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Resumo

Introducéo: A infegéo por VIH continua a ter uma prevaléncia e incidéncia elevadas em
todo o mundo. Para se conseguirem melhores resultados em salde e garantir a
supressao virologica, é essencial que as pessoas infetadas mantenham uma vigilancia

periddica e permanente nos cuidados de salde, desde 0 momento do seu diagndstico.

Objetivos: Identificar os fatores que condicionam positiva e negativamente a retencao

nos cuidados de salude das pessoas com infecdo por VIH.

Metodologia: Realizou-se uma revisao sistematica da literatura com resultados nas
bases de dados B-On, PubMed, ScienceDirect e Google Académico. Selecionaram-se
os artigos publicados entre 2011 e 2016, com metodologia observacional, realizados
em paises desenvolvidos e que analisaram os fatores que condicionam a retencdo nos

cuidados de saude das pessoas adultas com infe¢@o diagnosticada por VIH.

Resultados: Doze artigos cumpriram os critérios de incluséo, todos estudos de coorte.
De acordo com os resultados estatisticamente significativos dos estudos analisados,
identificaram-se como fatores mais associados a retencdo nos cuidados de saude o
sexo masculino, as idades mais velhas, a etnia caucasiana, 0s homens que tém sexo
com homens ou o tratamento com TARc. A nado retencdo nos cuidados de saude
apresentou maior associacdo com o sexo feminino, idades mais jovens, etnia negra e

categorias de transmissao heterossexual ou pela injecéo intravenosa de drogas.

Discussao/Conclusdes: Existe alguma consisténcia na evidéncia cientifica de que

determinadas caracteristicas demograficas, sociais e clinicas influenciem a retengéo
nos cuidados de saude, permitindo-se assim determinar grupos de risco e diferenciar a

prestagéo de cuidados de saude para prevenir perdas de acompanhamento.

Palavras-Chave: infecdo por VIH; retencdo nos cuidados de saude; continuum dos

cuidados para a infe¢éo por VIH; fatores condicionantes
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Abstract

Introduction: HIV infection continues to have high prevalence and incidence worldwide.
In order to achieve better health outcomes and to ensure viral suppression, it is
essential to maintain periodic and permanent health surveillance of infected persons,

since their diagnosis.

Objectives: To identify which factors affect positively and negatively retention in care

for HIV infected people.

Methods: A systematic review was conducted obtaining results in the B-On, PubMed,
ScienceDirect and Google Scholar databases. The selected articles were published
between 2011 and 2016, had observational methodology, were conducted in
developed countries and analyzed the factors conditioning retention in care in the

diagnosed HIV infected adult population.

Results: Twelve articles met the inclusion criteria, all cohort studies. According to the
statistically significant results of the studies analyzed, the factors generally associated
with retention in care were male sex, older ages, white ethnicity, men who have sex
with men or treatment with cART. Non-retention in health care showed primarily an
association with female sex, younger ages, black ethnicity and heterosexual or

intravenous injection of drugs as transmission risk factors.

Discussion/Conclusions: There is some consistency in the scientific evidence that

certain demographic, social, and clinical characteristics influence retention in health
care, thus allowing to identify risk groups and to differentiate care delivery to prevent

losses to follow-up.

Key-Words: HIV infection; retention in care; HIV care continuum; HIV treatment

cascade; conditioning factors
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1. INTRODUCAO

A infecdo por Virus da Imunodeficiéncia Humana (VIH) surge como um
importante problema de salude publica devido a sua elevada prevaléncia mundial e
nacional, bem como ao ndo controlado nimero de novos casos anuais, especialmente
em areas geograficas e subgrupos da populacdo com menor acesso e relagdo com 0s

cuidados de saude, dificultando a capacidade de gestéo da doenca.

Portugal ainda apresenta um numero de novos casos de infecdo por VIH
consistentemente acima da média da Unido Europeia, sendo um dos paises europeus
com maior niumero de novos casos de Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA)
anuais (ECDC, 2016). As especificidades desta doenca a nivel nacional refletem-se
igualmente numa proporgdo mais elevada da infecdo por VIH-2 em relacdo aos outros
paises europeus e numa maior propor¢do de transmissao da infecdo pelo contacto

heterossexual em relacdo a transmissao pela via homossexual.

Desde o inicio desta pandemia que foram sendo desenvolvidos a nivel nacional
diversos esforcos com vista a identificacdo dos casos de infecao e das estratégias
mais adequadas para o controlo da progressao da doenca. Especialmente ao longo da
dltima década tém sido definidas diversas politicas de saude que valorizam a
importancia social e econdmica da infecdo por VIH. Para além de ser um dos
Programas de Saude Prioritarios da Direcdo-Geral da Saude (DGS), com a criagao do
Programa Nacional de Prevencéo e Controlo da Infecdo por VIH/SIDA, tem havido um
importante esforco no sentido de normalizar as orientacdes clinicas relativamente a
prescricdo da terapéutica antirretrovirica combinada (TARc), como a recente incluséo
das recomendagfes internacionais para o alargamento do tratamento com TARc a
todas as pessoas com infecdo por VIH, independentemente dos valores laboratoriais
de linfécitos T CD4*. Foi também desenvolvida e implementada uma metodologia de
contratualizacdo hospitalar diferenciada para os cuidados de saude ambulatorios
especializados para a infecdo por VIH e, mais recentemente, um sistema de
informacédo em saude focado na agregacdo de toda a informacao clinica referente a
esta populacdo, com uma funcdo epidemiologica, mas também de apoio ao processo

de contratualizacdo com as instituicées de saude.

Através da analise dos objetivos em saude definidos globalmente para as
pessoas com infecdo por VIH, como as metas 90-90-90 da Joint United Nations
Programme on HIV/AIDS (ONUSIDA), em que se determina alcancar até 2020 90% de

diagndstico de todas as pessoas com infecdo por VIH, 90% de tratamento com TARc



de todas as pessoas diagnosticadas, e 90% de supressao viroldgica sustentada em
todas pessoas sob tratamento (UNAIDS, 2014), é possivel identificar as &reas de
acompanhamento desta populacdo que apresentam maiores limitagcdes e necessitam

de um maior investimento em saude.

Nos ultimos anos, conseguiram-se importantes avangos cientificos, tecnolégicos
e terapéuticos que permitiram uma superior capacidade de diagnosticar a doenga mais
precocemente e controlar mais eficazmente a sua disseminacdo e progressao.
Principalmente devido ao advento dos novos medicamentos antirretrovirais de elevada
eficacia, atualmente a infecdo por VIH pode ser considerada uma doenca cronica para
todas as pessoas com acesso a terapéutica (Deeks, Lewin e Havlir, 2013). Assim,
aumentou-se a sobrevida das pessoas com infecdo por VIH e diminuiu-se a

morbilidade associada a doenga, nomeadamente a progressao para SIDA.

Desta forma, surgem novos desafios para os sistemas de salude, devido a
exigéncia de recursos diferenciados para dar resposta as novas necessidades desta
populacédo, com vista a garantir o seu bem-estar, a sua qualidade de vida e o alcangar
da supresséao virologica. As pessoas com infecdo por VIH terdo de ser capacitadas
para gerir as consequéncias de um tratamento a longo prazo, com 0s respetivos
efeitos secundarios associados a terapéutica, e a acdo do proprio virus a nivel
sistémico. Por seu turno, os servicos de saude terdo de acomodar um sistema de
acompanhamento e vigilancia mais complexo que o dos cuidados prestados a
situacdes agudas, através de uma perspetiva multidisciplinar e multidimensional, quer
para os novos casos diagnosticados, quer para todos os casos antigos, que manterao

a necessidade de um acesso continuo a cuidados de saude.

Através do modelo do continuum dos cuidados para a infecéo por VIH é possivel
individualizar as diferentes etapas do acompanhamento clinico das pessoas infetadas,
ao longo do seu processo de saude/doenca, sobretudo nos cuidados de saude
ambulatérios. Estas etapas compreendem o diagnéstico da infecdo, a ligagdo aos
cuidados de saude, a retencdo nos cuidados de saude, o tratamento com TARc e a
supressdo virolégica. Todas sdo importantes para se conseguirem 0S MAaximos
beneficios do tratamento disponivel, pessoal e coletivamente. A sua individualizagdo
evidencia, no entanto, o facto de cada etapa ser influenciada e afetada por fatores
diferentes (Ulett et al., 2009), favorecendo-se uma andlise distinta de cada uma para

uma melhor compreensao do fendmeno global.

E através da etapa da retencdo nos cuidados de saude ambulatérios que se

garante 0 acesso as condi¢cdes essenciais para que as pessoas consigam gerir a sua



doenca e o seu tratamento, sendo uma etapa crucial para a maximizagdo dos
resultados de saude desta populacdo (Mugavero et al., 2010). Com uma retencao
eficiente e efetiva consegue monitorizar-se a evolugdo da doenga, determinar as
capacidades e competéncias das pessoas infetadas para a gestédo do seu processo de
saude, avaliar a introducdo e a resposta ao tratamento com TARc e acompanhar a
concretizagdo do objetivo da supressao virologica.

Uma das maiores dificuldades na utilizacdo do modelo do continuum dos
cuidados para a infecdo por VIH deve-se a falta de uniformizacdo nas definicbes das
diferentes etapas que o compdem, das medidas utilizadas para as determinar e das
unidades de medida usadas para as calcular (Medland et al., 2015; ECDC, 2015). No
mesmo sentido, como a etapa da retencdo nos cuidados de saude implica um
acompanhamento a longo prazo das pessoas com infecdo por VIH (Mugavero et al.,
2010), exige igualmente um periodo de analise alargado para se obter uma visdo mais
completa de todo o seu processo de desenvolvimento. Em geral, a retengdo nos
cuidados de saude ambulatorios especializados para a infecdo por VIH pode ser
definida como a confirmacdo de contacto entre a pessoa com infecdo e um prestador
de cuidados de salde especializado para esta doenca, considerando-se a sua

frequéncia como a medicamente necesséria (Rowan et al., 2014).

As diferencas na forma de determinacdo desses contactos ou da sua frequéncia
podem dever-se sobretudo aos meios disponiveis para a sua medicdo e as respetivas
orientagbes nacionais. Definicdes e medidas distintas podem ser utilizadas consoante
0s objetivos da andlise pretendida (Mugavero et al., 2012b), mas torna todo o

processo de comparacao de estudos que se foquem nesta tematica mais desafiante.

Existem diversos estudos, incluindo revisbes da literatura, que avaliam a
implementacdo de intervengBes promotoras da retencdo das pessoas infetadas nos
cuidados de saude ambulatorios especializados para a infegdo por VIH. No entanto, a
sua execucdo esta condicionada aos recursos financeiros, humanos e materiais
existentes em cada contexto de prestacdo de cuidados, bem como a adequada

identificacdo da populagéo que com elas beneficiariam.

Por néo se ter tido acesso a dados nacionais ou a dados relativos a um local de
prestacdo de cuidados ambulatorios especializados a esta populagéo a nivel nacional,
considerou-se que a forma mais pertinente de se obter informacfes que pudessem ser
transpostas para a realidade portuguesa seria através de uma pesquisa bibliogréafica
segundo critérios definidos e rigorosos de selecdo de artigos, empregando uma

metodologia de reviséo sistemética da literatura.



As revisOes sistematicas da literatura permitem sumarizar, de uma forma
metodica e explicita, a evidéncia cientifica produzida relativamente a um determinado
campo de investigacdo e assim identificar as areas de interesse onde se devem
investir os recursos disponiveis. Através desta metodologia, consegue-se obter
resultados mais fiaveis que permitem apoiar e desenvolver decisdes clinicas (Higgins

e Green, 2011; Liberati et al., 2009) que melhorem a prestacao de cuidados de saude.

Neste sentido, pretendeu-se investigar a existéncia e o impacto dos fatores que
condicionam a retencdo das pessoas infetadas nos cuidados de salude ambulatérios
especializados para a infecdo por VIH. Identificados esses fatores, poder-se-4 apoiar a
necessidade de uma analise dos dados nacionais referentes a esta tematica e, deste
modo, suportar a definicdo de estratégias de gestdo em salude que modelem o seu
efeito. Com a informagé&o recolhida neste projeto poder-se-a determinar alguns grupos
de maior risco de perda de acompanhamento e diferenciar a periodicidade e a
multidisciplinariedade da prestacdo de cuidados de saude, incluindo o seu
financiamento, por forma a garantir a concretizacdo dos objetivos de saude propostos

para as pessoas com infegéo por VIH.

Para apoiar e facilitar a compreenséo dos diferentes passos em que consistiu

este projeto de investigacao, dividiu-se este documento em capitulos.

No primeiro capitulo, intitulado enquadramento teorico, apresenta-se uma breve
revisao epidemioldgica sobre a infecédo por VIH globalmente, a nivel europeu e a nivel
nacional. Seguidamente, definem-se os principais conceitos e modelos subjacentes a
tematica em estudo neste projeto, nomeadamente o continuum dos cuidados para a
infecdo por VIH, onde se insere a etapa da retencdo nos cuidados de saude
ambulatérios. No final do capitulo, explicita-se a questao de investigacdo, bem como

0s objetivos que nortearam o desenvolvimento deste trabalho.

No capitulo da metodologia, expdem-se as principais caracteristicas e propésitos
das revisbes sistematicas da literatura. S&o especificadas as diferentes etapas e
decisBes tomadas na definicdo dos critérios de elegibilidade e de exclusdo e é descrita
a estratégia de pesquisa e de analise dos artigos que foi realizada. Sdo ainda
realcadas as principais limitagdes metodoldgicas identificadas e as consideragfes

éticas tidas em apreciacgao.

O capitulo dos resultados encontra-se subdividido em termos das caracteristicas
gerais dos estudos selecionados, das suas estratégias metodoldgicas e dos resultados

significativos obtidos por cada um.

No capitulo da discusséo, analisam-se os resultados obtidos, confrontando-os



com evidéncias cientificas anteriores, e tentando estabelecer um paralelismo com a
realidade nacional. Sdo também apresentadas as limita¢des identificadas no processo
de investigacdo realizado, bem como algumas sugestdes para projetos de
investigacao futura que possam continuar e complementar o trabalho desenvolvido

neste documento.

Termina-se o corpo do trabalho com algumas consideracdes finais que tentam
resumir a importancia deste projeto e o seu contributo para o campo de investigacao

em analise.

Em complementaridade, apresentam-se as referéncias bibliograficas citadas ao
longo de todo o documento, seguindo as normas portuguesas NP 405-1 e NP 405-4,
como preconizado pela Escola Nacional de Saude Publica, e em anexo sdo
apresentados os quadros com o resumo dos dados recolhidos nos artigos analisados

para possibilitar a sua analise em maior profundidade.






2. ENQUADRAMENTO TEORICO

Com vista a sustentacdo tedrica da teméatica desenvolvida neste projeto de
investigacdo, no presente capitulo evidenciam-se 0s principais conceitos associados a
organizacao e gestado da prestacao de cuidados de salde as pessoas com infe¢cao por
VIH. Pretende-se apresentar uma visdo geral sobre esta doenca, desde o seu impacto
epidemioldgico até as necessidades especificas desta populacdo e na sociedade em

que se inserem.

E dada especial atencdo ao modelo do continuum dos cuidados para a infegéo
por VIH, dado que define as diferentes etapas do acompanhamento clinico destas
pessoas desde o momento do seu diagndstico. Dentro deste, destaca-se sobretudo a
retencdo nos cuidados de saude, devido a sua importancia para o controlo e gestao da
doenca, quer para as pessoas infetadas, quer para os sistemas de salude que as

enquadram.

No final do capitulo, delimita-se a questao de investigacdo e os objetivos que

nortearam o processo de investigacao desenvolvido.

2.1. Reviséao bibliogréfica

Para se poder planear em saude, € preciso conhecer uma dada situagdo o mais
possivel, através da adequada recolha e andlise dos dados em salde disponiveis e da

identificacdo de todas as dimensfes que compdem o problema.

A prevaléncia e 0os novos casos de infegdo por VIH fazem com que esta doenca
tenha um forte impacto social e seja um importante problema de saude publica. A
necessidade de um acompanhamento frequente e de tratamento continuo das
pessoas infetadas torna-a uma doenca com um peso relevante sobre os sistemas de
saude. Como doenga cronica, com elevada prevaléncia na populagéo ativa, aliada a
uma elevada morbilidade e a mortalidade precoce, representa um énus econémico

importante para a sociedade.

Ao longo do desenvolvimento deste capitulo, pretendeu-se selecionar a
evidéncia cientifica mais recente, realcando os estudos realizados em contexto
epidemioldgico e socioecondmico mais proximo do nacional, para que se possa

enquadrar a pertinéncia dos dados apresentados com a realidade portuguesa.



2.1.1. Epidemiologia dainfecdo por VIH

2.1.1.1. No mundo

Globalmente tém-se realizado grandes esfor¢os para o controlo da pandemia de
VIH, tendo-se conseguido um decréscimo nos novos casos anuais (menos 35%) e de
mortes associadas a SIDA (cerca de 28%) entre 2000 e 2015 (WHO, 2016d). Ainda
assim, em 2015, surgiram 2,1 milhdes de novos casos de infe¢cdo, aumentando a sua

prevaléncia para cerca de 36,7 milhdes de pessoas em todo o mundo (WHO, 2016d).

A sua distribuicdo geografica ndo é uniforme, correspondendo a Africa
Subsaariana cerca de 70% da prevaléncia e do nimero de novos casos em 2015 em
todo o mundo (WHO, 2016b; WHO, 2016d). No mesmo ano, estimava-se que
globalmente cerca de 0,8% de todos os adultos com idades compreendidas entre os
15 e os 49 anos estivessem infetados por VIH, sendo na Africa Subsaariana esse valor
de 4,4% (WHO, 2016b).

Para além da geografia, a infe¢cdo por VIH ndo afeta a populacédo de igual forma,
havendo uma prevaléncia de cinco a 49 vezes superior nos utilizadores de drogas
injetadas (UDI), trabalhadores do sexo, homens que tém relagcdes sexuais com
homens (HSH) e transgéneros (UNAIDS, 2016).

Apesar de, em junho de 2016, 18,2 milhdes de pessoas com infe¢cdo por VIH
estarem ja sob tratamento com TARc (UNAIDS, 2016), cré-se que apenas 54% de
todas as pessoas infetadas tenham conhecimento do seu diagnéstico (WHO, 2016d).

Nos Estados Unidos da América (EUA), o cenario é igualmente preocupante. Em
2014, foram diagnosticadas 39.877 pessoas com infecdo (13,8 por 100.000
habitantes) e 19.045 pessoas com SIDA, sendo a prevaléncia em 2013 de 930.102
pessoas (295,1 por 100.000 habitantes). Os homens representam 75% da prevaléncia
e 81% dos novos casos diagnosticados. Em 67% dos casos nos homens, a categoria
de transmissdo foi a dos HSH, sendo que nas mulheres prevalece o contacto
heterossexual em 44% dos casos (U.S.A. U.S. Department of Health and Human
Services. CDC, 2015).

2.1.1.2. Naeuropa

O continente europeu, sobretudo a Europa Ocidental, € a regido mundial com
menor peso da doenca (Nakagawa, Phillips e Lundgren, 2014). N&o obstante, ainda se

encontram grandes discrepancias entre paises, evidenciadas pela maior diferenca no
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ndamero de novos casos entre a Estonia (com 20,6 casos/100.000 habitantes) e a
Eslovaquia (com 1,6/100.000 habitantes), em 2015 (ECDC, 2016).

Segundo os dados do European Centre for Disease Prevention and Control
(ECDC), na Unido Europeia (Quadro 1), entre 2011 e 2015, o niumero anual de novos
casos rondou as 30.000 pessoas, sendo 2015 o primeiro ano em que se registou um
namero ligeiramente abaixo desse valor (ECDC, 2016).

Neste Ultimo ano, os homens apresentaram um risco de contrair infecdo por VIH
3,3 vezes superior ao das mulheres. A principal via de contagio foi 0 sexo entre
homens, correspondendo a 42% de todas as infe¢Bes, seguida pela transmisséo
heterossexual com 32%. Ao contrario das outras categorias, os HSH foram os Unicos
gue registaram um aumento de novos casos, que foi de 9% entre 2005 e 2015 (ECDC,
2016).

Quadro 1: Distribuicdo dos casos de infecdo por VIH na Unido Europeia, por ano de
diagndstico, sexo e categoria de transmissdo (2011-2015)

2011 2012 2013 2014 2015

Total n 32.156 33.336 32.991 32.794 29.747
Taxa 6,5 6,7 6,5 6,4 5,8

Homens n 23.876 25.258 25.220 25.038 22.808
Taxa 9,9 10,4 10,1 10,0 9,1

Mulheres n 8.197 8.008 7.699 7.671 6.843
Taxa 3,2 3,1 2,9 2,9 2,6

HSH n 12.437 13.596 13.814 14.097 12.541

Heterossexual n 12.070 11.731 11.225 11.097 9.654

UDI n 1.937 2.152 1.774 1.375 1.241

n — nimero de casos totais; Taxa — nimero de casos por 100.000 habitantes; HSH — Homens
que tém relac6es sexuais com homens; UDI — utilizadores de drogas injetadas. Fonte: ECDC,
2016.

Em geral, os novos casos de SIDA também tém vindo a diminuir (em 2015, o
valor médio foi abaixo de um caso por 100.000 habitantes), mas Portugal continua a
ser 0 segundo pais da Unido Europeia com maior nimero de novos casos (2,3 por
100.000 habitantes), s6 atras da Letonia (ECDC, 2016).

2.1.1.3. Em Portugal

O primeiro caso de infecdo por VIH diagnosticado em Portugal ocorreu em 1983,
tendo-se iniciado a vigilancia epidemiolégica desta infecdo em 1985 (Portugal. Instituto

Nacional de Saude. Centro de Vigilancia Epidemiol6gica das Doencgas Transmissiveis,
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1986). Em 2005, esta doenca entrou para a lista de doencgas de notificacdo obrigatoria
(Portaria n° 258/2005, de 16 de marco) e, a partir de 2013, esta notificacdo passou a
centralizar-se na aplicacdo informética do Sistema Nacional de Vigilancia
Epidemioldgica (SINAVE) pela Portaria n°® 248/2013, de 5 de agosto, com a incluséo
da notificacéo laboratorial em 2016 (Portaria n° 22/2016, de 10 de fevereiro).

Segundo a ONUSIDA, em 2012 estimava-se que a prevaléncia nacional da
infecdo estivesse entre os 38.000 a 62.000 casos (UNAIDS, 2013). Em 2019, prevé-se
gue o acompanhamento ambulatério desta populacdo alcance cerca de 39.000 a
40.000 pessoas (Portugal. Ministério da Saude, 2015).

Acompanhando o registo mundial, também em Portugal se tem verificado uma
diminui¢cdo dos novos casos anuais da doenca. Em 2015, atingiu-se o valor mais baixo
com 9,6 casos por 100.000 habitantes, mas ainda acima da média da Unido Europeia
que se cifrou nos 5,8. O risco de infecdo nos homens é cerca de 2,7 vezes superior ao
das mulheres, e a principal categoria de transmissao é a heterossexual, com 52,8%
dos casos, seguida dos HSH, com 39,2% dos casos (Quadro 2). A idade mediana dos

novos diagnosticos foi de 39 anos (Portugal. Ministério da Saude. INSA, 2016).

Igualmente se regista uma redugcdo nos novos casos de SIDA, tendo sido
diagnosticados em 2015 quase um terco dos casos de 2011 (Portugal. Ministério da
Saude. INSA, 2016).

Quadro 2: Distribuicdo do nimero de novos casos de infe¢do por VIH em Portugal nos adultos,
por ano de diagnoéstico, sexo e categoria de transmissao (2011-2015)

2011 2012 2013 2014 2015
Total 1.684 1.614 1.530 1.109 989
Homens 1170 1137 1082 791 721
(%) 69% 70% 71% 71% 73%
Mulheres 514 477 448 318 269
(%) 31% 30% 29% 29% 27%
HSH 486 511 464 344 388
(%) 29% 32% 30% 31% 39%
Heterossexual 1035 959 931 679 522
(%) 61% 59% 61% 61% 53%
uDI 132 120 97 49 44
(%) 8% 7% 6% 4% 5%

HSH — Homens que tém relacdes sexuais com homens; UDI — utilizadores de drogas injetadas.
Fonte: Portugal. Ministério da Satde. INSA, 2016.

Complementarmente a estes dados, no periodo 2000-2010 verificou-se uma
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reducdo na taxa de internamentos hospitalares relacionados com a infe¢do por VIH,
bem como no seu custo, duracéo e mortalidade associados (Catumbela et al., 2015).

A distribuicdo geografica dos novos casos é muito irregular, ocorrendo sobretudo
na Area Metropolitana de Lisboa, com 49,1% de todos os casos em 2015. A regi&o
Norte apresentou 19,9% dos novos casos e a regido Centro cerca de 17,8%. No
Algarve, esse valor foi de 5,6%, no Alentejo, foi de 3,9% e, nas duas regides
auténomas conjuntas, diagnosticaram-se 3,2% dos novos casos nacionais (Portugal.
Ministério da Saude. INSA, 2016).

Por outro lado, existem importantes grupos populacionais na nossa sociedade
onde o impacto desta doenca é maior, revelando-se numa prevaléncia autorreportada
entre 2% a 4,4% na comunidade imigrante de Lisboa (Dias et al., 2014) ou de cerca de
8% nos trabalhadores do sexo (Dias et al., 2015). Ambos os estudos concluem que

ainda se identificam comportamentos de risco muito generalizados.

Portugal € o pais da Europa com a maior taxa de prevaléncia da infe¢&o por VIH-
2 (Carvalho et al., 2012), a que corresponderam 3% dos novos casos diagnosticados
em 2015 (Portugal. Ministério da Saude. INSA, 2016). Este virus é mais prevalente
nos paises da Africa Ocidental e concomitantemente nas comunidades dai

provenientes (Campbell-Yesufu e Gandhi, 2011), mais comuns no nNosso pais.

Ainda assim, em termos de mortalidade prematura e anos de vida com
incapacidade (disability-adjusted life year — DALY), para Portugal, foram calculados
valores de 42,800 DALY, abaixo de paises como Espanha, Franca ou Italia
(Nakagawa, Phillips e Lundgren, 2014).

2.1.2. Acompanhamento das pessoas com infe¢cdo por VIH no Servico

Nacional de Saude

A consciencializagdo do impacto econémico e social da infe¢cdo por VIH a nivel
nacional foi sendo evidenciada ao longo dos anos, através, por exemplo, da sua
inclusdo nos Programas de Saude Prioritarios da DGS (Despacho n® 404/2012),
estando atualmente em vigor o Programa Nacional de Prevencdo e Controlo da
Infec@o VIH/SIDA 2012-2016.

Sobretudo na ultima década, foram desenvolvidas diversas politicas de saude
em consonancia com esta preocupacdo de diferenciacdo e individualizacdo da

prestacéo de cuidados de saude as pessoas com infecdo por VIH em Portugal.
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Ainda existem, no entanto, muitas areas de intervencdo onde se podem criar e

desenvolver estratégias para uma maior uniformizacao técnica e cientifica nacional.

2.1.2.1. Acompanhamento clinico, laboratorial e terapéutico

O acompanhamento clinico ambulatério especializado das pessoas com infe¢éo
por VIH no nosso pais € sobretudo hospitalar. Segundo a Rede Nacional Hospitalar de
Referenciacdo para a Infecdo por VIH (RNHR VIH), as unidades de cuidados
ambulatérios séo categorizadas em Unidade Local, Unidade de Referéncia, Centro de
Elevada Diferenciacdo e Consulta Descentralizada, de acordo com o numero de
doentes que podem acompanhar e a diferenciagdo de cuidados que oferecem
(Portugal. Ministério da Saude, 2015). Neste documento, é evidenciado “o primado da
liberdade de escolha do utente” (Portugal. Ministério da Saude, 2015) em relagédo a
instituicdo onde recebe cuidados, o que exigird uma maior flexibilidade na gestéo e
organizacdo de todo o processo de prestacdo de cuidados de saude, incluindo o seu

acesso e financiamento.

A nova RNHR VIH apresenta uma descricdo dos recursos que devem estar ao
dispor das pessoas com infe¢do por VIH, mas n&o existem normas nacionais ou
internacionais que especifiguem a frequéncia e o tipo de cuidados prestados em cada
contacto clinico ambulatério com as pessoas infetadas. A nivel europeu (EACS, 2016),
€ somente destacada a periodicidade da avaliacdo de determinados parametros
clinicos associados a evolugcdo da doenca. JA em Portugal, apenas no programa de
financiamento hospitalar (Portugal. Ministério da Saude. Comissdo para a
Contratualizacdo em Saude, 2006), se determina uma necessidade de avaliacdo
ambulatoria semestral de cada caso clinico, definindo-se essa frequéncia como um

dos requisitos minimos para a faturagdo desse acompanhamento.

O acompanhamento clinico passa néo sO pela avaliagdo da pessoa e das suas
necessidades, como pelo controlo laboratorial da evolugdo da doenca e pela

monitoriza¢do da introducéo e adeséo ao regime terapéutico indicado.

Em termos laboratoriais, os valores de linfécitos T CD4* e de carga virica, esta
através da determinacdo do &cido ribonucleico (ARN) de VIH, sdo imprescindiveis
para se determinar o estadio e progressdo da doenca, bem como a resposta da

pessoa ao tratamento, pelo que devem ser avaliados periodicamente.

O cumprimento do regime terapéutico é essencial para o controlo efetivo desta
doenca. Em Portugal, a TARc é ja recomendada para todas as pessoas com infecédo

por VIH, independentemente dos valores de linfécitos T CD4* (Portugal. Ministério da
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Saude. DGS, 2016), em consonancia com as orienta¢des internacionais (EACS, 2016;
WHO, 2016a). No entanto, ressalva-se que uma das principais condicionantes para a
introducdo do tratamento é a existéncia de potenciais barreiras a sua ades&o
(Portugal. Ministério da Saude. DGS, 2016).

A adesdo terapéutica tem vindo a ser facilitada pela redugdo do namero de
comprimidos (coformulac¢des), de tomas diarias (Sutton, Magagnoli e Hardin, 2016) e
da sua toxicidade (Beer e Skarbinski, 2014; Viswanathan et al., 2015; Boussari et al.,
2015). No entanto, pode ser condicionada por fatores demograficos, psicossociais ou
relacionados com crencas do doente (Beer e Skarbinski, 2014), bem como pela
necessidade de cumprimento e desconhecimento dos efeitos adversos a longo prazo
(Robbins et al., 2014). Também podem influenciar a adeséo terapéutica servigcos de
salude sobrecarregados, pouco personalizados, com falta de recursos, com baixa
gualidade e elevados tempos de espera, bem como o estigma e discriminagédo

associados a infecao por VIH (Moore e Ciaraldi, 2015).

Por outro lado, a baixa adeséo terapéutica esta associada a maior mortalidade e
morbilidade, a resisténcia viral a terapéutica, a diminuicdo do ndmero de linfécitos T
CD4" (Azar et al., 2015; Boussari et al., 2015) e a maior risco de transmissdo da
infecdo (Robbins et al., 2014). O risco de ndo adesao ou adesao parcial ao tratamento

tem tendéncia a agravar-se com o tempo (Wilson et al., 2014).

A prescricdo da TARc é também considerada como um importante meio de
prevencdo da transmissao da infecdo, profilaxia pré-exposicéo (PrEP), sobretudo nas
populacbes de elevado risco de a contrair, como as pessoas inconsistentes no uso de
preservativo e as que tém ou podem ter relagbes casuais ou com parceiros com
infecdo por VIH que ndo estdo sob tratamento (EACS, 2016; WHO, 2016a). Esta

prevencédo esta diretamente associada a adesao terapéutica (WHO, 2016a).

Apesar de ainda ndo implementada em Portugal, existe j& alguma comprovacao
da efetividade da PrEP, nomeadamente na populacdo dos HSH, onde se estima uma
reducdo do risco de infecdo em 86% (McCormack et al., 2016), ou nas mulheres, com
49% a 79% de reducao de risco (Thomson et al., 2016). Entre casais heterossexuais
serodiscordantes, preveem-se reducbes de 67 a 75%, dependendo da formulagdo

terapéutica utilizada (Baeten et al., 2012).

2.1.2.2. O sistemade informacéao para ainfecdo VIH/SIDA (SI.VIDA)

Os sistemas de informacdo tém um papel importante na coordenacdo dos

cuidados de saude as pessoas com infecdo por VIH, facilitando o seu acesso e
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utiizagdo (Magnus et al., 2009; Wilson et al., 2014; Shade et al., 2015). Podem
igualmente contribuir para melhorar a prestacdo de cuidados e a satisfacdo dos
doentes e ajudar os profissionais de saude e os préprios doentes a gerir a doenga
(Wilson et al., 2014). Em concordancia com estas melhorias, estes sistemas podem
ser ferramentas relevantes para o aumento da qualidade em saude (Virga et al., 2012).

O sistema de informagdo para a infecdo VIH/SIDA (SI.VIDA) foi criado para
“permitir efetuar vigilancia epidemiolégica e monitorizacdo clinica de pessoas infetadas

por VIH” em acompanhamento hospitalar (Portugal. Ministério da Saude. DGS, 2013).

Traz como inovagdo a capacidade de integrar a “informacdo dos servicos
administrativos, laboratoriais, clinicos e farmacéuticos” e assim produzir “um largo
conjunto de indicadores”, que possibilitam, ndo s6 uma caracterizacdo mais facil,
atualizada e acessivel da realidade nacional, como também a partilha desta
informacg&o epidemiolégica com sistemas internacionais (Portugal. Ministério da
Saude. DGS, 2012), como a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) ou a ONUSIDA.

O SLVIDA pretende monitorizar resultados em saude (Portugal. Ministério da
Saude. DGS, 2012) e simultaneamente facilitar o processo de contratualizagdo entre a
Administracdo Central do Sistema de Saude (ACSS) e as instituicdes hospitalares
(Portugal. Ministério da Saude. ACSS e SPMS, 2016). Desde o final de 2012, a sua
utilizacdo passou a ser indispensavel para a notificagdo obrigatéria da doenca, o
registo de informacdo de ambulatério e a documentacdo da dispensa de medicagao

em todas as instituicdes onde esteja implementado (Despacho n® 6716/2012).

Quadro 3: Distribuicdo dos casos de infegcdo por VIH registados no SI.VIDA, por ano de
diagndstico, sexo e categoria de transmissdo — novos casos e total de inscritos (2014)

Novos Casos | Total Inscritos

Total 1.045 30.956

Homens 749 21.006
(%) 72% 68%

Mulheres 296 9.950
(%) 28% 32%

HSH 346 5.634
(%) 33% 18%

Heterossexual 643 16.986
(%) 62% 55%

uDI 35 7.360
(%) 3% 24%

HSH — Homens que tém relacdes sexuais com homens; UDI — utilizadores de drogas injetadas.
Fonte: Portugal. Ministério da Saude. DGS, 2015.
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Em marcgo de 2015 (Portugal. Ministério da Saude. SPMS, 2015), este sistema ja
se encontrava implementado em 19 instituicdes hospitalares ou centros hospitalares (a
que correspondem 25 hospitais), cobrindo, no seu conjunto, cerca de 95% das
pessoas com infecdo por VIH seguidas em ambulatério hospitalar.

Correspondendo a cerca de 94% das pessoas diagnosticadas em 2014, as
pessoas em acompanhamento (Quadro 3) apresentam uma caracterizagdo

semelhante a das pessoas diagnosticadas a nivel nacional (Quadro 2).

2.1.2.3. O programa de financiamento por doente tratado

Desde 2007 que os Contratos-Programa hospitalares incluem um modelo de
financiamento por doente tratado, dirigido ao acompanhamento em ambulatério das
pessoas com infecdo por VIH sob TARc, que abrange o tratamento, os meios
complementares de diagnostico e terapéutica e as consultas médicas (Portugal.

Ministério da Saude. Comisséo para a Contratualizagdo em Saude, 2006).

Este modelo pretende aumentar a transparéncia do financiamento, promover a
gualidade, a equidade e a acessibilidade da prestacdo de cuidados e fortalecer a
capacidade negocial das unidades hospitalares (Portugal. Ministério da Saude.
Comisséo para a Contratualizacdo em Saude, 2006). No entanto, o financiamento por
doente tratado apresenta como principais desvantagens o baixo incentivo a qualidade
e ao acompanhamento dos doentes mais graves e a tendéncia para uma prestagcado

média de cuidados (Busse e Blimel, 2011).

Na sua implementacédo, foram definidas as seguintes etapas de desenvolvimento

(Portugal. Ministério da Saude. Comisséo para a Contratualizagdo em Saude, 2006):
¢ Financiamento de doentes declarados que iniciam TARCc;

e Determinacdo dos custos por doente de acordo com a gravidade e

complexidade;
e Monitorizagéo e gestdo da doenca.

Entre 2007 e 2011, estavam incluidos unicamente os doentes que iniciavam
TARCc nesse ano econémico. Em 2012, o programa foi alargado a todos os doentes em
tratamento com TARCc e incorporou-se a producéo de Hospital de Dia de Infecciologia
(Portugal. Ministério da Saude. Comisséo para a Contratualizacdo em Saude, 2006;
Portugal. Ministério da Saude. ACSS, 2012b).

Os critérios de elegibilidade dos doentes para este programa incluem a

notificacdo obrigatéria da doenca e a existéncia de, pelo menos, dois contactos com a
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instituicdo de saude por ano, preferencialmente um a cada seis meses. Um contacto
materializa-se no registo de uma presenca em consulta, uma cedéncia de terapéutica

e uma analise de parametros clinicos (Portugal. Ministério da Saude. ACSS, 2012a).

Ao longo dos anos, o valor pago por doente sofreu alteracdes (Quadro 4), mas
manteve o valor de 763,80€ por doente por més nos ultimos trés anos.

Quadro 4: Valores mensais definidos para o financiamento do acompanhamento ambulatério
das pessoas com infecéo por VIH, para os hospitais do SNS (2007-2016)

Doentes que iniciam TARc durante o exercicio econémico
2007 920€/doente/més
2008 920€/doente/més
2009 920€/doente/més
2010 11.040€/doente/ano
2011 920€/doente/més

Todos os doentes sob TARc acompanhados em consulta ambulatoria hospitalar
2012 846,40€/doente/més
2013 795,62€/doente/més
2014 763,80€/doente/més
2015 763,80€/doente/més
2016 763,80€/doente/més

TARCc — terapéutica antirretrovirica combinada.

Fonte: Portugal. Ministério da Salde: Comissdo para a Contratualizacdo em Salde, 2006;
ACSS, 2007; ACSS, 2008; ACSS, 2010a; ACSS, 2010b; ACSS, 2012b; ACSS, 2012c; ACSS,
2013; ACSS, 2014; ACSS, 2016.

Segundo Perelman et al. (2013), em média, 67% dos custos diretos associados
as pessoas com VIH sdo devidos a TARc, 9% ao acompanhamento médico, 8% ao
internamento hospitalar e 7% a outras terapéuticas. Para o ano de 2012, o custo
médio anual por doente foi calculado em 14.277€, variando entre 11.901€ para valores
de linfocitos T CD4* >500células/uL e 23.351€ para linfécitos T CD4* <50células/pL.
Isolando os componentes do modelo de financiamento nacional, o estudo obteve um
custo médio anual de 11.831€ por doente (985,92€ por més), com valores entre

10.983€ e 12.962€, ainda acima dos valores definidos contratualmente.

Para além da definicdo do valor, o financiamento do acompanhamento de
doentes cronicos exige a capacidade de coordenacédo entre os diferentes profissionais
de saude (Busse e Blimel, 2011; Bruin, Baan e Strujis, 2011) e o alinhamento do
pagamento e dos incentivos entre a instituicdo e os prestadores de cuidados, e entre
prestadores (Busse e Blimel, 2011; Davis et al., 2015). Esperam-se, assim, as
devidas atualizacbes deste modelo de financiamento, incluindo a progressédo para as

restantes etapas de desenvolvimento.
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2.1.3. As metas globais da ONUSIDA 90-90-90

A forma mais adequada de se avaliar a qualidade e a adequacdo de programas
de saude e intervencBes implementados, quer a nivel nacional, quer a nivel global,
passa pela definicdo e medicdo de objetivos e indicadores de saude. Desta forma,
poder-se-a identificar as &reas com maiores necessidades e planear as estratégias
para lhes dar resposta.

Neste sentido, pela analise dos avangos cientificos e técnicos atuais, a
ONUSIDA tracou objetivos mundiais para o controlo da epidemia de VIH/SIDA para
2020 que se concretizam nas metas 90-90-90, isto é, 90% das pessoas com infecao
por VIH devem ter conhecimento do seu diagndstico, 90% das pessoas diagnosticadas
devem ter acesso a terapéutica recomendada e 90% das pessoas sob tratamento
devem apresentar supressao viroldgica sustentada (UNAIDS, 2014).

Para 2030, a meta a atingir pretende alcancar valores de 95-95-95 para os

mesmos parametros e por fim a esta pandemia (UNAIDS, 2015).

O numero de paises que confirmam o cumprimento destas metas € muito baixo.
Apenas trés paises de 23 (13%) reportaram valores superiores a 90% de pessoas com
infecdo por VIH diagnosticada. Apenas dois paises em 33 (6%) apresentaram valores
superiores a 90% de cobertura de tratamento das pessoas diagnosticadas. E apenas
nove de 24 paises (28%) referiram valores superiores a 90% de pessoas sob TARc

com supresséo viroldgica confirmada (ECDC, 2015).

No Quadro 5 apresentam-se os dados publicados de alguns paises para as
metas de 90%. A Suécia é considerada o primeiro pais do mundo a atingir estes
objetivos e ainda antes do ano limite de 2020 (Gisslén et al., 2016).

Quadro 5: Cumprimento das metas globais da ONUSIDA 90-90-90 para diferentes paises

. Pessoas Pessoas sob TARc
Pessoas infetadas . . .
. _ diagnosticadas sob com supresséao
diagnosticadas o
TARC virologica

Australia (2014) 88% 73% 92%
Suica (2012) 90% 88% 96%

Suécia (2014) 90% 95,1% 94, 7%

TARCc — terapéutica antirretrovirica combinada.
Fonte: The Kirby Institute, 2015; Kohler et al., 2015; Gisslén et al., 2016.

Em Portugal, em 2014, mais de 80% das pessoas infetadas por VIH em

17




acompanhamento estavam sob TARc e, destas, cerca de 80% apresentavam
supressao viroldgica (Portugal. Ministério da Saude. DGS, 2015).

Este € um esfor¢o tanto individual e nacional, como coletivo e global, para o
controlo efetivo desta doencga. Para acomodar as necessarias alteragbes em sistemas
de saude j& sobrecarregados, Jamieson e Kellerman (2016) evidenciam a necessidade
de mudancga e adaptacao de toda a cadeia de prestacéo de cuidados.

A preocupacdo com 0 acesso a terapéutica, a testes de diagndstico ou a
laboratérios de qualidade em Portugal colocar-se-4 em menor escala do que noutros
paises. Mas as questdes relacionadas com a capacidade de acomodagéo e resposta a
um maior esforgco de identificacdo, acompanhamento e tratamento das pessoas

infetadas (Jamieson e Kellerman, 2016) poderdo nao ser alheias a realidade nacional.

Relativamente a primeira meta, Jamieson e Kellerman (2016) estimaram que,
para se alcancar um maior numero de diagnoésticos de infecdo por VIH, em vez de
apenas se aumentar 0 acesso a testes de diagnostico a toda a populacdo, se devera
aumentar em pelo menos 50% esse acesso nas areas de maior prevaléncia e nas
populagbes de maior risco. A OMS (WHO, 2016c) apresenta recomendac¢fes sobre 0
aumento da acessibilidade aos testes de autodiagnéstico, referindo que 0s seus
resultados poderdo ser tao fidveis como se fossem realizados com acompanhamento
de profissionais de saude. Assim, aumentar-se-ia a cobertura de testes principalmente
nas populagbes de maior risco, que ndo os realizam tdo frequentemente como o
desejado. No mesmo sentido, também foram emanadas recomendacfes sobre a
importancia de desenvolver estratégias com as pessoas infetadas para se aumentar a

notificagé@o e rastreio dos seus companheiros.

O conhecimento do diagnostico é de extrema importancia para o controlo da
transmissdo da doenca (Nakagawa, Phillips e Lundgren, 2014). Na Holanda, o
subdiagnostico nos HSH foi estimado em cerca de 6,5% (van Sighem et al., 2015),
mas existem cidades europeias onde esse valor podera ser de 50 a 80% (Ferrer et al.,
2015). Em Itélia, em 2012, a proporcdo de doentes ndo diagnosticados rondaria os 11
a 13% do total da prevaléncia da infecdo (Mammone, et al., 2016). Em Franca,
previam-se 30% de casos, a partir da taxa de novas infe¢des por VIH (Supervie et al.,
2014), e no Reino Unido, em 2014, admitia-se que 18% das pessoas infetadas

desconheciam o seu diagnostico (Skingsley et al., 2015).

Em termos da segunda meta, em 2013, estimava-se que estivessem sob TARc
44% das pessoas infetadas por VIH na regido americana, 22% na regido europeia e

10% na regido do mediterraneo oriental (WHO, 2014).
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Com a nova recomendacdo para iniciar tratamento a todas as pessoas
diagnosticadas, séo colocadas “questdes de escala e de viabilidade” no acesso a
terapéutica (Portugal. Ministério da Saude. DGS, 2016). Nos ultimos anos, o peso
relativo do tratamento para a infegdo por VIH tem sido de cerca de 20% dos custos
totais hospitalares com medicacdo, mas corresponde a maior despesa com
medicamentos de dispensa exclusiva hospitalar (Portugal. Ministério da Saude.
Infarmed, 2015), contribuindo de forma determinante para os custos com o
acompanhamento destes doentes (Portugal. Ministério da Saude. DGS, 2016). No
entanto, o tratamento com TARc continua a ser “uma das intervencbes médicas com

melhor relacdo custo-efetividade” (Portugal. Ministério da Saude. DGS, 2016).

Os programas de introdugéo precoce da TARc tém demonstrado melhorias na
mortalidade, nos anos de vida perdidos e no controlo da transmissdo de outras

infecbes, como as hepatites virais ou a tuberculose (Wilson et al., 2014).

A introducdo e o cumprimento do tratamento com TARc s&o essenciais para se
alcancar a supressao viroldgica enquanto terceira meta, que se caracteriza por valores
de carga virica de VIH <50 cépias/ml (Portugal. Ministério da Saude. DGS, 2016), por
um periodo de pelo menos seis meses (EACS, 2016).

A carga virica € o maior preditor do risco de transmissao da infecdo (Nakagawa,
Phillips e Lundgren, 2014). Com supressdo viroldgica, a transmissdo entre casais
serodiscordantes é muito reduzida e cada aumento de dez vezes na carga virica

acresce 2,9 vezes o risco de transmissdo sexual (Hallal et al., 2015).

2.1.4. Cuidados as pessoas com doencga cronica

O desenvolvimento terapéutico dos ultimos anos, com elevados niveis de
efetividade, permitiu que a infecdo por VIH passasse a ser uma doenca crénica em
todos os paises que consigam garantir 0 acesso a terapéutica a sua populacéo
(Deeks, Lewin e Havlir, 2013).

O consequente aumento da esperanca de vida e das necessidades em saude
das pessoas infetadas exige uma reorientacdo da gestdo da prestacdo de cuidados de
saude para infecao por VIH, sobretudo direcionada para a area ambulatéria. A atual
organizacdo é insuficiente para comportar a complexidade e a multidisciplinaridade
necessarias para a sua prestacao apropriada, e tanto a sua fragmentacdo como as
disparidades nas orientagcbes clinicas ndo sédo consentdneas com uma utilizacdo

adequada dos recursos disponiveis (Mugavero, Norton e Saag, 2011).
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Esta doenga cumpre diversos critérios de doenca crénica definidos por Siegel e
Lekas (2002) e Swendeman, Ingram e Rotheram-Borus (2009), designadamente, a
incerteza da sua evolucdo, a necessidade de adesdo a um regime terapéutico, a
necessidade de autocuidado e autogestdo de sintomas, as mudangas nos papéis e
nas relagdes sociais, as alteracdes de identidade e o consequente stress psicolégico
e, sobretudo, o estigma associado a doenca.

Como doenca croénica, o objetivo de salde é abrandar a sua progressao e gerir a
sintomatologia e ndo obter a cura (Siegel e Lekas, 2002). A énfase deve ser dada a
capacitacdo para a autogestdo da doenca pelos doentes e seus familiares, sendo
precisas, para isso, interagfes regulares e planeadas com os prestadores de cuidados

(Wagner, 1998; Swendeman, Ingram e Rotheram-Borus, 2009).

Com vista a organizacao de cuidados de salde que respondam as necessidades
das pessoas com doenga cronica, foi apresentado em 1998 o The Chronic Care Model
(Figura 1), que resume os elementos considerados essenciais para se promover a
prestagdo de cuidados de elevada qualidade e permitir melhorar os resultados em
saude desta populagédo (Wagner, 1998). Esses elementos (Wagner, 1998; Improving
Chronic lliness Care, 2016) s&o os seguintes:

e A Comunidade — mobilizando os seus recursos ao encontro das necessidades

das pessoas com doenca cronica,;

e O Sistema de Saude — promovendo cuidados de salde seguros e de alta

gualidade através da criagcdo de mecanismos organizacionais e de incentivos;

e Suporte para a autogestdo — preparando e fornecendo as ferramentas

necessarias para que a pessoa se sinta confiante e capacitada;

e Modelo de prestagéo de cuidados — baseado no trabalho em equipa, centrado

nas necessidades das pessoas, efetivo e pro-ativo;

BN

e Suporte a decisdo — promovendo e implementando cuidados de saude
transversais baseados em evidéncia cientifica e nas preferéncias das pessoas

com doenca,;

e Sistemas de informacao clinica — organizando o registo de informacédo sobre os

doentes e a populacéo, por forma a facilitar a prestacao de cuidados.

A complexidade da prestacao de cuidados de salde a pessoa com doenca
cronica torna-a onerosa, mas é possivel reduzir estes custos através da prevencao de
internamentos e readmissdes hospitalares (Davis et al., 2015) e da adesdo a

guidelines baseadas na evidéncia (Busse e Blimel, 2011; Bruin, Baan e Strujis, 2011).
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Figura 1: Modelo dos cuidados & pessoa com doenca crénica (The Chronic Care Model)
Fonte: Improving Chronic lliness Care, 2016.

No Canada, numa populacédo aborigene com elevada prevaléncia de infecao por
VIH, verificou-se uma melhoria dos resultados de saude com a aplicacdo deste
modelo, nomeadamente, no aumento do rastreio da doenc¢a, das imunizacbes, da

adesdo ao tratamento com TARc e das taxas de supressao virologica (Tu et al., 2013).

Em Portugal, a prestacédo de cuidados a algumas doencas crénicas esta a ser
norteada pelo modelo da Gestdo Integrada da Doenca, que também determina a
orientacdo e organizacado da prestacdo de cuidados as pessoas com doenca cronica.
Apesar de ndo estar ainda implementado para a infecdo por VIH, esta € uma das

doencas consideradas prioritarias para a introducéo do modelo (Escoval et al., 2010).

Como é possivel observar na Figura 2, este modelo compreende a gestao clinica
da doenca, bem como a “reorganizagdo do modelo de prestacdo de cuidados e um
modelo de financiamento especifico, assentes num sistema de informacdo que permite

a monitorizag&o e avaliacdo constante deste processo” (Escoval et al., 2010).

Neste modelo, destaca-se sobretudo uma perspetiva mais pré-ativa na gestao da
informac&o recolhida, utilizando-a para aumentar o conhecimento sobre as pessoas e
sobre a doenca, e construir normas de orientacdo clinica que possam guiar
transversalmente a prestacdo de cuidados de salde em todo o sistema. Igualmente se
evidencia a integracdo de um modelo de financiamento subjacente ao processo de
prestacdo de cuidados, “ajustado e indexado aos resultados” (Escoval et al., 2010),

para complementar e agregar todos os componentes deste processo.
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Figura 2: Modelo concetual de gestéo integrada da doenca
Fonte: Escoval et al., 2010.

Estes dois modelos de organizacdo dos cuidados de saude parecem permitir
suportar a reestruturagdo necesséaria do acompanhamento clinico das pessoas com
infecdo por VIH. Ndo estando nenhum deles exclusivamente direcionado para esta
doenca, os contributos de outras areas onde j4 estejam a ser executados, ou as
evidéncias da sua aplicacdo na infe¢cdo por VIH anteveem a possibilidade da sua

implementacdo no contexto nacional.

2.1.5. Continuum dos cuidados para a infe¢céo por VIH (HIV Care Continuum)

As diferentes etapas que compdem o processo de acompanhamento clinico das
pessoas com infecdo por VIH ao longo da evolucdo da doenca apresentam-se
esquematizadas no modelo do continuum dos cuidados para a infecdo por VIH (HIV
care continuum ou HIV treatment cascade) que se apresenta na Figura 3.

Este modelo esta a ser utilizado por diversos paises para avaliar a prestacéo de
cuidados de salde a estas pessoas, no sentido de identificar falhas e desenvolver
estratégias para promover a sua qualidade (Medland et al.,, 2015; U.S.A. U.S.
Department of Health and Human Services, 2015), sendo crucial para a avaliacdo do
desempenho dos programas para a infecdo por VIH (Chkhartishvili et al., 2015).
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Figura 3: O modelo do continuum dos cuidados para a infe¢cdo por VIH
Baseado em: AVERT, 2016

Uma monitorizacdo atualizada deste modelo é fundamental para se garantir uma
utilizagdo méxima de recursos limitados, o desenvolvimento de intervengdes baseadas
em evidéncia e a avaliacdo e resposta apropriadas a alteragbes emergentes. Nesse
sentido, complementarmente, deve assegurar-se a concecdo de um sistema de
informacédo de saude integrado, bem como a definicdo de indicadores de avaliagdo da

prestacdo de cuidados de saude (Mugavero, Norton e Saag, 2011).

Um conhecimento mais profundo do continuum dos cuidados é igualmente util
para a avaliacdo dos fatores pessoais e sociais que condicionam as suas diferentes
etapas, permitindo delinear intervencdes personalizadas dirigidas as pessoas de maior

risco, por forma a evitar a sua perda para os cuidados de saude (Ulett et al., 2009).

Ainda ndo existe um consenso generalizado sobre a definicAo e medicédo de
cada uma das etapas deste modelo (Medland et al., 2015), pelo que se apresenta de
seguida a definicdo de cada uma, apresentada pelo ECDC (2015):

e Diagnostico da infecdo por VIH — identificagdo de todos os casos de infecao,

através do acesso a realizacao de exames de diagndstico da doenca;

e Ligacdo aos cuidados de saude — encaminhamento das pessoas recém-

diagnosticadas para cuidados de saude especializados para a infecao por VIH;

e Retencdo nos cuidados de saude — manutencdo da frequéncia estabelecida

para o acompanhamento considerado necessario para a infe¢éo por VIH;

e Tratamento com TARc — iniciagdo e manutencdo do tratamento com TARc,
para todos os casos indicados;
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e Supressao virolégica — objetivo final do tratamento das pessoas com infecao
por VIH que se traduz num valor de carga virica <50 cépias/ml de ARN de VIH.

A vinculacdo nos cuidados de saude ambulatérios, designada «engagement in
care» na literatura cientifica em lingua inglesa, agrega os fendmenos de ligacédo e
retencdo, incorporando de forma mais abrangente todo o processo de utilizagdo

desses cuidados (Mugavero et al., 2010).

A auséncia de consenso sobre a definicdo das etapas do modelo de continuum
dos cuidados para a infecdo por VIH € uma das principais dificuldades na sua
utilizacdo (Mugavero et al., 2012b; Yehia et al., 2012; ECDC, 2015; MacCarthy et al.,
2015), visto limitar a comparacdo de resultados entre paises, podendo levar
inclusivamente a conclusdes erréneas (ECDC, 2015). No Quadro 6, apresentam-se 0s
dados publicados sobre os valores apresentados por diferentes paises. Como se pode
observar, existem notérias discrepancias de resultados, podendo estas ser explicadas

ou ndo por diferencas na metodologia utilizada.

Quadro 6: Percentagem de pessoas com infe¢do por VIH nas diferentes etapas do modelo do
continuum dos cuidados para a infecao por VIH em diferentes paises.

) . Ligacdo aos | Retencdo nos | Tratamento | Supresséo
Diagndstico . . L
Cuidados Cuidados com TARc Viroldgica
Di
namarca - 10096 95% 88% 73% 70%
(2010)
Geodrgia
52% 44% 38% 26% 20%
(2012) 0 0 0 0 0
Holanda
76% 76% 71% 64% 58%
(2014) (o 0 (] (] (]
Suica
81% 80% 79% 71% 68%
(2012) (] 0 (] 0 0
EUA
% 40% 7% %
(2011) 86% 0% 37% 30%

TARCc — terapéutica antirretrovirica combinada. Fonte: Helleberg et al., 2013; Chkhartishvili et
al., 2015; van Sighem et al., 2014; Kohler et al.; 2015; Bradley et al., 2014.

Se alguma das etapas deste modelo falhar, os beneficios individuais, coletivos e
globais em termos de prevencéo da infe¢do por VIH podem ficar ameagados, visto que
as pessoas ndao acompanhadas continuam a contribuir para a transmisséo da infecéo.
A supressdao virologica s6 é alcancada se se conseguirem ultrapassar as multiplas e
sequenciais barreiras que vao interferindo no ciclo total de acompanhamento clinico

especializado (Gardner et al., 2011).
Para que as pessoas consigam obter os maximos beneficios do tratamento
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disponivel, deverdo progredir ao longo dos diferentes passos do modelo de continuum
dos cuidados para a infe¢do por VIH, enquanto se mantém vinculadas continuamente

aos cuidados de saude especializados para esta doenca (Ulett et al., 2009).

2.1.5.1. Retencao nos cuidados de salude

Com o advento dos regimes terapéuticos cada vez mais efetivos, o foco do
controlo da infecdo por VIH tem estado a passar da adesdo somente a terapéutica
para estadios mais precoces do processo de acompanhamento clinico (Gardner et al.,
2011), como a adeséo a consultas e a outros cuidados (Aberg et al., 2014). A retencdo
nos cuidados de salude ambulatérios especializados para a infecdo por VIH tem sido
mesmo considerada uma etapa crucial para a maximizagdo dos resultados de saude

desta populagdo (Mugavero et al., 2010).

Apesar de a adeséo a TARCc estar associada a reten¢do nos cuidados de saude,
a primeira é um fraco preditor da segunda, sugerindo Bonacci et al. (2016) que sao

comportamentos relacionados, mas fenémenos distintos.

Os valores de retencéo nos cuidados de saude ambulatérios especializados para
a infecdo por VIH das pessoas infetadas séo considerados subdétimos, situando-se em
cerca de 59% (Marks et al., 2010; Minick et al., 2016), podendo variar consoante a
categoria de transmissdo ou a area geografica (Rebeiro et al., 2016). De forma
desagregada, a taxa de retencdo a seis meses é de 69%, a 12 meses é de 54% a
59%, entre 18 a 24 meses é de 61% e de apenas 26% entre trés a cinco anos de
avaliagao (Marks et al., 2010). Mesmo sob TARc, os valores de retengéo nos cuidados
de saude ambulatérios especializados e adesao ao tratamento estdo muito abaixo do
desejado (WHO, 2016a).

Através da retencdo, ha uma maior probabilidade de alcancar a supresséo
virolégica, e que € de 69% em vez de 58% (Dombrowski et al., 2012), podendo servir
igualmente para predizer essa supressdo (Reveles et al., 2015). Mugavero et al.
(2012a) calcularam que, por cada visita perdida, existe um risco acrescido de 17% de

alcancar mais tardiamente a supressao virologica.

Os resultados da retencdo nos cuidados de saude ambulatérios especializados
para a infecdo por VIH estdo muito dependentes da definicdo dada a este termo
(Dombrowski et al., 2012). Horstmann et al. (2010) identificaram trés principais formas
de medicdo, enquanto Mugavero et al. (2012b) e Yehia et al. (2012) apresentaram
cinco. Em geral, referem-se a adesdo a visitas clinicas agendadas, a auséncia a

visitas periodicas, a hiatos de tempo entre visitas ou a variantes destas medidas. A
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definicdo mais comummente encontrada por Medland et al. (2015), em nove dos 13
artigos que analisaram, corresponde a dois ou mais contactos com 0s cuidados de
saude no ano mais recente, separados por, pelo menos, trés meses. Nao existe
igualmente consenso geral sobre o periodo de tempo de analise e o marco que
delimita essa mesma andlise (Yehia et al., 2012).

A retencdo nunca pode, no entanto, ser vista como um evento dicotémico dado
abranger uma avaliacdo complexa de multiplos contactos, agendados com diferentes
periodicidades, e que ocorrem ao longo de um periodo de tempo variavel (Mugavero et
al., 2010; Mugavero et al., 2012b).

N&o é claro se a utilizacdo de diferentes medidas implica obter diferentes
resultados, visto que, no estudo de Mugavero et al. (2012b), foi encontrada uma
variabilidade consideravel, mas na andlise de Yehia et al. (2012), foram obtidos
valores similares. As diferentes medidas podem ser utilizadas de acordo com os dados
disponiveis, a questdo em estudo, os objetivos da medi¢do (Mugavero et al., 2012b), o
tipo de préticas clinicas seguidas pelas instituices de salude e a capacidade logistica
e tecnoldgica existente (Mugavero et al., 2010), j& que todas apresentam vantagens e
limitagbes (Yehia et al., 2012; Reveles et al., 2015).

E interessante verificar que os prestadores de cuidados necessitam de uma
avaliacdo a mais curto prazo, por forma a adequar a periodicidade dos cuidados, mas
0s gestores de saude preferem uma visdo mais prolongada no tempo para determinar
o0 desempenho das instituicdes e estabelecer processos de benchmarking (Mugavero
et al., 2010).

A adesdo aos cuidados de saude ambulatérios especializados para a infecao por
VIH tem um impacto importante em termos de saude publica, devido ao seu papel
determinante na prevencéo da evolucéo e disseminagdo da doenca, na aceitacdo do
tratamento (Mugavero et al., 2010; Mugavero, Norton e Saag, 2011) e na persecugao
dos resultados em saude para esta populacdo (WHO, 2016a). Por um lado, tem lugar
a oportunidade de promover mudancas de comportamento (Horstmann et al., 2010),
havendo uma associagdo positiva entre 0 acompanhamento regular e a reducdo de
comportamentos sexuais de risco (Metsch et al., 2008). Por outro lado, consegue
aferir-se a elegibilidade das pessoas infetadas para iniciar TARc (Rosen e Fox, 2011)

e garantir a obtencéo de todo o potencial do tratamento (Mugavero et al., 2012a).

Evidenciando a complexidade dos fatores que interferem com o processo de
vinculacdo aos cuidados de saude, Mugavero, Norton e Saag (2011) apresentaram

uma perspetiva socioecolégica do mesmo, que se ilustra na Figura 4.
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Figura 4: Perspetiva socioecoldgica do processo de vinculacdo aos cuidados de saude
Fonte: Mugavero, Norton e Saag (2011).

Mesmo utilizando medidas de retencéo diferentes, os padrdes de associacdo a

variaveis sociodemogréficas e clinicas sdo semelhantes (Yehia et al., 2012).

No artigo apresentado por Horstmann et al. (2010), foram identificadas certas
caracteristicas associadas a um maior risco de ndo retencdo nos cuidados de saude.
Destacaram-se, como caracteristicas demograficas, a etnia (sobretudo, a negra),
idades mais jovens, orientagdo heterossexual, menor escolaridade ou menor
rendimento, e como caracteristicas clinicas, valores elevados de linfécitos T CD4*,
auséncia de diagnostico de SIDA, ou carga virica detetavel. Como fatores sociais foi

identificada a falta de suporte social e a dificuldade em conciliar trabalho, familia e
cuidados de salde.

Por outro lado, idades mais avancadas, niveis altos de escolaridade, inicio
precoce de TARc (Silva et al., 2016), ou valores iniciais de linfécitos T CD4* < 350

células/pL (Robertson et al., 2015) foram associados a maior retencao.

As interven¢des com maior impacto na promocdo da retencdo nos cuidados de
saude ambulatérios especializados das pessoas com VIH estdo relacionadas com a
criacdo de equipas de suporte psicossocial e aconselhamento (WHO, 2016a), com um
acompanhamento mais préximo, frequente e junto da comunidade, como as equipas
de gestdo de casos (Horstmann et al., 2010; Mugavero, Norton e Saag, 2011), que
apresentam um custo baixo em relagdo as vantagens associadas (Shrestha et al.,
2015). Outras estratégias incluem lembretes das consultas agendadas, contacto com
os apoios de referéncia em caso de auséncia prolongada, ou acesso a servigos de
saude mental, tratamento de adi¢Oes, transporte, nutricdo ou apoio domiciliario
(Horstmann et al., 2010; Mugavero, Norton e Saag, 2011).
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N&o existe um modelo de intervengcdo que possa ser reproduzido em todos os
locais, visto haver a necessidade de adaptacdo de cada programa ao contexto de
implementacgao (Ulett et al., 2009; Horstmann et al., 2010; WHO, 2016a).

Identificar as pessoas com maior risco de ndo retengcdo nos cuidados de saude
ambulatérios especializados para esta doenca é importante para definir intervencdes
dirigidas a essas pessoas. Por isso, melhorar o processo de reten¢do exigird um maior
conhecimento sobre os fatores que o condicionam e os que podem ser modificados
(Horstmann et al., 2010). E importante perceber quando e onde ocorre esta perda de

acompanhamento, para que se possa atuar sobre ela (Rosen e Fox, 2011).

O grande desafio do estudo desta tematica passa pela necessidade de longos
periodos de andlise e de sistemas consistentes de informacdo de salude que permitam
a avaliagdo do acompanhamento ambulatorio das pessoas infetadas, mesmo entre

diferentes instituicdes (Rosen e Fox, 2011).

Devido ao longo periodo necesséario para medir a retencdo nos cuidados de
saude ambulatérios especializados para a infecdo por VIH, os eventos que
condicionam esta adesdo podem iniciar-se muito antes da detecdo da perda de
acompanhamento. Assim, € importante definir indicadores precoces de avaliacao
deste risco (Bonacci et al., 2016), o que pode ser conseguido através do conhecimento

dos fatores sociodemogréficos e clinicos que o afetam.

2.2. Questao de investigacéao e objetivos

Apesar da tendéncia estabilizadora no nimero de novos casos de infegdo por
VIH nos paises desenvolvidos nos ultimos anos, Portugal continua a ser um dos
paises da Unido Europeia com maior prevaléncia da doenga. Com 0s incentivos
nacionais introduzidos ao nivel da gestdo dos cuidados de salde as pessoas com
infecdo por VIH, estdo a criar-se oportunidades para que se possam realizar mais

estudos relativos a avaliacdo e melhoria da prestacéo desses cuidados.

Entretanto, para que se possam delimitar as areas de estudo de interesse para
aplicar os recursos disponiveis em Portugal, deverd continuar a recorrer-se a uma
andlise estruturada dos artigos cientificos internacionais publicados que sobre elas se

debrucem.

O impacto da infecdo por VIH em termos de salde publica, do ponto de vista

epidemioldgico, econdmico e social, é elevado e ndo apresenta uma tendéncia atual
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decrescente, ndo s6 devido ao continuo nimero de novos casos e a manutengdo de
certos comportamentos de risco, como ao aumento da esperanca de vida das pessoas
infetadas, com o0 consequente aumento da necessidade de acesso a terapéutica e a
cuidados complementares aos dirigidos exclusivamente a infe¢éo por VIH.

O controlo dos custos com as doencas cronicas passa pela garantia da
manutenc¢do do potencial médximo de salde das pessoas, e isso alcanga-se com um

acompanhamento efetivo e com a sua capacitacado para gerir o seu estado de saude.

Para que tal aconteca, é importante conhecer e compreender 0s mecanismos
subjacentes ao processo de adesdo aos cuidados de salude ambulatérios, por forma a
determinarem-se estratégias que se foquem na alteracdo ou compensacao dos fatores
gue interferem com esse processo e garantir uma mais adequada, individualizada e

efetiva prestacéo de cuidados de saude especializados.

O acompanhamento ambulatorio periédico e indefinido das pessoas com infe¢ao
por VIH é essencial para a prossecuc¢do dos objetivos de saude para esta populagéo e
para o meio social onde se inserem. Esta etapa do modelo do continuum dos cuidados
para a infe¢céo por VIH — a retencéo nos cuidados de saude — é a que melhor espelha
a continuidade de cuidados necesséria e que acompanha a evolucdo e progressao do

estado de saude destas pessoas, desde o seu diagnostico.

Assim, pretende-se identificar os fatores que condicionam positiva e
negativamente este processo de retencdo nos cuidados de saude ambulatérios
especializados das pessoas com infecdo por VIH, com o propésito de determinar a
possibilidade de se criarem estratégias de prevencao da perda de acompanhamento,

centralizadas nos grupos de maior risco para essa perda.

Como a prevaléncia da infe¢cdo por VIH se concentra sobretudo nos paises em
desenvolvimento, em especial nos paises subsaarianos, também a producao cientifica
sobre as componentes do acompanhamento ambulatério desta doenca é maior nestas
regibes. No entanto, as diferengas socioculturais e politicas em relagdo ao nosso pais
exigem alguma prudéncia na comparacdo entre metodologias e resultados obtidos
através desses estudos. Por outro lado, apesar da existéncia de producdo cientifica
sobre a tematica da retencdo nos cuidados de salde ambulatérios especializados em
paises desenvolvidos, ndo se encontrou nenhum estudo que realizasse uma revisao

da evidéncia existente sobre esta area.

Pela identificacdo desta lacuna na bibliografia cientifica, decidiu-se realizar este
projeto de investigacdo para tentar compreender melhor o fenémeno da retencédo nos

cuidados de saude e os seus fatores condicionantes. De seguida, apresentam-se a
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guestao de investigagdo e os objetivos que nortearam este trabalho.

2.2.1. Questao de investigacao

Quiais os fatores que condicionam a retencéo, segundo o modelo do continuum
dos cuidados para a infecdo por VIH, nos cuidados de salude ambulatérios
especializados para esta doenca das pessoas adultas com infecdo

diagnosticada nos paises desenvolvidos?

2.2.2. Objetivo geral

Analisar os fatores que condicionam positiva e negativamente a retencao,
segundo o modelo do continuum dos cuidados para a infegdo por VIH, nos
cuidados de saude ambulatérios especializados das pessoas adultas com
infecdo diagnosticada nos paises desenvolvidos, através da revisdo

sisteméatica da literatura publicada nos ultimos cinco anos.

2.2.3. Objetivos especificos

30

Identificar, quantificar e descrever os fatores demogréficos, psicoldgicos,
sociais, clinicos ou outros que condicionam positivamente a retencdo nos
cuidados de saude ambulatérios especializados das pessoas adultas com

infecdo por VIH diagnosticada nos paises desenvolvidos;

Identificar, quantificar e descrever os fatores demograficos, psicolégicos,
sociais, clinicos ou outros que condicionam negativamente a retencdo nos
cuidados de saude ambulatérios especializados das pessoas adultas com

infecdo por VIH diagnosticada nos paises desenvolvidos;

Evidenciar os fatores que exclusivamente potenciam a retencdo nos cuidados
de saude ambulatérios especializados das pessoas adultas com infe¢ao por

VIH diagnosticada nos paises desenvolvidos;

Evidenciar os fatores que exclusivamente limitam a reteng&o nos cuidados de
saude ambulatérios especializados das pessoas adultas com infe¢do por VIH

diagnosticada nos paises desenvolvidos.



3. METODOLOGIA

A descricao do percurso metodolégico escolhido para o desenvolvimento deste
projeto de investigacdo compreende a apresentacdo das opcbes escolhidas, dos
pressupostos assumidos, bem como das solucbes encontradas para ultrapassar os
obstaculos que foram surgindo. Deste modo, pretende-se que se possa acompanhar

as diferentes etapas deste processo e valida-las, ou posteriormente replica-las.

Por forma a conseguir identificar e sintetizar o maior e mais adequado conjunto
de artigos cientificos internacionais relacionados com os fatores condicionantes da
retencdo nos cuidados de saude ambulatérios especializados das pessoas com
infecdo por VIH, e assim responder a questdo de investigacdo formulada, selecionou-
se a metodologia da revisdo sistematica da literatura, neste caso, sem meta-analise

agregada.

Uma revisao sistematica da literatura é, por definicdo, uma recolha de toda a
evidéncia cientifica que corresponde a critérios de elegibilidade pré-definidos para
responder a uma questao de investigacdo especifica. Utilizando métodos sistematicos
e explicitos pretende-se minimizar os vieses de investigacdo, proporcionando
resultados mais fiaveis que permitam retirar conclusées validas e apoiar decisdes

clinicas (Higgins e Green, 2011).

Os principais propositos de uma revisdo sdo a possibilidade de reunir a mais
recente evidéncia cientifica sobre uma tematica para manter atualizados profissionais
de salde, doentes e cuidadores, avaliar riscos e beneficios de determinados
comportamentos ou intervencdes em saude, bem como servir de sustentagéo teorica
para o desenvolvimento de normas de orientacdo clinica e guidelines nacionais e
internacionais (Liberati et al., 2009). Por outro lado, as revisfes sisteméticas também
permitem avaliar a qualidade e a validade dos estudos cientificos que analisam (De-la-

Torre-Ugarte-Guanilo, Takahashi e Bertolozzi, 2011).

De entre as utilizacdes possiveis desta metodologia, apresentadas por Petticrew
e Roberts (2006), neste estudo, pretendeu-se obter uma visdo geral sobre uma area
de investigacdo, neste caso, a retencdo nos cuidados de saude ambulatérios
especializados para a infecdo por VIH, por forma a sugerir futuras linhas de
investigacdo, como sendo as estratégias para minimizar o efeito dos fatores
identificados e potenciar a adesé@o das pessoas com infe¢do por VIH aos cuidados de

saude, principalmente dos grupos de risco.
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Visto que uma das caracteristicas deste tipo de estudo é a de ter uma
metodologia clara e reprodutivel (Higgins e Green, 2011), apresentam-se, de seguida,
0s passos desenvolvidos para a realizacdo da atual revisdo sistemética da literatura.
Sao descritos os critérios de elegibilidade e de exclusdo aplicados, as estratégias de
pesquisa para a identificacdo dos artigos cientificos, bem como as estratégias de
andlise destes. No final do capitulo, apresentam-se as limitacdes metodolégicas
identificadas e as principais consideracbes éticas relativas ao processo de

investigacao realizado.

Foram tidas em atencdo duas importantes correntes de orientacdo para a
execugcdo de uma revisdo sistematica da literatura, designadamente, a Cochrane
Review (Higgins e Green, 2011) e o Prisma Statement (Liberati et al., 2009). Estas
duas abordagens nortearam a realizacdo desta dissertagdo, desde a formulagdo da

guestao de investigagao até a discussao dos resultados obtidos.

3.1. Critérios de elegibilidade e de excluséo

Elaborada pela The Cochrane Collaboration (Higgins e Green, 2011), a
abordagem PICOS - acronimo que designa «patient population, interventions/
exposure, comparators, outcomes/endpoints, study design» — é considerada pelos
diferentes autores consultados (Higgins e Green, 2011; Liberati et al., 2009; Centre for
Reviews and Dissemination, 2009) como sendo uma forma estruturada e
sistematizada de elaborar a questdo de investigacdo, bem como os critérios de

selecdo dos artigos para analise.

Desta forma, serdo de seguida apresentados os critérios de incluséo e exclusao
definidos, seguindo esta abordagem de uma forma adaptada, dado ser sobretudo

direcionada para estudos que avaliem intervengdes clinicas.

3.1.1. Populagao

Definiu-se que todos os artigos incluidos neste projeto teriam de ter como
populagédo de estudo as pessoas adultas com infecdo por VIH diagnosticada a viver
em paises desenvolvidos. Manteve-se igualmente os artigos que se focaram em
subgrupos da populacdo adulta, como popula¢cdes com maior prevaléncia da doenca,
gque estivessem institucionalizadas, que fossem apenas compostas por um dos sexos,

ou que apresentassem alguma condicionante psicolégica, clinica ou social.
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Para além dos artigos cuja populacdo em estudo fossem profissionais de salude
ou agentes da comunidade, os trés principais critérios de exclusédo relacionaram-se

com a idade e maternidade, auséncia de infecao por VIH ou localizacdo geogréfica.

Assim, foram rejeitados todos os artigos sobre recém-nascidos, criangas ou
adolescentes, ou que analisassem exclusivamente mulheres gravidas, parturientes ou
a relacdo mae-filho. Considerou-se que estas populagdes ndo s6 impdem um
acompanhamento diferenciado em relagcdo a populacdo adulta geral, como esse
acompanhamento podera estar dependente ou em articulacdo com outros tipos de

cuidados ambulatérios, pelo que exigem uma analise individualizada.

Também se excluiram artigos cuja populagdo tenha elevado risco de contrair
infecdo por VIH, mas sem casos diagnosticados, como nas situacdes de profilaxia pré
e poés-exposicdo, por implicarem um seguimento e cuidados ambulatorios

diferenciados da populacéo infetada.

Todos os artigos realizados em paises em desenvolvimento foram excluidos por
se considerar que a gestao e organizagéo do sistema de saude, bem como o contexto

epidemioldgico da doencga, poderiam néo ter comparacao com a realidade nacional.

3.1.2. Intervencéo

Adaptando o modelo PICOS, ja que néo se pretende realizar uma analise a uma
intervencdo ou exposicdo, determinou-se como foco de pesquisa todos os artigos que
estudassem os fatores, fossem demogréficos, psicolégicos, sociais, clinicos ou outros,
que pudessem condicionar, positiva ou negativamente, a retencdo nos cuidados de

saude ambulatérios especializados para a infe¢ao por VIH das pessoas infetadas.

E importante referir que se entende por cuidados de saulde ambulatorios
especializados todos os cuidados de saude prestados por profissionais de saude
(médicos, enfermeiros, psicélogos, assistentes sociais e outros), especialistas ou com
experiéncia e formagdo na area da infeciologia, em ambiente ambulatério
habitualmente programado (excluindo-se o internamento programado ou o servigo de

urgéncia) e dirigidos para o acompanhamento da pessoa com infe¢édo por VIH.

N&o foram definidos termos de pesquisa associados a este parametro, pela
grande diversidade de conceitos encontrados, como fatores de risco, fatores

protetores, preditores, barreiras, entre outros, dificultando a restricao terminoldgica.

Foram excluidos todos os artigos que analisassem intervengfes ou estratégias

de promocao da retencdo nos cuidados de salde ambulatérios, ou que se limitassem
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a determinar os valores de retencao, estabelecer a sua definicgdo ou medir 0os custos

associados a mesma.

Por outro lado, mantiveram-se todos o0s artigos que apresentassem em
simultdneo a analise dos fatores relacionados com a retencdo nos cuidados de saude
com outro tipo de andlise excluida, ou com o estudo de outras etapas do modelo do
continuum dos cuidados para a infecdo por VIH, desde que se conseguisse

individualizar de forma clara a investigacdo realizada sobre a retencao.

3.1.3. Comparador

Para o tipo de estudo desenvolvido, ndo foram determinados comparadores, por
se quererem identificar todos os tipos de fatores que possam influenciar o processo de
retencdo nos cuidados de saude ambulatérios especializados das pessoas com

infecdo por VIH que vivem em paises desenvolvidos.

3.1.4. Resultados

Os resultados definidos para este projeto de investigacdo sdo a retencdo ou a
ndo retencdo nos cuidados de saude ambulatorios especializados para a infegdo por

VIH das pessoas infetadas.

Com base em pesquisa bibliografica anterior, constatou-se que os investigadores
utilizam diferentes termos para semelhante significado. Assim, para além do termo
retencdo (designado em lingua inglesa «retention») foram considerados como
representativos da auséncia de retencdo nos cuidados de saude ambulatérios os
termos “atrito” com os cuidados de saude (designado em lingua inglesa «attrition») ou
perda de acompanhamento (designado na literatura em lingua inglesa «loss/lost to
follow up» e pelo acrénimo LTFU). As definicdes consideradas para 0s mesmos séo as

seguintes:

e Retencdo — confirmagdo de contactos com um prestador especializado de
cuidados para a gestdo da doenca por VIH, considerados os medicamente
necessarios (Rowan et al, 2014). N&o foi definida previamente uma

periodicidade elegivel, devido a variabilidade encontrada na bibliografia e

auséncia de uma definicdo da mesma em Portugal;

e Perda de acompanhamento — ndo cumprimento dos parametros definidos para

a retencdo nos cuidados de salde ambulatérios especializados;
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o “Atrito” — considera, de uma forma mais abrangente, a ndo retencdo nos
cuidados de saude ambulatérios, incluindo os casos de perda de
acompanhamento, morte ou falha no tratamento (Krumme et al., 2015).

Para qualquer dos termos anteriores, considera-se que a medida de analise tera
de compreender a determinacdo da presenca ou auséncia em consultas clinicas e/ou
a realizacdo de analises laboratoriais especificas para a infecdo por VIH (valores de
linfécitos T CD4* ou carga virica). A utilizacdo da medicdo exclusiva do cumprimento
de levantamento de terapéutica foi considerada redundante em relacdo a etapa
seguinte do continuum dos cuidados para a infecdo por VIH, isto é, o tratamento com
TARCc, pelo que se excluiu desta andlise. Pela mesma razao, também se excluiram os

artigos que apenas avaliavam a retencdo ao tratamento com TARCc.

Foram rejeitados todos os artigos cujo indicador de resultado ndo fosse a
retencdo nos cuidados de saude ambulatérios, como, por exemplo, a mortalidade ou a
progressao da doencga, ou que se focassem na retengdo a outros tipos de tratamentos,
a estudos cientificos ou a cuidados de salde ambulatérios, que nao os direcionados
para a infecao por VIH, como para as comorbilidades, dietética, higiene oral, ou outros.

3.1.5. Desenho do estudo

Tendo em consideracédo que o objetivo desta investigacdo € analisar o contexto
real da prestacdo de cuidados de saude ambulatérios especializados para a infecao
por VIH, considerou-se que o desenho de estudo adequado seria o tipo observacional,
quer fosse retrospetivo ou prospetivo. Assim, foram excluidos todos os estudos do tipo

experimental ou quasi-experimental ou com metodologia qualitativa.

Dos estudos observacionais, consideram-se o0s seguintes (Centre for Reviews

and Dissemination, 2009; Higgins e Green, 2011):

e Estudos de coortes — estudos em que um grupo de participantes é seguido ao
longo de um determinado periodo de tempo e onde se avaliam as suas
caracteristicas, diferenciando 0s que apresentaram posteriormente um
determinado resultado dos que ndo o apresentaram. Podem ser prospetivos ou

retrospetivos;

e Estudos de caso-controlo — estudos retrospetivos em que se comparam
pessoas da mesma populacéo que apresentam um resultado com pessoas que
nao apresentam esse resultado e se estuda a associacdo entre resultado e

exposicdes prévias;
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e Séries de casos — estudos em que se descreve um namero de casos expostos
a mesma situagéo e o resultado associado, sem compara¢gdo com um grupo de

controlo.

Foram também considerados os estudos do tipo misto, isto €, que
apresentassem analises ou metodologias em paralelo com o estudo observacional,

desde que se conseguisse separar adequadamente os resultados de cada uma.

Em geral, foram apenas considerados os estudos de investigacéo publicados em
revistas cientificas com revisdo pelos pares, rejeitando-se todos os artigos de opinido,
editoriais, livros, posters, resumos de apresentacdes cientificas, artigos ainda n&o
publicados, teses de mestrado ou teses de doutoramento. Devido a limitagdo temporal
para a realizacdo deste estudo ndo foram considerados os estudos ainda néo
validados cientificamente, por ndo se ter a oportunidade de analisar

aprofundadamente os seus resultados.

Por outro lado, foi excluido uma “Concise Communication” e um “Brief Report”,

pela reduzida dimenséo da informacéo disponivel nestes dois formatos.

3.1.6. Outros critérios

Um dos fatores tidos em conta na selecao dos estudos em analise foi o idioma
em que estavam redigidos. Devido a limites temporais e linguisticos, nado foi possivel
analisar artigos escritos em linguas diferentes de inglés ou portugués pela
incapacidade de realizar ou obter uma traducdo adequada. Assim, foram eliminados

0s artigos encontrados em francés ou mandarim.

A constante inovacao terapéutica e cientifica relacionada com esta area faz com
gue os estudos rapidamente se desatualizem e se desadequem. Para se selecionar a
evidéncia cientifica o mais atual possivel, considerou-se o periodo temporal para a
data de publicacdo dos estudos analisados dos ultimos cinco anos completos (de 2011

a 2015) e do inicio de 2016 até ao momento da pesquisa.

Por fim, ap0s a aplicagdo de todos os critérios de elegibilidade definidos, sé
foram analisados os artigos aos quais se conseguiu aceder ao texto integral. Os
restantes artigos encontravam-se inacessiveis fisicamente e com elevado custo

associado a sua aquisicao.
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3.2. Estratégia de pesquisa

Para se obter o maximo de resultados validos possiveis, foi realizada uma
pesquisa bibliografica em diferentes bases de dados cientificas, mas ndo se obteve
sucesso em todas. Em seguida, serdo apresentadas apenas as estratégias de
pesquisa utilizadas para as bases de dados onde se obteve resultados, que incluem
as bases B-On, PubMed e ScienceDirect e 0 motor de pesquisa Google Académico.
Por outro lado, bases de dados como a Web of Science ou a Scielo ndo geraram

nenhum resultado para esta investigagao.

E de ressalvar que, devido a intencdo de identificar todos os fatores
condicionantes da retengdo nos cuidados de saude ambulatorios especializados para
a infecdo por VIH, se decidiu realizar uma pesquisa mais abrangente, com menos
especificidade, obtendo-se uma maior proporcdo de estudos irrelevantes, com o
objetivo de aumentar a sensibilidade e abranger uma maior propor¢cdo de estudos
relevantes (Uman, 2011). Também a The Cochrane Collaboration (Higgins e Green,
2011) distingue a pesquisa mais ampla da pesquisa mais restrita, sendo que a
primeira pode exigir mais recursos, mas permite uma mais completa compreensao de

um fendmeno e uma maior possibilidade de generalizacdo dos resultados.

Através das pesquisas bibliograficas realizadas previamente, foi possivel
perceber que os termos utilizados nesta area de estudo sao muito diversos e pouco
normalizados. Por isso, houve a necessidade de definir claramente que os artigos
identificados e selecionados deveriam incorporar especificamente duas areas
principais de investigacdo, nomeadamente a infegcdo por VIH e a retencdo nos
cuidados de saude ambulatérios. Mesmo dentro do modelo do continuum dos
cuidados para a infecdo por VIH, houve a preocupacdo de ndo se confundir esta etapa
com qualquer uma das outras, ou com a vinculacdo aos cuidados de saude
ambulatérios, que pressupbe a ligagdo e a retencdo nos cuidados de saude

ambulatérios conjuntamente.

Nalgumas bases de dados, como a PubMed, existe a possibilidade de selecionar
termos MeSH (Medical Subject Headings), que indexam e catalogam a informagé&o
biomédica apresentada em determinadas bases de dados e facilitam a obtencédo de
artigos associados ao assunto em pesquisa. No entanto, dos termos principais
predefinidos para esta pesquisa, apenas o termo HIV se encontra nessa lista. Este
termo compreende igualmente Human Immunodeficiency Virus; Immunodeficiency

Virus, Human; Immunodeficiency Viruses, Human; Virus, Human Immunodeficiency;

37



Viruses, Human Immunodeficiency; Human Immunodeficiency Viruses; AIDS Virus;
AIDS Viruses; Virus, AIDS; Viruses, AIDS; Acquired Immune Deficiency Syndrome
Virus, ou Acquired Immunodeficiency Syndrome Virus.

A ligacdo entre os termos de pesquisa foi realizada através dos operadores
booleanos “AND”, “OR” e “NOT”. O operador “AND” seleciona os estudos que
apresentem todos os termos descritos, enquanto o operador “OR” alarga a pesquisa a
todos os artigos que contenham qualquer um dos termos. Por outro lado, o operador

“NOT” exclui todos os artigos que contenham os termos enunciados.

Como as diferentes bases de dados tém especificidades proprias na realizagéo
das pesquisas bibliograficas, descrever-se-a 0 processo realizado em cada uma delas.
A pesquisa foi sempre desenvolvida na opgdo «Pesquisa Avancada» por permitir
delimitar mais adequadamente os termos de pesquisa. Sempre que a base de dados o
permitiu, os termos foram pesquisados no assunto dos artigos, em vez de apenas no
titulo ou no resumo, devido a maior especificidade que os termos chave apresentam

em relagdo ao contetdo dos artigos.

Antes de se utilizar qualquer uma das bases de dados, foi consultado o seu
tutorial explicativo, para que, desta forma, se conseguisse obter o maior potencial

possivel de cada uma e realizar uma pesquisa 0 mais exata possivel.

Na base de dados B-On, foram descritos os seguintes termos, sendo que SU

representa assunto e Tl representa titulo:

e SU HIV OR SU “HIV/AIDS” OR SU “HIV care” OR SU “HIV ambulatory care”
OR SU “HIV infection” OR SU “people with HIV” OR SU “adults with HIV”

e AND (SU retention OR SU “retention in care” OR SU “care retention” OR SU
“retention in HIV care” OR SU attrition OR SU “loss to follow up” OR SU “lost to

follow up”)

e NOT TI pregnant NOT TI pregnancy NOT TI child NOT TI children NOT TI

infant NOT TI adolescence NOT TI adolescent.

Foram realizadas as seguintes op¢des de pesquisa:

Data de Publicacdo: 2011 a 2016
e Idioma: Inglés
e Tipos de Fontes: Revistas Académicas (excluindo-se 0s Livros)

e Geografia (dentro das possibilidades apresentadas): Europa, Inglaterra,

Colorado, Baltimore, Washington (D.C.), Filadélfia, América do Norte, Nova
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lorque, Boston, Australia, Suica, Russia, Gra-Bretanha, Canada e Estados
Unidos da América (excluindo-se os paises africanos, latino-americanos, China
e India).

Apesar de a pesquisa referir 45 resultados, s6 estavam efetivamente gerados 43
resultados.

Na base de dados PubMed, utilizou-se termo MeSH “HIV”, e a restante pesquisa

foi elaborada da seguinte forma:
e HIV [MeSH Terms]

e AND (retention [Title/Abstract] OR “retention in care” [Title/Abstract] OR “care
retention” [Title/Abstract] OR “retention in HIV care” [Title/Abstract] OR attrition
[Title/Abstract] OR “loss to follow up” [Title/Abstract] OR “lost to follow up”
[Title/Abstract])

e NOT pregnancy [Title] NOT mother [Title] NOT child [Title] NOT children [Title]
NOT infant [Title] NOT adolescence [Title] NOT adolescent [Title] NOT pregnant
[Title]

NOT intervention [Title] NOT strategy [Title]

Foram realizadas as seguintes opc¢des de pesquisa:

Data de Publicagéo: ultimos cinco anos

Espécies: Humanos.
Obteve-se um total de 185 resultados.

Na base de dados ScienceDirect foram obtidos trés resultados através da

pesquisa dos seguintes termos:

e HIV OR “HIV/AIDS” OR “HIV care” OR “HIV ambulatory care” OR “HIV
infection” OR “people with HIV” OR “adults with HIV”, nas palavras-chave

e Retention OR “retention in care” OR “care retention” OR “retention in HIV care”

OR attrition OR “loss to follow up” OR “lost to follow up”, nas palavras-chave.
As opcOes de pesquisa escolhidas foram:
o Refinar a pesquisa: Journals (em oposicdo a Livros)
e Periodo: 2011 a 2016.
Por fim, no motor de busca Google Académico, ndo estando disponiveis todas

as opcdes de refinamento da pesquisa, selecionaram-se os seguintes termos:
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o Com todas as palavras: HIV

LT

e Com pelo menos uma das palavras: retention attrition “loss to follow up” “lost to

follow up”

e Sem as palavras: mother pregnancy pregnant young child children infant

adolescence adolescent
e QOcorréncia das minhas palavras: no titulo do artigo
e Devolver artigos com datas entre: 2011 e 2016.

Foi retirada a selegcao da opc¢ao “incluir citagdes” e, no final, a pesquisa revelou

437 resultados, mas s6 estavam efetivamente gerados 420 resultados.
Toda a pesquisa bibliografica foi realizada entre 26 e 30 de setembro de 2016.

Na Figura 5, é apresentado o fluxograma de informacdo do processo de
apuramento dos artigos pertinentes para este projeto de investigacgao.

Ap6s a reunidao do conjunto de resultados validos, foi realizada uma primeira

eliminacéo de todos os artigos repetidos, tendo-se excluido 95 artigos.

Foram analisados os titulos e resumos dos artigos restantes e, apos a aplicacéo
dos critérios de inclusdo e exclusdo apresentados previamente, rejeitaram-se 529

artigos.

Para os restantes 27 artigos, foi examinado o texto completo, quando disponivel,
sendo que ainda houve lugar a eliminagdo de 15 artigos. Excluiram-se seis artigos
cujo texto integral ndo estava acessivel, trés estudos cuja metodologia era qualitativa,
trés estudos cujo resultado final ndo era a retengcdo nos cuidados de saude
ambulatérios (um focava-se na mortalidade, outro na supressao virolégica e outro na
localizacdo geografica dos doentes), um estudo com data de publicacdo anterior a
2011, outro que incluia todas as pessoas diagnosticadas com infe¢cdo por VIH,
independentemente da idade, ndo se conseguindo distinguir a populagédo adulta da
populacdo pediatrica, e, por fim, um artigo que se debrucava sobre a retencdo a um

estudo cientifico.

N&o foram adicionados nenhuns dos estudos referidos na bibliografia dos artigos
analisados por ja fazerem parte do conjunto final obtido, por ndo corresponderem ao

periodo de publicacao ou por serem realizados em paises em desenvolvimento.
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Figura 5: Fluxograma de informacao das diferentes etapas da revisdo sistematica da literatura
n — ndmero total de artigos.
Baseado e adaptado de Moher et al., 2009.

3.3. Estratégia de analise dos artigos

O processo de extracdo de dados é a ponte entre 0 que é apresentado pelos

autores primarios e o que é analisado na revisdo sistematica (Higgins e Deeks, 2011).

Apo6s a definicdo dos critérios de selecao dos artigos a analisar, foi elaborado um
guadro em programa Excel do Sistema Operativo Microsoft Office Professional Plus
2010 (Anexo A), com o resumo de todos os elementos que se pretendeu recolher em
cada um dos artigos. Esta recolha abrangeu, quer o texto dos artigos, quer os quadros

anexos.
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Os dados recolhidos foram subdivididos nas seguintes categorias:

e “Caracteristicas Gerais do Estudo”, com informa¢des sobre os autores, ano de
publicacéo e pais onde o estudo foi desenvolvido;

e “Metodologia”, com o tipo de estudo, o contexto de realizagdo do estudo, os
critérios de incluséo e exclusédo dos participantes, a fonte dos dados, a duracao

do acompanhamento e a definicdo e medi¢cdo das variaveis em estudo;

¢ “Resultados”, com o tamanho da amostra, os valores de retencdo nos cuidados
de salde e a determinacdo dos fatores associados positiva e negativamente a

retencdo nos cuidados de saude e dos fatores sem associacao estatistica.

Os quadros com a cole¢cdo de dados também se encontram em anexo,
exclusivamente devido a sua dimensao, se bem que se considera que a sua consulta
€ preponderante para a andlise dos resultados deste projeto e devera ser associada a
leitura do restante trabalho.

3.4. Limitac6es metodoldgicas

E através do conhecimento e consciencializagdo das limitacdes da analise
metodoldgica de um estudo que se poderad garantir o mais apropriado exame e

utilizacdo dos resultados obtidos.

As normas de realizacdo de revisdes sistematicas da literatura referem
frequentemente a necessidade de haver mais do que um investigador a examinar os
estudos e dados recolhidos para ultrapassar davidas, divergéncias de opinido e vieses
de andlise. No entanto, devido ao carater individual da elaboracdo de uma dissertagédo
de mestrado, todos os procedimentos efetuados neste projeto foram realizados e
desenvolvidos pela autora, com a validag&do, quando solicitada, por parte da equipa de
orientacdo. Por outro lado, devido a esta limitagdo, decidiu-se analisar apenas artigos
publicados em revistas cientificas e, consequentemente, validados previamente por

investigadores cientificos, evitando assim artigos cuja validade interna fosse baixa.

Outra recomendacao para a realizacao de revisGes sistematicas da literatura
prevé o estabelecimento de contactos com os autores dos estudos analisados, sempre
gue surjam duavidas a esclarecer sobre os dados apresentados. A limitacao temporal
para a realizacdo desta dissertacdo também ndo permitiu proceder a este tipo de

contactos. No entanto, foram pesquisados e analisados todos os artigos indicados
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pelos autores como tendo informacdes adicionais sobre a metodologia desenvolvida.
Se, por um lado, ndo se consegue analisar tdo profundamente os dados obtidos nas
investigacdes, pela auséncia de informagédo complementar, por outro lado, consegue-
se identificar as dificuldades encontradas na analise dos dados apresentados em cada
artigo, do ponto de vista do leitor.

A andlise dos artigos também deveria incluir uma avaliacdo da sua qualidade,
através das caracteristicas metodoldgicas apresentadas, e determinar a conseguente
forca e importancia dos resultados obtidos. Os dados recolhidos nos artigos estédo
descritos e podem ser consultados nos Anexos C e D. No entanto, como ndo foi
possivel realizar esta avaliagdo, foi dado o mesmo valor aos resultados de todos os
artigos, mesmo tendo em conta que apresentaram diferentes tamanhos de amostra e

metodologias.

Como referido anteriormente neste capitulo, a escolha por uma pesquisa mais
ampla, com menos restricbes e especificidade na definicdo dos termos de pesquisa,
implicou uma maior disponibilidade temporal para analisar um volume superior de
dados obtidos. Todavia, ainda existem muitas incoeréncias e divergéncias na definicdo
dos termos principais associados a tematica da retencdo nos cuidados de saude
ambulatorios, segundo o modelo do continuum dos cuidados para a infe¢cdo por VIH,
ndo estando sequer nenhum termo definido como MeSH, o que poderia ter permitido
uma maior sensibilidade na identificacdo dos artigos analisados. Esta estratégia
pretendeu, assim, minimizar o risco de ndo identificacdo de artigos relevantes para

esta analise e limitar os resultados obtidos.

3.5. Consideracfes éticas

Devido ao desenho de estudo desta dissertacdo, ndo houve necessidade de
aceder a dados pessoais e identificativos de doentes ou profissionais de saude, pelo
qgue ndo foi necessario recorrer a mecanismos de protecdo de dados ou solicitar

autorizacdes para consulta.

No entanto, para todos os artigos analisados foi confirmada a referéncia a
aprovacado do estudo por uma comissdo de ética, ou a obtencdo de consentimento

livre e esclarecido por parte dos participantes dos estudos.

De qualquer forma, ndo se descura o facto de se estar a avaliar e discutir ndo s6

dados de saude, como o resultado do trabalho de investigadores que empenharam o
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seu tempo e dedicagdo na andlise e na elaboracao do artigo correspondente. Por isso,
para se respeitar o principio da fidelidade aos autores, todos os dados transcritos e as
informacgodes recolhidas foram devidamente contextualizados e identificados, de modo
a garantir o sentido dado pelos autores e evitar associagbes de ideias de forma
errbnea a autora deste projeto.

Finalmente, est4 salvaguardada a inexisténcia de qualquer ligagdo entre a
autora deste trabalho e os autores dos artigos analisados ou outras entidades
envolvidas no seu desenvolvimento, pelo que nao existem conflitos de interesse

patentes nesta dissertacao.
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4. RESULTADOS

Apo6s a andlise de todos os artigos identificados na pesquisa bibliogréfica e a
aplicacdo dos critérios de elegibilidade e de excluséo, foi obtido um conjunto final
vélido de 12 artigos.

Para realizar a apresentagcédo dos dados recolhidos nestes artigos, dividiu-se este
capitulo em trés partes. Inicialmente, exp6em-se resumidamente as caracteristicas
gerais dos estudos e de seguida, descrevem-se as suas componentes metodoldgicas,
terminando-se com a apresentacdo dos principais resultados obtidos pelas diferentes
equipas de investigagcdo. A apresentacdo dos fatores avaliados nos diferentes artigos
foi desagregada em termos demogréficos, clinicos, sociais e outros, mencionando-se
apenas o0s resultados cuja significancia estatistica foi possivel determinar. As
informagdes que serdo apresentadas correspondem as recolhidas segundo o quadro

de extrac@o de dados formulado, que se apresenta no Anexo A.

Para facilitar a leitura deste capitulo e ndo fragmentar o texto, os quadros
preenchidos com o resumo dos dados recolhidos nos diferentes estudos também
foram colocados em anexo. Desta forma, poder-se-4 igualmente comparar a
informacgé&o do texto com a dos quadros, simultaneamente. Ao longo do texto sédo

referenciados e identificados os anexos correspondentes a informagéo em andlise.

Nem todos os dados descritos neste texto estdo representados nos graficos que

os acompanham, tendo-se selecionado para as figuras apenas os dados principais.

4.1. Caracteristicas gerais dos estudos

Os 12 artigos finais correspondem a igual nimero de estudos, ndo havendo mais
do que um artigo a utilizar a mesma base de dados para recolha e analise das

caracteristicas das pessoas incluidas nessas bases.

No Anexo B, apresentam-se os dados identificadores de cada artigo analisado. A
ordenacdo dos artigos corresponde exclusivamente a sua sequéncia de aparicdo ao

longo da pesquisa bibliografica.

Pela opcdo de estudar o fendmeno da retencdo nos cuidados de salde
ambulatérios especializados para a infecdo por VIH em paises desenvolvidos, os
artigos selecionados correspondem unicamente a paises incluidos nessa defini¢éo,

como € possivel verificar na Figura 6. Assim, os estudos concentram-se sobretudo no
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continente americano (oito artigos em 12), seguido do continente europeu (com trés
artigos) e do continente asiatico, com um artigo realizado em Téquio, no Japao.
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Figura 6: Distribuicdo do conjunto dos artigos pelo respetivo pais de realiza¢do (n=12)

Relativamente ao ano de publicacdo, existe pelo menos um artigo por cada ano
do periodo de pesquisa (entre 2011 e 2016), sendo metade do conjunto dos primeiros

trés anos e a outra metade dos Ultimos trés anos.

4.2. Caracteristicas metodoldgicas dos estudos

As principais caracteristicas metodol6gicas dos artigos analisados encontram-se
discriminadas no Anexo C, para confirmagdo dos dados expostos e informagéo

complementar a apresentada.

Todos os estudos analisados sdo do tipo coorte. No entanto, nem todos os
autores explicitam inteiramente o desenho de estudo escolhido. Apenas dois estudos,
designadamente de Drainoni et al. (2015) e Blank et al. (2015), apresentam
inequivocamente o seu desenho de estudo, sendo o primeiro um estudo de coorte
retrospetivo e 0 segundo um estudo de coorte prospetivo. J& nos estudos de Althoff et
al. (2013) e Elopre et al. (2015), conseguem identificar-se as referéncias ao tipo de

estudo (coorte prospetivo) mas ndo de forma clara.

Outros sete artigos especificam serem estudos de coorte, mas sem haver
referéncia a sua vertente retrospetiva ou prospetiva. Estes foram categorizados
através da andlise do contetido da sua metodologia, tendo-se considerado todos como
retrospetivos. No restante artigo, de Nishijima et al. (2013), apenas existe referéncia a

realizacdo de um estudo observacional mas, através da leitura do seu conteudo, foi
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classificado como estudo de coorte prospetivo. Resumidamente, neste conjunto de
artigos existem oito estudos de coorte retrospetivos e quatro estudos de coorte

prospetivos.

Quadro 7: Caracteristicas gerais das populacdes que comp8em os estudos em andlise (n=12)

Idade (?) Sexo (%) Etnia Categoria de
(x) Masc-Fem (%) transmissao (%)
Caucasiana — 26,8 Hetero — 38,5
Fleishman et Negra — 48,0 HSH - 37,4
al. (2012) U= 123 =il Hispanica — 21,4 UDI-8,3
Outras — 3,8 Outras — 15,7
Caucasiana — 37,9 Hetero — 19,5
Rebeiro et al. Negra — 35,1 HSH - 33,3
(2013) 42 83.4-166 Hispanica — 9,5 UDI-19,1
Outras - 17,5 Outras — 28
Caucasiana — 15,8
Althoff et al. Negra — 57,7
(2013) GE S =g Hispanica — 23,4
Outras — 3,1
Hetero — 42
Thierfelder et HSH - 36
al. (2012) 36 69 -31 UDI - 18
Outras — 4
Caucasiana — 38,9 Hetero — 36,3
Tedaldi et al. Negra — 43,9 HSH - 50,2
(2014) et =22 Hispanica — 13,3 UDI— 65
Outras — 4,0 Outras — 6,9
Caucasiana — 2 Hetero — 14
Nishijima et al. Negra — 2 HSH = 79
(2013) 36 9B-7 Hispanica — 1 UDI— 2
Outras — 95 Outras — 5,1
Elopre et al. o o Caucasiana — 37,3 Hetero — 39,6
(2015) Negra — 63,7 HSH - 60,4
Hetero — 14
Lourenco et al. HSH — 28
(2016) 30-39 8-22 UDI - 36
Outras — 22
Caucasiana — 21 Hetero — 48
Drainoni et al. Negra — 55 HSH - 22
(2015) g e Hispanica — 21 UDI— 18
Outras — 2,5 Outras — 11,3
Hetero — 39,1
van Beckhoven HSH —= 27.0
* _ 1
et al. (2015) 34 622-378 UDI—1,9
Outras — 32,1
Blank et al. 40,9 0-100 His%igi]ég _ ggi
(2015) Outras — 6,8
Rice et al. Sem dad
(2011) em dados

(®) Caso nao haja referéncia a média de idade, apresenta-se a faixa etaria com maior nimero
de participantes. (*) Corresponde a idade no momento do diagndstico. Os espacos em branco
refletem a auséncia de dados nos artigos.

Masc-Fem — proporcdo de pessoas do sexo masculino e do sexo feminino; Hetero —
heterossexual; HSH — homens que tém relacdes sexuais com homens; UDI — utilizadores de
drogas injetadas.
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Em termos da populagéo analisada em cada estudo, todos os individuos que a
compdem tém infegcdo por VIH diagnosticada. A maioria dos estudos foca-se na
populagédo geral, havendo apenas dois estudos, os de Althoff et al. (2013) e Blank et
al. (2015), que se restringem a subgrupos da populagédo, analisando o primeiro um
conjunto de pessoas que estiveram detidas (com penas inferiores a um ano ou a

aguardar decisfes judiciais) e o outro as mulheres ndo caucasianas.

No Quadro 7, descrevem-se os valores médios das caracteristicas gerais das
diferentes populacdes. A média de idades em todos os estudos regista-se abaixo dos
50 anos. Com excec¢do do estudo de Blank et al. (2015), que examina exclusivamente
uma populagdo de mulheres, em todos os outros, o sexo masculino & predominante.
Em termos de etnia, refere-se principalmente o estudo de Nishijima et al. (2013), pela
proporcdo da opc¢do Outras, que corresponde a Japoneses e Asiaticos, devido ao
contexto onde o estudo € realizado. No estudo de Rice et al. (2011), ndo sao

fornecidos quaisquer dados de caracteriza¢do da populagéo selecionada.

Para a obtenc&o dos dados analisados nos diferentes estudos, sete recorreram
a bases de dados ja elaboradas, trés estudos utilizaram registos médicos (Fleishman
et al., 2012; Althoff et al., 2013, e Tedaldi et al., 2014) e dois estudos recorreram a
colheitas complementares de informacao através de entrevistas (Nishijima et al., 2013)

ou entrevistas e questionarios (Elopre et al., 2015).

O principal fator de inclusdo em qualquer dos estudos analisados é a existéncia
de diagndstico confirmado de infecao por VIH. Outros critérios definidos estdo mais
relacionados com o objetivo de estudo de cada artigo e os dados em que se
basearam. Por exemplo, para Rice et al. (2011), a populacdo adulta compreende
pessoas com idade igual ou superior a 15 anos e, para Rebeiro et al. (2013), Lourenco
et al. (2016) e Blank et al. (2015), todos os participantes deveriam ter uma ligacao

prévia aos cuidados de saude minima de 12 meses.

Por outro lado, vérios artigos referem a exclusdo de participantes por 6bito ou
transferéncia de instituicdo de prestagéo de cuidados durante o periodo do estudo, ou
confirmacdo de acompanhamento especializado prévio ao periodo de andlise. Apenas
dois artigos referem a exclusdo de doentes por recusa de participacdo no estudo,

designadamente, os de Thierfelder et al. (2012) e Nishijima et al. (2013).

Uma das principais diferencas encontradas na selecdo da populacdo de estudo
esta relacionada com o tempo desde o diagndéstico. Em quatro dos 12 estudos, foram
utilizados os dados de todas as pessoas infetadas por VIH (Althoff et al., 2013; van

Beckhoven et al., 2015; Blank et al., 2015, e Rice et al., 2011), enquanto nos restantes
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oito estudos, selecionaram-se apenas 0s participantes recém-ligados aos cuidados de
saude, sendo essa ligagdo o marco de inicio do estudo (Fleishman et al., 2012;
Rebeiro et al., 2013; Thierfelder et al., 2012; Tedaldi et al., 2014; Nishijima et al., 2013;
Elopre et al., 2015; Lourenco et al., 2016, e Drainoni et al., 2015).

A duracdo do acompanhamento de cada caso clinico foi bastante varidvel e nem
sempre explicitada na metodologia de cada artigo. Alguns dos artigos definiram um
periodo minimo e maximo de acompanhamento, enquanto outros artigos definiram um

periodo fixo para cada analise (Figura 7).

Drainoni et al. (2015) definiram um periodo fixo de 24 meses para o
acompanhamento das pessoas com infecdo por VIH, enquanto Althoff et al. (2013)
acompanharam os participantes durante seis meses. Para os autores que definiram
um periodo fixo de 12 meses, salienta-se Rice et al. (2011), por terem selecionado o
ultimo ano de acompanhamento, enquanto 0s outros autores optaram pelo primeiro

ano.

Em dois artigos, os de Rebeiro et al. (2013) e Thierfelder et al. (2012), ndo existe

referéncia ao periodo de acompanhamento de cada caso clinico, quer minimo, quer

maximo.
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Figura 7: Periodo maximo e minimo de acompanhamento de cada caso clinico (n=10)

Identificou-se igualmente uma grande variabilidade na selecédo e definicdo das

variaveis de resultado para cada artigo. Em oito dos 12 artigos, o principal resultado
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analisado foi a retencdo nos cuidados de saude. Os restantes quatro artigos focam-se
na perda de acompanhamento, através da definicdo de néo retengéo (Drainoni et al.,
2015) ou de LTFU (Thierfelder et al., 2012; Nishijima et al., 2013, e Rice et al., 2011).

Os trés estudos que utilizam LTFU apresentaram a mesma definicao, isto é, o
registo de um periodo superior a 12 meses desde o Ultimo contacto com a instituicdo
de saude. Ja a ndo retencao (Drainoni et al., 2015) foi descrita como um periodo entre

visitas superior a 180 dias.

Cinco artigos que usaram a retencdo nos cuidados de salde caracterizaram-na
como a confirmagéo de dois ou mais contactos num periodo de 12 meses, sendo que
entre cada contacto deveria espagar-se mais de 90 dias (Fleishman et al., 2012;
Rebeiro et al., 2013; Tedaldi et al., 2014; Lourenco et al., 2016, e Blank et al., 2015).
Para Elopre et al. (2015), a retengdo corresponde a comparecer a todos o0s
agendamentos pelo menos durante 180 dias nos ultimos 12 meses. J& van Beckhoven
et al. (2015) apenas referem a confirmagé@o do registo de, pelo menos, uma analise

laboratorial no ano de acompanhamento.

Althoff et al. (2013) pormenorizaram o conceito de retengéo, subdividindo-o em
trés, tendo sido o ultimo parametro a ser utilizado para a continuacdo da andlise dos

resultados desse artigo:

e Retengdo precoce — primeiro contacto com a instituicdo entre zero e 90 dias

apos a libertacao da priséo;

e Retencdo tardia — primeiro contacto com a instituicdo entre 91 e 180 dias, apés

a libertacdo da priséo;

e Retencdo sustentada — confirmagdo de dois contactos com a instituicdo,

espacadas por 90 dias, num periodo de seis meses.

Excetuando Drainoni et al. (2015), todos os outros estudos americanos utilizaram
como variavel de resultado a retencéo nos cuidados de saude. Por outro lado, todos
0os estudos ndo americanos recorreram a variavel LTFU, com excecdo de van
Beckhoven et al. (2015).

A unidade de medida utilizada para determinar a variavel resultado também né&o
foi consensual. Assim, a visita clinica foi utilizada em exclusivo em trés dos 12 artigos
(Fleishman et al., 2012; Tedaldi et al., 2014, e Drainoni et al., 2015), enquanto noutros
trés estudos foi utilizado unicamente o registo de avaliacdo laboratorial da infecdo por
VIH (Rebeiro et al., 2013; Althoff et al., 2013, e van Beckhoven et al., 2015). Lourenco

et al. (2016) utilizaram qualquer registo disponivel, quer fosse consulta clinica, anélise
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laboratorial ou levantamento de terapéutica. Os restantes cinco artigos ndo explicitam
a unidade de medicdo utilizada, referindo-se apenas a visitas, 0 que nao foi
considerado suficiente para determinar se cada visita correspondia a uma consulta
clinica ou a outro tipo de contacto com a instituicdo de saude (Thierfelder et al., 2012;
Nishijima et al., 2013; Elopre et al., 2015; Blank et al., 2015, e Rice et al., 2011).

De mencionar que alguns artigos desenvolveram em paralelo outro tipo de
investigacdo. Assim, Fleishman et al. (2012) e Drainoni et al. (2015) também
determinam os fatores que afetam a ligacdo aos cuidados de saude, Blank et al.
(2015) avaliam os condicionantes da supressao virolégica e van Beckhoven et al.
(2015) realizam uma analise de todas as etapas do continuum dos cuidados para a
infecdo por VIH. Rebeiro et al. (2013) analisam igualmente um conceito mais
abrangente — «churn» —, que representa o movimento de entrada, saida e reentrada
das pessoas com infe¢do por VIH nos cuidados de saude ambulatérios especializados

para a infecao por VIH.

4.3. Descricéo dos resultados dos estudos

Os principais resultados obtidos pelos estudos analisados neste projeto de
investigacdo remeteram-se a dimensdo da amostra populacional, a determinacao dos
valores de retencdo nos cuidados de salude ambulatérios especializados das pessoas
com infecdo por VIH e a descricao dos fatores para os quais foi definida uma relacao
estatistica com a retencdo nos cuidados de saude. Estes dados encontram-se
sumarizados no Anexo D, onde se apresenta para cada artigo a divisdo dos fatores
analisados em relacdo a associagcdo com a retengdo nos cuidados de saude, ou seja,

se essa relagdo € positiva, negativa ou ndo significativa.

Quadro 8: Dimensédo da amostra e percentagem de retencéo nos cuidados de salde (n=12)

s | 2 |S| 8| S| s|E| 5|58 | =
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Am(‘r’stra 22.984|61.438 |867 | 7.840 | 1.441|1.208 | 508 | 5.231 | 485 | 11.669 | 587 | 72.218

Rm&‘)‘?a" 426 | 75 |38 |791| 85 |908 |66 | 90 |27 | 922 | 83 | 89,8
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Quer a dimenséao final da amostra populacional, quer o valor calculado para a
retencdo nos cuidados de salude em cada estudo estado resumidos no Quadro 8.

A dimenséo das amostras varia entre 485 pessoas a 72.218 pessoas, sendo a
média dos valores de cerca de 15.540 pessoas. As discrepancias sao tao grandes que
quatro amostras sao inferiores a 1000 participantes e quatro amostras sdo superiores
a 10.000 elementos, sendo duas destas compostas por perto de 70.000 pessoas.

Em relacdo aos valores da retencdo nos cuidados de saude, importa referir que
nalguns estudos foi necesséario converter os valores de nao retencdo ou perda de
acompanhamento para retencdo, pois estes Uultimos n&do eram explicitamente
apresentados. No entanto, esta correspondéncia podera ndo ser tdo direta, mediante a

definicdo apresentada pelos autores para as variaveis de resultado.

As percentagens calculadas para a retencdo nos cuidados de saude variaram
entre 27% e 92,2%. Em trés dos 12 estudos, os valores encontram-se perto ou abaixo
dos 40% (Fleishman et al., 2012; Althoff et al., 2013, e Drainoni et al., 2015) e o0s

restantes oito estudos determinaram retenc¢des acima de 65%.

4.3.1. Fatores demograficos

Os principais fatores demogréaficos analisados pelos diferentes artigos foram a

idade, o sexo, a etnia e a escolaridade dos participantes.
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Idade Mais Jovens Mais Velhos

Sem Associagao B Nao Retengdo H Retencgdo

Figura 8: Associacdo entre a idade e a retencdo nos cuidados de saude (n=11)

Em termos de idade, sete estudos ndo encontraram relacdo estatistica com a
retencdo nos cuidados (Figura 8). Os que a encontraram verificaram que as idades
mais jovens estao relacionadas com uma pior retencao (Rebeiro et al., 2013; Nishijima

et al., 2013, e Rice et al.,, 2011) e que os doentes mais velhos apresentam maior
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retencdo (Fleishman et al., 2012; Rebeiro et al., 2013, e Nishijima et al., 2013).

Para a variavel sexo, a situacao € semelhante (Figura 9). Apesar de a maioria
dos estudos ndo encontrar associagdo estatistica com a retencdo nos cuidados de
saude, quando esta existe, 0 sexo masculino encontra-se exclusivamente associado a
retencdo (Althoff et al., 2013, e Lourenco et al., 2016) e o sexo feminino a maior risco
de néo retencédo (van Beckhoven et al., 2015, e Rice et al., 2011).
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Figura 9: Associacdo entre 0 sexo e a reten¢éo nos cuidados de saude (n=9)

Os autores analisados subdividem a variavel etnia em trés principais categorias,
nomeadamente, a etnia negra (ou, em contextos mais especificos, afroamericana), a
etnia caucasiana e a etnia hispanica (esta por vezes referenciada pelos autores como
etnia ndo negra e ndo caucasiana). A etnia negra foi associada a um maior risco de
ndo retencdo e a etnia caucasiana a uma maior retencdo nos cuidados de saude

(Tedaldi et al., 2014), como se verifica na Figura 10.
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Figura 10: Associacao entre a etnia e a retencdo nos cuidados de saude (n=7)

No estudo de Rice et al. (2011), € estabelecida a associa¢ao entre maior risco de
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ndo retencdo e a variavel outras etnias (que ndo compreende as trés categorias
referidas acima). lgualmente em Tedaldi et al. (2014) se identifica uma associa¢cao

negativa entre a etnia ndo caucasiana (que inclui as outras etnias) e a retencao.

O estudo de Thierfelder et al. (2012) estabeleceu uma relagdo entre sexo e
nacionalidade e a retencdo nos cuidados de saude ambulatérios especializados para a
infecdo por VIH, tendo concluido que os homens provenientes de todas as regibes,
excetuando do sudeste asiatico e do ocidente norte, tal como as mulheres da Africa
subsariana, tém um maior risco de ndo retencdo. Em termos de nacionalidade,
também Rice et al. (2011) encontraram uma associacdo negativa entre a retencao nos
cuidados de salde e as pessoas infetadas provenientes de Africa e da restante
Europa, e Rebeiro et al. (2013) com a nacionalidade americana, em oposicdo a
canadiana. Os nacionais (Nishijima et al., 2013), ao contrario dos imigrantes (van
Beckhoven et al., 2015), apresentam maior retengéo nos cuidados de saude. Estar nos
EUA h& mais de cinco anos também conferiu uma maior associa¢cdo com a retencao,

entre imigrantes (Blank et al., 2015).

A variavel escolaridade foi analisada num menor nimero de estudos (trés), tendo
havido apenas um artigo (Thierfelder et al., 2012) que identificou uma relacdo negativa
estatisticamente significativa entre um menor nivel de escolaridade (correspondente
ao término da escolaridade obrigatéria, no maximo) e a retencdo nos cuidados de

saude (Figura 11).
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Figura 11: Associacao entre a escolaridade e a retencao nos cuidados de salde (n=3)

4.3.2. Fatores clinicos associados a infecdo por VIH

Os fatores clinicos relacionados com a infegdo por VIH identificados foram
sobretudo as categorias de transmissédo da doenca, os valores de linfécitos T CD4* e

de carga virica e o tratamento com TARCc.
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As principais categorias de transmisséo sdo o sexo heterossexual, os HSH e os
UDI. Para os estudos que encontraram relacdo estatistica, os HSH foram sempre
associados a retencdo e os UDI a maior risco de ndo retengédo. No estudo de Drainoni
et al. (2015), identificou-se o desconhecimento da via de transmissdo como um fator
de risco para a retencdo nos cuidados (Figura 12). Lourencgo et al. (2016) confirmam

gue conhecer a categoria de transmisséo esta relacionado com uma maior retencao.
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Figura 12: Associacdo entre a categoria de transmisséo e a retengdo nos cuidados de saude
(n=8)

Em termos de comportamento sexual, 0s homens heterossexuais tém um maior

risco de ndo retencéo nos cuidados de saude (Elopre et al., 2015).

Os valores laboratoriais de controlo da doenca relacionam-se com a evolucao do
namero de linfécitos T CD4* e de carga virica. No entanto, ndo s6 existe um menor
namero de estudos que avaliem estes parametros, como estes valores apresentam

uma relagdo mais ambigua com a reteng¢do nos cuidados de saude (Figura 13).
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baixos
Sem Associacao B N3o Retengdo H Retencdo

Figura 13: Associacao entre valores laboratoriais e a retengéo nos cuidados de saude (n=9)
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Assim, verifica-se que quer as pessoas apresentem valores iniciais de linfocitos
T CD4" altos, quer continuadamente baixos, ambos se relacionam com um maior risco
de ndo retencdo. Do mesmo modo, apresentar valores iniciais baixos de carga virica

ou ndo apresentar supressao virolégica também se associa negativamente a retencao.

O desconhecimento dos valores laboratoriais dos doentes no momento inicial do
acompanhamento tanto foi associado com a retenc¢do (Drainoni et al., 2015) como com

a nao retencao (Tedaldi et al., 2014).

Ja o tratamento com TARc apresenta maior consenso (Figura 14). Estar sob
tratamento com TARc ou iniciar TARc aquando do inicio do acompanhamento clinico
apresentou uma associacdo estatistica positiva com a reten¢cdo nos cuidados de
saude. Nunca ter realizado tratamento com TARC previamente apresentou maior risco

de ndo retencao (Rebeiro et al., 2013).
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Figura 14: Associacao entre tratamento com TARCc e a retencéo nos cuidados de saude (n=9)

4.3.3. Outros fatores clinicos

Foram considerados fatores clinicos ndo associados diretamente com a infegédo
por VIH a utilizacdo de cuidados de saude ambulatorios, especializados para a infecao
por VIH ou néo (Figura 15), e a presenca de outras patologias/comorbilidades (Figura
16).

Ter um prestador especialista em VIH prévio e regular ou receber outros servigos
de saude para além do acompanhamento clinico para a infegdo por VIH (como o
controlo de outras comorbilidades) sdo fatores associados a retencao nos cuidados de
saude. Do mesmo modo, utilizar regularmente outros cuidados de saude ambulatérios
predispbe aparentemente para uma maior retencdo nos cuidados de salde. Em
termos do numero de cuidados utilizados, Lourenco et al. (2016) identificaram que a

utilizacdo de trés tipos de cuidados de saude ambulatérios estava associada a
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retencdo, mas a utilizagdo de menos ou mais do que esse valor ndo apresentava

relevancia estatistica.

No entanto, pessoas com maior tempo de acompanhamento de cuidados
ambulatérios especializados para a infecéo por VIH foram associadas a maior risco de
nao retencdo nos cuidados de saude (Rebeiro et al., 2013).
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Figura 15: Associacao entre a utilizag@o dos cuidados e a reten¢éo nos cuidados de saude

As pessoas com diagndstico de infecdo por VIH ha mais de um ano tém uma
associacdo positiva com a retencdo nos cuidados de saude (van Beckhoven et al.,

2015), em oposicao as pessoas com diagnostico mais recente (Rice et al., 2011).

A confirmagé&o do diagndstico de SIDA foi associada a retengdo nos cuidados de
saude, exceto no estudo de Drainoni et al. (2015), onde nado se verificou relevancia
estatistica (Figura 16). A presenc¢a da maioria das outras comorbilidades, incluindo as
doencas sexualmente transmissiveis (DST), ndo foi associada a retengéo (Drainoni et
al., 2015), & excecdo da doenca psiquiatrica, que apresentou associacdo positiva
(Drainoni et al., 2015), e do desconhecimento da infe¢do por virus da Hepatite C

(VHC), com associacgdo negativa (Lourenco et al., 2016).
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Figura 16: Associacao entre comorbilidades e a retencédo nos cuidados de saude
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4.3.4. Fatores sociais

Foram poucos os fatores sociais analisados nos diferentes estudos primarios, e
de forma dispersa. Estes centraram-se nas questdes de alojamento, consumo de
substancias aditivas e tipo de seguro de saude utilizado. Pela reduzida variabilidade
de cada variavel analisada, decidiu-se apresentar todos os fatores sociais no mesmo

grafico (Figura 17).

Em relacdo ao alojamento, ser sem abrigo revelou uma associa¢ao negativa com
a retencdo nos cuidados de saude (Drainoni et al., 2015) e coabitar com uma pessoa
significativa apresentou uma associagdo positiva (Elopre et al., 2015). No entanto, a
existéncia de uma relacdo amorosa ndo apresentou significancia estatistica (Althoff et
al., 2013).

A residéncia em area urbana estéa associada a retencdo nos cuidados de saude
(Lourenco et al., 2016). Por outro lado, estar empregado ndo apresentou relagdo com

a retencéo (Nishijima et al., 2013).
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Figura 17: Associacao entre fatores sociais e a retencao nos cuidados de salde

A presenca de dependéncia de substancias aditivas pode ter uma associagéo
negativa com a retencdo nos cuidados de saude (Nishijima et al., 2013), mas dois
estudos ndo encontraram relag@o estatistica. No estudo de Althoff et al. (2013), em
gue havia uma elevada prevaléncia de consumidores de substancias aditivas, o
consumo de heroina foi considerado um fator associado a retencdo nos cuidados de

saude em relagdo ao consumo de outras drogas.

A utilizacao de seguro de publico apresentou associacdo negativa e positiva a
retencdo nos cuidados de salude em estudos diferentes, mas Althoff et al. (2013) nao
encontrou qualquer significancia estatistica. Ser segurado pela Medicare foi associado

a maior retencao nos cuidados de saude no estudo de Fleishman et al. (2012).
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4.3.5. Outros fatores

Alguns estudos priméarios identificaram outros fatores condicionantes da retengéo
nos cuidados de salde ambulatorios especializados para a infecdo por VIH,
relacionados com a analise especifica desenvolvida por cada um.

Assim, Blank et al. (2015), que estudaram unicamente a populacdo feminina,
identificaram como fatores associados a menor retengéo nos cuidados de saude ter ao
seu cuidado criancas com idades inferiores a 18 anos, estar institucionalizada, ter
duvidas iniciais sobre os cuidados de saude ou pensar que nada pode ajudar a gerir a

doenca.

No mesmo sentido, Elopre et al. (2015) determinaram que a n&o revelagédo do
diagnostico da doenga, nem sequer a uma pessoa significativa, esta relacionada com

uma pior retencdo nos cuidados de saude.

O reencarceramento (Althoff et al., 2013) ou “ir a igreja” (Elopre et al., 2015) ndo

apresentaram significAncia estatistica.
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5. DISCUSSAO

Neste capitulo, pretende-se determinar a resposta a questdo de investigacédo
formulada através da metodologia de investigacdo desenvolvida, contrapor os dados
alcancados com a evidéncia cientifica existente e analisar as principais limitacdes das
conclus@es obtidas. No final, sugerem-se algumas linhas de investigacdo que poderdo

ser seguidas a partir deste trabalho.

A realizacdo desta revisao sistematica da literatura tinha como principal objetivo
avaliar a evidéncia cientifica internacional e identificar a existéncia de fatores
mensuraveis que apresentassem relacdo com a retencdo ou ndo retencdo das
pessoas com infecdo por VIH nos cuidados de saude ambulatorios especializados
para esta doenca. Considera-se que este trabalho correspondeu as expectativas
iniciais, visto ter sido possivel responder a questdo de investigacdo que o norteava e
cumprir os objetivos formulados inicialmente. Assim, foram identificados sobretudo
fatores demograficos, sociais e clinicos que apresentaram associacdo estatistica

relevante com essa reten¢do nos cuidados de saude ambulatorios.

Tendo em conta que este estudo analisou somente artigos com metodologia
observacional, a avaliacdo dos resultados obtidos devera ser realizada com alguma
prudéncia, uma vez que esta metodologia ndo compreende um ambiente controlado
por completo pelos investigadores e os dados obtidos poderéo néo ser exclusivamente
explicados pelas varidveis examinadas. No entanto, estes sdo os estudos que melhor
representam o real contexto da prestacdo de cuidados de saude, estando mais
préximos dos verdadeiros desafios que os profissionais de salde e as pessoas que a
eles recorrem enfrentam no seu dia-a-dia. Por outro lado, como todos os estudos sao
do tipo coorte, existe uma maior uniformidade nos seus desenhos de estudo,
facilitando a comparacdo dos resultados. As principais heterogeneidades prendem-se

com os pressupostos metodoldgicos escolhidos por cada equipa de investigagao.

Existe muita evidéncia cientifica relacionada com a infe¢do por VIH devido a
elevada prevaléncia desta doenca e as constantes inovacdes introduzidas ao nivel do
seu acompanhamento e tratamento. Deste modo, surge a necessidade de se definirem
critérios rigorosos na selecdo dos artigos a analisar, por forma a delimitar
adequadamente a area de estudo escolhida. Através da abordagem PICOS (Higgins e
Green, 2011), foi possivel obter um conjunto de 12 artigos validos relativos a tematica
especifica dos fatores condicionantes da retencdo das pessoas com infecdo por VIH

nos cuidados de saude ambulatorios especializados para esta doenca.
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N&o foi identificada nenhuma outra revisdo sistematica da literatura que
respondesse especificamente a questdo de investigacao formulada para este projeto.
A auséncia de consensos generalizados e diretrizes amplamente aceites que
delimitem adequadamente esta tematica ndo facilita a realizagdo de analises
comparativas entre artigos cientificos, sob o risco de se incorrer em algumas
conclusdes inapropriadas. Por outro lado, a inexisténcia de estudos de revisao da
literatura ndo permite uma consciencializacdo mais objetiva desta variabilidade e a

sustentacdo da necessidade de maior unanimidade sobre a matéria.

A decisdo de selecionar exclusivamente estudos realizados em paises
desenvolvidos teve como propdsito identificar contextos socioecondmicos e de
praticas clinicas mais préximos do contexto nacional, assim como paises em que o
paradigma da prestacdo de cuidados de saude a esta populagdo ndo estivesse
centrado exclusivamente no tratamento da doenca aguda e sim no acompanhamento
da doenca crénica, como é o caso de Portugal. Optou-se, portanto, por excluir todos
os artigos realizados em paises sobretudo africanos, apesar de ser ai que mais se
produz evidéncia cientifica sobre o acompanhamento ambulatério das pessoas
infetadas por VIH.

As amostras populacionais que compdem os artigos selecionados para esta
investigacdo revelaram semelhancas com a distribuicdo da infecdo por VIH na
populacdo em geral (WHO, 2016d; ECDC, 2016; Portugal. Ministério da Saude. INSA,
2016), nomeadamente ao nivel da idade mediana, da maior proporcdo do sexo
masculino e da distribuicdo dos casos pelas diferentes categorias de transmisséao. Nao
se descura, no entanto, o risco de enviesamento nos resultados devido a sele¢éo por
conveniéncia das amostras, que, na maioria dos estudos, incluiu um conjunto limitado

de elementos e ndo uma viséo geral da populagéo total.

N&o obstante, a distribuicdo desigual desta doenca entre subgrupos da
populacéo geral requer igualmente uma analise aprofundada destes subgrupos, dai a
inclusdo dos estudos de Althoff et al. (2013) e Blank et al. (2015), por forma a
compreender-se melhor a sua caracterizacdo e comportamento face ao diagndstico e

gestao da infec&o por VIH.

A auséncia de uma definicdo consensualmente aceite pela comunidade cientifica
das diferentes etapas que compdem o modelo do continuum dos cuidados para a
infecdo por VIH esta igualmente patente nos estudos analisados. E possivel verificar
gque os estudos americanos optaram preferencialmente pela definicdo de retencédo nos

cuidados de saude ambulatérios especializados, definida por um organismo oficial
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nacional como critério de avaliagdo da qualidade da prestagéo de cuidados de salde a
esta populacdo (U.S.A. U.S. Department of Health & Human Services, s.d.). Esta
definicdo consiste em, pelo menos, dois contactos com a instituicdo de saude por cada
12 meses, espacados por pelo menos 90 dias, que poderd comparar-se com a opgao
nacional de se estabelecer um contacto semestral entre a pessoa com infe¢édo por VIH
e a instituicdo hospitalar prestadora de cuidados de saude ambulatérios
especializados. As definicbes utilizadas nos restantes artigos apresentam maior
dispersdo em termos de critérios de determinacdo, sobretudo por se focarem na néo

retencao nos cuidados de saude.

Uma subdivisdo da variavel retencdo, como a realizada por Althoff et al. (2013),
podera trazer um conhecimento mais aprofundado sobre a retencdo nos cuidados de
saude por periodos intermédios de acompanhamento. Também Rosen e Fox (2011)
apresentam uma divisdo por fases da retencdo nos cuidados de saude ambulatorios
para o periodo anterior ao inicio do tratamento com TARc. No entanto, com 0 aumento
da esperanca de vida das pessoas com infe¢éo por VIH, a avaliagdo do fenébmeno da
retencdo devera alargar-se a periodos cada vez mais longos para se conseguir ter
uma visdo mais abrangente da sua evolugcdo com o aumento do tempo de

acompanhamento.

Como esta inserida num ciclo de acompanhamento clinico ambulatério das
pessoas com infecdo por VIH, a retencao € igualmente afetada pela inconsisténcia na
definicdo da etapa que a antecede, a ligacdo aos cuidados de saude, influenciando o
momento em que se inicia a avaliacdo da retencdo. Havendo estudos que consideram
a ligacdo aos cuidados de saude ambulatérios como o estabelecimento do primeiro
contacto com a instituicdo de saude, outros ha que a consideram como um periodo
minimo de 12 meses de acompanhamento consistente apds esse primeiro contacto.
Neste Ultimo caso, poderd enviesar-se a constituicdo da amostra para andlise ao
selecionarem-se as pessoas que apresentam previamente uma predisposicdo para a
retencdo nos cuidados de saude ambulatérios. Esta serd uma medida véalida, como
qualquer outra escolhida, desde que se possam garantir iguais condicbes de
comparabilidade entre realidades praticas de contextos diferentes, o que ndo se

verificou neste estudo.

A retengdo nos cuidados de saude tem uma tendéncia decrescente a medida
que aumenta o tempo de acompanhamento (Marks et al.,, 2010). Este facto é
corroborado por Fleishman et al. (2012), que verificam que a andlise da reten¢éo anual
€ superior a da retencao continuada, e por Rebeiro et al. (2013), que identificaram uma

associacao negativa entre a retencdo e 0 maior tempo de acompanhamento. Por isso,
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a determinacdo de periodos mais curtos de andlise para a realizacao dos estudos
cientificos, se bem que facilita a sua execucéo, dificulta a compreensdo mais completa
de um processo que decorre a longo prazo. Sem se determinar se, quem e quando 0s
doentes regressam aos cuidados de saude, ap0s a perda de acompanhamento, ndo
se consegue capturar todo o processo de adesdo aos cuidados (Horstmann et al.,
2010).

A opc¢éo por acompanhar apenas pessoas recém-diagnosticadas, tomada pela
maioria dos autores estudados, € validada por Mugavero et al. (2012a), que referem
que o ano inicial de acompanhamento € de grande vulnerabilidade, devido aos ajustes
pessoais necessarios ao novo diagndstico, sendo um periodo muito importante de se

avaliar.

As percentagens de retencdo nos cuidados de saude ambulatorios obtidas nos
estudos que compdem esta investigacado foram muito dispares, variando entre 27% e
92,2%. Os estudos que apresentaram os valores mais baixos focaram-se na
determinagdo da retencdo completa, sem lacunas ao longo de todo o periodo de
acompanhamento. E de destacar que as definicdes apresentadas para retencéo e néo
retencdo ou LTFU ndo sdo mutuamente exclusivas, pois é possivel ndo estar retido,
mas nado estar perdido para o acompanhamento. Estes casos intermédios
correspondem as pessoas que tém um acompanhamento incompleto ou inconsistente
pelos cuidados de saude, entrando e saindo dos cuidados, mas sem nunca estarem
afastadas por periodos superiores a 12 meses. Esta realidade s6 foi devidamente
analisada no estudo de Rebeiro et al. (2013), havendo necessidade de maior

aprofundamento desta problematica.

Os meios disponiveis para recolha e acesso aos dados de saude dos
participantes dos estudos primarios influenciam a determinacdo da unidade de medida
utilizada. O tipo de medida mais adequado é ainda um processo a definir (Horstmann
et al., 2010). A determinagdo de um contacto com a instituicdo de saude em Portugal
prevé a presenca em consulta, a cedéncia de terapéutica e a avaliagéo laboratorial em
simultaneo (Portugal. Ministério da Saude. ACSS, 2012a).

Os dados relativos a presenca em consultas clinicas com especialistas ou
pessoal especializado para esta area, se poderdo refletir mais fielmente o
acompanhamento clinico das pessoas infetadas, sdo igualmente mais dificeis de
obter. Dentro do conceito de visita clinica podem estar as consultas de primeira vez,
as consultas de seguimento, as consultas solicitadas de urgéncia, as consultas de

outras especialidades médicas ou de enfermagem (Horstmann et al., 2010; Tedaldi et
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al., 2014), ou, por outro lado, incorporar admissdes hospitalares, idas ao servigo de
urgéncia, consultas por telefone ou procedimentos cirargicos ambulatérios (Tedaldi et
al., 2014), que nao serdo pertinentes para a analise.

O controlo laboratorial da progressao da infe¢cdo por VIH podera ser realizado
em contextos diferentes do acompanhamento ambulatorio, como o internamento ou o
servi¢o de urgéncia (Fleishman et al., 2012), introduzindo um viés de interpretacao dos
dados. No estudo de Rebeiro et al. (2015), a avaliacdo laboratorial apresentou uma
capacidade imperfeita de discriminar entre retencdo e nao retencdo nos cuidados de
saude ambulatérios (com um erro de 18%), apresentando uma sensibilidade de 84% e
uma especificidade de 77%, enquanto Lubelchek et al. (2015) determinaram

sensibilidades de 90% e especificidades na ordem dos 78%, para esta variavel.

Bonacci et al. (2016) concluiram que o levantamento de terapéutica, apesar de
corresponder a um comportamento relacionado com a retencdo nos cuidados de
saude ambulatérios, é distinto o suficiente para ndo servir como medida adequada
deste fenébmeno. Por outro lado, a utilizacdo desta unidade de medida n&o permite
uma clara diferenciacao entre a determinacdo da retencao nos cuidados de saude e a
adesdo ao tratamento com TARCc, etapa seguinte do continuum dos cuidados para a
infec&o por VIH.

Um sistema de informacéo centralizado no acompanhamento das pessoas com
infecdo por VIH permite determinar mais especificamente a retencdo nos cuidados de
saude ambulatérios especializados (Medland et al., 2015), evitando-se a utilizacdo de
medidas complementares. A avaliacdo laboratorial e a cedéncia de terapéutica
poderdo ser consideradas aproximacfes adequadas a medicdo da presenca em
consulta clinica, se se verificar que a sua prescricdo € sempre consequente a uma

consulta prévia com um especialista.

A cada vez maior utilizacdo de bases de dados padronizadas, com uma recolha
sistematizada de dados de saude, facilita a realizacdo e a comparagéo entre estudos
cientificos e permite compreender melhor o fendbmeno da retengdo nos cuidados de
saude ambulatérios especializados para a infecdo por VIH. Deste modo,
determinando-se quais as varidveis mais pertinentes a recolher, pode adequar-se a
parametrizacdo dessas bases de dados, para que responda as necessidades dos

sistemas de saude e da prestacéo de cuidados.

N&o obstante as divergéncias metodolégicas encontradas, que levaram tanto ao
levantamento de mais questdes como a obtencdo de respostas concretas, a analise

dos resultados apresentados no conjunto dos estudos selecionados obteve maior
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consisténcia. Assim, apesar de ndo haver um consenso estatistico generalizado em
relacdo as variaveis avaliadas, havendo estudos em que ndo foram estabelecidas
relagbes de significancia entre elas e a retencéo nos cuidados de saude ambulatorios,
nos estudos em que essa relacdo foi determinada, a dire¢cdo (positiva ou negativa) foi

a mesma para praticamente todas as variaveis.

Destacaram-se como fatores exclusivamente associados a retengdo nos
cuidados de saude as idades mais velhas, o sexo masculino, a etnia caucasiana, a
categoria de transmissao dos HSH, a apresenta¢do de valores elevados de linfocitos T
CD4* no final do periodo de acompanhamento, estar sob tratamento com TARc, ter
um prestador prévio de cuidados especializados para a infegéo por VIH, receber outro
tipo de servigos de saude, utilizar outro tipo de cuidados de saude, ter diagnostico
confirmado de infecdo por VIH h& mais de um ano, ter uma doenga psiquiatrica
diagnosticada, coabitar com uma pessoa significativa e, dentro dos consumidores de

substancias aditivas, consumir heroina.

O maior risco de ndo retencdo nos cuidados de saude foi associado a idades
mais jovens, ao sexo feminino, a etnia negra, a menor escolaridade, a categoria de
transmissdo heterossexual, UDI ou desconhecida, a valores de linfécitos T CD4*
iniciais altos, ou valores baixos, a carga virica baixa ou sem supressao viroldgica, a
auséncia de realizacdo prévia de TARc, a maior tempo de acompanhamento
especializado para a infecdo por VIH, a diagnéstico recente de infecdo por VIH (inferior

a um ano), a infecdo por VHC desconhecida e a ser sem abrigo.

A mediana da idade das pessoas com infecdo por VIH no momento do
diagnéstico da doenca em Portugal é relativamente baixa, registando-se em cerca de
39 anos (Portugal. Ministério da Saude. INSA, 2016) e, como apresentado no Quadro
7 (Capitulo Resultados), também nos estudos analisados isso se demonstrou. Assim,
a distincdo entre pessoas mais jovens e pessoas mais velhas estabeleceu-se em
pessoas com menos de 30 anos e pessoas com mais de 30 anos. Nao obstante, em
igual nUmero de artigos se encontrou a associacado estatistica entre a idade mais velha
e a retencdo nos cuidados de saude ambulatérios, e as idades mais jovens e o0 maior
risco de ndo retencdo. Sobretudo em ambientes mais desafiantes em termos
socioecondmicos, as pessoas mais jovens apresentam menor percecdo do risco de
infecdo, uso insuficiente de preservativos e baixas taxas de rastreio para a infecdo por
VIH, tendo menor capacidade de reduzir esse risco em relacdo as pessoas mais
velhas (UNAIDS, 2016).

O sexo masculino foi associado positivamente a retencdo nos cuidados de saude
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ambulatorios, enquanto o sexo feminino foi associado a ndo retengédo. No estudo de
Blank et al. (2015), poderdo ser encontrados alguns dos fatores que explicam a pior
retencdo das mulheres neste processo, visto estes autores se terem focado
exclusivamente na populagdo feminina. Foram identificadas as crengas associadas a
incerteza em relacdo aos cuidados de saude e a possibilidade de gestdo da doenca,
ou ter dependentes a seu cargo como fatores limitadores da capacidade de adesédo
aos cuidados de saude. A maior associacdo entre a retencdo e 0 sexo masculino
podera ser contraditéria, tendo em conta que € 0 sexo com maior prevaléncia da
doenca. No entanto, este podera ser um fator positivo para o controlo da transmissao

da doenca neste subgrupo da populagéo.

A distribuicdo das pessoas por etnias pode ser um assunto controverso, mas
esta variavel foi considerada em mais de metade dos estudos selecionados. A etnia
negra foi exclusivamente associada a maior risco de ndo retengdo nos cuidados de
saude e a etnia caucasiana a maior percentagem de retengdo. Tendo-se excluido
todos os artigos de paises africanos, as pessoas classificadas segundo a etnia negra
deverdo ser, ou descender, de comunidades imigrantes, o que pode condicionar o seu
acesso a cuidados de saude. Como se verificou nos estudos de Thierfelder et al.
(2012), Rice et al. (2011), Nishijima et al. (2013) e van Beckhoven et al. (2015), os
imigrantes apresentam efetivamente uma maior associagdo com a nao retengédo. Mas
como esta situacdo nao se verificou para a etnia hispéanica, por exemplo, dever-se-a
determinar com maior precisdo o peso dos aspetos culturais e crencas na relacao

entre as pessoas e 0s cuidados de saude.

O nivel de escolaridade, fator que pode interferir com a literacia em saude e com
a capacidade de autogestdo da doencga, foi alvo de pouca atencdo por parte dos
autores estudados. Apenas trés artigos fizeram a avaliagdo desta variavel e em
apenas um se conseguiu estabelecer uma relacéo estatistica entre um menor nivel de
escolaridade e o maior risco de ndo retengdo nos cuidados de saude ambulatorios

dirigidos a infe¢&o por VIH.

Os fatores clinicos associados diretamente, ou ndo, a infegdo por VIH sdo muito
importantes, por afetarem a necessidade e a capacidade de adesdo aos cuidados de

saude ambulatérios especializados.

De entre todas as categorias de transmissédo da doenca avaliadas, apenas os
HSH foram associados positivamente a retengdo nos cuidados de saude. No entanto,
esta € a categoria que apresenta maior crescimento de prevaléncia nos dltimos anos,

a nivel global. Este aumento podera estar relacionado com um elevado subdiagnostico
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da doenca neste subgrupo da populacédo (Ferrer et al., 2014) e o nimero de casos
estar a subir por se elevar o acesso aos meios de diagnostico, ou com a sua maior
vulnerabilidade aos efeitos da homofobia e autoestigmatizagdo (UNAIDS, 2016). Tal
como nos casos dos homens, este pode ser um indicador importante para auxiliar o

controlo da disseminacédo da doenga neste subgrupo.

O contacto heterossexual e os UDI foram associados negativamente a retengcéo
nos cuidados de saude ambulatérios especializados. Estes dados sdo especialmente
importantes para o panorama nacional, visto a via heterossexual ser a de maior

predominancia em Portugal, afetando a gestao efetiva da transmissao da doenca.

Os valores laboratoriais de avaliagdo da infecdo por VIH (linfécitos T CD4* e
carga virica), ao contrario do esperado, mostraram resultados contraditérios. Assim,
tanto os valores mais baixos como os valores mais altos de cada um destes
parametros apresentaram relagéo estatistica negativa com a retencdo nos cuidados de
saude, podendo ser um indicador da necessidade de maior vigilancia dos valores
extremos. Por um lado, as pessoas com valores de linfécitos T CD4* elevados e carga
virica baixa deverdo estar assintométicas, tendo maior dificuldade em aceitar a
necessidade de uma vigilancia sistematizada. Por outro lado, as pessoas com
linfécitos T CD4* baixos e sem supressao viroldgica poderdo estar em estado de
doenca avancado e néao ter as condic¢des fisicas adequadas para o acompanhamento
periodico necessario (Yehia et al., 2015), ou recorrerem a cuidados de salde que ndo

0s ambulatérios.

Relativamente ao tratamento com TARCc, este foi relacionado com a retencdo nos
cuidados de saude ambulatérios especializados, quer para pessoas ja sob tratamento,
quer para as que o iniciaram. A ndo realizacdo de tratamento apresentou uma
associacao negativa. Apesar de, como referido anteriormente, o tratamento com TARc
ndo permitir explicar o processo de retencdo nos cuidados de salde ambulatérios de
forma isolada, tem um importante contributo, quer para a retencdo, quer para o
controlo da doenca, nomeadamente na sua prevencdo, como o pretendido com as
novas diretrizes nacionais e internacionais, que determinam a prescricdo de TARc a
todas as pessoas diagnosticadas com infecdo por VIH, independentemente dos
valores de linfocitos T CD4* (Portugal. Ministério da Saude. DGS, 2016; EACS, 2016;
WHO, 2016a). Se as pessoas se sentirem melhor com a administracéo terapéutica,
terdo maior motivacdo para continuar o seu tratamento e, consequentemente,

manterem a sua ligacéo aos cuidados de saude.

E importante ter em consideracdo que os valores laboratoriais e a adesdo ao
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tratamento com TARc também podem ser influenciados pela retencdo nos cuidados de
saude, o que pode enviesar 0s resultados obtidos na sua avaliacdo, ja que poderédo

ser consequéncia e ndo causa do processo de retencéo.

Pessoas previamente utilizadoras de cuidados de saude apresentaram uma
maior retencdo nos cuidados de saude ambulatérios, provavelmente por estarem mais
habituadas a transicao entre diferentes niveis e prestadores de cuidados de saude. No
entanto, se a existéncia de um prestador regular de cuidados dirigidos para a infecédo
por VIH foi um fator positivo, em sentido inverso, as pessoas com mais tempo de
acompanhamento para esta doenca tém maior risco de ndo retencdo, o que podera
estar especificamente relacionado com a prestacdo de cuidados de saude
especializados. A autodiscriminagdo e a relutdncia em revelar o seu diagndstico

podem impedir a adeséo destas pessoas aos cuidados de saude.

A avaliacdo dos fatores associados aos cuidados de saude poderia trazer mais
informacéo relativamente ao contributo dos servigos de saude para a retengéo (Yehia
et al., 2015). N&o se pode excluir que baixos valores de retengdo possam dever-se a
incapacidade do sistema de salude em providenciar 0os servicos que as pessoas com
infec@o por VIH precisam para garantir o seu acompanhamento. No mesmo sentido, é
importante perceber de que forma os profissionais de saude estdo capacitados e
motivados para prestarem cuidados diferenciados a esta populagdo e se tém os
recursos necessarios para responder as suas necessidades de salde, bem como para
o0 ensino e desenvolvimento de competéncias dos doentes que lhes permitam a

autogestdo da doenca e a prevencado da sua transmissao.

As comorbilidades apresentaram pouca relevancia estatistica com a retencéo
nos cuidados de saude. Poderia esperar-se que pessoas com mais doencas tivessem
uma maior preocupacgdo com o seu acompanhamento clinico, ou que, por outro lado, a
concomiténcia de varias doencas afetasse a capacidade fisica e aumentasse a
dificuldade de acesso a cuidados de saude. SO a concomitdncia com doenca
psiquiatrica foi associada de forma positiva a retencdo nos cuidados de saude,
provavelmente por estas doencas pressuporem igualmente um acompanhamento de

saude ambulatério periddico.

Ao contrario dos fatores demogréficos e clinicos, os fatores sociais, culturais,
psicolégicos, relacionados com o sistema de saude ou com as politicas de saude,
também importantes para a compreensdo deste processo complexo (Mugavero,
Norton e Saag, 2011; Tu et al., 2013) sdo mais dificeis de avaliar, ndo so6 pela recolha

destes dados ndo ser tdo sistematizada, mas por poderem implicar a aplicacdo de
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questionarios e escalas, ou por necessitarem do cruzamento de informagcdo com
outros prestadores de cuidados. Esta situacéo traduziu-se numa menor quantidade de

variaveis analisadas relativamente a estes fatores.

Se, por um lado, Waldrop-Valverde et al. (2014) referem que o apoio social € um
meio efetivo de gerir a adesdo aos cuidados de saude, por outro, Kelly et al. (2014)
ndo encontraram relacdo entre o suporte social e a predicdo da adesdo aos cuidados
de saude ou a TARc. Nem todas as variaveis associadas aos fatores sociais avaliados
obtiveram relevancia estatistica e a categorizacdo de cada variavel variou muito entre

estudos, dificultando a sua comparacao.

Sprague e Simon (2014) referem que as principais preocupac¢fes das pessoas
infetadas abrangem o alojamento estavel, o suporte social, a educacdo e o emprego.
Em termos de alojamento, ser sem abrigo foi identificado como fator que interfere com
a capacidade de adesdo aos cuidados de saude, no estudo em que esta variavel
apresentou relevancia estatistica, devendo estar relacionada com o contexto de
exclusdo social inerente a este fendmeno. Se coabitar com uma pessoa significativa
foi importante para a retencdo nos cuidados de saude, ter uma relagdo nao foi por si
relevante. Nao revelar o diagndstico da infe¢do por VIH a ninguém, nem mesmo as
pessoas mais proximas, estd associado a maior risco de perda de acompanhamento,
provavelmente por se estabelecer um menor compromisso com os cuidados de saude

e se querer evitar essa revelacdo acidental (Yehia et al., 2015).

Dentro dos comportamentos aditivos, apenas o consumo de heroina se revelou
associado, e de forma positiva, a retencdo nos cuidados de saude ambulatérios
(Althoff et al., 2013). O acesso a servicos de tratamento de dependéncias em
articulacdo com as consultas clinicas dirigidas para a infe¢do por VIH pode influenciar
positivamente a capacidade de acompanhamento e controlo dos comportamentos de

risco da populagéo utilizadora de drogas injetaveis ou outras.

Em termos metodologicos, a possibilidade de analisar um maior numero de
fatores condicionantes, através da realizagdo de uma revisdo sistemética da literatura,
em relacdo a execugdo de um estudo primario, torna esta metodologia um importante
instrumento de apoio a decisdo clinica e a elaboracdo de normas de orientacdo
fundamentadas. Considera-se, no entanto, que muitos outros fatores deveriam ser
analisados e, mesmo dentro dos fatores identificados neste estudo, ainda existe uma
margem importante de avaliagdo da consisténcia da sua relagdo com a retencao nos

cuidados de saude ambulatérios especializados para as pessoas com infecédo por VIH.

Tal como referem Gardner et al. (2011), concentrar esforcos apenas num Unico
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componente do modelo do continuum dos cuidados para a infecdo por VIH ndo é
suficiente para se obterem todas as melhorias de salde possiveis para as pessoas
infetadas. No entanto, a complexidade de cada etapa deste modelo exige a sua
avaliacdo isoladamente, ja que as mesmas Vvaridveis apresentam diferentes
associacdes com cada uma, como demonstraram o0s estudos analisados neste projeto

gue avaliaram simultaneamente outras fases do modelo.

A opcdao pela selecao da fase de retencdo nos cuidados de satde ambulatorios
deveu-se a constatacdo da importancia desta etapa para a manutencao do estado de
salude e para a prossecucao dos objetivos de salde das pessoas com infecéao por VIH.
A sua analise individual serve principalmente para se identificarem os grupos de
pessoas com infegdo que beneficiariam de cuidados diferenciados e de um apoio e
acompanhamento especificos (MacCarthy et al., 2015), para conseguirem alcangar o
seu potencial de saude. Este projeto de investigagdo demonstra que variaveis
relativamente acessiveis de determinar permitem obter uma analise geral objetiva

sobre esta tematica.

Com a centralizacdo atual do registo dos dados de saude desta populacdo em
Portugal no sistema informatico SI.VIDA, devera ser mais facil no futuro realizar uma
andlise global do tipo de relacdo entre as variaveis disponiveis e as diferentes etapas
do modelo do continuum dos cuidados para a infecdo por VIH, com vista a
identificacdo das necessidades existentes e ao planeamento de acdes futuras. A
capacidade de recolher dados esté aliada a responsabilidade de os utilizar a favor das
pessoas cujos dados sdo obtidos, neste caso, através da melhoria da prestacdo de

cuidados de saude.

A definicdo de estratégias de intervencdo que promovam a retencao nos
cuidados de saude ambulatérios especializados para as pessoas com infe¢édo por VIH
necessita previamente da identificacdo das pessoas que poderédo beneficiar com a sua
implementacdo. A determinacdo desta retencdo serve também de posterior indicador
de avaliagcdo da adequacdo das estratégias implementadas (Nakagawa, Phillips e
Lundgren, 2014).

Uma maior flexibilidade na periodicidade e nos horarios de agendamento das
consultas clinicas para as pessoas com infecdo por VIH permitiria adequar melhor o
acompanhamento as suas necessidades. Definir uma periodicidade fixa para todos os
doentes vai ser inevitavelmente insuficiente para uns e demasiado para outros
(Horstmann et al., 2010). Mas a disponibilidade dos profissionais de satde também se

tém que refletir na adequacdo dos recursos existentes e no financiamento das
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instituicdbes e dos cuidados de salude. O empenho na melhoria do processo de
prestacdo de cuidados de salde deve ser transversal ao sistema de salde, desde a
gestao estratégica a gestdo operacional.

Por uma perspetiva social e biomédica, a infecdo por VIH € uma doenca cronica
muito complexa de gerir (Tu et al.,, 2013). Cada contributo introduzido para melhor
compreender todo o fendbmeno de acompanhamento desta populagdo podera ter um
efeito positivo para a gestdo dos cuidados de salde direcionados que lhe sao
dirigidos. Cada pessoa tem necessidades singulares e a doenca ndo afeta todas as
pessoas de igual forma. Cabe ao sistema de salde e a todos o0s seus intervenientes
utilizar os recursos disponiveis da forma mais efetiva possivel, para determinar e

responder adequadamente as especificidades de cada processo individual de saude.

5.1. Limitacdes

O conhecimento das limitacdes de um estudo, apesar de evidenciar os limites da
sua validade interna e externa, permite, no entanto, utilizar os seus resultados da
forma mais segura e adequada possivel, evitando extrapolacfes desadequadas e

conclusdes erréneas.

As incongruéncias encontradas relativamente a variaveis, definicbes, unidades
de medida e periodos de acompanhamento das pessoas com infecdo por VIH
trouxeram mais contributos as davidas ja existentes na bibliografia consultada do que
respostas conclusivas. A variabilidade apresentada nos diferentes estudos analisados
dificulta o processo de sintese e discussdo dos resultados obtidos em cada um,
situacdo antecipada por Rosen e Fox (2011), que consideraram que estas limitacdes
impossibilitam a capacidade de se ir para além da descri¢cdo dos dados obtidos, isto é,

para uma analise estatistica agregada dos mesmos.

A converséo direta de valores de LTFU para valores de retencéo nédo evidencia a
situacao intermédia da ndo completa retengcédo nos cuidados de salde e ndo completa
perda de acompanhamento, referida por alguns autores como retencéo incompleta. No
entanto, a conversao realizada foi devida a inexistente apresentacdo dos dados de
retencdo efetiva por parte de alguns autores e a necessidade de utilizar a mesma

variavel para comparar resultados entre estudos.

O facto de os estudos ndo analisarem bases de dados nacionais compromete a

real determinacéo das perdas de acompanhamento, podendo haver enviesamento dos
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seus resultados. A incapacidade de distinguir a perda de acompanhamento dos casos
de transferéncia de processos clinicos para outras instituicbes de prestacdo de
cuidados de saude ambulatérios especializados para a infecdo por VIH, fora do
alcance de andlise das equipas de investigacdo, podera ter levado a categorizacdo
errada de pessoas como perdidas para o acompanhamento de saude, quando estas

mantiveram a sua retengéo nos cuidados.

Fica patente também que existe pouca preocupacdo por parte dos autores na
definicdo inequivoca do tipo de estudo seguido, o que facilitaria a sua correta
categorizacdo e permitiria uma mais facil inclusdo e exclusdo dos respetivos artigos,

no momento da aplicacdo dos critérios de elegibilidade definidos.

A auséncia da apresentacao da significancia estatistica nalguns estudos, através
da explicitagéo do valor de p, para todas as variaveis em analise, limitou a capacidade
de determinacdo da associacdo estatistica entre as variaveis e a retengdo nos
cuidados de saude, afetando sobretudo a identificagdo das varidveis que néo
apesentaram relagdo estatistica. Nesses estudos, apenas se pdde comprovar a
relevancia estatistica das variaveis mencionadas pelos autores ao longo do texto dos
artigos, sem se poder certificar se as outras variaveis ndo apresentaram associa¢ao
estatistica ou se foram relegadas voluntariamente pelos autores. Do mesmo modo, a
auséncia nalguns artigos do sentido dessa associacdo com a retencdo (positivo ou
negativo) também impediu uma determinac¢&@o imparcial das variaveis relevantes para

este projeto de investigacao.

O conjunto de artigos analisados era maioritariamente composto por estudos de
coorte retrospetivos, que apresentam como desvantagem a impossibilidade de
recolher ou completar adicionalmente os dados considerados pertinentes para a
investigacdo. Este facto pode levar a exclusdes de casos clinicos apenas baseadas na
auséncia de dados importantes. Da mesma forma, na realizacdo de estudos né&o
randomizados, a selec&do da populagédo analisada incorpora sempre uma componente
de conveniéncia, com o estabelecimento de critérios de exclusdo que podem
comprometer a determinagdo dos reais valores de retencdo nos cuidados de saude

ambulatério e dos fatores que a influenciam.

A elevada concentracdo de estudos no continente americano, sobretudo nos
EUA, e uma mais reduzida propor¢gdo no continente europeu, pode comprometer de
forma importante a transposi¢cdo dos resultados obtidos para o contexto nacional, visto
gque as especificidades relacionadas com 0 acesso e organizacdo do sistema de salde

nos EUA néo tém comparag¢do com o sistema portugués.
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5.2. Recomendacg0des

As revisbes sistemdticas da literatura tém uma funcdo secundaria de
identificacdo das areas do conhecimento onde é necessario um maior investimento
para o desenvolvimento da evidéncia cientifica. A vantagem de se continuar um
estudo j& realizado é a possibilidade de se antecipar as principais dificuldades e
limitacbes a encontrar e assim disponibilizar mais tempo para o efetivo

desenvolvimento da investigacao.

As informacdes obtidas neste estudo poderdo ser utilizadas como ponto de
partida para um aprofundamento da tematica da retencdo das pessoas com infecao
por VIH nos cuidados de salude ambulatérios especializados. Poder-se-a
complementar os resultados apresentados com a realizagdo da meta-andlise desses

dados e sustentar com maior forca estatistica estes resultados.

Por outro lado, poder-se-& igualmente realizar uma revisdo sistematica da
literatura sobre os fatores associados a retencédo nos cuidados de saude ambulatérios,
através da analise de estudos qualitativos. Desta forma, poder-se-4& aumentar
igualmente o conhecimento sobre as causas subjacentes ao fendmeno da retencao,
mas evidenciando a perspetiva do doente, que neste projeto de investigacdo é apenas

especulativa.

A possibilidade crescente de se obterem dados recolhidos de forma
sistematizada da populacdo portuguesa com infecdo por VIH através das novas
aplicacdes informéticas, como o SIL.VIDA, podera permitir a realizacdo de estudos
primarios sobre o modelo do continuum dos cuidados para a infecdo por VIH, ou
individualmente sobre as suas etapas, concorrendo para um enriguecimento da
evidéncia cientifica internacional com os dados nacionais. Com uma visdo mais clara
sobre as caracteristicas gerais das pessoas com infecéo por VIH e do seu processo de
retencdo nos cuidados de salude ambulatorios, poder-se-a igualmente cooperar
academicamente para a determinacéo da gravidade e complexidade destes doentes,
contribuindo para o desenvolvimento e aperfeicoamento do modelo de financiamento
em vigor, de normas de orientagdo clinica ou dos sistemas informaticos de apoio a

prestacao de cuidados de saude.

No mesmo sentido, também se poderia realizar um estudo qualitativo sobre este
fendmeno com um grupo de doentes nacionais, para compreender melhor as barreiras

e os facilitadores que as pessoas com infecao por VIH enfrentam no nosso pais.
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Todas as informacdes adicionais que se consigam obter sdo primordiais para se
compreender mais profundamente todo o processo de vivéncia com a infecdo por VIH
e as especificidades do seu acompanhamento clinico, particularizando a realidade
nacional, por forma a conseguirem-se estruturar mecanismos de gestdo dos cuidados
de saude centrados nas necessidades desta populagéo.
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6. CONCLUSOES

Um projeto de investigacdo tem sempre como objetivo trazer ou produzir novas
informacBes que permitam, por um lado, compreender melhor a realidade de um

fendmeno, e por outro, contribuir para a melhoria do seu contexto.

O aprofundamento da temética sobre a prestacdo de cuidados de salde as
pessoas com infecdo por VIH torna-se de todo pertinente, devido a elevada dimenséao
epidemioldgica e a importancia social desta doenca na sociedade portuguesa, com
propor¢des superiores a média da Unido Europeia, bem como aos custos associados
ao seu acompanhamento clinico e terapéutico. E assim primordial assegurar a
efetividade da prestacé@o de cuidados de saude a esta populacdo, ndo descurando a

sustentabilidade das instituicdes de saude.

Como demonstram as expectativas e metas mundiais para o controlo desta
doenca, os esforcos realizados até ao momento apresentam uma repercussao
importante em termos de indicadores de saude, mas serdo necessarios esforcos
suplementares para se conseguirem ultrapassar as limitacbes emergentes e se

cumprirem os designios globais.

O processo de acompanhamento clinico e gestdo dos cuidados de saude para
as pessoas com infecdo por VIH tem vindo a alterar-se e a tornar-se mais complexo
devido ao aumento da longevidade alcancada por esta populacdo, a constante
producdo de evidéncia cientifica sobre esta doenca e as novas necessidades que vao
surgindo, quer para as pessoas com infecdo, quer para as instituicbes prestadores de
cuidados de saude. A exigéncia de uma complementaridade entre cuidados de salde
prestados por diferentes profissionais e entre niveis de cuidados de salde implica uma
maior capacidade de comunicacao e articulagdo dentro do sistema de saude, desde o

nivel estratégico ao nivel operacional.

A centralizac@o dos cuidados de saude especializados as pessoas com infegédo
por VIH nos servigos de ambulatério das instituicbes hospitalares em Portugal facilita o
processo de apropriacdo e agregacao dos dados de saude destas pessoas, permitindo
a obtencao de informacdes importantes para a gestdo dos cuidados e dos servigos de

salde.

Os cuidados dirigidos a infecéo por VIH iniciam-se antes mesmo de a pessoa ser
infetada pelo virus e passam por associacdes da sociedade civil, pelos cuidados de

saude primérios e pelos servigcos de urgéncia e de internamento, antes de se chegar
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aos cuidados de saude ambulatério especializados para os casos de confirmacdo da
infecdo. Estes servicos complementares s&o normalmente essenciais para se
acompanhar as populacdes de maior risco, estabelecer o diagndstico de infecdo o
mais precocemente possivel, encaminhar corretamente a pessoa infetada para os
servicos especializados e identificar e reencaminhar as situacdes de perda de
acompanhamento novamente para os cuidados de salude apropriados. No entanto, o
processo de retencdo nos cuidados de salde ambulatérios estabelece-se unicamente

ao nivel dos cuidados ambulatérios hospitalares especializados.

Esta etapa do modelo do continuum dos cuidados para a infe¢cdo por VIH é
essencial para se conseguir garantir o acesso a cuidados de salde que respondam as
necessidades das pessoas infetadas, a adesdo a TARc e a monitorizagdo da
supressao viroldgica, assegurando o cumprimento dos objetivos de salde para esta

populacao.

Através desta revisdo sistematica da literatura, reuniu-se a evidéncia cientifica
internacional publicada nos ultimos cinco anos sobre os fatores que condicionam o
processo de retencdo das pessoas adultas com infecdo por VIH nos cuidados de
saude ambulatérios especializados para esta doenca nos paises desenvolvidos. Desta
forma, pretendeu-se identificar e definir as caracteristicas das pessoas com infecédo
por VIH associadas a uma maior retengdo nos cuidados de saude ambulatérios ou, em
oposicdo, a um maior risco de perda de acompanhamento por estes cuidados, para
contribuir com informacéo objetiva que permita identificar precoce os principais grupos
de risco e facilitar a prevencao da nao retencdo, aumentando o seu potencial de salde
e contribuindo para um controlo efetivo da doenca, quer a nivel individual, quer a nivel

comunitario.

A avaliacdo realizada ao conjunto dos 12 artigos selecionados para este projeto
de investigagdo comprovou a inconsisténcia existente na definicdo das variaveis de
resultado e unidades de medidas utilizadas pelos autores, como ressalvado pela

bibliografia previamente consultada.

No entanto, através da utilizacdo de dados de facil acesso, por serem recolhidos
de forma sistematizada, como dados demogréficos, clinicos, sociais ou outros, 0s
resultados obtidos neste estudo permitiram comprovar a existéncia de uma associagdo
estatistica, e direcdo dessa associacdo, entre os fatores avaliados e a retencdo nos
cuidados de saude ambulatérios, apesar das divergéncias metodologicas encontradas,

0 que poderd apoiar uma efetiva importancia desses fatores no contexto real.

Segundo os resultados mais expressivos obtidos neste estudo, as pessoas com
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maior risco de ndo retencdo nos cuidados de salde ambulatorios especializados para
a infecdo por VIH séo as mulheres, as pessoas mais jovens (com menos de 30 anos),
as pessoas de etnia negra, as pessoas cuja categoria de transmissdo € o contacto
heterossexual ou 0 consumo de drogas injetadas e as pessoas que nunca realizaram
tratamento com TARc. E de notar que o maior tempo de acompanhamento
especializado para a infe¢do por VIH foi determinado como um fator associado a ndo
retencao nos cuidados de salde ambulatoérios e que as pessoas com diagndstico mais

recente (inferior a um ano) tém maior risco de perda de acompanhamento.

Sendo o contacto heterossexual a principal via de transmisséo da infecédo a nivel
nacional, & essencial garantir a retencdo destas pessoas nos cuidados de saude, por
forma a melhorar o controlo da disseminagdo da doenca. As pessoas mais jovens
podem sentir uma maior invulnerabilidade em relagdo a doenca, enquanto que as
pessoas de etnia negra ou os UDI podem estar em situacdes de maior suscetibilidade

social e ter menor capacidade de aceder aos cuidados de saude.

No sentido oposto, as pessoas com maior retencdo nos cuidados de saude
ambulatérios especializados sdo 0s homens, as pessoas mais velhas (com mais de 30
anos), as pessoas de etnia caucasiana, os HSH e as pessoas que estdo sob
tratamento ou iniciam tratamento com TARc. O acesso e utilizacdo de servicos
associados e de outros tipos de cuidados de saude, bem como alguns fatores sociais,

também se relacionam com uma maior retengéo.

E interessante verificar que os homens e os HSH correspondem aos grupos de
maior prevaléncia da doenca e sdo simultaneamente associados a maior retencdo nos
cuidados de saude. Por isso, ou estes cuidados de saude ndo estdo realmente a
conseguir identificar e modificar comportamentos de risco, ou existe um contributo

importante do subdiagndstico nestas populacdes.

Estar sob tratamento com TARc pode ser um fator positivo, visto que, se a
pessoa se sente bem com o tratamento e consegue melhorar sintomatologia que

possa apresentar, tem maior motivagdo para manter a adesao aos cuidados de saude.

Ha ainda uma vasta gama de caracteristicas, sobretudo sociais, psicolégicas,
culturais e relacionadas com os cuidados de saude, que necessitam de um maior
aprofundamento em relac&do ao seu papel no processo de retencdo nos cuidados de

saude ambulatérios especializados para esta populacao.

N&o se pode considerar que todas as pessoas que compdem estes subgrupos
populacionais apresentam o mesmo comportamento relativamente a retencdo nos

BN

cuidados de saude. Mas os resultados apresentados, aliados a avaliacdo clinica
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realizada pelos profissionais que acompanham estes doentes, permitem identificar
precocemente a maior probabilidade de perda de acompanhamento e organizar e
adaptar os recursos existentes para estabelecer estratégias que a evitem.

Este projeto de investigacdo permite alertar para uma area da prética clinica
onde se podem investir os recursos disponiveis, havendo melhorias comprovadas dos
resultados em saude. Serve principalmente para suportar cientificamente a prestacao
de cuidados especializados as pessoas com infe¢ao por VIH, que podera incorporar 0s
resultados obtidos no planeamento e diferenciacao da prestacdo aos principais grupos
de risco identificados. Também os gestores da salude poderdo utilizar estes resultados
para nortear futuras investigacdes e decises politicas relativas a esta area, incluindo
ao nivel do financiamento. Em termos académicos, podera ser o ponto de partida para
uma investigagdo mais aprofundada de todo o modelo do continuum dos cuidados
para a infecdo por VIH, quer através da evidéncia internacional, quer através da

utilizacdo de dados nacionais.

Portugal atravessa um momento importante de desenvolvimento e
implementacdo de instrumentos e politicas de salude que permitem melhorar a gestao
e a prestacdo de cuidados de saude. Sobretudo as novas ferramentas informaticas
sdo de grande importancia para a analise de toda a situacao nacional atual. Um maior
conhecimento permite também uma maior capacidade de planeamento e atuacao
perante uma situacdo de saude. A existéncia da recolha de dados de saude, com as
devidas precaucgdes de confidencialidade, remete para a responsabilidade da sua

utilizacdo para a melhoria da prestagao de cuidados.

Existe ainda uma grande margem de estudo nesta area da saude, mas € ja
possivel obter evidéncia cientifica que permita, de forma objetiva, sustentar a
introducdo de inovacdes relevantes no processo de cuidados de salude a populacdo

das pessoas com infecéo por VIH.
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ANEXO C: Caracteristicas metodoldgicas dos estudos analisados
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= (SHCS) 1996 e 2008
< e Infecéo por
s VIH e Incluidos em ~ .-
& Oito clinicas | « TARC naive estudos * Ee,tdeingag.om ?:/és5|ta
© Coorte incJuidas no ART-|eLigagdo entre | experimentais Registos 2000 a 2012 di:s ;;,c')s aala visita | e Visitas
T | retrospetivo | T2'VE HIVI - janeiro de antes da ligagao médicos (1° ano de o N&o retengéo: ndo médicas
5 Outpatient Study | 2000 e margo | e Obito antes dos 90 acompanhamento) realiza éog de.za
T_g (HOPS) de 2011 dias apés a visita <%65 dias
2 e Estar vivo 2 ligacdo
90 dias
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e Infecéo por

cuidados em 2010

= Uma clinica de| ;. * ¢ Acompanhados
T o grandes previamente Entrevista e LTFU: > 12 meses
s O Coorte dimensoes * E.17 elnos ¢ e Transferidos estruturada (Pzecig5ma:a§251228 da dltima visita, sem « Visitas
E@ prospetivo | (acompanha 15% | ° |ga9aoden ¢ | e Recusaram e registos meses) ser transferido ou
S de todos os casos | Jan€irode articipacdo no médicos falecido
p pa¢
> do pais) 2005 e agosto estudo
de 2010
Clinica 1917 Clinic .
© no ambito do | e Infecdo por Entrevista .
3 . semi- ¢ Retencéo: néo faltar
S Projeto CONNECT | VIH estruturada a nenhum
= Coorte (Client-Oriented e Ligagdo entre e 2007 a 2013 acendamento pelo
5 retrospetivo New Patient|  janeiro de uestionario (1°ano de mgenos durantep180 * Visitas
$ P Navigation to| 2007 e abril questio acompanhamento) . L
o iniciais, e dias nos ultimos 12
S Encourage de 2012 :
2 Connection to| e > 19 anos registos meses
w médicos
Treatment)
- e Infe¢&o por ¢ Retencéo: = 2 o Visitas
g (%) Base de dados da| VIH 2000 a 2011 visitas/ andlises / médicas,
) Coorte British ~ Columbia | e Ligacdo entre Base de (Pelo menos 12 levantamento andlise
g Q'/ retrospetivo | (BC) STOP | 2000 e 2010 dados meses) terapéutica laboratorial ou
0w HIV/AIDS e>1anode separados por = 90 levantamento
follow-up dias em 12 meses. terapéutico
- e Infecéo por
2 @ Clinica médica VIH ¢ Nao retengéo: = 180
= - > -
& Coorte numa grande | ° Ligagao entre Base de 24 meses dias entre duas * V|§|tgs
‘G = | retrospetivo cidade abril de 2007 dados visitas médicas
O s e setembro de
2010
© Dois sistemas de ° Rr(;tegrg%% de
T informacéo bropore ¢ Avaliacéo
33 (Belgian AIDS . doentes com 2 1 laboratorial
£ o Coorte Reference e Infecéo por ¢ Obito durante o Base de 2010 - 2011 analise laboratorial (carga viral e
o & retrospetivo ; VIH acompanhamento dados (12 meses) em 20111, que carge
o _. Laboratories e linfécitos T
0 : estabeleceram
c Belgian HIV li0acso aos CD4%)
§ Cohort study) 9a¢
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Oito programas da
iniciativa

e Infecdo por

e Dados médicos

—_— 30 > ..
S = Enhancing Access| " nao disponiveis 2009 a2014 | * Retencdo: 22 visitas
o Coorte .~ """ | e Sexo . Base de o com 290 dias de -
X S| retrospetivo to and Retention in Feminino e Ligacdo aos dados (1° ano de diferenca durante 12 | Visitas
R P Quality HIV Care Etnia na cuidados < 12 acompanhamento) mesesg
o for Women of|®ENanao meses
Color caucasiana
- Survey of
o ~
Pier Prevalent HIV | e Infecdo por 1998 a 2007 )
g g retﬁ;%oret:’ivo Infections VIH B(?;’goie (Ultimo ano de ° :lzﬁi';al\iggzses e Visitas
oo P Diagnosed ¢ > 15 anos acompanhamento)
o (SOPHID)

LTFU — loss to follow up; VIH — virus da imunodeficiéncia humana.
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ANEXO D: Descricéo dos resultados dos estudos analisados

Resultados
Amostra % de Retengéo Fatores Positivos Fatores Negativos Fatores Ndo Associados
T _ N _ e Etnia negra ( p<0,001)
ey * Retengao completa: 42,6% | _ \;4is vielhos (230 anos) (p<0,001) | e T CD4* iniciais elevados
EQ| 2098sa | (68a75%poranode o HSH (p<0,01 (p<0,001) o Sexo
cd ’ acompanhamento) ' (p<0,01) P<L, .
2 = o LTEU: 34.9% ¢ Medicare (p<0,01) e Sem supresséo virologica
[ ' (p<0,05)
¢ Mais jovens
. e Etnia negra
5~ o UDI
o ® 61438 o Retencdo completa: 75% | « Mais velhos e T CD4" iniciais elevados e Sexo
g 8 ' ¢ Retencédo incompleta: 25% | e Sob TARc e Sem TARC previamente e Carga virica
2 e Mais tempo de
acompanhamento
¢ EUA vs. Canadéa
e [dade
e Etnia
& e Escolaridade
= e Carga virica
o ¢ Retencéo sustentada: 38% | e Sexo Masculino (p<0,01) e TARC
T 867 ¢ Retencéo inicial: 19% ¢ Prestador prévio (p=0,02) e Comorbilidades
@ e Retencéo tardia: 8% ¢ Receber outros servigos e Saude Mental
5 o LTFU: 34% e Consumo de heroina (p=0,04) ¢ Alojamento
s e Relacdo
< e Adicédo
e Seguro

e Reencarceramento
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— e Menor escolaridade (p<0,05)

g e UDI (p<0,01)

N e T CD4* iniciais elevados

= (=350células/ul)

= e T CD4* finais elevados e T CD4* continuados baixos e |dade

o 7840 LTFU: 20,9% . .N

o * ’ (2200células/ul)  Homens de todas as regides | TARC

2 (p<0,005), exceto sudeste

5 asiatico e Ocidente Norte

=  Mulheres: Africa subsariana

(p<0,01)
. ¢ Etnia ndo caucasiana
g g e Etnia caucasiana (p<0,001)
<

5| 1441 | e Retencéo: 85% e HSH *UDI(p<0,001) * ldade
c N « Iniciar TARc (p<0,001) ¢ Valores Iaporatorlals iniciais e Sexo
5 ' desconhecidos (p<0,001)
= e Seguro publico (p<0,001)
8 ¢ Mais velhos (=30 anos) (p<0,001) | e Mais jovens e Sexo
g 9 e TARC (p<0,05) o T CD4* iniciais elevados e Categoria de transmissao
;58 1208 e LTFU: 9,2% ¢ SIDA (p<0,001) (=200 células/uL) e VHC
S = e Seguro publico (p<0,001) e Carga virica baixa (p=0,02) e Alojamento
z e Japonés (p<0,05) « Adicdo (p=0,001) e A trabalhar
T e Seguro publico (p<0,05) e Idade
[CRT) : L e Ndo revelagéo do diagnostico | ¢ Etnia
= 508 . Zce(;?na g?]hamemo aa% . E/né((e)r(;:é))m pessoa significativa (p<0,05) « Escolaridade
&< P ' < » Homens heterossexuais o T CD4*
w (p<0,01) e Igreja
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e Sexo Masculino
e Categoria de transmisséao

e Estar Institucionalizada

© ;
T ~ ¢ Retencdo: 90% (30% nos conhecida
Q9 primeiros seis meses e e TARC . e [dade
%8/ 5231 70% nos primeiros 12 o Utilizar outros cuidados * VHC desconhecido e VValores laboratoriais
g meses) ¢ Quantidade da utilizagédo
— ¢ SIDA
¢ Residente urbano

—_ e [dade

9 ® Sexo

8 c icad hecid e Etnia

= Retencs leta: 27% ¢ ( alrg%;/)lrlca esconheciaa e Categoria de transmisséao e TARC

2 485 °Re engﬁlo completa. N p=5 . . _ desconhecida (p=0,01) e Comorbilidades Médicas

et ¢ Retencgédo incompleta: 73% | ¢ T CD4* desconhecida (p=0,01) « Sem abrigo (p=0,001) « SIDA

c . A - —Y,

,8 e Doenca psiquiatrica (p=0,05) « Hepatites

g e Adicao

e DST
c
5
é’ S e HSH (p<0,05) e Sexo Feminino (p<0,05) « Idade
2 @, 11669 e Retencéo: 92,2% ¢ TARC (p<0,05) ¢ UDI (p<0,05) « T CD4* inicial
0 g ¢ Diagnéstico > 1 ano (p<0,05) ¢ N&o Belgas (p<0,05)
[l
(]
S
¢ Duvida inicial sobre cuidados

K . . . de satde
= LL,\ ) =14 dlas de baixa saude mental « Ter criancas < 18 anos
= 587 * Retencdo: 83% pormes ¢ Pensar que nada pode ajudar
s S ¢ Estar nos EUA ha = cinco anos
o na doenga
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¢ Jovens (15-34 anos) (p<0,05)

e Sem TARCc (p<0,05)

¢ Diagnéstico recente (p<0,05)
e Infetados em Africa (p<0,05)
e Infecdo na Europa (<0,05)
DST - doencgas sexualmente transmissiveis; EUA — Estados Unidos da América; HSH — homens que tém rela¢des sexuais com homens; LTFU — loss to

follow up; SIDA — sindrome da imunodeficiéncia adquirida; TARc — terapéutica antirretrovirica combinada; T CD4* - linfécitos T CD4*; UDI — utilizadores de
drogas injetadas; VHC — virus da Hepatite C.

= e Sexo feminino (p<0,05)
§ e Etnia negra (p<0,05)
o - ¢ Outra etnia (p<0,05)

- * Retencéo: 89,8%

g 72.218 o LTFU: 4,9% e HSH (p<0,05) ¢ Heterossexual (p<0,05)
[}

L

o4
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