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RESUMO

" OptionButton1 . N . . .
I A efetiva adesdo aos anti-retrovirais pelas criangas

soropositivas, mostra-se ser um desafio. Este estudo teve como objetivo identificar na
literatura os fatores determinantes da adesdo ao tratamento anti-retroviral em criangas
infectadas pelo HIV. Utilizou-se para tanto a pesquisa bibliografica. Na coleta de dados
realizou-se a busca de informacfes em livros, teses e artigos cientificos nacionais ou
internacionais. Foram selecionados materiais no periodo compreendido entre os anos de 1999
a 2007. A partir das informagdes, identificaram-se as seguintes categorias: fatores ambientais,
fatores relacionados ao cuidador primario, fatores relacionados a crianca, fatores relacionados
ao tratamento anti-retroviral, e fatores relacionados aos servicos de saude e a equipe de salde.
Os resultados apontam que os fatores socioeconémicos e demograficos, a adequada estrutura
familiar, um adequado relacionamento afetivo com o cuidador, a prescricdo de terapias
simplificadas e ajustadas ao estilo de vida da crianca e do adolescente, o diagndstico e o
tratamento adequado de disturbios psicoldgicos, a revelacdo do diagndstico, a efetiva
comunicacdo e relacionamento com a equipe de salde, e a realizacdo de intervencGes
individualizadas através do atendimento domiciliar mostraram ser determinantes no processo
de adesdo aos anti-retrovirais. Assim, revela-se a importancia do conhecimento dos fatores
que determinam a adesdo a terapia anti-retroviral, pois o0s profissionais de salde,
especialmente a enfermagem, devem estar preparados para um cuidado que exige um olhar
atento para essa diversidade de fatores. Estes precisam ser reconhecidos na perspectiva de um
fazer visando & integralidade no cuidado da crianga e do adolescente, e dos seus cuidadores

primarios acometidos pela AIDS.

Descritores: AIDS, HIV, tratamento, anti-retroviral, adesdo, aderéncia, crianca, familiar e

cuidador.
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1 INTRODUCAO

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS) tem sido descrita como sendo
uma pandemia composta por varias subepidemias, ndo possuindo um perfil epidemiolégico
unico em todo o mundo. Isso pode ser comprovado através da andlise histérica da AIDS.
Quando surgiram os primeiros casos da doenca, o perfil epidemiologico das pessoas
infectadas, em sua maioria, era do sexo masculino, com alto nivel socioeconémico,
pertencentes as categorias de transmissdo homossexuais/bissexuais, além dos casos portadores
de hemofilia ou receptores de sangue. Com o tempo, constatou-se uma transicdo do perfil
epidemioldgico, causando a heterossexualizacdo, a pauperizacdo, a interiorizacdo e a
feminizacdo da epidemia, 0 que repercutiu na participacdo cada vez maior das mulheres entre
0s novos casos (RODRIGUES-JUNIOR; CASTILHO, 2004; BRITO; CASTILHOS;
SZWARCWALD, 2000).

Nesse contexto de mudancas, em que ndo somente homens, homossexuais e
hemofilicos, mas mulheres e criancas comecaram a ser infectadas pelo Virus da
Imunodeficiéncia Humana (HIV), conceitos como “fator”, “grupo” e “comportamento” de
risco se tornaram limitados para explicar a situacdo da epidemia pela AIDS. Isto porque
geravam custos, preconceito e sentimentos de culpa. Assim, iniciou-se discussdes sobre a
vulnerabilidade, pois ¢ considerado um conceito mais amplo, ja que “[..] procura
particularizar as diferentes situacdes de suscetibilidade dos sujeitos (individuais e/ou
coletividades) frente a epidemia da AIDS, [...]” (CALAZANS et al, 2006, p. 46).

Os autores ainda citam que a suscetibilidade dos individuos pode ser vista sob trés
planos: o individual, o social e o programatico. Nesse sentido, a vulnerabilidade individual
refere-se aos comportamentos que oportunizam a infecgdo pelo HIV, como relagdo sexual
desprotegida, transmisséo vertical. Ja as possibilidades de se obterem informacdes e coloca-
las em prética requer a analise da vulnerabilidade social. E por fim, o plano programatico,
refere-se a existéncia de agdes institucionais voltadas para a protecdo da infeccdo e do
adoecimento pelo HIV.

O Committee on Rights of the Child (CRC), 6rgdo ligado as Nac¢des Unidas (ONU)
que tem como finalidade monitorar a implementacdo da convencdo dos direitos da crianca.
Conforme os dados deste 6rgédo, os casos de AIDS em mulheres estdo aumentando. No ano de
1997, 46% das pessoas que morreram de aids eram mulheres. Na maioria das regies do

mundo, principalmente nos paises subdesenvolvidos, as gestantes ndo sabem que estdo



infectadas e na ignorancia infectam seus filhos apds ou durante o nascimento, ou apds
amamenté-los. Por volta de 90% das criancas que adquiriam o virus foram infectadas por sua
mae soropositiva (COMMITTEE ON RIGHTS OF DE CHILD, 2007).

Acompanhando a tendéncia mundial, a incidéncia de AIDS no Brasil, mantém-se,
ainda, em patamares elevados, 18 casos por 100 mil habitantes, em 2005. A taxa de incidéncia
entre as mulheres, atingiu 14,2 casos por 100 mil mulheres. A razéo entre os casos masculinos
e femininos continua decrescente, ficando em 1,4 casos masculinos para cada caso feminino
(ou 1,4H:M). Observou-se um ligeiro crescimento dos casos femininos, conforme boletim
epidemioldgico de janeiro a junho (BRASIL, 2006a).

Devido ao incremento da infecgdo pelo HIV em mulheres, também aumentaram as
chances da ocorréncia da transmissdo da doenca de mae para o filho, também chamado de
transmissdo vertical, perinatal ou materno-infantil. E esta tendéncia pode ser observada nos
dados atuais publicados pela United Nations Children’s Fund (2006). Estes referem que no
mundo, a cada dia, ocorrem cerca de 1.800 novos casos de infeccdo por HIV em criancgas
menores de 15 anos, a maioria por transmissao materno-infantil. Além disso, morrem por dia
cerca de 1.400 criancas menores de 15 anos por doencas relacionadas a AIDS. No Brasil, até
2006, foram registrados 16.071 casos de AIDS em criangas menores de 13 anos. 81,1% deles
foram infectados por via transmisséo perinatal (BRASIL, 2006a).

Sabe-se que a transmisséao vertical do HIV pode ocorrer, durante a gravidez, durante o
parto e através do leite materno. Entretanto, esta pode ser abruptamente reduzida através do
tratamento anti-retroviral (ARV), realizacdo de cesariana eletiva e a ndo amamentacdo do
bebé, pelo que se torna de extrema importancia a identificacdo pré-natal da infeccéo pelo HIV
na mée, conforme Dinis e Rocha (2006). A adog¢éo de algumas medidas preventivas, € crucial
tanto para a salde da mée quanto para a crianga, pois o uso da profilaxia reduz a transmissao
vertical do virus em 67,5%, conforme estes autores.

Desde o seu surgimento, a AIDS modificou grandemente 0 mundo em que as criangas
vivem. Até o momento, estima-se que 4 milhdes de criancas menores de 15 anos foram
infectados no mundo todo. Perto de 3 milhdes deles ja morreram (COMMITTEE ON RIGHTS OF
DE CHILD, 2007).

Apesar de todas as recomendacdes e intervengdes no cuidado a gestante e a crianga
afetada pelo HIV, muitas continuam nascendo e adquirindo o virus da AIDS atraves da
transmisséo perinatal.

Contudo, no Brasil, o acesso gratuito ao tratamento ARV, a disponibilidade de

formulas lacteas e as melhores condi¢des de vida, proporcionaram uma maior sobrevida as
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criangas, possibilitando que estas cheguem a adolescéncia. A partir disso, consequentemente,
surgem novos desafios: a revelagdo do diagnostico, a adesdo ao tratamento, a entrada na
escola e a sua continuidade, o inicio da adolescéncia e da vida sexual, assim citado por
Mattos, Mendonca e Rubini (2006).

Considerando este fato, constata-se a importancia da adeséo de criangas e adolescentes
com HIV/AIDS ao tratamento ARV para o controle da infeccdo e das doengas oportunistas
que levam a constantes internacdes.

A questdo da adesdo a terapéutica tem sido estudada e discutida por diversos
profissionais de saude por se tratar de um ponto fundamental para a resolubilidade de um
tratamento. Para Leite e Vasconcellos (2003, p.777), o conceito do termo adesdo varia
conforme o autor, mas, de forma geral “[...] é compreendido como a utilizagdo dos
medicamentos prescritos ou outros procedimentos em pelo menos 80% de seu total,
observando horarios, doses, tempo de tratamento”. Os pressupostos relacionados a adesao
podem ser tanto focalizados no paciente, como na compreensdo dos fatores externos ao
paciente. Vitoria (2007), refere que para haver adesdo ao tratamento ARV € necessario uma
atividade conjunta, na qual o paciente e/ou seu cuidador concorda com o tratamento e segue a
prescricdo estabelecida. Entretanto, deve existir uma alianca entre a equipe de salde e o
paciente e/ou cuidador, determinando a responsabilidade especifica de cada um no processo.
Contudo, aponta que existe uma questdo especifica quando falamos em adesdo a terapia ARV
em pacientes pediatricos, pois a adesdo depende da figura do cuidador, que precisa ser
conscientizado da importancia de sua participacdo no tratamento.

A motivacdo para realizagdo deste estudo surgiu a partir das vivéncias durante o Curso
de Graduacdo em Enfermagem, na Escola de Enfermagem, na Universidade Federal do Rio
Grande do Sul, e no estagio voluntario numa Unidade de Internacdo Pediéatrica, realizado no
Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Nestes estagios desenvolvi a¢fes de cuidado a criangas
e adolescentes com diagnostico de infeccdo pelo HIV, assim como, a seus familiares e/ou
cuidadores. O motivo da internacdo, em sua maioria, estava relacionado a doencas
oportunistas causadas pela imunossupressdo caracteristica da evolugdo da infec¢do pelo
HIV/AIDS.

Assim, considera-se de grande relevancia a adesdo para a manutencdo da saude das
criancas portadoras do HIV/AIDS, para tanto busca-se, na literatura, o aprofundamento dos
conhecimentos sobre os fatores determinantes da adeséo ao tratamento com ARV. Pois, a
partir destes conhecimentos, é possivel ampliar as estratégias de cuidado a salde da crianca,
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tendo como principal aliado o familiar e/ou cuidador favorecendo, desta forma, uma melhor

qualidade de vida a este grupo, tdo vulneravel aos agravos bioldgicos e psico-sociais.
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2 OBJETIVO

Identificar na literatura cientifica existente os fatores determinantes da adesdo ao

tratamento anti-retroviral de criancas.
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3 METODOLOGIA

A metodologia qualitativa do tipo pesquisa bibliografica foi escolhida para atingir o
objetivo deste estudo. Segundo Gil (2002, p.44) a pesquisa bibliografica “[...] ¢ desenvolvida
com base em material ja elaborado, constituido principalmente de livros e artigos cientificos”.
A principal vantagem desse tipo de estudo é que permite ao investigador ampliar seus
conhecimentos, com dominio muito mais amplo dos fendmenos estudados, principalmente
quando o problema de pesquisa inclui informagdes dispersas no tempo e espaco.

A assunto adesdo ao tratamento anti-retroviral conta com uma vasta literatura,
especialmente, publicada na lingua inglesa e focando a adesdo ao tratamento em adultos,
sendo que, destas ha poucas publicacGes brasileiras.

Assim, selecionar literaturas que proporcionem dados referentes aos fatores
determinantes da adesdo ao tratamento em determinado grupo populacional, como em
criancas com AIDS, torna-se uma tarefa desafiadora.

Para a elaboracdo deste estudo, foram localizados as fontes bibliogréaficas, a partir de
uma busca sistematica de informacdes em livros, teses e artigos cientificos nacionais ou
internacionais de relevancia para a pesquisa. Foram selecionados materiais no periodo
compreendido entre os anos de 1999 a 2007, relacionados com o tema da pesquisa: HIV,
AIDS, crianca, tratamento HIV/AIDS, adesdo ao tratamento anti-retroviral. A busca foi feita
de forma computadorizada atraveés de sites nacionais e internacionais, tais como:

www.who.int/hiv/er; www.aids.gov. Além disso, artigos foram encontrados em sites de busca

(Google) e em bases de dados (Lilacs e Scielo). O site www.bireme.br, contribuiu para a

definicdo das palavras-chave especificas, através do DECS (Descritores em ciéncias da
salde). Os descritores utilizados foram: AIDS, HIV, tratamento, anti-retroviral, adesdo,
aderéncia, crianca, familiar e cuidador.

Inicialmente, realizou-se a leitura de toda a literatura selecionada. E a partir do
conhecimento prévio sobre o assunto, foi feita uma reflexdo critica acerca da bibliografia
estudada, identificando controvérsias entre os diferentes autores e as abordagens encontradas.
Além disso, para esta pesquisa foram confeccionadas as fichas de leitura das obras
selecionadas conforme modelo encontrado no Apéndice A.

Nesta fase, foi importante a orientacdo de Gil (2002), para a anélise dos textos e
materiais graficos, na qual sugere ao pesquisador a leitura das obras selecionadas para se ter

uma visdo geral. A partir disso, identificou-se as idéias principais e secundarias, selecionando


http://www.who.int/hiv/er
http://www.aids.gov/
http://www.bireme.br/
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e organizando as mais relevantes, e por fim buscou-se a relacdo entre o que 0s autores

afirmam com o problema do estudo, buscando assim as respostas para objetivo da pesquisa.
Ao longo da realizagdo deste estudo as questdes éticas foram preservadas a medida

que os autores consultados foram citados e referenciados, mantendo os direitos autorais dos

mesmaos.
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4 REFLETINDO SOBRE OS RESULTADOS

4.1 Contextualizacdo: Crianca con(vivendo) com a AIDS

O ser humano passa por diversas fases ou etapas ao longo de sua vida. A infancia é
uma das mais importantes, pois nela ocorrem os primeiros contatos da crianga com o mundo.
E através da interacio com o ambiente, que as informagbes sdo processadas, iniciando o
entendimento da crianca sobre as relagcbes existentes entre si mesma e o mundo que a
circundam. Neste processo de crescimento e desenvolvimento nos mais variados aspectos
bioldgicos e simbdlicos, é que ocorre a sua estruturacdo como um ser, com identidade prépria.

A crianga possui diversas necessidades, podendo ser fisicas, emocionais, espirituais e
sociais. A satisfacdo dessas necessidades, desde o nascimento, e o estabelecimento de relagdes
saudaveis com pessoas que as ougcam e Se preocupam, proporciona a criangca coragem de
explorar o mundo que a rodeia, contribuindo para a construcao do seu psiquismo. Entretanto,
quando a crianca vive uma situacdo de privacdo emocional e fisica, isso pode acarretar varios
problemas, principalmente no primeiro ano de vida. Além disso, as dificuldades podem se
perpetuar ao longo do seu crescimento, causando atraso no desenvolvimento, e até mesmo a
morte precoce. (BRASIL, 2002; HOCKENBERRY; WILSON; WINKELSTEIN , 2006).

A AIDS na infancia é algo fisicamente e emocionalmente devastador tanto para a
crianca quanto para seu familiar e/ou cuidador. Quando os cuidadores sdo os pais bioldgicos
podem surgir sentimentos de culpa, dor, ansiedade e medo da possibilidade de morte.

Nesse sentido, Motta (2002), refere que a ocorréncia de uma doenga é considerada um
fator desorganizador no mundo da crianga, causando uma ruptura no seu processo de
crescimento e desenvolvimento.

Um estudo longitudinal realizado pelo Servico de Imunodeficiéncia Pediatrica do
Departamento de Pediatria da Faculdade de Medicina da Universidade Estadual de Campinas,
Sdo Paulo com pacientes que estavam em seguimento no ambulatério do Servico de
Imunodeficiéncia Pediatrica, foram analisadas as curvas e a velocidade de crescimento em
peso e comprimento de 124 criancas nascidas de maes infectadas pelo HIV; 71 destas criancas
foram infectadas pelo virus. Todas foram acompanhadas clinicamente desde o nascimento até
dois anos de idade. Observaram que as anormalidades do crescimento e desenvolvimento, e as

manifestacdes da doenca iniciaram em 62% das criancas infectadas antes dos 2 anos de idade.
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Do total de criancas infectadas, 23 (32,4%) foram a 6bito. Destas, 13 (56,5%) faleceram antes
dos 2 anos de idade e 10 (43,4%) com idade superior a 2 anos. No grupo de criangas néo-
infectadas, 30 (56,6%) estavam em acompanhamento regular, sendo que nenhuma foi a dbito.
O estudo cita que existem fatores sociais e afetivos envolvidos nas familias, mas estes nao
foram aprofundados (LEANDRO-MERHI et al, 2001).

Concorda-se com estes mesmos autores, quando referem que a crianca é extremamente
susceptivel a influéncias ambientais e as conseqiiéncias de uma doenca tao debilitante como a
AIDS, principalmente na primeira infancia. Esta patologia pode interferir de maneira
importante no processo de crescimento e desenvolvimento. Entretanto, estes néo
mencionaram a existéncia dos fatores psico-sociais e afetivos, que podem estar associados aos
resultados do estudo: anormalidades de crescimento e desenvolvimento e ao grande ndmero
de criancas que faleceram antes dos 2 anos.

A literatura mostra que o estado de cronicidade, possivel, hoje, aos individuos com
AIDS, mediante ao surgimento do tratamento anti-retroviral, traz uma certa altera¢ao nos “[...]
valores, crengas, habitos e conhecimentos, individuais e coletivos”. E assim, pode-se
descaracterizar a infeccdo pelo HIV como algo associado a morte, mas torna-lo como
qualquer outra doenca crénica passivel de tratamento (SCHAURICH; COELHO; MOTTA,
2006, p.460).

Entretanto, ainda existe um forte preconceito e estigma social envolvido nesta
epidemia. Sendo assim, tanto a crian¢ca como os seus familiares e/ou cuidadores, podem
enfrentar um desequilibrio na organizacdo familiar, ao se depararem com a descoberta do
diagnostico da crianca.

Nesse sentido, Mattos, Mendonca e Rubini (2006, p.2), referem que a descoberta da

soropositividade para o HIV na crianga:

[...] tem um impacto devastador, capaz de abalar os alicerces de uma familia
e ameacar sua integridade, uma vez que a Aids é uma enfermidade
multigeracional, pois frequentemente uma familia inteira se descobre
portadora do virus a partir de um primeiro resultado na crianca, e uma vez
que diversas outras questdes e segredos podem vir a tona junto com o
resultado, tais como adog&o, bissexualidade, uso de drogas, abuso sexual,
promiscuidade, entre outras.

Estudos qualitativos (RODRIGUES-JUNIOR; CASTILHO, 2004; LEWIS; WESLEY;
HAIKEN, 1996 apud WEGLARZ; BOLAND, 2005) mostraram que muitas familias que séo
afetadas pela AIDS convivem com um ou mais membros infectados pela doenca. Isto pode
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estar associado a uma série de problemas complexos, como a pobreza, violéncia, baixa
escolaridade, abuso de drogas e pouco acesso aos servigos de salde e assisténcia médica.
Além disso, estes enfrentam problemas especificos, relacionados a aderéncia ao tratamento,
discriminacdo, revelacdo do diagnostico, tristeza e luto. Estes fatores influenciam no
funcionamento da familia e na salide e bem-estar da crianca.

Contudo, é necessario que o cuidador e/ou familiar enfrente as dificuldades, a
discriminacdo e o estigma social, adaptando e readaptando-se em relacdo ao tratamento que é
longo e complexo, pois 0 engajamento deste é essencial para a crianca, ja que esta necessita
de um responsavel pela manutencdo de sua salde e satisfacdo de suas necessidades.

Na literatura, vem sendo discutida outra questdo, a situacdo dos adolescentes
soropositivos. Torna-se relevante este assunto, pois houve o aumento dessa populacdo nos
ultimos anos no Brasil, ndo apenas pelo crescimento da epidemia, mas decorrente do aumento
na qualidade de vida dos individuos soropositivos, ou seja, as criangas se tornaram
adolescentes, e isso s foi possivel ap6s a disponibilizacdo de recursos terapéuticos e acesso
universal ao tratamento anti-retroviral oferecido pelo Sistema Unico de Salde (SUS)
(MARQUES et al, 2006).

Outra situacdo vivida pelos pacientes pediatricos € a morte dos seus genitores, ou seja,
dos pais de criancas e adolescentes com AIDS. Em muitos casos estas passam a ser cuidadas
por outros familiares (av0s, avos, tias, tios), por familias adotivas ou acabam indo viver em
abrigos ou casas de apoio. Estes eventos nocivos, ou seja, as perdas sucessivas do convivio
com 0s pais, podem provocar sérios danos a vida e a salde destes. Entdo surge outra questdo
na problemética da AIDS, a orfandade.

Um estudo realizado por Szwarcwald, Andrade e Castilho (2000), procurou estimar o
namero de Orfaos para determinado ano-calendario com base na multiplicacdo, para cada ano,
da taxa de fecundidade acumulada pelo numero de 6bitos por AIDS entre mulheres de 15 a 49
anos. Tratando-se de avaliar o nimero de criancgas vivas, a estimativa é ajustada, tomando-se
em conta a proporcdo de Obitos por AIDS pediatrica decorrente da transmissao vertical e a
probabilidade de sobrevivéncia da faixa etaria mediana de 5-9 anos. O numero total
acumulado de o6rfaos decorrentes da AIDS materna, entre 1987 e 1999, foi avaliado em cerca
de 30 mil criancas. Este dado confirma a relevancia da questao da orfandade no Brasil.

Assim, a discriminagdo e a injustica social sdo problemas que afetam muitas criancas e
adolescentes infectados pelo HIV. A fim de protege-los, o comité dos direitos da crianca
discutem os direitos da crianca com AIDS. Afirmam que o HIV/AIDS impacta tanto a vida

das criancas que afeta todos os seus direitos — civico, politico, econémico, social e cultural.
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Desta forma, apenas a protecdo e adequado cuidado a estas criangas vulneraveis podem
proporcionar um ambiente que promova e proteja todos os seus diretos, especialmente os de
ndo serem separados dos seus familiares, direito a privacidade, direito a ser protegido da
violéncia, direito a protecdo especial e assisténcia do estado, direito de criangas com
incapacidade, direito a salde, direito a seguranga, incluindo o seguro social, direito a
educacao e lazer, direito a ser protegido da exploracdo econdémica, do uso de drogas ilicitas e
exploracdo sexual, direito a ser protegido do abuso, venda e tréafico, tortura ou outro ato cruel,
desumano ou tratamento de degradacdo ou punicao e direito a recuperacao fisica e psicoldgica
e reintegracdo social. Sendo o centro das discussfes, o direito a salde (COMMITTEE ON
RIGHTS OF DE CHILD, 2007)

Nesse sentido, Franca-Junior, Doring e Stella (2006), buscaram identificar a
magnitude e a situacdo de alguns direitos humanos, conforme expressos na United Nations
General Assembly Special Session on HIV/AIDS, de criangas e adolescentes portadores de
HIV/AIDS, afetados ndo-orfaos e o6rfaos por Aids no Brasil. Apesar da literatura sobre o
assunto ainda ser relativamente pequena, sendo menor a que fala sobre os direitos humanos,
ha fortes indicios de comprometimento de varios direitos como saude, educacdo, moradia,
alimentacdo, ndo discriminacdo, integridade fisica e mental. Além disso, ndo existe no Brasil
um monitoramento relativo a criancas e adolescentes infectados e afetados pela epidemia de
HIV/AIDS e sua situacéo social. Por isso, 0s autores propdem a criagdo de mecanismos para
um dimensionamento mais adequado da quantidade de criangas Orfas por Aids ou afetadas
pela epidemia e de condicBes para seu cuidado adequado. Citam que existe uma preocupacao
quanto a promocao, protecdo e atendimentos de alguns direitos humanos, mas no pais, ainda
sdo insuficientes as medidas tomadas para garantir um ambiente de apoio para Orféos,
criangas e adolescentes infectados ou afetados pela AIDS, sendo que, ainda ndo foram
implementadas as politicas e estratégias necessarias a efetivar os direitos de interesse e
monitorar a situacéo.

Entretanto, hoje, os cidaddos brasileiros com HIV/AIDS possuem uma melhor
qualidade de vida e de saide se comparada ha anos anteriores e a situacdo em outros paises
do mundo. Isto gracas as politicas publicas voltadas para estes pacientes.

Além disso, a realidade atual possibilitou que muitas maes soropositivas
desempenhem seu papel como cuidadoras primarias, favorecendo o convivio das criangas e
adolescentes com seus pais e familiares, assim relatado por Seidl et al (2005).

Embora o governo Brasileiro proporcione condigdes como: acesso a medicamentos

gratuitamente, disponibilidade de formulas lacteas para criancas expostas a transmissao
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vertical do HIV e casas de apoio para criangas afetadas pelo HIV/AIDS, ainda ndo existem
estratégias e politicas que promovam o social, espiritual e bem-estar moral e psicoldgico, que
sejam dirigidas &s necessidades reais destas criancas e adolescentes e suas familias.

Por isso, Seidl et al (2005, p.285), ressaltam que as questdes socioeconémicas e
psicossociais que afetam criancas e adolescentes soropositivos e suas familias, devem ser
“[...] identificadas e valorizadas pelas equipes de salde, em uma perspectiva de atencao

integral e interdisciplinar”

4.2 A Infeccdo pelo HIV em Criangas

A infeccdo pelo HIV, de uma forma geral, desencadeia um processo viral ativo que,
embora possam ocorrer fases assintomaéticas, progressivamente a doenca causara uma
imunodeficiéncia em seu portador, sendo assim considerada uma doenca cronica e
potencialmente letal. A imunodeficiéncia ocorre quando os linfocitos T citotdxicos ou “Killer
cells” causam a destrui¢do dos linfdcitos T auxiliares CD4+ (TCD4+) infectados pelo virus.
Embora, a magnitude da destruicdo seja em torno de 109 TCD4+ por dia, h&a uma renovacdo
diéria de 6-7% da populagédo global destes linfocitos. Essa “luta silenciosa” acaba resultando a
derrota lenta do sistema imunolégico, pois a renovacao da populacdo viral € maior, cerca de
30%. Os numeros referidos anteriormente, tratam-se de médias que podem variar conforme o
individuo. A literatura distingue a infecgdo pelo HIV e o inicio da AIDS no individuo, a
partir, do inicio dos sintomas da doenca, seja pela prépria infeccdo pelo HIV ou pelo
aparecimento das infeccdes e tumores oportunistas (OLIVEIRA; MELICO-SILVESTRE,
2006).

A AIDS, consequiéncia da infec¢do pelo HIV no organismo humano, segundo Coelho
(2007), pode ser descrita como um conjunto de sinais e sintomas diretamente relacionados a
deficiéncia imunoldgica do organismo humano, causada pela infeccdo de um virus que se
alocava nos linfocitos para se reproduzir. Trata-se de um virus humano e, assim, suscetivel a
qualquer ser Humano.

Na historia natural da AIDS pediatrica, existe uma variacdo desde criancas
rapidamente progressoras até nao-progressoras. Varios sdo os fatores que contribuem para 0s
diferentes padrbes de progressdo da doenca, incluindo época da infeccdo, carga viral no

estado de equilibrio, genotipo e fendtipo viral, resposta imune e constituicdo genética
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individual. Sem tratamento, cuidado e suporte, o virus se multiplica e destrdi os TCD4+,
causando a diminuicdo das defesas contra doengas oportunistas e tumores. Portanto,
acompanhamento clinico, avaliacdo imunoldgica (contagem de TCD4+) e virologica (carga
viral) seriados sdo fundamentais para avaliar o progndéstico, orientar decisdes terapéuticas e
monitorar a eficacia do tratamento (UNITED NATIONS CHILDREN’S FUND, 2006;
BRASIL, 2006b).

A progressao da doenca em criancas infectadas verticalmente segue:

[...] padrdo bimodal: precoce, com mediana de idade de inicio dos sintomas
aos 4 meses e tardia, com mediana de idade de inicio dos sintomas aos 6
anos. Estima-se que cerca de 20% dos lactentes, na auséncia de terapia
antiretroviral efetiva, tenham progressdo precoce da doenca. Entretanto,
carga viral ndo é bom preditor de risco para progressdo da doenga no
primeiro ano de vida (BRASIL, 2006b, p.19).

Conforme Varella e Magdaleno (2004, p.53), a crianca pode adquirir o virus a AIDS:

[...] via passagem transplacentéria, in Gtero, durante o parto, a partir de
soluc@es de continuidade pele e subsequente exposicdo direta ao sangue e as
secrecOes infectadas, ou por ingestdo de sangue materno e outros fluidos;
apos o parto, pelo leite materno.

Conforme o guia de tratamento clinico de criangcas com HIV apds o nascimento de
uma crianga exposta ao HIV, esta recebera a quimioprofilaxia que devera ser administrada nas
primeiras oito horas de vida, de preferéncia, nas duas primeiras horas de vida. A
administracdo da solucdo oral de AZT devera ser mantida durante as seis primeiras semanas
de vida (BRASIL, 2006b).

Conforme este mesmo autor, a crianca com 18 meses ou menos serd considerada

infectada quando:

[...] for obtido resultado detectavel em duas amostras obtidas em momentos

diferentes, testadas pelos seguintes métodos: a quantificagdo do RNA viral
plasmatico — carga viral ou deteccdo do DNA pro-viral. Estes testes deverdo
ser realizados a partir de 1 més de vida. Caso a primeira quantificacdo de
RNA viral plasméatica tenha um resultado detectivel, deve ser repetida
imediatamente. Se a segunda carga viral também for detectavel, deve-se
considerar a crianca infectada com o HIV (p.18)

Quando a crianga tem mais de 18 meses, o diagnéstico do HIV “[...] sera confirmado

por meio da realizacdo de um teste de triagem para deteccdo de anti-HIV 1 e anti-HIV-2 e
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pelo menos um teste confirmatorio”. Caso 0 resultado seja positivo, devera ser coletada uma
nova amostra para confirmacdo da positividade da primeira amostra (BRASIL, 2006b, p.18).

Kuchenbecker (2004) refere que devido a imaturidade do sistema imunologico das
criancas, estas podem apresentar cargas virais superiores a aquelas identificadas em adultos.
Por isso, segundo Brasil (2006b), deve-se analisar os sintomas clinicos presentes e 0s
parametros imunoldgicos e viroldgicos, adequados a idade da crian¢a, no momento de iniciar
o tratamento ARV.

4.2.1 Tratamento Anti-retroviral

Conforme Oliveira e Mélico-Silvestre (2006) e Brasil (2006b), a partir de 1996, com o
advento da terapéutica anti-retroviral, observamos a diminuicdo da mortalidade e da
incidéncia das infec¢bes oportunistas, concomitante com a utilizacdo mais generalizada da
terapéutica tripla,

A necessidade de rever e sistematizar questdes complexas e controversas relacionadas
a terapia ARV na pediatria, levou o Programa Nacional de Doencas Sexualmente
Transmissiveis e Aids, do Ministério da Saude, a criar grupos de trabalho para discussdao e
elaboracdo de documentos que refletisse o Consenso Nacional sobre o tema. O primeiro
Consenso sobre Terapia Antiretroviral em Criancas foi publicado em 1997. A partir de 1998,
0S novos avangos no cuidado a criancas expostas e infectadas foram incorporados aos novos
Guias de Tratamento da Infeccdo pelo HIV em Criangas, publicados em 1998, 1999, 2000,

2001, 2004 e em 2006. Os objetivos do tratamento anti-retroviral em criangas séo:

Prolongar a sobrevida, reduzir a morbidade e melhorar a qualidade de vida
de criancas infectadas; Assegurar crescimento e desenvolvimento
adequados; Preservar, melhorar ou reconstituir o funcionamento do sistema
imunoldgico, reduzindo a ocorréncia de infec¢des oportunistas; Suprimir a
replicacdo do HIV, preferencialmente a niveis indetectaveis, pelo maior
tempo possivel, prevenindo ou interrompendo a progressdo da doenca e
minimizando o risco de resisténcia aos anti-retrovirais; e utilizar regimes
terapéuticos que facilitem a adesdo e que apresentem baixa toxicidade
(BRASIL, 2006b, p.28).

Entretanto, existem controvérsias com relacdo a influéncia da medicacédo antiretroviral

no crescimento e desenvolvimento de criangas e adolescentes com HIV. Leandro-Merhi et al
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(2006) encontraram que a terapia ARV pode ter um efeito positivo na sintomatologia de
criangas infectadas pelo HIV, mas ndo apresenta nenhum efeito sobre o crescimento pondero-
estatural.

A equipe de saude, precisa considerar alguns aspectos importantes antes de planejar o
inicio da terapia ARV em criangas, como a prescri¢do de tratamentos com o menor impacto
possivel sobre o bem-estar e a qualidade de vida do paciente, escolhendo esquemas potentes,
com atividade farmacol6gica conhecida em criancas, boa palatabilidade, boa tolerancia e a
menor toxicidade possivel. Além disso, necessita-se considerar que o potencial de
reconstituicdo imunoldgica na crianca pré-escolar bastante significativo, devido ao processo
de desenvolvimento do timo,consequentemente, a equipe de salde deve estar preparada para
identificar e tratar adequadamente as situacbes clinicas associadas a reconstituicdo
imunoldgica (BRASIL, 2006b).

No entanto, é um desafio para a equipe de saude atenuar o impacto do tratamento anti-
retroviral nas atividades de vida diaria e na qualidade de vida dos pacientes com AIDS, pois,
na maioria das vezes, a terapia é complexa, interfere nos habitos alimentares e causa efeitos
colaterais desagradaveis, afetando, com isso, a capacidade de adesdo ao tratamento.

Por isso, € essencial que a prescricdo medicamentosa seja individualizada,
cuidadosamente planejada e elaborada com a participacdo ativa dos cuidadores primarios, e
dependendo da idade, também do paciente. O envolvimento dos atores principais, pacientes
pediatricos e cuidadores, € um fator fundamental para melhorar a adesdo aos esquemas

terapéuticos prescritos e respectiva potencializacao do tratamento (BRASIL, 2006b).

4.2.2 Adesdo ao Tratamento Anti-retroviral

O conceito de adesdo varia e depende da compreensdo que 0s autores possuem sobre o
papel dos pacientes no processo. Segundo Leite e Vasconcellos (2003) os fenémenos
envolvidos no estudo da adesdo podem ser focalizadas no paciente ou na compreensdo dos
fatores externos ou ambientais ao paciente. Na literatura inglesa surgem termos, como

“adherence™ e “compliance™, que se traduzidos possuem significados diferentes. O termo

! HOLLAENDER, Arnon; SANDERS, Sidney. The Landmark Dictionary. S&o Paulo: editora moderna, 1996, 704p. p. 19.
2 HOLLAENDER, Arnon; SANDERS, Sidney. The Landmark Dictionary. S&o Paulo: editora moderna, 1996, 704p. p. 67.
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“compliance” pode ser traduzido como submissao e obediéncia, o que nos remete um papel
passivo por parte do paciente ao adotar uma certa recomendagao. Ja o termo “adherence” quer
dizer aderéncia, adesdo e lealdade, ou seja, dizer que o paciente é aderente pde-no como
sujeito ativo, que participa e tem livre escolha por aderir ou ndo a um tratamento. Nos estudos
brasileiros, aparecem os termos adesdo e aderéncia. Mas, neste trabalho sera utilizado o termo
adesao.

Para medir a adeséo ao tratamento antiretroviral € necessario o uso de métodos. Na
maioria dos estudos selecionados para esta pesquisa a forma utilizada para este fim € o auto-
relato dos cuidadores sobre a aderéncia das criancas e adolescentes, e a obtencdo dos
resultados dos exames laboratoriais consultados nos prontuarios dos servigos de referéncia.
Entretanto, existem outros e Leite e Vasconcelos (2003), citam os seguintes métodos: a
identificacdo de metabolitos do medicamento, a realizacdo de entrevistas, a contagem das
unidades das medicagdes que o paciente ainda possui e a avaliacdo do efeito farmacolégico
esperado. Todas formas de avaliacdo da adesdo possuem limitacGes, mas ainda a entrevista
estruturada, com auto-relato dos pacientes parece ser o mais acessivel e de baixo custo,
Contudo, neste método existe a possibilidade de haver a superestimacdo da adesdo por parte
dos cuidadores, ou seja, estes podem esconder do entrevistador como realmente realizam o
tratamento das criancas. Além disso, 0 método ndo permite identificar momentos de néo-
adesdo em periodos anteriores a entrevista (WILLIAMS et al, 2006).

A problematica da adesdo ao tratamento ARV em individuos com AIDS vem sendo
estudada, pois muito investimento foi feito na pesquisa e no desenvolvimento de drogas anti-
retrovirais, bem como na tecnologia necessaria para o acompanhamento da eficécia desta
terapia. No entanto, isto pode ser em vao se 0s pacientes ndo aderirem ao tratamento, pois a
ndo-adesdo a terapia ARV “[...] esta diretamente relacionada com o desenvolvimento de
resisténcia viral, com conseqlente faléncia terapéutica e surgimento de cepas Vvirais
multirresistentes”, segundo Vitéria (2007, p. 1).

Nesse sentido, torna-se importante estudar a adesdo dos medicamentos ARV em
criancas e adolescentes por ser esta uma populagdo que se comporta de maneira diferente dos
adultos. Como foi dito anteriormente, as criangas normalmente desconhecem seu diagnostico
e a terapia é administrada pelo controle dos pais ou responsaveis. Como as crian¢as Sao
dependentes destes cuidadores para tomarem suas medicacdes, significa que a adesdo é tao
boa quanto seus responsaveis sdo capazes. Com isso, ndo € dificil encontrar cuidadores de

criangas infectadas pelo HIV que ja tenham seus problemas relacionados com adesdo. Sendo
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assim, o estudo sobre os fatores relacionados a crianga, aos cuidadores responsaveis e o0
relacionamento entre os dois sdo importantes na dindmica da adeséo (FERREIRA, 2004).

A literatura mostra que a adesdo ao tratamento ARV em criangas com AIDS é um
problema complexo, “[...] influenciado por multiplos fatores incluindo caracteristicas
demograficas, de salde, das medicaces e caracteristicas psicossociais das criancas e sua
familia” (WILLIAMS et al, 2006, p.1752).

4.3 Fatores Determinantes da Adesdo ao tratamento Anti-retroviral em criangas

A partir deste estudo foram identificadas cinco categorias que serdo apresentadas a

sequir.

4.3.1 Fatores Ambientais

Desde o surgimento da infec¢do pelo HIV, conforme citado anteriormente, o perfil
epidemioldgico foi se modificando, ndo possuindo uma caracteristica tnica em todo o Brasil.
Mas de uma forma geral, os individuos infectados pelo HIV caracterizam-se por terem baixo
nivel socioeconémico, baixa escolaridade e por serem usuarios de drogas injetaveis, conforme
Rodrigues-Junior e Castilho (2004). Dados mais atuais, citados por Brasil (2005), mostram
que houve uma reducdo importante e persistente dos casos na categoria uso de drogas
injetaveis.

Considerando que as caracteristicas citadas constituem a realidade social da maioria
dos individuos com AIDS no Brasil, podemos ter uma noc¢ao de como € o ambiente em que
vivem as criancas e adolescentes com a HIV/AIDS e suas familias. Segundo Leite e
Vasconcelos (2003) o meio social e cultural afeta fortemente a adesdo, sendo esta considerada
um dos critérios do uso de medicamentos e do cuidado de saude. Carvalho et al (2003),
identificaram que os preditores sécioecondmicos e demograficos pesam na definicdo de
aderéncia ao tratamento ARV. Poucos trabalhos, porém, avaliam os fatores

sociodemograficos, culturais e as crencas associadas ao uso de medicamentos como resultado
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da aderéncia, e como um processo de decisdo pessoal, que leva em consideragdo diversos
determinantes individuais e sociais.

Estudos realizados em adultos identificaram variaveis sociodemogréaficas, como sexo,
idade, nacionalidade, categoria de transmissdo, nivel de escolaridade, situacdo empregaticia,
renda familiar e suporte social na qual apresentam associacdo significativa com a aderéncia ao
tratamento anti-retroviral. Além disso, outras varidveis relacionadas aos habitos de modo de
vida e apoio social, como uso de drogas ilicitas e associacdo entre o uso de alcool, fumo e
drogas. O apoio da familia e amigos ndo foi considerado uma variavel significativa
(GORDILLO etal, 1999; CARVALHO et al, 2003).

Na maioria dos estudos relacionados & adesdo ao tratamento anti-retroviral s&o
caracterizadas as questdes sociais e culturais de criancas e de seus cuidadores e/ou familiares,
e nesse sentido, considera-se importante enfatizar neste estudo o contexto familiar, ou seja, o
ambiente onde a crianga esta inserida.

O fator organizagao familiar com relagéo ao grau de relacdo/parentesco com a crianca,
mostrou-se estar relacionado com adeséo ao tratamento ARV. A literatura mostra a existéncia
de uma grande diversidade de vinculos socio-familiares que caracterizam os cuidadores de
criangas e jovens soropositivos. Devido as politicas publicas que permitem 0 acesso gratuito
ao tratamento da AIDS, possibilitou a maior frequiéncia de maes bioldgicas desempenhando o
papel de cuidadoras primarias, participando assim do desenvolvimento de seus filhos (SEIDL
et al, 2005). No entanto, Wachholz (2003) refere em seu estudo que criangas cuidadas por
pais adotivos ou por uma instituicdo pareceram estar mais protegidas da nao adesdo ao
tratamento quando comparadas as criangas cuidadas por pais bioldgicos ou outros parentes. Ja
Williams et al (2006), relatam que criancas cuidadas por parentes ou outros adultos
apresentam melhor aderéncia ao tratamento do que as criancas cuidadas por pais biologicos,
possivelmente porque estes referem ter mais dificuldade de manter a aderéncia ao tratamento
do que os outros cuidadores.

Os estudos nédo aprofundaram as discussdes sobre as causas, mas indicam que a menor
adesdo ao medicamento ARV em criancgas cuidadas por pais bioldgicos pode estar relacionada
a progressao da doenca , ao padréo de cuidado deste cuidador com sua salde, e ao baixo nivel
socioecondémico associado a um maior risco de eventos estressantes na familia. Ja em relacao
aos parentes, pode estar ligado a imposi¢édo de cuidar devido a doencga avancada ou Obito dos
pais biologicos. Quando o cuidado é prestado por um profissional de uma instituicdo, existe
uma relacdo de responsabilizacdo diferente do cuidado familiar (WILLIAMS et al, 2006;
WACHHOLZ, 2003).
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Outro fator citado na literatura é a situagdo empregaticia do cuidador e a renda
familiar. O fato de ter emprego fixo e renda pessoal ou familiar apresentou-se como fatores
ligados a uma melhor adesdo ao tratamento, ao passo que estar desempregado mostrou-se ser
um fator de risco conforme Carvalho et al (2003) e Gordillo et al (1999). Aliado a estes
fatores, um maior nivel de educacdo ou escolaridade dos cuidadores esta positivamente
associado ao grau de adesdao na maioria dos estudos (WILLIAMS et al, 2006; CARVALHO et
al, 2003; GORDILLO et al, 1999; WACHHOLZ, 2003).

No entanto, o padrdo encontrado nas estatisticas brasileiras, ¢ a maior freqtiéncia de
pessoas que tém apenas o primeiro grau completo entre os individuos com diagnostico de
AIDS, o que caracteriza a pauperizacdo da infeccdo (BRITO; CASTILHOS;
SZWARCWALD, 2000)

N&o existe consenso nos trabalhos sobre a importancia do apoio social como um fator
influente no aumento do nivel de aderéncia. Estudos realizados com adultos, mostraram que a
depressdo e autopercepcdo do seu suporte social e associacdo entre estas duas varidveis
determinam uma satisfatoria aderéncia ao tratamento ARV. No entanto, Elsen (2002) refere
que o cuidador familial é fortalecido pela rede de suporte social, formada por parentes,
amigos e vizinhos. Por isso, concorda-se com Williams et al (2006) quando dizem que o
suporte psico-social para os cuidadores de criancas e adolescentes soropositivas é crucial
quando o objetivo é a aderéncia a medicacao.

4.3.2 Fatores relacionados ao Cuidador Primaério

Na literatura encontramos varios fatores determinantes da adesdo relacionados ao
cuidador primario, partindo do pressuposto que este é quem cuida e medica a crianga e 0
adolescente sob sua responsabilidade. Entre tantos fatores associados a aderéncia
encontramos: o relacionamento do cuidador com a crianca e 0 adolescente, a saude do
cuidador, aceitacdo da doenca, habitos de vida, e outros, como conhecimento, capacidade e
motivacao no desejo por aderir ao tratamento.

O relacionamento entre o cuidador primario e a crianca € um fator chave na aderéncia
a medicagdo segundo Williams et al (2006). Como foi comentado anteriormente, o grau de
parentesco entre a crianca e o cuidador interfere na aderéncia. Independente do tipo de relacdo
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de parentesco, é importante a equipe que trata a crianca esteja atenta a qualidade da relacdo
afetiva e de cuidado estabelecida entre cuidador e a crianga (WACHHOLZ, 2003).

E importante destacar que quando os cuidadores sdo responséaveis pelo cuidado de
outras criancas ou adultos dependentes, estes podem ficar tdo atarefados que ndo poderdo
realizar adequadamente os cuidados necessarios. Por isso, Wachholz (2003) encontrou em seu
estudo algumas situacOes indicativas de ndo-adesdo ao tratamento: a perda de doses do
medicamento na semana anterior a entrevista, a falta de pelo menos uma consulta médica nos
ultimos seis meses e atraso na retirada mensal de anti-retrovirais. Estes resultados mostram
que muitos cuidadores tém dificuldades para dar as medicacfes, comparecer as consultas e
retirar as medicagdes antes do termino delas. Estas sdo algumas das responsabilidades dos
cuidadores que devem ser monitorados pelas equipes de salde pois podem fornecer
informacdes sobre a aderéncia da crianga ao tratamento.

Quanto a situacdo de saude do cuidador, o fato de ser soropositivo para o HIV, e ndo
ter sintomas da doenca (AIDS), parece conferir uma melhor adesdo na crianga. No entanto,
guando o cuidador tem AIDS e ndo faz o tratamento com anti-retrovirais, isso pode ser um
fator de risco para a baixa adesdo. As posturas de rejeicdo ou negacdo, muitas vezes
justificadas pelo “esquecimento” em dar as medicagdes e/ou pelo pensamento fantasioso de
que a crianca esta bem e por isso ndo necessita de cuidados refletem negativamente na adesao
ao tratamento (WACHHOLZ, 2003; MATTHOS, MENDONCA E RUBINI, 2006).

Além disso, no estudo realizado por Gordillo et al (1999), o principal fator associado a
ndo-adesdo em adultos é a depressdo associada a suporte social inadequado. No estudo feito
por Williams et al (2006), encontraram que os cuidadores que recentemente vivenciaram
eventos estressantes em suas vidas, muitas vezes causados por mudancgas na estrutura familiar
ou na estabilidade financeira, podem apresentar dificuldade na adesdo ao tratamento. Assim,
pode-se supor que cuidadores depressivos e estressados aderem menos ao tratamento e com
isso, ha uma piora na qualidade do tratamento dos que estdo sob os seus cuidados.

Quanto aos habitos de vida dos cuidadores, ndo ha consenso entre os autores. Carvalho
et al (2003) encontraram baixa aderéncia ao tratamento ARV entre individuos que usam
concomitantemente alcool, tabaco e outras substancias. Entretanto Walchholz (2003) néo
achou associacao significativa entre uso de alcool e drogas psicotropicas, e a aderéncia as
medicacdes para tratamento da AIDS em criancas.

Hammami et al (2004) realizaram um estudo qualitativo sobre a aderéncia de criancas
que receberam “Highly Active Antiretroviral Therapy (HAART), na Bélgica. Buscaram

entender os fatores que influenciam a aderéncia ao tratamento antiretroviral na populagéo
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pediatrica. Para avaliar a aderéncia e os fatores influenciadores, 11 cuidadores primarios
foram entrevistados. A aderéncia ao tratamento foi avaliada conforme o relato dos cuidadores
e os resultados laboratoriais. Foram entdo comparados 0s pacientes aderentes e 0s ndo
aderentes. Os resultados do estudo confirmaram que o conhecimento, a capacidade e
motivagdo sdo importantes fatores determinantes da aderéncia ao tratamento ARV. Nesse
sentido, os cuidadores devem estar convencidos da importancia da aderéncia (conhecimento),
da sua habilidade para realizar o cuidado (capacidade) e dispostos a administrar as
medicacBes a crianca (motivacdo). Estes determinantes devem estar permanentemente
presentes durante toda a terapia tornando as medica¢des uma prioridade na vida diaria.

Estes mesmos autores referem que os cuidadores aderentes percebem-se habilitados
para aderir, principalmente quando a monitorizacdo dos exames de laboratério confirmam
suas habilidades. Isto os motiva a continuar aderentes ao tratamento.

A motivacdo dos cuidadores para aderir ao tratamento ARV depende de 3 fatores: a
aceitacdo do diagnostico, qualidade do relacionamento afetivo entre cuidador e crianga, e do
reconhecimento de uma perspectiva de futuro. Contudo, a motivacdo é resultado de uma
reflexdo pessoal do custo-beneficio do tratamento, sempre vao existir 0s aspectos negativos
que pesam na balanga, como a terapia complexa, os efeitos adversos, o estigma e o
preconceito. No entanto, a possibilidade de se transpor a doenca e lutar pela vida e futuro da
crianca sob seus cuidados motivam os cuidadores a aderirem ao tratamento ARV
(HAMMAMI et al, 2004).

Contudo, os estudo de Hammami et al (2004) levou em consideracdo apenas os fatores
relacionados ao cuidador. Entretanto, acredita-se que a adesdo nao depende somente de
fatores internos, mas também de fatores externos. Considerando que no processo de adeséo as
vulnerabilidades dos autores envolvidas podem ser visualizadas sob trés dimensdes:
individual, social e programatica (CALAZANS et al, 2006).

No planejamento e execuc¢do de cuidado a saude da crianca e seu cuidador, parece ser
relevante considerar os fatores de vulnerabilidade, além da importancia de manter os
cuidadores motivados e capacitados para ao tratamento, mas para iSSo € necessario que estes
individuos tenham condi¢des ambientais, socioeconémicas, estrutura familiar, apoio social e
dos servicos de salde, para entdo terem condicdes de aderir ao tratamento e cuidar das

criancas soropositivas que estdo sob sua responsabilidade.
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4.3.3 Fatores relacionados a crianca

Entre aos fatores determinantes da adesédo ao tratamento da AIDS relacionados a
crianga encontramos o fator idade. Conforme Williams et al (2006), criancas maiores e
adolescentes s&o menos aderentes aos medicamentos ARV. Isto porque nesta pesquisa 0sS
autores encontraram muitas criancas maiores responsaveis pela propria administracdo dos
medicamentos. Isto indica, que a crianca pode ndo estar preparada emocionalmente e
psicologicamente para assumir esta grande responsabilidade.

Outra questdo extremamente importante é associacao entre a carga viral e a completa
aderéncia ao tratamento, visto que, baixos niveis de carga viral validaram o auto-relato de
Otima adesdo ao tratamento feitos pelos cuidadores primarios no estudo feito por Williams et
al (2006). No entanto, sugerem que o0 uso da carga viral como Unica forma de avaliar a
adesdo ao tratamento ARV pode ndo ser o ideal, pois no estudo muitos cuidadores que tinham
Otima adesdo ao tratamento, a carga viral das criancas era alta. Isto pode ser resultado do
desenvolvimento de resisténcia e/ou pelo uso de tratamentos pouco potentes.

Quanto a escolarizagdo das criangas com AIDS, Seidl et al (2005), destacam que
varios aspectos positivos foram encontrados, com a inclusdo de criangas e jovens com HIV
em escolas regulares. A maioria dos cuidadores relatou que estes tinham bom desempenho
escolar e em nenhum momento sofreram preconceito e discriminacdo devido a revelacdo do
diagnostico na escola. Contudo, Willians et al (2006), referem que criangas com AIDS podem
ter que repetir o ano escolar devido a problemas como, déficit cognitivo, excesso de faltas na
escola devido as internacGes ou pelo inadequado suporte educacional dado pelos familiares.
Os problemas de desempenho escolar também podem estar relacionados “[...] a precaria
qualidade de ensino, aspecto freqiiente nas escolas brasileiras, [...]”, conforme Seidl et al
(2005, p.283). Eventos como estes podem ser estressantes as criangas, contribuindo para a
ndo-adesdo a medicacgéo.

Além disso, muitas criancas apresentam depressdo ou outras doengas mentais.
Williams et al (2006, p.1754), referem que “a relagdo entre depressdo e ndo aderéncia acende
a importancia de as criancas com infeccdo pelo HIV terem um adequado diagnéstico e
tratamento da depressdo [...]”. Visto que, o uso de algum medicamento psiquidtrico esta
associado a melhora na ades&o ao tratamento ARV, conforme este mesmo autor.

Muitas vezes, os cuidadores enfrentam dificuldades em administrar as medicacGes as

criancas, pois com o passar do tempo, elas comegcam a questionar a razdo de terem de tomar
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tantos medicamentos, sendo que ndo se sentem doentes. Marques et al (2006), enfatizam que
situacdes de risco para falha na adesdo ao tratamento constituem um fator precipitante da
revelacdo do diagndstico.

O conhecimento da crianca sobre a sua situacdo soroldgica revela ser um fator
determinante da adeséo aos anti-retrovirais. A literatura mostra que a revelacdo do diagnostico
é um grande desafio tanto para os cuidadores como para a equipe de salde, mas quando
realizada traz muitos beneficios para o incremento da adesdo. Marques et al (2006, p.626),
refere que no momento da revelagdo pode-se perceber “[...] a tristeza ou certo grau de
inconformismo, mas a possibilidade de conversar sobre o assunto traz mais facilidade para
oferecer conforto, [...]”.

Além disso, Matthos, Mendonca e Rubini (2006, p.3), apontam que:

A revelagdo do diagndstico é de vital importancia para uma boa adesdo ao
tratamento e para a construgdo de uma relagdo profissional-paciente mais
humanizada. Quando realizada de forma adequada, segura, empatica,
sensivel e solidaria, para a familia, podera ser o inicio de uma relacdo
confiante, ponto de partida para a adesdo ao tratamento.

Assim, a revelacdo do diagnoéstico de infeccdo pelo HIV a clientela pediatrica além de
contribuir para uma melhora na adesdo aos ARV, proporciona um relacionamento mais

saudavel com seu cuidador e com o servico de saude.

4.3.4 Fatores relacionados ao tratamento e a medicagao anti-retroviral

A adesdo ao tratamento é facil quando o regime terapéutico é simples e se observam
sintomas. No entanto, quando a doenca é crbnica e muitas vezes assintomaética, o
estabelecimento e manutencdo da adeséo se tornam uma tarefa complicada.

A AIDS ¢ considerada uma doenca cronica, cujo tratamento é longo e complexo.
Trotta et al (2002, p. 128), cita que a complexidade da terapia esta relacionada a fatores como,
“[...] tamanho da capsula ou pilula, freqiiéncias das doses, instrugdes de dieta, nimero e tipo
de medicacao prescrita, conveniéncia, e habilidade para incorporar o regime terapéutico na
rotina diaria”. A literatura, ainda mostra que regimes mais complexos podem dificultar o
entendimento quanto as instru¢bes de como administrar as doses das medicagdes. Assim, as

terapias complexas interferem na adeséo ao tratamento (TROTTA et al, 2002).
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Apesar de todos estes fatores, a eficacia do esquema terapéutico e a adequada adeséao
por parte das criancas e 0s seus responsaveis € imprescindivel para que ndo ocorra a falha
terapéutica pelo desenvolvimento de cepas resistentes aos medicamentos, reduzindo as opgdes
de tratamento (BRASIL, 2006b; WILLIAMS et al, 2006).

Alguns fatores que influenciam na adesdo de criangas ao tratamento devido & terapia e

as caracteristicas da medicag&o anti-retroviral:

[...] impacto do esquema terapéutico na qualidade de vida, incluindo nimero
de medicamentos, frequéncia de administracdo e necessidade de ingestdo
com ou sem alimentos; disponibilidade e palatabilidade da formulacéo;
habilidade dos responsaveis na administragdo de regimes complexos;
potencial de interacdo com outras drogas efeitos colaterais (BRASIL,
2006b, p.6).

Com relagdo ao impacto da terapia ARV na vida diaria das criancgas e seus cuidadores.
Um estudo realizado pela Paediatric European Network for Treatment of AIDS (PENTA)
procurou descrever as experiéncias de parentes/cuidadores de criangas que participaram de
um ensaio clinico randomizado, Europeu. Criancas assintomaticas que adquiriram a infeccédo
por transmissdo vertical receberam de imediato (Zidovudina) ou placebo. 84 questionarios
foram respondidos e devolvidos. 43% dos familiares acham que a medicacdo anti-retroviral
interfere de forma moderada (n=30) a grande (n=6) nas atividades de vida diaria. Sendo mais
fregliente em criancas com doenca avangada e mostrou ndo estar associada com a ocorréncia
de maior ou menores reacdes adversas. 90% dos familiares/cuidadores referiram que
receberam informacdes satisfatorias sobre o progresso do ensaio. Além disso, foi comentado
pelos cuidadores porque o ensaio interferiu na vida diaria. Em primeiro lugar emergiram as
seguintes questdes: problemas para dar a medicagdo durante o periodo que a crianga esta na
escola, dificuldade de dar a medicacdo no horario correto, e dificuldades para lembrar de
administrar as doses. Em segundo lugar, os cuidadores relataram estar insatisfeitos com o
gosto e volume da medicagdo (PENTA, 1999).

Concordando com estudo anterior, Seidl et al (2005, p.287), encontraram em sua
pesquisa, que o principal fator que influenciou na adesdo foi a dificuldade para administrar as
medica¢des nos horarios recomendados, principalmente, por esquecimento. Sendo que, “a
queixa maior informada pelos cuidadores relacionada as dificuldades na adesé@o centrou-se na
administracao da medicacao em horarios inconvenientes em locais publicos, como a escola”.

Com menor freqiiéncia, foi citada o gosto dos medicamentos, presenca de reacOes adversas,
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comportamento oposicionista da crianga ao tomar a medicagéo e dificuldades de acesso aos
servicos de saude para comparecer as consultas e para buscar as medicacdes.

Nesse sentido, um fator importante e determinante na obtencdo de uma melhor adeséo
aos ARV pode ser a prescricdo de terapias potentes mas que interfiram o menos possivel nas
atividades de vida diéria das criancas e de seus cuidadores.

Outro fator importante é buscar o suporte da escola para administrar as medicagdes,
através da revelacdo do diagnostico. No estudo realizado por Seidl et al (2005), constou que
muitos cuidadores ndo revelam o diagnostico de seu filho na escola por medo que a crianca
sofra preconceito e haja quebra de sigilo entre os profissionais da escola. Dentre os cuidadores
que revelaram a soropositividade, poucos relataram ter presenciado reacdes de preconceito e
descriminacao por parte da comunidade escolar.

No entanto, sabe-se que o sigilo sobre o diagndstico é um direito, por isso aos
familiares/cuidadores que ndo quiserem revelar o diagnéstico na escola, é importante que as
equipes de salde avaliem a situacéo e prescrevam terapias mais simples em que as doses ndo
coincidam com o horério escolar.

As criangas, muitas vezes, se opdem a tomar as medicacGes devido ao gosto ruim e
aos efeitos adversos. Em um estudo que comparou as atitudes de cuidadores aderentes e néo
aderentes, o primeiro, na situagdo em que as medicacOes sdo rejeitadas devido ao gosto, este
proporciona um alimento com gosto agradavel a crianca durante ou ap6s a administracéo,
sendo este um outro fator para a melhora na adesao ao tratamento (HAMMAMI et al, 2004).

Assim, outro fator essencial ao cuidador é desenvolver a capacidade de resolver
problemas emergentes, como a recusa da crianca para tomar as medicacfes. Conforme
Hammami et al (2004), quando o cuidador se convence da importancia dos medicamentos, a
terapia se torna uma prioridade na rotina diéaria.

A literatura também comenta sobre a relagdo entre nivel de adesdo e tempo de
seguimento de um tratamento. Williams et al (2006) encontraram em seu estudo que alto nivel
de ades&@o ao tratamento pode estar relacionado ao tempo de seguimento do tratamento pelos
cuidadores e criangas (média: 2,3 anos). Podemos supor que isto pode ser resultado do
conhecimento da terapia pelo tempo de uso, como também, pela integracdo da terapia a rotina
diaria.

Entretanto, Walchholz (2003) achou em seu trabalho que aspectos relacionados ao
tratamento, como o tempo de uso e a complexidade do esquema utilizado pela crianca

parecem nao influenciar no tratamento ARV.
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4.3.5 Fatores relacionados aos servicos de saude e a equipe de saude

A literatura mostra certa contrariedade entre as idéias citadas quando o assunto é a
relacdo entre a adesdo ao tratamento e as caracteristicas dos servigos de saude e das equipes
de salde. Na pesquisa proposta por Wachholz (2003, p.70), foram avaliadas a adesdo ao
tratamento em criancas com HIV que eram acompanhadas em quatro servicos de saude
diferentes, em Porto Alegres, Rio Grande do Sul. A autora refere que “[...] o servico em que a
crianca faz o acompanhamento de salde parece influenciar na ndo-adesdo, visto que as
prevaléncias de ndo-adesdo sdo diferentes nos quatro servigos [...]”. No entanto, neste estudo
ndo foram avaliadas as caracteristicas dos servigos e das equipes pesquisados, e por isso nao é
possivel entender as razdes para que criangas de um servico sejam mais aderentes que de
outro. Isso seria uma questdo importante a ser estudada como continuagdo do trabalho feito
por esta autora.

Outra questdo importante, é se existe relacdo entre bom relacionamento com a equipe
de salde e uma melhor adesdo ao tratamento. Gordillo et al (1999), ndo encontraram
associacao significativa entre um bom relacionamento médico/paciente e uma melhor adesdo.
Contudo, Carvalho et al (2003), referem ser necessario o desenvolvimento de estratégias que
promovam a comunicacdo e o relacionamento do servigo de saide com o cliente, a fim de
aumentar a adesdo. Além disso, esses autores concluem ser importante a participacdo mais
efetiva da equipe multidisciplinar e ndo apenas do profissional médico. Pois a divisdo das
responsabilidades entre os profissionais pode otimizar o tempo das consultas, além de reforgar
0s objetivos do servico, melhorando a qualidade do atendimento.

Com isso, pode-se supor que um fator importante para a melhora da adesdo de
criangas, adolescentes e seus cuidadores, € o desenvolvimento de estratégias que melhorem o
relacionamento destes com o servico de saude, promovendo um ambiente de confianca
mutua. Nesse sentido, € importante destacar , que “[...] um dos fatores decisivos para a adeséo
¢ a confianca depositada pelo paciente na prescricdo, na equipe de saude [...]” (LEITE;
VASCONCELOS, 2003, p.779).

Certas publicacfes trazem algumas experiéncias e estratégias para a melhora da adesao
aos anti-retrovirais. Gupta, Silva e Passos (2005) em seu estudo comparam a adesdo de
pacientes ao esquema ARV em um programa de Assisténcia Domiciliar terapéutica (ADT)

com individuos tratados em ambulatorio convencional. Os pacientes inscritos no programa
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ADT apresentaram significativamente maior adesdo ao tratamento do que 0s pacientes
tratados no ambulatério. Este resultado pode ser atribuido em parte a habilidade dos servicos
em cuidar dos pacientes e transpor os obstaculos da aderéncia. Além disso, a ADT permitiu o
acompanhamento mais proximo das necessidades do paciente, referentes a atencdo médica,
medicacgdes, psicoterapia, equipamento/reabilitacdo, suporte social e psicologico, favorecendo
assim, o desenvolvimento de um cuidado integral aos clientes.

Weglarz e Boland (2005), também encontraram resultados positivos com o uso da
visita domiciliar para melhorar a adesdo ao tratamento. Em seu estudo, as autoras
compuseram um estudo de caso e descreveram o cuidado a uma mulher infectada através da
transmissao vertical e ao seu filho também soropositivo. Referem que esta sempre recusou
fazer o tratamento com ARV, mesmo quando ficou gravida, recusava-se a terapia. Entdo
somente apos o nascimento do filho, resolveu tratar a crianga e cuidar da sua saude. Como ela
tinha problemas com a adesédo ao tratamento, foi proposta a visita domiciliar realizada por
uma enfermeira. E a partir disso, apresentou gradualmente, melhora na adeséo ao tratamento,

pois a visita domiciliar proporciona:

[...] a oportunidade de ver em que condigdes a familia vive; observar a
interacdo entre a crianga, cuidador e outros membros da familia; e
identificar suas forgas e fraquezas; habilidades e dificuldades para prover
suporte, recursos financeiros, valores sobre saude, crengas e atitudes,
preferéncias no cuidado, e como utiliza o sistema de salde e 0s recursos da
comunidade (p. 165).

O estudo citado anteriormente, € exemplo de como é importante realizar intervencdes
individualizadas e adequadas ao nivel educacional e cognitivo do paciente pediatrico e seus
cuidadores. Com isso, o desenvolvimento de estratégias que aproximem os clientes,
criancas/cuidadores, dos servicos de saude, pode promover uma melhor adeséo ao tratamento.
Além disso, a melhora na comunicacdo entre equipe de salde e familiares/cuidadores,
favorece o entendimento sobre como devem administrar as medicacGes e como devem ser
realizados os demais cuidados para a manutencdo da saude e prevencdo da progressdo da
doenca nas criangas.

Tais estratégias visam o estabelecimento redes de apoio social, que segundo Carvalho
et al (2003, p.602), pode “[...] ser entendido como o suporte no micromeio das relagdes
imediatas do(a) paciente, [...]”. E importante prover ambientes em que os pacientes com

AIDS se sintam livres do estigma e discriminacao.
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Além disso, a literatura enfatiza a importancia dos servigos de saude constituirem
equipes multidisciplinares e interdisciplinares, que tenham como iniciativa a abordagem
psico-social, com vistas a qualidade de vida das familias e das criancas e adolescentes
vivendo com HIV/AIDS (WEGLARZ; BOLAND, 2005; SEIDL et al, 2005; CARVALHO et
al, 2003; GUPTA,; SILVA; PASSOS, 2005)

4.4 Adesdo ao Tratamento Anti-retroviral em Criancas: Intervencgdes de Enfermagem

As necessidades de criancas infectadas pelo HIV véo além da realizacdo de cuidados
continuos. Na maioria das vezes, 0s servicos de salde atendem o0s pacientes pediatricos
acompanhados de seus pais/cuidadores, por isso as intervencfes de enfermagem devem estar
centradas nas necessidades do cliente e de todo o seu sistema familiar, para assim , atende-lo
na sua integralidade.

Nesse sentido, a enfermagem atua em trés niveis: individual, familiar e comunidade.
No nivel individual, trabalha-se com o individuo e com suas necessidades psicolégicas,
emocionais e de satde. No nivel familiar, a enfermagem ouve cada componente do sistema
familiar e intervem na resolucdo de conflitos. No dltimo nivel, é necessario considerar o
cliente e como este interage com o sistema familiar e com a comunidade.

Assim, o cuidado de enfermagem deve estar centrado na identificacdo dos recursos
internos e externos das criancas e dos cuidadores, capacitando-0s para tomarem suas proprias
decisbes e continuamente encoraja-los a permanecerem aderentes ao tratamento (WEGLARZ;
BOLAND, 2005).

Leite e Vasconcelos (2003, p.781) concluem que:

[...] é o paciente , ou o responsdvel por ele, o objetivo e 0 objeto das
investigacOes e das acGes para promover a adesdo. Nele estdo centrados os
fatores que interferem na adesdo a terapéutica, refletindo o contexto
individual, familiar e social.

Quando a questdo € auxiliar na melhora da adesdo ao tratamento anti-retroviral é
importante que o enfermeiro entenda os fatores que influenciam e determinam a aderéncia ao
tratamento em todas suas possibilidades, como foi estudado anteriormente. E a partir disso,

sdo desenvolvidas as estratégias para impacto na adesao.
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No entanto, existe uma caréncia de pesquisas que mostram o impacto das intervengdes
para melhora da adesdo aos anti-retrovirais. Mas no estudo publicado por Weglarz e Boland
(2005) sdo descritas as experiéncias e intervencdes de enfermagem voltadas para um familiar
cuidador de crianca com HIV. Neste estudo de caso, o cuidador necessita de intervencdes de
enfermagem para uma maior adesdo ao tratamento. Ent&o, as autoras descrevem a assisténcia
prestada através da visita domiciliar. Pois estas referem que a visita ao domicilio proporciona
a visualizacdo de todo o contexto na qual a crianca esta inserida, sendo crucial no
estabelecimento de intervengdes conforme a realidade apresentada. Além disso, as autoras
referem ser importante ouvir as necessidades da crianca e de seus familiares, e respeitar as
particularidades de cada um, desenvolvendo assim, um relacionamento de confianca mutua.

Weglarz e Boland (2005, p.166) citam em seu estudo alguns questionamentos que
devem ser feitos durante a assisténcia domiciliar de enfermagem para que seja possivel o
reconhecimento das reais necessidades e as caracteristicas de uma familia afetada pela AIDS,
assim descritos no Quadro 1.

A casa estd adequada para as necessidades da familia?
Como séo as condi¢des da casa?

A casa é segura?

Carasteristicas Se necessario, a casa é acessivel a pessoas deficientes?
da Casa Possui sistema de esgoto e 4gua encanada?

Possui geladeira?

NS g M w D oE

Possui comida e apropriada dieta para um adulto e criangca com HIV?

Como sdo os habitos de higiene da familia?
Como é a prética alimentar da familia?
Rotina Diéaria Como sdo os habitos de sono da crianca e do familiar?

Nos finais de semana a crianga visita outro membro da familia?

A crianca participa de alguma creche ou escola?

o g b~ w D e

Existe alguma planificacéo caso o cuidador da crianca precise ser hospitalizado?

Quem é o chefe da familia?
Qual é o tamanho da familia?

Estrutura Familiar Quem mora na casa?

w0 NP

Existem familiares que moram perto?

=

Conhecimento sobre Existe alguma ddvida com relacdo a doenga (HIV/AIDS) e as medicagdes?

N

doenca Quais sdo as necessidades de educacdo em salde para aquele lar?

Revelacéo do 1. A crianga tem conhecimento do seu diagnostico?

diagnostico 2. Foi revelado o diagndstico para cada integrante da familia?

Continua...
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Continuacéo

Suporte familiar 1. Possuem suporte da familia?

2. Existe suporte disponivel na comunidade?

Comportamento da 1. Qual a idade da crianca e 0 como esta o seu desenvolvimento com relacdo a
crianga idade?

2. A crianca necessita de condutas saudaveis?

Administracdo de 1. Quem da as medicacgdes a crianca?
medicamentos 2. A crianca esta sendo acompanhada quando toma as medicacfes?

3. Esta sendo aderente? A crianca perdeu mais 3 doses no més passado?

Estressores adicionais 1. Entre os membros da familia, alguém é usuario de alcool ou drogas?
2. Qual é condicéo de salde dos outros integrantes da familia?

3. Qual forma de transporte esta disponivel a familia?

Quadro 1 - Assisténcia Domiciliar de Enfermagem
Fonte: Adaptado de Weglarz e Boland (2005, p.166)

A partir dessa avaliacdo € feito o diagndstico das necessidades da criancga e da familia,
para entdo serem propostos as intervengdes. Atualmente ainda ndo existe na literatura uma
forma de mensurar a adesdo, no entanto, Weglarz e Boland (2005, p. 167), citam algumas
perguntas que podem ser feitas a crianca e ao cuidador com o intuito de avaliar a adesdo ao

tratamento anti-retroviral (Quadro 2).

I. Medicacdes

Nome(s) da(s) medicacao(s) e dose(s)
Horério(s) de administracdo/ Quem administra?
E administrado com ou sem comida?

Quantas doses ndo foram dadas nos ultimos 3 dias? E no Gltimo més?

Il. Razbes para a perda das doses

A crianca recusou a medicacdo

Estava longe de casa

Esquecimento

Pegou no sono

Medo que alguém conte que toma medicagdes
N&o tinha comida, agua, ou ndo estava num lugar adequado
Perda

Reacdes adversas

Faltou medicacéo

| Crtinuggde medicacdo

I11. Checagem do reabastecimento de medicamentos na farmacia
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Ultima prescricio
Ultimo reabastecimento de medicagdes

Contagem de pilulas

Quadro 2- Roteiro para avaliacdo da adesdo
Fonte: Adaptado de Weglarz e Boland (2005, p. 167)

Além disso, durante a visita domiciliar pode-se “[...] oferecer informagdes sobre HIV,
manutencdo da saude e sobre as medicacOes; ensinar sobre 0s esquemas de administracao das
medicagdes; ¢ proporcionar instrugdes [...]”. Ou seja, cada visita ¢ uma oportunidade para
avaliar os riscos de ndo-adesdo ao tratamento, e intervir através da educacdo em salde,
resgatando continuamente questdes referentes a aderéncia, fortalecendo assim, o
relacionamento da familia com equipe de saude (WEGLARZ E BOLAND, 2005, p.166;
WILLIAMS et al, 2006).
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A adesdo ao tratamento anti-retroviral em criancas com AIDS é um assunto complexo
e marcado por causas multifatoriais. Pode ser influenciada por fatores socioecondmicos,
demograficos, de estrutura familiar, de salde, das medicacdes, dos servicos de saude, das
equipes de salde e caracteristicas das criancas, e de seus cuidadores e/ou familiares.

A partir da andlise dos estudos sobre o tema, nesta pesquisa, sdo categorizados como
fatores determinantes da adesdo os fatores ambientais, fatores relacionados ao cuidador
primario, fatores relacionados a crianca, fatores relacionados ao tratamento e a medicagdo
anti-retroviral, e fatores relacionados aos servigos de salde e a equipe de saude.

A crianca esta em processo de crescimento e desenvolvimento, suscetivel aos agravos
bioldgicos, psicolégicos e afetivos, bem como as influéncias do ambiente. A AIDS é uma
doenca debilitante tanto para os pacientes pediatricos como para suas familias e/ou cuidadores
causando muitos temores devido ao forte estigma e ao preconceito em torno desta epidemia.
A dificuldade com que muitos familiares enfrentam estas questdes favorece o isolamento, a
perda da auto-estima e consequentemente, propicia o abandono do tratamento anti-retroviral.

Ressalta-se a importancia dos fatores socioecondmicos e demograficos dos pacientes
pediatricos e de seus cuidadores na determinacdo de uma melhor aderéncia ao tratamento anti-
retroviral. Observa-se que a vida de muitos individuos afetados pela AIDS é marcada pela
falta de acesso a educacdo, alimentacdo, boas condi¢des de moradia, emprego, renda e justica.
O conceito de vulnerabilidade j& citado anteriormente, nos traz o reconhecimento da
diversidade de fatores envolvidos e como isso afeta a vida das criangas.

As criangas com HIV/AIDS, por vezes, muito cedo, perdem seus cuidadores naturais e
acabam tendo que viver com parentes ou em instituicbes. Entre os fatores que determinam
uma melhor adesdo é uma adequada estrutura familiar. Na literatura identificou-se que
criancas cuidadas pelos pais bioldgicos eram menos aderentes ao tratamento medicamentoso.
Seria 0 correto aceitar essa situacdo, simplesmente porque é o mais conveniente na obtencdo
de uma melhor aderéncia a terapia anti-retroviral? A literatura mostra que a crianca tem o
direito de ndo ser separada de seus pais. Motta (2002, p.164) refere que “[...] a familia tem um
papel fundamental no tratamento. O ambiente de amor e apoio que oferecem a crianga é vital
para sua caminhada [...]” a uma melhor qualidade de vida. Dessa forma, ¢ necessario que os
profissionais da salde busquem estratégias de cuidado e recursos sociais que auxiliem 0s

cuidadores biologicos a aderirem ao tratamento tanto da crianca, como também, da prépria
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salde. Além disso, 0 suporte psico-social para os cuidadores de criancas soropositivas é
fundamental quando o objetivo é a adesdo & medicac&o.

Quanto aos fatores relacionados ao cuidador, enfatiza-se, a importancia da equipe ficar
atenta ao padrdo de relacionamento afetivo existente entre o cuidador primario e a crianca.
Os estudos afirmam que um fator chave na aderéncia a medicagdo ARV ¢é estabelecimento de
um relacionamento saudavel entre cuidador e a crianga. Ainda, o fato de o cuidador estar bem
fisicamente, ter um emprego fixo e renda pessoal ou familiar adequada a satisfacdo de suas
necessidades e um maior nivel de educacdo apresentaram-se como fatores de protecdo a nao-
aderéncia.

Muitas das criangas soropositivas sdo privadas da escola e de outras atividades
comuns a maioria, devido as internac6es hospitalares, ao tratamento medicamentoso ou frente
a possibilidade de os cuidadores terem que revelar o segredo familiar. Ndo raramente, o
isolamento, o forte estigma e o preconceito em torno do diagndstico desta doenca, propiciam
0 desenvolvimento da depressdo, do afeto reprimido e comportamento introvertido nestes
pacientes.

Nesse sentido, um fator determinante de uma melhor adesdo seria o planejamento de
terapias eficazes, que ndo interfiram nas atividades de vida diéria das criancas. Assim como,
diagnosticar e tratar adequadamente os pacientes pediatricos quando apresentarem distarbios
psicoldgicos, como a depressao.

Outra questdo importante, € a problematica da revelacdo do diagnostico. O
conhecimento da crian¢a sobre a sua situacdo soroldgica revela ser um fator determinante da
adesdo aos anti-retrovirais.

Além disso, o desenvolvimento de estratégias referentes a comunicacdo e ao
relacionamento adequado entre cuidador/criancas e ao servi¢o de saude, podendo promover
um ambiente de confianca mutua, contribuindo para a melhora na adesdo ao tratamento.

Observou-se uma certa caréncia de publicacbes sobre esta tematica. A Partir das
buscas de material para este estudo, constatou-se a escassez, também, na producdo da
enfermagem.

Apesar disto, os resultados deste estudo apresentam importantes implicacdes para o
cuidado da saude destas criangas. O conhecimento dos fatores determinantes da adesao
possibilita aos profissionais avaliarem as caracteristicas da crianca/adolescente e de seu
familiar e/ou cuidador antes de iniciar o tratamento anti-retroviral e assim identificar possiveis

0s riscos de ndo-aderéncia.
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A partir dos resultados deste estudo, conclui-se que a equipe de saude, em especial a
enfermagem, possui inimeras possibilidades para o aprimoramento de sua pratica assistencial,

educativa e de pesquisa. Dessa forma, recomenda-se:

e Que sejam constituidas politicas publicas que estabelecam programas de atencdo a
salde de criangas com AIDS e a seus cuidadores, visando a construcdo de redes de
apoio social (InstituicBes de salde, instituicdes religiosas, familiares, comunidade,
entre outros);

e Que sejam implementadas estratégias de cuidado visando a melhora na adesdo a
terapia anti-retroviral, através de programas de atendimento domiciliar e grupos de
apoio aos cuidadores;

e Que haja discussfes sobre a tematica durante a graduacdo, assim como nos programas
de educacdo permanente dos profissionais da salde, com vistas a integralidade do
cuidado da crianca e familia acometidas pela AIDS; em que sejam valorizados os
aspectos relativos a capacitacdo técnica cientifica, mas, sobretudo aos aspectos
expressivos do cuidado como sensibilidade e solicitude;

e Que sejam desenvolvidos estudos que abordem esta tematica com o propdsito de
buscar subsidios para o fazer dos profissionais da saude e especialmente da
enfermagem, para aprimorar a pratica, e para buscar maior impacto na melhora da
adesdo;

e Que sejam desenvolvidos estudos e politicas de saude que estabelecam programas de
atencdo especificas ao cuidado a adolescentes infectados pelo HIV, considerando que
ainda ndo existem espacos especificos de cuidado tanto a nivel ambulatorial e
hospitalar para esta etapa da vida;

e Que sejam avaliados os servigos de referéncia no cuidado a criangas e adolescentes
com AIDS, a fim de identificar suas qualidades e deficiéncias, para que sejam

aprimorados os modelos de atendimento;
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