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RESUMO

A adesdo a medicacdo no contexto do VIH é fundamental para o sucesso do tratamento
devido a propria natureza da infecdo. Assim, a adesdo a terapéutica antirretrovirica
representa o principal desafio dos portadores do VIH/SIDA e dos profissionais de satde que
trabalham nesta area. Devido aos avancos no mundo da medicina, nomeadamente no que
toca aos antirretrovirais, hoje em dia ja se pode viver com VIH/SIDA, sendo esta infecdo
tratada como uma doenga crénica. No entanto, existem diversos fatores que podem fazer
com que a adesdo seja insuficiente por parte dos doentes, tais como os sintomas
psicopatoldgicos associados ao distress psicolégico dos doentes e os transtornos
neurocognitivos. Deste modo, o objetivo deste trabalho é analisar em que medida as
perturbagdes cognitivas associadas a infecdo por VIH influenciam a adesdo terapéutica do
doente. Para tal selecionou-se uma amostra de 99 portadores de VIH/SIDA, que responderam
a um questiondrio sociodemografico, ao SMAQ (Simplified Medication Adherence
Questionnaire), ao BSI (Brief Symptom Inventory) e ao HIV DEMENTIA SCALE- versdo
portuguesa. Esta pesquisa esta integrada num projeto mais amplo (NEURHIV- Pessoas
portadores de VIH/SIDA e transtornos neurocognitivos no Estado do Ceard e em Portugal:
anadlise geoespacial, aspetos clinicos, suporte social e estratégias de intervencdo). Apos a
analise dos dados emergiram duas conclusGes. A primeira conclusdo é que, apesar de uma
adesdo correta, a terapéutica antirretrovirica ser a Unica maneira do tratamento ser efetivo,
grande parte dos inquiridos revelou esquecer-se de tomar a medicagdo durante alguns dias,
0 que pGe em causa a eficiéncia do tratamento. A segunda grande conclusdo foi que
individuos com sintomas caracteristicos de distress psicolégico tém uma maior probabilidade
de n3o aderir de forma conveniente ao tratamento. E neste sentido que se torna importante
as intervencdes de enfermagem junto desta populacdo, recorrendo a um paradigma
educativo, de forma a acompanhar e a informar estes doentes da importancia da adesao
terapéutica correta, contribuindo assim para o controlo da infecdo e uma melhoria na

gualidade de vida.

Palavras-chave: VIH/SIDA, Adesio Terapéutica; Distress Psicoldgico; Perturbagbes

Cognitivas.






ABSTRACT

Adherence to the therapeutic regimen in the context of HIV is critical to the success of
treatment because of the nature of the infection. Thus, adherence to antiretroviral therapy
is the main challenge for people with HIV / AIDS and health professionals working in this area.
Due to the advances in the medicine, especially in relation to antiretrovirals, nowadays one
can already live with HIV / AIDS, and this infection is treated as a chronic disease. However,
there are several factors that may interfere with the adherence to the therapeutic regimen
by the patients, such as psychological distress or neurocognitive disorders. The objective of
this study is to analyze the extent to which the cognitive disorders associated with HIV
infection influence the therapeutic adherence of the patient. This study is integrated in a
wider project (NEURHIV - People with HIV / AIDS and neurocognitive disorders in the State
of Ceara and Northern Portugal: geospatial analysis, clinical aspects, social support and
intervention strategies). A sample of 99 HIV / AIDS patient were selected. Data were collected
by a sociodemographic questionnaire, the SMAQ (Simplified Medication Adherence
Questionnaire), the BSI (Brief Symptom Inventory) and the HIV DEMENTIA SCALE- Portuguese
version. After analyzing the data, two great conclusions were drawn. The first conclusion is
that although correct adherence to antiretroviral therapy is the only way of treatment to be
effective, a large part of the respondents reported forgetting to take the medication for a
few days, which undermines the effectiveness of the treatment. The second major conclusion
was that individuals with psychological distress are more likely to not adhere conveniently to
the treatment. In this sense, nursing interventions with this population become important,
using an educational paradigm, to support and inform these patients about the importance
of correct therapeutic adherence, contributing to the control of infection and an

improvement in the quality of life.

Keywords: HIV / AIDS, Therapeutic Adhesion; Psychological distress; Cognitive Disorders.
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Distress Psicoldgico e Gestdo do Regime Terapéutico em Utentes Portadores de VIH/SIDA no Norte
de Portugal

INTRODUCAO

O presente estudo de investigacdo foi realizado no ambito do Mestrado em
Enfermagem de Saude Mental e Psiquiatria, da Escola Superior de Enfermagem do Porto, sob
orientacao cientifica dos Professores Doutores Teresa Rodrigues Ferreira e Wilson Correia de

Abreu.

A investigacdo enquadra-se no Projeto NEURHIV-HAND “Pessoas portadores de
VIH/SIDA e transtornos neurocognitivos no Estado do Ceard e em Portugal: analise
geoespacial, aspetos clinicos, suporte social e estratégias de intervencdo", que estd em curso
no CINTESIS (Centro de Investigacdo em Tecnologias e Servigos de Saude, Unidade de I&D da

Universidade do Porto). Os dados foram recolhidos em contexto comunitario em Equipas de
Rua (resposta social, desenvolvida através de um servico prestado por equipas
multidisciplinares que estabelecem uma abordagem de apoio pelo contacto direto com
pessoas em situacao de risco social e os seus contextos, visando melhorar as suas condicoes
de vida e de saude) e em contexto hospitalar (num departamento de consultas externas de

infeciologia, num hospital da regiao Norte de Portugal).

Ha cerca de trés décadas despoletou a que é considerada a maior pandemia da
histéria da humanidade: a infe¢do pelo Virus da Imunodeficiéncia Humana/Sindrome da

Imunodeficiéncia Adquirida (VIH/SIDA).

O VIH atinge e destrdi o sistema de defesa do organismo humano, nomeadamente
as células linfécitos T-CD4, deixando-o assim exposto e vulneravel a todo o tipo de agentes
passiveis de causar doengas. Ja a SIDA é o conjunto de sinais e sintomas que podem ocorrer
nas pessoas que se encontram infetadas pelo VIH. As manifestag¢des intrinsecas ao VIH/SIDA
variam desde um estado assintomatico até ao estado sintomatico, que é quando ocorrem as
infecdes oportunistas ou as neoplasias. Como refere Valadas (2011), a infecdo do VIH é
caracterizada por uma progressao lenta que dura cerca de 10 anos, evoluindo desde uma
fase clinicamente silenciosa até a SIDA propriamente dita. A SIDA é, entdo, uma doenca
infeciosa causada pelo VIH. Assim, nas fases da evoluc¢do do VIH para a SIDA, existe a infecdo
primaria e a sindrome de infecdo aguda, verificada trés a seis semanas apds a exposicdo onde
cerca de metade dos pacientes apresenta sintomas semelhantes a monucleose infeciosa; a

infecdo crdnica e assintomatica, que diz respeito ao periodo de laténcia, mas onde se verifica
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a replicacdo virica; a fase sintomatica, onde aparecem ou sdo reativadas as infecGes
oportunistas, caracterizadas por manifestacGes orais, gastrointestinais, dermatoldgicas,
renais, hematoldgicas e do sistema nervoso e por fim SIDA, tendo como critério definidor a
contagem das células T-CD4 e outras situagées clinicas ja citadas (Ogden, 2000; Antunes,

2011).

Desde o comeco da pandemia que muito se tem feito ao nivel dos avancos do
tratamento da SIDA, quer das diversas doencas oportunistas que vao surgindo no decorrer
da doenga, quer na investigacdo de novos medicamentos que tém desempenhado um papel
fundamental no controlo da doenga e no aumento da qualidade de vida daqueles que a tém,
podendo hoje a SIDA ser incluida na lista das doencas crénicas (Horta et al., 2004). Apesar de

todos os avangos cientificos e tecnoldgicos, ainda ndo se vislumbra cura para esta doenga.

As infec¢Oes viricas, como é o caso da infec¢do pelo Virus da Imunodeficiéncia
Humana (VIH), podem causar alteragcdes persistentes e progressivas ao nivel do
funcionamento cognitivo, emocional e comportamental. Nos ultimos anos tém surgido
diversos estudos que apontam para a ocorréncia de perturbacdes de caracteristicas
demenciais nos utentes, devido a ac¢do do virus, dos farmacos ou mesmo do isolamento
social. Estas perturbagdes de natureza demencial afetam a qualidade de vida dos utentes e,
com enorme probabilidade, podem interferir com a adesdo ao regime terapéutico, o que terd
sérias consequéncias no desenvolvimento da doenca. Neste estudo preferimos designar os
transtornos de “neurocognitivos” em detrimento de “deméncia”, embora seja esta

designacao que por vezes aparece em estudos similares.

Ha que ter em atengdo que a relagdo entre o funcionamento cognitivo e a infegao
por VIH é altamente influenciada pelas capacidades cognitivas do doente, mas também pelo
seu estado imunitdrio, pelo consumo de drogas ou alcool e por antecedentes de doenca
neuroldgica e ou psiquiatrica, idade, escolaridade, infe¢des, condi¢cGes sistémicas, presenca
de traumatismo craniano, lesdes vasculares e infe¢des do sistema nervoso central (Robertson
et al, 2007; Selnes, 2002). Quer-se aqui dizer que compreender os efeitos do VIH no sistema
nervoso central e nas fungGes cognitivas é um trabalho bastante complexo, uma vez que
existem varias comorbidades que também sdo passiveis em afetar estas fung¢bes, como é o

caso do abuso de substancias, da hepatite C e da presenca de doenga mental.

A medida que as lesdes ao nivel do sistema nervoso central vdo aumentando em
numero e de gravidade por causa da infecdo do VIH, vao surgindo alteracGes ao nivel

cognitivo e comportamental. Assim, e neste contexto, de acordo com Margalho, Mendonca
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& Pereira (2011), os principais sinais e sintomas associados a esta associa¢do ao nivel
cognitivo sdo: queixas subjetivas de memdria, dificuldades no pensamento abstrato,
lentificacdo do processamento de informacdo, diminuicdo da capacidade de atencdo e
concentracdo, défices de memodria a curto e longo prazo, dificuldades face a novas
aprendizagens, défices de capacidades visuo-espaciais, perda de equilibrio, diminuicdo da
forga, instabilidade ao nivel da marcha, apatia, alteracdo do comportamento social e
irritabilidade. Todos estes défices aumentam a probabilidade de deterioracdo das
capacidades de planeamento, programacdo e execucdo das atividades de vida diaria,
qualidade de vida e estado emocional (Margalho, Mendonga & Pereira, 2011). Outra das
dimensdes que os défices cognitivos derivados da infecdo do VIH afetam é a adesdo

terapéutica, como referimos.

Como ja foi dito anteriormente, hoje em dia o VIH pode ser encarado como uma
doencga crénica e, por essa razdo, a adesao ao tratamento é de extrema importancia. Estudos
demostram que a eficacia da terapéutica antiretrovirica depende em grande parte dos
comportamentos de adesdo por parte do doente, considerando-se que os individuos devem
apresentar uma adesdo igual ou superior a 95% uma vez que este é um virus caracterizado
pela sua rapida capacidade de replicacdo, sendo que muitas vezes o esquecimento de uma
ou duas tomas pode ser o suficiente para diminuir a capacidade terapéutica do tratamento

(Antunes, 2011; Ingersoll & Cohen, 2008).

De acordo com Haynes et al. (1979, cit in. Ogden, 2000) a adesdo terapéutica pode
ser definida como sendo a medida em que o comportamento do individuo esta de acordo
com os conselhos médicos ou de salde, salientando que o individuo ndo é elemento passivo
de todo este processo, mas sim um ator ativo. A adesdo é um processo multifatorial e
dindmico que se encontra dependente de um conjunto consideravel de fatores que
interagem entre si e que afetam o paciente, podendo contribuir para uma menor adesdo as

recomendacgdes sobre o tratamento da sua doenca (Cabral & Silva, 2010).

Esta-se perante uma situacdo de ndo adesdo terapéutica quando o comportamento
do individuo ndo vai de encontro as recomendacdes do profissional de saude, ao nivel do
regime terapéutico, indicagdes relativas a alteracGes nos habitos de saude e estilos de vida
sauddveis e também quando ndo comparece a consultas médicas ou ndo realiza exames

necessarios (Cabral & Silva, 2010).

A adesdo é um fator essencial para a efetividade de um determinado tratamento,

uma vez que uma ma adesao vai ter um impacto significativo na qualidade de vida do doente,
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aumentando a resisténcia aos farmacos. Dias et al (2001) referem que os doentes com
doencas cronicas, como é o caso do VIH/SIDA, sdo aqueles que menos aderem ao
tratamento, estimando-se que apenas 50% destes cumpram o tratamento acordado com o

profissional de saude nos paises desenvolvidos.

Tendo em conta o que foi avancado anteriormente, que as perturbagdes cognitivas
derivadas da infecdo do VIH podem influenciar de forma negativa a adesao terapéutica, é
imprescindivel que o enfermeiro, dotado de todo o conhecimento, capacidades e
experiéncia, mobilize as ferramentas adequadas para avaliar as necessidades dos doentes
com VIH, desenvolvendo assim intervengdes ou projetos tendo como objetivo a educagao,

capacitagdo e promocdo da saude.

Assim, para este estudo definimos como objetivo geral: analisar a relacdo entre

distress psicoldgico, em utentes portadores de VIH/SIDA, e ades&o ao regime terapéutico.

De acordo com os pressupostos metodoldgicos e os objetivos da investigacdo definimos
como questdo de investigacdo: “Em que medida o compromisso cognitivo e o distress
psicologico estdo relacionados com a gestdo do regime terap€utico em utentes
portadores de VIH /SIDA no Norte de Portugal?”

Assim, com base no exposto, pareceu-nos ser pertinente o desenvolvimento de um
estudo de investigacdo de caracter quantitativo, que tenha como finalidade compreender
até que ponto o distress psicolégico e um eventual declinio cognitivo tém influéncia no
sucesso da adesdo ao regime de tratamento da doenca. Em concordancia, definimos para o

estudo os seguintes objetivos:

e Descrever as caracteristicas sociais e demograficas de pessoas portadoras de
VIH/SIDA;

e Descrever a adesdo ao regime terapéutico em pessoas portadoras de
VIH/SIDA;

e Descrever o distress psicoldgico em pessoas portadoras de VIH/SIDA,;

e Avaliar a ocorréncia de disturbios neurocognitivos em pessoas portadoras de
VIH/SIDA

e Analisar a relagdo existente entre o distress psicoldgico em pessoas portadoras
de VIH/SIDA e a gestdo do regime terapéutico.

e Analisar a relagdo existente entre possiveis transtornos cognitivos em pessoas

portadoras de VIH/SIDA e a gestdo do regime terapéutico
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O presente trabalho serd organizado em duas partes distintas, porém

complementares.

Na primeira parte, em dois capitulos realizaremos o enquadramento tedrico do
estudo, onde é efetuada uma breve revisdo da literatura e perspetivas teédricas, de forma a
expor a teoria que sera utilizada como base e clarificar conceitos que serdo abordados ao
longo do desenvolvimento do trabalho. Abordaremos questdes relativas a deméncia /
transtornos cognitivos e VIH/SIDA, no capitulo I, seguindo-se, no capitulo Il a adesdo e gestido
do regime terapéutico, que concluimos com o contributo do enfermeiro de Salide Mental e

Psiquiatria.

Na segunda parte, é apresentado o estudo empirico propriamente dito, ou seja, esta
reporta-se a metodologia adotada para concretizacdo do trabalho de campo e posteriores
processos de analise e interpretacdo da informacgao recolhida. capitulo Ill, sso mencionados
os requisitos de ordem metodoldgica e empirica inerentes a toda a investigacdo, que
serviram de guias para a consecug¢ao do estudo. Ao nivel metodoldgico sdo abordados a
finalidade, objetivos e questdo de investigacdo, a tipologia do estudo, os participantes, o
método de colheita de dados, o tratamento e a analise dos mesmos, as questdes éticas de

investigacdo e, finalmente, no capitulo 1V, a apresentacdo e discussao dos resultados obtidos.

Por fim, sdo apresentadas as conclusdes que se julgaram pertinentes e as limita¢des

encontradas ao longo do desenvolvimento da investigacao.
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CAPITULO | - DEMENCIA E VIH/SIDA

O foco deste capitulo incide sobre duas doencas totalmente distintas e, que quando
associadas ddo origem a uma nova doenca. Estamos a falar da deméncia e do HIV (Human
Immunodeficiency Virus) em portugués, Virus da Imunodeficiéncia Humana (VIH), sendo este
ultimo que provoca a SIDA (Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida) e que quando
combinados, resultam numa complicacdo a que a comunidade médica e cientifica chama de

Deméncia Associada a SIDA (DAS) (APFADA!, 2018).

Muito brevemente, pois esta serd abordada em maior profundidade ainda neste
capitulo, a deméncia é uma doenca que se caracteriza pelo “desenvolvimento de défices
cognitivos multiplos que incluem obrigatoriamente um compromisso da memaria recente e,
pelo menos, mais uma perturbacdo cognitiva (afasia, apraxia, agnosia ou perturbac¢do na
capacidade executiva)” (Carneiro & Cabral, 2016, p. 121). Portanto, trata-se de uma doenca
que, a medida que vai evoluindo, de forma gradual, vai afetando cada vez mais as fungdes

cognitivas do individuo.

O VIH, por sua vez, tal como o préprio nome indica, € uma doenga de imunidade e por
isso, uma imunodeficiéncia, assistindo-se a uma faléncia da capacidade protetora do sistema
imunitdrio do individuo, onde o préprio organismo é atacado (Soares, Armindo & Rocha,

2014).

Ora, tratando-se de duas doengas tdo complexas, para as quais ainda n3do existe uma
cura, a DAS é igualmente, ou até mais complexa. Esta complica¢cdo decorrente da combinacdo
entre a deméncia e a SIDA é descrita, pela Associacdo Portuguesa de Familiares e Amigos dos
Doentes de Alzheimer (APFADA, 2018), como “complicada, que pode ser desenvolvida por
pessoas portadoras do VIH e que desenvolve varios sintomas mentais e do sistema nervoso”.
O mesmo organismo explica ainda que, embora a DAS nado seja muito frequente na fase inicial
da doenga, esta aumenta a par da evolugdao do VIH, atingindo aproximadamente 7% das

pessoas que ndo tomam medicacdo antirretroviral (APFADA, 2018).

! Associagdo Portuguesa de Familiares e Amigos dos Doentes de Alzheimer.
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Nesta ordem de ideias, e tendo em conta os objetivos definidos para este trabalho,
constitui objetivo deste primeiro capitulo descrever e conhecer estas patologias, bem como

0s seus sintomas, dados epidemioldgicos, tipologias, entre outros.

1.1. Prejuizo Cognitivo e Deméncia em Pessoas Portadoras de VIH/SIDA

A SIDA é uma doenca bastante complexa da qual decorrem inimeras complicacbes e
gue ndo sdo apenas fisicas, mas também neuroldgicas. Entre as principais complicacGes
neuroldgicas, o que interessa para este nosso estudo, destacam-se défices cognitivos como
a deméncia associada ao VIH — DAS — e o transtorno cognitivo/motor menor e tanto uma
complicagdo como outra, interferem nas atividades da vida diaria (AVD) e na qualidade de
vida do utente (Christo, 2010). De facto, existe uma grande gama de disturbios
neurocognitivos que os portadores do VIH podem desenvolver e estes podem estar
associados ao comprometimento neurocognitivo assintomatico, assim como a transtornos
neurocognitivos leves e a DAS, sendo esta ultima a forma mais grave de comprometimento

(Achappa et al., 2014).

Segundo afirmam Watkins e Treisman (2015), no seu artigo de revisdo sobre o
comprometimento cognitivo em pacientes com SIDA, a terapia antirretroviral altamente
ativa (em inglés, Highly Active Antiretroviral Therapy — HAART) foi extremamente importante
e benéfica. Explicam os autores que, por um lado, contribuiu para prolongar a expectativa de
vida dos individuos portadores do VIH e por outro, contribuiu para diminuir o nimero de
individuos em que a doenca se complica e evolui para deméncia associada ao VIH e a SIDA,
no entanto, os défices neurocognitivos continuam a ser uma consequéncia e bastante
prevalecente. A mesma ideia é reforcada por Brew e Chan (2014), bem como por outros
investigadores (Ghafouri et al., 2006; Kaul, 2009), os quais afirmam que a HAART contribuiu
significativamente para a diminuicdo do risco de infecdo do SNC e da demeéncia grave
secundaria, mas tem-se assistido ao aumento de uma forma mais branda de transtorno
neurocognitivo associado ao VIH (em inglés, HIV-Associated Neurocognitive Disorder —

HAND) e o qual tem um impacto significativo na qualidade de vida do utente.

As complicagBes neuroldgicas provocadas pela DAS devem-se ao facto do sistema
nervoso central (SNC) ser um local de preferéncia para o VIH, verificando-se que o virus tem

sido encontrado no liquido cefalorraquidiano (LCR) e no tecido cerebral desde o inicio da
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infecdo e ao longo da evolucdo da mesma (Christo, 2010). O virus reproduz-se na microglia,
nas células imunes do cérebro, provocando a inflamacdo do SNC, bem como alteragdes
cognitivas e comportamentais que ocorrem de forma progressiva (Watkins & Treisman,
2015). Além disso, as evidéncias empiricas demonstram que o SNC ocupa o segundo lugar da
lista dos locais do organismo onde se encontram mais manifestacées clinicas, uma vez que o
VIH é um virus neurotrdpico, afetando 50 a 70% dos portadores do VIH (Christo, 2010). A
deméncia é a complicagdo mais comum entre os portadores do virus, comecando pela
presenca de apatia, problemas de concentracdo, na memodria verbal e nas fungdes
executivas, disfuncdo motora e disturbios de comportamento, podendo culminar com o
surgimento de ataxias, disartria, mutismo, delirios e alucinacGes (Neto, Tamelini & Forlenza,

2005).

Portanto, dada a sua atuacdo e os locais que ele infeta, o VIH, depois de penetrar o
SNC, pode provocar diversos transtornos ao nivel cognitivo, nomeadamente, altera¢des na
linguagem, défices dos processos mentais, como a atenc¢do, concentra¢do, aprendizagem,
memoria, rapidez do processamento de informacOes, alteragdes nas habilidades
visuoespaciais, capacidade de resolucdo de problemas e sintomas sensoriais e motores
(Christo, 2010; Knippels et al., 2002). No mesmo sentido, Gonzalez et al. (2005) apontam
como principais défices cognitivos encontrados em utentes portadores do virus VIH, os
seguintes: alteracdes no dominio da abstracdo; dificuldades nas fungdes executivas; e baixa
velocidade de processamento, a qual pode ser provocada pela lentiddo cognitiva causada

pela infe¢do do virus no cérebro.

Segundo Atkinson e Grant (1994), a DAS traduz-se num efeito do préprio virus em
conjunto com a resposta do organismo infetado e sdo varias as investigacdes que evidenciam
os multiplos efeitos do VIH a nivel cognitivo e que abordam a deméncia e outros transtornos

neurocognitivos associados ao VIH.

Assim sendo, Cole et al. (2006) verificaram que a apatia e a irritabilidade estdo
associadas a efeitos do virus nas porg¢des frontais do encéfalo. Completando a informacgao
apresentada por Cole et al. (2006), Reger et al. (2002) constataram igualmente que o virus
do VIH provoca défices cognitivos, nomeadamente ao nivel das areas motoras, bem como da
velocidade de processamento de informagdo, memdria operacional, fungGes executivas e

memoria episédica.

Por sua vez, Watkins e Treisman (2015), ao perceberem que os défices cognitivos

associados ao VIH envolvem um vasto conjunto de mudangas (emocionais, atencdo,
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disfuncdo executiva e memodria), salientaram os varios tipos de complicacGes
neuropsiquiatricas que deles decorrem. No seu entender, as condi¢Ges psiquiatricas
primarias associadas ao comprometimento cognitivo abrangem o delirio e a depressdo major
e as condicdes neurocognitivas associadas ao VIH abrangem o transtorno cognitivo/motor

menor e os transtornos neurocognitivos associados ao VIH.

Ainda que a DAS seja pouco frequente na fase inicial do VIH, a deméncia vai
aumentando e acompanhando a progressao do virus (APFADA, 2018), contudo, pode surgir
na fase inicial, mas em taxas bem mais baixas, atingindo 5% dos casos (McArthur et al., 1993).
De dificil diagndstico, a DAS engloba uma série de sintomas e sinais cognitivos, motores e
comportamentais, sendo assumida como uma deméncia subcortical e destacando-se pelo
seu comprometimento cognitivo que pode ser acompanhado de uma disfuncdo motora,

comportamental ou de ambas (Christo, 2010).

No Tabela que se segue, resumem-se 0s sinais e sintomas da DAS.

Tabela 1: Sinais e Sintomas da DAS

Cognitivo Motor

e Perda de memdria visuoespacial (por | ® Marcha instavel, perda do balanco, lentidao

exemplo, objetos em lugares trocados); dos movimentos, fraqueza nos membros
e Perda da coordenagdo visuomotora, inferiores, declinio das habilidades motoras
esguecimentos, dificuldade de | finas, piora da escrita, falta de coordenagao;

concentracdo e atencdo, lentiddo no | e Estagio inicial: lentiddo de movimentos
pensamento (compreensao e rapidos, tremor ocasional, marcha com
processamento); pegquenos passos;

e Danos na memodria verbal (por exemplo, | ® Estagio tardio: hiperreflexia, sinal de
dificuldade em encontrar palavras); Babinski, pode associar polineuropatia;

e Sintomas tardios: desorientagdo temporal | e Estagio terminal: tetraplegia espastica,

e espacial, mutismo. incontinéncia urinaria e fecal.

Emocional Comportamental

e Retardo psicomotor (por exemplo, lentidao
e Perda da iniciativa (apatia), irritabilidade, na fala ou no tempo de resposta), alteragGes
mania, psicose com inicio recente. de personalidade, afastamento de

atividades sociais.

Fonte: Adaptado de Christo (2010, p. 244).
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No que diz respeito a causa da DAS, a APFADA (2018) explica que “embora tenha sido
demonstrado que o VIH ndo infeta diretamente as células nervosas pensa-se que pode, de
alguma forma, infeta-las indiretamente. As células imunitarias que estdo presentes no
cérebro funcionam como reservatérios de VIH e sdo a fonte principal dos danos indiretos

causados nas células nervosas”.

J4 em relagdo aos critérios diagndsticos da DAS, estes tém por base um défice

adquirido combinado com habilidades motoras, abrangendo fun¢des motoras,
comportamentais e cognitivas, entendendo-se que a deméncia se reflete na perda das
fungdes intelectuais e é uma perda de tal forma grave, que tem um impacto negativo no
funcionamento social e ocupacional do individuo (Christo, 2010). Atente-se a Tabela que se

segue, onde se apresentam os critérios diagndsticos para a DAS.

Tabela 2: Critérios diagndsticos para a DAS

| - Anormalidade adquirida em pelo menos

duas das seguintes habilidades cognitivas, | ® Ateng¢do e concentragdo;

presente pelo menos por um més e
causando dano no trabalho ou AVD (o
declinio deve ser verificado por histdria
confidvel ou obtido através do individuo e
o exame deve ser complementado por

testes neuropsicolégicos)

e Rapidez do processamento de informacao;
e Raciocinio ou abstragao;

e Habilidade visuoespacial;

e Memdria ou aprendizagem;

e Linguagem

Il - Pelo menos um dos seguintes

e Anormalidades adquiridas na funcdo

motora verificada por exame clinico

(alteracdo de marcha, descoordenacgdo

membros, hiperreflexia, hipertonia ou

fraqueza), teste neuropsicolégico (rapidez
motora fina, destreza manual) ou ambos;

e Declinio na motivacgdo ou controle

emocional ou alteragdao do comportamento

social (apatia, inércia, irritabilidade,

labilidade emocional comportamento

social impréprio ou desinibicdo).

estabelecer a presenca de I.

Il - Auséncia de alteracdo do nivel e estado de consciéncia durante periodo suficiente para
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IV - Auséncia de outras causas de anormalidades cognitivas, motoras ou comportamental

(por exemplo, infecGes do SNC, disturbios psiquiatricos, abuso de substancia).

Fonte: Adaptado de Christo (2010, p. 245).

Uma vez que se elencaram os critérios diagndsticos da DAS, consideramos importante
sublinhar que a idade constitui um fator de destaque no que concerne aos transtornos
cognitivos associados ao VIH. Isto porque, a medida que os utentes (portadores do virus)
envelhecem, estes transtornos vao contribuindo cada vez mais para a morbilidade e
mortalidade desta populagdo e os quais, por sua vez, aceleram o processo de envelhecimento

(Watkins & Treisman, 2015).

Atendendo a complexidade da DAS, o seu diagndstico é muitas vezes realizado por
meio da exclusdo de outras causas para os sintomas apresentados, mas para esta ser
devidamente diagnosticada e avaliada, urge a necessidade de se recorrer a realizacdo de
varios exames. Estes ndo sé se complementam, como possibilitam a realizacdo de um

diagndstico mais pormenorizado, completo e acertado (APFADA, 2018):
e Exame do Estado Mental;

e Exames laboratoriais;

e Tomografia Computorizada (TC);

e Imagiologia por Ressonancia Magnética (IRM);

e Tomografia Computorizada por Emissdo de Fotdo Unico (em inglés, Single Photon Emission

Computed Tomography — SPECT).

Perante tudo o que foi exposto, percebe-se que os avancgos cientificos e médicos
acerca do tratamento da SIDA, pois a cura ainda ndo foi descoberta, nomeadamente a
HAART, foram essenciais e eximios na diminuicdo da taxa de mortalidade associada ao VIH e
a sua gravidade, contudo, os transtornos neurocognitivos provocados pelo VIH ainda
prevalecem, sendo complexos e clinicamente importantes (Watkins & Treisman, 2015). Esta
terapéutica, devido aos seus resultados positivos, tem permitido que utentes portadores do
VIH vivam até mais tarde e com qualidade de vida e por estas razbes, acredita-se que a
prevaléncia de disturbios cognitivos venha a ser maior em utentes mais velhos, podendo
mesmo tornar-se, num futuro préximo, a causa mais comum de deméncia (Achappa et al.,

2014).
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Tanto a deméncia como a SIDA, por si s, ja sdo doencgas bastante complexas e quando
aliadas, o cenario ndo é animador, apenas se intensifica ainda mais. Como ressalvam Achappa
et al. (2014), o comprometimento cognitivo pode colocar em causa a adesdo a terapéutica
farmacoldgica que, consequentemente, afeta a morbilidade e mortalidade, sendo por isso
necessario detetar este comprometimento de forma atempada, a fim de se delinear e aplicar

uma estratégia eficaz e que visa aumentar as taxas de adesdo ao tratamento.

1.2. Deméncia e VIH: Convergéncia entre Duas Doencas Crdnicas

Falar de doencas crénicas, segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) e o Centers
for Disease Prevention and Control (CDPC), é falar de doengas com longa duracgdo (pelo
menos trés meses) e de progressao lenta e que, normalmente, ndo tém cura, pois sdo
adquiridas (CDPC, 2008 cit. in Guerra, 2009; WHO, 2018). De acordo com Ribeiro et al. (2017,
p. 626), sustentando-se nas ideias de Mont (2007), tratam-se de “doencas de longa duracdo
e, em geral, progressao lenta, que ndo melhoram e raramente tém cura total: por vezes sdo
condigdes recorrentes. Estas doencas podem ter um impacto grande no estado emocional,
fisico e bem-estar mental dos individuos, podendo dificultar as tarefas didrias e as relagdes

pessoais”.

No continente europeu prevalecem e destacam-se, ndo pelos melhores motivos,
diversas doencas crénicas, entre as quais os problemas de saide mental (acrescentando-se
ainda as doencas cardiaca e respiratdria, o cancro e a diabetes) (WHO, 2005). A principal

caracteristica das doencas crénicas é a falta de cura para as mesmas, compreendendo

quadros clinicos multifacetados, frequentemente, reflexo de
comorbilidades (consequéncia da doenc¢a primdria) ou, de outras
doengas coexistentes, que dificultam, por vezes, o cumprimento
integral do plano de tratamento e que apresentam uma série potencial
de consequéncias deletérias para o doente, familiares, entidades

empregadoras, sistemas de saude e sociedade. (Guerra, 2009, p. 5)

Atualmente, verifica-se que as doengas crdnicas representam um dos principais

desafios com que os sistemas de saude do século XXI se deparam e predominam a transi¢cdo
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epidemioldgica (Guerra, 2009; Schramm et al., 2004), isto porque “a emergéncia de doencas
crénicas levou a que a morte passasse a acontecer com frequéncia no final de um percurso
prolongado de doenca. No entanto, o facto de passar a viver mais tempo nem sempre
implicou que se morresse melhor” (Pulido et al., 2010, p. 226). Desta forma, estes desafios
devem-se a possibilidade e existéncia de interven¢Ges mais eficazes e as quais permitem que
as pessoas vivam mais tempo e com mais qualidade de vida, o que exige uma prestacdo
continua de cuidados (Institute of Medicine, 2001). E este facto é defendido pela OMS,
quando refere que a populagdo que carece de cuidados domicilidrios, ou nao, inclui, entre

varios, os portadores de doencas crénicas e os portadores de VIH (WHO, 2000).

De facto, comega a ser visivel que as doengas crénicas afetam mais pessoas quando
em comparagao as doencas infeciosas, nomeadamente na Europa, abrangendo a populagdo
juvenil, mas também a populagdo adulta (Guerra, 2009). Alids, no ano de 2005, do numero
total previsto de 58 milhGes de Obitos por todas as causas, as doengas crdénicas foram
responsaveis por 35 milhdes, o que abrange mais de metade do numero total previsto de
Obitos por todas as causas e o dobro do nimero de mortes provocadas por todas as doencas
infeciosas (VIH, tuberculose e maldria), condicbes maternas/perinatais e deficiéncias

nutricionais combinadas (Guerra, 2009).

Apesar da sua grande prevaléncia, é necessario reconhecer que cada doenca crénica
tem diferentes caracteristicas e por estes motivos, implica diferentes necessidades (Pulido et

al,, 2010).

Seguindo esta linha de raciocinio, e tendo em conta as caracteristicas de uma doenga
crénica, constata-se que o VIH e também a deméncia sdo duas doencas crénicas, uma vez

gue se prolongam no tempo e vao evoluindo de forma gradual.

Em relagcdo ao virus do VIH, de acordo com Watkins e Treisman (2015), atualmente,
muitos individuos controlam o VIH como uma doenga crénica, uma vez que se tem assistido
a uma diminuicdo da evolugdo do virus para DAS. Por sua vez, a deméncia traduz-se na
“degeneracgdo croénica, global e geralmente irreversivel da cognicdo. A deméncia associada
ao VIH (complexo AIDS-deméncia) pode ocorrer nas fases tardias da infecdo por VIH. Ao
contrario de quase todas as outras formas de deméncia, esse tipo tende a ocorrer em pessoas
mais jovens” (Huang, 2018). Diz respeito a uma sindrome provocada por uma patologia
encefalica, onde se encontram diferentes défices nas fungGes corticais superiores, de carater
adquirido, afetando a memdria, a orientagdo, o pensamento, compreensdo, linguagem,

calculo, a capacidade de aprendizagem e de julgamento (Knoll, Serrano & Vieira, 2010).
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Portanto, existe uma diminui¢do da inteligéncia e, embora a consciéncia ndo seja afetada, os
défices cognitivos sdo acompanhados e, por vezes, precedidos por perdas, ao nivel do

controlo emocional, conduta social e motivacdo (Knoll, Serrano & Vieira, 2010).

Os atuais sistemas nacionais de satude (SNS) adotam uma organizac¢do da prestacdo de
cuidados que tem por base o modelo biomédico (focado na cura da doenca aguda), o qual
prevé uma prestacdo de cuidados, maioritariamente, episddica, fragmentaria e reativa, o que

nao se coaduna com as doencas crénicas (Guerra, 2009).

O modelo biomédico preocupa-se com a cura e no caso dos doentes crdnicos, a
preocupacdo deve estar voltada para os cuidados (Guerra, 2009) pois, mediante a falta de
um tratamento que cure o individuo da doenca, este deve usufruir de um tratamento que
vise diminuir, ou pelo menos amenizar e controlar os sintomas da mesma. Assim sendo, as
doengas crdnicas caracterizam-se pela sua incerteza, pois ndo tendo cura, mas sendo
tratadas a fim de combater o seu desenvolvimento, apenas se retarda a morte do individuo,
0 que provoca a tal incerteza (Mantovani, 2014). Sendo que também as doengas crdnicas
tém impacto e interferem negativamente nas atividades da vida didria (AVD), no

desempenho dos papéis sociais e na dependéncia do préprio utente (Mantovani, 2014).

Assim sendo, é necessario sublinhar que além da complexidade que subjaz a deméncia
e ao virus do VIH e da importancia de se desenvolverem terapéuticas e intervengdes
adequadas, é necessario abordar o VIH e a deméncia em conjunto e reconhecé-los e aborda-

los como doengas croénicas.

1.3.0VIH

Os virus sdo responsaveis pelo surgimento de muitas doencas, no entanto, existem
diversos virus e alguns provocam o aparecimento de doencgas ligeiras como, por exemplo, a
gripe, a qual tem cura, mas outros conduzem ao desenvolvimento de doencgas graves, sem
cura e que podem culminar na morte do individuo, como é o caso do VIH. No tocante a
realidade portuguesa, o primeiro caso de VIH detetado em Portugal data de 1983, e foi
tratado no Hospital Curry Cabral (INSA, IP?, 2012) tendo, posteriormente, sido comprovado

pelo exame realizado pela Faculdade de Farmdcia da Universidade de Lisboa.

2 Sigla que se refere ao Instituto Nacional de Satde Dr. Ricardo Jorge.

27



Distress Psicoldgico e Gestdo do Regime Terapéutico em Utentes Portadores de VIH/SIDA no Norte
de Portugal

O VIH causa a debilitagdo do sistema imunitario e traduz-se numa infegdo viral de
evolucgdo lenta, integrando a classe dos retrovirus, o que por outras palavras significa que é
um virus que apresenta um patrimoénio genético composto por ARN (acido ribonucleico) que
é transformado em ADN (acido desoxirribonucleico), transformacdo esta que permite a
introdugao do seu material genético na célula e, posteriormente, a sua multiplicacdo quando
a célula ativa o seu préprio ADN (Fauci et al., 2015; Soares et al., 1995). A figura que se segue

é uma representacao esquematica do ciclo de multiplicagcdo do VIH.

Figura 1: Ciclo de multiplica¢do do VIH
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Fonte: Clercq (2009).

e O VIH é o agente que provoca a SIDA (sindrome da imunodeficiéncia adquirida)

e sendo um virus linfotrépico, atua sobre os linfécitos T CD4+, os quais sao
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essenciais para o controlo do sistema imunoldgico (Andrade, Tomas &
Lourenco, 2003; Weiss, 2001). A SIDA é uma desordem clinica que resulta
numa infe¢do global, onde o organismo do individuo esta sujeito a uma série
de fendmenos que provocam inUmeras mudancas imunossupressoras (Weiss,
2001). A sua infecdo e transmissdo pode ocorrer por transfusdo de sangue
(sangue contaminado) ou por contacto sexual, constatando-se maior
prevaléncia em grupos de risco, como no caso dos toxicodependentes (por
exemplo, nesta populagdo o contacto e uso de seringas de outros é comum, e
estando infetadas constituem-se num modo de transmissdo do VIH (Kuby,

2003).

Este virus é considerado um parasita que se multiplica no interior das células

hospedeiras (Weiss, 2001), existindo dois tipos de VIH: VIH-1 e o VIH-2.

O VIH-1 é o mais comum (Weiss, 2001) e o seu ciclo de proliferagao celular implica

duas fases:

e Numa primeira fase, a proliferagao do virus integra o acoplamento viral, bem como a
fusdo de células do sistema imunitario (CD4+), sendo estabelecida a ligagdo entre o
virus e a célula até a integracdo do provirus (Simon, Ho & Karim, 2006);

e Numa segunda fase, surgem os novos genes virais — os virides —, os quais irdo infetar

as outras células do sistema imunitario (Simon, Ho & Karim, 2006).

Jad o VIH-2, a semelhanca do VIH-1, também é transmitido por via sexual, ou através do
contacto com sangue infetado pelo virus ou produtos sanguineos, apresentando um ritmo
de desenvolvimento mais lento, acompanhado de um quadro de menor gravidade (Valadas
et al., 2009). Ainda que o VIH-1 seja o tipo de VIH mais frequente na Europa, constata-se que
Portugal é o pais europeu onde se regista o maior nimero de infetados com o VIH-2, o virus
que afeta maioritariamente as popula¢des da Africa Ocidental (Quinn, 1996; Soares et al.,

1995; Valadas et al., 2009).

Atualmente, o virus do VIH é tratado por via da intervencdo e administracdo de
medicamentos antirretrovirais, o que retarda as consequéncias do virus, pelo que a
descoberta da HAART, como ja se referiu anteriormente, foi essencial para a diminuicdao da

mortalidade e morbilidade (Egger et al., 1997). Esta visa, essencialmente,

e Reduzir a morbilidade associada ao VIH;

e Prolongar a taxa de sobrevivéncia, assim como a qualidade de vida do paciente;
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e Restaurar e preservar a fungao imunoldgica;
e Prevenir a transmissdo do VIH;

e Suprimir, a longo prazo, a reproducio viral do VIH (ASHM?3, 2012).

Na Tabela seguinte, elencam-se as recomendagdes portuguesas para o tratamento por

VIH-1 e VIH-2.

Tabela 3: Categorizacdo das recomendac¢des portuguesas para o tratamento da infe¢do por
VIH-1 e VIH-2

For¢a da recomendagao Qualidade de evidéncia da recomendagao

e Fundamentada num ou mais estudos clinicos aleatérios e
A — Recomendacao forte os quais apresentam resultados clinicos e/ou critérios

laboratoriais validados.

e Baseada num ou mais ensaios bem-sucedidos, e ndo
B — Recomendagao aleatdrios, ou ensaios de observagdo de coortes com
moderada avaliacdo dos resultados obtidos ao longo de determinado

periodo de tempo.

C — Recomendacao
e Sustenta-se na opinido de peritos e especialistas.
Opcional

Fonte: Direcdo Geral de Saude (DGS, 2012).

Como se referiu anteriormente, a terapéutica medicamentosa com antirretrovirais
desempenha um papel essencial na vida dos utentes portadores de VIH, contudo, esta
acarreta efeitos secundarios, principalmente nas primeiras semanas de tratamento. Tendo
por base o contributo de autores como Carter (2010) e McNicholl (2012), a DGS elenca-nos
os principais efeitos secunddrios decorrentes da terapéutica medicamentosa anti-VIH, por

categoria:

1. Inibidores da transcriptase reversa nucledsidos: Atripla®, Combivir®, Kivexa®, Trizivir’,
3TC, Abacavir, AZT, d4T, Ddlem comprimido, Ddl em capsulas e FTC;

2. |Inibidores da transcriptase reserva ndo nucledsidos: Efavirenze, Etravirina e
Nevirapina;

3. Inibidores da protease: Atazanavir, Fosamprenavir, Indinavir, Lopinavir/ritonavir

3 Refere-se a Australasian Society for HIV, Viral Hepatitis and Sexual Health Medicine.
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(Kaletra), Nelfinavir, Ritonavir, Saquinavir e Tripanavir;

4. Inibidores de fusdo e de entrada: T-20 e Maraviroc;

5. Inibidores da integrase: Raltegravir (para uma consulta mais pormenorizada dos
principais efeitos de cada terapéutica, recomenda-se a consulta do anexo | onde

discriminamos os efeitos secundarios mais comuns e os mais efeitos mais raros).

1.3.1. Dados Epidemiolégicos

No respeitante a realidade portuguesa, verifica-se que o nimero de casos de infecdo
por VIH tem vindo a decrescer gradualmente, bem como a nimero de individuos afetados e
a taxa de mortalidade associada ao VIH (Diniz et al., 2015). Contudo, Portugal apresenta uma
das taxas mais elevadas de prevaléncia do VIH, sendo de ressalvar que até ao fim do ano de
2014 foram registados mais 52694 casos de infecdo (920 correspondem a novos casos) e
relativamente a fonte de contaminagdo, verificou-se que 92.2% dos casos tiveram como

causa o contato sexual de risco (Martins & Shivaji, 2015).

No cendrio internacional, é possivel constatar um aumento da prevaléncia do VIH
entre 2000 (onde se registaram 33.3 milhGes de casos) e 2010 (onde existiam cerca de 34
milhGes de pessoas a viver com o VIH) (Almeida, 2011). Segundo a UNAIDS (2011), este
aumento e prolongamento da vida de pessoas portadoras do VIH deve-se aos beneficios da
HAART, a qual contribuiu para a diminui¢do do nimero de mortes que, em 2000, rondava os
2,5 milhdes de individuos e em 2010, decresceu para 1,8 milhdes. Veja-se a figura que se

segue.
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Figura 2: Prevaléncia global de VIH
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Fonte: UNAIDS (2011).

Quanto ao numero de individuos infetados, é possivel aferir, com base nos dados
disponibilizados, que este continua a diminuir em termos mundiais, onde a incidéncia
diminuiu em 33 paises, dos quais 22 se situam na Africa subsariana, a regido mais afetada

pela SIDA (UNAIDS, 2011).

Ja no plano europeu, é possivel verificar que o VIH continua a ser um problema que
requer grande preocupacgao, ainda que se assista a um decréscimo continuo na Regido

Europeia da OMS, exceto no Oriente (Almeida, 2011).

Os dados disponibilizados referentes a UE (Unido Europeia), permitem ainda aferir que
entre 2004 e 2009, a taxa de incidéncia de novos casos diagnosticados e notificados com o
VIH aumentou cerca de 30% (WHO, 2010), sendo de ressalvar que em 2009, 12% das infe¢des
por VIH ocorreram em pessoas com idades compreendidas entre os 15 e os 24 anos e 35%
era do sexo feminino (WHO, 2010). Tendo em consideracdo as trés areas geograficas da
Unido Europeia constata-se que, entre 2004 e 2009, as regides onde se encontraram mais
casos de VIH e onde estes foram aumentando de numero foi o Este Europeu, sendo que o

centro europeu foi 0 que menos casos registou e foi também o mais estavel.
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Figura 3: Casos de VIH por 100 000 habitantes, pelas trés areas geograficas da UE
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Fonte: WHO (2011).

Segundo Ribeiro (2010), cada continente, pais e/ou regido apresenta diversos padr&es
epidemioldgicos e os quais se caracterizam pela via de transmissdao dominante, bem como
por subgrupos populacionais com taxas de incidéncia que divergem, principalmente, devido

a:

e Data em que ocorreu a introducao do VIH na comunidade;

e Tipo e subtipos de VIH predominantes na populacdo e formas recombinantes e
circulantes;

e Principais formas de transmissao;

e Diferencas na proporc¢ao de individuos infetados, em varios grupos populacionais;

e AlteracOes nos critérios de inclusdo ou de classificacdo epidemiolégica;

e Profilaxia das infe¢Ges oportunistas e administragdo da TARV,

e Aspetos comportamentais e sociais;

e A eficacia das intervengdes de Saude Publica.

Em Portugal, dados epidemioldgicos subordinados ao ano de 2012 e sobre o VIH/SIDA,
evidenciam um aumento da incidéncia contrariando a tendéncia ao nivel mundial (UNAIDS,
2012), com o comportamento sexual a assumir-se, mais uma vez, como o principal meio de

transmissdo do virus.
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Dados publicados pela DGS, referentes a 2013, revelam que foram diagnosticados
1416 casos, entre os quais 996 sdo relativos a populacdo masculina e 420 s3o relativos as
mulheres. Atendendo aos dados estatisticos disponibilizados pela Pordata e os quais

permitem, facilmente, analisar a evolugdo do nimero de casos diagnosticados com SIDA ao
longo das U

timas trés décadas, é possivel afirmar que este alcangou o seu auge em 1999,
tendo aumentado de forma gradual desde 1983 até 1999, assistindo-se a uma diminui¢do do
numero de individuos afetados pelo VIH até 2016. No entanto, apraz referir que mesmo em

2016, o numero de casos infetados pelo VIH, continua a ser superior que o nimero de casos

detetados entre 1983 e 1990. Veja-se a figura que se segue.

Figura 4: Evolugdo do nimero de casos diagnosticados com VIH em Portugal
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No subcapitulo que se segue, apresentam-se alguns estudos realizados sobre a

deméncia por VIH.

1.3.2. Deméncia por VIH: Evidéncias Empiricas

O contacto com a literatura que disserta sobre o tema, permitiu encontrar uma vasta
panodplia de investigacGes sobre a deméncia por VIH, assistindo-se a uma grande

preocupagdo com a compreensdo, tratamento e cura desta doenga, uma complicacdo

neuroldgica e cognitiva provocada pelo VIH.
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No ambito desta matéria, Khan et al. (2016), verificaram que apesar dos beneficios da
terapia antirretroviral combinada (Combined Anti-Retroviral Therapy — CART),
nomeadamente na infecao pelo VIH-1, os transtornos neurocognitivos associados ao VIH,
como a DAS, ainda permanecem. Através do seu estudo, os autores procuraram mostrar que
a proteina Nef e nef mRNA sao aglomerados em exossomos e que permanecem em circula¢do
em pacientes com deméncia grave. Os exossomos de Nef derivados de plasma de pacientes
com demeéncia grave possuem a capacidade de interagir com a linhagem das células de
neuroblastoma SH-SY5Y e administrar nef mRNA. Verificaram também ainda que o mRNA
pode induzir a expressdo de Nef em células alvo e, subsequentemente aumentar a expressao
e a secrecao de péptidos A. Concluiram que o aumento da secrecdo do péptido amiloide pode

contribuir para o comprometimento cognitivo em pacientes com HAND.

Um outro estudo, realizado na China, revela a preocupacdo crescente com a DAS e a
sua prevaléncia. Dang et al. (2015) realizou o seu estudo na regido auténoma da minoria
chinesa de Guangxi Zhuang, onde em 2012 foram registados 80.000 casos de infecdo por VIH.
A fim de facilitar o rastreio da DAS, os autores procuraram validar a Escala Internacional de
Deméncia do VIH (Internacional HIV Dementia Scale — IHDS) para esta populacdo, verificando
gue se trata de uma ferramenta de rastreio eficaz e vidvel para os disturbios neurocognitivos

associados ao VIH nas regides mais pobres da China, com menos residentes formados.

No mesmo sentido, um estudo mais recente, realizado por Marin-Webb et al. (2016),
em Berlim, revela a preocupa¢do com a DAS e verificaram que o IHDS é um importante
instrumento de rastreio de transtornos neurocognitivos associados ao VIH. Junto de uma
amostra composta por 480 pacientes portadores de VIH, os investigadores constataram que
a prevaléncia da HAND foi comparavel a encontrada noutros estudos recentemente
realizados em paises com um desenvolvimento econdmico similar ao da Alemanha. Os
resultados do estudo demonstraram ainda que o IHDS é uma ferramenta util de triagem da
HAND em ambientes de atencdo primaria. Contudo, Haddow et al. (2013) contrariam esta
posicdo, referindo que a Escala de Deméncia do VIH e o IHDS sdo ferramentas muito
utilizadas, mas apresentam baixa precisdo acrescentando ainda que estes testes ndo sao
recomendados para uso diagnodstico, reforcando a necessidade de se realizarem mais

investigacGes sobre o seu uso na triagem de casos assintomaticos.

Varias sdo as investigacdes sobre a DAS, muito devido a sua prevaléncia elevada, e
Nakku, Kinyanda e Hoskins (2013) destacam as altas taxas desta doenga na regido da Africa

Subsariana. Através do seu estudo, os autores procuraram determinar a prevaléncia da DAS
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numa populacdo portadora de VIH do Uganda e delinear os fatores associados ao
comprometimento neurocognitivo nesses mesmos individuos. Este estudo apresenta
resultados muito interessantes, nomeadamente para o nosso estudo, uma vez que
demonstra a alta prevaléncia da DAS numa populacdo adulta e com VIH positivo (64.4%) e
que o aumento dos niveis de stress e o prejuizo psicossocial foram fatores que contribuiram
bastante para estes resultados. Mediante o constatado, Nakku, Kinyanda e Hoskins (2013)
verificaram que é necessario estudar com maior profundidade a DAS e a sua relagdo com o

stress.

Quem também se dedicou ao estudo dos fatores de risco para os transtornos
neurocognitivos associados ao VIH foi Cross et al. (2013). Esta investigacdo, revela que os
fatores de risco e os quais estdo associados a DAS sdo a depressdo, a idade avancada e a baixa
escolaridade (Cross et al, 2013). Além disso, existem também fatores ambientais e
sociodemograficos que tém um impacto significativo no funcionamento cognitivo e que por

estas razOes, carecem de maior atengdo por parte da comunidade médica e cientifica.

De facto, a DAS é uma das principais complicacdes neurocognitivas que decorrem da
infecdo pelo VIH e por estes motivos, é necessdrio continuar a estudar esta doenca tdo
complexa, bem como instrumentos que permitam fazer uma avaliacdo eficaz e precoce da

DAS. Estes factos sdo sublinhados pela maioria das investigac¢oes.

1.4. Demeéncia

Uma vez que se abordou, de forma individual, o virus do VIH/SIDA, em seguida o foco
da nossa atengdo volta-se para a deméncia, uma doenca que afeta fortemente as funcées

cognitivas do individuo.

1.4.1. Deméncia: De uma Doenca Crénica a uma Condig¢ao Social

Segundo o Ministério da Saude de Portugal (2003) e Murray e Lopez 1996), a OMS
referiu que, em 2001, as doengas crdnicas eram responsaveis por 75% do peso da doenca no

velho continente europeu, estimando que em 2020, perante a inexisténcia de medidas
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eficazes, este nimero aumente para 80%. Em Portugal, segundo o Instituto Nacional de
Estatistica (INE, 2009), tendo por base o Inquérito Nacional de Sadde 2005/2006, 5,2 milh&es
de portugueses, o equivalente a 54% da populagdo, sao afetados por, pelo menos, uma
doenga crénica, 26% (ou seja, 2,6 milhdes) sofre de duas ou mais e por fim, 300 mil
portugueses (isto é, 3% da popula¢do) estdao afetados por cinco ou mais doengas crdnicas,

dados estes preocupantes.

Ainda no que diz respeito a Portugal, o INE sublinha que a cada ano que passa, se
assiste a um aumento gradual das doencas crénicas: aumenta 1% a cada ano na populagdo

em geral; e aumenta 2,5% na populacdo idosa (INE, 2009).

Ao enfrentar uma doenga mental, como a deméncia, por exemplo, que é uma doencga
cronica, a percecdo de bem-estar do individuo pode ser influenciada por varidveis
psicossociais (como o suporte social) (Coelho & Ribeiro, 2000). Viver com uma doenca crénica
nao é facil, pois o individuo vé-se mediante um conjunto de altera¢des na sua vida e as quais
sdo causadas pelas limitagdes da doenca (Silva et al., 2002). A medida que esta avanca, as
perdas vdo sendo cada vez maiores e pensa-se que uma pessoa demente estd inapta para
viver ou interagir com a sociedade e por estas razoes, é essencial que estes doentes tenham
o apoio do Estado, bem como das suas familias e também dos seus amigos. E aqui, esta-se a
falar da importancia do apoio social para esta populagdo. Conforme explicam Carbonelle,
Casini e Klein (2009), a deméncia, dada a sua complexidade e particularidades, e pelas
preocupacdes ja demonstradas a nivel nacional e internacional, € um caso real e que
exemplifica como as representacdes sociais tiveram historicamente uma carga negativa,

agravando a acgdo publica face a estes utentes.

As doengas crénicas tém vindo a aumentar, sendo as maiores responsaveis pelo
desequilibrio entre as curvas de mortalidade e de morbilidade, portanto, pelo aumento da
diferenca entre a esperanca de vida e qualidade de vida (Ventura, 2016). No contexto

nacional, o Decreto-Lei n.2 101/2006, de 06 de junho, define a doencga crénica como uma

doenga de curso prolongado, com evolugdo gradual dos sintomas e com
aspetos multidimensionais, potencialmente incapacitante, que afeta,
de forma prolongada, as fungdes psicoldgica, fisiologica ou anatomica,
com limitacbes acentuadas nas possibilidades de resposta a
tratamento curativo, mas com eventual potencial de correg¢do ou
compensagdo e que se repercute de forma acentuadamente negativa

no contexto social da pessoa por ela afetada. (alinea j), artigo 3.2)
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Quando a deméncia, enquanto doenca crénica, passa também a ser entendida como
uma condicdo social, deve-se ao facto de a deméncia ter um forte impacto na vida funcional
e social da pessoa, provocando uma deterioracdo progressiva, lenta e irreversivel da
capacidade de funcionamento do utente (I1SS?* 2005). Na verdade, a deméncia provoca sérios
danos cerebrais que “afetam o funcionamento mental, nomeadamente memdria, atencao,
concentragdo, linguagem, pensamento, que, por sua vez, tém repercussdes no seu
comportamento. ‘Contudo, quanto mais cedo na vida de uma pessoa se diagnostica a doenca

mais as consequéncias tendem a ser gravosas/severas’” (ISS, 2005, p. 10).

A adaptacdo a doenga é, frequentemente, dificil e ficar doente, o aceitar a sua doenga,
muitas vezes é acompanhado de sentimentos de ansiedade e inseguranca, pelo que o
individuo pensa que os objetivos que tinha estabelecido ndo poderao ser alcancados (Olivieri,

1985 cit. in Silva et al., 2002). Assim, explica Abreu (2016, p. 6),

Mais do que uma sindrome, a deméncia é uma condicdo social que se
interliga com problemas demogrdficos, assisténcia social, problemas
com os cuidadores familiares, com a capacidade de trabalho destes e,
ndo menos importante, com a dignidade e Direitos Humanos. As
sindromes demenciais, designadamente em situagées mais avangadas,
conduzem inevitavelmente a aumentos substanciais nos custos dos

cuidados de saude e de assisténcia social.

E essencial que os doentes portadores de deméncia tenham acesso e disponham dos
devidos cuidados de salde a que tém direito, devendo, igualmente, ter o apoio da familia a
qual, por sua vez, também carece de apoio e orientacdo. E neste sentido que se concorda

com Abreu (2016, p. 9) quando aponta uma critica ao Estado portugués:

Ndo se compreende que apds anos de debate sobre a deméncia como
sindrome e condicdo social, Portugal ndo possua um plano Nacional
para a Deméncia. E certo que existem diretivas nacionais e diversos

dispositivos legais que permitem agdes consistentes no apoio a utentes

4 Instituto da Seguranga Social.
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com deméncia, mas corre-se sempre o risco de se definirem orientagées

pouco articuladas e adequadas as pessoas e as familias.

Para ultrapassar as dificuldades decorrentes da doenga, nomeadamente a nivel social,
é necessario que os pacientes que sofrem de deméncia contem com os devidos cuidados de
salide, mas também com o apoio familiar e social para ndo se sentirem afastados e/ou
inuteis, pois estas pessoas merecem e precisam de ajuda. Além disso, também a prépria
familia do utente necessita de ajuda para enfrentar e compreender a doenca do familiar e

assim, ter um maior conhecimento e prestando-lhe melhores cuidados e apoio adequados.

1.4.2. Concetualizagao e Tipologia de Deméncia

De forma muito simples, a deméncia pode ser descrita como “deficit cognitivo na
presenca de nivel estavel de consciéncia” (Sadock & Sadock, 2007, p. 360) durante um longo
periodo de tempo. E uma sindrome que se caracteriza pelo declinio de meméria associado
ao défice de, pelo menos, uma outra fungdo cognitiva (linguagem, gnosias, praxias ou fungées
executivas) com intensidade suficiente para interferir no desempenho social ou profissional

do individuo (Schlindwein-Zanini, 2010).

Uma vez que se trata de um transtorno mental, seria imperdoavel, e um erro crasso, o
esquecimento do Manual de Diagndstico e Estatistica das Perturbacées — DSM-V —, o qual
define deméncia como uma perturbacdo neurocognitiva major, onde o declinio progressivo
de niveis anteriores de funcionamento cognitivo se constitui num critério de diagndstico em
“um ou mais dominios da cognicdo (aten¢do complexa, fungGes executivas, aprendizagem e
memoria, linguagem, capacidade percetivo motora ou cognicao social)” (APA, 2014, p. 720).
Por sua vez, a Classificacdo Internacional das Doencgas da OMS (International Classification of

Diseases — ICD 10), entende que deméncia é uma

sindrome resultante da doeng¢a do cérebro, em geral de natureza
cronica ou progressiva no qual se registam alteragdes de multiplas
fungbes nervosas superiores incluindo a memdria, o pensamento, a
orientac@o, a compreensdo, o cdlculo, a linguagem e o raciocinio. O

estado de consciéncia ndo estd enevoado. As perturbagdes das fun¢des
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cognitivas sGo muitas vezes acompanhadas, e por vezes precedidas por
deterioragdo do controlo emocional, do comportamento social ou da

motivag¢do. (cit. in Caldas, 2005, p. 1)

Como ja se tem vindo a referir ao longo deste capitulo, a deméncia é uma doenca que
tem um forte impacto na vida do individuo, provocando inimeras mudangas. E segundo
varios autores, a deméncia interfere na identidade unica do individuo, sendo que a
deterioracdo da memdria exerce influéncia ao nivel dos lagos afetivos, da afasia (linguagem),
apraxia (atividades motoras) e agnosia (percecao visual), provocando graves altera¢des no
individuo e ainda, a modificacdo das fungdes superiores (como o contetdido do pensamento,
abstracdo, célculo, julgamento, planeamento, organizacdo) (Firmino, 2006; Oliveira, 2010;

Sequeira, 2007).

Atualmente, estima-se que vivam na Europa cerca de 7,3 milhdes de individuos que
sofrem de deméncia. No ambito dos transtornos demenciais, a doenga de Alzheimer surge
no primeiro lugar da lista das causas de deméncia, refletindo-se em a 50-70% dos casos,
seguindo a deméncia vascular (afeta 20% dos casos), sendo que também a Deméncia por
Corpos de Lewy é referenciada em 15-20% dos casos diagnosticados (Pestana & Caldas,

2009).

Quando se fala de deméncia, fala-se de uma doencga neuroldgica, cognitiva e de
deterioracdo lenta e que evolui ao longo de estadios e que no entender de Towsend (2011)

sao sete:

1. Nenhum sintoma evidente;

2. Esquecimento;

3. Declinio cognitivo ligeiro: os lapsos de memdria comecam a afetar o desempenho no
trabalho e a conducao;

4. Declinio cognitivo ligeiro a moderado — confusdo: com o avanco da doenca, o
individuo comeca a perder a capacidade de gerir as suas financas e a ter dificuldades
em realizar as tarefas do quotidiano;

5. Declinio cognitivo moderado — deméncia inicial: comecam a ser evidentes as
dificuldades ao nivel das AVD e o utente necessita de apoio nas AVD, ndo sendo
auténomo, podendo sofrer de incontinéncia fecal e urinaria, verificando-se ainda
desorientagdo espacial e temporal;

6. Declinio cognitivo moderado a grave —deméncia média: continua o agravamento dos
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sintomas referidos anteriormente, assistindo-se a um agravamento significativo da
memoria a longo prazo, onde a pessoa ja nem se lembra dos nomes dos seus
familiares ou ndo se lembra de momentos importantes da sua vida;

7. Declinio cognitivo grave — deméncia avancada: verifica-se a afasia ou poucas
vocaliza¢des, o doente ja ndo reconhece as pessoas e ha uma dependéncia total nas

AVD.

Esta doenca, ou seja, a deméncia pode ser classificada como deméncia primaria e
deméncia secundaria. Trata-se de uma deméncia primaria aquela que n3o estd associada a
outra doenca, sendo o primeiro sinal de patologia cerebral; por sua vez, trata-se de deméncia
secunddria, quando a doenca estd associada a outra, como é o caso da DAS (Towsend, 2011).
Ainda que este estudo se foque numa deméncia — deméncia associada ao VIH/SIDA, neste
ponto elencam-se apenas as deméncias primarias, pois a Unica deméncia secundaria que
importa para este estudo, ja foi anteriormente abordada. Assim sendo, na Tabela das

deméncias primdrias integram-se a:

e Deméncia de Alzheimer (conhecida por Doenca de Alzheimer): “é¢ um tipo de
deméncia que provoca uma deterioracgdo global, progressiva e irreversivel de diversas
funcdes cognitivas (memdria, atenc¢do, concentragao, linguagem, pensamento, entre
outras” (APFADA, 2018a). Ndo é uma doenca exclusiva da populagdo idosa, sendo
frequente em individuos portadores da Sindrome de Down, contribuindo para o seu
desenvolvimento fatores de ordem genética, ambiental e educacional (Carvalho et
al., 2014; Gabbard, 2007);

e Demeéncia vascular: Seguindo o primeiro lugar, ocupado pela Doenca de Alzheimer,
este é o segundo tipo de deméncia mais comum (cerca de 20% dos casos) e é
provocada por lesdes cerebrais isquémicas, raramente hemorragicas (Carvalho et al.,
2014). Tem um inicio mais rapido, mas facil de datar, podendo ter periodos
intermédios de estabiliza¢gdo dos sintomas, seguidos de um novo declinio, tendo uma
evolucdo bastante varidvel (Pinho 2012; Towsend, 2011);

e Deméncia com corpos de Lewy: E um tipo de deméncia grave e que se assemelha a
Doenca de Alzheimer, contudo, diferencia-se pela presenca de corpos de Lewy no
cortex cerebral e no tronco cerebral (Gabbard, 2007; Towsend, 2011);

e Demeéncia frontotemporal: Esta deméncia é causada pela atrofia dos lobos frontais

e/ou temporais do cérebro, sendo clinicamente parecida com a doenca de Pick e
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todos os seus restantes lobos cerebrais sdo preservados (Gabbard, 2007). E comum
em populagdes mais jovens (individuos com idades entre os 40 e os 60 anos),
nomeadamente mulheres, sendo hereditaria e apresentando semelhangas com a
Doenga de Alzheimer e com a deméncia vascular, o que dificulta a afericdo da sua

prevaléncia (Gabbard, 2007; Pinho, 2012).

Importa ainda referir que a deméncia é mais frequente na populagao idosa e por isso,
designa-se de deméncia senil, quando esta ocorre numa populacdo mais jovem, com menos
de 65 anos, é chamada de deméncia pré-senil (Schlindwein-Zanini, 2010). Em qualquer um
dos casos, é “uma doenca neurodegenerativa, em que as altera¢des e destrui¢cdes do tecido
nervoso sao graduais e progressivas, iniciando-se a partir de um momento indeterminado da
vida adulta. Consequentemente, as suas manifesta¢Ges sdo a principio insidiosas e escapam

muitas vezes as pessoas que convivem com o enfermo” (Barreto, 2005, p. 29).

De facto, a deméncia tem um progndstico dificil, ndo tem cura, limita a vida do
individuo e o qual acaba, na maioria das vezes, nos cuidados paliativos, sendo a morte por

deméncia cada vez mais frequente (Van der Steen, 2010).

1.4.3. Sintomatologia Neurocognitiva da Deméncia

Segundo Moreira (2014), o diagndstico da deméncia deve ser feito por um médico
especialista, ou seja, por um neurologista o qual, por sua vez, deve recorrer a anamnese
associada a um exame fisico e neuroldgico. Além disso, o neurologista deve também
proceder a uma avaliacdo cognitiva e a exames laboratoriais, bem como de neuroimagens
para assim aferir a doenga em causa (Moreira, 2014). De facto, segundo a APFADA (2018b),
os sintomas de Deméncia podem ser devidos a uma série de outras causas médicas, tais como
deficiéncias vitaminicas, infecdo, disturbios metabdlicos e efeitos secundarios dos
medicamentos, situagdes que muitas vezes sdo facilmente tratadas. Portanto, um passo
inicial no diagndstico da Deméncia é excluir estas causas através do exame fisico e das

analises ao sangue e a urina.

A acrescentar ao referido antes, importa referir que o défice cognitivo deve interferir

na realizacdo das atividades diarias, de forma independente e sem ser no contexto de
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delirium, e que ndo tenha por base uma outra doenga psiquidtrica, por exemplo,
esquizofrenia (APA, 2014). Segundo o DSM-V, individuos que apresentam um quadro
demencial, por norma, apresentam os seguintes sintomas: perturbacdes do humor
(depressdo, ansiedade e elagdo do humor) numa fase mais inicial da doenga; agitacdo
psicomotora, especialmente em estados moderados a grave associada a confusdo ou
frustragdo, perturbagdo do sono incluindo insénia, hipersénia e altera¢gdes do ritmo
circadiano; apatia caraterizada por diminuicdo da motivacdo e da reatividade emocional; o

vaguear, a desinibicdo, a hiperfagia e a acumulagdo (APA, 2014).

A idade tem sido apontada como um dos principais fatores de risco para o
desenvolvimento da deméncia e com o aumento da idade, duplica o risco de surgimento da

doenca, sensivelmente, a cada 5 anos (Santana et al., 2015).

O sexo também parece ser um fator, verificando-se que as mulheres tém maiores
probabilidades de desenvolver deméncia do que os homens e o que se deve ao facto de estas

terem uma maior esperancga de vida (APA, 2014).

1.4.4. Estigma e Ajustamento a Doenga

De acordo com Goffman (2013, p. 13), o estigma é uma “referéncia a um atributo
profundamente depreciativo, mas o que é preciso, na realidade, é uma linguagem de
relagbes e ndo de atributos”. E, portanto, seguindo a linha de raciocinio do autor, “um
atributo que estigmatiza alguém pode confirmar a normalidade de outrem, portanto ele ndo

é, em si mesmo, nem honroso nem doloroso” (Goffman, 2013, p. 13).

As doengas sempre foram alvo de estigmas e mediante o aumento da esperanca de
vida e por sua vez, da diminuicdo da mortalidade provocada por doencas agudas, tem-se
vindo a assistir ao aumento do numero de doengas crénicas e, consequentemente, do
estigma a elas associado (Ribeiro et al., 2017). Atualmente, no nosso dia-a-dia, o termo
estigma é utilizado como “fonte de metafora e representacdo, de maneira caracteristica, sem
pensar no seu significado original (Goffman, 2013, p. 15). E quando associado ao VIH/SIDA,
verifica-se que o estigma é bem maior quando comparado com outras doengas (Crawdford,

1996). As pessoas que sofrem de alguma doenca crénica sdo, muitas vezes, vistas como
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pessoas doentes e que tém de assumir o papel de doente e frequentemente, é o ambiente e

as pessoas que as rodeiam que contribuem para tal (Ribeiro et al., 2017).

Na perspetiva de Goffman (2013, p. 14), para realmente se compreender a questdo da

estigmatizacdo, é necessario, antes de mais, reconhecer os trés tipos de estigma existentes:

Em primeiro lugar, ha as abominagdes do corpo — as varias deformidades fisicas.
Em segundo, as culpas de carater individual, percebidas como vontade fraca,
paix0es tiranicas ou ndo naturais, crencas falsas e rigidas, desonestidade, sendo
essas inferidas a partir de relatos conhecidos de, por exemplo, distirbio mental,
prisdo, vicio, alcoolismo, homossexualismo, desemprego, tentativas de suicidio
e comportamento politico radical. Finalmente, ha os estigmas tribais de raca,
nacdo e religido, que podem ser transmitidos através de linhagem e contaminar

por igual todos os membros de uma familia. (Goffman, 2013, p. 14)

As doencgas crénicas, como a deméncia, tém um grande e negativo impacto a nivel
fisico, emocional e do bem-estar mental do individuo e por isso, pode colocar diversos
obstaculos face a realizagdo das tarefas diarias, mas também ao nivel da interacdo social
(Mont, 2007) e as pessoas que, muitas vezes, tém dificuldades em aceitar e se adaptar a

doenga, ndo necessitam de ser estigmatizadas.

Muitas vezes, o estigma face a doenga, seja em relacdo ao VIH, seja em relacdo a
deméncia, tem um efeito negativo nas pessoas que se encontram doentes e muitas delas
nem sequer procuram tratamento. Ele, o estigma, comporta enormes custos psicolégicos,
resultando e contribuindo, particularmente, para o isolamento social e problemas de satde

mental (Wingood et al., 2008).

A este respeito, Santoso et al. (2016) realizaram um estudo de caso com uma mulher
dominicana de 38 anos e que sofria de DAS. Apds uma extensa entrevista e posterior analise,
os investigadores verificaram que a paciente conhecia o seu status sorolédgico para o VIH ha
varios anos, contudo, esta ndo procurou tratamento nem o revelou ao seu parceiro, devido
a varios fatores, entre os quais: o estigma do VIH e da doenca mental, o abuso doméstico e
a alfabetizacdo limitada em salude. O facto de ndo ter sido sujeita a tratamento teve graves
consequéncias para esta paciente, o que contribuiu para o surgimento de mais complicagGes

resultantes da doencga de que é portadora. Alem destes fatores, Hatzenbuehler et al. (2011)
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referem que o estigma face ao VIH também é associado a adogdo de comportamentos de

risco, nomeadamente de ter relages sexuais desprotegidas ou com multiplos parceiros(as).

De facto, a literatura revela que o estigma face as pessoas portadoras de doencas
mentais, do virus do VIH ou da DAS, tem um forte impacto na sua salde mental, sendo um
dos principais obstaculos destas pessoas — ultrapassar este estigma (ONUSIDA®, 2015). E, é
devido ao medo de perder as suas relagdes sociais, de obter respostas negativas por parte

dos outros, que contribui para o aumento de stress no individuo (Carvalho et al., 2014).

Para terminar, quer-se realgar a importancia e o papel desempenhado pela familia e
pelos amigos, os quais devem apoiar o utente e procurar compreender melhor a sua doenga,
para assim poderem prestar melhores cuidados e um melhor suporte social, ajudando, em
ultimo lugar, o seu familiar a adaptar-se a sua doenca e a viver com ela. No capitulo que se

segue, o foco da nossa atencdo incide na adesdo e na gestdo do regime terapéutico.

5 Organizagdo das Nagdes Unidas sobre o VIH/SIDA.
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CAPITULO Il - ADESAO E GESTAO DO REGIME TERAPEUTICO

Sendo o VIH/SIDA uma doenca tdo complexa e para a qual ainda n3o existe cura, a
adesdo ao regime terapéutico torna-se essencial para que o paciente possa manter o maximo
de qualidade de vida possivel (Dias, Cunha & Santos, 2011; Reis, 2012) e que controle
minimamente os sintomas da doenca. Além disso, é também através da adesdo terapéutica
que é estabelecida uma alianga terapéutica, onde o médico e o paciente, em conjunto,
discutem a melhor forma de tratamento e, depois de ouvir o seu médico, os prds e os contras
de cada terapéutica, o doente decide qual o tratamento que pretende (Vemeire et al., 2001;

Dias, Cunha & Santos, 2011).

Por estes motivos, em seguida debrugamo-nos sobre a adesdo ao regime terapéutico

em utentes portadores do virus do VIH/SIDA, bem como na importancia da mesma.

2.1. Adesao ao Regime Terapéutico em Doentes com VIH

A literatura que versa sobre esta tematica, coloca em evidéncia diversas definicdes de

adesdo terapéutica.

Segundo a OMS, a adesdo terapéutica corresponde a “extensdo em que o
comportamento de um individuo na toma de medica¢do, no cumprimento da dieta ou nas
mudancas do estilo de vida, tem em conta as recomendacdes de um prestador de cuidados
de saude” (WHO, 2003). Por sua vez, atendendo a Classificagdo Internacional para a Pratica

de Enfermagem, a adesdo terapéutica é descrita como a

volicgdo com as caracteristicas especificas: A¢Go auto iniciada para
promog¢do do bem-estar, recupera¢do e reabilitagdo, seguindo as
orientacbes sem desvios, empenhado num conjunto de ag¢des ou
comportamentos. Cumpre o regime de tratamento, toma os
medicamentos como prescrito, muda o comportamento para melhor,
sinais de cura, procura os medicamentos na data indicada, interioriza o
valor de um comportamento de saude e obedece as instrugdes relativas

ao tratamento. (ICNP, 2010)

46



Distress Psicoldgico e Gestdo do Regime Terapéutico em Utentes Portadores de VIH/SIDA no Norte
de Portugal

Atualmente, a ndo-adesdo ao regime terapéutico é assumida como um problema
mundial e tem um impacto impressionante na populagdo, verificando-se que nos paises
desenvolvidos a taxa de adesdo ao tratamento, nos utentes com doenca crdnica é, em média,
de 50%, mais baixa nos paises em desenvolvimento (WHO, 2003). Relativamente a populag¢ado
portadora do virus do VIH/SIDA, Remor (2002) constatou que as doses tomadas
comparativamente as doses prescritas variam entre os 50% e os 75% e apenas 30% dos

individuos cumprem o tratamento como o indicado.

No caso dos pacientes portadores do virus, a terapéutica antirretroviral (TARV) é um
tratamento farmacolégico que exige um comprometimento a longo prazo do utente e a
integracdo do mesmo nas suas rotinas didrias e de acordo com Nischal, Khopkar e Saple
(2005), a TARV requer niveis de adesdo quase perfeitos para que assim se possam sentir os

seus efeitos terapéuticos.

A preocupacdo com a adesdo a terapéutica tem vindo a assumir-se uma preocupacgao
constante na comunidade médica, uma vez que tanto a TARV como as terapias combinadas
sdo extremamente rigorosas, mas quando devidamente cumpridas, comportam diversos

beneficios (Antunes, 2004).

2.2. Gestao do Regime Terapéutico

Segundo o Conselho Internacional de Enfermeiros (ICNP, 2010), a gestdo do regime
terapéutico, sendo ela uma acdo autoiniciada, tem em vista a promoc¢do do bem-estar,
fundamentando-se numa escolha consciente e dependente da vontade da pessoa. Assim
sendo, é da responsabilidade do enfermeiro contribuir para a melhoria da adaptabilidade,
acdo, transformacdo e otimizacdo das condicdes que exercem influéncia sob o
comportamento do individuo, tendo em vista o desenvolvimento das suas capacidades de
desempenho no autocuidado (Mota, 2011). Nesta ordem de ideias, a gestdo do regime
terapéutico é entendida como um comportamento de adesdo, e a qual objetiva “executar as
atividades cumprindo um programa de tratamento da doenga e das suas complicag¢des,
atividades essas que sdo satisfatdrias para atingir objetivos especificos de saude, integrar
atividades para tratamento ou prevenc¢do de doenca na vida diaria” (ICNP, 2010, p. 62). Em

seguida, elencam-se os principais fatores que interferem na adesdo ao regime terapéutico.
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2.3. Determinantes para a Adesao ao Regime Terapéutico

A adesdo ao regime terapéutico é fundamental para a qualidade de vida do utente,

bem como para o controlo e manutencado dos seus sintomas, contudo, mesmo sabendo da

complexa doencga que sofrem, muitos utentes ndo cumprem devidamente com a terapéutica

ou, em alguns casos, ndo aderem.

As razbes que contribuem para estes factos sdo varias e, de acordo com Bugalho e

Carneiro (2004), trata-se de um problema de etiologia multifatorial. Atualmente, sdo varios

os determinantes que influenciam a adesdo ao regime terapéutico:

48

Fatores socioecondmicos: verifica-se que a situacdo profissional, os apoios sociais, as
condicGes de habitacdo, os custos da terapéutica medicamentosa, os custos
envolvidos no tratamento (custos com os transportes, por exemplo), bem como a
idade, o estado civil e o grau de habilita¢do, interferem na adesao a terapéutica (Dias,
Cunha & Santos, 2011; WHO, 2003);

Fatores relacionados com os servicos e com os profissionais de saude: a relagdo que
¢é estabelecida entre o paciente e os profissionais de saude, a alianca terapéutica de
gue antes se falou, é também um fator determinante na adesdo, constatando-se que
os utentes que se sentem acompanhados e que mantém uma boa relagdo com os
profissionais, revelam maior motivacdo para aderir e iniciar o tratamento (Dias,
Cunha & Santos, 2011; WHO, 2003);

Fatores relacionados com a doenca: Estes fatores estdo associados a severidade,
efeitos secundarios e complexidade do tratamento (Reis, 2007). Importa referir que
a coexisténcia de outras doencas pode interferir na adesdo terapéutica, bem como o
consumo de substancia aditivas (Reis, 2007; WHO, 2003);

Fatores relacionados com a terapéutica: A severidade, rigor e complexidade da
terapéutica pode contribuir para a ndo-adesdo, ressalvando-se a necessidade de se
desenvolverem terapéuticas mais simples e eficazes, o que também contribuira para
0 aumento das taxas de adesdo (André, 2005; Ferreira, 2011; Reis, 2007);

Fatores relacionados com a pessoa doente: De acordo com Reis (2007), estes fatores
estdo associados as caracteristicas cognitivas do individuo, bem como da sua

personalidade e comportamento e também dos conhecimentos que o prdprio possui
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acerca da sua doenca e tratamento.

2.4. Distress Psicolégico e Adesdao ao Regime Terapéutico em Pessoas Portadoras
de VIH/SIDA

A nocdo de distress tem estado muito associada ao conceito de stress e a sua evolugao,
onde “os diferentes fatores stressantes poderiam induzir a formas benéficas e/ou danosas
de stress (eustress e distress, respetivamente). A incapacidade para superar a vivéncia de
experiéncias stressantes desgasta o individuo, levando a uma rutura do bem-estar individual,
0 que constituiria o distress” (Sparrenberger, Santos & Lima, 2003, p. 435). Portanto, da
anadlise desta definicdo, constata-se que o distress estd associado a formas danosas, negativas

do stress.

Na perspetiva de Ridner (2004, p. 539), o distress psicolégico é “um estado Unico
emocional e de desconforto, experienciado por um individuo, em resposta a um stressor ou

exigéncia especifica, que pode resultar em dano, temporario ou permanente, no individuo”.

O distress psicoldgico é um indicador de saide mental da populacdo, embora este ndo
tenha necessariamente que ver com um diagndstico clinico, embora inclua sintomas que se
encontram noutras doengas mentais (Santos et al., 2017). Este pode ser entendido como um
estado de sofrimento emocional, onde se encontram sintomas de depressao e ansiedade e
em alguns casos, estdo associados a queixas somaticas (Drapeau, Marchand & Beaulieu-

Prévost, 2012).

Trata-se pois, de um conceito multifatorial que esta associado a uma pior qualidade
de vida e que atua a nivel social e a nivel individual (Santos et al., 2017). Segundo explicam
Sparrenberger, Santos e Lima (2003, p. 435), “na esfera psicoldgica, o resultado da resposta
ao stress — ou, mais apropriadamente, do seu aspeto negativo (distress) — dependerd de
diferencas individuais, sociais e de classe, bem como de caracteristicas culturais e padrdes

adaptativos de comportamento”.

Voltando a atencdo para a relagdo existente entre o distress psicolégico e a adesdo ao
regime terapéutico dos portadores de VIH/SIDA, alguns estudos comprovam a sua existéncia.
E o caso do estudo de Naar-King et al. (2006), onde procuraram estudar a relagdo entre
adesdo, autoeficacia, suporte social e distress psicoldgico em jovens portadores do virus

VIH/SIDA. Os autores verificaram que, a semelhanca do que acontece na populac¢io adulta,
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também na populacdo jovem se confirma esta relacdo. Contudo, em relagdo ao distress

psicoldgico, encontraram uma correlagdo negativa.

De acordo com Mutumba et al. (2016), o distress psicolégico tem estado muito
presente na populacdo jovem e tem sido associado a ndo adesdo a terapia antirretroviral,
resultando numa baixa supressdo viroldgica, resisténcia a drogas e aumento do risco de
morbidade e mortalidade por SIDA. Os autores ressalvam ainda a necessidade de realizarem
mais investiga¢des que visam compreender em esta relagdo entre o sofrimento psicolégico

e a adesdo terapéutica.

Atualmente, um dos instrumentos que permite avaliar o grau de angustia, sofrimento
vivenciado por utentes portadores de VIH e as suas eventuais causas, é o Termémetro
Distress (Bacalhau, 2004). E segundo Decat, Laros e Araujo (2009), é também um instrumento

fidvel para avaliar o distress psicolégico.

2.5. O Papel do Enfermeiro de Saude Mental e Psiquiatria

Atualmente, a enfermagem é descrita como “uma profissdao centrada em interacGes
onde cada pessoa, por vivenciar um projeto de saude, se torna singular, Unica e indivisivel
num momento Unico de cuidado” (Serrano et al., 2011, p. 16), destacando-se a importancia
dos aspetos psicossomaticos e psicossociais da vida do individuo e que afetam a salde e a
doenca. Nesta ordem de ideias, a principal competéncia de um profissional de enfermagem
passa por ajudar os individuos, os grupos (como a familia) ou as comunidades a funcionar o
melhor possivel mediante qualquer estado de salide em que se encontrem (Boore, 1981). De
facto, como estd expresso no Regulamento das Competéncias Especificas do Enfermeiro
Especialista em Enfermagem de Saude Mental, aprovado em 2010, “os cuidados de
enfermagem tém como finalidade ajudar o ser humano a manter, melhorar e recuperar a
saude, ajudando-o a atingir a sua maxima capacidade funcional tdo rapidamente quanto

possivel” (Ordem dos Enfermeiros, 2010, p. 1).

O enfermeiro desempenha uma profissdo muito importante na sociedade, exigindo
grande responsabilidade para com o outro e um conhecimento de vasto conjunto de técnicas
e competéncias. E, tal como existe um enfermeiro especialista em reabilitacdo, em saude

materna e em pediatria, também existe um enfermeiro especialista em saude mental.
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Portanto, é o enfermeiro o profissional que presta cuidados de saude na area de saude
mental e psiquiatria e nesta ordem de ideias, “as pessoas que se encontram a viver processos
de sofrimento, alteracdo ou perturbagdo mental tém ganhos em satde quando cuidados por
enfermeiros especialistas em enfermagem de sadde mental (EESM), diminuindo
significativamente o grau de incapacidade que estas perturbagbes originam” (Ordem dos

Enfermeiros, 2010, p. 1).

Atendendo ao regulamento que orienta esta especialidade da profissdao de

enfermagem, segundo o seu artigo 4.2, constituem competéncias especificas do EESM:

e Detém um elevado conhecimento e consciéncia de si enquanto pessoa e enfermeiro,
mercé de vivéncias e processos de auto - conhecimento, desenvolvimento pessoal e
profissional;

e Assiste a pessoa ao longo do ciclo de vida, familia, grupos e comunidade na
optimiza¢do da salde mental;

e Ajuda a pessoa ao longo do ciclo de vida, integrada na familia, grupos e comunidade
a recuperar a saude mental, mobilizando as dindmicas proprias de cada contexto;

e Presta cuidados de ambito psicoterapéutico, socioterapéutico, psicossocial e
psicoeducacional, a pessoa ao longo do ciclo de vida, mobilizando o contexto e
dinamica individual, familiar de grupo ou comunitario, de forma a manter, melhorar

e recuperar a saude.

7

Portanto, ¢ o EESM que tem conhecimentos e a formacdo adequada para
compreender os processos de sofrimento, alteracao e perturbacdao mental do utente, bem
como as implicagdes para o seu projeto de vida, o potencial de recuperagao e a forma como

a salde mental é afetada pelos fatores contextuais (Ordem dos Enfermeiros, 2010).
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CAPITULO Il - METODOLOGIA

Este terceiro capitulo da inicio ao estudo empirico propriamente dito, comecando-se
com a apresentacdo da metodologia adotada, ou seja, os métodos, os instrumentos de

recolha de dados e as técnicas de andlise de dados utilizadas ao longo da investigacao.

3.1. Problema e Pergunta de Investigagdo

No entender de Fortin (2003), o problema de investigacdo é o fendmeno que se
pretende estudar e de facto, apenas se investiga porque se pretende conhecer melhor algo,
Ou porque se procura uma resposta para uma questdo colocada sobre determinado assunto.
Portanto, o problema de investigacdo é o fendmeno que o investigador pretende descrever
e explicar (Fortin, 2003). Seguindo esta linha de raciocinio, o nosso problema de investigacao,
aquilo que se procura compreender, é a possivel relagdo existente entre o distress psicoldgico

e a gestdo do regime terapéutico em utentes portadores de VIH /SIDA no Norte de Portugal.

Quanto a pergunta de investigacdo, segundo o autor supracitado, corresponde a um
“enunciado interrogativo claro e ndo equivoco que precisa os conceitos-chave, especifica a
populacdo alvo e sugere uma investigacdo empirica” (Fortin, 2003, p. 51) e por isso, é a
pergunta para a qual se procura uma resposta através da realizacdo do presente estudo A
pergunta formada é a seguinte: Em que medida o compromisso cognitivo e o distress
psicologico estdo relacionados com a gestdo do regime terap€utico em utentes

portadores de VIH /SIDA no Norte de Portugal?

3.2. Objetivos

Os objetivos sdo um “enunciado declarativo que precisa as varidveis chave, a
populacdo alvo e orientagdo da investigacdo” (Fortin, 2003, p. 100). Tratam-se das metas que

se pretendem alcangar e sdo uma componente essencial e presente em qualquer
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investigacdo, sendo os objetivos que conduzem o investigador durante a realizacao da
investigacdo (Fortin, 2009). E através do estabelecimento dos objetivos, que o investigador

responde a questdo porque é que se vai realizar? (Fortin, 2003).

Numa investigacdo, os objetivos sdo definidos a dois niveis: numa perspetiva geral e
numa perspetiva especifica. Através dos objetivos gerais apresenta-se a “principal intencdo
de um projeto, ou seja, corresponde ao produto final que o projeto quer atingir” (Sousa &
Baptista, 2011, p. 26). Assim sendo, a principal meta deste estudo é: Analisar a relacdo
existente entre o distress psicoldégico e a gestdo do regime terapéutico em utentes

portadores de VIH /SIDA no Norte de Portugal.

Por sua vez, os objetivos especificos sdo metas estabelecidas a curto prazo e permitem
alcancar o objetivo geral (Sousa & Baptista, 2011). Para este estudo formularam-se os

seguintes objetivos especificos:

e Descrever as caracteristicas sociais e demograficas de pessoas portadoras de
VIH/SIDA;

e Descrever a adesdo ao regime terapéutico em portadores de VIH/SIDA;

e Descrever o distress psicoldogico em portadores de VIH/SIDA;

e Avaliar a ocorréncia de disturbios neurocognitivos em portadores de VIH/SIDA

e Analisar a relacdo existente entre o distress psicoldgico em pessoas portadoras
de VIH/SIDA e a gestdo do regime terapéutico.

e Analisar a relacdo existente entre possiveis transtornos cognitivos em pessoas
portadoras de VIH/SIDA e a gestdo do regime terapéutico

e Contribuir para a validagdao para a realidade portuguesa SMAQ — Simplified

Medication Adherence Questionnaire

Tendo em conta os objetivos apresentados, avangam-se as seguintes perguntas de

investigagao:

e Em que medida, as pessoas portadoras de VIH/SIDA, aderem ao regime
terapéutico?

e Em que medida, as pessoas portadoras de VIH/SIDA, apresentam distress
psicolégico?

e Em que medida, existe relacdo entre adesdo ao regime terapéutico e o
distress psicolégico ou perturbagdes neurocognitivas nas pessoas portadoras

de VIH/SIDA?
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3.3. Método e Tipo de Estudo

Etimologicamente, a palavra método é de origem grega, resultando do termo
methodos, mas também tem origem no latim, derivando do termo methodus, referindo-se
ao “caminho através do qual se procura chegar a algo ou um modo de fazer algo” (Turato,
2003, p. 149). E 0 método que permite que o investigador construa os seus conhecimentos a
nivel empirico, integrando os procedimentos da investigacdo e a demonstragao da verdade,

dos resultados (Cervo & Bervian, 2002; Turado, 2003).

Tanto o método como o tipo de estudo devem ser escolhidos e estar em conformidade
com os objetivos que se pretendem atingir. Devem ser escolhidos e ter em consideracao a
natureza do problema de investigacdo e os objetivos da mesma (Groenewald, 2004). Assim
sendo, tendo em linha de conta o que se pretende estudar e os seus objetivos, bem como as
abordagens de investigacado existentes, reconhecendo que cada uma tem os seus propdsitos,

optou-se pelo método quantitativo.

Através do método quantitativo é possivel recolher informagao sobre o fendmeno em
estudo, aferir factos e estudar a relagao entre eles (Bell, 2004), sendo um método que “coloca
a tdnica na explicacdo e na predicdo, assenta na medida dos fendmenos e na andlise dos

dados numéricos” (Fortin, 2009, p. 27).

O presente estudo é de natureza quantitativa, mas quer-se deixar claro que o método
guantitativo ndo é melhor que o qualitativo, simplesmente cada um tem os seus objetivos e
adequadas aplica¢Ges, havendo mesmo estudos em que as duas metodologias podem ser
utilizadas em conjunto e de forma complementar (Loureiro, 2006). Importa ainda
acrescentar que este estudo estd inserido num projeto mais amplo e que esta em curso na
ESEP (Escola Superior de Enfermagem do Porto) / CINTESIS subordinado ao tema: Pessoas
portadores de VIH/SIDA e deméncia no estado do Ceard e no Norte de Portugal: andlise

geospacial, aspetos clinicos, suporte social e estratégias de intervengdo.

Existem diversos tipos de estudo e os quais variam em fungao dos objetivos, podendo
ser estudos que procuram descrever variaveis ou grupos; estudos que pretendem estudar
relagbes de associacdo entre varidveis; ou pode ainda tratar-se de um estudo que visa

predizer relacbes de causalidade entre varidveis dependentes e independentes (Fortin,
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2009). A escolha do tipo de estudo é igualmente importante, na medida em que é ele (o tipo
de estudo) que apresenta o esquema geral que dota de unidade, sequéncia, coeréncia e
sentido pratico as tarefas realizadas, respondendo ao problema e questdo de investigacdo e
aos seus objetivos (Cannales, Alvarado & Pineda, 1990). Neste caso, pode-se dizer que este
se trata de um estudo descritivo-correlacional, visando a exploragdo e descri¢ao das relagdes
entre as varidveis, permitindo identificar as variaveis associadas ao fenémeno (Fortin, 2009):
o distress psicoldgico e a gestdo do regime terapéutico em utentes infetados pelo virus do
VIH. Portanto, através deste estudo, objetiva-se “contribuir para o desenvolvimento e
validacdo de conhecimentos, [e] oferece também a possibilidade de generalizar os

resultados, de predizer e de controlar os acontecimentos” (Fortin, 2003, p. 22).

Em dltimo lugar, quer-se também que ao nivel da dimensdo temporal, este é um
estudo transversal, dado que decorre num sé momento e ndo hd um seguimento da

populagdo que participa no estudo (Fortin, 2009).

3.4. Populagdao e Amostra do Estudo

A populacdo de estudo abrange o conjunto de elementos que relinem os mesmos
critérios, estabelecidos pelo préprio investigador, e por isso apresentam as mesmas
caracteristicas e estes elementos podem ser pessoas, espécies ou processos (Carmo &
Ferreira, 2008; Fortin, 2009). Ou seja, corresponde ao “conjunto de todos os sujeitos ou
outros elementos de um grupo bem definido tendo em comum uma ou vdrias caracteristicas
semelhantes e sobre o qual assenta a investigacao” (Fortin, 2003, p. 373). Tendo em conta o
exposto, a populagio deste estudo abrange utentes portadores do virus VIH/SIDA do Norte

de Portugal.

Os sujeitos alvo desta investigacdo foram utentes de varias Equipas de Rua que
integram uma rede de trabalho de ambito nacional constituida por utilizadores de drogas,
trabalhadores do sexo, organizacdes, equipas/projetos, técnicos e especialistas da area da
reducao de riscos e minimizacao de danos, e utentes que seguem tratamento para a
patologia infeciosa em consultas externas de infeciologia hum Hospital da regiao norte de

Portugal provenientes do internamento, servicos de urgéncia e centros de salde.
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Todos os participantes do estudo estavam a ser acompanhados por uma estrutura
clinica e de apoio intra-hospitalar e em processo de tratamento da sua doenga infeciosa com
antirretrovirais.

Obteve-se uma amostra de 99 participantes. Sendo este estudo um dos subestudos do
projeto NEURHIV, os trés investigadores com subestudos em curso contribuiram para a
recolha de dados nos locais supracitados, embora cada um apenas tenha trabalhado uma
parte dos dados provenientes da aplicacdo dos questionarios.

A amostra corresponde a uma parte, uma fracdo da populacdo de estudo (Fortin,
2009). Trata-se do “subconjunto dos elementos da populacdo. Os resultados obtidos na
amostra permitem estimar os verdadeiros resultados da populagdo de onde foi retirada, caso
a amostra seja representativa” (Fonseca, 2008, p. 52). Para este estudo, a amostra é
composta por 99 utentes, dos quais 22 sdo do sexo feminino e 77 do sexo masculino. Os

critérios de sele¢cao da mesma foram os seguintes:

e Pessoas com idade superior a 18 anos de idade;

e Portadoras de VIH/SIDA, em tratamento com antirretrovirais;

e Que aceitassem participar neste estudo no periodo compreendido entre 14 de margo
a 19 de julho de 2018;

e Residentes no Norte de Portugal.

Consideramos populacao deste estudo todos os participantes que satisfazem os critérios
de inclusao e exclusao, oriundos de Portugal. Portugal Continental esta subdividido em 5
NUTS - Nomenclaturas de Unidades Territoriais: Norte, Centro, Lisboa, Alentejo e Algarve.
Como o projeto é desenvolvido em Portugal e no Brasil e o nimero de potenciais
participantes é relativamente baixo em cada NUT, consideramos duas regides em Portugal
Continental (Norte - Norte, Centro e Sul - Lisboa, Alentejo e Algarve). Consideramos,

portanto, como universo a populacdo da Zona Norte do pais acima descrita. E como amostra
todos os participantes que colaboraram no estudo entre fevereiro e julho de 2018 (99
utentes).

Foram fatores de exclusdo a presenca de transtornos cognitivos avaliados pela
equipe clinica que impedissem aos participantes entender os objetivos do estudo, dar

consentimento livre e esclarecido e fornecer informacao fidedigna.
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3.5. Instrumento de Recolha de Dados

A selecdo dos instrumentos de recolha de dados obedeceu a sua especificidade,
adequacao aos objetivos do estudo, sensibilidade as caracteristicas da amostra envolvida e

encontrarem-se validados para a populagao portuguesa.

Questiondrio Sociodemogrdfico e Clinico

Este instrumento permite-nos dispor de dados socioldgicos sobre a populagdo em
estudo. O questiondrio estd organizado em dois grandes mddulos tematicos. Na primeira
parte procede-se a caracterizacao sociodemografica e habitacional — informacdes sobre o
género, idade, naturalidade, etnia, estado civil, habilitacbes académicas, composicdo do
agregado doméstico e condi¢do perante o trabalho. O Mddulo B remete para caracteristicas
clinicas ligadas a infe¢do por VIH — histéria da infecdo por VIH, homeadamente via de
transmissdo, tipo de infecdo, internamento devido a infecdo, presenca de comorbidades,

infecdes oportunistas, adesdo a terapéutica, entre outros.

BSI (Brief Symptom Inventory)

O Inventario de Sintomas Psicopatoldgicos (Canavarro, 1999) constitui a adaptacado
portuguesa do Brief Symptom Inventory (BSl) de Derogatis (1982). O inventario tem por
objetivo avaliar sintomas psicopatoldgicos em termos de nove dimensdes de sintomatologia
e trés indices globais. Os itens que constituem as nove dimensdes avaliadas pelo instrumento
constituem, no seu conjunto, importantes elementos da psicopatologia. Derogatis (1982,

citado por Canavarro, 1999) descreveu as nove dimensdées da seguinte forma:

e Somatizacao: inclui o mal-estar resultante da percecdo do funcionamento
somatico, ou seja, queixas centradas nos sistemas cardiovascular,
gastrointestinal, respiratério ou outro qualquer sistema com clara mediagédo
autondmica, e ainda, dores localizadas na musculatura e outros equivalentes

somaticos da ansiedade;

e Obsessdes-Compulsdes: sintomas incluidos na sindroma clinica com o
mesmo nome - cognigdes, impulsos e comportamentos que sdo

percecionados como persistentes e aos quais o individuo n3ao consegue
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resistir. Estdo ainda abrangidos os sintomas que indicam uma dificuldade

cognitiva mais geral;

e Sensibilidade Interpessoal: esta dimensdo centra-se nos sentimentos de
inadequacdo pessoal e inferioridade. A autodepreciacdo, a hesita¢do, o

desconforto e a timidez s3o manifestages caracteristicas desta dimensao;

e Depressao: os itens que constituem esta dimensao retratam a maioria dos
indicadores da depressao clinica. Estdo identificados os sintomas relativos ao
afeto e humor disférico, perda de energia vital, falta de motivacdo e de

interesse pela vida;

e Ansiedade: nesta dimensdo sdo contemplados indicadores como como
nervosismo, tensdo, sintomas de ansiedade generalizada e ataques de
panico. Também componentes cognitivas que envolvem apreensao e alguns

correlatos somaticos de ansiedade foram considerados;

e Hostilidade: inclui pensamentos, emo¢des e comportamentos caracteristicos

do estado afetivo negativo da cdlera;

e Ansiedade Fdbica: os itens incluidos nesta dimensdo centram-se nas
manifestacdes do comportamento fébico mais patognomodnicas e

disruptivas;

e Ideacdo Paranoide: esta dimensdo reflete o comportamento paranoide
fundamentalmente como um modo perturbado de funcionamento

cognitivo;

e Psicoticismo: sdo contemplados como itens o isolamento e estilo de vida
esquizdide, sintomas primarios de esquizofrenia como alucinagbes e

controlo de pensamento.

Quatro dos itens do BSI embora contribuam de forma significativa para as dimensées
descritas, ndo pertencem univocamente a nenhuma em concreto porque sao calculados a
partir dos 53 itens. Desta forma, dada a sua relevancia clinica, estes sdo integrados nas
pontuacdes dos trés indices globais: indice Geral de Sintomas, indice de Sintomas Positivos e
Total de Sintomas Positivos, sendo que os sintomas positivos dizem respeito a manifestacdes

bizarras e a mudangas comportamentais visiveis. O indice de Sintomas Positivos é
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considerado por Canavarro (1999) como o melhor discriminador entre individuos da

populacdo geral e aqueles que apresentam perturbacdes emocionais.
Escala Internacional de Deméncia por VIH (HIV Dementia Scale (HDS)

Trata-se de um instrumento de avaliagdo, com boas propriedades psicométricas,
utilizado em utentes portadores de VIH para detetar deficits cognitivos. A Escala
Internacional de Deméncia por VIH ou HIV Dementia Scale (HDS) é um instrumento de
avaliagdo construido por Saktor et al (2005), com boas propriedades psicométricas,
utilizado em utentes portadores do virus VIH/SIDA na detecdo de défices cognitivos

existentes.

A HDS é um instrumento constituido por 3 dimensdes de avaliacdo cognitiva - a

memoria, atengdo, capacidade executiva e velocidade psicomotora.

Memadria: o sujeito devera ouvir quatro palavras, num minuto cada uma, repeti-
la e memorizar uma vez que serd perguntado posteriormente ao longo da
aplica¢do do instrumento. Numa fase seguinte, ap6s responder a outras questoes,
sera perguntado as quatro palavras para avaliar a capacidade de memoria (curto
prazo). Cada palavra correta corresponde a 1 ponto podendo por isso este item
variar de 0 a 4 pontos no total. Sempre que o sujeito demonstre dificuldades e for
utilizada ajuda ou pista semantica serd apenas atribuido meio ponto caso consiga

recordar a palavra inicial.

Atencdo: é pedido ao sujeito que responda a estimulos através de movimentos
oculares anti-sacadicos. Nesta fase é avaliado o niimero de vezes que sdo
detetados erros podendo variar de menos de 3 e mais de 6 erros, ou seja, o menor
nimero de erros corresponde ao maior resultado que pode variar de 0 a 4

consoante o numero de erros demonstrados.

Velocidade Psicomotora: é pedido ao sujeito que, numa linha horizontal,
escreva o alfabeto no menor espago de tempo que lhe é possivel de forma a
avaliar a sua capacidade psicomotora pelo tempo que despende. Nesta fase o
menor tempo possivel considerado é inferior a 21 segundos e o maior superior e
36 segundos podendo a pontuacdo variar entre 0 e 6 sendo o menor tempo de

resposta compreendido com a melhor pontuacio e vice-versa.

Construcao (execuc¢ao): é pedido ao sujeito que copie o desenho (um quadrado)
no menor espago de tempo compreendido em valores inferiores a 25 segundos e

superiores a 35 segundos variando a sua pontuacdo de 0 a 2, respetivamente. Tal
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como o item anterior, a melhor pontuagdo corresponde ao menor tempo

demostrado pelo sujeito.

0 HDS apresenta uma pontuacdo maxima de 16 pontos tendo sido considerado
0 10 o valor de corte, assumindo que existe alto risco para perturbacdo neurocognitiva
por VIH se a pontuagdo estiver compreendida em valores inferiores ou iguais a 10 e
pontuacdes superiores a 10 correspondem a risco ndo significativo para perturbacgdes
neurocognitiva por VIH. A Escala ndo deve ser utilizada s6 por si como meio de

diagndéstico, mas sim para avaliar o risco.

SMAQ (Simplified Medications Adherence Questionnaire)

Avalia adesdo ao tratamento com antirretrovirais. Foi construido por Morisky, Green
e Levine (1986). Knobel et al. (2002) concluiram que este pode ser um instrumento passivel
de avaliar a adesdo em pacientes com VIH, com consisténcia interna entre as questées
bastante consistente, além de ser de facil aplicacdo, e os seus valores apresentaram forte
correlagdo com a condig3o viroldgica dos avaliados. E um instrumento constituido por seis
questdes, em que se solicita ao doente que responda a umas perguntas previamente
definidas e, em funcdo das suas respostas, vai-se calcular o seu grau de adesdo da

terapéutica.

A determinacdo da adesdo é realizada a partir das respostas referidas pelo
participante. O sujeito é considerado ndo aderente ao tratamento quando responde "sim"
para as questdes 1,2, 3 e 5 ou quando diz ter deixado de tomar os remédios mais de duas
vezes na semana passada (pergunta 4) ou quando refere ndo ter tomado mais de dois dias

nos trés ultimos meses (pergunta 6). Para este estudo consideramos esta ultima opgao.

Apds a aplicacdo dos questionarios, o investigador necessita proceder a andlise dos
dados obtidos, pois estes ndo se representam significativos se ndo forem tratados e refletidos

(Bell, 2004).

Todos os elementos da amostra (99) encontram-se em processo de tratamento com
antirretrovirais, como referimos, e sdo acompanhados por equipes multidisciplinares.
Respeitou-se o principio de obter o consentimento informado e recolher dados apenas de
utentes que fossem enviados por pessoas de referéncia, em ambos os casos

coordenadores das unidades de prestacdo de cuidados.
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3.6. Tratamento e Analise dos Dados

Depois da recolha de informacdo, o passo seguinte assenta na organizacdo da
informacao, seguida da sua analise (Fortin, 2009) e para isso procedeu-se a andlise estatistica
e a qual permitiu caracterizar a amostra e descrever as variaveis em estudo. Desta forma, os
dados sociodemograficos e de saude, bem como os dados referentes ao BSI e a Escala de
Deméncia por VIH (HIV Dementia Scale (HDS) serdo compilados e analisados por meio do
programa estatistico Statistical Package for the Social Sciences (SPSS versdo 24). Os
instrumentos foram preparados para leitura ética e depois da compilacdo dos dados, sera
realizada a analise descritiva e analitica dos dados, de acordo com o protocolo do estudo

global.

3.7. Consideragdes Eticas

Os dados foram recolhidos apds a autorizacdo das instituicdes envolvidas e a
declaracao de consentimento informado devidamente assinada. Foram cumpridos todos os
procedimentos éticos previstos para este tipo de estudo, nomeadamente o respeito pela
confidencialidade e anonimato durante todas as fases do mesmo. Todas as informagdes
colhidas que possam identificar os utentes serdo mantidas sob sigilo, resguardando os
principios de respeito, beneficéncia, ndo maleficéncia e justica. O Termo de Consentimento
Livre e Informado foi redigido em linguagem de facil compreensdo com todas as informagdes
necessarias sobre a pesquisa e a possibilidade de abandonar o estudo a qualquer momento.
Foi também assegurado aos participantes que a informacdo seria utilizada Unica e

exclusivamente neste estudo, sendo destruida depois de terminada a investigacao.

Este estudo obteve o parecer favoravel da Comissdo de Etica da ESEP disponivel para

consulta no Anexo V.
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CAPITULO IV — RESULTADOS

4.1. Apresentagao dos Resultados

Neste capitulo sdo apresentados os resultados referentes a caracterizagdo dos
participantes no estudo, ou seja, portadores de VIH/SIDA. Em primeiro lugar serd feita a
caracterizacdo sociodemografica e clinica da amostra, seguida da caracterizacdo da adesdo
terapéutica ao tratamento do VIH/SIDA, assim como a caracterizacdo psicopatoldgica dos

individuos.

Ao longo da andlise dos resultados tentar-se-a realgar os aspetos mais relevantes e
significativos de forma a posteriormente estabelecer uma relacdo entre as diversas variaveis
envolvidas e compreender o seu significado, de modo a perceber se a sintomatologia

psicopatoldgica tem influéncia na adesdo terapéutica destes doentes.

4.1.1. Caracteriza¢ao da Populagdo em Estudo

No que concerne a idade, a pessoa mais jovem da amostra possui 21 anos enquanto

gue a mais velha tem 79 anos, sendo que a média de idades é de 48,98.

Na Tabela seguinte apresenta-se algumas caracteristicas sociodemograficas da

amostra.

Tabela 4: Caracteristicas sociodemograficas da amostra

Pessoas portadoras de VIH/SIDA

n %
Sexo
Masculino 77 77,8
Feminino 22 22,2
Nacionalidade
Portuguesa 95 96,0
Outra 4 4,0
Estado civil
Solteiro 44 44,4
Casado/Unido de facto 24 24,4
Viuvo 7 7,1
Divorciado 24 24,2

Com quem vive

65



Distress Psicoldgico e Gestdo do Regime Terapéutico em Utentes Portadores de VIH/SIDA no Norte

de Portugal
Sozinho 41 41,4
Marido, esposa, companheiro(a) 23 23,2
Marido/esposa e filhos 5 51
Filhos 6 6,1
Filhos e outros 1 1,0
Pais 11 11,1
Outros 12 12,1
Escolaridade
Nao respondeu 6 6,1
49 ano ou equivalente 51 51,5
92 ano ou equivalente 23 23,2
122 ano ou equivalente 15 15,2
Ensino superior 1 1,0
Outro 3 3,0
Situacao laboral
Empregado 37 37,4
Desempregado 38 38,4
Reformado 22 22,2
Outro 2 2,0
TOTAL 99 100,0%

J4 na Tabela 5 apresenta-se algumas caracteristicas clinicas da amostra em estudo:

Tabela 5: Caracteristicas clinicas da amostra

Pessoas portadoras de VIH/SIDA

N %
Infecdo com VIH
N3o realizada 95 96,0
Sexual 4 4,0
Infegao com Hepatite B
N3o respondeu 3 3,0
Sim 6 6,1
Nao 89 89,9
Desconhecido 1 1,0
Infegao com Hepatite C
N3o respondeu 2 2,0
Sim 15 15,2
Nao 82 82,8
Presenca de “outra doenga”
Sim 63 63,6
Nao 36 36,4
Internamento por VIH
Sim 25 25,2
Nao 74 74,7
Razdes do internamento por VIH
Anemia 1 1,0
Infegdo Respiratodria 1 1,0
Pneumonia 8 8,1
Pneumonia e meningite 1 1,0
Tuberculose 4 4,0
N3o sabe 10 10,0
Presenca de doengas oportunistas
N3o respondeu 1 1,0
Nao 68 68,7
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Sim 30 30,3
Tipos de doengas oportunistas
Herpes 2 2,0
Infecdo Pulmonar 1 1,0
Linfoma P 2,0
Pneumonia 1 1,0
Psoriase 1 1,0
Sarcoma de Kaposi 1 1,0
Tuberculose 18 18,2
N3o sabe 3 3,0
Medicagao de retrovirais
Sim 99 100,0
TOTAL 99 100,0%

Observa-se na Tabela 4 que, o sexo masculino é o mais representado na amostra,
assim como a nacionalidade portuguesa e o estado civil casado/unido de facto. No entanto,
a maior parte dos individuos diz viver sozinho (41,4%). Relativamente a escolaridade, mais
de metade da amostra (51,5%) possui o 42 ano e equivalente, sendo que apenas 1,0% da
amostra possui estudos superiores. No que respeita a situacdo laboral, os nimeros sdo muito
préximos no que respeita a individuos empregados (37,4%) e a individuos desempregados

(38,4%), sendo que 22,2% ja se encontram reformados.

Apds a caracterizagao sociodemografica passa-se a caracterizagao clinica (Tabela 5),
comegando pela infegdo VIH em que a maior parte da amostra (96,0%) afirma que esta ndo
foi realizada por via sexual e apenas 4,0% diz ter sido realizada por via sexual. Relativamente
a infecdo com Hepatite B, a maior parte diz que ndo se encontra infetado com este virus
(89,9%). Resposta semelhante em relagao a infecdo com Hepatite C em que 82,8% afirmam
ndo se encontrarem infetados com este virus. Quando questionados sobre a presenca de
outra doenca, 63,6% respondem que sim, que possuem outra doenga além do VIH/SIDA. Em
relagdo aos internamentos devido ao VIH, a maior parte da amostra (74,7%) afirma ainda ndo
ter sido internado devido a esta doenca. O motivo de internamento mais comum é a
pneumonia (8,1%). No entanto 10,0% das pessoas que foram internadas devido ao VIH dizem
nao saber a razdao pela qual foram internadas. Respeitante as doengas oportunistas, 68,7%
dizem ndo sofrer deste tipo de doengas enquanto 30,3% dizem sofrer de uma doenca
oportunista. A doenga oportunista mais comum é a tuberculose (18,2%). Toda a amostra diz

fazer o tratamento com medicagdo de retrovirais.
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4.1.2. Presenca de transtornos neurocognitivos

No que respeita a presenca de deméncia por VIH em pessoas portadoras do virus
VIH/SIDA, esta andlise sera feita através da escala HDS (HIV Dementia Scale) na versao

portuguesa. Os resultados apresentam-se organizados na tabela seguinte.

Tabela 6: Resultados do HDS (HIV Dementia Scale)

Pessoas Portadoras de VIH/SIDA

n %

Atengao 0 25 253
1 8 8.1
2 12 12.1
3 9 9.1
4 45 45.4

Velocidade Psicomotora 0 38 38.4
1 7 7.0
2 4 4.0
3 16 16.2
4 8 8.1
5 10 10.1
6 16 16.2

Recuperagdao da Memoéria 0 5 5.0
1 8.1
2 17 17.2
3 33 33.3
4 36 36.4

Construcao 0 32 323
1 14 14.2

53 53.5
Resultado global

<= 10 — alto risco para deficits cognitivos 61 61.6

por VIH

>10 — auséncia de riscos significativos para 38 38.4

deficits cognitivos por VIH

TOTAL 99 100,0
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A escala HDS é um instrumento psicométrico utilizado em utentes portadores
do virus VIH/SIDA na detegdo do risco de défices cognitivos existentes a nivel da atencio,

velocidade psicomotora, recuperacao da meméria e capacidade de construcao.

Neste sentido, através da analise descritiva da tabela 6 é possivel verificar que,
de um modo geral, a capacidade cognitiva mais afetada é a construcdo, seguindo-se a
atencdo. Todos os utentes que apresentaram pontuagdo intermédia nos valores maximos
podem, de alguma forma, apresentar um défice embora ndo seja ainda um compromisso

cognitivo evidente.

4.1.3. Adesao ao Regime Terapéutico com Doentes com VIH

Aqui serdo apresentas as respostas as 6 questGes colocadas com o SMAQ (Simplified

Medications Adherence Questionnaire):

Tabela 7: Respostas ao SMAQ (Simplified Medications Adherence Questionnaire)

n %
Pessoas portadoras de VIH/SIDA 99 100,0
n %

SMAQ 1 - “Alguma vez se esqueceu de tomar os seus

medicamentos?”

Nao, tomei sempre 52 52,5
Sim 47 47,5
SMAQ 2 - “Por vezes descuida-se na toma dos seus ,
medicamentos?”

Nao 76 76,8
Sim 23 23,2
SMAQ 3 - “J4 interrompeu por vezes a toma dos

medicamentos por se sentir mal?”

Nado 77 77,8
Sim 22 22,2
SMAQ 4 - “Pense na semana passada, quantas vezes

nao tomou os medicamentos?”

Nunca, tomei sempre 92 92,9
1-2 vezes 3 3,0
6 —10 vezes 1 1,0
Mais de 10 vezes 3 3,0
SMAQ 5 - “Nao tomou algum dos seus medicamentos

durante o fim de semana passado?”

Nao 95 96,0
Sim 4 4,0
SMAQ 6 — “Nos ultimos trés meses, quantos dias

deixou de tomar todos os medicamentos?”

0 -2 dias 90 90,9
3 dias ou mais 9 9,1
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Apesar de mais de metade (25,5%) ter respondido nunca se ter esquecido de tomar
os seus medicamentos, uma grande percentagem (47,5%) admite ja se ter esquecido de
tomar os seus medicamentos. Relativamente a segunda questdo do SMAQ, a maior parte dos
individuos (76,8%) afirmam serem cuidadosos relativamente a toma dos seus medicamentos.
No entanto, 23,2% afirmam nao terem cuidado com a toma dos seus medicamentos. No que
concerne a questdo 3, grande parte da amostra (77,8%) afirmam nunca ter interrompido a
medicacdo devido a mal-estar provocado pelo tratamento. Ja 22,2% afirmam ter parado a
toma do medicamento apds se terem sentido mal. A maior parte dos individuos que
constituem a amostra tomou a medicag¢do na semana anterior (92,9%). Relativamente ao fim
de semana passado (referente a altura da recolha dos dados), a esmagadora maioria (95%)
afirma nao se ter esquecido de tomar os seus medicamentos. Por fim, a resposta a ultima
questdo do SMAQ revelou que 90,0% diz que apenas se esqueceu de tomar os medicamentos

até 2 dias.

4.1.3. Distress Psicoldgico

Neste ponto serdo apresentadas as estatisticas descritivas referentes aos resultados

obtidos com o BSI (Brief Symptom Inventory). Os resultados foram, entao, os seguintes:

Tabela 8: Resultados do BSI (Brief Symptom Inventory)

n %

Pessoas portadoras de VIH/SIDA 99 100,0

N Minimo Maximo Média
Somatizagao 99 1 4 1,97
Obsessivo-compulsivo 99 1 4 2,26
Sensibilidade interpessoal 99 1 5 1,97
Depressao 99 1 5 2,17
Ansiedade 99 1 5 2.12
Hostilidade 99 1 5 2,06
Ansiedade fobica 99 1 4 1,58
Ideagao paranoide 99 1 4 1,97
Psicoticismo 99 1 4 1,92
indice global de gravidade 99 1 4 2,04
Total de sintomas positivos 99 1 53 27,16
Indl.c? de distress de sintomas 99 ) 5 6,06
positivos
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De um modo geral, a interpretacdo dos resultados do BSI é realizada de forma linear,
dada a natureza descritiva da informacao que este instrumento de avaliacdo permite obter.
Assim, e analisando a tabela acima apresentada, podemos afirmar que o sintoma mais
presente na amostra é o obsessivo-compulsivo, com uma média de 2,26, seguido da

depressdo (2,17 de média) e da ansiedade (2,12 de média).

Comparou-se de seguida as médias obtidas no BSI neste estudo, ou seja, com uma
amostra com pessoas portadoras de VIH, com a média da populagdo portuguesa obtida
através do estudo de Canavarro (1999):

Tabela 9: Comparagao das médias dos individuos da populagdo em geral com os individuos
da amostra em estudo

Sintomas Psicopatoldgicos Individuos da Pop. Geral Individuos em Estudo
Média Média
Somatizagao 0,57 1,97
Obsessivo-compulsivo 1,29 2,26
Sensibilidade interpessoal 0,96 1,97
Depressao 0,89 2,17
Ansiedade 0.94 2,12
Hostilidade 0,89 2,06
Ansiedade fobica 0.42 1,58
Ideagdo paranoide 1,06 1,97
Psicoticismo 0,67 1,92
indice global de gravidade 0,84 2,04
Total de sintomas positivos 26,99 27,16
indice de distress de sintomas positivos 1,56 6,06

Pode-se observar na Tabela 8 que todos os sintomas psicopatoldgicos dos individuos
da amostra em estudo apresentam valores médios elevados, em comparag¢ao aos individuos
da populagdo em geral. No que concerne aos indices Globais, pode-se verificar que os
individuos portadores de VIH/SIDA apresentam valores médios superiores, em comparacdo
aos individuos da populagao geral. Ou seja, a média da intensidade dos sintomas é superior

ao que é esperado para a populagdo geral.
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4.1.4. Variaveis socioclinicas, Distress Psicologico e Adesao ao Regime Terapéutico

Cruzando os dados ja anteriormente apresentados obtém-se os seguintes resultados:

Tabela 10: Associacdo entre o estado civil e a adesdo ao regime terapéutico.

Estado Civil

0-2 dias 3 dias ou mais Total
Solteiro
Contagem 39 5 44
% em Estado Civil 88,6% 11,4% 100,0%
Casado/Unido de facto
Contagem 23 1 24
% em Estado Civil 95,8% 4,2% 100,0%
Viuvo
Contagem 7 0 7
% em Estado Civil 100,0% 0,0% 100,0%
Divorciado
Contagem 21 3 24
% em Estado Civil 87,5% 12,5% 100,0%
Total
Contagem 90 9 99
% em Estado Civil 90,9% 9,1% 100,0%

Pode-se observar na Tabela 10 que sdo as pessoas solteiras que mais, nos ultimos
trés meses, deixaram de tomar todos os medicamentos, quer durante 0-2 dias ou 3 dias ou

mais, seguidos dos casados e dos divorciados.

Tabela 11: Estudo da associagdo entre a escolaridade e a adesdo ao regime terapéutico.

Escolaridade

0 -2 dias 3 dias ou mais Total
N&o responde
Contagem 6 0 6
% em Escolaridade 100,0% 0,0% 100,0%
42 ano ou equivalente
Contagem 49 2 51
% em Escolaridade 96,1% 3,9% 100,0%
92 ano ou equivalente
Contagem 20 3 23
% em Escolaridade 87,0% 13,0% 100,0%
122 ano ou equivalente
Contagem 11 4 15
% em Escolaridade 73,3% 26,7% 100,0%
Ensino superior
Contagem 1 0 1
% em Escolaridade 100,0% 0,0% 100,0%
Outro
Contagem 3 0 3
% em Escolaridade 100,0% 0,0% 100,0%
Total
Contagem 90 9 99
% em Escolaridade 90,9% 9,1% 100,0%
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Ao observar o Tabela 11 é possivel afirmar que sdo os individuos com menor
formacdo académica que mais se esquecem de tomar a sua medica¢do por mais dias,

nomeadamente aqueles com o 42 ano (96,1%).

Tabela 12: Estudo da associagdo entre a situagdo laboral e a adesdo ao regime terapéutico.

Situagdo Laboral

0 -2 dias 3 dias ou mais Total
Empregado
Contagem 33 4 37
% Situagao Laboral 98,2% 10,8% 100,0%
Desempregado
Contagem 33 5 38
% Situagao Laboral 86,8% 13,2% 100,0%
Reformado
Contagem 22 0 22
% Situacdo Laboral 100,0% 0,0% 100,0%
Outro
Contagem 2 0 2
% Situagao Laboral 100,0% 0,0% 100,0%
Total
Contagem 90 9 99
% Situacdo Laboral 90,9% 9,1% 100,0%

Ao analisar o Tabela 12 pode-se observar que mesmo numero de individuos
desempregados e de individuos empregados ficam sem tomar os medicamentos de 0 a 2
dias. No entanto, os individuos desempregados aparecem com uma percentagem maior

quando se fala de ndo tomar os medicamentos 3 dias ou mais.

Tabela 13: Estudo da associagdo entre “com quem vive” e adesdo ao regime terapéutico

Com quem vive

0- 2 dias 3 dias ou mais Total
Sozinho
Contagem 38 3 41
% Com quem vive 92,7% 7,3% 100,0%
Marido, esposa, companheiro(a)
Contagem 21 2 23
% Com quem vive 91,3% 8,7% 100,0%
Marido/esposa e filhos
Contagem 5 0 5
% Com quem vive 100,0% 0,0% 100,0%
Filhos
Contagem 6 0 6
% Com quem vive 100,0% 0,0% 100,0%
Filhos e outros
Contagem 1 0 1
% Com quem vive 100,0% 0,0% 100,0%
Pais
Contagem 9 2 11
% Com quem vive 81,8% 18,2% 100.0%
Outros
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Contagem 10 2 12
% Com quem vive 83,3% 16,7% 100,0%

Pela andlise do Tabela 13 pode-se observar que sdo aqueles que vivem sozinhos que
mais situagGes de esquecimento tém (92,7%), seguido daqueles que moram com um

companheiro(a), marido e esposa (91,3%).

Tabela 14: Associacdo entre infecdo do VIH e adesdo ao regime terapéutico.

Infegao por VIH

0- 2 dias 3 dias ou mais Total
N3o realizada
Contagem 86 9 95
% Infecdao VIH 90,5% 9,5% 100,0%
Contagem 90 9 99
% Infecdo VIH 90,9% 9,1% 100,0%

A maior parte das pessoas com infecdo do VIH ndo realizada admitem ja se ter
esquecido de tomar os medicamentos entre 0 a 2 dias nos ultimos trés meses, sendo que

9,5% admitem que esse esquecimento excedeu os 3 dias.

Tabela 15: Associacdo entre o internamento por VIH e a adesdo ao regime terapéutico.

Internamento por VIH

0 -2 dias 3 dias ou mais Total
Sim
Contagem 67 7 74
% Internamento VIH 90,5% 9,5% 100,0%
Nao
Contagem 23 2 25
% Internamento VIH 92,0% 8,0% 100,0%
Total
Contagem 90 9 99
% Internamento VIH 90.9% 9,1% 100,0%

Em proporgdo, e curiosamente, a percentagem daqueles que ndo tomaram os
medicamentos nos ultimos trés meses é maior para aqueles que ja tiveram algum tipo de

internamento devido ao VIH, quer durante 0 a 2 dias quer no periodo de 3 dias ou mais.
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Tabela 16: Associacdo entre a presungdo de doengas oportunistas e adesdo ao regime
terapéutico.

Doengas Oportunistas

0 -2 dias 3 dias ou mais Total
N&o responde
Contagem 1 0 1
% Doengas Oportunistas 100,0% 0,0% 100,0%
Nao
Contagem 61 7 68
% Doengas Oportunistas 89,7% 10,3% 100,0%
Sim
Contagem 28 2 30
% Doengas Oportunistas 93,3% 6,7% 100,0%
Total
Contagem 90 9 99
% Doengas Oportunistas 90,9% 9,1% 100,0%

Pela andlise da tabela pode-se observar que a maior parte dos individuos que nao
tomaram a medicacdo sdo aqueles que ainda ndo sofreram nenhum tipo de doenca

oportunista.

Relativamente a relagdo entre a presencga de sintomas psicopatoldgicos e a adesao

terapéutica, os resultados podem ser observados na Tabela seguinte:

Tabela 17: ANOVA para a relagdo de presenca de sintomas psicopatoldgicos e a adesdo
terapéutica.

ANOVA

Soma dos gl Quadrado F sig

Quadrados Médio )
Somatizagao
Entre grupos 3,421 1 3,421 7,254 0,008
Nos grupos 45,749 97 0,472
Total 49,171 98
Obsessivo-compulsivo
Entre grupos 4,417 1 4,417 7,605 0,007
Nos grupos 56,344 97 0,581
Total 60,761 98
Sensibilidade interpessoal
Entre grupos 6,028 1 6,028 7,605 0,007
Nos grupos 76,881 97 0,793
Total 82,909 98
Depressao
Entre grupos 3,410 1 3,410 4,267 0,042
Nos grupos 77,520 97 0,799
Total 80,930 98
Ansiedade
Entre grupos 5,095 1 5,095 9,121 0,003
Nos grupos 54,184 97 0,559
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Total 59,278 98
Hostilidade
Entre grupos 2,425 1 2,425 3,121 0,080
Nos grupos 75,371 97 0,777
Total 77,796 98
Ansiedade fébica
Entre grupos 4,320 1 5,149 10,742 0,001
Nos grupos 39,014 97 0,597
Total 43,334 98
Ideagao paranoide
Entre grupos 5,149 1 5,149 8,632 0.004
Nos grupos 57,867 97 0,597
Total 63,017 98
Psicoticismo
Entre grupos 6,145 1 6,145 9,066 0,003
Nos grupos 65,751 97 0,678
Total 71,897 98
indice global de gravidade
Entre grupos 4,152 1 4,152 9,654 0,002
Nos grupos 41,713 97 0,430
Total 45,865 98

Através da analise da Tabela 17 é possivel observar que existe a relagdo entre alguns
sintomas psicopatoldgicos e o sucesso da adesao ao regime terapéutico com retrovirais. Uma
vez que p<0,05, obteve-se valores estatisticamente significativos para esta relacdo,
nomeadamente na presenca se somatiza¢do (p=0,008), de sintomas obsessivo-compulsivos
(p=0,007), de sensibilidade interpessoal, depressdo (p=0,043), (p=0,007), ansiedade
(p=0,003), ansiedade fébica (p=0,001), ideacdo paranoide (p=0,003 e psicoticismo (p=0.002).
Estes resultados indicam que sim, existe a influencia dos sintomas psicopatoldgicos na

adesdo ao regime terapéutico.

4.2. Discussdo dos Resultados

De acordo com Fortin (2009), a fase de analise e discussdao dos resultados é uma
etapa critica num trabalho de investigacdo, uma vez que exige uma reflexdo intensa e analise
profunda de todo o processo de investigacdo. Nesta etapa do trabalho, procuramos
responder as questdes de investigacdo identificadas inicialmente de forma a atingir os

objetivos propostos.
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A primeira questdo é referente a adesdo terapéutica das pessoas portadores com
VIH/SIDA. De acordo com os resultados deste estudo foi identificado que muitos dos
individuos ndo aderem, de forma satisfatoria tendo em conta a natureza da doenca, ao
tratamento antirretroviral, demostrando que a adesdo terapéutica é um processo delicado e
muitas vezes complexo, dependendo de varios fatores — sociais, econdmicos, culturais e
clinicos. Para que se verifique efetividade terapéutica é necessario que haja, por parte dos
doentes, uma adesdo rigorosa aos medicamentos prescritos (Bastard et al., 2011). Uma baixa
adesdo ao regime terapéutico com retrovirais aumenta a probabilidade de o virus se tornar
cada vez mais resistente, o que faz com que o tratamento tenha uma baixa perspetiva de
controlo no que toca a replicagdo do VIH assim como na propagacdo de um virus

multirresistente (Zuge, Padoin & Magnago, 2012).

Apesar de todos os individuos que constituem a amostra afirmarem estar a fazer o
tratamento com retrovirais, uma grande percentagem afirma que se esquece
frequentemente de tomar os medicamentos, pondo em causa a eficiéncia do tratamento.
Tais resultados parecem corroborar o trabalho de Moraes, Oliveira & Costa (2014), onde,
numa amostra de 136 individuos do sexo masculino, apenas 36,7% apresentava uma adesdo
ao regime terapéutico considerado bom, enquanto que os restantes 63,3% apresentavam
uma adesdo considerada insuficiente/regular. Num estudo realizado por Almeida et al.
(2011) acerca de uso regular da medicagdo para o tratamento do VIH, 60% dos participantes
declaram que tomavam regularmente a medica¢ao. No entanto 40% afirmavam que a
tomavam de forma irregular, apontando para tal as seguintes razées: efeitos secunddrios

adversos (50%), revolta pela doenca (31,2%) e alcoolismo (18,8%).

Como refere Margalho, Paixdo & Pereira (2010) uma ma relacdo terapéutica estd
intimamente correlacionada com uma ma relacdo terapéutica com os profissionais de salude,
uma ma relagdo terapéutica, o abuso de alcool, toxicodependéncia e um nivel sociocultural
baixo. Neste estudo verificou-se que a maior parte da amostra tinha apenas o 42 ano ou
equivalente, sendo que muitos destes individuos encontram-se desempregados,
adivinhando que o nivel sociocultural da amostra é baixo, contribuindo assim para uma fraca
adesdo ao tratamento. Tal como é demonstrado no estudo realizado por Zuge (2013), um
baixo rendimento familiar associado a uma baixa escolaridade, especialmente com o ensino
basico incompleto, aponta para a prevaléncia reduzida da adesdo terapéutica. Um nivel
elevado de escolaridade ¢, geralmente, associado a uma boa adesdo terapéutica, uma vez
gue existe uma correlacdo elevada entre a escolarizacdo e o acesso as informagdes e também

a uma melhor compreensdo da terapéutica (Foresto et al., 2017). J4 um conhecimento pouco
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claro sobre a infecdo promove uma postura sobre a doenca e sobre a terapéutica menos
adequada, alterando o padrao comportamental esperado e promovendo um enviesamento

cognitivo (Margalho et al., 2007)

Pelos resultados obtidos observou-se que, na amostra em estudo, a maior parte dos
individuos que ndo tomaram a medicagdo sdo aqueles que ainda ndo sofreram qualquer tipo
de doencga oportunista. Estes resultados vao de encontro aos resultados obtidos por Miyada
et al (2017), que demonstrou no seu estudo que aqueles que ndo apresentam sintomas ou
doencgas oportunistas apresentam uma melhor adesao terapéutica. Os autores explicam que
isto se deve ao facto de os individuos tomarem corretamente a sua medicagdo e por isso
apresentarem melhores condi¢cGes de salde, o que seria de esperar, uma vez que a eficiéncia
deste regime terapéutico depende diretamente da adesao a este. Para manter a carga viral
indetetavel, o doente deve manter pelo menos 95% da medicac¢do, levando a que haja uma
diminuicdo do numero de hospitalizagdes devido as infe¢Ges oportunistas assim como

contribui para a diminuicdo da taxa de mortalidade associada a doencga (Miyada et al., 2017).

Relativamente a segunda questdo de investigacdo — em que medida, as pessoas
portadoras de VIH/SIDA, apresentam distress psicoldgico? — os resultados ndo deixam
margem para duvidas. Quando se compara os valores obtidos referentes a presenca de
sintomas psicopatolégicos na amostra em estudo com os valores da populacdo geral
portuguesa, do estudo de Canavarro (1998), é possivel verificar que os individuos portadores
de VIH/SIDA apresentam valores médios superiores referentes a todas as escalas de
sintomas, sendo que a média da intensidade dos sintomas é também maior do que na
populacdo geral. Por exemplo, a média para a escala de depressdo da populacgdo geral, obtida

por Canavarro (1998) é de 0,89 enquanto que para a amostra em estudo é de 2,17.

Na verdade, é muito normal verificar-se casos de deméncia associada ao VIH/SIDA.
Ao contrario de outros tipos de deméncias, que tendem a ocorrer nas fases mais tardias da
vida, este tipo tende a ocorrer entre as pessoas mais jovens (Huang, 2018). As principais
consequéncias relacionam-se com défices nas fungGes corticais superiores, nomeadamente
o nivel da memdria, a orientagdo, o pensamento, compreensdo, linguagem, célculo, a
capacidade de aprendizagem e de julgamento, que originam perdas ao nivel do controlo
emocional, conduta emocional e também na motiva¢do (Knoll, Serrano & Vieira, 2010). Deve-
se realgar que os sintomas psicopatoldgicos associados a infecdo pelo VIH ndo incluem
apenas aqueles que sdo causados de forma direta pelo virus, mas também patologias

presentes previamente que complicam o tratamento e a prevengdo da infegdo. De realgar
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também que existem vdrias doencas oportunistas, alteracdes metabdlicas, assim como os
efeitos secundarios da medicagdo antiretrovirica que tém graves repercussées no
funcionamento psiquiatrico do doente (Cruess et al., 2003). A ansiedade e a depressdo sdo
bastante comuns entre as pessoas que vivem com VIH/SIDA, com uma prevaléncia de cerca
de 50% num estudo realizado nos EUA, onde participaram 2864 pessoas infetadas com VIH

(Bing et al., 2001).

Num estudo realizado por Olagunju et al. (2012), onde participaram 300 individuos
com VIH/SIDA, revelou que 3 em cada 10 participantes sofrem de distress psicoldgico, onde
os sintomas de ansiedade e de depressado prevalecem. No mesmo estudo avanga-se como
principais fatores potenciadores deste distress a falta de suporte familiar, desemprego,
histéria familiar de doenga mental e comorbidades. Por outro lado, fatores como ser casado,
a auséncia de outras condi¢des médicas e uma adesdo duradoura ao HAART, parecem ser

protetivos contra o distress psicolégico (Olagunju et al. 2012).

Por ultimo, analisamos a questao que relaciona a presenca de potenciais transtornos

cognitivos e distress psicoldgico com a adesdo terapéutica.

Os resultados obtidos revelam a existéncia de uma correlagdo entre a presenca de
sintomas psicopatolégicos e ndo adesdo a terapéutica. Os resultados obtidos vdo de encontro
aos resultados obtidos por Reis et al. (2010) onde se observou correlagdes significativas para
as dimensdes do BSI, indicando que uma maior frequéncia de sintomas psicopatoldgicos se
relaciona com um menor nivel de adesdo ao tratamento. Também no estudo de Margalho
et al. (2011) onde se realizou a comparagdo entre dois grupos, um caracterizado pela adesao
ao tratamento e outro pela ndo adesdo, verificou-se que, globalmente, os individuos
pertencentes ao grupo “nao-adesao” apresentavam valores maiores para sintomatologia
psicopatoldgica. No estudo realizado por Ammassari et al. (2004) ficou evidente uma forte
relacdo entre o comportamento a adesdo terapéutica e aos sintomas depressivos. Neste
estudo, os participantes que apresentaram os sintomas depressivos, apresentavam trés
vezes mais a probabilidade de manifestar comportamentos relacionados com a ndo adesao
terapéutica do que aqueles que ndao apresentavam sintomas depressivos. Também num
estudo realizado na Nigéria, onde participaram 182 portadores de VIH/SIDA, revelou que
26,9% tinham uma adesao terapéutica baixa, sendo que esta se correlaciona positivamente

com a presenca de psicopatologias (Adewuya et al., 2010).

No que se refere a eventual relagdo entre a presenca de potenciais transtornos

cognitivos e a adesdo terapéutica, recorreu-se ao teste de Qui-quadrado (teste de Fisher)
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para avaliar possiveis associacdes. Obteve-se um valor de 0.93, para 1 grau de liberdade, a
que corresponde uma probabilidade superior a 0.05 (0.55, apds correcdo de Fisher). Ndo
comprovamaos, assim, a nivel estatistico, a presenca de uma associacdo entre o potencial para
transtornos cognitivos e a gestdo do regime terapéutico. Custodio et al. (2006) referem que
aproximadamente 10% dos pacientes infetados com VIH tém sintomas neuroldgicos, 30 a
50% desenvolvem complicagdes neuroldgicas durante o curso da doenca e mais do que 90%
dos pacientes, apresentam evidéncia de transtornos neuroldgicos. Estas complicagGes
neurolégicas podem ocorrer como resultado de infe¢des oportunistas e neoplasias ou ser o
resultado do efeito direto do VIH no sistema nervoso. Desta forma, como ja foi debatido no
decorrer do presente estudo, uma incorreta adesdo ao regime terapéutico por partes destes
individuos ird provocar um agravamento e uma acelera¢do no processo patoldgico causado
pelo VIH. Na literatura consultada emerge uma possivel relacdo entre os transtornos

cognitivos e a gestdo do regime terapéutico.

A saude mental do doente com VIH pode ser gravemente prejudicada se este ndo
utiliza estratégias de coping adequadas para lidar com o stress associado a doenca, podendo-
se verificar alteracBes psicoldgicas severas como o caso da depressdo e da ansiedade,
podendo estas alteracGes ser passageiras ou progredir para quadros clinicos bem mais

preocupantes (Campos., Guimardes, Remien, 2008).
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CONCLUSAO

No presente trabalho desenvolveu-se um estudo de natureza quantitativa dirigido a
uma amostra de 99 pessoas portadoras de VIH/SIDA, cujos dados foram colhidos em
contexto comunitdrio. Durante o percurso de investigacdo definiu-se um protocolo de
recolha de dados que resultou da revisdao da literatura tendo em conta os objetivos do
estudo, o campo em que este se iria desenvolver e os participantes do mesmo. De acordo
com a natureza quantitativa do estudo, a colheita de dados concretizou-se através da
aplicacdo de questiondrio e de dois instrumentos (SMAQ e BSI). A informacdo recolhida foi
tratada pelo método de andlise estatistica descritiva dos dados com recurso ao SPSS. Esta

metodologia revelou-se adequada face aos objetivos tracados.

Ap0ds a realizagdo de todo o processo de investigagdo importa deixar aqui uma sintese

das principais conclusdes que se foram configurando no decurso desta investigacao.

Relativamente a caracterizacdo do perfil da pessoa portadora de VIH/SIDA na
amostra em estudo, conclui-se que esta é maioritariamente do sexo masculino (77.8%), com
48,9 anos em média, solteiro e desempregado, com um nivel baixo de escolaridade que vive
sozinho. No que se refere ao estado de salde, a maior parte ndo apresenta infe¢do por
Hepatite B ou Hepatite C, nem outro tipo de doenc¢as nem doencas oportunistas, ndo tendo
sido submetido a nenhum internamento devido a infe¢cdo. Aqueles que tiveram

internamento foi devido a pneumonia.

Todos os individuos se encontram a realizar o tratamento com antirretrovirais. No
que diz respeito a adesdo a terapéutica muitos individuos admitem ndo tomar os
medicamentos de forma regular e ndo ter cuidado com a forma que toma os medicamentos,
esquecendo-se de os tomar, por vezes, mais de 3 dias. Tal facto compromete grandemente
a eficacia da terapéutica, uma vez que, devido a grande capacidade de replicacdo do virus,
deixar de tomar a medicacdo pode colocar em causa a efetividade desta. Os resultados
revelaram que os individuos com um baixo rendimento econdmico, com uma baixa
escolaridade e que vivem mais isolados, apresentam piores resultados no que concerne a

adesdo terapéutica.

Ficou também provado que os doentes portadores de VIH/SIDA apresentam niveis

mais elevados de distress psicoldgico quando comparados com a populacdo geral
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portuguesa. O estigma associado a esta doenca, as complicagGes inerentes a prépria doenca,
a revolta e a angustia associada a doenca por parte dos seus portadores serdo, porventura,
fatores que contribuem para este grande distress psicoldgico, caracterizado por sintomas de

depressao, ansiedade, hostilidade, entre outros.

Por fim, verificou-se que a presenca de distress psicoldgico tem relacdo com a adesdo
terapéutica, sendo que quanto mais se verifica sintomatologia psicopatoldgica maior a
probabilidade de se verificar uma fraca adesdo terapéutica por parte dos individuos com
VIH/SIDA. N3o ficou, no entanto, demonstrada, a nivel estatistico, uma relacdo entre

potenciais riscos neurocognitivos e a adesao ao regime terapéutico.

Este trabalho foi realizado com uma amostra limitada, ndo dando espaco para
generalizagcdes. No projeto NEURHIV, com amostras de maiores dimensdes, poderemos
chegar a conclusGes mais consistentes e definitivas, tanto mais que algumas destas escalas
ainda estdo em processo de valida¢do para a realidade portuguesa. Ndo obstante, a presente
investigacdo constitui um contributo para a caracterizagdo da populacdo com VIH/SIDA e
permite confirmar a relacdo entre distress psicoldgico na adesdo ao regime terapéutico do
VIH/SIDA. Estas conclusdes s&o particularmente relevantes num momento em que se discute
a criacdo de uma rede nacional de cuidados integrados em saude mental e psiquiatria, sendo
gue os enfermeiros tém uma enorme margem para ajudar os utentes com VIH/SIDA no que

toca a sua adesdo ao regime terapéutico e a promocdo da qualidade de vida.

Neste sentido, justifica-se considerar a relevancia do enfermeiro e a importancia das
suas intervengdes junto desta populagdo. Pelas caracteristicas do trabalho que desenvolve,
o enfermeiro possui todas as ferramentas para o desenvolvimento de programas e agées
educativas no sentido de promover a importancia da adesdo terapéutica junto desta
populacdo, adaptando-se aos seus interlocutores. Ndo sé os cuidados técnicos sdo
importantes, mas muitas vezes, e neste contexto especifico, pode ndo ser o mais importante
para o doente. As intervencbes de enfermagem dirigidas ndo apenas para os aspetos
cientificos e clinicos, podem traduzir-se em ganhos para a saude destes doentes, olhando

para o enfermeiro como alguém de confianca.

Num futuro préximo seria importante perceber, quais as razées que levam
os doentes a apresentarem problemas na adesdo a terapéutica anti retrovirica? Esta podera

ser uma questdo de partida para préximos estudos de investigagdo.
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Espera-se com o presente estudo poder contribuir para a melhoria da assisténcia
prestada as pessoas portadoras de VIH/SIDA, em que os profissionais de enfermagem

reforcem a importancia da adesdo terapéutica nas suas intervencoes.

Desde o aparecimento da terapéutica antirretrovirica que se verifica uma taxa cada
vez menor de mortalidade e uma maior esperan¢a média de vida para as pessoas portadoras
de VIH. E unanime que a ades3o a esta terapéutica é um fator fundamental para melhorar o
bem-estar e a qualidade de vida dos portadores. No entanto, sabe-se também que existe um
problema real relativamente ao tratamento derivado a diversos fatores mencionados

anteriormente.

A execucdo deste estudo de investigacdo constituiu uma oportunidade de
aprendizagem e consolidacdo de conhecimentos e competéncias enquanto enfermeiro
especialista em salde mental e psiquiatria e permitiu o aprofundamento de competéncias

na area da investigagao.
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