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RESUMO

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida € uma manifestagédo clinica
avancada da infec¢éo pelo virus da imunodeficiéncia humana, tendo se tornado
um dos maiores problemas de saude publica do mundo. Os adolescentes
vivendo com HIV/AIDS constituem uma populacdo heterogénea no que se
refere a forma e idade de ocorréncia da transmissdo da enfermidade. O estudo
realizado objetivou descrever o grupo de apoio aos adolescentes com
HIV/AIDS do servico de Pediatria do Hospital de Clinicas de Porto Alegre e
verificar as condi¢cbes de favorecimento a adesado ao tratamento antirretroviral.
A pesquisa foi desenvolvida no periodo de setembro a novembro de 2011.
Trata-se de um estudo com delineamento transversal, desenvolvido a partir da
observacdo dos encontros do grupo de apoio e da aplicagdo de um
guestionario estruturado aos adolescentes participantes, seus cuidadores e
profissionais envolvidos. Os dados gerados a partir das entrevistas foram
analisados utilizando a categorizacdo: adolescéncia, adesdo ao tratamento
medicamentoso, adesao ao grupo terapéutico e apoio familiar. Os resultados
encontrados demonstram a importancia da participacdo dos adolescentes no
grupo de apoio, as dificuldades, relacionadas ao tratamento e a doenca,
enfrentadas no cotidiano desses adolescentes. A participagcdo destes
adolescentes em grupos operativos parece contribuir na adesao ao tratamento

medicamentoso. O apoio familiar mostrou-se fundamental para o adolescente.

Palavras-chave: adolescentes, adesao, AIDS, grupo operativo.



ABSTRACT

The Acquired Immune Deficiency Syndrome is a clinical manifestation of
advanced infection with human immunodeficiency virus, having become one of
the biggest public health problems in the world. Adolescents living with HIV /
AIDS constitute a heterogeneous population with regard to the shape and age
of occurrence of disease transmission. The study aimed to describe the support
group for adolescents with HIV / AIDS Service of Pediatrics, Hospital de
Clinicas de Porto Alegre and check the conditions favoring adherence to
antiretroviral treatment. The survey was conducted from september to
november 2011. It is a cross-sectional study, developed from observation of the
support group meetings and the implementation of a structured questionnaire to
adolescents, their carers and professionals. The data generated from the
interviews were analyzed using the categorization: adolescence, adherence to
drug treatment, adherence to group therapy and family support. The results
show the importance of adolescent participation in the support group, the
difficulties related to treatment and disease, encountered in the daily lives of
these adolescents. The participation of adolescents in groups appears to
contribute operating in compliance with medical treatment. Family support has

proved crucial to the teenager.

Keywords: adolescents, adherence, AIDS, the operative group.



1. INTRODUCAO

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA), AIDS (acquired
immunodeficiency syndrome), é uma manifestacdo clinica avancada da
infeccdo pelo virus da imunodeficiéncia humana (HIV), tendo se tornado um
dos maiores problemas de saude publica do mundo devido ao aumento do
namero de casos, alto custo da terapéutica, sequelas fisicas e emocionais e
aos altos indices de mortalidade®’. Esta sindrome é caracterizada pelo
comprometimento do sistema imunolégico e de outros 6rgdos, com o
aparecimento de multiplos agentes oportunistas e de neoplasias,
principalmente o sarcoma de Kaposi e os linfomas nao-Hodgkin?.

O acesso gratuito e universal a terapia antirretroviral no Brasil esta
garantido pela lei federal n° 9313, de 13 de novembro de 1996°. A possibilidade
de uso da terapia antirretroviral possibilitou aumento de sobrevida destas
pessoas e, atualmente, esta doenca tem sido considerada uma condicdo
cronica’.

A adolescéncia é uma etapa do processo de crescimento e
desenvolvimento, cuja principal caracteristica € a transformacédo fisica e
psiquica. “A adolescéncia é Unica e singular, sendo vivenciada de maneira
diferente, por cada pessoa” (SAITO, 2000 apud KOURROUSKI, 2008, pg.18)*.

O Estatuto da Crianca e Adolescente (ECA), Lei Federal N° 8069 de 13
de julho de 1990, considera crianca como sendo a pessoa que possui até doze
anos de idade e adolescente aquele com idade entre doze e dezoito anos de
idade”.

Apesar de passageira, € na adolescéncia que se obtém as
caracteristicas fisicas, psicoldgicas e sociais de adulto. Ou seja, ao final desse
periodo espera-se que cada individuo tenha adquirido: corpo adulto,
capacidade reprodutiva, responsabilidade social, independéncia, identidade
adulta e sexual, além de maturidade emocional e escolha profissional. As
expectativas sdo muitas; portanto, ndo é a toa que a adolescéncia seja uma
fase de tantos conflitos®.

A adolescéncia é uma etapa do ciclo bioldgico, fundamental para a
construcdo do sujeito, resultante de tudo que a precedeu e determinante de

tudo que ha de vir®.



Os adolescentes vivendo com HIV/AIDS constituem uma populacéo
heterogénea no que se refere a forma e idade de ocorréncia da transmissdo da
enfermidade. Isto acarreta consequéncias para suas condi¢cdes clinicas,
psicossociais, culturais, imunolégicas e histérico de tratamento. Nos
adolescentes existem dois grupos em que a infec¢cado de HIV pode ocorrer: 0s
que se infectaram por transmisséo vertical do HIV, da mae para o filho, e os
que adquiriram o HIV por transmiss&o horizontal’.

Diferente do que ocorria no inicio da epidemia de AIDS, recentemente
um grande numero de criancas tem sido infectadas por transmissao vertical,
atingindo a adolescéncia e a idade adulta®. Essas criancas e as que adquiriram
HIV por outros meios chegam a fase da adolescéncia enfrentando conflitos
caracteristicos deste momento, que se agravam quando aliados a uma
condicdo incuravel, na qual é necessario acompanhamento periddico de saude,
com consultas médicas e medicamentos diarios’. A doenca também traz
consigo reacdes de discriminagdo, preconceito e exclusao social (MELLO &
MALBERGIER, 2006 apud BEZERRA, 2011, p. 12)°.

As criancas e adolescentes vivendo com HIV/AIDS podem apresentar
retardo puberal, alteracbes no desenvolvimento neuro-cognitivo e sequelas de
doencas oportunistas anteriores. Tem sido crescente o0 niumero de criancas e
adolescentes que apresentam crescimento fisico, desenvolvimento emocional e
cognitivo esperados para a idade, quando seguem o tratamento de
adequadamente®.

O acompanhamento clinico por profissionais capacitados pode ser uma
oportunidade Unica para adolescentes vivendo com HIV/AIDS, de obter
informacdes importantes para a sua saude e também de desenvolvimento
pessoal ou resgate de valores pessoais’.

A abordagem do diagnostico envolvendo uma doencga crénica envolve
diversos aspectos que dificultam a tomada de decisdo pelos cuidadores,
responsaveis pela crianca ou adolescente, quanto ao momento certo de contar
sobre sua real condicdo de satde'’. Viver com uma condicdo cronica néo é
facil em qualquer fase da vida, fato esse que se agrava, quando se junta a
adolescéncia, fase de conflitos, busca de identidade e autonomia®.

A ades&o € um processo permanente e continuo de negociacdo entre o

usuario e os profissionais de salde no qual sdo reconhecidas as
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responsabilidades especificas de cada um, e tem como objetivo a autonomia
das pessoas que vivem com HIV e AIDS para o auto-cuidado. Esse conceito
inclui, além de tomar os medicamentos, os cuidados com a alimentacdo, a
pratica de atividades fisicas, a busca por uma vida social ativa, a vivéncia da
sexualidade com prazer, o envelhecer com qualidade, o acompanhamento
clinico-laboratorial e o compartilhamento das decisGes relacionadas a prépria
saude, inclusive para pessoas que ndo fazem uso de antirretrovirais™.

A adesdo ao tratamento é um processo dinamico que, além de ser
influenciado pelo contexto sociocultural, depende fundamentalmente da
qualidade do relacionamento entre pacientes e profissionais de saude e do
modo como os individuos infectados pelo HIV enfrentam suas possibilidades
para obtencdo de uma melhor qualidade de vida®?.

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) juntamente com a Federacédo
Farmacéutica Internacional tem reconhecido o papel relevante dos profissionais
farmacéuticos na luta contra a epidemia da AIDS, por promover o
desenvolvimento de uma boa pratica de dispensacdo, aconselhamento
individual, apoio no acompanhamento dos pacientes e na promocdo de
adesdo'®. Diversos estudos tém ressaltado a relevancia da assisténcia
farmacéutica para a promoc¢do da adeséao a terapia antirretroviral, melhorando
a resposta viroldgica dos pacientes infectados™?.

O objetivo deste trabalho foi acompanhar a adesdo ao tratamento da
AIDS de pacientes adolescentes soropositivos, pertencente ao grupo de apoio
ao adolescente com HIV do servico de Pediatria, visando relaciona-las as

condi¢des de favorecimento ou nao do tratamento.



2. METODOLOGIA

O estudo realizado utilizou delineamento de corte transversal com
amostra de conveniéncia composta por pessoas HIV+ que possuiam cadastro
de tratamento na farmécia especializada em HIV/AIDS, FAPE, do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre (HCPA). O periodo da coleta de dados foi de setembro
a novembro de 2011. Os dados foram complementados por um estudo do tipo
exploratdrio-descritivo, de natureza qualitativa.

O projeto de pesquisa deste estudo foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa do HCPA. O projeto, incluindo os respectivos Termos de
Consentimento Livre e Esclarecido, esta4 de acordo com as diretrizes e normas
nacionais e internacionais de pesquisa clinica, especialmente com as
resolucdes 196/1996 e complementares do Conselho Nacional de Saude.

O pré-requisito de inclusdo dos participantes foi ser adolescente,
conforme Lei Federal N° 8069 de 13 de julho de 1990%, pertencente ao grupo
de apoio ao adolescente com HIV do servico de Pediatria. O grupo em questéo
possuia vinte integrantes, com média de comparecimento a reunido de oito
participantes. A reunido tem periodicidade mensal. O critério de exclusdo
utiizado foi a ndo retirada de medicamento no ano de 2011 e/ou néo
participacdo no grupo de apoio nos ultimos seis meses.

Os participantes do estudo incluiram além das criancas e adolescentes
HIV+ participantes do grupo de apoio aos portadores de HIV, seus cuidadores,
pais ou familiares, e profissionais do HCPA envolvidos no atendimento do
grupo em questao.

O estudo foi realizado na FAPE — Farmacia ambulatorial de programas
especiais- que esta ligada ao servico de Farmacia do HCPA. Este local foi
escolhido por ser responsavel pela dispensacdo de medicamentos e pelas
orientacdes dadas aos pacientes.

Para garantir a confidencialidade e privacidade dos participantes, estes
foram identificados por um ndamero sequencial, o qual correspondeu a ordem
de entrevista. Todos os participantes adolescentes do grupo conheciam o0s

seus dados de soropositividade.



A coleta de dados se deu por meio do acesso aos arquivos do SICLOM
(Sistema de Controle Logistico de Medicamentos) e da FAPE, que estavam
relacionados ao grupo de estudo, adolescentes soropositivos.

O convite para participar do estudo foi feito por um dos profissionais que
conduzem o grupo. Caso o participante faltasse ao encontro do grupo de apoio,
este era convidado a participar da entrevista, no dia da retirada de seus
medicamentos. O agendamento das entrevistas era individual.

Quanto a entrevista, ela foi individualizada e realizada na sala de
atendimento farmacéutico da FAPE. Todas as entrevistas foram gravadas e
transcritas, com apoio de diario de campo que foi realizado pelo pesquisador.

Os dados gerados a partir das entrevistas foram analisados utilizando a
categorizacdo: adolescéncia, adesdo ao tratamento medicamentoso, adesao

ao grupo terapéutico e apoio familiar.

10



3. RESULTADOS

O HCPA é um hospital geral constituido como empresa publica federal,
que integra a rede de hospitais universitarios do Ministério da Educacdo. A
complexidade desta instituicdo hospitalar faz com que ela esteja classificada
como nivel terciario de atencdo a saude, pois atende aos casos mais
complexos de especialidades clinicas.

O local escolhido para a coleta de dados foi a FAPE, localizada no
ambulatério do HCPA, que realiza a dispensacao de medicamentos especiais,
dentre eles: antirretrovirais, anti-infecciosos e preservativos do Programa de
Sistema de Controle Logistico de medicamentos (SICLOM) do Ministério da
Saude; medicamentos oncolégicos e imunoterdpicos para pacientes do
ambulatério de quimioterapia com tratamento domiciliar; medicamentos
excepcionais, como morfina e metadona, para o Centro de Referéncia da Dor;
talidomida para o Programa de Hanseniase da Secretaria Estadual da Saude
(SES) e, distribuicio e orientagdo de medicamentos para infecgdes
oportunistas aos pacientes da infectologia em tratamento no Hospital Dia e
encaminhamento das solicitacdes administrativas junto & SES™.

No ano de 2010, a FAPE atendeu 16.966 receitas do SICLOM. A FAPE
atende em média, 190 pacientes de todos os programas por dia, prestando
informacdes e orientacdes sobre os medicamentos, visando a seguranca do
tratamento e ao resultado terapéutico, assim como adesdo a terapia e
restabelecimento da salde dos pacientes, buscando o uso racional dos
medicamentos™®.

No més de setembro de 2011, a FAPE possuia 1717 pessoas
cadastradas no sistema SICLOM. Deste total, 63 eram criangcas, 126
adolescentes, 150 idosos (Lei federal n° 10.741, 01/10/2003) e o restante

adultos.
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Figura 1: Perfil etario dos cadastrados no SICLOM pela FAPE no més de
setembro de 2011. Fonte: SICLOM.

Os medicamentos disponibilizados para tratamento antirretroviral pelo
governo federal na FAPE s&o: abacavir, amprenavir, atazanavir, darunavir,
didanosina, efavirenz, enfuvirtida, estavudina, etravirina, fosamprenavir,
indinavir, lamivudina, lopinavir combinado com ritonavir, nevirapina, raltegravir,
ritonavir, saquinavir, tenofovir, tipranavir, zidovudina combinada com
lamivudina, e zidovudina®®. Esses medicamentos s&o padronizados pelo poder
executivo, através do Ministério da Saude, e sdo utilizados conforme o estagio
evolutivo da infeccdo e da doenca®.

Em Porto Alegre/RS, os medicamentos antirretrovirais sdo repassados
pela SES ao municipio, que é responsavel pela separacao e distribuicdo aos
locais de dispensacdo: Hospital de Clinicas (FAPE), GHC (Hospital Concei¢éo
e Hospital Fémina), Centro de Saude Vila dos Comerciarios, Centro de Saude
IAPI, Ambulatério de Dermatologia Sanitaria e Hospital-Dia do Sanatorio
Partenon.

A descentralizacdo da assisténcia pode ser um empecilho na vida
daqueles que ndo querem ter a identidade de soropositivo conhecida pelas
pessoas do seu convivio social. O fato das pessoas portadoras do HIV
receberem atendimento na unidade de saude mais préxima de sua residéncia
pode leva-las a clandestinidade. Isso porque elas tém receio de serem
identificadas, principalmente quando sabem que nesses servigos irdo encontrar
pessoas de seu convivio social, tais como familiares, amigos, vizinhos ou
colegas de trabalho, para quem nao foi revelado seu diagnostico de
HIV/AIDS™.

A cada dispensacédo sdo registrados a dose e numero de comprimidos

levados de cada medicamento, incluindo trocas e modificagdes posoldgicas. A
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cada dispensacdo, 0s pacientes levam medicamentos necessarios para um
més de tratamento. Essas informagfes sdo lancadas no Sistema de Controle
Logistico dos Medicamentos (SICLOM), o qual permite controle do estoque,
consumo, cadastros e das retiradas dos medicamentos dos pacientes
atendidos. Embora ndo seja possivel afirmar se a medicacdo retirada da
farmécia foi utilizada adequadamente, as informacdes sobre as dispensacgfes
de medicamentos tornam-se importante instrumento na identificagdo precoce
dos pacientes em risco de ndo adesdo™?.

O grupo analisado neste trabalho participa de reunibes mensais nas
dependéncias do HCPA em sala destinada a este fim com duragdo de uma
hora. O tempo de duragdo dos encontros estava em conformidade com o
sugerido na literatura que preconiza entre 60 e 120 minutos. Isto porque de 20
a 30 minutos sdo necessarios para a elaboracdo dos principais temas da
sessao’’.

SO participaram dos encontros 0s adolescentes, portanto 0s
acompanhantes, pais ou responsaveis, esperavam do lado de fora da sala. Isso
permite maior liberdade de expressao por parte dos adolescentes e menor
intimidacao para perguntar ou comentar.

A sala em que os encontros foram realizados tem tamanho adequado,
assentos confortaveis, assegurando privacidade e liberdade, e ndo houve
intervencdes externas. As cadeiras estavam posicionadas em forma de circulo
permitindo que os participantes pudessem ver e ser vistos por todos.

A conducéo do grupo é realizada por uma médica pediatra, com auxilio
de uma assistente social, enfermeira e farmacéuticos. Além destes,
eventualmente um profissional de outra area participa para abordar tema
especifico, por exemplo, uma nutricionista para falar sobre alimentacdo
saudavel. Em alguns encontros, o numero de profissionais que faziam o
acompanhamento do grupo foi maior que o de adolescentes participantes.

Existia uma programacao prévia dos assuntos a serem abordados, que
eram decididos no ultimo encontro do grupo. Os temas abordados sao 0s mais
diversos, tais como: alimentac&do saudavel, questdes envolvendo a tematica da
adolescéncia, como o virus HIV invade o organismo, mecanismos de acéo dos
farmacos antirretrovirais, importancia do uso dos medicamentos antirretrovirais,

dentre outros.
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Sao previstos espacos para fala dos participantes, com intuito de captar
davidas e vivéncias dos mesmos. Foi possivel verificar que havia empatia entre
0s participantes do grupo. Os mesmos demonstravam bastante interesse em
relacdo aos assuntos abordados, mas participavam somente quando
estimulados. A simplicidade no uso do vocabulario, linguagem acessivel e
clara, pelos profissionais permitiu o envolvimento dos participantes e o0s
encorajou a participar das discussdes do grupo.

Os novos patrticipantes foram bem acolhidos pelo grupo, o qual realiza
atividades que proporcionam a integracdo. Na acolhida, um participante antigo
apresenta o novo membro do grupo. Um lanche €, eventualmente, servido aos
participantes no final dos encontros como forma de integracao do grupo.

Os participantes sao incentivados a buscar informacdes e trazé-las para
discussdo, como por exemplo, a proposta de pesquisa sobre alimentacdo
saudavel. Foram utilizados materiais educativos, como material explicativo e
softwares de midia, para facilitar a apresentacdo e o entendimento de temas
mais complexos. Todo material educativo foi utilizado como estimulo ao didlogo
e debate sobre as informacdes contidas nos mesmos, isto é, ndo foram
simplesmente entregues aos participantes.

O numero de participantes do grupo ainda é pequeno em relacdo ao
total de adolescentes que retiram medicamentos antirretrovirais. 1sso se deve
ao horario dos encontros, pois 0s participantes, em sua maioria, tém de faltar
as aulas para poder comparecer; outros tém dificuldade em se deslocar até o
hospital, alguns ainda ndo foram convidados e outros simplesmente ndo tém
interesse em participar. Os participantes que necessitam faltar aula ou que
tenham outro compromisso recebem atestado médico para justificar sua
auséncia. Isso justifica o tamanho variavel do grupo, que oscila entre dois e
vinte participantes, sendo a média de participacao de oito.

Foram realizadas entrevistas com trés adolescentes, trés cuidadores e
trés profissionais envolvidos com os trabalhos do grupo.

Aos adolescentes foram feitas quatro perguntas: “quais sdo as
dificuldades que vocé encontra para realizar seu tratamento?”; “alguém ajuda a
organizar os horarios de tomada da medicagéo?”; “com quem vocé esclarece
suas duvidas sobre a medicagao?” e “qual € a importancia da participagédo no
grupo de apoio?”.
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Os adolescentes foram bastante objetivos e sucintos ao responderem as
questodes.

Quando questionados sobre as dificuldades encontradas para realizar o
tratamento, relataram ndo estar encontrando dificuldades, mas que em outros
momentos haviam tido “ansia de vomito” (nauseas) e que achavam os
‘remédios fortes”.

A segunda questao feita aos adolescentes foi: “alguém ajuda a organizar
os horarios de tomada da medicagao?”, a essa questao responderam que
havia alguém que ajudava. Os adolescentes relataram que recebiam ajuda de
familiares, como tias e primas.

A terceira questdo dizia respeito a eventuais duvidas sobre o
medicamento que eles utilizavam. Somente um participante adolescente
relatou esclarecer suas davidas com familiar ou com o médico nas consultas.
Os demais disseram que nao tinham duvidas.

A ultima questao feita a eles estava relacionada ao grupo de apoio: “qual
€ a importancia da participagao no grupo de apoio?”. Eles relatam que acham
importante participar do grupo, pois “aprendem muitas coisas la ndo s6 sobre o
tratamento”. Uma adolescente disse: “aprendo sobre salude e gosto do teatro”.
O teatro € uma atividade desenvolvida no grupo por um grupo teatral
convidado. Além do teatro, o grupo teatral conta historias biblicas e procura
conversar com 0s participantes sobre temas relacionados ao cotidiano, como
escola, relacionamento social, entre outros.

A pesquisa também envolveu os responsaveis pelos adolescentes. Trés
responsaveis foram entrevistados, sendo duas maes adotivas e um monitor de
abrigo. Foi feita uma identificagdo de responséavel por idade, sexo e grau de
instrucdo. As questdes para os responsaveis foram: “qual seu vinculo com o
paciente?”; “quais as dificuldades encontradas durante o tratamento do
paciente?”; “o que poderia ser feito, se possivel, para superar tais
dificuldades?” e “qual é a importancia da participagao no grupo de apoio?”.

Os responsaveis entrevistados eram: méae adotiva da paciente, com 39
anos e seu nivel de escolaridade era superior incompleto; mae adotiva, 48
anos e seu nivel de escolaridade era ensino fundamental incompleto, e um

cuidador de abrigo, 47 anos e com curso superior incompleto.
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Ao serem questionados em relacdo as dificuldades encontradas durante
o tratamento, um dos responsaveis relatou que com a chegada da
adolescéncia, a paciente comecou a ter dificuldade em tomar os

medicamentos. A cuidadora relata:

- Quando tinha 8, 9 e 10 anos, ela tomava direitinho, sempre tomou. E agora,
como facilitou mais ainda [o tratamento] porque é s6 uma vez ao dia, parece que ficou
mais dificil de tomar. Antes, ela tomava duas vezes por dia um medicamento que tinha
que ficar sem comer uma hora antes e uma hora depois. Agora esta super facil e sei
gue ela ndo toma nenhuma medicacéo ruim, que eu conheca. Sei que tem criangas
gue tomam. Ela toma a medicacdo mais tranquila possivel, sé que entrou num
momento de adolescente que acha que nao precisa, que ndo é importante. Acho que a
dificuldade é mais com ela [mesma]-.

Outro responsavel relatou a dificuldade do comeco do tratamento:

- No inicio foi complicado porque eu nédo tinha nogdo da gravidade da doenca

e para mim foi uma surpresa. Com o tempo fui acostumando aos horarios e nunca

deixei de faltar as consultas. —
Quanto ao adolescente que vive no abrigo, o cuidador relata que o

tratamento, as vezes, fica por conta do adolescente:

- A gente nédo identifica dificuldades, & mais por ela mesma de se cuidar. Ela
procura o medicamento, porque, as vezes, a enfermagem estd numa correria
atendendo outra situagédo. Entéo, ela se preocupa em tomar a medicacdo. Tem o0s
atendimentos que ela faz aqui, junto ao HCPA, sempre comparecendo e tendo

acompanhamento médico. A principio ndo vejo dificuldade nenhuma-.

Um dos responsaveis disse que trabalha fora [de casa] e que procura

transmitir a responsabilidade dos horarios de tomar os medicamentos a filha:

- Pela idade tem toda essa problematica, um dia toma e outro ndo. Agora
tenho observado, contado as medica¢bes [0os comprimidos] e visto que esta sobrando,
tenho cobrado mais dela. Sempre tentamos passar a responsabilidade para ela tomar
essa medicacdo e informar que € importante que tome, sendo vai ficar doente. Mas,

mesmo assim, estd um pouquinho dificil-.

Ao serem questionados sobre o que poderia ser feito, se possivel, para
superar tais dificuldades, um dos responsaveis informou que veio procurar
ajuda no Hospital de Clinicas:

- A primeira vez [no grupo de apoio] ela ndo queria vir, veio, viu e se interessou.
E hoje, estamos aqui de novo. No primeiro, ela ndo queria vir, até por que ela ndo esta

aceitando muito bem a situacdo. Ela tem muita dificuldade de falar sobre isso-.
Um dos responsaveis pensa que as principais dificuldades estao
relacionadas a ela e a filha:
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-... acho que é algo mais entre eu e ela. Mais da parte dela mesmo em aceitar,
se cuidar mais. E uma fase, adolescéncia, que acha que ndo precisa de nada e que
sabe tudo-.

Ao serem questionados sobre a importancia do grupo de apoio, um dos

responsaveis declarou que:

- Acho muito importante para ela em funcdo de conhecer outras pessoas com

0 mesmo problema, trocar idéias, experiéncias, por isso a gente esta aqui-.
Além disso, o responsavel demonstrou ter um papel incentivador na

busca por ajuda:
- Por mais que ela diga que néo quer vir, sempre procuro trazer ela. Eu acho
gue a gente precisa muito desse apoio.. e querendo ou nao é dificil. A situagédo € dificil

la foral-.
Outro responsavel expde suas dificuldades em lidar com o assunto e

suas angustias:

- Eu quero que ela participe sempre desse grupo até mesmo por orientagéo.
Ela ndo tem nocdo da gravidade da doenca. Este ano comentei com ela sobre a
doencga que ela tem. E para ela, ela acha que € normal. Eu digo para ela, se vocé parar
de tomar o remédio pode ir parar no hospital... Até mesmo porque ela estd em uma
idade que eu me preocupo muito em termos de namoro: qual serd a reacdo do
namorado dela. Alguns sdo normais, outros tém a doenga.

Gostaria que ela ficasse com uma pessoa que tivesse a doenca. Porque no
mundo em que vivemos hoje, com muita violéncia, o cara pode se revoltar, meu medo
€ esse. -

O responsavel, cuidador de abrigo, relata a importancia do grupo e das
dificuldades enfrentadas no cotidiano do adolescente:

- Como é um abrigo e, hoje, estamos com 18 pessoas — criangas e
adolescentes-, muitas vezes a gente ndo consegue dar uma devida atencdo e até
mesmo se tratando deste caso, de ser portadora. Entdo, vejo com muita importancia
esse grupo que da apoio fora do abrigo. Porque os adolescentes encontram certa
resisténcia em algumas coisas em comunidade. O problema na escola, o coleguinha,
as vezes, por A ou por B, ndo se sabe como, fica sabendo que o adolescente é
portador. Entdo, ele sofre discriminagao.

Este grupo é importante em dar este apoio, inclusive, para que eles ndo sintam tanto
esta questao da sociedade. -

Um dos responsaveis disse que se sente satisfeito com o trabalho

desenvolvido:

- Na verdade, com relacéo a vocés, ndo posso esperar mais nada-.
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Também foram entrevistados trés profissionais envolvidos nas atividades
do grupo. Foram feitas cincos questdes para cada um deles. A primeira
questdo foi: “como vocé avalia o acesso dos pacientes ao tratamento
antirretroviral?”.

Os profissionais disseram que o0 acesso aos medicamentos € garantido,
mas afirmaram n&o conhecer o que acontece em outros hospitais ou postos de

saude. Um dos profissionais afirmou:
- O acesso é garantido gragas ao bom andamento dos processos na farmacia,
ao controle do estoque, conferéncia das prescrices e ao contato com o usudrio... Sei
gue no interior [do estado] os usuérios tém mais dificuldade em relagdo ao tratamento-.

A segunda questao feita aos profissionais foi: “quais sdo as principais
dificuldades encontradas pelos pacientes durante o tratamento?”. Os
profissionais expuseram que as principais dificuldades sdo tomar os
medicamentos, a aceitacdo da doenca, fazer exames periddicos, comparecer
nas consultas médicas e ter entendimento da importancia do tratamento.

As dificuldades de tomar os medicamentos foram elencadas pelos

profissionais:

- Tomar o medicamento no mesmo horério, seguir corretamente o que foi
prescrito pelo médico € complicado. Os adolescentes, muitas vezes, se sentem
constrangidos, quando estdo com 0s amigos, de pegar os medicamentos e levar para
uma festa. Acho que comeca a complicar bastante naquele periodo que comecam a
sair de casa para festas ou passar o fim de semana fora de casa. O horario € um
complicador quando é pela manha, pois, as vezes, ndo colocam o relégio de despertar

e ndo acordam.-

Um dos profissionais afirmou que outras dificuldades séo efeitos
colaterais importantes e as decisbes que devem ser tomadas, como por
exemplo, se deve ou ndo contar a alguém sobre sua condi¢do; quem pode
saber tanto no ambiente familiar ou social. “O adolescente tem muito aquilo do
confidente, do melhor amigo...”

Outra dificuldade levantada pelo profissional é a questédo da revelacéo
do diagndstico: - cada crianca ou adolescente vai ter um momento diferente e o profissional
tem que ser bem treinado, preparado para isso...-

A familia foi citada como sendo muito importante na adesdo ao
tratamento: - muitos dos nossos pacientes ndo tem um apoio familiar. Muitos deles ndo tém

uma familia que insiste no tratamento, até mesmo por que perderam a mée e estdo com um tio,
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um familiar. Ou, em outros casos, os familiares vao trabalhar e [0 tratamento] fica muito em

conta do adolescente de lembrar de tomar o medicamento.-
Um dos profissionais entrevistado elencou as situacdes envolvendo o
contexto familiar que influenciam na adeséo e como é feito 0 acompanhamento

do inicio do tratamento:

- A gente avalia quem é o cuidador desta crianca, se é pai, mae, avos,
madrinha, crianca acolhida institucionalmente, entre outras; o que ele entende,
pensa a respeito do diagnéstico, desse tratamento e como lida com a crianga.
Porque isso vai depender uma série de fatores no cuidado desta crianca para que

ela possa melhorar e fazer o tratamento adequadamente.-

Foram exemplificados casos de familias e como eles encaram a doenca

e o tratamento:

-Uma familia que nega o diagndstico, tem dificuldade de lidar com o
diagnéstico do HIV h& uma tendéncia grande de que essa crianga ndo faca
adequadamente, néo venha nas consultas, ndo receba mediagéo certa.”

Bom, se é uma familia que tem dificuldade de poder falar sobre esse
diagnostico entre os membros, essas pessoas proximas, explicar isso para a crianca
também é um problema. Existe um segredo dentro dessa estrutura familiar que néo
permite que essa criancga circule, tire ddvidas, impress@es... A gente tem muitos casos
de criangas com 10, 11 anos, e que ndo esta explicitado o diagndstico, mas a crianga ja
tem uma noc¢do clara a respeito do que ela tem, porque eles ja estao lendo, eles Iéem a
bula do medicamento, véem em exames, mas o diagndstico ndo esta explicitado.

Esse é um problema grave também. Entre outros que envolvem desde
abandono por parte da familia, negligéncia, enfim, sdo varios aspectos que contribuem
para que ndo acontec¢a ou dificultem a adesdo ao tratamento.-

Quanto as consultas médicas: - o horario das consultas é um complicador, pois,

em alguns casos, acontece no mesmo horario das aulas; por estarem numa fase que eles

acham chato de ir ao médico.-
“O que pode ser modificado para facilitar a adesdo ao tratamento?” foi
outra questéao feita aos profissionais.

Um dos profissionais respondeu:

- Uma estrutura familiar melhor, mas isso a gente ndo tem como. O paciente
vem na farmécia e retira o0 medicamento, leva para casa, na consulta € conversado
sobre os medicamentos e sobre os horéarios, na farmacia também. Mas, em casa a
gente ndo sabe o que acontece. A gente tem que trabalhar muito isso, de envolver
mais ele com o tratamento, fazer ele entender que os horarios sdo importantes e de
gue aquilo é necessario. Vejo que o mais importante é o envolvimento da familia,

guando ela esta mais proxima, normalmente eles aderem mais ao tratamento.-
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Outro profissional acha que poderia ter mais profissionais trabalhando na
area farmacéutica. O profissional relatou que ndo se consegue fazer tudo que
gostaria, pois “trabalhar com adesao nao é facil, ndo é simples” e, além disso,
falta tempo para o desenvolvimento de atividades.

- Uma das atividades que facilita a ades&o ao tratamento é o grupo de adeséo.

O profissional relata que nem sempre consegue participar do grupo e
que gostaria de levar algum assunto para ser discutido, j& que, o foco do grupo
normalmente € o medicamento.

-A gente fala sobre diversos assuntos, mas sempre acaba no medicamento e
nos efeitos colaterais. O farmacéutico é importantissimo na equipe de profissionais do
grupo.-

- O grupo tem uma equipe multiprofissional, precisariamos poder disponibilizar
mais tempo para fazer as coisas melhores. Temos uma gama de oportunidades de
fazer estudos e de melhorar este trabalho.-

O profissional relata que trabalham pouco com adesdo e que a
residéncia multiprofissional foi um ganho: -temos uma residente multiprofissional que

estd na area da Infectologia pediatrica trabalhando mais préximo a doutora. O servigco da
residente esta sendo bom a todos, mas daqui a pouco ela sai, entra outra turma de residentes
e esse trabalho fica esperando chegar a vez do proximo residente e, desse modo, a gente ndo
pode trabalhar. Temos que estruturar melhor o servico.-

Um dos trabalhos realizados pela residente multiprofissional citada é o
controle das retiradas dos medicamentos antirretrovirais pelos pacientes
atendidos na Pediatria, todas as informacdes coletadas sdo evoluidas no
prontuario do paciente, dessa maneira, o médico tem uma informacdo a mais
para avaliar a adeséo e o andamento do tratamento a cada consulta.

O terceiro profissional entrevistado também relata a importancia da
interdisciplinaridade no trabalho desenvolvido e da participacdo de residentes

multiprofissionais:

-Acho que se a gente trabalha, consegue trabalhar em equipes
interdisciplinares e quanto maior o nimero de profissionais que lidarem com essa
crianca, tiverem acesso e souberem trabalhar com essa tematica, a questdo da
adesdo, ajuda muito. Gradativamente, a gente tem visto isso, a um tempo atras ficava
muito restrito s6 ao ambulatério, hoje a gente ja tem grupos em que se discute com

eles.-
De alguma forma, o fato da entrada de graduandos, de académicos, ou

da propria residéncia, faz deles multiplicadores, que acabam por onde eles
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circulam e atendem essas criancas e adolescentes, tendo um olhar

diferenciado também pensando em relacdo a questao da adesao.

-A gente tem que investir um pouco mais em questdes de promocédo de salde
e preventivas, a gente de alguma forma tem tentado fazer alguns ensaios a respeito
disso, acho que o grupo que a gente faz com os adolescentes mostra bem isso. Tem

gue ter grupo com as familias para modificar esse viés e melhorar a adeséo. -
A penultima questdo feita aos profissionais foi: “0 que motiva os
adolescentes a participarem do grupo de apoio aos portadores de AIDS?”.
Os profissionais n&o sabem relatar exatamente o que motiva a
participacdo no grupo de apoio.
-Estou participando do grupo hd mais de dois anos, quase trés, e vejo que sao

0S mesmos pacientes que vem no grupo. Raramente vem novos, ndo sei se foi por
uma continuidade. Mas pelo que vejo desde o inicio sdo os mesmos pacientes, desde
gue entrei no grupo, me lembro de ter entrado nove pacientes novos. Alguns do inicio
n&o vieram mais e outros mantiveram frequéncia. E por que o complicador é o horario

das aulas, mas acho que mexe com questdes deles.-

Outro profissional relata que, as vezes, o numero de profissionais que
acompanha o grupo chega a ser maior que o de adolescentes e isso pode
gerar desconforto ou constrangimento.

Foi relatado que o perfil dos participantes € bem diferenciado, pois
alguns tém pais, outros sdo levados por instituicbes e também, temos um
integrante que vai sozinho ao grupo de apoio.

-O integrante que vai sozinho aos encontros acho que é motivado pelo fato de

entrar em contato, de ver a equipe e de saber mais sobre a doenca.-
Também hé o relato:

- Mas o que leva o participante a vir um encontro apds o outro é o cuidador

gue, as vezes, obriga ou entusiasma-.

O ultimo questionamento feito aos profissionais foi: “como vocé avalia a
participacdo dos adolescentes no grupo de apoio?”

Os profissionais acham os participantes normalmente muito timidos: -eles
tem dificuldade em contribuir com informacdes, querem mais recebé-las-. Foi relatada a

pouca interagao entre os adolescentes: - vejo que ndo interagem entre eles, ainda néo

conseguiram formar um elo, uma amizade, pelo fato de estarem por tanto tempo 0os mesmos
assim, eles ndo se conversam...-

- Acho isso estranho, porque normalmente em grupos as pessoas conversam

com o outro, perguntam: como estd o colégio, se esta de férias, mas eles nédo se

perguntam, mesmo estando a tanto tempo juntos. Muitas vezes as informac¢des séo
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repetidas e, as vezes, dizem que ndo sabem. N&o sei se pela prépria timidez ou
vergonha de se expor-.

Os profissionais relatam que todas as abordagens partem de quem esta

coordenando, pois se nao falar nada, ninguém fala nada e ndo pedem nada. -
Tudo é muito batalhado. Temos que ir puxando um assunto, é bem dificil.-

Um dos entrevistados sugere a presenca de um psicélogo no grupo:

-seria importante que no grupo tivesse a participacdo de um profissional da
psicologia, para conviver. E o profissional que tem a técnica apropriada para a
conducéo do grupo. Porque a condugéo néo é facil.-

-As vezes, sinto necessidade de que eles falassem mais, se sentissem mais
soltos. Sei que nem todos tém condi¢des. Tem uns que sofrem um retardo mental
devido a doenga. Mas a gente vé que outros ndo, que tem potencial para trazer
mais coisas, ia ser bom para todos. Vejo que os profissionais falam muito e eles
pouco.-

Apenas um dos profissionais disse que no ultimo ano percebeu uma
participacdo maior:

-Acho que houve um crescimento, como eles se conhecem ja vai havendo uma
integracéo maior. Acho que tem melhorado bastante, este ano melhorou bastante,

eles tem trazido sugestfes e perguntado.-
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4. DISCUSSAO

O Brasil apresentou 592.914 casos de AIDS identificados no periodo de
1980 até junho de 2010'8. Em 2009, foram notificados 38.538 casos da doenca
no Brasil*®.

Conforme o Boletim Epidemiolégico AIDS/DST, do Ministério da Saude
(MS), a distribuicdo dos casos segundo as regides, em 2009, mostra que
38,2% dos casos encontram-se na Regido Sudeste, seguida do Nordeste
(21,9%), Sul (21,1%), Norte (11,1%) e Centro-Oeste (7,7%)*®.

Existem mais casos de AIDS no sexo masculino (385.818) do que no
feminino (207.080); mas nota-se uma queda na razao de sexos ao longo dos
anos, que permanece estavel desde 2002 em 1,5: 1 (15 homens para cada 10
mulheres)*®.

Levando em consideracdo as faixas etarias, observa-se que a maior
proporcao dos casos de AIDS encontra-se entre os 40 e 49 anos de idade. Nos
individuos com 60 anos ou mais, verifica-se um aumento importante dos casos
de AIDS em ambos 0s sexos, que passaram de 394 casos em 1999 para 938
casos em 2009 no sexo masculino, e, no feminino, de 191 casos em 1999 para
685 casos em 20098,

Neste estudo, dos 126 adolescentes que retiram medicamentos na
FAPE, apenas cinco adolescentes participam ativamente do grupo de apoio.

A maior proporcao dos casos de AIDS nos jovens de 13 a 24 anos de
idade, em ambos os sexos, esta atribuida a categoria de exposicdo sexual,
sendo 73,8% no sexo masculino e 94,0% no sexo feminino, no ano de 2009.
Ja em individuos menores de 13 anos de idade, a transmissao vertical aparece
como sendo a categoria de exposicdo predominante ao longo de toda série de
registros do MS, com percentuais acima de 85% desde 2006

Quanto a escolaridade, em 2009, 25,1% do total de individuos
notificados possuiam entre 4 e 7 anos de estudo, 30,0% entre 8 a 11 anos e
8,8% entre 1 e 3 anos™®.

Em Porto Alegre, desde 1983 até dezembro de 2010, foram notificados
pela Vigilancia em Saude 21.005 casos de AIDS. Jovens entre 13 e 24 anos
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representam 11%, sendo que 53% deles sdo do sexo masculino e 47%, do
sexo feminino™®.

A cronicidade da AIDS implica a adesao a um regime medicamentoso
complexo e prolongado, visitas médicas demoradas, grande numero de
medicamentos com sabor desagradavel e efeitos colaterais, além de
hospitalizaces em momentos de intercorréncias®. Varios estudos demonstram
que falhas na adesdo aumentam o risco de incompleta supressao viral e de
desenvolvimento de cepas virais resistentes aos medicamentos disponiveis™®.
Estudos realizados em paises desenvolvidos demonstram que criancas e
adolescentes soropositivos para HIV possuem maiores riscos de apresentar
problemas de ajustamento psicolégico em funcdo da diversidade de
estressores, como a manutencdo do segredo sobre o diagndstico e alteracfes
das rotinas de vida. Em outros estudos foram identificadas dificuldades em lidar
com a necessidade diaria de tomar medicamentos, sentimentos de raiva,
frustracéo, soliddo e baixa auto-estima™®.

A aderéncia ao tratamento também esta relacionada a idade. Para as
doencas crbnicas em geral, o aumento da idade parece estar diretamente
proporcional a aderéncia, exceto nos mais velhos, em torno dos 75 anos. Por
outro lado, a menor aderéncia entre os mais jovens para as doencgas cronicas
em geral e para a AIDS também pode estar sob a influéncia de confusédo, como
as caracteristicas relacionadas ao estilo de vida®.

Um dos profissionais disse na entrevista: “a adolescéncia € uma fase
dificil que esta descrita em qualquer analise psicoldgica, o adolescente é um
paciente mais dificil.”

No Brasil foi realizado um estudo que mostrou que os fatores associados
as falhas relatadas pelos pacientes quanto ao uso dos anti-retrovirais S&o:
efeitos colaterais dos medicamentos; dificuldade em seguir a posologia
recomendada, referindo-se a oportunidade de tomadas e ao esquecimento;
desénimo; parar para ingerir éalcool; falta de confianca no tratamento;
orientacao insatisfatéria e falta de confianca no médico®.

Com relacéo aos efeitos colaterais, os que mais determinam falhas nos
medicamentos s&o: gastrointestinais, principalmente vOmitos, nauseas,
diarréias, dores abdominais e dispepsias (ma digestdo); efeitos colaterais

gerais, como adinamias (reducdo da forca muscular) e astenia (fraqueza
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organica); efeitos neurologicos, como cefaléias, insénias, parestesias periorais;
dermatolégicos, como pruridos (coceira), exantemas (erupcdes de pele) e
modificacBes na cor de pele®.

Os adolescentes entrevistados apenas comentaram que haviam tido
nauseas.

Considerando tais sintomas, as chances do portador do HIV se manter
tomando a medicagdo se tornam reduzidas. Assim, se por um lado, sem o
tratamento, ndo estara sofrendo com os efeitos colaterais, por outro lado,
podera sofre os efeitos que a propria doenca trara, dependendo da progressao
da carga viral®.

O momento da dispensacdo também é uma oportunidade de se avaliar
todos os pacientes que iniciaram terapia e que retornam mensalmente para
retirar os medicamentos, sendo possivel verificar a situacdo de cada um, as
ocorréncias de irregularidades e as interrupcdes de tratamento™?.

O farmacéutico possui papel de destaque no apoio a qualidade da
prescricao. Pois dentre suas funcdes ressalta-se as orientacfes individuais aos
pacientes sobre uso de medicamento, supervisdo e orientacdo sobre a
adequacdo aos regimes antirretrovirais, doses, posologia e interacdes,
participacdo em grupos de adesdo e controle de faltosos, além de aspectos
clinicos envolvidos no manejo, informacéo e notificacdo de efeitos adversos?.

Conforme o Manual de Adeséo ao tratamento para pessoas com HIV e
AIDS??, h& varias acBes e estratégias em adesdo que podem ser
implementadas, dentre elas:

- consulta ou atendimento individual com foco em adeséo: é uma acao
direcionada para dificuldades e duvidas especificas relacionadas ao tratamento
por parte da pessoa vivendo com HIV/AIDS. Essa atividade pressupde um
enfoque centrado na pessoa, contextualizando o0s aspectos sociais e
emocionais do viver com HIV/AIDS;

- interconsulta e consulta conjunta: € uma estratégia de atendimento em
gue dois profissionais de saude, em geral areas distintas, discutem e atuam
conjuntamente no tratamento do paciente. Uma de suas vantagens € o
favorecimento da abordagem interdisciplinar, a troca e o intercambio entre

membros da equipe;

25



- tratamento diretamente observado: refere-se a observacdo da ingestéao
de medicamentos pelo paciente, realizada por profissionais de saude ou outra
pessoa, na residéncia do usuario ou no servi¢co de saude;

- grupos: a abordagem da adesdo em grupo € uma pratica que se
fundamenta no trabalho coletivo, na interacdo e no didlogo. Tem carater
informativo, reflexivo e de suporte, e sua finalidade é identificar dificuldades,
discutir possibilidades e encontrar solugcbes adequadas para problemas
individuais ou coletivos que estejam prejudicando a adesao ao tratamento;

- roda de conversa: € um método de base comunitaria que se configura
em espacos de dialogo, cujo objetivo é estimular a constru¢cdo da autonomia
dos sujeitos por meio da troca de informacdes e da reflexdo para sua agdo. Na
metodologia de rodas de conversa, 0s participantes recebem estimulos e
informacdes para discutirem temas de interesse, a partir de suas experiéncias;

- atividades de sala de espera: o momento anterior a consulta, na
maioria das vezes ocioso e de espera, pode permitir a constru¢cdo de um canal
de didlogo entre equipe de saude e de usuarios, propicios para troca de
experiéncia.

Um grupo de auto-ajuda € um grupo de "iguais", que partilham um
problema e que se relinem de forma periédica, para falarem do mesmo, para
procurarem solucbes em conjunto para as diferentes situacbes que vao
acontecendo e que se apdiam mutuamente. Estes grupos proporcionam algo
de benéfico, recompensador e util aos seus fundadores e membros, dado que
de outra forma, os grupos ndo resultariam, nem seriam criados novos grupos?2,

Os grupos de apoio baseiam-se no conceito de que ajudando os outros,
as pessoas ajudam a si proprias, além de poderem partilhar experiéncias e ver
COmMo 0s outros superam situacdes similares®.

Um dos cuidadores entrevistado afirmou:

- Acho que ela estando no grupo, convivendo com as pessoas pode ser
que ela tenha nocdo da doenca que ela tem. Porque ndo sei nem como
explicar...-

Os profissionais entrevistados foram questionados quanto ao que motiva

a participacao no grupo de apoio. Um deles respondeu:
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‘gostaria de saber, mas tenho uma impressdo que €& a familia que
motiva. Nao sei como é€ feito o convite, pois sdo 0os meédicos da infectologia que
o fazem na consulta.”

Os grupos podem proporcionar aos seus elementos/membros tipos
especificos de ajuda, tais sejam?*:

- apoio emocional que facilite as pessoas superarem a sua confusdo e
isolamento, mediante o contato com pessoas que sofreram a mesma situacao
e possuem respostas positivas para o problema;

- informacao e aconselhamento sobre como lidar consigo mesmo, assim
como, com 0s servi¢cos de apoio disponiveis.

- participacéo em atividades sociais, entre outras.

O grupo de apoio da FAPE é um grupo constituido de forma aberta, isto
€, permite a entrada de novos membros.

Os grupos de apoio sdo importantes para adesdo a terapéutica e
enfrentamento da doenca, jA que muitas pessoas necessitam partilhar a
ansiedade que surge quando se tem a noticia de que se é soropositivo (a),
buscam partilhar seus medos, precisam de apoio para alterar 0s seus
comportamentos de risco e 0s seus estilos de vida. Mas o principal é a
pretensdo de conhecer outras pessoas com 0 mesmo problema e que tenham
enfrentado situacdes semelhantes ou novas, relacionadas com a doenca, como
guando comunicar aos seus entes queridos, como fazé-lo, o que acontecera a
partir de agora relativamente a sua vida sexual, como fazer acompanhamento
médico, as desculpas no emprego, e assim por diante®.

Um dos profissionais entrevistado comentou sobre os resultados obtidos
pelos adolescentes participantes do grupo de apoio:

- E dificil saber se a gente esta conseguindo transmitir. Claro, a gente

fica sabendo do acompanhamento da equipe, dos exames bons, dos

gue aderem ao tratamento. Os que estdo no grupo aderem ao
tratamento-.

O aparecimento de novas terapéuticas e a consequente diminuicdo da
mortalidade fizeram com que problemas anteriormente importantes, agora
perdessem a sua relevancia, mas por outro lado, surgiram novos problemas
como a decisdo de iniciar ou ndo a terapéutica e quando fazé-lo, os seus

efeitos secundarios, as modificagdes metabdlicas, a necessidade de repensar o
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seu futuro, esses entre outros sdo alguns dos temas mais tratados nos ultimos
tempos?2.

Nesse contexto, o grupo pode ter o papel de informar em todos os
aspectos relacionados com o tema de forma a preparar seus componentes a
lidar com os efeitos secundarios do uso dos medicamentos, com as estratégias
de tratamento e as novas terapéuticas, e até no relacionamento com o meio
hospitalar e com os respectivos profissionais de satde?>.

Um dos profissionais afirmou que os assuntos abordados no grupo sao
motivadores e ressaltou as vantagens que os adolescentes conquistam:

-Eu acho que os temas que sédo abordados ali, sdo temas que para eles

ajudaram muito a entender coisas nao so6 do tratamento, da adesdo que

€ um dos objetivos, mas do seu proprio momento que esta passando. E

0 que proporciona: integracdo, a gente investe muito em promocao,

guestdes de saude, cuidados, de perspectiva de vida, de trabalho.

Parece que essa é uma questdo que motiva bastante; eles gostam.-

A participacdo em grupos de apoio fornece vantagens que nao podem
ser desprezadas, bem pelo contrario, estes grupos sdo um marco na difusdo da
informacdo sobre as terapéuticas e sobre seus efeitos secundarios e como
suplanta-los. Os participantes tém certa vantagem, no momento de iniciar o
tratamento, ao poderem partilhar a experiéncia com 0s outros que ja iniciaram
ha alguns anos, e que relatam o beneficio que Ihes trouxe no melhoramento da
sua qualidade de vida, com menos infeccbes oportunistas e menos
internacdes?®. Pois, o comeco do tratamento é um momento dificil e que de
alguma maneira, principalmente para pessoas assintomaticas, implica na
aceitacdo da AIDS. Por outro lado, poder4 haver grandes mudancas no
cotidiano da pessoa e é preciso estar disposto a aceitar de forma a obter um

beneficio maximo com o tratamento?.
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5. CONCLUSAO

A adeséo ao tratamento antirretroviral, especialmente na adolescéncia, é
influenciada por vérios fatores, como o contexto social, econémico e cultural do
adolescente, sendo de grande importancia o apoio familiar, para aceitacdo da
doenca e adeséao ao tratamento.

A importancia da adesdo na perspectiva paciente é reduzir o risco de
falha viroldgica, aumentar a sobrevida, reduzir o risco de progresséo para AIDS
e o desenvolvimento de cepas virais resistentes, além de melhorar a qualidade
de vida.®¥

A adesdo € um fenébmeno ligado a vivéncia ao longo do tratamento e
podem surgir mudancas durante todo esse periodo. Ocorrem dificuldades ao
longo do tempo, com momentos de maior ou menor adeséo para todos 0s
pacientes. O paciente “ser aderente” ndao é uma caracteristica, mas uma
condicdo momentanea o “estar aderente”. ¢®

O grupo parece ser uma oportunidade de aprendizado e de socializacéo
gue pode favorecer o “estar aderente”.

O grupo de apoio favorece o encontro de profissionais de diferentes
areas, sendo uma das poucas oportunidades em que os profissionais tém de
partiihar saberes, experiéncias e vivéncias de modo mais informal e
espontaneo com os pacientes.

Esse momento de encontro é fundamental para os jovens que vem de
um abrigo ou de uma familia geralmente fragilizada que carece de
conhecimentos ou tem dificuldade de sensibilizar o adolescente quanto a
importancia da adeséo terapéutica ou, até mesmo, de falar sobre a doenca que
eles apresentam.

O tratamento com antirretrovirais € considerado um compromisso para a
vida toda. Mas além do acesso universal aos medicamentos, os individuos com
AIDS também necessitam de qualidade no cuidado prestado pelos servicos,

para que a adesdo ao tratamento aumente cada vez mais. ¢®
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