DESAFIOS NA ABORDAGEM DA ADESAO
NA AIDS DE TV —Relato de caso

Psicdloga do Instituto d
Especialista em Dor e Cuidad
Colaboradora do Centro de Dor do i

Psicologa da Clinica

FABIANA CAMPACHE RODRIGUES
Psicdloga do Instituto de Infectologia Emilio Ribas

Especialista em Psicologia Hospitalar

)




Temas a serem abordados

Caso Clinico
Conceito de adesao
Adolescéncia
Transmissao vertical
Vulnerabilidade
Cuidados paliativos



. : ==
Adesao - Introducao

A disponibilidade TARV diminuiu a morbimortalidade do HIV/Aids, porém para
atingir esses beneficios é primordial a adesdo ao tratamento.

Objetivo: Supressao viral, reduzir complicac¢des futuras e melhorara QV.
Multifatorial

Varias definicoes, varios niveis, diferentes formas de avaliacao.
e (Questionarios
e Dispensacdo de medicamentos
e Controle clinico
e Auto-relato
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Caso Clinico

Mesmo com todos os avancos do tratamento, ainda nos deparamos com
muitos casos de Aids avancada entre jovens de transmissdao vertical,
principalmente em funcdo das falhas na adesado.



—CASO CLINICO — DESAMPARO E VULNERABILIDADE

Jovem, 29anos — HIV transmissao vertical descoberto aos dois anos de vida. Primeiro atendimento no IIER
em agosto de 2021, quando esteve internada com anemia, quadro pulmonar e intestinal, disfagia,
inapeténcia e emagrecimento apos abandono de tratamento. CD4 16 e CV 22.924. Acompanhamento
ambulatorial realizado no SAE proximo a residéncia desde a infancia.

Déficit auditivo (perfura¢gdo da membrana timpanica bilateral secundaria a otites de repeticdo na infancia).

Desenvolveu transtorno alimentar na adolescéncia, com periodos de melhora e piora. Distorcao da
autoimagem e autoestima rebaixada.

Terceira filha de uma prole de cinco irmdaos — somente ela é HIV+. Pai faleceu quando ela tinha g anos e a
mae quando tinha 20 anos. Os pais eram etilistas e a paciente cresceu em um ambiente instavel, com
historico de violéncia doméstica na infancia e adolescéncia. Dois dos irmaos mais velhos tiveram
envolvimento com drogas. Apos a morte da mae ficou responsavel pelos cuidados do irmao mais novo que
na época tinha 11 anos.

Abandonou o tratamento depois do falecimento da mae, retornando tempos depois, mas mantendo adesao
irregular. Era a mae que a acompanhava nas consultas e todos os dias separava a medicacdo para ela tomar.

Como razdes para ndo tomar os remédios dizia que ficava enjoada apenas de olhar para medicagao. Diz que
em muitos momentos desejava morrer para “ficar junto da mae”, porém pensava no irmao que estava sob
sua responsabilidade.
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Mantinha diagnostico em sigilo, apenas o irmao mais novo e a irma mais velha sabiam. “Aprendeu com a
made que nao deveria falar sobre este assunto com ninguém”. Evitava contato com tios e primos.

Evangélica, em varios momentos expressa “esperanca de ser curada pela fé”.

Abandonou os estudos e ndo concluiu o ensino médio. Nunca trabalhou, recebia beneficio (BPC) desde a
morte da mae.

Possuia poucos amigos e rede social bastante restrita. Nao contava com apoio dos familiares, enfrentando
dificuldades diversas, com auséncia de cuidados quando adoecia e dificuldades financeiras.

Passou por sete internac¢oes no IIER desde agosto de 2021, com varias tentativas de retomar o tratamento.
Dizia que queria fazer o tratamento, mas ndo conseguia tomar todos os remédios por muito tempo, com
piora progressiva do seu estado. Esquema terapéutico complexo, tratando tuberculose e fazendo uso de
muitos comprimidos.

Foi acompanhada pela Equipe de Cuidados Paliativos, realizadas diversas abordagens da equipe
multidisciplinar na tentativa de favorecer e melhorar a adesdo ao tratamento.

Encaminhamento para ambulatério de psicologia e psiquiatria no IIER, ambulatorio de transtornos
alimentares (Ambulim - HC). Com pouca adesdo aos seguimentos propostos, dificuldade para vir ao
ambulatorio pela condigdo fisica e pela indisponibilidade da familia para acompanha-la, mantendo
atendimentos online com psicologia e acompanhamento com infectologia no SAE.

Internacao atual: Apresentando dor abdominal, nduseas e vomitos, diarréia cronica incontinente,
micobacteriose disseminada, desnutricdo gravissima, inani¢do extrema sem massa muscular para ficar em
pé, peso estimado menos de 30 K?. Definido cuidados paliativos exclusivos em funcao da refratariedade
terapéutica e caquexia irreversivel.
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~— Adesaoao tratamento

«r SR . . 2
E um processo dinamico e multifatorial
que inclui aspectos fisicos, psicoldgicos,
sociais, culturais e comportamentais,
que requer decisbes compartilhadas
entre a pessoa que vive com HIV/AIDS,
equipe e rede social’.

Fatores
socioecondémicos

Sistema e equipe
de saide

Fatores Fatores
relacionados ao relacionados ao
tratamento paciente

Negociagdo entre os envolvidos visando
fortalecer a autonomia para o auto-

Fatores cu lda dO.
relacionados a
doenca
Transcende a ingestdao dos

medicamentos e implica na aquisi¢do de
novos hdbitos e mudangas na rotina.

Figura 1. As cinco dimensoes da adesao.

OMS, 2003

http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/ta_dificil.pdf
Gusmado JL, Mion JR, D. Adesdo ao tratamento — Conceitos - Rev Bras Hipertens vol.13(1): 23-25, 2006



esao — Fatores Relacionados

Paciente

e Imaturidade emocional
e Dependéncia

e Luto

e Transtornos alimentares
e Depressao

e Negacao

Doenca

e Estigma Social

e Sigilo

e Multifarmacos

e Comorbidades

Tratamento
e Multitratamentos
e Regime de tratamento complexos

Socioeconomicos
e Rede de apoio deficitaria

e Vulnerabilidade
e [nstabilidade familiar

Sistema e equipe de saude
e Dificuldade de acesso
e Caréncia de recursos
e Varias agendas



Adesao e adolescéncia

Adolescéncia - momento de crise - HIV -10 -24 anos

Além do confronto com as mudancas e conflitos esperados nessa fase da vida, como o despertar da
sexualidade, a busca de identidade e da independéncia, o jovem com HIV ¢ obrlgado a lidar com seu
diagnostico, que exige um tratamento continuo e que ainda hoje é carregado de estigma.

A identificacdo com o grupo é muito importante neste periodo da vida e pode ser prejudicada se o
adolescente sente-se diferente, acentuando o sentimento despertencimento do grupo social.

Frequentemente os adolescentes apresentam uma fantasia de invulnerabilidade, o que dificulta a
compreensao e aceitacdo de riscos de forma geral, incluindo os riscos em relacdo aos cuidados com sua
saude, o que pode prejudicar a adesdo ao tratamento.

A autoestima pode estar fragilizada pela doenga, pela imagem corporal, ou pelos efeitos do medicamento
usado. A lipodistrofia, em alguns casos, pode ser acentuada, assim como o atraso do ganho péndero-
estatural, gerando uma imagem infantilizada do adolescente, o que contribui para quadros de ansiedade e
depressao



Adesao e adolescéncia

Historia da doenca - como o nucleo social do adolescente vivencia o diagndstico
nalV

Os conflitos serdo intensificados se nao houver uma clara comunicacao sobre a
doenca. Quando adolescentes e pais/cuidadores ndo falam sobre o diagndstico
a condicao de dependéncia pode ser prolongada, adiando a autonomia e
prejudicando o autocuidado.

Os adolescentes podem apresentar uma fantasia de invulnerabilidade, o que
dificulta a compreensao e aceitagao de riscos de forma geral, incluindo os
riscos em relacao aos cuidados com sua saude, o que pode prejudicar a adesao
a0 tratamento.



Vulnerabilidade

Jovens vivendo com o HIV por transmissdao vertical sdo suscetiveis a

vulnerabilidade psicossocial

desde o inicio da vida, associada ao

preconceito e estigma nas relacGes sociais e afetivas e também a

orfandade. Estas perdas pod

lem desencadear um processo de baixa

autoestima e prejuizos no desenvolvimento afetivo e psiquico, com

aumento do risco de disturl

bios de saude mental, como depressao,

ansiedade e distarbios de comportamento, além de ma adesdao ou até
mesmo o abandono total do tratamento.



Vulnerabilidade

Componente individual esta relacionado a qualidade da informacao de que os
jovens possuem sobre seu problema, diz respeito a capacidade de elaborar essas
informacdes e também a possibilidade de transformar em praticas de
autocuidado.

Componente social relaciona-se a aspectos como acesso a meios de
comunicacdo, escolarizacao, disponibilidade de recursos materiais,
possibilidade de enfrentar barreiras culturais, entre outros.

Componente programatico diz respeito aos esforcos voltados para a
disponibilizacdao de recursos sociais que os jovens necessitam para se proteger
dos danos relacionados ao HIV. Quanto maior for a qualidade dos programas de
cuidados relativo ao HIV/Aids, maiores serdao as chances de fortalecer os
individuos diante da epidemia.

Pavinati G et all. Contextos de vulnerabilidade de adolescentes que (con)vivem com HIV: uma
revisdo integrativa. Revista Cuidarte. 2023;14(2):e2803
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Cuidados Paliativos

Desde o inicio do tratamento do IIER

Avaliacao progndstica da paciente, Identificacdao de sofrimentos, alivio e
controle de sintomas.

Atendimento multiprofissional
Manutencdo de seguimento na Internacdo e ambulatorial
Progressao para CP exclusivos na ultima internacao.



—Conclusao

Construcao das crencas familiares sobre o HIV/AIDS vao interferir na
adesdo do paciente.

A adolescéncia ¢ um momento de crise , frequentemente apresentam uma
fantasia de invulnerabilidade, o que dificulta a compreensao e aceitacdo de
riscos de forma geral, incluindo os riscos em relacdo aos cuidados com
sua saude, o que pode prejudicar a adesdo ao tratamento.

Clareza de objetivos da Equipe de Saude, buscando diminuir sentimentos
de impoténcia e fracasso.

CP primordial desde o inicio do tratamento.
Paciente foi a 6bito em 04/08/23
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