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Sumario executivo

No primeiro capitulo da Moving Fourth, o Steering
Committee propds o conceito e quadro de apoio Metas
de Saude para Mim —um plano em trés etapas com

o objetivo de alcancar uma vida saudavel a longo prazo
com o VIH através de uma estreita colaboracao

e tomada de decisdo mutua entre os profissionais de
saude (PdS) e as pessoas que vivem com VIH (PVVIH)!

Na sequéncia da proposta do quadro Metas de Saude
para Mim, o Steering Committee desenvolveu um
conjunto de recomendagdes em torno da primeira
etapa Perguntar e Medir. As recomendacdes apresentam
orientacdes sobre a utilizacdo de medidas de resultados
reportados pelos doentes (PROM) para ajudar a avaliar
a qualidade de vida de cada individuo (QdV).?

Agora estamos mais proximos da implementacgao

do quadro Metas de Saude para Mim na pratica clinica
através da apresentacao de recomendacdes praticas
para a segunda etapa, COMENTAR E DEBATER.
Centrando-se na melhoria do didlogo e na partilha

da tomada de decisdes (PTD) entre os PdS e as PVVIH,
estas recomendacdes abordam as barreiras a uma
comunicagao eficaz e a PTD, ao mesmo tempo que

consideram o panorama evolutivo do tratamento

do VIH. Ndo so porque se adapta a evolucdo

das necessidades das PVVIH, mas também considerando
as implicacdes da pandemia da COVID-19 que contribuiu
para a adocao da saude digital e dos cuidados a distancia.
Agora estamos mais proximos da implementagao

do quadro Metas de Saude para Mim na pratica clinica
através da apresentagao de recomendagdes praticas para
a segunda etapa, COMENTAR E DEBATER. Centrando-se
na melhoria do didlogo e na partilha da tomada

de decisdes (PTD) entre os PdS e as PVVIH, estas
recomendacdes abordam as barreiras a uma
comunicagao eficaz e a PTD, a0 mesmo tempo que
consideram o panorama evolutivo do tratamento do VIH.
N&o so porque se adapta a evolucao das necessidades
das PVVIH, mas também considerando as implicacoes
da pandemia da COVID-19 que contribuiu para a adogao
da saude digital e dos cuidados a distancia.

Este Parecer elaborado por Especialistas sintetiza

as recomendacdes do Steering Committee para os PdS

e para as PVVIH no sentido de ajudarem e melhorarem

a colaboragao, a PTD e a definicao de metas individualizadas.
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Intr()dugao PERGUNTAR E MEDIR - Fazer as perguntas

certas e avaliar os dados de saude.

O Steering Committee da Moving Fourth criou
0 quadro Metas de Saude para Mim com
0 objetivo de alcancar uma vida saudavel

COMENTARIOS E DEBATE -
Partilhar comentarios e debater a opcao

a longo prazo com VIH para além da carga de gestao considerando a informacdo obtida
viral! Este sistema foi concebido para facilitar durante a primeira etapa.

o trabalho conjunto dos PdS e das PVVIH no 5

sentido de acordarem mutuamente as metas INTERVENCAO - Acordar as metas individuais
de tratamento para cada individuo num ciclo de tratamento e a hierarquia das intervencoes.

continuo que segue trés etapas fundamentais:

Figura 1. O quadro colaborativo de Metas de Saude para Mim desenvolvido
pelo Steering Committee da Moving Fourth

PERGUNTAR E MEDIR

PARTILHA
DA TOMADA
DE DECISOES

COMENTAR
E DEBATER

INTERVENCAO

Durante o desenvolvimento deste quadro, O foco voltou-se agora para a etapa seguinte
reconhecemos a importancia de oferecer do quadro, Comentar e Debater.

orientacao apropriada no sentido de ajudar Neste Parecer elaborado por Especialistas,
os PdS e as PVVIH a aplicar cada etapa o Steering Committee considera

na pratica clinica diaria. Neste sentido, os importantes motores destes
desenvolvemos um sistema de recomendacoes elementos-chave e apresenta um conjunto
para a etapa Perguntar e Medir? de recomendacoes praticas para esta etapa.

222200999222 DIIIIIDIIIIIY:
22222222222222222222222222222224



Moving Fourth Etapa 2:

Comentar e Debater

A primeira etapa do quadro Metas de Saude
para Mim da Moving Fourth, Perguntar e Mediir,
utiliza PROMs no VIH para ajudar os PdS

e as PVVIH a identificar as questdes relevantes,

Figura 2. Os quatro dominios-chave e os nove fatores que afetam a QdV das PVVIH, tal como propostos pelo Steering
Committee com base nos Instrumentos de Qualidade de Vida da Organizagao Mundial de Saude (WHOQoL-BREF)?

Saude fisica

Uso de substancias
Fragilidade e resisténcia
Perda de energia
Transtornos do sono

Saude sexual
e saude reprodutiva

Relacoes
sociais

Uma vez medido o estado de saude, o passo
seguinte, Comentar e Debater, serve para
partilhar comentarios com a PVVIH e debater
as prioridades e possiveis intervencoes.

Esta etapa pode ser dividida em dois
componentes principais:

COMENTAR - Disponibilizar a informagao
sobre o estado de saude num formato que
a PVVIH possa interpretar com facilidade.

DEBATER - Apoiar continuamente a PVVIH

no sentido de esta partilhar a sua informacgao
e debater a sua relevancia para

a escolha da intervencao apropriada em
conjunto com o seu PdS.

Identificar problemas relevantes, fazer
as perguntas certas, medir o estado de saude

do individuo e depois partilhar esta informacao

com a PVVIH deve ser um processo continuo
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fazer as perguntas certas e medir nove fatores

em quatro dominios-chave (saude fisica,

saude psicolégica, relacdes sociais e ambiente)

que podem afetar a QdV de um individuo (Figura 2).

Saude
psicolégica

Ansiedade
Depressao
Cognigao

Estigma

Ambiente

ao longo do tratamento do VIH a longo prazo.

A medida que as PVVIH desenvolvem uma maior
consciéncia do seu proéprio estado de saude,
dispdem de mais informacao e percebem

o impacto que isso pode ter no seu bem-estar

e QdV, é mais provavel a sua participacao na PTD
e a implementacao de mudancas significativas
nas suas vidas € mais provavel. Além disso,

as questoes relacionadas com a prestacao

de cuidados que sao percebidas como
importantes para uma PVVIH podem mudar

ao longo do tempo. Neste sentido, uma
comunicacao e colaboragdo continuas e eficazes
entre os intervenientes sao fundamentais para
estabelecer objetivos individuais de tratamento
e para selecionar intervencdes com vista

a alcanca-los. Compreender e oferecer
orientagdes sobre como melhorar

a comunicacao e a PTD entre os PdS e as PVVIH
ajudara a continuar a progressao no sentido

de uma vida saudavel com o VIH para além

da supressao viral.
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O atual ambiente de consulta

Guidelines existentes

Embora existam diversas ferramentas e guidelines
gue encorajam e melhoram o didlogo entre o PdS
e a PVVIH, estas ou sdo demasiado especificas

ou tém um carater demasiado generalista.

Por exemplo, um instrumento publicado pela
Associacao Internacional de Prestadores

de Cuidados no Ambito da SIDA (IAPACS) é util
para apoiar discussoes significativas entre os PdS
e as PVVIH, mas destina-se apenas as mulheres
com VIH.* Por outro lado, um conjunto

de guidelines dos Estados Unidos da América
oferece sugestdes praticas para as PVVIH sobre

a preparacao para a sua proxima consulta com

o PdS, mas nao parece ter por base qualquer
modelo validado.® Assim, existe uma necessidade
premente de orientacdes atualizadas que
abordem globalmente a comunidade mais ampla
de doentes com VIH, ao mesmo tempo que se
concentrem especificamente nas lacunas

e barreiras enfrentadas tanto pelos PdS como
pelas PVVIH em torno da comunicagdo e da PTD.

Barreiras e desafios

Uma relagao a longo prazo e de confianga entre
o PdS e a PVVIH é um elemento fundamental
no tratamento do VIH.. O Steering Committee
reconhece os progressos alcancados até a data
nesta matéria; tornou-se evidente que a gestao
do VIH foi pioneira numa abordagem Unica

de tratamento mais ampla, em que ambas

as partes da relagao de tratamento tém
frequentemente papéis e responsabilidades
equilibrados. Apesar disto, ainda existem varias
barreiras organizacionais e culturais a uma
comunicacgao e PTD ideal entre as duas partes
interessadas que podem dificultar o tratamento
eficaz do VIH (Figura 3).

> Barreiras organizacionais

Todas as PVVIH devem ter acesso a um
diagndstico e tratamento eficazes do VIH.

No entanto, apesar dos avancos cientificos

no tratamento do VIH, existem diversos paises
que estao longe de alcangar as metas 90-90-90
da ONUSIDA.7 Assim, um numero significativo
de pessoas ainda ndo tem acesso

a uma prevencao, diagnostico, tratamento

e os cuidados eficazes dos doentes com VIH.8210
No final de 2020, 10,2 milhdes de pessoas estavam
ainda estavam a espera de acesso ao tratamento
anti-retroviral (TAR) em todo o mundo.®

Isto deve-se em grande medida a barreiras
organizacionais e politicas.®™°

Além disso, a desigualdade nos servigcos de saude
significa que as pessoas que vivem em
determinadas regides como, por exemplo,

as zonas rurais, podem enfrentar maiores barreiras
No acesso ao tratamento do VIH."°

Como o tratamento do VIH comega com

o diagndstico do VIH, o primeiro 90 — diagnosticar
90% das pessoas que vivem com VIH - é um
componente fundamental no esforgo global

da comunidade da saude para erradicar

a epidemia da SIDA.” Contudo, as lacunas
substanciais na cobertura dos testes ao VIH
significam que muitos paises com as epidemias
do VIH mais devastadoras tém sido os mais lentos
a alcancar o primeiro 90.71°

Uma barreira organizacional que pode impedir
uma comunicacao eficaz e a PTD € uma equipa
de saude inconsistente. No caso de uma doenca
crénica como o VIH, a relagao entre o PdS e a PVVIH
deve permanecer consistente ao longo de todo o
periodo de tratamento. No entanto, ocorre muitas
vezes uma rotatividade continua dos PdS que
cuidam das PVVIH, o que pode resultar numa falta
de confianga e numa redugao da PTD.

Neste sentido, € importante que a PVVIH possa
consultar o mesmo PdS sempre que possivel."?

Além disso, as limitagcdes de tempo devido

a prioridades concorrentes, compromissos mal
calendarizados, interrupgdes durante as consultas
e ruidos e distragdes no ambiente de consulta sao
habituais e traduzem-se em barreiras
organizacionais significativas entre algumas PVVIH
ao iniciar o diadlogo.3™4151

Como tal € necessario fazer uma melhor utilizagao
do tempo durante as consultas, assegurando

a0 mesmo tempo um ambiente calmo e privado,
com vista a resolver as barreiras de comunicagao
existentes.

*Desde a proposta do quadro Metas de Saude para Mim, a ONUSIDA anunciou uma meta atualizada de 95-95-95 para ajudar
a erradicar a epidemia de SIDA. Apesar desta atualizagao, o Steering Committee da Moving Fourth acredita que a melhoria

da QdV continua a ser um objetivo fundamental para conseguir uma vida saudavel com o VIH.

Neste sentido, o quadro deve continuar a ser considerado um componente importante no tratamento do VIH.
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> Barreiras culturais

Os fatores culturais podem aumentar

a complexidade e prejudicar o tratamento

e os cuidados dos doentes com VIH. Por exemplo,
os resultados de um inquérito em torno

das experiéncias e pontos de vista dos doentes
sobre a TAR mostram que, embora a maioria

das pessoas se sinta muito a vontade para
partilhar as preocupag¢des com o seu principal
médico responsavel pelo tratamento do VIH,
continuam a existir sentimentos de culpa e a
necessidade de sigilo.”” O estigma esperado pode
afetar a relagao entre a PVVIH e o PdS

e consequentemente o tratamento.®

Além disso, a dificuldade em participar em
conversas sobre tépicos sensiveis (por exemplo,

a saude sexual) podem prejudicar um didlogo
eficaz entre o individuo e o seu PdS.®
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Outro obstaculo importante a uma comunicagao
eficaz é a diferenca entre os PdS e as PVVIH

em termos de identidade e cultura. A nao inclusao
de normas e valores culturais pode impedir
muitas vezes uma comunicacao eficaz e levar

a uma ma interpretacao ou a uma reinterpretacao
das principais mensagens sobre o VIH.3>e18

Na verdade, existe amiude uma disparidade entre
os PdS e as PVVIH em torno das prioridades

e preocupacdes de tratamento que deve ser
abordada em conjunto.”

> Outras barreiras

Para além das barreiras organizacionais e culturais,
existem diversos fatores que podem impedir uma
comunicacgao eficaz. Estes incluem a utilizagao

de um grupo médico por parte dos PdS

e a sobrecarga de informacdo.”

Figura 3. Resumo das principais barreiras de comunicacdo e a PTD enfrentadas pelas PVVIH e PdS
gue podem dificultar um tratamento eficaz do VIH.>®

Barreiras organizacionais Barreiras culturais

- Acesso limitado a prevencao, tratamento
e cuidados para os doentes com VIH

- Equipa de prestacao de cuidados
de saude inconsistente

- Limitagdes de tempo
- Questdes ambientais

- Estigma esperado

- Dificuldade em debater tépicos
de conversa sensiveis

- Diferentes valores culturais e convicgdes




Evolucao do tratamento do VIH

Outro desafio associado ao tratamento do VIH

€ que, sendo uma doenca cronica, esta exige

uma gestao a longo prazo. Neste sentido,

as necessidades de saude dos individuos irdo
provavelmente mudar a medida que avangam

nas diferentes fases da vida.® Neste sentido,
também é necessario adaptar a abordagem

ao tratamento. Por exemplo, o Steering Committee
reconhece que a promocao da literacia em sadde

e um foco na doenca podem ser necessarios

Nno inicio deste percurso, ao passo que a QdV

e as PROM se tornam mais importantes em fases
posteriores. Além disso, a PVVIH pode estar menos
envolvida em diferentes fases do seu percurso

de tratamento, o que apresenta desafios adicionais.?®
A utilizacao de diferentes ferramentas

e de comunicacao com vista a personalizar

o tratamento para se adaptar a evolucao

das necessidades da PVVIH é fundamental para
superar estes obstaculos.

Além disso, esta a tornar-se cada vez mais evidente
que a saude digital esta a transformar os cuidados
de saude. A utilizacdo de tecnologias digitais

de salde, como a saude eletréonica e maével, para
tornar os sistemas e servicos de salde mais
eficientes era amplamente reconhecida mesmo
antes da pandemia da COVID-19.7' No entanto,

a pandemia viu os sistemas de salude e os doentes
abracarem momentaneamente uma transicado para
as consultas online e em ambiente virtual 22223
Embora isto traga determinados beneficios,

as PVVIH e os PdS podem enfrentar desafios como
consequéncia da prestacdo de cuidados a distancia.??
Por exemplo, as pessoas que tradicionalmente se
deparam com barreiras no acesso aos cuidados
presenciais, como as pessoas com problemas de
mobilidade ou as pessoas que receiam sofrer
discriminacao quando visitam uma clinica, podem
considerar a prestagdo de cuidados a distancia
benéfica.?>*

A conveniéncia da prestacao de cuidados a distancia
pode também resultar numa série de beneficios,
incluindo a diminuicdo do tempo de viagem, das
despesas ou do tempo de auséncia do trabalho.?
No entanto, muitas pessoas que ndo estao
familiarizadas com a tecnologia podem nao ter

as competéncias digitais necessarias para aceder
aos servigos de saude digitais. Se a Unica opgao

for ter consultas a distancia, isto pode impedir

as pessoas de receber ajuda.?? Além disso, as PVVIH
relatam preocupacdes com a privacidade, violacdes
de dados, despesas e problemas em matéria

de seguros associados a prestacao de cuidados

a distancia.®
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Recomendacgodes do Steering Committee:

Comentar e Debater

Para ultrapassar algumas das barreiras

e consideracgdes identificadas, o Steering
Committee propde um conjunto de
recomendacdes praticas destinadas a melhorar
o didlogo entre o PdS e a PVVIH e a promover

a PTD. Estas recomendacdes foram também
desenvolvidas considerando os beneficios

e desafios associados a prestacdo de cuidados
de forma digital e remota a doentes com VIH.

Mais especificamente, as diretrizes incluem acdes
recomendadas que os PdS e as PVVIH podem
realizar antes, durante e apds as consultas com
vista a estimular ativamente uma comunicagao
eficaz, a PTD e a responsabilidade mudtua
relativamente a prestacdo dos cuidados — tendo
em vista o objetivo final de melhorar a QdV.

Uma escuta eficaz e um desenvolvimento

dos conhecimentos sdo fundamentais para
consegui-lo —assegurando que ambos os lados
sao compreendidos e que dispbem da informacao
de que necessitam, deles proprios e do outro,
para tomarem decisdes em matéria de salde
bem informadas e em colaboragao.

Recomendacgodes para os PdS

>) A preparacgdo é a chave

Uma vez que o tempo foi destacado como uma
barreira importante a comunicacao e a uma PTD
eficazes, a preparacao pré-consulta pode ser
necessaria em casos complexos para garantir

a eficiéncia durante as consultas. Neste sentido,
o Comité recomenda que os PdS procedam

a recolha de informacao essencial, sempre que
possivel, antes da consulta para ajudar a poupar
tempo e a personalizar a prestacao de cuidados.
Esta poderia incluir informacao fundamental
sobre salde, como o histérico médico do individuo,
PROM e notas de consultas anteriores,

ou procurar obter um maior conhecimento

das necessidades individuais.

Este ultimo pode ser alcancado atraves

da identificagcao dos objetivos de saude a melhorar,
para compreender melhor que decisdes devem
ser tomadas com vista a potenciar a PTD.

No futuro, as solucdes digitais podem ajudar

a facilitar uma preparagao mais pormenorizada
pré-consulta para mais casos, uma vez que esta
permite uma melhor partilha de informagao
entre os PdS e a PVVIH.

>) Considerar as preferéncias das PVVIH
e implementar a abordagem adequada

Durante as consultas, o Comité recomenda que
os PdS facam o enquadramento dos didlogos
com as PVVIH no sentido de produzir resultados
informativos e implementaveis, por exemplo,
considerando as principais duvidas que as PVVIH
possam ter apods a identificagao das intervencgdes.
E igualmente importante avaliar o nivel de PTD
com qual a PVVIH esta disposta a contribuir

e a comprometer-se, tanto no inicio como

ao longo de todo o percurso de tratamento.

O Comité identificou que o estabelecimento

de planos e objetivos claros em matéria

de prestacao de cuidados com a PVVIH é um fator
de motivacgdo eficaz para a comunicagao;
estimula nao s6 o didlogo aberto, como também
serve para identificar prioridades e dar

aos individuos a oportunidade de se centrarem
em questdes especificas relevantes para si.

E fundamental fazer uma andlise cuidadosa

do estilo de comunicacgao apropriado durante
as consultas para encorajar a PVVIH a participar
no dialogo. Este estilo pode ser resumido numa
"abordagem de aconselhamento" —em que

€ adotada uma atitude sem juizos de valor

e o individuo é escutado de forma ativa para
apoia-lo e capacita-lo no sentido de tomar

uma decisao sobre as proprias intervengoes.

"Uma abordagem de aconselhamento
— significa que ndo dispomos
necessariamente da solucdo, mas que

tentamos fazer com que a PVVIH
perceba que recursos poderad analisar
com vista a encontrar a solucdo".

— Dr. Giovanni Guaraldi



Como parte desta atitude, os PdS devem ser
respeitadores e prudentes quando comunicam
com as PVVIH g, ainda mais importante, estar
conscientes das convicgdes e valores culturais
gue estas defendem, mesmo que sejam
diferentes dos seus — uma das principais barreiras
para a comunicagao e para a PTD. Outra questao
relacionada com a comunicagdo é garantir que
o estilo é adaptado em funcao do formato

da consulta, particularmente a medida que

a prestacao de cuidados para o VIH se torna cada
vez mais digital e remota. Recomenda-se que

os PdS utilizem perguntas diretas e fechadas
durante os formatos virtuais e perguntas abertas
durante o formato presencial.

No que se refere a recomendacdes para
poupanca de tempo, uma abordagem

de resolucao de problemas pode ajudar

a estabelecer a prioridade das questbes que
devem ser debatidas durante a consulta.

Ao mesmo tempo, fazer a gestao da sexpectativas
no que se refere as questdes que podem ser
discutidas de uma forma realista com

o especialista pode ajudar a evitar desilusdes

e a centrar o dialogo. No entanto, € fundamental
reservar um periodo de tempo adequado para
abordar tanto a doenca como o estado de saude
em geral durante a consulta.

\ Y A
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>) O conhecimento é poder

Finalmente, o Comité recomenda que os PdS
permitam as PVVIH fazer uma gravacao audio*
ou tomar notas escritas durante as consultas,
caso considerem util. Além disso, como alguns
paises permitem agora aceder remotamente aos
registos de saude eletrdnicos, € também
recomendado, se possivel, o fornecimento de um
registo eletrénico ou resumo da consulta apds

a mesma. Isto ird garantir que o individuo dispde
dos conhecimentos e ferramentas necessarios
para uma PTD informada. Neste caso, os PdS
devem estar conscientes de que, ao redigirem
notas de consulta, as mensagens e o tom se
adequam a um publico constituido por doentes.

E também importante que a informacéo
fornecida as PVVIH seja entregue tanto

no formato tradicional (isto €, em formato escrito)
como no formato digital para assegurar,
conforme discutido anteriormente, que

os individuos que nao conseguem utilizar
tecnologias digitais ndo se sintam excluidos.

Os PdS devem igualmente ter o cuidado

de armazenar e divulgar informagao sobre

os doentes no sentido de resolverem quaisquer
preocupagdes relacionadas com a privacidade.
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"Na Holanda, os médicos introduzem uma nota médica
no sistema eletronico e a PVVIH pode consulta-la em
casa... Isto mudou a forma como os medicos comunicam’”.

— Dr. Joop Arends

*O direito a aceder a esta informagao dependera do sistema de saude local.



Figura 4. Resumo das recomendacdes do Steering Committee para os PdS com vista a uma comunicacado
e a uma PTD eficazes na prestacao de cuidados a doentes com VIH.

Antes da consulta

Sempre que possivel, recolher informacdes/dados suficientes sobre o histérico clinico e PROM para a PVVIH
com vista a poupar tempo e assegurar que a abordagem é personalizada.

Identificar que metas de salde é necessario melhorar para compreender que decisdes tém de ser tomadas.

Durante a consulta

Considerar as duvidas fundamentais que a PVVIH pode ter apds a identificagao das intervencgoes.

Definir um plano de prestacao de cuidados para a PVVIH com metas especificas adaptadas ao individuo.

Avaliar o nivel de PTD que a PVVIH pretende contribuir e comprometer-se a realizar.

Utilizar uma abordagem de aconselhamento através de uma comunicagao sem juizos de valor e uma escuta
ativa para apoiar as PVVIH na propria tomada de decisdes de intervengao.

Ser respeitador e prudente ao comunicar com a PVVIH e considerar quaisquer diferengas nas suas
convicgdes e valores culturais.

Utilizar a abordagem de resolucao de problemas dando prioridade as questdes a debater durante a consulta.

Adaptar o estilo de comunicagcdo em funcgao do formato de consulta — utilizar perguntas diretas e fechadas
durante os formatos virtuais e perguntas abertas durante o formato presencial.

Assegurar tempo adequado para abordar questdes relacionadas tanto com a doenga como com a saude
em geral durante a consulta.

Fazer a gestao das expectativas no que se refere as questdes que podem ser discutidas de uma forma realista
com o especialista em doengas infeciosas.

Permitir que a PVVIH faga uma gravagao de audio* ou tome notas escritas durante as consultas para ajudar
a informar a PTD caso considerem isto util.

ApOs a consulta

Facultar os conhecimentos e informacdes de que a PVVIH necessita para tomar decisdes informnadas através
de registos de saude eletrénicos e/ou resumos de consultas.

Assegurar uma comunicagao apos a consulta adequada a PVVIH através de registos de salde eletronicos.

*O direito a aceder a esta informagao dependera do sistema de saude local.



Recomendacobes para as PVVIH

> Preparar as consultas e abordar

as duvidas pertinentes
No que se refere a preparagado antes da consulta,
as PVVIH devem identificar uma a trés duvidas
ou preocupacgdes fundamentais que devem ser
o centro de uma consulta. Tais duvidas podem ser
identificadas pelo individuo ou predefinidas pelo
PdS, dependendo das preferéncias. E importante
lembrar as PVVIH que pode ser importante
discutir as ddvidas ou preocupagdes, mesmo que
estas ndo as percebam como tal. Assim, devem
ser sempre considerados até mesmo os fatores
gue possam nao parecer significativos, sobretudo
se afetarem a QdV.

A identificagdo das PROM também deve ser
considerada como um componente fundamental
da preparagao antes da consulta. As PROM
podem ajudar a facilitar o fluxo de comunicacgao
e a centrar o didlogo nos aspetos criticos
emergentes do questionario. Neste sentido,

a PVVIH deve reconhecer a importancia destas
medidas e deve ser encorajada a reservar tempo
para preencher os questionarios de PROM antes
das consultas.

E importante que esta informacéo e dados
recolhidos sejam facilmente acessiveis tanto

no formato digital como no formato em papel
para garantir a inclusdo e que "ninguém é
deixado para tras" — um aspeto importante

na adaptagcdo ao mundo digital. As ferramentas
digitais, como as aplicagdes para smartphones
ou os websites, podem desempenhar um papel
importante na partilha de informagao com

os PdS, por exemplo, os questionarios PROM,
para ajudar a tornar as consultas mais eficientes
e permitir a ambas as partes interessadas
focarem-se nas questdes realmente relevantes
para a PVVIH.

> Ser franco e sincero

Facilitar o didlogo franco e honesto, tanto no
inicio como ao longo da relagao entre a PVVIH

e o PdS, é fundamental para uma comunicagdo
eficaz e para a PTD. A PVVIH deve reconhecer
gue ser franco e sincero com o seu PdS no que

se refere as preocupacdes de salde e questdes
pessoais durante as consultas pode ser benéfico
para os seus cuidados, uma vez que a PVVIH nem
sempre esta consciente das suas vantagens.

Este poderia ser um meio eficaz de otimizar

a comunicagao entre a PVVIH e o PdS, mas
também de sensibilizar o PdS para determinados
aspetos como o estigma, a saude mental,

a solidao e o isolamento social, ou questdes
econdmicas, algo que nem sempre € evidente
durante as consultas. Neste ambito, a PVVIH deve
comunicar ao PdS qual o significado que o VIH

tem pessoalmente para si no inicio e durante
todo o seu percurso de tratamento. Isto ajudara
a assegurar que os cuidados sao personalizados
em fungao da evolugao das circunstancias

e das necessidades do individuo.
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"Deve ser um didlogo aberto com

o0 seu médico. Diga-lhe, desde o inicio
e no decurso da relacdo, o que o VI
significa para si’".

— Mario Cascio
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> Assumir a responsabilidade
pela sua prépria saude

Garantir que a PVVIH esta capacidade e bem
informada é importante para conduzir o didlogo
e a PTD. A PVVIH deve estar consciente do seu
papel no ambito da relacao de prestagao

de cuidados. Deve compreender quais 0s aspetos
gue tem o direito de questionar ou questionar
durante as consultas. Por outro lado, deve estar
consciente dos seus deveres no que se refere

a prestacao dos seus proprios cuidados, incluindo
as suas responsabilidades no ambito

da preparagao para as consultas (por exemplo,
questionarios de PROM).

Além disso, uma vez identificada uma intervencgao
especifica, a PVVIH deve colocar a si préprio,

ou ao seu PdS, trés perguntas-chave: “Quais sao
as possibilidades com a intervencao?”; “Quais sao
as vantagens e desvantagens da intervencao?”;

e “O gue significa essa intervencgado pessoalmente
para mim dada a minha situagao?”.



“A PVVIH deve estar conscienle dos seus
direitos e papel no ambilo da relacao

lerapeéutica — deve estar conscienle
do seu direito de questionar e contestar’.

— Mario Cascio

Conclusao

As recomendacdes do Steering Committee
da Moving Fourth destacam a importancia
fundamental de uma abordagem consistente,
personalizada e evolutiva da prestagao

de cuidados a doentes com VIH, onde

a formacao, a escuta ndo critica e a comunicagao
aberta sdo essenciais. Tal sistema devera servir
de apoio a todas as PVVIH para a colaboracao
com o seu PdS e para a tomada de decisdes
informadas e consistentes com as suas
necessidades, valores e preferéncias.

Ap0ds a definicdo de recomendacbes para

a etapa Comentar e Debater, o préximo fator
importante a considerar € a identificagao

de como sera possivel implementar estas
recomendacdes em paralelo com quaisquer
reconendacodes existentes.

> Maior conhecimento para
decisées informadas

Conforme referido anteriormente, capacitar

as PVVIH e dota-las com a informacao de que
possam necessitar pode ajuda-las a tomar
decisdes no ambito da prestacao de cuidados
em colaboragdo com os seus PdS.

Assim, recomenda-se que tenham a opgao

de fazer gravacdes de dudio ou tomar notas
escritas durante as consultas e que tenham
acesso aos registos de saude eletrénicos ou aos
resumos das consultas fornecidos pelo seu PdS.

Por fim, para concluir o terceiro capitulo

da Moving Fourth, vamos desenvolver um
sistema pratico para a préoxima e Ultima etapa
do quadro, a Intervencao. Para tal, iremos
examinar estudos de casos que ilustram

a implementacao de intervengdes que apoiam
a saude e o bem-estar globais na clinica, com
base na definicao conjunta de prioridades

e na partilha da tomada de decisbes.

Aqui, damos um grande passo no sentido de ter
uma vida saudavel a longo prazo com o VIH,
disponibilizando um conjunto de recomendacdes
praticas para um reforco do didlogo e da PTD que
podem fomentar a colaboracao e a capacitacao
das PVVIH para, em dltima analise, ser possivel
cumprir a segunda etapa do quadro Metas de
Saudde para Mim.
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*O direito a aceder a esta informagao dependera do sistema de saude local.
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