Intervencdo na adesao ao tratamento de doengas cronicas
tendo como modelo um paciente adolescente HIV positivo.
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Resumo

A clinica ampliada visa a abordagem integral do paciente, baseando-se na intersetorialidade, no acompanhamento
longitudinal e no apoio matricial. No caso de doengas cronicas, ¢ fundamental a formacio de vinculo e construcio do
projeto terapéutico singular, possibilitando maior adesdo ao tratamento. O objetivo do presente estudo ¢é, por meio da
discussio do caso clinico de um adolescente HIV positivo ndo-aderente ao tratamento, propor intervengdes que possam
ser usadas como exemplo na condugao de casos semelhantes.

A equipe da UBS selecionou um caso complexo em que mie e filho adolescente, HIV positivos, nao aderiram
de forma adequada ao tratamento. A fim de entender seu contexto familiar e social, e iniciar possiveis intervencdes,
foram realizadas visitas domiciliares e comunicacio entre os diversos niveis de atendimento, o que propiciou a articulacao
entre os servicos e melhor identificacio das demandas familiates.

Na abordagem do paciente, deve-se considerar tanto seu aspecto biologico quanto seu contexto sociocultural, a
fim de possibilitar um atendimento individualizado, de forma a oferecer melhor qualidade de vida e maior adesdo ao

tratamento.

Abstract
Comprebensive care approaches the patient in an integrated way, on the three health care levels, through long-term care and counting
with specialized support. In the case of chronic diseases, the establishment of a dialogne and individunalized treatment plans are fundamental for
a better adberence to treatment. The objective of the present study discussing the case of a HIV positive adolescent, who did not adbere to
treatment, is to propose interventions that can serve as examples in the conduct of similar case.
The primary care team selected a complex case, in which the mother and her adolescent son, both HIV infected, had not adbered

adequately to treatment. Household visits were made in order to understand their familiar and social context and to initiate possible interven-
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tions, and contact was established between the different care levels.
This resulted in a better articulation between the different services and
helped identifying the needs of this faniily.

A patient must be addressed not only considering the bio-
logical aspect but also bis social and cultural environment to be able to

offer individualized care and a better quality of life.

1. Introdugao

O conceito de clinica ampliada engloba caracteris-
ticas que possibilitam o melhor manejo do individuo frente
a conducio do caso, aumentando-se as chances de torna-
lo aderente ao tratamento e criar autonomia'”. A sua concre-
tizacdo se da pelos arranjos organizacionais: equipe de refe-
réncia e apoio matricial. A equipe e o profissional de referén-
cia sdo aqueles responsaveis pela condugiao de um caso
individual, familiar ou comunitatio®. O acompanhamento
deve ser longitudinal, a fim de permitir uma visio mais a-
brangente do individuo, conhecer seu contexto social,
necessidades e possiveis demandas>. E fundamental que
haja funcionamento dialégico e integrado da equipe de
referéncia, que passa a ser um espago coletivo, sem
hierarquizagao durante as discussoes de casos clinicos, sani-
tirios ou de gestio®. Cabe a ela destacar, entre os diversos
casos da comunidade, aqueles de maior vulnerabilidade®.
O apoio matricial funciona como retaguarda especializada,
agregando recursos de saber, contribuindo com interven-
¢bes. Porém, a relacdo entre profissionais de referéncia e
especialistas passa a ser horizontal, com base em procedi-
mentos dialégicos e troca de conhecimentos’. Os profis-
sionais devem se incumbir da responsabilidade sobre o in-
dividuo, levando-se em considera¢do que o paciente é cons-
tituido tanto de elementos concretos quanto de subjetivos.
Em todos os ambitos, o profissional tem o compromisso
ético de resguardar o sigilo, criando o primeiro elo da for-
magio do vinculo'?.

Define-se adesdo como a disciplina de cada pessoa
em termos de seguir a farmacoterapia e a dieta ¢ de realizar
mudangas no estilo de vida, conforme orientagdes dadas pelo
médico’. O sucesso da terapia proposta depende da adesio

a0 tratamento® estimada para doengas cronicas em 50%7%.

A forma como se vé o papel do paciente em rela-
¢d0 a0 seu tratamento geralmente ¢ de maneira a ignorar o
contexto sociocultural e a visio que ele possui do processo
saude-doenga, dificultando a compreensio dos reais moti-
vos que impedem a adesio adequada a terapéutica propos-
ta®. Assim, os profissionais tendem a reduzir a md aderéncia
a0 tratamento simplesmente a ignorancia e a irresponsa-
bilidade do paciente.

Frente a uma doenga cronica que cursa de forma
assintomatica, a adesio torna-se um desafio para os profis-
sionais de saude em relagdo ao manejo e para o préprio
paciente quanto a conscientizagao e a importancia do tra-
tamento. Segundo o modelo de decisdo terapéutica, que
analisa a reacdo do paciente perante o tratamento, ha trés
tipos de pessoas: 1) os que aceitam e procuram cumptir a
prescricdo; 2) os que aceitam, mas nao sem testar outras
opedes e 3) os céticos, que recusam a terapéutica’. A adesdo
a0 tratamento estd muito relacionada com a conscientizacio
da doenga'®!1213, Até os pacientes mais ativos, quando nio
sdo bem informados e sem vinculo com o servico de sau-
de”P, recusam-se a aceitar padroes que interfiram no seu
cotidiano, o que ¢é uma forma de ndo sentir o estigma de
doenga cronica. Uma vez que o tratamento ¢ aceito, ele se
torna parte da vida, como algo rotineiro, e ndo mais como
uma obtigacio'.

A simultaneidade da doenca cronica e da adoles-
céncia caracteriza uma crise existencial, sobrepondo-se a
outra crise, representada pela enfermidade incuravel e res-
pectiva necessidade de tratamento continuado. As mudangas
ocorridas durante a adolescéncia implicam em ampliacio
do entendimento dos fatos, tais como conscientizaciao da
doenca'?, o sentimento de ser diferente dos outros jovens
e avergonha acarretada por isso, descoberta do preconceito
e a procura com maior freqiéncia ao servico de saude'>".
Na infancia, a consciéncia da doenca encontra-se na mie,
pois ¢é ela quem possui a percepgio da enfermidade; por
isso, cabem a ela as decisdes e a adesdo ao tratamento'®.
Nesse processo, ¢ importante que as a¢oes da mie estejam
articuladas com as propostas do médico, possibilitando si-

nergismo de atuacGes, com conseqiéncia positiva para a
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qualidade de vida da ctianga'>'S. Durante a transicio para a
adolescéncia, a mae possui papel de transmitir a compreen-
sao da doenca ao jovem, buscando inicialmente compartilhar
a responsabilidade e, a0s poucos, construir autonomia sufi-
ciente para que o individuo possa assumir de forma integral
o gerenciamento da enfermidade'. Como consequéncia,
nao havera mais a necessidade de interposi¢do na relagao
médico-paciente da figura materna, possibilitando que o
contrato seja estabelecido de forma direta'®. A condugio
da doenga nio deve ser restrita apenas ao médico, reconhe-
cendo os limites de sua atuagio profissional; é necessario
buscar auxilio em equipe multidisciplinar e na intersetoria-
lidade, aprimorando a integralidade do atendimento®.

A inser¢io do adolescente em programas educati-
vos que informem caracteristicas da doenca ¢ uma estratégia
que permite o maior envolvimento do jovem e da familia
na formacio do contrato e da construcio da autonomia
I evitando atitude passiva do doente e sua infantilizagio
diante do tratamento'®". A partir disso, o paciente torna-
se apto a negociar o projeto terapéutico, podendo interferir
na tomada de decisdes®.

Por fim, os bons vinculos com a equipe de sadde e
a autonomia do paciente facilitam a adesdo adequada ao
projeto terapéutico, a “desmedicalizacio” da vida e a desco-
berta de novas possibilidades, equilibrando o combate 2
doenca com produgio de vida®

O objetivo do presente estudo ¢, por meio da
discussdo do caso clinico de um adolescente HIV positivo
ndo-aderente a0 tratamento, propot intervencdes que pos-
sam ser usadas como exemplo na condugio de casos seme-

lhantes.

2. Desenvolvimento
2.1. Apresentagio

O moédulo Planejamento e Gestdo em Saude, da
area de Medicina Preventiva e Social, aplicado a graduandos
do 5° ano de Medicina, consiste na intervencdo em um
caso complexo selecionado pela equipe de Saude da Familia

de um bairro da periferia.

*Os nomes foram modificados para preservar a privacidade dos envolvidos.

2.2. Selegdo de caso*

Jodo, masculino, 13 anos, HIV positivo por trans-
missao vertical, em acompanhamento no servico terciario,
apresentava dificuldade de adesdo ao tratamento desde o
diagnostico, levando a adogdo de medidas rigidas, acionan-
do a assistente social, Cibelle, e o Conselho Tutelar. Este
impoOs a agente comunitaria da UBS, Juliana, a responsabili-
dade de supervisionar a administragao diaria dos medica-
mentos. Carolina, mie de Jodo, HIV positiva, manicure,
considerou ameacadora a intervencio do Conselho Tutelar,
criando conflito tanto com o 6rgdo impositivo quanto com

a UBS, representada pela figura de Juliana.

2.3. Estudo do caso

Em 1997, Carolina descobriu ser HIV positiva a
partir do quadro de coriorretinite por citomegalovirus, que
cursou com perda total da visdo do olho esquerdo. As-
sociou-se a aquisicio do virus com transfusdo sangliinea
realizada dez anos antes, ap6s atropelamento, o qual tam-
bém resultou em seqiiela motora em membro inferior es-
querdo. A partir do diagnéstico de Carolina, foi realizada a
investigacdo do virus em Jodo e Maria, 16 anos, gravida de
trés meses, descobrindo-se Jodo como portador e iniciando
acompanhamento em servigo terciario.

Durante o acompanhamento, Jodo sempre
apresentou carga viral elevada e niveis baixos de CD4; nunca
apresentou repercussoes clinicas consideraveis, caracte-
rizando-se como “progressor” lento.

Diversos esquemas terapéuticos foram instituidos;
entretanto, Joao nunca aderiu adequadamente ao tratamento.
Foram descartados possiveis efeitos colaterais e atribuiu-se
a falta de adesio a fatores emocionais e sociais, decorrentes
de relacionamento conflituoso com a mie, sendo, inclusive,
diagnosticado transtorno depressivo moderado, iniciando
tratamento com Fluoxetina e acompanhamento com a psi-
quiatria.

Foram realizadas trés visitas domiciliares pelos gradu-
andos e pela equipe da UBS, na busca de uma abordagem
integral e longitudinal do caso.

Deparou-se com dinamica familiar conturbada, na
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qual Carolina ndo aderia ao tratamento e ndo oferecia suporte
adequado ao filho, sendo a responsabilidade de acompanha-
mento as consultas ¢ administracdo de medicamento trans-
mitida 2 Maria. Apesar disso, a relagdo entre os membros da
familia é permeada por atenc¢io e cuidados mutuos.
Tem-se a impressao de que Jodo é o unico doente
da casa, Carolina nio citou nenhuma vez o nome da doenca,
referindo-se a ela por meio de eufemismos (“imunos-

PR3

supressao”, “aquela doenga tipo leucemia”), nunca se autode-
nominando doente. Observa-se, também, certo receio de
estigmatizacio social por parte de familia, evitando tornar
publico o diagndstico, reforgando forte preconceito e nega-
¢do em relacio a doenca.

Tentando compreender os motivos da falta de ade-
sao de Jodo, encontrou-se, como tnico empecilho apontado,
o tamanho do comprimido e a dificuldade de degluti-lo.
Porém, Carolina refere que ha dois meses Jodo tem aderido
melhor ao tratamento e realizado seguimento nutricional no
AMDA (Ambulatério Municipal de DST e AIDS), onde
Carolina era acompanhada previamente.

Foi realizada visita a0 AMDA, que é o centro de
referéncia para adultos com HIV/AIDS e DST de maior
complexidade em Campinas e regido. Em conversa com o
Dr. Carlos com o nutricionista Pedro e analise de prontuario,
foram obtidas mais informaces a respeito do seguimento
de Carolina. Observou-se baixa adesao desta, com compare-
cimento irregular ao servigo, tanto em consultas quanto em
coletas de exames, procurando somente o pronto-
atendimento e medicagdo. Tal comportamento corrobora
para a inferéncia a respeito da negacdo de sua doenca.
Descobriu-se importante vinculo entre Jodo e Pedro, que
referiu tentativa de interferir no acompanhamento nutricional
de Jodo, porém, encontrando intensa dificuldade em lidar
com Carolina, a qual ndo oferecia a familia habitos alimentares
saudaveis e dificultava o acompanhamento regular de Jodo
pelo nutricionista, ndo comparecendo as consultas.

No servico de Imunologia Pediatrica, identificou-
se acompanhamento longitudinal e vinculo entre Jodo ¢ o
Dr. Henrique, responsavel pelo servigo. Durante reunido,

buscou-se a troca de informagGes para construgio do Projeto

Terapéutico Singular, estabelecendo uma ponte entre o servico
primario e o terciario. Compreendeu-se a metodologia
empregada pelo servigo no cuidado de seus pacientes HIV
positivos, em que existe a preocupacio em adequar a lingua-
gem para a idade, transmitindo ao adolescente informagées
claras a respeito da doenca e formas de transmissdo, in-
cumbindo-lhe autonomia e responsabilidade social.

Nao havia comunicagio entre 0s servios — processo
fundamental para o bom andamento do caso. As consultas
eram restritas a doenca, sendo fraca a abordagem psicossocial
e cultural e 0 acompanhamento nos demais servicos. A falta
de acompanhamento na UBS por uma equipe de referéncia
e a ndo-aplicacdo do conceito de clinica ampliada corrobo-
ram para a visdo fragmentada do caso. Como resultado disso,
teve-se o acionamento do Conselho Tutelar.

Realizou-se visita ao Centro Infantil Boldrini com a
finalidade de vivenciar um modelo de cuidado e tratamento
de criangas com doengas cronicas e, principalmente, identificar
as estratégias adotadas para lidar com o bindémio saude-
doenca. Observou-se a atengdo ndo apenas quanto aos as-
pectos biolbgicos das doengas, mas a relevancia da qualidade
de vida dessas criancas. Ao se respeitar a individualidade de
cada crianca e ao buscar momentos nos quais ela esquece
que ¢ doente — por meio de arte ou brincadeiras —, é possivel
construir vinculo e educacio. A abordagem deve ser feita

por aquele em que a crianga conhece e confia.

2.4. Objetivos e Propostas

E fundamental a criacio de vinculo e afeto, sem
0s quais 0s objetivos nio serdo atingidos. O paciente deve
identificar uma relagdo de confian¢a nos profissionais que
o acolhem, de forma que haja transferéncias e a equipe
compreenda suas angustias, anseios e necessidades. Dessa
forma, as relacbes familiares serdo melhor elucidadas, per-
mitindo abordagem da familia como um todo, frente a
doenca.

O paciente deve encontrar na equipe uma referéncia
a que possa recorrer quando for necessario, garantir um
acompanhamento longitudinal de toda familia, estabele-

cendo relagdo de confianga progressiva em que barreiras
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sdo transpostas a cada consulta. O primeiro passo ¢ atender
as demandas do momento, iniciando a inclusdo da familia
no sistema de sadde. Assim, o pré-natal de Maria e a pueri-
cultura de Rita funcionariam como porta de entrada para
os membros da familia na UBS.

A constru¢do do ecomapa ¢é ferramenta a ser utili-
zada na compreensao das relagoes familiares, agindo como
momento de reflexdo individual e coletiva a respeito da
dindmica social e familiar. Tal recurso funcionatia como
uma primeira abordagem para entendimento da relagio
entre Jodo, seu pai e padrasto, visto que pouco se sabe
quanto aos sentimentos que nutre por eles; a equipe nao
deve contentar-se apenas com dados obtidos em um con-
tato inicial, tentando aprofundar tais temas em abordagens
futuras.

Por ser uma doenca estigmatizante e por ter sido
identificada na familia uma dificuldade de aceitacio, o ponto
essencial no estabelecimento do vinculo ¢ esclarecer e ga-
rantir o direito ao sigilo, cabendo a familia decidir se deve
revelar sua situagdo, nunca sendo coagida.

Sugeriu-se que Jodo fosse acompanhado pela
equipe de satude mental da UBS; ja tinha seguimento prévio
em servigo terciario, porém, abandonou-o devido ao
ambiente tenso na sala de espera psiquiatrica. Tal
acompanhamento permitiria trabalhar a questido da
vulnerabilidade e seu impacto sobre a aceitacio do diag-
noéstico, além de oferecer oportunidades para autoconhe-
cimento, compreensao de seus sentimentos a cerca da doenga
e relagoes familiares, promovendo, ao longo do tempo,
respaldo emocional e desenvolvimento de auto-estima.

Em reunido com psicéloga da equipe foi sugerida
a extensdo do acompanhamento para Carolina, que
compareceria para abordar questdes sobre Jodo, e, aos
poucos, haveria abertura para seus conflitos. O espago para
reflexGes propicia reconhecer a negagdo da sua prépria
doenca e suas consequéncias deletérias a adesdo ao trata-
mento e ao seu papel de mae. A conscientizagdo dos riscos
inerentes a sua doenca poderia incitar em Carolina uma
preocupag¢do maior com sua saide ¢ a “luta pela vida”,

permitindo melhor adesio.

Independentemente disso, ¢ importante que seu
acompanhamento clinico no AMDA seja restabelecido o
quanto antes. Uma ferramenta facilitadora nesse processo
¢ a comunicag¢io entre os servigos, possibilitando o geren-
ciamento de consultas e exames de Carolina no AMDA
pela UBS, que poderia relembra-la das datas e garantir o
transporte. Deve-se manter o cuidado de que esse processo
nio ocorra de forma coercitiva, mas, sim, demonstrando
uma maior atengdo a paciente. Também ¢é de grande
importancia a troca de informagGes entre profissionais do
AMDA e equipe de referéncia da UBS.

Estabelecer comunicacio entre UBS e Ambulatétio
de Pediatria-Unicamp, por sua vez, favorecera o gerenci-
amento das consultas de Jodao. Além disso, a troca de infor-
magdes sobre aspectos clinicos entre os servigos primario
e terciario permitira que eventuais intercorréncias e acompa-
nhamento geral sejam abordados, primeiro na UBS. Assim,
respeita-se a hierarquia do servig¢o, por meio da pediatra
da equipe, com a qual se estabeleceu um contato inicial em
uma das visitas domiciliares. Isso ja foi também acordado
durante a reunido com o Dr. Henrique, o qual se prontificou
a fornecer informacdes e suporte necessarios, disponibili-
zando seus telefones de contato. A UBS sera a equipe de
referéncia da familia, como apoio matricial do AMDA e
do HC-Unicamp.

A forma de abordagem utilizada no HC-Unicamp
¢ apresentar o “bichinho” na idade pré-escolar, o “virus”
na escolar e a doenga, com “nome e sobrenome”, na pré-
adolescéncia, evitando nessa fase a infantilizacio, incumbindo
ao paciente compromisso individual ao assumir posi¢do
ativa quanto aos cuidados com sua saide, e compromisso
social ao esclarecer métodos de transmissdo e formas de
prevencao.

O acompanhamento de Jodo nio deve ser restrito
as dificuldades provenientes da doenga, equilibrando-as com
as praticas de atividades prazerosas, proporcionando-lhe
melhor qualidade de vida e evitando medicalizagio exces-
siva. Diante disso, a proposta feita pela equipe de satde da
UBS foi introduzi-lo em uma associacio da comunidade

que incentiva a socializa¢ao dos jovens por praticas artisticas
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e de lazer. Assim, Jodo serd capaz de deixar de viver em
funcdo da doenga, descobrindo novas possibilidades, por
meio da integracio com outros adolescentes, permitindo
trocas e construcao de auto-estima.

A aproximacio do servico de saude com a escola
contribui para fornecer informagdes relevantes a avaliagdo
da qualidade de vida de Jodao. Cabe lembrar que a revelagiao
do diagnéstico pode incitar preconceito; assim, o sigilo deve
ser preservado.

A impressio inicial durante as visitas ¢ a de que
Jodo ¢é o tnico doente da casa; deve-se lembrar que Carolina
também possui a doenga e necessita, portanto, de atengao
especial quanto a sua responsabilidade perante a sociedade
e seu companheiro. A profissdo de manicure implica em
riscos inerentes ao oficio, exigindo cuidados quanto a trans-
missdo de doencas devido a2 ma esterilizacio de materiais.
Os riscos de transmissibilidade durante as relacGes sexuais
sem preservativo também devem ser abordados; deve-se
garantir que Carolina esteja ciente das formas de transmissio
e prevencio e de que a boa adesio ao tratamento mantém
as cargas virais baixas, diminuindo o risco de infec¢io.

No momento, observa-se relativa coesiao familiar,
entretanto, Maria detém grande parte dos compromissos,
apresentando-se sobrecarregada para uma adolescente de
16 anos, logo, nao lhe devem ser atribuidas novas fun¢Ges.
Sua gestacdo e seu desejo de constituir familia prépria
contribuem para um risco de que, em um futuro préximo,
possa ocorrer desestruturacao familiar, afetando a adesdao
de Jodo ao tratamento. O contato com Maria deve ser
estabelecido no sentido de criar vinculo, permitindo a
realizagdo da puericultura de seu filho e educando-a quanto
a aquisi¢ao de habitos saudaveis. Uma aproximacio ja foi
iniciada por intermédio da enfermeira Mariana, que estd
auxiliando no acompanhamento do pré-natal, reforcando
a importincia do sexo seguro na prevencio de DSTs e fu-
turas gestagSes indesejadas.

A abordagem integral do nucleo familiar também
inclui Rita, que deve ser acompanhada pela pediatra da equi-
pe. Em reunido, foi apresentada demanda de Carolina

quanto a inclusio de Rita em creche escolar, propiciando o

convivio com outras criancas, de forma a contribuir com
seu desenvolvimento afetivo e neuropsicomotor.

Para que as propostas citadas possam ser colocadas
em pratica e os objetivos alcangados, a cada membro da
equipe devem ser atribuidas fung¢des, que serdo acordadas
em reunides e articuladas pelo coordenador do caso. Suge-
riu-se que a enfermeira Mariana realize esse papel e que a
agente de saude Juliana seja o elo mais forte de ligacdo da
familia com a UBS.

3. Conclusio

Concluimos que a aplicacdo dos conceitos da clinica
ampliada ¢ fundamental no acompanhamento de pacientes
com doengas cronicas, permitindo uma abordagem integral
dos individuos. Assim, deixa-se de se preocupar apenas
com o aspecto biolégico da doenga, atentando-se também
para o contexto sociocultural e possibilitando um atendi-
mento individualizado, de forma a oferecer melhor quali-
dade de vida e maior adesdo ao tratamento.

Sendo a adolescéncia o momento de definicao de
personalidade e responsabilidades perante a vida, torna-se
essencial atencio a tal fase, a fim de desenvolver boa aderén-

cia a terapéutica, que sera solidificada por toda a vida.
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