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RESUMO

Objetivos: compreender como pessoas que vivem com o HIV e que abandonaram o
tratamento enfrentam sua condicao de saiide. Métodos: estudo qualitativo, fundamentado
nos preceitos tedéricos do Modelo de Atencao as Condi¢des Cronicas. Os dados foram
coletados entre abril e agosto de 2021, mediante entrevistas com 24 pessoas cadastradas
em um servigo especializado no Centro-Oeste brasileiro. Resultados: o enfrentamento da
condi¢ao de saude incluiu momentos bons e ruins e é influenciado por comportamentos
individuais e pelo modo com que a rede se organizava. O abandono do tratamento foi
motivado pela auséncia de sinais e sintomas, pelo modo como o cuidado é ofertado e pelos
efeitos colaterais do medicamento. Consideragdes Finais: tornam-se necessarias acdes de
cuidado com enfoque na mudanca de comportamento e manutengdo com vistas a favorecer
a continuidade do tratamento. Ademais, as lacunas identificadas no modo como os servicos
de saude se organizam sdo passiveis de intervencgao.

Descritores: HIV; Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida; Tratamento; Doenca Crénica;
Continuidade da Assisténcia ao Paciente.

ABSTRACT

Objectives: to understand how people living with HIV who have abandoned treatment
face their health condition. Methods: a qualitative study, based on the Chronic Care Model
theoretical precepts. Data were collected between April and August 2021, through interviews
with 24 people registered in a specialized service in the Brazilian Midwest. Results: coping
with the health condition included good and bad moments and is influenced by individual
behaviors and the way in which the network was organized. Treatment abandonment was
motivated by the absence of signs and symptoms, the way care is provided and medication
side effects. Final Considerations: care actions focusing on behavior change and maintenance
become necessary in order to favor continuity of treatment. Furthermore, the gaps identified
in the way health services are organized are subject to intervention.

Descriptors: HIV; Acquired Immunodeficiency Syndrome; Therapeutics; Chronic Care;
Continuity of Patient Care.

RESUMEN

Objetivos: comprender cdmo las personas que viven con el VIH y que abandonaron el
tratamiento enfrentan su condicidn de salud. Métodos: estudio cualitativo, basado en los
preceptos tedricos del Modelo de Atencidn a las Condiciones Crénicas. Los datos fueron
recolectados entre abril y agosto de 2021, a través de entrevistas con 24 personas registradas
en un servicio especializado en el Medio Oeste brasilefio. Resultados: el enfrentamiento
de la condicién de salud incluyé buenos y malos momentos y estd influenciado por los
comportamientos individuales y la forma en que se organizé la red. El abandono del
tratamiento fue motivado por la ausencia de signos y sintomas, la forma de atencién y
los efectos secundarios de la medicacion. Consideraciones Finales: se hacen necesarias
acciones asistenciales centradas en el cambio y mantenimiento de la conducta para favorecer
la continuidad del tratamiento. Ademas, las brechas identificadas en la forma en que se
organizan los servicios de salud son objeto de intervencién.

Descriptores: VIH; Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida; Terapéutica; Enfermedad
Crédnica; Continuidad de la Atencion al Paciente.
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INTRODUCAO

Embora viver com o virus HIV ou mesmo a doenca Aids nao
represente mais uma sentenca de morte, como no inicio dos anos
de 1990, mas sim uma condicdo cronica que pode ser mantida
sob controle, o seu enfrentamento ainda constitui um desafio
para os servicos de saude. No Brasil, em 2019, existiam mais de 38
milhoes de pessoas vivendo com HIV (PVHIV)™. Entre 2007 e 2021,
foram notificados 381.793 casos de infec¢ao pelo virus, sendo a
incidéncia em 2020 de 32.701, com maior frequéncia de casos na
regido Sudeste (43,3%) e menor na regido Centro-Oeste (7,7%) .

Frente a este panorama epidemioldgico, ao longo dos anos,
foram implantadas no pais algumas estratégias voltadas para
o tratamento/acompanhamento das PVHIV que contribuiram
para a melhora dos resultados clinicos e o aumento da sobrevida
dessa parcela populacional®. Ademais, com o advento da tera-
pia antirretroviral (TARV), observaram-se inimeros beneficios a
qualidade de vida dessas pessoas e a vinculagdo das mesmas aos
servicos de saude®. Contudo, com o aumento da expectativa de
vida, surgiram novos desafios assistenciais, como o manejo dos
eventos adversos da TARV ao longo prazo, as complicagdes na
saude de pessoas que envelhecem com a doenca, a manutencdo
dos principios éticos e de direito a sauide, além de atendimento a
fatores sociais e econdmicos, que podem influenciar no convivio
com a doenca e nas agdes de cuidado. Esses desafios ressaltam
que a assisténcia a essas pessoas ndo pode se restringir a dis-
pensacdo da TARV, necessitando considerar os inimeros fatores
relacionados as condicdes cronicas®.

Neste contexto, cabe destacar a importancia de acdes de
cuidado integral e continuado nos diferentes pontos da Rede
de Atencdo a Saude (RAS), a fim de favorecer a manutencdo da
saude das PVHIV®?, o que é congruente com os propdsitos do
Modelo de Atencédo as Condi¢des Crénicas (MACC). O MACC
considera as especificidades da cronicidade e as condi¢des de
adoecimento, os contextos relacionados e interrelacionados nesse
processo e também a pessoa, sua familia, a rede de apoio social
e de atencdo a saude, os servicos, os profissionais, a gestdo e as
politicas envolvidas®.

Embora existam estratégias de estimulo a adesao aTARV e a
manutenc¢ao do acompanhamento, o abandono de tratamento,
caracterizado pelo ndo comparecimento ao servico por trés meses
para retirar a TARV ou o ndo retorno as consultas por periodo
maior que seis meses®, ainda constitui um problema prevalente
e que necessita de a¢oes de enfrentamento'?.

Estudo realizado no Servigo de Atendimento Especializado/
Centro de Testagem e Aconselhamento, referéncia em atendi-
mento de PVHIV no estado do Amap4, Brasil, identificou como
principais causas de abandono de tratamento a existéncia de
problemas mentais (depressao), a falta de uma rede social de
apoio e a dificuldade para ir ao servico de saude". Por sua vez,
estudo realizado no interior do estado de Minas Gerais, com PVHIV
que frequentam um servico especializado, apontou que, com a
pandemia de COVID-19, o cotidiano dessas pessoas foi muito
alterado, sobretudo em relacdo aos aspectos psicoldgicos, sociais
e biolodgicos, o que influenciou no abandono do tratamento'?,

Frente aisso questiona-se: quais aspectos interferem no modo
como as pessoas com HIV enfrentam sua condicdo de satide? A
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compreensdo que as PVHIV tém sobre a doenca as influencia
no abandono do tratamento? Que outros fatores interferem no
abandono? Acredita-se que os resultados do estudo poderao
direcionar as acées de cuidado as PVHIV, inclusive inserindo
aspectos psicossociais na abordagem utilizada junto as mesmas
durante o acompanhamento, o que podera resultar em melhoria
em suas condicdes de saude.

OBJETIVOS

Compreender como pessoas que vivem com o HIV e que
abandonaram o tratamento enfrentam sua condicao de saude.

METODOS
Aspectos éticos

Este estudo atendeu aos preceitos éticos previstos na Resolucédo
466/2012 do Conselho Nacional de Satide. Todos os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, e, para
preservar-lhes o anonimato, na apresentacao dos resultados, os
extratos de suas falas estdo identificados com as palavras Homem
e Mulher para designar o sexo bioldgico, seguidas de um primeiro
numero indicativo da idade e um segundo referente ao tempo
de diagndstico (ex, Homem 23, 6 anos de diagnostico).

Tipo de estudo

Estudo descritivo e exploratorio, de natureza qualitativa, que
utilizou como base conceitual o MACC, o qual elucida a neces-
sidade de interagdes produtivas entre os usuarios dos servicos
de saude e equipe de saude que seja proativa e preparada. O
referido modelo contempla algumas ferramentas para organi-
zacédo e operacionalizacdo da assisténcia, como utilizacdo da
estratificacdo de risco, existéncia de um sistema de informacéao
clinica compartilhado e implementacdo de acbes que favorecam
o0 autocuidado apoiado na pratica assistencial®.

Os critérios do COnsolidated criteria for REporting Qualitative
research (COREQ)" foram utilizados para guiar a descri¢ao dos
resultados do estudo.

Cenario do estudo

O estudo foi realizado no ambulatério de um hospital de refe-
réncia estadual para HIV/Aids, hepatites virais e outras doencas
infecciosas e parasitarias, que também funciona como retaguarda
para o ambulatério e enfermaria de infectologia do Hospital
Universitario, em uma capital do centro-oeste brasileiro. Por
ocasiao da coleta de dados, o hospital contava com nove leitos
de internagao nao convencionais (internacao dia), que permite
o tratamento e avaliagao diaria das PVHIV clinicamente estaveis.

O servico funciona de segunda a sexta-feira, nos periodos
matutino e vespertino, com uma média de 60 atendimentos por
semana, sendo disponibilizadas, em média, 12 consultas médicas
com infectologista por dia. Além dos médicos especialistas, atuam
no servico enfermeiros, técnicos de enfermagem, psicélogos,
assistentes sociais, farmacéuticos e académicos voluntarios da
area da saude (medicina e enfermagem).
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Critério de inclusao e exclusao

Foram incluidos no estudo PVHIV maiores de 18 anos que aban-
donaram o tratamento. Por sua vez, foram excluidos individuos
privados de liberdade e aqueles que referiam nao ter condicdes
de se deslocarem até o servico.

Os possiveis participantes foram localizados a partir de listagem
gerada pelo Sistema de Controle Logistico de Medicamentos (SICLOM)
referente as PVHIV em abandono de tratamento. Inicialmente, a
pesquisadora principal realizou busca nominal no sistema de vigi-
lancia epidemioldgica do servico para identificar se existia registro
de bbito de alguns dos nomes incluidos na relacao e, apds, consultou
o prontudrio eletronico de todas as pessoas que permaneceram na
relacao, para levantamento dos contatos telefonicos. Posteriormente,
foram realizadas até trés tentativas de contato em dias e horarios
alternados, em uma tentativa de ampliar a taxa de sucesso.

Dos 290 individuos constantes na relagdo de abandono de trata-
mento, constatou-se a presenca de 41 dbitos, sete registros duplicados
(usuarios realizavam tratamento em outro servico), um registro de
exame de HIV negativo, seis criangas e duas pessoas que utilizaram
a TARV como profilaxia pds-exposicdo. Das 233 PVHIV passiveis de
participarem do estudo, ndo foi possivel contato telefénico com
175 delas, em decorréncia do ndo atendimento ao chamado (17)
ou incompletude de registro/auséncia do nimero de telefone (158).

Durante o contato telefénico realizado pela pesquisadora
principal, foi confirmada a condi¢ao de abandono de tratamento,
e, em caso positivo, como estratégia para retorno do usuario ao
servico, tentava-se agendar uma consulta de enfermagem, que
foi realizada pela pesquisadora principal, com apoio de uma das
enfermeiras do servico de saude. O convite para participar da
pesquisa so foi realizado apds o término da consulta de enfer-
magem, ocasiao em que foi explicitado o objetivo do estudo e
tipo de participagao desejada.

Dos 58 contatos realizados, dois referiram néo ter interesse
em retornar ao tratamento; quatro agendaram a consulta, mas
nao compareceram; 26 ja haviam retornado ao tratamento, mas
ainformacdo nao havia sido atualizada no sistema; e 26 compa-
receram a consulta de enfermagem. Destes, dois ndo aceitaram
participar do estudo, mas, como os demais, retomaram o trata-
mento. O nimero de participantes, portanto, foi definido por
exaustao, pois incluiu todas as pessoas contatadas que aceitaram
participar do estudo e também o alcance do objetivo proposto.

Coleta e organizacao dos dados

Os dados foram coletados no periodo de abril a agosto de 2021,
mediante entrevista individual, audiogravada apds autorizagao,
no mesmo dia e local da consulta de enfermagem. As entrevistas
tiveram duragdo média de 25 minutos e foram guiadas pela seguinte
questédo norteadora: o que te motivou a abandonar o tratamento?
Também foi utilizado um roteiro constituido por questdes de
caracterizacdo dos participantes, elaborado pela pesquisadora
principal (idade, cor da pele, estado civil, escolaridade, renda,
ocupacao e municipio de residéncia), e algumas questdes de apoio
que abordaram vivéncias ao longo da doenca, compreenséo sobre
adoenca, acdes de cuidado com a saude e fatores que facilitaram
e que dificultaram os cuidados com a saude.

Mandu JBS, Teston EF, Andrade GKS, Marcon SS.

Analise dos dados

As entrevistas foram transcritas na integra, preferencialmente
no mesmo dia de sua realizacdo, e submetidas a analise de con-
tetido, modalidade temética, seguindo as trés etapas propostas"*.
Na pré-analise, foi realizada leitura flutuante e exaustiva das falas,
para listar os pontos relevantes frente aos objetivos do estudo.
Na exploracdo do material, ocorreu a codificagdo, processo pelo
qual os dados brutos foram transformados sistematicamente e
agregados nas seguintes unidades: cuidados com a saude; rede
de apoio; mudancgas apds o diagndstico; descontinuidade no
tratamento; motivos que ocasionaram o abandono. Por ultimo, os
cédigos foram agrupados de acordo com suas semelhancas e deram
origem a trés categorias, as quais foram discutidas a luz do MACC.

RESULTADOS

As 24 PVHIV, sendo 12 mulheres, tinham idades entre 23 e
63 anos (média de 37,9 anos), sendo 18 residentes na capital do
estado e seis em municipios do interior. Treze delas eram pardas,
seis eram negras, quatro eram brancas e uma era amarela. Apenas
trés tinham ensino superior completo, sete tinham, no maximo,
ensino fundamental completo e as demais possuiam ensino médio
completo (14). Em relagdo ao estado civil, oito tinham companheiros,
13 eram solteiros, dois eram vilivos e uma era divorciada.

Por ocasido da entrevista, dez participantes recebiam algum
tipo de beneficio do governo, como bolsa familia (dois), auxilio
emergencial (dois) e Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS)
(seis). Quanto a ocupacao, dois eram aposentados, duas eram do
lar e os demais exerciam atividades diversas. No Quadro 1, estdo
apresentados os motivos referidos para o abandono de tratamento.

Quadro 1 - Motivos referidos por PVHIV para o abandono do tratamento,
Campo Grande, Mato Grosso do Sul, Brasil, 2021

Identificacdo| Motivos do abandono de tratamento
Homem 1 Efeitos colaterais da medicacdo; ganho de peso
Homem 2 Dificuldade de acesso ao servigo (locomogéo);
dificuldade de vinculo com o servico de saude
Pandemia de COVID-19; dificuldade de acesso ao
Mulher 3 - =
servico (locomogéo)
Pandemia de COVID-19; dificuldade de acesso ao
Homem 4 - <
servico (locomogao)
Homem 5 | Pandemia de COVID-19
Mulher 6 Buscou na Biblia e sentiu que foi curada
Mulher 7 Depresséo e ansiedade
Mulher 8 Nao aceita o diagnéstico
Homem 9 Pregu[ga .de ir ao servico e ndo se importa com o
diagnéstico
Mulher 10 | Vergonha de ir ao servigo de saude
Mulher 11 | Pandemia de COVID-19
Homem 12 | Pandemia de COVID-19
Homem 13 | Desanimo, troca da medicagao e horério
Mulher 14 | Efeitos colaterais da medicacéo; ndo aceita o diagnéstico
Mulher 15 | Efeitos colaterais da medicacdo
Homem 16 | Pandemia de COVID-19; dificuldade para agendar consulta

Continua
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Continuagéo do Quadro 1

Identificacao| Motivos do abandono de tratamento
Mulher 17 | Dificuldade de acesso ao servico de saude (locomocéo)
Homem 18 | Dificuldade de acesso ao servico de saude (locomogdo)
Relata que tinha medicagdes em casa, por esse motivo
Homem 19 = R A
ndo retornou ao servico de saude
Mulher 20 Pan_demla de CQVID-1 9; desanimo por ter que ir
sozinha ao servigo
Dificuldade de acesso ao servico de saude (horario
Mulher 21 | . .
incompativel com o trabalho)
Efeitos colaterais da medicacdo; desanimo apds morte
Homem 22
da esposa em 2000
Homem 23 Dificuldade de acesso ao servico de saude (horario
incompativel com o trabalho); pandemia de COVID-19
Mulher 24 | Efeito colateral da medicacao (dificuldade para dormir)

Da andlise das entrevistas, surgiram duas categorias, as quais
serao descritas a seguir:

Enfrentando a doenga: mudancas ocorrem no inicio, mas
nem sempre se perpetuam

Dentre as mudancas ocorridas no contexto de vida das PVHIV,
os participantes destacaram que, logo apés o diagnéstico, ado-
taram cuidados especificos com a satde e habitos saudaveis:

Mudei a alimentagdo, vocé tem que tomar os remédios no hordtrio
certo, vocé tem que estar em dia com exames, com consultas, com
tudo, vacina, vocé tem que estar com tudo em dia. (Homem 5, 7
anos de diagnostico)

Eujogava bola, pedalava, saia, diminui a bebida, outra coisa que
eu mudei bastante foi em rela¢@o a minha vida, minha rotina
mudou muito em relacéo a cuidar mais do sono e do corpo, eu
me preocupava mais a ndo abusar. A gente vai ficando mais
velho [...] e com essa doenca a resisténcia cai. (Homem 22, 23
anos de diagnostico)

Contudo, os relatos mostram que esses comportamentos, as
vezes, ndo se sustentaram ao longo do tempo:

Hoje, ndio cuido nada em mim, estou comendo s6 bobeira, bebendo
demais, estd bem complicado hoje em dia minha alimentacao,
mas eu jd me cuidei bem. [...] no comego, eu me importei bastante,
quando eu estava no hospital e o médico falou pra mim, eu liguei
primeiro para minha psicéloga que eu jd fazia acompanhamento
com ela, ai contei para ela tudinho que tinha acontecido e eu
sempre assim conversava muito com ela, e hoje em dia eu parei.
(Homem 1, 5 anos de diagnoéstico)

Implicitamente, os entrevistados revelaram que compreendem
a doenga como uma condicdo cronica:

Eles [profissionais do servi¢o] me trataram como uma doenca
qualquer, no sentido de precisar de tratamento, acompanhamento
meédico, me perguntavam se eu estava tomando o remédio, sempre
tinham esse cuidado. (Homem 4, 6 anos de diagndstico)

Aqui é mostrado que sim, que dd pra ter uma vida normal, uma
vida sauddvel, mesmo com diagnéstico positivo. (Mulher 14, 2
anos de diagnostico)

Mandu JBS, Teston EF, Andrade GKS, Marcon SS.

Os relatos incluidos nesta categoria evidenciam que as mudan-
cas que ocorreram apds o diagnéstico da doenga nem sempre
permaneceram, embora os participantes tenham demonstrado
que compreendem que a condicdo cronica exige cuidados ao
longo do tempo.-

Fatores que influenciam o enfrentamento da doenca

Os relatos desta categoria destacam as estratégias e/ou fatores
gue ajudaram as PVHIV em estudo a enfrentar a doenca, como a
percepcao de acolhimento, seja na igreja ou no préprio servico
de saude:

Fui acolhido dentro da igreja. O meu tratamento psicoldgico foi
mais dentro da igreja do que no consultério mesmo. Eles [equipe
daigreja] abriram uma outra aba para atender eu e vdrias outras
pessoas, e comecou um projeto bem legal. (Homem 2, 3 anos
de diagnéstico)

Eu me senti cuidada, sempre foram muito tranquilos, carinhosos,
cuidadosos para estar falando sobre o assunto e nunca fizeram
eu me sentir ruim pra falar algo nesse sentido, entéo eu fico um
pouco mais a vontade. (Homem 4, 6 anos de diagndstico)

A forma do atendimento de cada pessoa aqui, eu acho que, por
mais que a gente erre em abandonar o tratamento e volte depois
de um tempo, o jeito que a gente é tratado aqui continua sendo o
mesmo, nada muda. (Mulher 24, 3 anos de diagndstico)

A existéncia de uma gravidez e o sentimento de responsabi-
lidade para com o filho:

Eu queria sumir [risos], mas eu lembrei que ele [filhol ainda estava
na barriga, eu tinha que ser mais forte por ele. (Mulher 15, 5 anos
de diagnéstico)

E o fato de poder ajudar ou ser exemplo para outras pessoas:

Essa troca de ajudar e ser ajudado é bem bacana, pois foi o que
me ajudou também. (Homem 2, 3 anos de diagndéstico)

Eu tenho um amigo que se tornou positivo e ele disse “amigo, eu s6
tive essa reagdo que eu tive hoje, porque eu conheco vocé e sei que
dd para viver com o virus” (Homem 19, 6 anos de diagnéstico)

Por sua vez, os relatos também mostram que algumas pes-
soas vivenciaram dificuldades em relacdo a manutencéo de
atividades que validam o papel das pessoas na sociedade, em
especial o trabalho. Nesses casos, o enfrentamento possivel foi
o afastamento destas atividades:

Minha filha falava: “mde, a gente sabe que néo é transmitido
assim” Eu ndo tinha nada que ia contaminar o alimento, nenhuma
ferida, nem nada que ia transmitir, mas eu deixei de fazer para
vender, porque eu achei que estava colocando em risco a vida
de outras pessoas, talvez seja por isso que eu deixei de trabalhar
e acabei ficando deprimida. (Mulher 8, 5 anos de diagndstico)

Quando a pessoa vive com HIV, é complicado a sociedade aceitar
para trabalhar. Olha, eu mesmo que jd ndo quis mais, porque é
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umasensagao ruim vocé procurar servico e ter que falar que é por-
tadora do virus, é muito ruim. (Mulher 20, 3 anos de diagndstico)

Portanto, as estratégias adotadas pelos participantes da pesquisa
podem atuar como instrumentos para aliviar os medos, angustias,
fragilidades e conflitos, além de constituirem possibilidades para
favorecer o enfrentamento da doenca.

Fatores influentes no abandono do tratamento

Alguns relatos demonstram que a ideia de bem-estar causada
pela auséncia de sinais e sintomas influencia fortemente a des-
continuidade do tratamento:

Eu estava sem tomar remédio, mas ndo tinha nada e ndo tinha
nem necessidade de vir. Eu estava bem, pensei se estou bem entéo
estd bom. (Homem12, 4 anos de diagnéstico)

Ah, abandonei esses tempos atrds, na verdade, foi desleixo de ndo
ir mesmo, como eu ndo senti nada, fiquei vendo até quando eu
aguentava, me sentindo tranquilo [risos]. (Homem 13, 8 anos
de diagnéstico)

Do mesmo modo, destacam que a falta de“apoio”e incentivo
por parte de pessoas préximas também pode desmotivar a con-
tinuidade do tratamento, assim como a quebra de vinculo com
profissionais de saude, as dificuldades no deslocamento até o
servico especializado e os efeitos colaterais da TARV:

O que me fezabandonar foi essa falta de ter alguém me cobrando.
Eu sei que o interesse principal é meu, porque a satide € minha,
ninguém vai ficar no meu pé até eu morrer, mas, assim, a gente
sente falta de alguém para dar um empurrédozinho. (Homem 1,
5 anos de diagndstico)

Eu fazia tratamento com uma médica e ela mudou daqui. Depois
que ela mudou, eu tive muita dificuldade de continuar meu trata-
mento, ela jd era amiga eu jd tinha confianga, ela jd era da familia,
tinha aquele vinculo e confianga até porque ela falava de um jeito
sem cobrang¢a e sem acusar. (Homem 22, 23 anos de diagnéstico)

Abandonei por causa do transporte|...] eu morava na fazenda, entéo
eu tinha que ir para cidade dormir e esperar o carro para vir, mas
eu ndo tinha lugar para ficar. (Mulher 3, 8 anos de diagnéstico)

Jd foram trés vezes que eu parei de fazer o tratamento, eu passava
mal principalmente por causa dos efeitos colaterais dos medica-
mentos. Tinha vémito, fraqueza e falta de apetite. Eu emagrecia,
me sentia muito mal, ai eu largava o tratamento e voltava a me
sentir melhor, ai, como eu estava sem sintomas, me sentia bem
como se ndo tivesse nada. (Mulher 7, 17 anos de diagnostico)

Outros dois aspectos foram apontados como negativos para
a continuidade do tratamento: o despreparo dos outros pontos
da RAS, além do servico especializado:

Um outro servico que fui parecia que eles tinham vergonha da
gente. No atendimento, parecia que néo queriam, eles atendiam
como se a gente fosse qualquer pessoa, qualquer tipo de doenga,
endo é. (Mulher 3, 8 anos de diagndstico)
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Se falar para eu irem UPA em vez de vir aqui, porque é mais perto,
eu vou continuar a vir aqui, porque, se for para fazer algum acom-
panhamento Id, ndo vou. Se tiver algum problema, eu prefiro vir
aqui, marcar consulta e voltar outro dia, mas, em outro lugar, eu
ndo vou. (Homem 5, 2 anos de diagndstico)

E a dificuldade de acesso ao servico especializado, devido a restri-
¢do no horario de funcionamento ou na sua forma de organizacéo:

Acho que daria para facilitar para a gente que mora fora e liberar
a medicagdo de uma vez, porque esse negdcio de vir todo més
pegar medicagao, para quem mora fora, é complicado. (Mulher
3, 8 anos de diagnostico)

Eu jd passei muito constrangimento por ter que ficar esperando
e enfrentar uma fila enorme [...] falavam: “jé passou do hordrio”.
Chegava 7:30h, porque eu tenho meus trampos e minhas coisas
pessoais e falavam “ah, moco, jd encerrou a consulta, tem que
voltar amanha’; “ah, néo tem vaga, estd tudo preenchida’; e ai é
onde vocé acaba néo passando pelo médico, nédo pegando sua
medicagdo e ndo fazendo tratamento. Isso ai incentiva muito a
paciente desistir do tratamento, eu passei por isso e jd aconteceu
de eu desistir do tratamento de Id por passar por esses problemas
dentro do hospital. Se vocé nGo marcar consulta, ndo passa pelo
médico, se ndo passar pelo médico ou enfermeiro, ndo pega
medicagdo. (Homem 23, 13 anos de diagnéstico)

Por fim, considerando o contexto no qual os dados foram
coletados, o receio de contaminacdo desencadeado pela pan-
demia de COVID-19 também foi apontado como motivo para
abandonar o tratamento:

Eu ficava com medo de vir, porque o hospital estd cheio de COVID,
esse povo morrendo, ai eu fiquei com medo de vir. (Mulher 10, 10
anos de diagnostico)

Os achados dessa categoria destacam aspectos a serem con-
siderados no planejamento de a¢des voltadas ao cuidado das
PVHIV, com vistas, inclusive, de prevenir o abandono da TARV.

DISCUSSAO

Alguns participantes da pesquisa entendem a necessidade
de cuidado continuo com a salde em relagcao a adocdo de
uma alimentac¢do saudavel, nao ingestao de bebida alcodlica
e necessidade de realizar atividade fisica. Contudo, ao longo
do tempo, fatores, como a sensacao de bem estar, auséncia
de sinais e sintomas, falta de rede de apoio, quebra de vinculo
com o servico de saude e dificuldade de acesso para realizagao
do tratamento, favoreceram o abandono do tratamento e a ndo
manutencao dos cuidados com a saude.

Por vezes, logo ap6s o diagndstico de uma condicao cronica,
os individuos tendem a adotar mudangas no comportamento
gue favorecem o cuidado a prépria satde. No caso de PVHIV, por
exemplo, a vontade de viver pode constituir fator de motivagdo para
mudanca de comportamento e ressignificacdo da prépria vida“®.

Cabe salientar que as acdes de promocgdo do bem-estar e da
qualidade de vida de pessoas com condicao crénica envolvem
mais do que o tratamento medicamentoso, sendo necessaria a
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implementacdo de mudancas comportamentais em relacdo a
habitos cotidianos, com o intuito de favorecer o autocuidado, um
dos elementos proposto pelo MACC. Assim, considerando que
as acdes de autocuidado adotadas por pessoas com condicao
crénica podem postergar a progressao da doenca e melhorar os
resultados de satide a longo prazo"9, identificar comportamentos
e fatores de risco possibilita aos profissionais a construcao de um
plano de cuidado/autocuidado conjunto, integral e que favoreca
0 acompanhamento continuo?.

Atinente a isso, acdes, como o estabelecimento de vinculo
entre os profissionais e usuarios do servico, favorecem o cuidado
integral e continuado. O vinculo oportuniza aos profissionais de
saude identificar necessidades singulares e direcionar as a¢des de
cuidado com vistas a promoc¢édo de mudanga de comportamento
e apoio a manutengao ao longo do tempo"®. Estudo realizado
no Parana destacou a importancia de consolidar o vinculo entre
profissional e usudrio e o acolhimento, mesmo apds o abandono
do tratamento?, aspectos esses considerados determinantes na
adesao, retencdo e vinculacao das PVHIV aos servicos da RAS.

Observou-se, nos resultados, que o abandono de a¢des cotidianas,
como as atividades laborais, é influenciado pelo medo de vivenciar
o estigma e o preconceito nos ambientes de trabalho. Este resultado
corrobora com estudo realizado no Brasil com adultos que vivem
com HIV, o qual apontou a ocorréncia de afastamento das fun¢des
ocupacionais apds descoberta do diagnéstico em decorréncia do
preconceito e discriminagao®. Frente a isso, o reconhecimento
dessas experiéncias é essencial no gerenciamento da condicao
cronica, pois direcionam o estabelecimento de intervengdes que
consideram os determinantes sociais na promogao da satde".

Embora cada individuo possua suas particularidades em relacao
ao enfrentamento de uma condicéo crénica, a busca por apoio na
religido foi constatada como uma importante estratégia adotada
nesse processo. Esse achado corrobora com resultado de estudo
realizado com 48 idosos soropositivos de Recife, Pernambuco,
que ratificou a contribuicao da religido e/ou da busca por apoio
em institui¢des religiosas para o fortalecimento dos aspectos
psicoldgicos e emocionais, além da promocédo de maior aceitagao
na adesao ao tratamento"”.

Outras estratégias podem contribuir para minimizar as dificul-
dades que permeiam a cronicidade da doenca, dentre as quais
a compreensao de que o HIV é uma doenca tratavel e ndo uma
sentenca de morte®@" e o estreitamento de lagos e vinculos de
amizade entre PVHIV criados a partir da troca de experiéncias
em relagdo a vivéncia da doenga®. Esses aspectos atuam como
estratégias que minimizam medos, angustias, fragilidades e
conflitos e, consequentemente, podem impactar positivamente
na adesdo ao tratamento.

Cabe salientar que pessoas que vivem com uma condicao
crénica podem nao reconhecer a necessidade de adesao ao tra-
tamento medicamentoso de forma continua, em decorréncia da
auséncia de sinais e sintomas®, tal como identificado em relagao
aalguns participantes deste estudo. Frente a isso, assevera-se que
o acompanhamento das PVHIV precisa ser permeado por acdes
estratégicas que favorecam a compreensdo quanto as possiveis
repercussoes decorrentes da auséncia de tratamento adequado.

Outro motivo para o abandono do tratamento destacado
pelos participantes foi a auséncia de uma rede de apoio. Estudo
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de revisao de literatura aponta que PVHIV que possuem uma
rede de apoio consolidada sdo mais confiantes, perseverantes,
aderem melhor ao tratamento e aceitam o diagndstico com maior
facilidade. Porém, quando essa rede é fragilizada, ocorrem falhas
no processo terapéutico, ha abandono de tratamento, declinio
da condicao de saude fisica e mental, as vezes, responsaveis pelo
aumento da replicacao viral e pelo aparecimento de doencas
oportunistas®¥. Nesse sentido, destaca-se a importancia da
identificacdo e mapeamento dessa rede durante a consulta de
enfermagem, a fim de inclui-la no planejamento e implementacao
de acdes estratégicas de cuidado.

Observou-se que a dificuldade de utilizar outros servicos
que compdem a RAS, em decorréncia do modo com que sdo
abordados, o que inclui a auséncia de acolhimento, também foi
referido como fator que interfere na manutencao do tratamento.
No entanto, a restricdo do atendimento a atencéo especializada,
além de sobrecarregar esses servicos, também limita a assistén-
cia. Ressalta-se que esta condicao cronica demanda cuidado
integral e singular que necessita ser dispensada nos diferentes
pontos da RAS.

A descentralizacao da assisténcia para outros pontos da rede
envolve, além do diagndstico, acdes voltadas para um cuidado
longitudinal e integral no acompanhamento da PVHIV, consti-
tuindo oportunidade de os servicos responderem as demandas
crescentes dessa populagao®). Contudo, estudo realizado em
Recife apontou que, por se tratar de um processo recente para
a Atencdo Primaria a Saude (APS), a descentralizacdo do cuidado
para essa parcela populacional gera inseguranca, o que, as vezes,
limita o processo de trabalho para a realizagao do teste rapido'®.
Assim, urge a necessidade de estimular discussdes entre os
diferentes membros da equipe assistencial e os gestores, para
fortalecer as acbes estratégicas de descentralizacdo do cuidado
e contornar falhas que possam ser identificadas nesse processo.

Nesta direcédo, estudo realizado com profissionais de trés equipes
de Estratégia Saude da Familia em Porto Alegre, Rio Grande do Sul,
destacou as potencialidades que o processo de descentralizagao
pode acarretar, dentre as quais: maior sensibilidade das equipes
da APS em relacdo aos dados epidemioldgicos; ampliacao do
acesso ao acompanhamento da condicdo de saude e doenca
dessas pessoas; I6gica de trabalho orientada pelos principios do
Sistema Unico de Satude (SUS) e da saide da familia; e ampliacéo
da participagdo da comunidade®”., Assim, embora permeado por
algumas lacunas, o processo de descentralizacdo do cuidado as
PVHIV constitui uma oportunidade de ampliar o acolhimento e
a vinculagao desses individuos aos servicos de saude, o que é
primordial diante das dificuldades que as pessoas enfrentam na
manutencao de mudangas comportamentais ao longo prazo®®®,
Frente aisso, é preciso repensar as praticas de cuidado oferecidas
as PVHIV nos diferentes pontos da RAS, pois a necessidade de
mudanca de comportamento é essencial em qualquer condicao
cronica. Para tanto, faz-se necessario o investimento em tecno-
logias leves que favorecam o fortalecimento das relacées entre
equipes de saude e usuarios.

As dificuldades relacionadas ao fluxo assistencial na RAS re-
ferida pelos participantes também corroboram com o resultado
de estudo realizado em Fortaleza, Ceard, o qual constatou que a
dificuldade de acesso constitui fator desencorajador associado a
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descontinuidade do tratamento®. Contudo, torna-se necessario
que os individuos reconhecam que o acesso ao servico de saude
envolve, além da retirada do medicamento e realizacdo de con-
sulta médica, a oferta de acdes de acompanhamento continuo.

E inquestionavel que a adesdo a TARV constitui fator funda-
mental na supresséo total da replicacéo viral e na promocéo da
qualidade de vida, porém ainda existem obstaculos relacionados
aos efeitos colaterais. Nesse sentido, no intuito de minimizar
esses impactos, pesquisa realizada na costa do Quénia, com 49
adultos e jovens que vivem com HIV, apontou que modelos de
tratamentos inovadores, como a TARV injetavel, possibilitam a
reducao dos efeitos colaterais e, consequentemente, do aban-
dono de tratamento®©?.

Ainda relacionado ao fluxo assistencial, cabe destacar que a
utilizacdo de ferramentas propostas pelo MACC, como a estra-
tificacdo de risco, auxilia na identificacdo das especificidades
e demandas®", podendo constituir uma possibilidade para
flexibilizar os fluxos preestabelecidos, uma vez que organiza a
oferta assistencial a partir de estratos de risco. Sua utilizacdo pelos
profissionais da APS no acompanhamento de outras condicdes
crbnicas, como a hipertenséo, favoreceu o desenvolvimento do
cuidado integral e individualizado®".

Embora ndo haja, na literatura, critérios para estratificacdo
de risco das PVHIV validados, estudo realizado no estado da
Paraiba apresenta sugestdes que podem ser utilizadas para
classificacdo clinica do risco em PVHIV, como deteccdo de carga
viral, presenca de doencas oportunistas, doencgas cronicas e
manifestacoes clinicas®?.

Por fim, é importante considerar que situagdes de emergéncia
em saude publica, como a pandemia causada pelo coronavirus,
constitui fator que limita o acesso aos servicos de saide. No
tocante as pessoas com condic¢des cronicas, a assisténcia foi
interrompida, porque os profissionais precisaram reestruturar
a dinamica do servico, considerando a barreira de transmissao
do virus da COVID-19 e a reducéo dos riscos a populagao®,
Desse modo, embora o cendrio seja de situagdes excepcionais,
destaca-se a importancia do olhar atento das equipes de satide
para a criagdo precoce de novos mecanismos que favorecam a
manutencao do atendimento as PVHIV, a fim de prevenir o aban-
dono do tratamento e o surgimento de complica¢des futuras.

Limitacoes do estudo

Destaca-se, como limitagdes do estudo, aimpossibilidade de
contatar todos os usuarios identificados como em abandono de
tratamento, em decorréncia da desatualizacdo de dados cadastrais
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e dafalta de integracao entre os sistemas do servico especializado
e da vigilancia epidemiolégica. Do mesmo modo, a abordagem
das pessoas que retornaram voluntariamente ao servico poderia
contribuir para uma melhor elucidacdo do fendmeno em estudo.

Contribuicoes para a area da enfermagem e satde

A identificacdo de fragilidades que podem influenciar a ade-
sao e a manutencao do tratamento traz contribui¢des para a
enfermagem e para a equipe de saude, a medida que favorece a
reflexdo sobre o modo como a rede se organiza, em especial sobre
0 processo de descentralizacdo da assisténcia e as ferramentas
utilizadas na pratica para estratificar, reconhecer, acolher, vincular
e reter as PVHIV aos servicos de saude, contribuindo com uma
assisténcia integral e continua.

Ademais, os resultados mostram que a realizacao de busca
ativa das PVHIV que abandonaram o tratamento, por contato
telefonico, por exemplo, constitui uma tecnologia leve que
pode ser adotada na rotina dos servicos, sendo estratégia eficaz
na reducdo de casos de abandono de tratamento. Para tanto, é
fundamental manter dados cadastrais atualizados, assim como
o registro de vérios possiveis contatos.

CONSIDERAGOES FINAIS

O enfrentamento da condic¢do de saude por PVHIV que aban-
donaram o tratamento incluiu momentos bons e ruins, e é in-
fluenciado por comportamentos individuais e pelo modo como
os servicos de sauide estdo organizados.

Compreender como PVHIV que abandonaram o tratamento
enfrentam sua condi¢do de satide, possibilitando a identificacdo de
lacunas assistenciais que podem influenciar a adesao, vinculagao
e retencdo dessas pessoas ao tratamento e as acdes de cuidado.
Torna-se necessario, durante o planejamento das a¢des, a abor-
dagem junto aos usudrios quanto a importancia de a mudanca
de comportamento ser duradoura, em especial por se tratar de
uma condicdo crénica. Ademais, ap6s identificar os fatores que
auxiliam a enfrentar essa cronicidade, esses fatores podem ser
utilizados como potencializadores das a¢des de cuidado.
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