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A gestdo efectiva de sinfomas é considerada uma componente essencial da prética
dos cuidados de enfermagem para diferentes condicées clinicas, mas toma um cardcter
particular nas doengas crénicas, como é o caso da Infeccdo VIH/SIDA. A necessidade de
um programa estruturado de infervengGo de enfermagem surge da revisGo da literatura as-
sociada & sua importéncia na auto-gestdo de sinfomas bem como na adeséo & ferapéutica
antirefrovirica. O presente estudo, fem como objectivo avaliar a eficécia de um programa
de infervencéo de enfermagem (previamente elaborado e aplicado) a fim de contribuir
para a autogestdo de sinfomas e adesdo a ferapéutica antirefrovirica na pessoa adulta
com Infecgdo VIH/SIDA, permitindo-lhe vivenciar o seu processo de doenca com o melhor

bem-estar possivel.

Prevé-se a realizagdo de um estudo quasiexperimental, sendo o recrutamento dos que
serdo sujeitos & infervengdo feito entre os participantes incluidos na validagéo dos instrumen-

tos de colheita de dados para a populagdo portuguesa. Tratase de um estudo longitudinal

com avaliacéo pré e pés infervencdo.

Palavras-chave: infeccdo VIH/SIDA; gestao de sintomas; adesao terapéutica; tera-
péutica anti-retrovirica; intervencao de enfermagem

The effective management of symptoms is considered fo be an essential component of
nursing care in several clinical conditions, however it takes on a particular tone in chronic
illnesses such as HIV,/AIDS. The need of a structured nursing infervention program arises from
the literature review associated fo its importance and selFmanagement of symptoms as well
as the adherence fo the antirefroviral therapy. The present study has as its objective fo evalu-
ate the effectiveness of a nursing infervention program (previously elaborated and applied)
so as fo contribute towards the selfmanagement of symptoms and adherence fo antirefroviral
therapy in an adult with HIV,/AIDS allowing them to experience the process of disease with
the best possible level of wellbeing.

We foresee the realisation of a quasi-experimental study, with the recruitment of those
who will be subjected to the infervention being made by the participants included in the va-
lidation of the data collection instruments for the Poriuguese population. This is a longitudinal

study with an evaluation performed pre- and postintervention.

Keywords: HIV/AIDS; symptom management; therapeutic adherence; antiretroviral
therapy; nursing intervention
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JUSTIFICAGCAO DO ESTUDO

Muitos profissionais que constituem as equipas multidisciplinares de cuidados no contexto
dos cuidados a pessoas com Infeccdo VIH/SIDA reconhecem que os enfermeiros tém uma interven-
cao preponderante e até decisiva, em muitos casos, na educacdo dos utentes, promovendo a ade-
sdo a estilos de vida saudaveis bem como a terapéutica anti-retrovirica. A adequacao dos cuidados
de enfermagem as necessidades e caracteristicas da pessoa infectada é vital usando estratégias
inovadoras que promovam a qualidade dos cuidados prestados (CNLCS, 2007).

Numa primeira revisao da literatura demo-nos conta que diversos autores, usam a terminologia
“resultados sensiveis aos cuidados de enfermagem”, defendendo que é possivel identificar a contri-
buicdo dos cuidados de enfermagem nos resultados alcancados na pessoa alvo dos cuidados. Irvine
et al. (1998) desenvolveram um modelo conceptual, o chamado Modelo da eficacia do papel de en-
fermagem (The Nursing Role Effectiveness Model), baseado no modelo da qualidade dos cuidados
estrutura-processos-resultados desenvolvido por Donabedian, que defende que é possivel identificar
os resultados sensiveis aos cuidados em relagdo aos varios tipos de fungdes dos enfermeiros, nome-
adamente quanto a fungdo auténoma (Doran, 2002).

De entre os resultados que tém sido consistentemente considerados como sensiveis aos cui-
dados de enfermagem existem os chamados clinicos, os quais incluem o controle e gestao de sin-
tomas (White et al.,2005). Segundo Sidani (2001), os sintomas representam a razao mais frequente
pela qual as pessoas procuram os cuidados de saude, pois constituem a sua principal preocupacéao
bem como dos prestadores de cuidados. Caso os sintomas nao sejam efectivamente controlados ou
geridos podem ter consequéncias devastadoras na pessoa, na familia e no préprio sistema de sau-
de. A gestao efectiva de sintomas é considerada uma componente essencial da pratica dos cuidados
de enfermagem para diferentes condigdes clinicas, mas toma um caracter particular nas doengas
crénicas (Sidani, 2001), como é o caso da Infeccao VIH/SIDA. A natureza debilitante e os efeitos
desagradaveis dos sintomas sublinham a importancia da sua adequada gestao.

Assim, ndo existindo em Portugal estudos sobre a intervencao dos enfermeiros na gestao dos
sintomas, sentimos a necessidade de investigar neste sentido tornando este estudo pertinente. Além
disso, embora até hoje tenham sido desenvolvidos varios modelos e teorias explicativas em relagao
a gestao de sintomas ha necessidade de continuar a transpor estes modelos para a pratica de cuida-
dos, de forma a produzirem impacto na complexidade da experiéncia de sintomas e na sua relagao
com a adesao a terapéutica antiretrovirica (Brant, J., 2010).

Em Portugal existem ja estudos sobre adesao em geral, nomeadamente o mais recente lide-
rado pelo Professor Villaverde Cabral que continuam a demonstrar a fraca adesao da populacao
portuguesa a terapéutica em geral, bem como alguns dos motivos envolvidos, passiveis de investi-
mento por parte de profissionais (Villaverde Cabral e Silva, 2010). Outros existem especificamente
em relagao a adesao a terapéutica antiretrovirica (André, 2005; Aguiar, 2009) mas nao a relacionando
com a gestdo de sintomas, o que neste estudo se pretende fazer.

A necessidade de um programa estruturado de intervencao de enfermagem surge da revisao
da literatura associada a sua importancia na auto-gestao de sintomas (Tsai, Holzemer e Leu, 2005;
Chiou et al, 2004) bem como na adeséo a terapéutica antiretrovirica (Cooper et al., 2009; Enriquez
et al.,2009; Ramirez-Garcia, Coté, 2009; Coté et al, 2008; Heneghan, Glasziou; Perera, 2008; Haynes
et al, 2008 ).

O dominio de interesse focado nesta proposta surge ainda do investimento da autora nesta
area do conhecimento, tendo em conta trabalhos de investigacao realizados, nomeadamente sobre
“Compreensao empatica e desenvolvimento sdcio-moral em enfermeiros que cuidam de doentes
com SIDA” (2001) e “A experiéncia de viver com VIH — a evidéncia do respeito pelos enfermeiros dos
direitos das pessoas infectadas” (2005) entre outros. Nos trabalhos realizados evidenciam-se ainda
a manutencao do estigma e discriminacao das pessoas infectadas. O estigma é um fenémeno com-
plexo que envolve conceitos negativos como esteredtipo, rétulo, preconceito e discriminacéo. Existe
associado a vérias doengas, mas o estigma relacionado com o VIH tem um peso especialmente
importante, segundo varios autores (Rintamaki et. al, 2006; Chenard, 2007; Rao et. al., 2007; Buseh
et.al, 2008). A literatura demonstra que este fendmeno interfere na gestao dos sintomas bem como
na adesao ao regime terapéutico (Makoae et.al, 2009), ndo havendo no entanto evidéncia de que os
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resultados séo sensiveis aos cuidados de enfermagem. Devido a isso, sera usada neste estudo como
uma variavel a controlar.

PROBLEMA EM ESTUDO

O bem-estar tem um significado clinico e empiricamente importante no contexto da Infeccao
VIH. Entre os factores especificos que o afectam directamente estéo a prevaléncia e a intensidade de
sintomas experienciados pelas pessoas infectadas. Estes sao indicadores da progressao da doenca
e do desenvolvimento de complicacdes secundarias, particularmente durante a fase terminal de do-
enca bem como os relacionados com os efeitos secundérios da terapéutica anti-retrovirica. A gestao
e controlo de tais sintomas emerge como um conceito chave no planeamento de cuidados a estas
pessoas, ja que segundo alguns autores, as mudangas verificadas no alivio de sintomas estéo forte e
consistentemente associadas a aquisicao de bem-estar dos individuos (Lorenz et al., 2006). Por outro
lado, a literatura evidencia uma forte relagdo entre a adesdo a terapéutica, uma das componentes
da gestao do regime terapéutico e eventualmente a mais sensivel a intervencdo de enfermagem, e a
gestao de sintomas (Rao, D. et. al., 2009; Chiou et al, 2006; Corless et. al., 2005; Ammassari et al.,
2001).

O advento da HAART (Highly Active AntiRetroviral Treatment) nos meados da década de 90
estimulou um forte interesse na adesao a terapéutica antiretrovirica da pessoa com Infeccao VIH. O
optimismo observado com os resultados promissores do uso dos inibidores da protease reportados
na Conferéncia Internacional sobre SIDA em Vancouver em 1996, foi equilibrado pelos dados de
que estes resultados estavam dependentes de elevados niveis de adeséo aos regimes complexos
de 3 ou mais drogas, bem como da dose administrada e a ingestao de alimentos. Os riscos da nao
adesao foram identificados como sendo a resisténcia as drogas bem como a faléncia terapéutica.
O tratamento da Infecgao VIH com a HAART requer elevados niveis de adeséo, acima de 95%, a fim
de obter o maximo beneficio e minimizar o desenvolvimento da resisténcia antiviral. Muitas pessoas
que vivem com VIH em contextos clinicos comunitarios reportam deficiente adesao, responsavel por
pobres resultados clinicos (Marino, Simoni e Silverstein, 2007). A fraca adesdo a terapéutica, para
além de ter consequéncias econdmicas e sociais significativas directamente relacionadas com as
elevadas taxas de morbilidade e mortalidade é o factor que mais contribui para a faléncia viroldgica
na pratica clinica. A nao adesao permite maior replicagao viral, acompanhada de maior probabilidade
de resisténcia do virus por faléncia terapéutica com progressao da Infecgao para SIDA com conse-
quente aumento da transmissao de virus resistentes (Dieckhaus e Odesina, 2007; C6té et al, 2008).

A fim de garantir bons niveis de adesao, ha que identificar o mais precocemente possivel os
factores preditivos positivos e negativos para a adesao pois a compreensao e identificacao destes
factores permitird encontrar as estratégias mais adequadas para promover a adesao (Bugalho e Car-
neiro, 2004; WHO, 2003; Leite e Vasconcelos, 2003).

Entre os factores negativos preditivos da adesao encontramos: o estigma social (Marino, Si-
moni e Silverstein, 2007; Waite et al.,2008; Mitchell et al.,2009; Sarna et.al.,2010) experienciado no
emprego ou na familia (Sabin et al., 2008), alteracdes do ponto de vista mental tais como sintomas
depressivos (Berg et al.,2009; Enriquez et al.,2009), ansiedade, solidao, isolamento social (Marino,
Simoni e Silverstein, 2007; Sabin et al., 2008; Enriquez et al.,2009; Rueda et al.,2009), dor (Berg. et
al.,2009) ou outros sintomas associados a doenca (Chiou et al., 2006; Enriquez et al,2009) bem como
0 abuso de substancias (alcool, tabaco ou drogas) (Sabin et al, 2008; Wang et al,2008; Deering et
al,2009; Enriquez et al,2009; Rueda et al, 2009).

Sao também factores que podem afectar negativamente a adesao: a complexidade do regime
terapéutico (Coté et al, 2008; Mitchell et al,2009), nomeadamente o nimero de doses diarias (Vrie-
sendorp etal, 2007; Deering et al,2009), a quantidade de comprimidos (Dieckhaus e Odesina, 2007)
e os efeitos secundarios (Chiou et al, 2006; Dieckhaus e Odesina, 2007; Sabin et al, 2008; Deering
et al, 2009; Enriquez et al, 2009) assim como problemas econémicos (Sabin et al, 2008); baixo nivel
de literacia (Waite et al, 2008), o préprio sistema de saude (Mitchell et al, 2009) ou ainda a falta de
conhecimentos sobre a doenga e sobre a terapéutica antiretrovirica e a Infecgao VIH (Dieckhaus e
Odesina, 2007 ; Deering et al,2009 ; Mitchell et al,2009).

Em relagdo aos factores preditivos positivos foram encontrados nos estudos: competéncias
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de coping e auto-eficacia (Coté et al, 2008), e determinacdo para a adesao (Weiss et al, 2006; Berg.
et al, 2009; Vervoort et al,2009) ou para mudar o comportamento (Enriquez et al, 2009), atitude ou
crengas para com os medicamentos (motivacao, controlo, ambivaléncia) (Coté et al, 2008; Vervoort
et al, 2009), eficacia e conhecimento associado aos mesmos (Weiss et al,2006; Vervoort et al,2009),
suporte social (Coté et al, 2008; Mitchell et al, 2009;), a estabilidade de habitacdo (Deering et al,
2009), a relacao entre os profissionais e a pessoa infectada (Coté et al, 2008) e a qualidade de vida
(Sarna et al,2010).

Em relacdo as estratégias para promover a adesdo, e de acordo com Bugalho e Carneiro
(2004) sao encontradas sobretudo estratégias educacionais e comportamentais. Existe hoje vasta
investigacao acerca de multiplas estratégias de promover a adesao do tipo comportamental (Weiss
et al, 2006; Chiou et al, 2006; Dieckhaus e Odesina, 2007; Coté et al, 2008; Deering et al, 2009 ; En-
riquez et al, 2009) e do tipo educacional (Chiou et al, 2006; Weiss et al, 2006; Dieckhaus e Odesina,
2007; Enriquez et al, 2009) em relacéo a terapéutica antiretrovirica.

Em relagcdo a associagao entre a adesdo a terapéutica e a existéncia do estigma, Holzemer
(2007) e uma vasta equipa examinaram o impacto da adesao a TARv no estigma em pessoas que
vivem com VIH/SIDA em 5 paises africanos. Concluiram que os participantes que melhor aderiam a
TARV eram os que relatavam um indice mais elevado de estigmatizacao, o que inevitavelmente nos
alerta para a necessidade de preparar as pessoas que iniciam TARv para a gestdo adequada destas
situagoes a fim de promover a sua adesao a terapéutica (Makoae et.al, 2009).

Outros estudos vao mais além pois sugerem que os individuos que se sentem estigmatizados
tém menor probabilidade de terem um contacto consistente com o sistema de salde reduzindo as
suas possibilidades de beneficiarem de avangos na terapéutica (Buseh e Stevens, 2006; Sohler e
Cunningham, 2007).

Deste modo surge a questao da investigacao: Qual a eficacia de um programa de intervengao
de enfermagem na gestao de sintomas e na adesao a terapéutica antiretrovirica, na pessoa adulta
com Infecgao VIH/SIDA?

ENQUADRAMENTO CONCEPTUAL

Os sintomas caracterizam-se por serem de natureza subjectiva, reflectindo mudancgas no fun-
cionamento biopsicossocial, sensacdes ou cognicdo de um individuo (Dodd et al, 2001; Humphreys
et al, in Smith e Liehr, 2008). Tém um papel preponderante na experiéncia de saide-doenca e habitu-
almente constituem o motivo da procura de cuidados de salde pelas pessoas que podem estar em
situacéo de doenca aguda ou crénica (Sidani, 2001).

A gestao efectiva ou controlo de sintomas é considerada um resultado da pratica de enferma-
gem para diferentes tipos de populacdes, mas essencialmente nas pessoas com doenca cronica.
Esta gestéo de sintomas envolve: identificar, reconhecer e interpretar adequadamente os sintomas,
monitorizar, avaliar e seleccionar estratégias de prevencao ao e alivio dos sintomas experienciados,
a fim de melhorar o funcionamento do individuo e avaliar a eficacia das estratégias (Sidani, 2001).

A natureza subjectiva dos sintomas apresenta alguns desafios para a sua avaliagao rigorosa
nomeadamente as multiplas dimensdes da cada sintoma experienciado incluindo a frequéncia, a
duracao, a intensidade, o impacto, o significado atribuido pelo préprio e a sua resposta, os factores
que agravam ou aliviam o sintoma e as estratégias utilizadas para gerir o sintoma e a sua eficacia.

De forma a compreender a dimensao dos sintomas experienciados, utilizaremos o modelo de
Benner e Wrubel (1989) que partem do pressuposto de que o sintoma é “uma resposta humana vivida
sendo a sua fungéo orientar e tratar o diagnéstico subjacente” (p.195). Neste modelo de enfermagem,
procura-se avaliar a importancia do sintoma a partir de uma visdo fenomenoldgica envolvendo os
conceitos de stress e coping perante a experiéncia de vivenciar sintomas. Da-se especial relevancia
ao significado atribuido ao sintoma por cada pessoa e a sua adaptagao ao contexto, a expressao do
sintoma como meio de comunicagao e como o conceito de coping deve ser introduzido na gestao
dos sintomas (Benner e Wrubel, 1989).

Por outro lado, serao articuladas entre si as teorias de médio alcance de gestao de sintomas
e de auto-eficacia na compreensao do fendmeno em estudo. A teoria de gestao de sintomas da au-
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toria da equipa de investigadores da UCSF (University of Califérnia, San Francisco) (Dodd, Janson
et al, 2001) permitird sobretudo conduzir a investigacdo no sentido da avaliagdo concreta dos sin-
tomas e do uso de estratégias de gestdo dos mesmos na pratica de enfermagem. Esta teoria tem 3
componentes principais: a experiéncia do sintoma, as estratégias de gestao e os resultados obtidos
envolvendo as dimensdes pessoa/ ambiente e salde/doenca da ciéncia de enfermagem, visivel na
figuran21.

Person
Demographic, Psychological, Sociclogical,
Physiological, Developmental

Symptom

J Components of
Experience

Symptom Management
Strategies

Who? (Delivers)
What? How Much?
When? To Whom?
Where? How?

Environ-
ment
Physical
Social
Cultural

Risk Factors

Health Status
Disease &
Injury

Morbidity &
Co-morbidity

Figura 1 - Teoria de Gestao de sintomas (Dodd, Janson et. al., 2001)

Como se pode verificar, s@o evidenciados os factores envolvidos na experiéncia dos sintomas,
nas estratégias a utilizar bem como nos resultados a atingir com a pratica de enfermagem. Revela
uma forma adequada a compreensao do cuidado de intervencao realizado pelos enfermeiros ao
mobilizar os conceitos do metaparadigma da disciplina. Especifica ainda a experiéncia do cliente e
as estratégias de gestao do sintoma, de modo a atingir os resultados positivos ao nivel das varias
dimensodes da pessoa em termos de qualidade de vida e auto-cuidado. A concepgao tedrica norte-
adora da intervencgao de enfermagem a luz do pensamento de Benner, define alguns dominios de
intervencao de enfermagem que estéo directamente ligados com este objecto de estudo (Benner,
2001).

Ainda a partir deste modelo, tentaremos evidenciar a relagdo com a adesao (adherence) a te-
rapéutica através do uso de estratégias para atingir resultados tais como o auto-cuidado. O conceito
de auto-cuidado de Orem, ndo é apresentado agora neste projecto mas podera vir a ser utilizado em
articulagdo com a teoria da auto-eficacia desenvolvida por Bandura (Resnick, in Smith e Liehr, 2008)
a fim de compreender a intervencéo de enfermagem na capacitacao dos individuos para a auto-
gestao dos sintomas e da propria doenca. No &mago da teoria da auto-eficacia existe a assumpgao
de que cada individuo exerce sobre si mesmo uma influéncia de modo a tomar decisbes, baseada
na sua reflexao e no uso de conhecimentos e capacidades de modo a decidir o seu comportamento
em situagao.

Em relacao ao conceito de adesao partimos do constructo multidimensional da gestao do
regime terapéutico centrando a nossa abordagem apenas numa dessas dimensoes, a gestdo do
regime medicamentoso, que neste caso é a terapéutica antiretrovirica. O termo adesao (adherence)
pretende enfatizar o papel do doente na decisao de seguir ou nao as recomendacdes, sem que iSso
o torne incompetente ou “culpado”.

O conceito de intervengao, segundo Suhonen et al. (2008: 844)

“destaca a experiéncia de saide como individual pelo que a intervengao de enfermagem
também deve ser individualizada, adaptada as caracteristicas individuais com resultados
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evidenciados na saude do individuo. Destaca ainda o controlo e participacao na tomada
de decisao pelo préprio individuo tendo em conta as suas expectativas a fim de obter
consequéncias desejaveis”.

No que diz respeito ao programa de intervencao a aplicar e tendo por base a literatura, existem
varios modelos que poderao ser utilizados neste ambito (Haynes et al, 2008; Henegan et.al, 2008).
No entanto, o desenho deste programa ainda nao esta completamente definido, o que sera realizado
a partir do diagnéstico de situagdo, com os instrumentos de colheita de dados e em articulagdo com
a equipa multidisciplinar envolvida, que aceitou participar neste projecto.

OBJECTIVOS GERAIS

1. Desenvolver um programa de intervencao de enfermagem na gestao de sintomas e adesao
a terapéutica dos participantes.

Para atingir este objectivo, importa cumprir as seguintes etapas:

1.1. Validar e adequar os instrumentos de colheita de dados (escalas) para a populagao por-
tuguesa, com a finalidade de fazer o diagnoéstico de situagao para desenvolver o programa de inter-
vencgao de enfermagem:

1.2. Avaliar a frequéncia e a intensidade dos sinais e sintomas mais comuns associados a In-
feccao VIH nos participantes do estudo bem como as estratégias utilizadas pelos préprios;

1.3. Avaliar a adesao a terapéutica antiretrovirica;

1.4. Avaliar a auto-percepcao do estigma nos participantes do estudo;

2. Desenvolver um modelo explicativo da eficacia da intervencao de enfermagem na gestao de
sintomas e adesao a terapéutica na pessoa adulta com Infeccao VIH/SIDA

MEtopo E Provavels ProcebiMENTOS METODOLOGICOS

Trata-se de um estudo que procura avaliar a eficacia da intervencao de enfermagem (através
de um programa estruturado), pelo que a abordagem metodoldgica sera sobretudo no ambito do
paradigma positivista.

Prevé-se um estudo quase — experimental, sendo o recrutamento dos que serdo sujeitos a
intervencao feito entre os participantes que estarao incluidos na validagao dos instrumentos para
a populacao portuguesa. Trata-se de um estudo longitudinal com avaliacdo pré e pés intervencéao.
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