragbes
metabdlicas (lipideos e glicose). As alteragcbes da gordura corporal
podem ser por acimulo (lipoipertrofia) ou perda (lipoatrofia), e sdo
conhecidas como lipodistrofia. Esta sindrome esta associada a mul-
tiplos fatores: genéticos, idade, sexo, tempo de exposicao a TARV, o
préprio HIV, entre outros.

A sindrome pode ocasionar dificuldades psicoldgicas e emocio-
nais relevantes como prejuizo da auto-imagem, depressao, dificulda-
de nas relagdes sociais e sexuais, além do medo da revelacdo forcada
do diagnéstico pela aparéncia fisica.
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4.1 Altera¢oes Anatomicas

As alteracdes anatdmicas chamadas de lipodistrofia passaram a
ser descritas no final dos anos 90 nas pessoas em uso de TARV. A li-
podistrofia caracteriza-se pelas alteracbes de gordura corporal que
inclui a lipoipertrofia (aumento da gordura) e a lipoatrofia (perda de
gordura), que podem ocorrer isoladamente ou em conjunto.

O acumulo de gordura (lipoipertrofia) ocorre nas mamas, regido
cervical (giba), no abddmen e dorso. A perda de gordura (lipoatro-
fia) é observada na face, regido glutea e nos membros superiores e
inferiores, deixando as veias mais evidentes e proeminentes. Essas
alteracdes podem acontecer em conjunto ou isoladas.

|

Essas alteracdes corporais trazem um novo estigma em relacdo
adoenca, pois favorecem a descoberta da condicdo de soropo-
sitividade por terceiros e impactam na auto-imagem e na sexu-
alidade, podendo influenciar a qualidade da adesao e levar ao
abandono do tratamento.

4.1.1 Prevencao e manejo da lipodistrofia

Os exercicios fisicos e uma alimentacao saudavel e balanceada
podem auxiliar na prevencdo e remissao de sintomas conseqlientes
dos eventos adversos, no controle dos altos niveis de colesterol e tri-
glicerideos, na manutencdo da massa muscular, além dos beneficios
psicolégicos.

Exercicios fisicos: é uma estratégia terapéutica ndo-medica-
mentosa para amenizar ou retardar o desenvolvimento de al-
guns eventos adversos decorrentes do HIV ou da medicacdo
anti-retroviral. As pessoas vivendo com HIV e aids devem pas-
sar por avaliacdo médica e de profissionais da educacéo fisica
ou fisioterapia. A pratica de exercicios deve ser regular e incluir
exercicios aerdbicos (caminhada, corrida, natacao, bicicleta) e
de carga (musculagéo).

75



76

Os beneficios sao:

- Aumento da capacidade respiratéria, da forca e da resisténcia
muscular, diminuicdo da gordura localizada, bom funciona-
mento dos intestinos e aumento da massa muscular.

« Melhora da disposicao, fortalecimento do sistema imunoldgico
e auxilio para manter niveis adequados de colesterol e triglicé-
rides.

« Proporciona beneficios psicoldgicos, como a melhora da de-
pressao, da auto-estima, da ansiedade e do convivio social.

Alimentacgao e nutricdo: uma alimentacao saudavel e balance-
ada, adaptada as necessidades individuais e culturais, tem im-
portante papel na prevencao e remissdo dos efeitos colaterais
provocados pelos medicamentos, sejam eles transitérios ou de
longo prazo. Uma vez que na lipodistrofia hd uma distribuicao
e acumulo de gorduras anormais no corpo, com aumento das
taxas de colesterol e triglicerideos, a alimentagao tem um papel
fundamental na prevencao desses agravos, portanto, o acom-
panhamento das PVHA por profissional da nutricao é de extre-
ma importancia.

As metas nutricionais para as PVHA sao:
- Manter o equilibrio nutricional;
- Estabilizar ou recuperar o peso;

+ Melhorar a resposta ao tratamento e o balanco energético en-
tre consumo e atividades;

- Prevenir a lipodistrofia, doencas cardiacas e diabetes;

« Contribuir para o fortalecimento do sistema imunolégico e me-
Ihorar os demais efeitos colaterais dos remédios.

Mais informacdes sobre esse tema podem ser encontradas
no Manual Clinico de Alimentacao e Nutricdo na Assisténcia a Adul-
tos Infectados pelo HIV (BRASIL, 2006a) e Cartilha Alimentacao e Nu-
tricao para Pessoas Vivendo com HIV/Aids (BRASIL, 2006d).
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4.1.2 Tratamento da Lipodistrofia

O tratamento cirurgico reparador das alteracdes anatomicas
provocadas pela lipodistrofia compreende:

« Implante de polimetilmetacrilato (PMMA) ou auto-enxertia de
gordura nos casos de lipoatrofia da face;

« Implante de protese de silicone ou auto-enxertia de gordura na
lipoatrofia das nadegas;

- Lipoaspiracao da gordura na hipertrofia de mamas, giba, abdo-
men e dorso.

A Portaria Conjunta n°02, de 27 de marc¢o de 2007, publicada pe-
las Secretarias de Vigilancia em Saude e de Atencdo a Saude, regu-
lamenta o credenciamento de servicos hospitalares e ambulatoriais
para a realizacdo desses procedimentos cirldrgicos no ambito do SUS
(BRASIL, 2007d).

4.2 Altera¢oes metabolicas

As alteragdes metabdlicas decorrentes do uso da TARV estdo re-
lacionadas ao metabolismo dos lipidios e da glicose, podendo ter sé-
rias consequéncias na saude das PVHA.

Os disturbios lipidicos ocorrem pelo aumento dos niveis de co-
lesterol (total e LDL) e triglicerideos e diminuicado de HDL-colesterol.
Em relagcdo ao metabolismo da glicose, pode surgir resisténcia a insu-
lina e diabetes mellitus tipo 2.

Essas alteragdes podem ocorrer simultaneamente e configurar
um risco ainda maior para o aparecimento de doencas cardiovascu-
lares e diabetes, o que implica em tratamentos associados, mais com-
plexos, com possibilidades de outros eventos adversos e interagoes,
exigindo do paciente novas adaptac¢des na rotina e no estilo de vida,
com possiveis implicagdes negativas no processo de adesdo a TARV.

Mais informacodes poderao ser encontradas nas publicacdes “Re-
comendacdes para terapia anti-retroviral em adultos” e “Recomenda-
¢oes para terapia anti-retroviral em criancas e adolescentes infecta-
dos pelo HIV”. (BRASIL, 2008)
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4.3 Alteracoes Neuropsiquiatricas

Alguns medicamentos anti-retrovirais, especialmente o Efavi-
renz, podem desencadear alteragdes neuropsiquiatricas como: agita-
¢ao, alucinagdes, amnésia, ansiedade, confusao mental, convulsoes,
depressao, despersonalizacao, dificuldade de concentracao, idéias
suicidas, irritabilidade, insonia, pesadelos, sonhos vividos e torpor,
particularmente quando hd uso concomitante de alcool, drogas re-
creacionais ou outras substancias psicoativas.

Os usuarios devem ser previamente informados sobre a possibi-
lidade de ocorrerem esses efeitos tao logo inicie o uso dos medica-
mentos. E necessaria a avaliacdo por profissional de satide mental,
no sentido de identificar se as manifestacdes sao decorrentes dos
medicamentos, se foram agravadas por eles ou se o paciente relata
historia de quadro psiquiatrico pregresso. Essas alteracdes tendem a
dificultar a adesao.

4.4 Efeitos gastrintestinais

Os medicamentos anti-retrovirais podem provocar sintomas gas-
trintestinais, que dificultam a adesédo ao tratamento. Os mais comuns
sdo: nauseas, vomitos, azia, dificuldade de digestao, diarréia, cons-
tipacdo intestinal, flatuléncia e alteracdo do paladar. Além desses
efeitos, podem ocorrer infeccbes oportunistas na cavidade oral que
dificultam a alimentacao regular, provocando dor e dificuldades na
degluticdo. Estratégias nutricionais podem ser usadas para minimi-
zar tais desconfortos.

A equipe de sauide deve estar atenta para essas queixas pelo ris-
co potencial que elas representam no comprometimento do estado
nutricional, na eficacia do tratamento e sua adesao. Os usuarios de-
vem ser informados sobre a possibilidade do aparecimento desses
efeitos quando no momento da prescricao da TARV, assim como de-
vem receber orientagdes de manejo e prevencdo dos mesmos.
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4.4.1 Recomendacoes nutricionais para atenuar
alguns sintomas gastrintestinais

As recomendacgdes abaixo podem ser utilizadas no aconselha-
mento nutricional, mas ndo substituem a avaliacdo e o acompanha-
mento de um nutricionista.

Nauseas e/ou vomitos

Indicar:

- Para atenuar a ndusea ao acordar, ingerir biscoitos secos, tipo

cream cracker ou dgua e sal, sem liquidos.

« Pequenas refeicdes, vdrias vezes ao dia.

« A preferéncia de alimentos frios ou em temperatura ambiente.

+ Mesmo com vOmito, deve-se estimular a alimentacgao regular,
procurando dar prioridade a alimentos mais cozidos, de sabor
mais suave.

- Para atenuar vomitos, tomar pequenas quantidades de soro
caseiro (receita: 1 colher de sopa de acgucar + 1 pitada de sal
em um copo de 200ml de agua filtrada ou fervida) ou soro de
reidratacao oral.

A pessoa deve evitar:
- Alimentos doces, quentes, gordurosos, refrigerantes, leite, café,
excesso de temperos ou condimentos;

- Comer grandes quantidades de alimento e ingerir liquidos du-
rante a refeicao.

- Deitar-se ap0s a refeicao, pois pode facilitar o vomito; se quiser
descansar que o faca sentada ou recostada.

Dificuldade de digestdao (empachamento)
Indicar:

« A preferéncia por carnes brancas, aves ou peixes. As carnes ver-
melhas podem ser consumidas com moderacéo.
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- O uso de chds digestivos apds a refeicao, como o chd verde por
exemplo.

« Pequenas refeicdes, bem variadas, varias vezes ao dia.

A pessoa deve evitar:
« Tomar liquidos durante a refeicao. O ideal é beber 1 hora antes
ou 2 horas ap6s a refeicao.

- Deitar ap6s a refeicao; se a pessoa quiser descansar que o faca
sentada ou recostada.

« Alimentos gordurosos, especialmente os de origem animal,
que sdo de dificil digestao.

Pirose (azia ou queimacao estomacal)

« Indicar a ingestdao de pequenos goles de dgua gelada que aju-
dam a diluir o suco gastrico.

A pessoa deve evitar:

« Condimentos, pimenta de todos os tipos e alimentos gorduro-
SOs.

« Deitar ap0s a refeicdo; se a pessoa quiser descansar, que o faca
sentada ou recostada.

Diarréia

As diarréias podem ser provocadas por alimentos contamina-
dos, pelos anti-retrovirais, pela acdo do préprio virus ou por
intolerancia a determinados alimentos, como: leite, doces em
grande quantidade, feijao, comidas gordurosas como frituras
ou gorduras de origem animal. As causas de seu aparecimento
devem ser investigadas.

Indicar:
- Pequenas refeicdes, aumentando a freqiiéncia gradativamen-
te.

+ O consumo de alimentos ricos em potdssio, como a banana, ba-
tata e carnes brancas.
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- O aumento da ingestdo de liquidos, para evitar a desidratacao,
COMo soro caseiro (receita acima), soro de reidratacdo oral ou
bebidas isotonicas para manter o equilibrio hidroeletrolitico do
organismo. A dgua de coco também pode ser usada e é muito
eficaz.

A pessoa deve evitar:

- Alimentos crus, fibras, doces, leite e alimentos gordurosos.

Constipacao intestinal (prisdao de ventre)

Indicar:

- O consumo de mais fibras na dieta. Farelos de trigo, farelo de ar-
roz ou outra fibra integral, podem ser adicionados as refeicdes
OU Sucos.

« Alimentos crus e folhas nas saladas, higienizados adequada-
mente.

+ A ingestdo de pelo menos 3 litros de dgua por dia. A baixa in-
gestao de liquidos pode aumentar a constipacdo intestinal.

« A prética de exercicios fisicos. O movimento estimula a muscu-
latura intestinal.

+ O uso de azeite ou 6leo vegetal nas verduras cruas.

Flatuléncia (gases intestinais)

Indicar:
« Seqguir horérios das dietas com regularidade.
- Reduzir o consumo de alimentos ricos em fibras insoluveis,

como gréos e cereais (milho, grdo de bico), casca de frutas e
verduras como alface, couve etc.

A pessoa deve evitar:

« Alimentos que causem gases, tais como: bebidas gasosas, cer-

vejas, doces, brécolis, couve-flor, couve, feijdo, batata-doce etc.
Dificuldade de degluticdio por candidiase oral ou
esofageana (Candida albicans)

|
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Indicar

+ O consumo de alimentos liquidos, pastosos, amassados ou ba-
tidos: puré de batas, sopas, caldos, iogurte, ricota, massas com
queijo, ovos mexidos, cremes, mingau.

- Alimentos preferidos para estimular o apetite.
« Aingestdo de alimentos frios ou em temperatura ambiente.
- Pequenas refeicdes varias vezes ao dia.

- A utilizacdo de canudinhos plasticos para liquidos para evitar
dor na cavidade oral.

A pessoa deve evitar:

« Aingestdo de alimentos crus, gordurosos e alimentos com tem-
peraturas quentes.

- Alimentos acidos, condimentados e picantes e uso de muito sal
e pimenta.

« Sucos de frutas citricas ou alimentos acidos: laranja e tomate
podem ser irritantes.

« Chocolate, élcool e bebidas com cafeina (cafés, chas e refrige-
rantes tipo cola).

Informacdes mais detalhadas podem ser obtidas na publicacdo
“Manual Clinico de Alimentacdo e Nutricdo na assisténcia a adultos
infectados pelo HIV” (BRASIL, 2006a). Disponivel no site:<http://www.
aids.gov.br>.

4.5 Intera¢oes medicamentosas, alcool e outras
drogas

As principais interacdes medicamentosas entre anti-retrovirais,
fitoterdpicos, outros medicamentos, alcool e demais drogas estdao
descritas no documento “Recomendacdes para terapia anti-retroviral
para adultos infectados pelo HIV - 2008". Entretanto, cabe destacar
0 uso concomitante de medicamentos anti-retrovirais e substancias
psicoativas (drogas e/ou alcool), pelo risco potencial que pode repre-
sentar para a adesao.
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Informacdes sobre o uso recreacional ou abusivo de drogas
e/ou élcool deve ser abordado pela equipe de saude, em especial
quando o usuario tiver indicacao de TARV, conforme comentado no
Capitulo 3.

Em relacao ao uso concomitante de anti-retrovirais e alcool nédo
ha evidéncias de reducdo do efeito dos medicamentos. Os problemas
estado relacionados a toxicidade hepatica e dificuldades de adesao. O
uso de alcool pode levar ao atraso ou ao esquecimento na tomada
dos medicamentos.

Atencao especial deve ser dada ao uso concomitante de
ecstasy (MDMA) e medicamentos anti-retrovirais (especial-
mente esquemas que incluem o Ritonavir), pois pode levar a
morte (BRASIL, 2008).

Quadro 3 - Interacoes entre drogas e anti-retrovirais

Tipo de Droga Interacao com os anti-retrovirais

Assim como os ARV, pode causar toxicidade
hepética, potencializando efeitos adversos.
E recomendavel que o uso de lcool seja
reduzido.

Alcool

0O uso do Ritonavir aumenta os efeitos das

Anfetaminas anfetaminas.

Interacdo significativa improvavel. Essas
Cocaina e derivados drogas ndo sdo metabolizadas no figado. Nao
crack e merla) ha casos descritos de toxicidade em relacdo a
interagoes.
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Reducao significativa dos niveis dos inibidores
Barbituricos de protease (IP) e dos ndo-anélogos de nucleo-
sideos. O uso deve ser evitado.

Possivel reducao das concentracdes dos inibi-
dores da protease (Ritonavir, Nelfinavir); ndo
ha casos descritos de interacdes significativas.

Heroina, morfina e
metadona

Possivel aumento moderado nos niveis de
THC, que é parcialmente metabolizado no fi-
gado. Reducao nas concentra¢des de Indinavir
e Nelfinavir, sem impacto clinico significativo.

Maconha e derivados

Interacdes perigosas e fatais ja descritas, pela
elevacdo da concentracao no nivel sanguineo
Ecstasy (Metanfetamina) | e conseqiiente aumento do efeito da droga,

particularmente com o Ritonavir. O uso deve

ser evitado.

4.6 Co-infecgoes

No Brasil a tuberculose e as hepatites virais sdo as co-infec¢oes
mais freqlientes e representam uma das principais causas de 6bito
entre as pessoas infectadas pelo HIV. Essas patologias acrescentam
complexidade a assisténcia das pessoas que vivem com aids e 0 ma-
nejo adequado deve ser prioridade.

As co-infec¢des requerem terapéutica adicional, que traz con-
sigo novos efeitos colaterais e interagdes medicamentosas, deman-
dando estratégias especificas, para o acompanhamento e o processo
da adesao, descritas ao final deste capitulo.

4.6.1 Tuberculose

O tratamento da tuberculose implica em tomada didria de me-
dicamentos durante seis meses, periodo no qual muitas pessoas
abandonam ou fazem uso irregular dos tuberculostaticos e/ou dos
anti-retrovirais, o que favorece o desenvolvimento de resisténcia.
Essa condicao, além de diminuir a resposta ao tratamento e agravar
a evolucgao clinica, pode reduzir as possibilidades terapéuticas e exi-
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gir esquemas mais complexos, como o uso de medicacgao injetavel,
maior tempo de tratamento e propiciar a disseminacao de tubercu-
lose resistente na comunidade.

Estudos brasileiros indicam que o baixo nivel educacional e so-
cioecondmico, além de habitos de vida prejudiciais a saude, sao os
fatores que aumentam a vulnerabilidade e podem estar relacionados
a ndo-adesao e ao abandono do tratamento da tuberculose (MEN-
DES; FENSTERSEIFER, 2004; GONCALVES et al., 1999). A falta de re-
cursos para alimentacao e locomocao, além do uso de dlcool e outras
drogas merecem destaque nesse cenario. Histéria de ndo-adesao
anterior, efeitos adversos, ndo-aceitacao do diagnéstico e melhora
dos sintomas, também tém importante papel no uso inconstante das
medicagoes.

O inicio do tratamento é dificultado pela maior sobrecarga de
comprimidos, efeitos adversos, longos intervalos para retorno e di-
ficuldade de acesso para atendimento de intercorréncias (WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2004). A falta de conhecimento sobre a evo-
lugéo clinica e importancia do tratamento favorecem o uso irregular
e a interrupcao da terapia. Quando néo esclarecido, a melhora clinica
leva o paciente a considerar-se curado, abandonando o tratamento.

4.6.2 Hepatites

Estima-se que até 40% das pessoas que vivem com aids apresen-
tem co-infeccdo com o virus da hepatite B e/ou C (BRASIL, 2002). A
interacao entre aids e hepatites agrava o prognéstico de ambas as
infecces e aumenta a morbimortalidade.

4.6.2.1 Hepatite C

A hepatite C é considerada uma das maiores epidemias do sécu-
lo. Segundo a Organiza¢ao Mundial da Saude, mais de 170 milhdes
de pessoas estao infectadas no mundo, das quais cerca de 30% tam-
bém apresentam infeccao pelo HIV. No Brasil, a prevaléncia da co-in-
feccao varia de acordo com as formas de contégio do HCV e do HIV.
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A hepatite C pode dificultar a reconstituicdo imunoldgica e ace-
lerar a progressdo para a aids e a morte. Verifica-se, ainda, evolucao
mais rapida para cirrose, insuficiéncia hepética e desenvolvimento de
carcinoma hepatocelular, especialmente quando ha imunossupres-
sdo avancada (BRASIL, 2002).

As pessoas co-infectadas pelo HIV/HCV podem apresentar histo-
ria de uso de drogas (anterior ou atual), alcool, disturbios psicol4gi-
cos e psiquiatricos, em particular, a depressao, que comprometem o
processo da adesao e agravam os efeitos colaterais.

O tratamento consiste na combinacao de Ribavirina com Inter-
feron, droga injetavel, de uso semanal, administrada na unidade de
saude. Os efeitos adversos envolvem sintomas psicolégicos e trans-
tornos mentais como depressao, irritabilidade, ansiedade, alteracdo
do padrao de sono, diminuicdo da libido, déficit de atencdo e concen-
tracdo e idéias suicidas, entre outros (MIYAZAKI et al, 2005; BRASIL,
2002). A resposta ao tratamento é pobre, e é freqiiente a suspensao
ou a troca dos anti-retrovirais e do Interferon, provavelmente devido
a causa de interacdes medicamentosas, toxicidades e dificuldades na
adesao.

4.6.2.2 Hepatite B

A hepatite B (HVB) acomete aproximadamente 10% a 15% das
pessoas que vivem com aids. Estudos sugerem que a infeccao pelo
virus B por individuos ja infectados pelo HIV aumenta significativa-
mente o risco de cronificacdao da hepatite, da lesdo hepatica e maior
prevaléncia de cirrose. Embora ainda seja controverso, hd indicios de
que o HBV aumente a carga viral do HIV e acelere a progressao da
doenca.

O tratamento constitui-se de antivirais, alguns dos quais sdo os
mesmos da TARV, ou Interferon. As rea¢des adversas sdo as mesmas
ja relatadas. A resposta com Interferon é pobre e ocorre maior hepa-
totoxicidade com TARV (PUQOTI et al., 2006; MIAILHES et al., 2007). Em
contrapartida, o uso da TARV e carga viral indetectavel ao HIV estdo
associados a melhor evolucao da hepatite B.
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4.6.3 Estratégias para a adesao na presenca de co-in-
feccoes

« A adesdo simultanea aos tratamentos das co-morbidades e da
aids requer a abordagem das especificidades das doencas en-
volvidas, com adequada organizacdo do servico e o trabalho
conjunto de pacientes e profissionais.

« Acolhimento da procura espontanea para abordagem adequa-
da das reacdes adversas e duvidas.

« Incentivos e recursos como lanches, cestas bdasicas e auxilio-
transporte facilitam o retorno a unidade para o tratamento da
tuberculose ou das hepatites.

- Curto intervalo de retorno (semanais no primeiro més, quinze-
nais no segundo e mensais a partir do terceiro) (BERGEL ; GOU-
VEIA, 2005). A equipe de enfermagem treinada pode monitorar
as intercorréncias nos retornos, intercalando com consultas
médicas. Reduzir o intervalo de retorno possibilita melhoria do
vinculo com a instituicdo e pode ser uma alternativa para aque-
les que ndo fazem o tratamento supervisionado.

- Tratamento supervisionado: recomendado pela Organizacdo
Mundial de Saude (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2004),
mostrou-se ferramenta importante para aumentar a taxa de
alta por cura e diminuir os indices de abandono e de resistén-
cia aos medicamentos. Além da observagao, a estratégia pres-
supde outros quatro principios: equipe treinada e interessada;
oferta de incentivos para estimular a adeséo; rede laboratorial
estruturada; e um sistema de informacdo e monitoramento dos
casos. Caso nao possa ser aplicado a todos, deve-se priorizar
pacientes baciliferos, com histéria de abandono a tratamento
anterior, alcoolistas, usuarios de drogas e moradores de rua.

- Consulta de enfermagem estruturada: para orientagées, reforco
da adesdo, monitoramento de exames (BAAR, funcdo hepatica,
etc.) e de eventos adversos dos tuberculostaticos e antivirais.
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- Atividades de controle e convocacao de faltosos, que deve ser
realizada apenas apds o estabelecimento do contrato de sigilo
(BRASIL, 2007b). Se o paciente ndao comparecer para o trata-
mento apds a convocacado, deve-se agendar visita domiciliar.

- Atendimento da tuberculose e da aids centralizado no mesmo
servico, facilitando o acesso, o0 manejo clinico e a integralidade
da atencao (JAMAL; MOHERDAUI, 2007).

- Acoes de reducao de danos: possibilitam a melhora da adesao a
terapéutica da tuberculose e das hepatites. O consumo regular
de alcool pode agravar o acometimento hepatico e as estraté-
gias de reducdo de danos devem ser utilizadas para minimizar
ou, preferencialmente, evitar seu uso durante o tratamento da
hepatite C;

« Avaliacdo psicoldgica e psiquiatrica antes da introdugao do In-
terferon e monitoramento durante o tratamento (MIYAZAKI et
al., 2005; BRASIL, 2002). Em pacientes com depressao modera-
da estd indicada abordagem medicamentosa antes de tratar a
hepatite. Na vigéncia de quadro psiquiatrico, este precisa estar
estabilizado antes do tratamento.

Existem varias agdes, individuais ou em grupo, que podem ser
implementadas em servicos de salde ou outras instituicbes comu-
nitarias com o objetivo de promover a adesao ao tratamento. Desta-
cam-se as seguintes acoes:

+ Agoes individuais:
Consulta/atendimento individual com foco em adesao;
Interconsulta e consulta conjunta;
Tratamento diretamente observado (TDO).
- Agoes em grupo:
Grupos de adesdo;
Rodas de conversa;

Atividades de sala de espera.
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Para o desenvolvimento dessas acdes, diferentes técnicas e dis-
positivos podem ser utilizados, enriquecendo e diversificando o le-
que de recursos em prol da melhoria da adesdo. Alguns deles sdo:

- Caixinhas para medicamentos ou porta-pilulas (pill box);
- Diarios;

« Alarmes ou bips sonoros;

- Tabelas especificas;

- Materiais educativos;

No presente capitulo, apresentaremos essas acoes e dispositivos,
ilustrando e exemplificando cada um deles.

|
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5.1 Consulta ou atendimento individual com foco
em adesao

O atendimento ou consulta individual com foco em adesdo é
uma acao direcionada para dificuldades e duvidas especificas rela-
cionadas ao tratamento por parte da PVHA. Essa atividade pressupde
um enfoque centrado na pessoa, contextualizando os aspectos so-
ciais e emocionais do viver com HIV/aids. E um momento para com-
partilhar informacdes entre o profissional de salde e o paciente, de
forma a identificar, conjuntamente, tanto fatores de risco para ruptu-
ras da adesdo ao tratamento, como as motivacodes, possibilidades de
enfrentamento e adaptacao. Representa, também, uma oportunida-
de para estimular o autocuidado.

A abordagem deve partir da realidade do paciente e pode ser
utilizada em momentos de especial atencao as PVHA, tais como:

- Inicio de TARV;

- Troca de medicamentos anti-retrovirais em funcao de faléncia
terapéutica, intercorréncias clinicas, intolerancia medicamen-
tosa e outros motivos;

« Abandono do tratamento;

- Situacdes que podem levar a maior vulnerabilidade, como difi-
culdades emocionais e socioecondmicas;

« Queixas especificas em relacdo ao tratamento: momento pré-
vio a realizacdo de exame de genotipagem, atraso na retirada
do medicamento na unidade dispensadora, presenca de efei-
tos adversos, detectadas por qualquer membro da equipe de
sauide ou trazidas pelo préprio paciente.

O numero de atendimentos dessa modalidade deve variar de
acordo com as necessidades do paciente, identificadas por ele e/ou
pelos profissionais. Pode ocorrer com freqiiéncia semanal ou em in-
tervalos mais espacados, tendo em conta a disponibilidade da pes-
soa para comparecer ao servico. Ha ainda a possibilidade de ocorrer
na residéncia do paciente, mediante visitas domiciliares da equipe
do SAE, em ac¢bes da Assisténcia Domiciliar Terapéutica (ADT) ou em
parceria com a Estratégia de Saude da Familia (ESF).

|
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Um roteiro pode auxiliar na condug¢do da consulta com foco
em adesao. Vale ressaltar que esse roteiro nao deve ser utilizado do
modo estanque, nem possuir tépicos cronologicamente encadea-
dos, devendo levar em conta as demandas e questdes apresentadas
pelo paciente. Os seguintes tépicos podem ser abordados:

Aspectos pessoais

- O contexto de vida: conjugal, familiar, socioeconémico, laboral,
religioso/espiritual, cultural, alimentar, habitacional e de lazer.

- Suas condi¢bes psicoldgicas: cognitivas, afetivo-emocionais,
comportamentais.

- Esperancas e temores frente a viver com HIV/aids e realizar o
tratamento.

« Projetos e motivagdes de vida: manutencao, interrupgdes, no-
vos projetos de vida.

Informacoes e crencas sobre HIV/aids e TARV

« Conhecimento sobre a doenca e o tratamento: o que é HIV/aids;
distincdo entre ser portador do HIV e ter a enfermidade aids;
acdo e papel dos ARV no organismo; niveis esperados de ade-
sdo para obtencao de eficacia terapéutica; ocorréncia de efeitos
adversos, resisténcia viral, esquemas terapéuticos etc.

- Concepc¢oes distorcidas e irreais versus percepcao realis
ta da doenca e do tratamento.

- Expectativas sobre o tratamento.

Identificacao de dificuldades e facilidades para realizar o tra
tamento

- Habitos em geral (alimentares, de lazer, uso ou abuso de subs-
tancias psicoativas) e sua compatibilidade com o esquema re-
comendado.

- Fatores de protecdo ou pontos fortes que favorecem a adeséao.

- Dificuldades e fatores associados que podem levar a perdas de
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doses, interrupcdes e/ou abandono do tratamento. Histéria an-
terior de interrupc¢ao do tratamento.

- Situacodes especificas que necessitam de suporte e/ou acom-
panhamento multiprofissional.

A partir do levantamento e compreensao desses aspectos, o
atendimento deve ter como objetivo a tentativa de superar as difi-
culdades e fortalecer os aspectos que favorecam a adesdo.

O atendimento ou a consulta com foco em adesao tem como
objetivos:

- Estimular a motivacdo para a adesao.

« Trabalhar a resolucdo de problemas e pactuar com a PVHA as
possiveis solucdes para as dificuldades encontradas.

« Prestar apoio emocional e identificar pessoas que poderao pro-
ver suporte afetivo e social favorecendo a adesao.

- Informar sobre o esquema terapéutico, as formas de uso dos
ARV e de outros medicamentos, tendo em vista a rotina e habi-
tos de vida.

- Adotar medidas de prevencao e de controle de efeitos adversos
do tratamento.

« Programar retorno préximo para acompanhamento e revisao.

- Disponibilizar contato telefénico da instituicdo para auxiliar nas
situacdes de duvidas e dificuldades.

A consulta/atendimento com foco em adesdo pode ser realizada
por todos os profissionais de saude da equipe, devidamente capa-
citados e supervisionados. Atitude empdtica, habilidades de escuta
ativa e dominio de técnicas de entrevista podem facilitar e qualificar
essa acao.
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5.2 Interconsulta e consulta conjunta

E uma estratégia de atendimento em que dois profissionais de
salide, em geral com formacoes distintas, discutem e atuam conjun-
tamente no tratamento do paciente. Originalmente esse termo surgiu
no ambito da interconsulta psiquiatrica, que envolvia um profissional
de saude mental e um médico de outra especialidade. A intercon-
sulta tem como objetivos “modificar a estrutura assistencial centrada
na doenca para uma forma de trabalho mais centrada no paciente e
valorizar o papel da relacdo médico-paciente” (MARTINS, 1992).

Quando a interconsulta acontece durante o atendimento, na pre-
senca do paciente, o termo usado é consulta conjunta (MELLO FILHO,
2002). A consulta conjunta une o carater assistencial e pedagdgico, ja
que permite a integracdo de pessoas e saberes sobre saude.

Mais recentemente, a interconsulta e a consulta conjunta tém
emergido como alternativa de abordagem da adesao, ja experimen-
tadas em alguns servicos que assistem pessoas vivendo com HIV/
aids. Uma de suas vantagens é favorecer a abordagem interdiscipli-
nar, a troca e o intercambio entre membros da equipe.

A pouca sintonia — conceitual e/ou técnica — entre os profissio-
nais pode ser um dificultador para a realizacdo da interconsulta ou da
consulta conjunta, mas nao deve ser um impedimento para a execu-
¢ao dessa modalidade de atendimento.

Os tépicos a serem investigados e trabalhados na interconsulta
e na consulta conjunta nao diferem daqueles da consulta individu-
al. Dessa forma, essas consultas visam a disponibilizar um espaco de
atencao qualificada, quando profissionais e pacientes analisam, de-
batem e tomam decisdes sobre aspectos relacionados a soropositivi-
dade e ao tratamento, com foco em adesdo (SILVA, 2007).

5.3 Tratamento diretamente observado

O tratamento diretamente observado (TDO) refere-se a observa-
¢ao da ingestdo de medicamentos pelo paciente, realizada por pro-
fissionais de salide ou outra pessoa, na residéncia do usuario ou no
servico de saude.
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E uma estratégia efetiva no manejo da tuberculose (TB) e é reco-
mendada como forma de estimulo a adesao para esta enfermidade
(CHAULK ; KAZANDJIAN, 1998). Em HIV/aids, estudos e experiéncias
em servigos buscam avaliar as suas vantagens e eficacia como es-
tratégia para melhorar a adesdao em paises com recursos limitados
(PEARSON et al., 2007).

Existem diferentes tipos de TDO:

- TDO convencional: todas as doses dos medicamentos sdo to-
madas na presenca de um observador, seja um profissional de
saude ou néo.

- TDO modificado: apenas parte das medicacdes é administrada
na presenca do observador; a outra parte é auto-administrada.

Qualquer das modalidades de tratamento observado apresenta
percentuais superiores de sucesso terapéutico, quando compara-
dos a auto-administracdo em tuberculose (CHAULK ; KAZANDJIAN,
1998).

O tratamento diretamente observado tem sido avaliado e suge-
rido para populagdes que apresentam vulnerabilidades especificas,
como em casos de co-infeccdo HIV e tuberculose.

Pessoas soropositivas menos escolarizadas, portadoras de seqiie-
las neuropsiquiatricas, em situacdo de grande isolamento social, ido-
S0s com maior comprometimento ou pessoas que facam uso abusivo
de alcool e outras drogas podem se beneficiar dessa acdo até que a
adesao ao tratamento se estabeleca. A meta principal seria alcancar
a autonomia e o autocuidado da PVHA, de modo que ela possa, em
momento oportuno, prescindir da TDO.

O investimento para implementacdo da TDO é elevado e sua
factibilidade deve ser avaliada. Os recursos fisicos e humanos neces-
sarios a tornam de dificil execucdo para doencas de tratamento pro-
longado, como o caso da aids, diferente de uma enfermidade cujo
tratamento possui tempo delimitado, como a tuberculose (CONWAY,
2007).
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Nesse sentido, para a realizacdo do TDO, a articulacdo do servico
especializado em HIV/aids com profissionais da Estratégia de Saude
da Familia (ESF) é primordial.

Por esses motivos, o TDO para TARV necessita ser mais ampla-
mente analisado, com a eleicao de populacdes que podem se bene-
ficiar dessa estratégia, bem como a definicao de critérios para seu
inicio e interrupcao.

5.4 Grupos

E uma estratégia amplamente utilizada em saide publica, in-
cluindo ac¢des direcionadas a adesdo. Em geral, os grupos sao for-
mados por pacientes que apresentam a mesma condi¢ao, no caso
o HIV/aids. A experiéncia de grupo visa a possibilitar aos pacientes o
acesso a conhecimentos e vivéncias que ndo estdo disponiveis nos
atendimentos individuais (CAMPOS, 2000).

A grande vantagem das intervengdes em grupo é o compartilha-
mento e troca de experiéncia entre usuarios com vivéncias comuns,
gue podem propiciar a vinculacédo e o fortalecimento do apoio social
entre pares e com O Servico.

Interven¢des em grupo podem ser diversificadas, de acordo com
seu formato: nimero de encontros previstos (carga-horaria previa-
mente definida ou ndo), regularidade (semanal, quinzenal, mensal),
aspectos pedagodgicos e tedrico-metodoldgicos que norteiam a ati-
vidade, caracteristica dos participantes (homogéneos ou ndo), en-
tre outros. Podem, ainda, ser abertos ou fechados no que se refere
a possibilidade ou ndo de entrada de novos integrantes durante a
evolucdo do grupo.

A abordagem da adesdo em grupo é uma pratica que se funda-
menta no trabalho coletivo, na interacdo e no didlogo. Tem carater
informativo, reflexivo e de suporte, e sua finalidade é identificar di-
ficuldades, discutir possibilidades e encontrar solucées adequadas
para problematicas individuais ou coletivas que estejam prejudican-
do a adesao ao tratamento. Os chamados “grupos de adesdo” sao
habitualmente abertos e conduzidos por profissionais da prépria
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equipe, nos quais o tema adesdo ao tratamento é abordado, assim
como outros temas de interesse. Trata-se de uma a¢do importante
que deve ser estimulada e aprimorada, particularmente na incorpo-
racdo de técnicas de conducgao, contetidos, dinamicas e participacao
de usudrios dos servicos na sua realizacao (BRASIL, 20073, p.16).

O grupo é um ambiente de motivacao para o tratamento pelo
compartilhar de desafios e pela busca de alternativas para supera-
los. Permite a construcao de vinculos, de acolhida, de respeito as di-
ferencas e de reforco da auto-estima e do autocuidado.

A organizacdo de grupos para condicdes especificas de vulne-
rabilidade pode constituir uma alternativa assistencial que facilita a
adesdo ao tratamento, como por exemplo: grupos com pessoas que
fazem uso abusivo de élcool e outras drogas, pessoas com poucos
anos de estudo, profissionais do sexo, pacientes com lipodistrofia,
mulheres, gestantes, adolescentes, idosos, pessoas com transtornos
psiquiatricos.

Deve-se evitar que 0s grupos sejam meramente informativos,
e que as atividades se assemelhem a aulas ou palestras, inibindo a
participacao efetiva das PVHA durante sua realizacdo. A insercdo de
técnicas de dinamicas de grupo que favorecam a expressao verbal e
de sentimentos, a troca de experiéncias e de vivéncias entre os inte-
grantes é recomendada. A conducao do grupo de modo interdiscipli-
nar pode favorecer a incorporacao dessas técnicas.

Os profissionais envolvidos na conducdo de grupos devem estar
preparados para acolher e abordar temas polémicos, e muitas vezes
de carater intimo, de modo pertinente, considerando formato e ob-
jetivos do grupo.

Em funcéo de a soropositividade ser uma condicdo que tem as-
pectos estigmatizantes, alguns pacientes negam-se a participar de
atividades coletivas. O convite e a sensibilizacdo devem ser feitos res-
peitando o momento e a preparacao do paciente para se engajar em
atividades dessa natureza. Para minimizar essa barreira, cuidados e
critérios éticos quanto ao sigilo dos contetidos trabalhados no grupo
devem ser pactuados e informados aos participantes.

|
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Outra dificuldade concerne a falta de disponibilidade de tem-
po dos usuarios, tendo em vista os dias e hordarios definidos para o
grupo. A flexibilizacdo de horarios oferecidos para os grupos — como
horarios apds as 18 horas ou nos finais de semana — pode ser uma
alternativa vélida.

A intervencdo em grupo nao é tarefa simples, pois exige defini-
cao clara de objetivos, planejamento, preparagcao dos encontros e
atuacdo competente na facilitacdo da atividade, tendo em vista os
objetivos delineados. Diante da falta de qualificacdo técnica para essa
atividade, pode haver comprometimento da qualidade da interven-
¢ao e até mesmo eventuais prejuizos para os pacientes. A inclusao de
profissionais com experiéncia ou formacao para realizacao de ativi-
dades em grupo pode ser uma solucao. Ha situacdes que demandam
a necessidade de supervisao por parte de profissionais experientes,
as vezes da mesma unidade ou eventualmente de outro servico.

5.5 Rodas de conversa

A roda de conversa é um método de base comunitaria que se
configura em espacos de didlogo. Seu objetivo é estimular a constru-
¢ao da autonomia dos sujeitos por meio da troca de informacgdes e
da reflexdo para a acdo. Assim, “as rodas sdo espacos onde a fala das
pessoas ganha legitimidade num processo de ensino-aprendizagem
e de reconhecimento uns dos outros como sujeitos, com saberes,
opinides e valores préprios. Na metodologia de rodas de conversa,
os participantes recebem estimulos e informagdes para discutirem
temas de interesse, a partir de suas experiéncias. Oportunizam aos
participantes um espaco dialégico que poderd ajuda-los na compre-
ensao de suas dificuldades e angustias, na busca de possiveis solu-
¢oes e/ou alternativas de novos caminhos, visando a melhoria da
adesdo e da qualidade de vida” (BRASIL, 20073, p.18).

Sua freqiiéncia costuma ser mais espacada e configuram-se
como grupos abertos (pessoas podem sair ou entrar a cada momen-
to). Os servigos costumam estabelecer um calendario das rodas de
conversa, com temas especificos, que é divulgado para a clientela, a
fim de estimular a participacao dos pacientes.



Manual de Adesdo ao Tratamento para Pessoas Vivendo com HIV e Aids l

Temas diversos podem ser abordados e adesao é um deles. Por
ser uma atividade mais flexivel, pode propiciar a participacdo de pes-
soas que resistam ou receiam estar em atividades coletivas, abrindo
uma perspectiva, no futuro, para a presenca em outras modalidades
de grupo.

Por ser uma atividade em geral menos estruturada, deve-se es-
tar atento para evitar um clima de desorganizacao, levando a sensa-
¢ao de que nao passa de um mero encontro sem objetivos claros, o
que pode frustrar os participantes. Assim, o facilitador devera ter um
papel importante no esclarecimento dos objetivos da atividade, na
conducao, na problematizacao de questdes-chave e no fechamento
das discussoes.

5.6 Atividades de sala de espera

Um espaco privilegiado que propicia interven¢des em adesdo
é a sala de espera. O momento anterior a consulta, na maioria das
vezes ociosos e de espera, pode permitir a constru¢do de um canal
de didlogo entre equipe de saude e usudrios, propicios para troca de
experiéncia.

Diversas a¢des podem ser realizadas na sala de espera: exibicao
de videos sobre adesao (seguido ou ndo de debate), debates com os
usuarios, caixas de duvidas e murais de respostas; acbes entre pares,
entre outras.

Ao estruturar essa atividade deve-se estar atento para o fato de
que, muitas vezes, a sala de espera tem pacientes com outras pato-
logias. Se essa situacdo nao for considerada, pode haver constrangi-
mento e infracdo de preceitos éticos, levando a revelacao forcada do
diagnéstico de HIV. Outro cuidado refere-se ao respeito a voluntarie-
dade: pode ser que uma pessoa ndo queira participar daquela ativi-
dade, mas é impelida ja que estd esperando a sua consulta naquele
local.

As atividades em sala de espera devem ser breves e especificas,
pois podem ser interrompidas pela chamada dos pacientes para a
consulta. O facilitador devera levar em conta essas questdes para que
os objetivos da atividade em sala de espera sejam alcancados.
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5.7 Dispositivos e técnicas para a adesao
Varios dispositivos sao utilizados para facilitar a adesao.

« Porta-pilulas

As caixas porta-pilulas servem para organizar as doses diarias
ou de um periodo determinado (uma ou mais semanas), sendo
Uteis em casos de viagem, por exemplo. Elas ainda auxiliam na
discricao relacionada a ingestao dos ARV, quando o paciente
necessita tomar seus medicamentos em contextos sociais ou
na presenca de pessoas para as quais ele deseja manter o sigilo
sobre seu diagnéstico.

Esse dispositivo pode assegurar que o paciente, ao se ausentar
de seu domicilio em funcédo de trabalho, lazer, viagens ou mes-
mo por situacdes imprevistas, tenha os medicamentos necessa-
rios acessiveis, prevenindo perdas de doses.

Além disso, pessoas que tenham dificuldades especificas, como,
por exemplo, identificar a medicacédo correta, deficiéncias visu-
ais ou cognitivas, podem se beneficiar desta ferramenta.

« Didrios
Diarios referem-se ao relato escrito das tomadas e possibilita a
auto-observacao da adesao, na medida em que o paciente es-
creve sobre o uso dos medicamentos, efeitos adversos, dificul-

dades e duvidas em relacdo aos mesmos, além de sentimentos
e pensamentos associados a essa pratica.

Estimula o comprometimento do paciente com o seu préprio
tratamento e facilita a identificacdo de fatores que possam in-
terferir, positiva ou negativamente, na adesao. Outra vantagem
é que minimiza o esquecimento acerca dessas experiéncias e
permite que o paciente perceba seus progressos ou dificulda-
des ao longo do tempo, revendo seus escritos.

Os diérios sdao cadernos ou agendas comuns. O paciente pode
anotar livremente e é desejavel que leve esses registros para o
atendimento, pois se constituem em subsidios a serem traba-
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Ihados pela equipe, tanto em nivel individual quanto em grupo.
O uso do diario pode ser sugerido pelo profissional, com o cui-
dado de respeitar as caracteristicas da escrita do paciente, para
nao desmotiva-lo na execucao do diario, evitando-se exigén-
cias que ndo condizem com a disponibilidade do paciente.

Uma limitacdo desse dispositivo refere-se ao medo de que ter-
ceiros tenham acesso a esses registros, revelando o diagnéstico.
Outra limitacao é o fato de a pessoa nao estar habituada ou ndo
gostar de escrever, fatos que muitas vezes estao relacionados a
baixa escolaridade.

- Alarmes

Os alarmes sao dispositivos amplamente usados pelos pacien-
tes, muitas vezes por iniciativa prépria, como recurso que evita
o esquecimento, estabelecendo uma rotina para o uso correto
dos medicamentos.

Relégios despertadores, reldgios de pulso e telefones celulares,
programados pelo préprio paciente, cuidador ou profissional
podem ser utilizados. E um dispositivo de facil acesso, devendo
ser estimulado o seu uso, principalmente quando a causa infor-
mada para a perda de doses é o esquecimento do horario.

- Tabelas e mapas de doses

As tabelas e mapas de doses tém sido utilizados para instruir e
orientar sobre o esquema terapéutico, nimero de comprimi-
dos ou capsulas, horarios e recomendag¢des quanto a ingestao
de alimentos. Nessas tabelas devem constar figuras dos medi-
camentos, dos horarios e das recomendacdes de dietas, facili-
tando o reconhecimento.

Podem ser utilizados desenhos de sol, de lua e pratos de refei-
¢ao para facilitar a compreensdo e associar as tomadas a ho-
rarios diurnos e noturnos etc (Anexo C). O uso de cores para
diferenciar os tipos de medicamentos e de desenhos favorece a
compreensdo de pessoas que tenham limitacdes intelectuais e
de escolaridade.
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E importante que os profissionais anotem na presenca do pa-
ciente as informacgdes necessdrias que devem constar da tabe-
la. As orientacdes devem ser fornecidas de forma clara e obje-
tiva. O profissional deve checar a compreensao pelo usuario e,
sempre que possivel, associar as informagdes escritas com os
frascos e formato dos medicamentos, mostrando-os.

Para a tabela cumprir seu objetivo recomenda-se coloca-las em
locais de facil visualizacdo, como porta da geladeira, do armario,
na agenda pessoal ou onde o paciente preferir. A impossibilida-
de de expor as informacdes contidas na tabela para familiares
ou terceiros, pode dificultar o uso dessa ferramenta.

« Material educativo: folhetos e videos

Existem materiais educativos disponiveis, editados pelos Pro-
gramas de DST e Aids e OSC, tais como folhetos e videos, que
sdo Uteis nas atividades coletivas e individuais, voltadas para
abordar assuntos correlatos a adesao.

A utilizacdo desses recursos pedagogicos ndo deve se limitar a
sua entrega para o paciente, mas sim como estimulo ao didlogo
e debate sobre as informagdes contidas nos mesmos.

A selecao desses materiais deve levar em conta o nivel de es-
colaridade e cognitivo do usuario, de modo que as mensagens
veiculadas sejam acessiveis e de facil compreensao, cumprindo
o papel de recurso educativo em saude.

Outro tipo de material refere-se a publicacdes de historias ou
depoimentos de pessoas vivendo com HIV/aids. Os depoi-
mentos permitem que a PVHA reflita sobre as vivéncias e ex-
periéncias descritas, favorecendo a auto-reflexao sobre temas
diversos, incluindo a adesao. Os depoimentos podem ainda
funcionar como um modelo positivo, dando dicas sobre modos
de enfrentar situa¢des dificeis relacionadas ao viver com HIV/
aids.
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Outras modalidades de recursos técnicos

Ha recursos de outra natureza que podem auxiliar na identifi-
cacdo e no enfrentamento de problemas de adeséo e que pos-
suem embasamento tedérico-metodolédgico na ciéncia psicolo-
gica. Destacam-se os seguintes:

Balanco de vantagens e desvantagens.

E solicitado ao paciente que pense sobre as vantagens e des-
vantagens de aderir e de ndo aderir a TARV, e registre seu relato
em uma matriz de quatro entradas (Anexo A).

Esse recurso tem sido utilizado em processos de tomada de de-
cisdo e favorece a intervencdo na medida em que o profissional
pode ter acesso a contelidos do paciente que podem se consti-
tuir em barreiras ou incentivos para a adesao.

Esse recurso pode ser utilizado durante o atendimento (pre-
enchido pelo préprio profissional ou pelo paciente) ou como
atividade para ser feita em casa e retomada em atendimento
posterior. Pode ser um recurso a ser aplicado no inicio de TARV,
por exemplo, meses depois de uso do medicamento, para veri-
ficar mudancas na percepcao de vantagens e desvantagens do
tratamento.

Auto-registro da adesao

Permite que a pessoa observe e registre seu préprio comporta-
mento, como o uso dos ARV em determinado periodo de tempo
(uma semana, por exemplo), assinalando eventuais ocorréncias
de perdas de doses, os horarios nos quais elas ocorreram, atra-
sos além de outras situagdes. Os resultados do auto-registro,
levados para o atendimento, podem ser utilizado para avaliar o
comportamento de adesdo, situagdes que o antecedem e suas
consequiéncias, sentimentos e pensamentos associados a TARV,
fornecendo subsidios para a intervencao.
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Tem semelhancas com o diario: as diferencas devem-se ao fato
de ser mais estruturado e focalizado em adesao (Anexo B). Pode
ser mais facil de ser manuseado pois nao ha necessidade de es-
crever muito, podendo apenas marcar com x, se o paciente pre-
ferir. Uma limitacdo refere-se a dificuldades do paciente para
trabalhar com material escrito, aspecto que pode ser minimiza-
do se o profissional deixa-lo a vontade para registrar da forma
que achar melhor, sem exigéncias excessivas.

5.8 Alternativas voltadas para a equipe: grupo de
profissionais de saude

A experiéncia de reunido de profissionais para a discussao e re-
flexdo sobre o acompanhamento dos pacientes tem-se mostrado
exitosa, aumentando as possibilidades terapéuticas, a troca de infor-
macgoes e preocupagdes acerca dos casos, o que contribui para que a
equipe atue de modo interdisciplinar e integrado.

Esses encontros devem ser agendados, periodicamente e sis-
tematicamente, de acordo com a demanda e disponibilidade dos
membros da equipe. Os temas podem ser propostos livremente ou
ter uma pauta prévia sobre determinados casos que demandam uma
discussao coletiva.
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O acompanhamento e a avaliacdo da adesao ao tratamento sao
grandes desafios para quem trabalha em salide, uma vez que os mé-
todos ou procedimentos disponiveis sao sempre parciais e apresen-
tam vantagens e desvantagens.

Melhorar a qualidade do acompanhamento e do monitoramen-
to da adesdo é importante para identificar os pacientes que estao
com dificuldades e planejar acbes adequadas e oportunas.

Ha vérios métodos e técnicas para aferir a adesdo em doencas
cronicas, alguns utilizando recursos tecnolégicos — como a conta-
gem eletrénica de pilulas —, mas nenhum com acurdcia perfeita para
definir a situacéo real de uso dos medicamentos (CARVALHO et al.,
2003).

Atualmente, os métodos utilizados para afericdo da adesao in-
cluem medidas como: o auto-relato, o monitoramento eletronico de
medicamentos (MEMS'), contagem de comprimidos, registros sobre
a retirada de medicamentos da farmaécia, deteccdo dos medicamen-
tos anti-retrovirais ou de metabdlitos das drogas na urina ou sangue
e os marcadores bioldgicos de CD4 e CV (POLEJACK; SEIDL, 2008).

Todos esses métodos possuem alguma limitacdo: o auto-rela-
to pode superestimar a taxa de adesao, a contagem manual de pi-
lulas ou a contagem eletrOnica ndo garantem que o usudrio tenha
realmente ingerido as medica¢des, uma vez que a manipulacao dos
chips ou mesmo a ndo-tomada das pilulas podem ocorrer, apesar do
recipiente ter sido aberto (NEMES et al., 2000; CHEEVER, 1999).

Os métodos mais freqlientes utilizados na pratica clinica no Brasil
sdo: auto-relato (mediante entrevista), contagem manual de pilulas e
exame de carga viral (NEMES et al., 2000).

O auto-relato é o método mais utilizado no contexto clinico e
em pesquisas. Suas vantagens sao o baixo custo, a escuta préoxima ao
usuario e proporcionar ao profissional o conhecimento dos motivos
e dificuldades relativos a adesdo e suas possiveis solu¢des. Quando
qualificado, pressupde vinculo, co-responsabilidade entre usudrio e
profissional e a valorizacdo da autonomia e do autocuidado.

'MEMS - Medication Event Monitoring System.
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Os estudos também revelam que a acuracia dos auto-relatos
pode ser ampliada com a utilizacdo de perguntas menos diretas e
sem pré-julgamentos. Por exemplo, é solicitado ao paciente que re-
late, de forma detalhada, como tem sido sua rotina com os medica-
mentos nos ultimos dias. Dessa maneira, o paciente pode se sentir
mais a vontade para falar sobre suas doses perdidas ou esquecidas e
os motivos para tais falhas (ICKOVICS, 1997; MALTA et al., 2005).

O auto-relato pode ser facilitado por recursos complementares,
como o teste de comprimidos. O teste de comprimidos consiste em
apresentar uma amostra de medicamentos diferentes onde sao in-
cluidos dois comprimidos parecidos com os do esquema prescrito
para o paciente e outros comprimidos comuns ao tratamento, além
dos anti-retrovirais. E solicitado ao paciente que aponte quais ele esta
tomando. E possivel identificar se ha dificuldades de compreensao
quanto a ingestdo ou confusdo entre os medicamentos e horarios.
Esse método é interessante para populacdes de baixa escolaridade
(POLEJACK, 2007).

Os profissionais da farmacia da unidade de satide podem agre-
gar informacbes importantes para o monitoramento da adesao ao
registrarem o controle de retirada de medicamentos. Assim, podem
identificar pacientes que estdo apresentando problemas de adesao.
Essa informacdo pode ser confrontada com os registros de falta as
consultas, embora nem sempre as duas situacdes — a ndo retirada de
medicamento e a falta a consulta — ocorram conjuntamente.

Cabe ressaltar que o objetivo de avaliar a adesdao de um paciente
no atendimento individual nao é o mesmo dos estudos epidemio-
I6gicos ao avaliar as taxas médias de adeséo. E mais importante que
a equipe identifique como o paciente esta vivenciando o seu trata-
mento do que tentar exaustivamente “descobrir” um “nao-aderente”.

A utilizacdo de questiondrios estruturados validados pode au-
xiliar na afericdo da adesdo. O uso de metodologias objetivas nao
pode prescindir da presenca de uma relagcao entre usuario e equipe
baseada na confianca e no didlogo, do contrario pode sofrer vieses
relevantes.
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O quadro abaixo apresenta algumas formas de afericdo da ade-
sdo mais utilizadas, com suas vantagens e desvantagens.

Quadro 4 - Métodos para acompanhamento da adesao

Método

Questionarios

Vantagens

Facilidade
Baixo custo Pode iden-
tificar precocemente a
ma adesdo

Desvantagens

Risco de inadequacao
metodoldgica

Viés do entrevista-
dor (influéncia do
entrevistador sobre o
entrevistado).

Auto-relato

Reforca a co-repon-
sabilidade entre
usudriose profissionais
de saude

Pode identificar preco
cemente as dificulda-
des

Viés de memoria
Influéncia usuario/
profissional de saude

Estimativa do profis-
sional de saude

Inclusao do tema da
adesao no atendi-
mento

Juizo de valores por
parte do profissional
Superestimar ou su-
bestimar a informacao
do usuario

Registro da farmacia

Envolve os profissio-
nais da farmacia nas
acoes de adesao
Estimula o controle da
freqliéncia da dispen-

Limites de possibili-
dades dos servicos:
organizacao, estrutura
e/ou recursos huma-
nos Pode seruma

Teste de identificagao
de pilulas pelo usuério

sacdo estimativa tardia de
Néao-invasivo ma adesdo
Boa correlagdo com o | Diversidade de

auto-relato.

Estratégia para pessoas
nao alfabetizadas ou
com baixa escolaridade

apresentagoes dos
medicamentos (cores
e formas diversas)
Viés de memoria
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Método

Contagem de pilulas

Vantagens

Baixo custo
Invasivo

Desvantagens

Baixa fidedignidade
(esquecimento ou
modificacdo dos me-
dicamentos restantes)
Tempo despendido
pelos profissionais
Dificuldade no trans-
porte das medicagdes

MEMS caps Sistema
de Monitoramento do
Evento da Medicacao

Dados precisos sobre
as tomadas

Custo elevado.
Assume que uma
Unica dose foi retirada
e foiingerida cada
vez que o frasco for
aberto, o que pode
nao ocorrer

E incompativel com
formulagdes liquidas




Manual de Adesdo ao Tratamento para Pessoas Vivendo com HIV e Aids l

Referéncias

ABADIA-BARRERO, C. E.; LARUSSO, M. The disclosure model
versus a developmental illness experience model for children
and adolescents living with HIV/Aids in Sao Paulo, Brazil. Aids
Patient Care and STDs, [S.1.], v. 20 n. 1, p. 36-43, 2006.

ALMEIDA, M. R. ; LABRONICI, L. M. A trajetéria silenciosa de
pessoas portadoras do HIV contada pela histéria oral. Ciéncia
& Saude Coletiva, [S.l.], v.12,n. 1, p. 263-74, 2007.

BAER, M.; ROBERTS, J. Complex HIV treatment regimens and
patient quality of life. Canadian Psychology, [S.1.], v. 43, n. 2, p.
115-121, 2002.

BRASIL. Decreto n° 99.684, de 8 de novembro de 1990. Con-
solida as normas regulamentares do Fundo de Garantia do
Tempo de Servico (FGTS). Didrio Oficial da Unido, Poder Execu-
tivo, Brasilia, DF, 12 nov. 1990a. Disponivel em:<http://www.
planalto.gov.br/ccivil_03/decreto/D99684.htm>.

.Lein°7.713, de 22 de dezembro 1988. Altera a legis-
lacdo do imposto de renda e da outras providéncias. Didrio
Oficial da Unido, Poder Executivo, Brasilia, DF, 23 dez. 1988.
Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Leis/
L7713compilada.htm>.

.Lein°8.036, de 11 de maio de 1990. Dispde sobre o
Fundo de Garantia do Tempo de Servico, e da outras provi-
déncias. Didrio Oficial da Unido, Poder Executivo, Brasilia, DF,
15 maio 1990b. Disponivel em: <http://www.planalto.gov.
br/ccivil_03/Leis/L8036compilada.htm>.

.Lein°8.742, de 7 de dezembro de 1993. Dispde sobre
a organizagao da Assisténcia Social e da outras providéncias.
Didrio Oficial da Unido, Poder Executivo, Brasilia, DF, 8 dez. 1993.

113



114 |

Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/
L8742.htm>.

.Lei n°9.250, de 26 de dezembro 1995. Altera a le-
gislagdo do imposto de renda das pessoas fisicas e da outras
providéncias. Didrio Oficial da Uniéo, Poder Executivo, Brasilia,
DF, 27 dez. 1995. Disponivel em: <http://www.planalto.gov.
br/ccivil_03/Leis/L9250.htm>.

.Lei n°9.313, de 24 de outubro de 1996. Institui a Con-
tribuicao Provisoria sobre Movimentacdo ou Transmissao de
Valores e de Créditos e Direitos de Natureza Financeira - CPMF,
e da outras providéncias. Didrio Oficial da Uniéo, Poder Execu-
tivo, Brasilia, DF, 24 out. 1996. Disponivel em: <http://www.
planalto.gov.br/ccivil_03/Leis/L9311compilada.htm>.

. Ministério da Fazenda. Secretaria da Receita Federal.
Instrucdo normativa n° 15, de 6 de fevereiro de 2001. Dispée
sobre normas de tributacao relativas a incidéncia do imposto
de renda das pessoas fisicas. Didrio Oficial da Uniéo, Poder Exe-
cutivo, Brasilia, DF, 8 fev. 2001. Disponivel em: <http://www.
receita.fazenda.gov.br/Legislacao/ins/2001/in0152001.htm>.

. Ministério da Saude. Programa Nacional de Hepatites
Virais. Protocolo clinico e diretrizes terapéuticas hepatite viral
cronica C - Interferon-alfa, Interferon-alfa Peguilado, Ribavirina.
Brasilia, 2002. (Série C. Projetos, Programas e Relatorios).

. Ministério da Saude. Secretaria Nacional de Assis-
téncia a Saude. Coordenacado Nacional de DST Aids. Manual de
reducdo de danos. Brasilia, 2001. (Série Manuais, n. 42).

. Ministério da Saude. Secretaria Nacional de Assistén-
cia a Saude. Programa Nacional de DST Aids. Aconselhamento
em DST, HIV e Aids: diretrizes e procedimentos basicos. Brasilia,
1997a.



Manual de Adesdo ao Tratamento para Pessoas Vivendo com HIV e Aids

. Ministério da Saude. Secretaria Nacional de Assistén-
cia a Saude. Programa Nacional de DST Aids. Aspectos psiquid-
tricos relacionados ao HIV/Aids. Brasilia, 2000.

. Ministério da Saude. Secretaria Nacional de Assis-
téncia a Saude. Programa Nacional de DST Aids. Preservativo
masculino: hoje mais necessario que nunca. Brasilia, 1997b.

. Ministério da Saude. Secretaria de Politicas de Saude.
Coordenacao Nacional de DST e Aids. Programa Nacional de
Hepatites Virais. Recomendacées para tratamento da co-infec-
cdo entre HIV e hepatites virais. Brasilia, 2002. (Série Manuais, n.
55).

. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Sau-
de. Programa Nacional de DST e Aids. Cartilha alimentacéo e
nutri¢do para pessoas vivendo com HIV/Aids. Brasilia, 2006d.

. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Sau-
de. Programa Nacional de DST e Aids. Diretrizes para o fortale-
cimento das a¢bes de adesdo ao tratamento para pessoas que
vivem com HIV/Aids. Brasilia, 2007a.

. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Sau-
de. Programa Nacional de DST e Aids. Instrucao Normativa n°
1.626, de 10 de julho de 2007. Regulamenta os procedimen-
tos e condutas para a abordagem consentida a usuarios que
procuram os servicos de salde com vistas a realizar testes de
HIV e outras DST, bem como aos que ndo comparecem ao tra-
tamento ja em curso. Didrio Oficial da Uniéo, Poder Executivo,
Brasilia, DF, 11 jul. 2007c. Disponivel em: <http://bvsms.saude.
gov.br/bvs/saudelegis/gm/2007/in1626_10_07_2007.html>.

. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em
Saude. Programa Nacional de DST e Aids. Manual clinico de
alimentacgdo e nutricGo na assisténcia a adultos infectados pelo
HIV. Brasilia, 2006a.

115



116 |

. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em
Saude. Programa Nacional de DST e Aids. Manual de rotinas
para assisténcia a adolescentes vivendo com HIV/Aids. Brasilia,
2006b.

. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em
Saude. Programa Nacional de DST e Aids. Recomendag¢6es
para terapia anti-retroviral em adultos infectados pelo HIV 2008.
Brasilia, 2008.

. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em
Saude. Programa Nacional de DST e Aids. Recomendagées para
profilaxia da transmissdo vertical do HIV e terapia anti-retroviral
em gestantes. Brasilia, 2006c.

. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em
Saude. Programa Nacional de DST e Aids. Recomendacgbes para
profilaxia da transmissdo vertical do HIV e terapia anti-retroviral
em gestantes. Brasilia, 2007c.

. Ministério da Saude. Secretaria Vigilancia em Saude;
Secretaria de Atencao a Saude. Portaria Conjunta n° 02, de 27
de marco de 2007. Define como servigo para o tratamento das
lipodistrofias do portador de HIV/Aids aquele que possui con-
dicdes técnicas, instalacdes fisicas, equipamentos e recursos
humanos capacitados a prestarem assisténcia especializada
aos portadores de lipodistrofia associada ao HIV/AIDS. Didrio
Oficial da Unido, Poder Executivo, Brasilia, DF, 5 abr. 2007d.
Disponivel em: <http://dtr2001.saude.gov.br/sas/PORTARIAS/
Port2007/GM/GM-02CJ.htm>.

. Ministério da Saude; Ministério do Trabalho. Porta-
ria Interministerial n° 869, de 11 de agosto de 1992. Proibe,
no ambito do servico publico, a exigéncia de teste HIV para
admissao. Didrio Oficial da Uniéo, Poder Executivo, Brasilia, DF,
12 ago. 1992, Secao 1, p. 10958.



Manual de Adesdo ao Tratamento para Pessoas Vivendo com HIV e Aids

BASTOS, F. I. Aids na terceira década. Rio de Janeiro: Editora
Fiocruz, 2006.

BERGEL, F. S.; GOUVEIA, N. Retornos freqlientes como nova
estratégia para adesao ao tratamento de tuberculose. Revista
de Saude Publica, [S.1.], v. 39, n. 6, p. 898-90, 2005.

BRITO, A. M. et al. Tendéncia da transmissao vertical de aids
apos terapia anti-retroviral no Brasil. Revista de Saude Publica,
[S.L.], v. 40, p.18-22, 2006. Suplemento.

BRITO, A. M.; SZWARCWALD, C,; CASTILHO, E. A. Fatores asso-
ciados a interrupgao de tratamento anti-retroviral em adultos
com aids. Rio Grande do Norte, Brasil. Revista da Associa¢éo
Médica Brasileira, [S.l.], v. 52 n. 2, p. 86-92, 2006.

CAIXA ECONOMICA FEDERAL (CEF). Circular n° 326, de 26 de
junho de 2004. Estabelece procedimentos para movimenta-
¢ao das contas vinculadas do FGTS e baixa instru¢cbes comple-
mentares. Didrio Oficial da Uniéo, Poder Executivo, Brasilia, DF,
24 jun. 2004. Disponivel em: <http://tp.cenofisco.com.br/rel-
Topicos.asp?CodTopico=33993&CodTipo=6>.

CAMPOS, E. P. Grupos de suporte. In: MELLO, J. F. et al. Grupo
e corpo psicoterapia de grupo com pacientes somdticos. Porto
Alegre: Artes Médicas, 2000. p. 117-130.

CARACIOLO, J. M. M. Adesao na populacao em situagao de
rua. In: CARACIOLO, J. M. M.,; SHIMMA, E. (Org.). Adeséo da
teoria a prdtica: experiéncias bem sucedidas no Estado de
Sdo Paulo. Sdo Paulo: Centro de Referéncia e Treinamento em
DST/Aids, 2007. p. 140-145.

CARVALHO, C. V. et al. Determinantes da aderéncia a terapia
anti-retroviral combinada em Brasilia, DF, 1999-2000. Cader-
nos de Saude Publica, [S.1.], v. 19, p. 593-604, 2003.

CHAULK, C. P; KAZANDIJIAN, V. A. For the public health tu-
berculosis guidelines panel. Directly observed therapy for

117



118 |

treatment completion of pulmonary tuberculosis. Consensus
statement of the public health tuberculosis guidelines panel.
JAMA, [S.1], v. 279, n. 2, p.943-48, 1998.

CHEEVER, L. Medication adherence among HIV-infected pa-
tients: understanding the complex behavior of patients taking
this complex therapy. Current Infectious Disease Reports, [S.l.],
v. 1, p.401-407, 1999.

CONFERENCIA INTERNACIONAL DO TRABALHO, 42., 1958, Ge-
nebra. Convencdo n.111: discriminacao em matéria de empre-
go e ocupacao. Genebra: OIT, 1960. Disponivel em: <http://
www.ilo.org/ public/ portugue/ region/ ampro/ brasilia/ info/
download/ convencao111.pdf>.

CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA (CFM). Parecer n° 5, de 18
de fevereiro de 1989. Teste de imunofluorescéncia para AIDS
em trabalhador. Disponivel em: <http://www.portalmedico.
org.br/pareceres/cfm/1989/5_1989.htm>.

CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA (CFM). Parecerne 1,

de 12 de janeiro de 2007. Risco de transmissao do HIV por
policial militar soro-positivo, no exercicio efetivo da funcao.
Disponivel em: <http://www.portalmedico.org.br/pareceres/
cfm/2007/1_2007.htm >.

CONTRERA, W. F. GAPAS: uma resposta comunitaria a epide-
mia da AIDS no Brasil. Brasilia, DF: Ministério da Saude, 2000.
Disponivel em: <http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicaco-
es/179_2Gapas.pdf>. Acesso em: 1 ago. 2007.

CONWAY, B. The role of adherence to antiretroviral therapy in
management of HIV infection. J. Acquir. Immune. Defic. Syndr.,
[S.L], v. 45, p. 14-18, 2007. Supl! 1.

CORDEIRO, . D. Espaco educativo brinquedoteca Horténcia de
Hollanda: o ludico na mediacdo do tratamento da Aids pedi-



Manual de Adesdo ao Tratamento para Pessoas Vivendo com HIV e Aids l

atrica. Anais VIl Congresso Virtual de HIV/AIDS, O HIV/SIDA na
crianca e no idoso, Portugal. Santarém, PT: Normagrafe, 2007,
v.1,p. 169-177.

FAUSTINO, Q. M. Intervengdo cognitivo-comportamental e com-
portamento de adesdo ao tratamento anti-retroviral em pessoas
vivendo com HIV/Aids. 2006. Dissertacao (Mestrado)-Instituto
de Psicologia, Universidade de Brasilia, Brasilia, 2006.

FONSECA, M. G. et al. Aids e grau de escolaridade no Brasil:
evolucao temporal de 1986 a 1996. Cadernos de Saude Publica,
[S.l.], v. 16, n.1, p. 77-87. 2000.

GERSON, A. C. et al. Disclosure of HIV diagnosis to children:
when, where, why and how. Journal of Pediatric Health Care,
[S.I]I,v.15,n.4,p. 161-167, 2001.

GONCALVES, H. et al. Adesao a terapéutica da tuberculose em
Pelotas, RGS, na perspectiva do paciente. Cadernos de Saude
Puablica, [S.1.], v. 15,n. 4, p. 777-787, 1999.

HAYNES, R. B,; TAYLOR, D. W.; SACKETT, D. L. Compliance in he-
alth care. Baltimore, MD: Johns Hopkins University Press, 1979.

HERZLICH, C. A problematica da representacao social e sua
utilidade no campo da doenca. PHYSIS: Revista de Satde Cole-
tiva, [S.1.], v. 14, n. 2, p. 383-394, 2004.

ICKOVICS, J. Behavioral measures adherence to new HIV thera-
pies: a research conference. Washington, DC: National Institu-
tes of Health Office of AIDS Research, p.15-18, 1997.

ICKOVICS, R. J.; MEISLER, W. A. Adherence in AIDS clinical trials:
a framework for clinical research and care. Journal of Clinical
Epidemiology, [S.l], v. 50, n. 4, p. 385-391, 1997.

INGERSOLL, K. S., HECKMAN, C. J. Patient-clinician rela-
tionships and treatment system effects on HIV medication
adherence. AIDS and Behavior, [S.l],v.9,n. 1, p. 89-101, 2005.

119



120 |

JAMAL, L. F; MOHERDAUI, F. Tuberculose e infeccao pelo HIV
no Brasil: magnitude do problema e estratégias para o contro-
le. Revista de Saude Publica, [S.1.], v. 41, 2007. Suppl.1.

KELLY, J. A. ; KALICHMAN, S. C. Behavioral research in HIV/aids
primary and secondary prevention: recent advances and
future directions. Journal of Consulting and Clinical Psychology,
[S.L.]I, v. 70, n. 3, p. 626-639, 2002.

KNAUTH, D. R. et.al. Cultura médica e decisdes reprodutivas
entre mulheres infectadas pelo virus da AIDS. Interface — Co-
municacao, Saude e Educacdo, [S.l.], v. 11, p. 39-54, 2002.

MALTA, M. et. al. Adherence to antiretroviral therapy: a quali-
tative study with physicians from, Rio de Janeiro, Brazil. Cader-
nos de Saude Publica, [S.1.], v. 21, n. 5, p. 1424-1432, 2005.

MARINS, J. R. et al. Dramatic improvement in survival among
adult Brazilian AIDS patients. AIDS, [S.l.], v. 17, p. 1675-1682,
2003.

MARLATT, G. A. Principios basicos e estratégias de reducao
de danos. In: MARLATT, G. A. (Org.). Reducdo de danos. Porto
Alegre: Artmed, 1999. p. 45-58.

MARQUES, H. H. S. et al. A revelacao do diagnéstico na pers-
pectiva dos adolescentes vivendo com HIV/Aids e seus pais
e cuidadores. Cadernos de Saude Publica, [S.1.], v. 22, n. 3, p.
619-629, 2006.

MARTINS, L. Interconsulta hoje. In: MELLO FILHO, J. Psicosso-
mdtica hoje. Porto Alegre: Artes Médicas, 1992.

MELLO FILHO, J. Concep¢do psicossomadtica: visao atual. 9. ed.
Rio de Janeiro: Tempo, 2002.

MELLO, V. A. ; MALBERGLER, A. Depression in woman infected
with HIV. Revista Brasileira de Psiquiatria, [S.l.], v. 28, n. 1, p. 10-
17,2006.



Manual de Adesdo ao Tratamento para Pessoas Vivendo com HIV e Aids l

MENDES, A. M.; FENSTERSEIFER, L. M. Tuberculose: porque os
pacientes abandonam o tratamento? Boletim Pneumologia
Sanitdria, [S.1.], v.12, n.1, p. 27-38, 2004.

METHA, S.; MOORE, R. D.; GRAHAM, N. M. H. Potencial factors
afecting adherence with HIV therapy. AIDS, [S.1.], v.11, p. 1665-
1670, 1997.

MIAILHES, P. et al. Impact of highly active antiretroviral thera-
py (HAART) on the natural history of hepatitis B virus (HBV)
and HIV coinfection: relationship between prolonged efficacy
of HAART and HBV surface and early antigen seroconversion.
Clin. Infect. Dis., [S.L.], v. 45, p. 624-32, 2007.

MIYAZAKI, M. C. et al. Treatment of hepatitis C: psychological
symptoms and coping strategies. Revista Brasileira de Terapia
Cognitiva, [S.1], v.1,n.1, p.119-128, 2005.

NEMES, M. I. B.; CARVALHO, H. B.; SOUZA, M. F. M. Antiretroviral
therapy adherence in Brazil. Aids, [S.l.], v. 18, n. 3, p. 15-20, 2004.

NEMES, M. I. B. et al. Aderéncia ao tratamento anti-retroviral
em AIDS: revisao da literatura médica. In: TEIXEIRA, P. R. et al.
Td dificil de engolir? Experiéncias de adesao ao tratamento
anti-retroviral em Sao Paulo. Sdo Paulo: Nepaids, 2000. p. 5-25.

PAIVA, V. et al. Lidando com a adesao: a experiéncia de prois-
sionais e ativistas na cidade de Sao Paulo. In: TEIXEIRA, P.R. et
al. Td dificil de engolir? Experiéncias de adesao ao tratamento
anti-retroviral em Sao Paulo. Sdo Paulo: Nepaids, 2000, p. 28-
75.

PARKER, R.; CAMARGO, J. R.; KENNETH, R. Pobreza e HIV/Aids:
aspectos antropoldgicos e socioldgicos. Cadernos de Saude
Puablica, [S.1.], v. 16, n.1, p. 89-102, 2000.

PATERSON, D. et al. Adherence to protease inhibitor therapy
and outcomes in patients with HIV infection. Annals Int. Med.,
[S.l.], v.133, n.1, p. 21-30, 2000.

121



122 1

PEARSON, C. et al. Randomized control trial of peer-delivered,
modiied directly observed therapy for HAART in Mozambi-
que. J. Acquir. Immune Defic. Syndr., [S.L.], v. 46, n. 2, p. 238-244,
2007.

PEQUEGNAT, W. Research issues with children infected and
afected with HIV and their families. Clinical Child. Psychology
and Psychiatry, [S.l.], v.7,n.1, p. 7-15, 2002.

PHILLIPS, A. N. et.al. Collaborative Group on HIV Drug Resis-
tance; UK CHIC Study Group. AIDS, [S.1.], v. 19, n. 5, p. 487-494,
2005.

POLEJACK, L.; SEIDL, E. M. F. Monitoramento e avaliagao da
adesdo ao tratamento anti-retroviral para HIV/Aids. Rev. C. S.
Col., [S.l]. Disponivel em:<http://www.cienciaesaudecoletiva.
com.br>.

POLEJACK, L. B. Compartilhando olhares, didlogos e cami-
nhos: adesao ao tratamento e qualidade de vida em pessoas
vivendo com HIV/AIDS em Mogcambique. 2007. Tese (Mestra-
do)-Universidade de Brasilia, Brasilia, 2007.

PUOTI, C. et al. Natural history of chronic hepatitis B in coin-
fected patients. Journal of Hepatology, [S.l], v. 44, p. 65-70,
2006.

RUSSEL, C. K. et al. Factors that influence the medication de-
cision making of persons with HIV/aids: a taxonomic explora-
tion. Journal of the Association of Nurses in AIDS Care, [S.1.], v.14,
n. 4, p. 46-60, 2003.

SADALA, M. L. A,; MARQUES, S. A. Vinte anos de assisténcia

a pessoas vivendo com HIV/ AIDS no Brasil: a perspectiva de
profissionais da sauide. Cadernos de Saude Publica, [S.1.], v. 22,
n.11, p. 2369-2378, 2006.



Manual de Adesdo ao Tratamento para Pessoas Vivendo com HIV e Aids l

SANT'ANNA, A. C. C. Mulheres, soropositividade e escolhas
reprodutivas. 2007. Dissertacdo (Mestrado)-Universidade de
Brasilia, Brasilia, 2007.

SANTOS, D. F. A assisténcia as pessoas vivendo com HIV/Aids:
aprendendo a cuidar do virus ou da pessoa? 2007. Tese (Dou-
torado)-Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de
Janeiro, 2007.

. Vivendo com HIV/Aids: cuidado, tratamento e ade-
sao na experiéncia do grupo COM VIDA. 2001. Dissertacao
(Mestrado)-Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de
Janeiro, 2001.

SCAFF, I. C. Adesdo de pacientes HIV-soropositivos aos anti-retro-
virais: inquérito epidemiolégico em Cuiaba. 2002. Dissertacao
(Mestrado)-Universidade Federal do Mato Grosso, Cuiab3,
2002.

SEIDL, E. M. F. et al. Criangas e adolescentes vivendo com HIV/
Aids e suas familias: aspectos psicossociais e enfrentamen-
to. Psicologia: Teoria e Pesquisa, [S.l.], v. 21, n. 3, p. 279-288,
2005a.

SEIDL, E. M. E; ZANNON, C. M. L. C,; TROCCOLI, B. T. Pessoas
vivendo com HIV/AIDS: enfrentamento, suporte social e qua-
lidade de vida. Psicologia Reflexdo e Critica, [S.l.], v. 18,n. 2, p.
188-195, 2005.

SEIDL, E. M. F. et. al. Pessoas vivendo com HIV/Aids: variaveis
associadas a adesao ao tratamento anti-retroviral. Cadernos de
Saude Puablica, [S.1.], v. 23, n.10, p. 2305-2316, 2007.

SILVA, A. M. Entre a cama e o ambulatério: a biomedicina e a
vida sexual dos casais sorodiscordantes com HIV/Aids. 2007.
Dissertacao (Mestrado)-Universidade do Estado do Rio de
Janeiro, Rio de Janeiro, 2007.

123



124 |

SILVEIRA, D. X.; ANDRADE, T. M. Reducdo de danos relaciona-
dos ao uso indevido de drogas. In: SUDBRACK, M. F,; SEIDI, E.
M. F; COSTA, L. F. (Org.). Prevencdo ao uso indevido de droga:
diga sim a vida. Brasilia: Universidade de Brasilia; Senad/SGl/
PR, 2000. p. 13-21

SMITH, R. Adherence to antiretroviral HIV drugs: how many
doses can you miss before resistance emerges? Proc. R. Soc. B.,
[S.L], B 273, p. 617-24, 2004.

SONTAG, S. Aids e suas metdforas. Sao Paulo: Companhia das
Letras, 1989.

TEIXEIRA, P.R.; PAIVA, V; SHIMMA, E. Td dificil de engolir? Experi-
éncias de adesao ao tratamento anti-retroviral em Sao Paulo.
Sao Paulo: NEPAIDS, 2000.

THORNE, C. et al. Older children and adolescents surviving
with vertically acquired HIV infection. Journal of Acquired Im-
muno Deficiency Syndrome, [S.l.], v. 29, n. 4, p. 396-401. 2002.

TULDRA, A ; WU, A. W. Interventions to improve adherence to
antiretroviral therapy. Journal of Acquired Immune Deficiency
Syndromes, [S.l.], p.154-157, 2002. Suppl 3.

WODAK, A. Reducao de danos e programa de troca de serin-
gas. In: BASTOS, F. I.; MESQUITA, F. (Orgs.). Troca de seringas:
drogas e Aids - ciéncia, debate e saude publica. Brasilia: Minis-
tério da Saude, 1998. p. 55-72.

WORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO). Adherence to long
term therapies. Evidence for action. Geneva, 2003.

. Department of HIV/AIDS. TB/HIV: a clinical manual.
Geneva, 2004.

WU, A. W. Quality of life assessment comes of age in the era of
highly active antiretroviral therapy. AIDS, [S.L.], v. 14, p.1449-
1451, 2000.



Manual de Adesdo ao Tratamento para Pessoas Vivendo com HIV e Aids l

Bibliografia consultada

AYRES, J.R. C. M. et al. Vulnerability, human rights, and com-
prehensive health care needs of young people living with
HIV/Aids. American Journal of Public Health, [S.l], v. 96, n. 6,
p.1001-1006, 2006.

BARLETT, J. Adressing the challenges of adherence. Journal of
Acquired Immune Deficiency Syndromes, [S.l], v. 29, p.1-5, 2002.
Suppl. 1.

BERG, K.; ARNSTEIN, J. Practical and conceptual challenges in
measuring antiretroviral adherence. Journal of Acquired Defi-
ciency Syndrome, [S.1.], v. 43, p. 79-87, 2006. Suppl. 1.

CAPUANGO, D. A. et al. Busca ativa de casos de tuberculose
pulmonar em uma unidade de atendimento em farmacode-
pendéncia no municipio de Sao Paulo. Revista Brasileira de
Epidemiologia, [S.1.], v. 6, n. 3, p. 67-75, 2003.

CHAZAN, L. F. Grupos homogéneos interdisciplinares. In:
MELLO, J. F. et al. Grupo e corpo - psicoterapia de grupo com
pacientes somaticos. Porto Alegre: Artes Médicas, 2000. p.163-
171.

CHEN, L. F; HOY, J.; LEWIN, S. R. Ten years of highly active anti-
retroviral therapy for HIV infection. Med. J. Aust., [S.l], v. 186, n.
3, p. 146-51, 2007.

CONSENSO BRASILEIRO DE TUBERCULOSE: DIRETRIZES BRA-
SILEIRAS PARA TUBERCULOSE, 2., 2004. Jornal Brasileiro de
Pneumologia, [S.l.], 2004. v.30, p.S57-586. Suppl. 1.

ERB, P. et al. Efect of antiretroviral therapy on viral load, CD4
cell count and progress to acquired immunodeiciency syndro-
me in a community human immunodeficiency virus- infected

125



126 |

cohort. Archives of Internal Medicine, [S.L], v. 24, p. 1134-1140,
2000.

FEILSTRECKER, N.; HATZENBERGER, R.; CAMINHA, R. M. Téc-

nicas cognitivo-comportamentais. In: CAMINHA, R. M. et al.
(Orgs.). Psicoterapias cognitivo-comportamentais. Sao Paulo:
Casa do Psicoélogo, 2003. p. 53-60.

FRIEDLAND, G. HIV medication adherence: the intersection of
biomedical, behavioral, and social science research and clini-
cal practice. Journal of Acquired Immune Deficiency Syndrome,
[S.], v. 43, p. 3-9, 2006. Suppl 1.

ICKOVICS, J. Behavioral measures. Adherence to new HIV thera-
pies: a research conference. Washington, DC: National Institu-
tes of Health Office of AIDS Research, 1997, p. 15-18.

MANNHEIMER, S. B. et al. Mild-to-moderate symptoms during
the first year of antiretroviral therapy worsen quality of life in
HIV-infected individuals. Clinical Infectious Diseases, [S.l.], v. 46,
p. 941-945, 2008.

MARCHESINI, A. M. et al. Hepatites B e C em usuarios de
drogas injetaveis vivendo com HIV em Sao Paulo, Brasil. Rev.
Saude Publica, [S.1.], v. 41, n. 2, 2007.

MENDES-CORREA, M. C.; BARONE, A. A.; CARVALHEIRO, N.
Prevalence of hepatitis B and C in the sera of patients with HIV
infection in Sao Paulo, Brazil. Rev. Inst. Med. Trop., [S.l.], v. 42, p.
81-85, 2000.

MENDES-CORREA, M. C. J.; BARONE, A. A.; GUASTINI, C. Hepa-
titis C virus seroprevalence and risk factors among patients
with HIV infection. Rev. Inst. Med. Trop., [S.l.], v.43,n. 1, p. 15-
19, 2001.

NAAR-KING, S. et al. Psychosocial factors and medication



Manual de Adesdo ao Tratamento para Pessoas Vivendo com HIV e Aids l

adherence in HIV positive youth. Aids Patient Care and STDs,
[S.L.], v. 20, n. 1, p. 44-47, 2006.

PINTO, J. A. Adolescentes e o tratamento anti-retroviral. [S.l.:
s.n.], 2004. Disponivel em: <http://www.saberviver.org.br/in-
dex.php?g_edicao=tratamento_profissionais>.

PIO MARINS, R. Estudo de sobrevida dos pacientes com Aids
segundo escolaridade e co-infeccdo por hepatite C e tuberculose.
Co-orte brasileira de 1995-96. 2004. Tese (Doutorado)-Univer-
sidade Estadual de Campinas, Campinas, 2004.

RACHID, M.; SCHECHTER, M. Manual de HIV/AIDS. Rio de Janei-
ro: Revinter, 2008.

SHIMMA, E. Apoio a moradores de rua permite adesao aos
anti-retrovirais. In: TEIXEIRA, P. R.; PAIVA, V.; SHIMMA, E. (Orgs.).
Td dificil de engolir? Experiéncias de adesao ao tratamento
anti-retroviral em Sao Paulo. Sdo Paulo: Nepaids, 2000. p. 135-
137.

MELLO FILHO, J,; SILVEIRA, L. M. C. Consulta conjunta: uma
estratégia de capacitacao para a atencao integral a saude. Rev.
Bras. de Educacgéo Médica, [S.l.], v. 20, n. 2, p. 147-151, 2005.

MURPHY, D. A. et al. Results of a pilot intervention trial to im-
prove antiretroviral adherence among HIV-Positive patients.
Journal of the Association of Nurses in AIDS Care, [S.1.], v.13, n. 6,
p. 57-69, 2002.

REMOR, E.; MILNER-MOSKOVICS, J.; PREUSSLER, G. Adaptacéo
brasileira do Cuestionario para Evaluacion de la Adhésion al
Tratamiento Antiretroviral. Rev. Saude Publica, [S.l.], v. 4, n. 5, p.
685-94, 2007.

WESSLER, R. L. Terapia de grupo cognitivo-comportamental.
In: CABALLOQ, V. E. (Org.). Manual de técnicas de terapia e modi-
ficagdo do comportamento. Sao Paulo: Santos Livraria Editora,

127



128 |

1999, p. 721-739.

WORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO). Adherence to long-
term therapies: evidence for action. Geneva, 2003.



Aneres



130 |

Anexo A - Balanco de vantagens e desvantagens da adesao

Para vocé, quais as vantagens e desvantagens de aderir e de nao
aderir ao tratamento?

Vantagens Desvantagens

Aderir aos
anti-retrovirais

Nao aderir aos
anti-retrovirais
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Anexo B - Formulario de registro e auto-monitoramento

Esquema terapéutico:

Dias
da semana

Horarios Como foi a tomada? Se
nao tomou, por qué?

Marcar S (sim) se tomou e N (ndo) se nao tomou o remédio.

Como foi tomar os medicamentos durante a semana (efeitos co-
laterais, dificuldades, facilidades ou qualquer outra informacéo)?
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Anexo C - Tabela de Medicamento

Tarde

Noite
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