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RESUMO

Para que se possa atuar junto as criangas portadoras de HIV/aids é preciso conhecé-
las, saber o que pensam, o que compreendem, como se sentem e quais suas
necessidades no contexto em que se encontram. Para tanto se desenvolveu este
estudo exploratério descritivo, com abordagem qualitativa, cujo objetivo foi conhecer o
modo de viver de criangas portadoras do HIV/aids em uso de terapia antirretroviral. O
estudo foi realizado com cinco criancas portadoras de HIV/aids, com idades entre dez e
12 anos pertencentes a ONG Mais Crianca do municipio de Porto Alegre/RS. As
informacgdes foram coletadas por meio da técnica de Grupo Focal ap6s aprovacao pelo
comité de ética em pesquisa da UFRGS. O material resultante dos grupos foi analisado
utilizando-se a analise tematica de conteludo. Da analise emergiram trés categorias:
Envolvimento da crianca com o0s antirretrovirais, Implicacées do uso de antirretrovirais
no coftidiano das criancas, Percepcbes sobre a doenca e suas subcategorias. Os
resultados da pesquisa indicam que o viver dessas criancas € influenciado
sobremaneira pelo medo, sendo suas atitudes, escolhas e decisdes, na maioria das
vezes, motivadas por esse sentimento. As categorias revelaram como é ter que tomar
as medicacbes diariamente e o mundo de segredos e disfarces em que vivem e
alicercam seu crescimento e desenvolvimento. Também revelaram as estratégias que
utilizam para manter sua condi¢cdo de portadoras de HIV/aids protegida da opinido dos
outros. Os gestos, olhares e vozes dos participantes manifestaram o desconforto de
serem portadores de HIV/aids, de ter que ingerir medicacbes diariamente e sofrer as
limitacbes da doenca e da terapia e, ainda, esconder sua condicao para evitar o
preconceito que se apresenta sob diversas faces. Considera-se que os resultados deste
estudo possam oferecer subsidios aos profissionais da salude e da educacido que
trabalham junto a criangas vivendo com HIV/aids.

Descritores: Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida. HIV. Crianga. Enfermagem.
Pediatrica. Enfermagem.

Limites: Humano. Crianga. Masculino ou Feminino.

Titulo: A adeséo a terapia antirretroviral e as implicacées no modo de viver de criangcas
com aids



Abstract

To be able to work with children suffering from HIV/aids it is important to know them,
know what are their understanding and thoughts, how they feel and their needs in terms
of their condition. An exploratory, descriptive with a qualitative approach study was
developed with the intent to understand the lives of children suffering from HIV/aids on
antiretroviral therapy. Children suffering from HIV/aids, between 10 and 12 years of age,
participating in the ONG Mais Crianca in the city of Porto Alegre were studied. The data
was collected through the technique called Focus Groups. The results were analyzed
through the thematic analysis. Of the analysis three categories had emerged:
Envolvement of the child with the antirretrovirais, Implications of the use of
antirretrovirais in the daily one of the children, Perceptions on the illness and its
subcategories. The finds point that their lives are influenced by fear, and their behavior,
choices and decisions are often motivated by this feeling. The categories have shown
their relationship with the medication and the secrets underlined in their lives. It is also
reveled the strategies utilized by them in effort to hide their condition from others’
judgment. Through their gestures and expressions they manifest the sadness of
suffering from HIV/aids, the difficulties of taking daily medication and the limitations
caused by the disease. It is expected that the results of this research help professionals
working with children living with HIV/aids.

Key Words: Acquired Immunodeficiency Syndrome. HIV. Child. Pediatric Nursing.

Nursing.

Limits: Human. Child. Male or Female.

Title: The compliance to the antiretroviral therapy and the implications in the way of life
of children with AIDS.



Resumen

Para que se pueda ayudar a los nifios portadores de HIV/aids es necesario conocerlos,
saber lo que piensan, compreenden, sienten, necesitan. Por eso se desaroll6 este
estudio exploratorio descriptivo y cualitativo con el intento de saber de que modo viven
durante el uso de la terapia antirretroviral. El estudio se hizo con nifilos con edad de 10
a 12 anos de la ONG Mais Crianga de la municipalidad de Porto Alegre/Rs. Las
informaciones han sido colectadas através de la técnica grupos focales y analisadas
segundo el andlisis tematico de contenido. De eso resultaron tres categorias:
envolvimiento de los niflos con los antirretrovirales, consecuencias del uso de los
antirretrovirales en el cotidiano de esos nifios, percepciones acerca de sus enfermidad
con sus subcategorias. Los resultados de la investigacion indican que su vivir es
influenciado por el miedo y que lo que eligen o deciden, en la maior parte, se condiciona
a ese miedo. Las categorias revelan lo que se pasa con quien tiene que ingerir
medicamentos diariamente y los secretos y disfrazes en que se enbasan su crecimiento
y desarrollo. Tambien ponen a nudo las estrategias de que se sirven para mantener su
condicién de portadores de HIV/aids protegida de la opinién ajena. Sus gestos, miradas,
vozes revelan su malestar en ese sentido. Se pretende que este estudio pueda ofrecer
informaciones a los profesionales de salud y educacién que trabajan junto a nifios que
viven con HIV/aids.

Descriptores: Sindrome de Imunodeficiencia Adquirida. HIV. Nifo. Enfermeria

Pediatrica. Enfermeria.

Limites: Humano. Nino. Masculino o Femenino.

Titulo: La adhesion a la terapia antiretroviral e las consecuencias en el modo de vivir de

ninos con aids.
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1 INTRODUCAO

A aids atinge, atualmente, a maioria dos municipios brasileiros. Segundo o
Ministério da Saude, em 2007, 86,6% dos municipios ja tinham registros de pelo menos
um caso de aids, ou seja, do total de 5.560 municipios da federacdo, 4.593 ja
apresentam notificacdo da doenca (BRASIL, 2007b). Desde sua fase inicial em 1980
até junho de 2008, foram identificados, no Brasil, 506.499 casos de aids (BRASIL,
2008). O numero de criancas em idade escolar vivendo com o Human
Immunodeficiency Virus (HIV) vem crescendo, sendo esse aumento, em parte,
creditado a existéncia de complexos esquemas terapéuticos que possibilitam uma maior
expectativa de vida (CECCATO et al., 2004; WACHHOLZ, 2003; FIGUEIREDO et al.,
2001).

Proximo ao seu surgimento no inicio dos anos 80, a aids era limitada a grupos de
risco, contudo, com o0 avango da epidemia, a doenca ultrapassou o conceito de grupo
de risco e passou a atingir pessoas em todas as faixas etarias e pertencentes a grupos
distintos, inclusive criancas. Hoje, tem-se a primeira geracdo de criancas e
adolescentes vivendo com o HIV/aids desde o nascimento, com todas as repercussdes
que a doencga traz, entre elas a necessidade de medicagcbes antirretrovirais. Nessas
situacoes, & fundamental, considerar as implicacdes que uma doenca como a aids traz
para a vida das criangas (SCHAURICH; COELHO; MOTTA, 2006).

A aids, em razdo do grande volume medicamentoso disponivel, passou a
apresentar caracteristicas de doenca crbnica e, como tal, exige de seus portadores a
manutencao da terapia antirretroviral por periodos cada vez mais prolongados. Para
que a doenca seja controlada é imprescindivel que o paciente realize corretamente seu
tratamento. Acretita-se que os mecanismos e as razées que levam o paciente a seguir,
ou nao, o tratamento proposto, envolvem razées que vao além do racionalismo
cientifico, para o qual a comprovacao da eficacia de um tratamento através de pesquisa
bastaria para determinar a utilizagdo adequada de determinada medicagdo. Em outras
palavras, quando a ciéncia descobre a solugdo para um determinado problema, do
ponto de vista cientifico, o problema estaria solucionado. Contudo, isso parece nao
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ocorrer na pratica, no viver cotidiano dos seres humanos. Temos inimeros exemplos de
problema de saude e suas solucdes: para o excesso de peso, uma dieta alimentar e
atividade fisica regular; para evitar doencas sexualmente transmissiveis, 0 uso de
preservativo; para controlar a aids, uso da terapia antirretroviral. Parece simples. Mas,
entdo, por que razdo, mesmo sabendo o que deve ser feito, tendo conhecimento do
caminho que deve ser seguido para melhorar a saude, as pessoas, muitas vezes, ndo o
fazem? Por que ndo mudam seus comportamentos no sentido de melhorar a saude, se
foi comprovado cientificamente que determinados comportamentos teriam condi¢des de
lhes proporcionar melhores condigdes de saude?

Diante disso, volta-se 0 pensamento para as pessoas que precisam ingerir varias
medicacdes ao longo do dia. Sabe-se que nao é facil fazer uso, por algum tempo, de
capsulas, comprimidos ou solugdes, ndao por um periodo predeterminado, mas,
provavelmente, por toda a vida. Quando a pessoa que deve tomar essas medicagbes —
corretamente e sem esquecimentos — € uma criangca, as dificuldades tendem a
aumentar podendo representar uma situacdo de vulnerabilidade para a ndo adeséo.
Sera que as criangas encontram dificuldades em seguir esses esquemas terapéuticos
complexos que envolvem, ainda, varias reagbes adversas? Nao seria mais facil
“esquecer” esse compromisso de ter que parar suas atividades em horérios
determinados para ingerir medicagdes diariamente? Como ajudar essas criancas a
viverem com mais qualidade? Sera que essas criangas conhecem as implicacdes que a
aids e o tratamento antirretroviral trazem para suas vidas? Como trabalhar com esses
individuos a fim de lhes proporcionar mais qualidade de vida e, ainda, conseguir que
tenham uma boa adeséo a terapia? Essas perguntas nao se limitam apenas a questao
do HIV/aids, podem ser extrapoladas para outras doencas crOnicas que exigem
tratamento complexo e diario e, além disso, sdo carregadas de estigmas e
preconceitos.

No ambito de uma doenga como a aids, sabe-se que a adesédo ao tratamento é
uma questao de fundamental importancia para a manutencao da saude. Certamente de
nada adianta o desenvolvimento das mais diversas tecnologias de tratamento e cura, os
mais modernos medicamentos, se o0 paciente ndo aderir ao que lhe é proposto. Por

outro lado ndo é possivel nem cabivel um acompanhamento continuo e ininterrupto na
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vida diaria do paciente de modo a garantir a utilizacdo adequada da terapia
determinada.

Nessa perspectiva € necessario encontrar estratégias que possibilitem uma
melhor compreensao da criangca para entender como ela se relaciona com a doenca e
com a terapéutica com vistas a |lhe proporcionar mais qualidade em sua vida e
promover uma adesdo eficaz a terapia. Entende-se que a adesdo ao tratamento
antirretroviral representa um processo continuo e complexo que envolve tanto o
profissional de salde quanto o paciente e, nos casos pediatricos, o seu familiar e/ou
cuidador também. O conhecimento que o paciente tem sobre sua doenca pode
influenciar sua adesdo, como constataram Berrien et al. (2004) num estudo com
cuidadores de criancas, no qual os pacientes que compreendiam a associacao da
medicagcdo com o controle da doenca tendiam a aderir melhor a terapia.

A partir do momento em que se comegca a refletir sobre as questées relacionadas
as doencas crbnicas — especialmente a aids — se percebe a complexidade dos
fenbmenos envolvidos, uma vez que € uma doenca que exige dedicacdo e empenho na
manutencao da terapéutica, que segue, muitas vezes, esquemas complexos com doses
fracionadas ao longo do dia. Dessa forma, considera-se importante dar voz as criangas
que tém aids para que assim se possa aprender com essas criancas sobre suas vidas
na condi¢cao de portadores de HIV/aids e a influéncia da terapia antirretroviral em seu
viver.

Neste contexto de HIV/aids muito se tem estudado sobre a adesdo. Contudo, a
adesao a terapéutica permanece um tema bastante complexo e que envolve diversos
fatores ainda pouco conhecidos (WACHHOLZ, 2003). Apesar de este tema ser bastante
explorado junto aos adultos, ele é incipiente quando se trata de pacientes pediatricos,
uma vez que atualmente encontramos poucos estudos que tratem especificamente da
adesao entre criancas e adolescentes (RAO et al., 2007; NAAR-KING, 2006).

Assim sendo, acredita-se que a busca das concepcbes da propria crianca a
respeito do seu envolvimento, conhecimento e importancia da terapia, poderia
possibilitar uma melhor compreensao dos fatores envolvidos na sua adesao, bem como
as motivacoes e razdes que envolvem todo esse processo sob o0 seu préprio ponto de

vista.
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Acredita-se que a percep¢ao que a crianca tem em relacao ao HIV/aids e aos
antirretrovirais pode ser uma importante ferramenta para o desenvolvimento e utilizagéo
de estratégias e abordagens de salde que atendam principalmente essas criangas que
muitas vezes (con)vivem com HIV/aids desde o0 seu nascimento.

Diante do desejo de contribuir de alguma maneira para amenizar as dificuldades
enfrentadas pelas pessoas que vivem com aids, decidiu-se realizar este estudo, o qual
buscou desvendar o viver de criancas com HIV/aids e a sua relacdo com a terapia
antirretroviral.

Dessa forma, percebe-se a necessidade de se estudar essa populagéo tentando
compreender, a partir de seus préprios olhares, como é a sua (con)vivéncia com a aids
e seu envolvimento com a terapia antirretroviral no intuito de que esses relatos
possibilitem um olhar direcionado para suas necessidades, possibilitando um (re)pensar
estratégias voltadas a proporcionar uma vida com mais qualidade para essa parcela da
populacéo.

Este estudo se insere na linha da pesquisa de Fundamentos e Praticas de
Enfermagem em Saude da Mulher, Crianca e Adolescente que estuda e produz
conhecimentos sobre os fundamentos teéricos e praticas de enfermagem na saude da
mulher, criangca e adolescente, focalizando avaliagdo, diagnéstico, promocao e
intervencao de saude.

Os resultados dessa dissertacdo de mestrado constituir-se-ao de fonte para
instrumentalizar e subsidiar a analise dos dados do estudo “Tratamento antirretroviral e
revelacdo do diagnostico: compreensdes de criancas com aids e suas condicdes de
vulnerabilidade”, que conta com o apoio do PN DST/Aids - SVS/ Ministério da Saude,
no qual a autora participa como pesquisadora juntamente com o0s demais
pesquisadores do grupo de estudos Cuidado a Saude nas Etapas da Vida — CEVIDA —
do Programa de Pés-graduacdo da Universidade Federal do Rio Grande do Sul. O
estudo citado encontra-se em fase inicial e estd sendo desenvolvido em Porto Alegre.
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2 OBJETIVO

Conhecer o modo de viver de criancas portadoras do HIV/aids e as implicacdes do

uso da terapia antirretroviral.
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3 REVISAO DE LITERATURA

O referencial bibliografico foi estruturado em trés capitulos: Aids na infancia e
Terapia antirretroviral, Adesao a terapia e Desenvolvimento da crianga. Esses capitulos
serao aprofundados e discutidos no decorrer desta dissertacao.

3.1 Aids na infancia e Terapia Antirretroviral

A diferenca entre o numero de homens e de mulheres contaminadas a cada ano
pelo HIV vem diminuindo sistematicamente. No ano de 1986 a razdo era de 15,1
homens para cada mulher contaminada e em 2005 a razdo passou a ser 1,5 homens
para cada mulher que adquire o HIV (BRASIL, 2006). O aumento do numero de
mulheres portadoras de HIV, especialmente daquelas que se encontram em idade
reprodutiva, pode conduzir a outro problema: o nascimento de criangcas contaminadas
pelo virus HIV. O ultimo Boletim Epidemiol6gico do Ministério da Saude destaca que, no
periodo de 2000 a 2006, foram notificadas 31.921 gestantes soropositivas para o HIV,
sendo a Regido Sul a segunda regido com maior numero de gestantes soropositivas,
ficando atras, apenas, da Regido Sudeste. E, no ano de 2006, 78,1% dos casos de aids
em criangas foram devidos a transmisséo vertical (BRASIL, 2006).

No Brasil, é realizado o acompanhamento da gestante soropositiva durante o
pré-natal na intencdo de minimizar a chance de a crianca ser portadora de HIV. Apesar
dessa preocupacao do Ministério da Saude de tentar evitar o avanco da epidemia,
muitas vezes nao é possivel a realizacdo desse acompanhamento pelo simples fato de
a gestante nao procurar a unidade de saude para realizar o pré-natal. Entre as
gestantes que buscam esse atendimento, as que se descobrem soropositivas, isto é,
portadoras do virus HIV, sdo orientadas a iniciar o tratamento antirretroviral. Esse
tratamento segue as proposi¢cdes dos consensos disponibilizados para as equipes de
saude pelo Ministério da Saude. Nos casos em que a gestante adere adequadamente
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ao tratamento, as chances de o bebé ser portador de HIV diminuem consideravelmente
(BRASIL, 2007c).

Atualmente, a maioria das criancas portadoras do virus HIV foi contaminada por
transmissao vertical, ou seja, sao filhas de maes HIV positivas. O fato de estas criancas
terem sido expostas ao HIV e/ou aos antirretrovirais, no periodo intra-utero, indica que
elas devem receber acompanhamento periédico durante o primeiro ano de vida e
depois anualmente, até que se tenham dados suficientes sobre a exposicdo ao HIV e
aos antirretrovirais utilizados no pré-natal (BRASIL, 2007a).

Em virtude da existéncia de criancas que convivem com o virus da aids desde
seu nascimento, houve a necessidade de se estabelecerem alguns critérios para
determinar a ocorréncia da infecgdo pelo HIV, uma vez que criancas que foram
expostas ao HIV receberam medicacdo antirretroviral desde o nascimento e podem
soronegativarem, isto é, serem consideradas nao infectadas. A progressao da doenca
em criancgas infectadas pela transmissao vertical pode ocorrer precocemente com inicio
dos sintomas proximo aos quatro meses ou tardia, com inicio dos sintomas aos seis
anos, aproximadamente. Em razao disso, o Ministério da Saude convencionou alguns
critérios para estabelecer a infeccdo ou nao de criangas por transmissao vertical. Assim,
as criancas menores de 18 meses que foram expostas ao HIV serdo consideradas
infectadas, se tiverem resultado positivo em duas amostras em momentos diferentes
(testadas pelos métodos de quantificacdo de RNA viral plasmatico e detec¢cao do DNA
pré-viral). Por outro lado, para serem consideradas nao infectadas, devem apresentar
duas amostras com resultados abaixo do limite de deteccao (por meio da quantificacao
do RNA viral plasméatico ou deteccao do DNA pré-viral), sendo que a segunda amostra
deve ser coletada apds o quarto més vida e, ainda, ter um resultado negativo para
sorologia anti-HIV ap6s os 12 meses de idade (BRASIL, 2007b).

Sabe-se que a aids € uma doenca de origem viral cujo virus — o HIV—,
caracteriza-se por invadir e atacar o sistema imune de seu portador (PEDRO, 2000).
Assim, um aspecto importante que deve ser levado em conta € o percentual de
linfécitos T - CD+4 presentes na corrente sanguinea das pessoas com o HIV, pois esse

percentual € um importante parametro para determinar a eficacia ou ndo do esquema
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terapéutico, uma vez que as condicdes imunolégicas baseiam-se na contagem dos
linfécitos T- CD4+.

A contagem percentual de linfécitos CD4+ é um dos parametros utilizados para a
decisdo de iniciar ou nao a terapia antirretroviral, bem como para verificagao da eficacia
da terapia e decisao de troca de esquemas terapéuticos. Contudo deve-se ter o cuidado
de avaliar bem esse percentual e repetir 0 exame ap6s uma semana para descartar
alteracées imunoldgicas decorrentes de outras condi¢cdes, como, por exemplo, a
vacinacao. Para que a decisdo sobre o inicio da terapia antirretroviral seja adequada,
deve-se considerar, além dos parametros imunoldgicos e viroldgicos, a sintomatologia
clinica da crianca (BRASIL, 2006).

Além disso, em fungédo do aparecimento do HIV em criangas, foi formulado em
1997 o primeiro consenso sobre terapia antirretroviral voltado para essa populagéao.
Desde entdo este consenso vém sofrendo atualizagdes acompanhando os avangos
cientificos. Atualmente o consenso utilizado € o que foi elaborado no ano de 2006. Este
consenso, baseado na preocupacdo com a resisténcia viral, recomenda, pela primeira
vez, o inicio da terapia antirretroviral com trés drogas — 0s consensos anteriores
indicavam o inicio com apenas duas drogas — para melhor conter a replicagédo viral e
evitar a possibilidade de resisténcia que poderia ocorrer com duas drogas (BRASIL,
2006).

A descoberta da zidovudina (AZT), que representou um ponto marcante, foi
fundamental para o desenvolvimento dos atuais esquemas terapéuticos utilizados no
tratamento da aids (PEDRO, 2000). Hoje, a utilizacdo da terapia antirretroviral
combinada com trés ou mais drogas pode reduzir significativamente a mortalidade e
morbidade de criancas e adultos com aids.

Apesar do grande numero de medicamentos disponiveis para controle dessa
doenca, é importante que se tenha consciéncia dos riscos de sua utilizagdo. Pelo fato
de a aids ter se tornado uma doencga tratavel, € importante que a escolha dos
antirretrovirais ocorra no sentido de maximizar as possibilidades de combinacdes
desses medicamentos ao longo do tempo. Outro aspecto a ser considerado é a adesao
ao tratamento escolhido, uma vez que a ndo adesdo a terapia antirretroviral pode

acarretar o aumento da resisténcia do virus HIV, conforme alerta o Guia de tratamento



18

clinico da infecgédo pelo HIV em pediatria. Mesmo com todos os beneficios da terapia

antirretroviral, ressalta o Guia:

[...] ela deve ser usada criteriosamente. Do contrario, pode-se incorrer
no risco da indugdo de resisténcia e, consequentemente, no
esgotamento precoce do arsenal antirretroviral disponivel. [...] Um fator
fundamental para a eficacia do esquema terapéutico é a adequada
adesdao ao tratamento por parte da crianga e dos responsaveis
(BRASIL, 2006, p. 11).

Como adverte o Ministério da Saude, se a medicagcdo nao for utilizada
corretamente, o virus pode se tornar mais “forte” e ndo ser mais suscetivel as drogas
existentes no mercado. Se isso acontecer, ficara cada vez mais dificil o controle desta
que hoje, ndo é mais uma epidemia e, sim, uma pandemia. Para complicar ainda mais o
cenario atual, com a resisténcia viral ao tratamento, a aids poderia se tornar ainda mais

devastadora para o ser humano. O Ministério da Saude reforga, também, que:

[...] @ manutencdo de esquemas antirretrovirais parcialmente efetivos
possibilita a selecdo de cepas de HIV com acumulo de mutagdes
genéticas conferindo resisténcia a varias drogas e risco de
multirresisténcia, devido a resisténcia cruzada entre farmacos da
mesma classe. Deste modo, a resposta aos esquemas posteriores
torna-se seriamente comprometida (BRASIL, 2006, p. 75).

Essa preocupacao justifica o grande interesse dos pesquisadores em encontrar
estratégias que possam melhorar a adesado a terapia e assim evitar o aumento da
resisténcia viral, a diminuicdo das possibilidades de tratamento e o aparecimento de
virus cada vez mais agressivos a saude humana.

Em pediatria, as drogas recomendadas, segundo o Grupo Assessor de Terapia
Antirretroviral em Criangas, estdo divididas em classes: os Inibidores da Transcriptase
Reversa Anélogos de Nucleosideo (ITRN), os Inibidores da Transcriptase Reversa Nao-
analogos de Nucleosideo (ITRNN) e os Inibidores da Protease (IP) e Inibidores de
Fuséao (IF). Essas drogas recebem essa classificacdo em fungao da forma como atuam
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no processo de infeccdo pelo HIV. Cada classe dessas drogas apresenta um numero
variado de medicamentos como opcdes para o tratamento (BRASIL, 2006).

De acordo com o atual guia de tratamento, produzido pelo Ministério da Saude, a
terapia antirretroviral, em criancas deve iniciar combinando pelo menos duas drogas da
classe de Inibidores da Transcriptase Reversa Analogo de Nucleosideo (ITRN) e uma
droga da classe de Inibidores da Transcriptase Reversa Nao-analogo de Nucleosideo
(ITRNN). Com base nessas orientacbes, a equipe de saude organiza o esquema
terapéutico mais adequado a cada paciente levando em consideracao a tolerabilidade e
os efeitos adversos causados pelos medicamentos. As criancas sdo acompanhadas
periodicamente, a fim de se verificar a eficacia do tratamento determinado (BRASIL,
2006).

3.2 Adesao a terapia

Na lingua inglesa os termos mais utilizados para definir o processo de adeséo
sao “adherence” e “compliance”. O termo ‘“compliance”, que pode ser traduzido como
obediéncia, pressupde um papel passivo do paciente e o termo ‘“adherence”, ou
aderéncia, pode ser utilizado para identificar uma escolha livre dos pacientes de
adotarem ou nao certa recomendacgdo (BRAWLEY; CULOS-REED, 2000)

No Brasil, o Ministério da Saude define a adesao nos seguintes termos:

[...] um processo dindmico e multifatorial que abrange aspectos fisicos,
psicologicos, sociais, culturais e comportamentais, que requer decisdes
compartilhadas e corresponsabilizadas entre a pessoa que vive com
HIV, a equipe de salde e a rede social (BRASIL, 2007b, p. 11).

Conforme o Programa Nacional de DST e Aids do Ministério da Saude, a adeséo
ao tratamento compreende, além da ingestdo adequada de medicamentos, também o

acompanhamento clinico-laboratorial periddico, a vinculagcdo com a equipe de saude, o
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acesso a informacdo e também a adequacdo aos habitos e necessidades de cada
usuério (BRASIL, 2007b).

Com vista a garantir o sucesso do esquema terapéutico e conseguir que
as criancas mantenham uma adesdo satisfatéria, o Guia de tratamento clinico da
infeccdo pelo HIV em pediatria aponta que, o processo de adesado deve ser permeado
pela negociacao entre os profissionais de saude e o usuario de terapia antirretroviral, no
intuito de fortalecer sua autonomia e promover o seu autocuidado (BRASIL, 2007b).

Para que um paciente apresente uma adesdo adequada a um determinado
tratamento, é necessario que ele utilize os medicamentos prescritos em pelo menos
80% de seu total, com a observancia dos horéarios, doses e o tempo de tratamento
recomendado (LEITE; VASCONCELLQOS, 2003). Nos pacientes portadores de HIV, a
utilizac&o da terapia antirretroviral deve ocorrer em uma porcentagem ainda maior. Nos
casos de terapia com medicamentos antirretrovirais é necessario que 90% das doses
sejam ingeridas nas quantidades e horéarios determinados, ou seja, 0 paciente deve
tomar pelo menos 90% das doses das medicacdes corretamente para indicar que esta
seguindo corretamente o tratamento (BERRIEN et al., 2004). No Brasil, o Ministério da
Saude considera que a porcentagem deve ser superior a 95% das doses prescritas
para que o paciente apresente uma adeséao satisfatéria (BRASIL, 2007a).

Quando se pensa em adesdo, sempre se deve ter em vista que uma adesao
adequada é imprescindivel para que 0s pacientes ndo desenvolvam resisténcia as
medicacdes utilizadas, gerando cepas virais diferenciadas e mais resistentes e também
ndao aumentem os problemas de saude relacionados ao HIV/aids (CECCATO et al,
2004). Os problemas gerados pela resisténcia viral sdo preocupantes ndo sé do ponto
de vista individual, mas também coletivo, uma vez que o contagio e a transmissao de
cepas virais resistentes as terapias disponiveis podem se constituir num problema de
saude publica de dificil controle (SIDAT; FAIRLEY; GRIERSON, 2007).

A grande dificuldade de aderéncia dos pacientes aos esquemas terapéuticos
pode residir no fato de esses esquemas serem demasiadamente complexos e talvez
até incompreendidos pelos pacientes, se ndao forem orientados suficientemente. Em um
estudo para avaliar a compreensao das informacgdes sobre a terapia antirretroviral, entre

portadores de HIV/aids em Belo Horizonte, observou-se o seguinte:



21

E expressiva a porcentagem de pacientes com nivel insuficiente de
compreensdo, o0 que pode significar um risco em potencial para o néo
cumprimento da prescricdo. Os resultados obtidos revelaram
inadequacgdes nas orientacoes dadas pelos profissionais da saude e
pacientes com lacunas importantes na compreensao de informagdes
sobre a terapéutica antirretroviral (CECCATO et al., 2004, p. 1396).

A compreensao das informacdes sobre a terapia € fundamental para o sucesso
do tratamento, principalmente quando se trata de uma doencga que algumas vezes nao
esta apresentando sintomas aparentes, o que poderia ser um motivo para o paciente
nao utilizar a medicacao. Conforme Sanchez, Pierin e Mion (2004), num estudo com
hipertensos, cerca de 50% dos pacientes ndo aderiram ao tratamento medicamentoso
por fatores relacionados aos habitos de vida, a auséncia de sintomas, aos efeitos
indesejaveis do tratamento.

Nesse sentido, é fundamental o papel do profissional de saude de modo a
esclarecer o paciente sobre a duracdo, necessidade e importancia da terapia. Leite e
Vasconcellos (2003) reforcam que a aceitagdo por parte do paciente da sua propria
doenca pode estar relacionada com a aceitagdo e seguimento da terapia
medicamentosa. A nocado de doenca apresenta variagcoes significativas de uma cultura
para outra e, mesmo dentro de uma mesma cultura, pode variar de um segmento
cultural para outro. Nas diferentes culturas, o imaginario do paciente em relagdao a
doenca, suas repercussdes e tratamentos assume moldes inesperados e diversificados

e pode influenciar o seguimento ou ndo do tratamento prescrito.

3.3 Desenvolvimento da crianca

Os seres humanos ndo se desenvolvem ao acaso. Eles seguem padrbes de
comportamentos que sado semelhantes em cada fase de seu desenvolvimento. O
estudo do desenvolvimento humano € um importante mecanismo que permite
descrever, explicar, prever e modificar comportamentos com base no conhecimento

cientifico. O desenvolvimento humano, para fins didaticos, pode ser dividido em trés
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principais aspectos: fisico, psicossocial e cognitivo. Esses campos do desenvolvimento
nao ocorrem isoladamente, uma vez que cada aspecto influencia diretamente os outros
(PAPALIA; OLDS, 2000).

O conceito de periodos do desenvolvimento humano é uma construgao social e
varia de acordo com as diferentes sociedades do mundo. No ocidente, o estudo do
desenvolvimento é dividido em oito periodos: pré-natal, primeira infancia, segunda
infancia, terceira infancia, adolescéncia, idade adulta inicial, meia-idade e terceira idade
(WONG, 2006).

Neste capitulo, abordaremos a fase em que a crianga se encontra entre sete e
12 anos, em idade escolar, por ser essa a faixa etaria dos participantes do presente
estudo.

Nessa fase da vida ha um avanco uniforme e progressivo no desenvolvimento
fisico, mental e social, com o aprimoramento de habilidades e competéncias adquiridas
anteriormente. Também é o periodo em que a crianga se afasta do ndcleo familiar e
tende a se aproximar mais de seus pares. Nesse periodo o grupo de amigos tem
grande importancia e representa grande influéncia para a crianca (DESSEN; COSTA
JUNIOR, 2005).

No ambito do desenvolvimento fisico dessa fase, ocorre uma desaceleracao do
ritmo de crescimento, que passa a acontecer de uma maneira mais constante e lenta,
contudo a forca fisica e as habilidades atléticas aumentam enormemente, sendo essa
uma etapa da vida em que a crianca participa ativamente dos jogos escolares. De um
modo geral, ha uma melhora consideravel do estado da saude, sendo que nessa fase a
crianga apresenta melhores condi¢cdes de saude do que em qualquer outro periodo do
ciclo vital (PAPALIA; OLDS, 2000).

No desenvolvimento psicossocial, a influéncia do crescimento cognitivo permite
gue as criangas desenvolvam conceitos mais complexos de si mesmas acompanhados
de uma melhor compreenséo e controle emocional de seu intimo. Assim, o autoconceito
torna-se mais complexo, o que pode influenciar negativa ou positivamente sua
autoestima (WONG, 2006).

Em relacao ao desenvolvimento cognitivo ocorre, nesse periodo, a diminui¢cdo do

egocentrismo, caracteristico das etapas anteriores. A crianca comeca a pensar com
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l6gica de maneira concreta e as habilidades de memodria e de linguagem aumentam
consideravelmente, além de adquirirem capacidade de relacionar uma série de
acontecimentos as representacdes verbais que podem ser expressas por meios verbais
ou simbdlicos, além de desenvolver a capacidade de relacionar idéias (PAPALIA;
OLDS, 2000). Segundo Vigotski, com o auxilio das

[...] formulacdes verbais de situagdes e atividades passadas, a crianga
liberta-se das limitagbes da lembranca direta; ela sintetiza, com sucesso,
0 passado e o presente de modo conveniente a seus propositos. [...] A
memoria da crianga ndo somente torna disponiveis fragmentos do
passado, com também transforma-se num novo método de unir
elementos da experiéncia passada com o presente (VIGOTSKI, 2007, p.
28-29).

Assim, criancas em idade escolar sdo capazes de compreender a relagcao entre
as coisas e as idéias utilizando suas experiéncias anteriores. Ou seja, nesta etapa do
desenvolvimento estao aptas para realizar julgamentos baseados ndo apenas no que
elas estdo vendo, mas também no que imaginam. Tornam-se cada vez mais
competentes na utilizagdo de informacbes armazenadas em sua meméria para nortear
suas decisdes e avaliacées de seu presente (WONG, 2006).

Levando em conta as caracteristicas dessa fase do desenvolvimento humano,
considera-se que as criancas em idade escolar apresentam condicbes para se
alcancarem os objetivos deste estudo.
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4 METODOLOGIA

Esta pesquisa objetivou conhecer o viver de criangas com HIV/aids e as implicagdes
da terapia antirretroviral em suas vidas. Para tanto, foi desenvolvida seguindo os

passos descritos a seguir.

4.1.Tipo de estudo

Para alcancar o objetivo proposto realizou-se um estudo do tipo exploratério
descritivo, com abordagem qualitativa. Segundo Minayo (2004), o estudo qualitativo,
responde a questdes muito particulares, uma vez que trabalha com o universo de
significados motivos, aspiracdes, crengas e valores que ndo podem ser quantificados. A
abordagem qualitativa foi escolhida em razdo de se buscar a compreensao da prépria
crianca sobre 0 seu viver com aids e sobre como ela percebe a terapia antirretroviral,
inquietacbes essas que, acredita-se, s6 poderiam ser apreendidas por meio dessa
abordagem.

Os estudos exploratérios dedicam-se a investigar um toépico pouco conhecido
permitindo ao investigador aumentar sua experiéncia sobre esse fendbmeno e o0s
processos com o0s quais ele se relaciona (POLIT; BECK; HUNGLER, 2004). Embora os
aspectos biologicos da aids pediatrica tenham sido bastante estudados, pouca atencao
€ dada aos aspectos subijetivos, principalmente quando se trata do cuidador, do
profissional e da crianca especificamente (GOMES, 2006). Este estudo se propbs a dar
voz a criancas portadoras de HIV/aids e desvelar, a partir das suas proprias
experiéncias, 0 seu viver e conviver com a doenca € a terapia.

O método de pesquisa descritivo € um tipo de pesquisa que tem por finalidade
principal a descricdo das caracteristicas de uma determinada populagado, comunidade
ou de um fenédmeno (GIL, 2007). Esse método possibilita um “delineamento da realidade
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uma vez que descreve, registra, analisa e interpreta a natureza atual ou processos do
fendmeno” (SALOMON, 1999, p. 160).

4.2 Campo de estudo

A pesquisa foi realizada junto a Organizacdo Nao-Governamental (ONG) Mais
Crianca. Optou-se pela ONG como campo de estudo por esta representar uma
instituicdo destinada ao apoio, educagao preventiva, assisténcia psicolégica e sécio-
econdmica de criancas e adolescentes que vivem com aids e suas respectivas familias.
A ONG Mais Crianca é uma organizacao nao-governamental reconhecida como
entidade de utilizacdo publica e prestadora de servicos de apoio relacionados a aids,
estruturada a partir do trabalho voluntario (COELHO, 2004). A ONG Mais Crianga tem
sua sede no municipio de Porto Alegre (RS), onde desenvolve atividades com criangas
e adolescentes. Considera-se que esta ONG representou um cenario extra-instituicées
de saude propicio a realizagcao do estudo.

Os trabalhos sdo concebidos e executados por aproximadamente 24 voluntarios
ativos, em sua maioria profissionais da drea da saude tais como Servigo Social,
Medicina, Enfermagem, Psicologia, Nutricdo entre outros. A ONG recebe doacbdes e
colaboragdes de empresas de Porto alegre, da Secretaria de Saude/RS, de escolas e
de pessoas fisicas e conta com o apoio do Ministério da Saude e da UNESCO para o
desenvolvimento de projetos. A ONG Mais Crianca atende pessoas portadoras de
HIV/Aids com idades entre 0 a 19 anos. Atualmente, em torno de 100 criangas e
adolescentes com suas familias sdo atendidas pela ONG. Destas, aproximadamente
75% sao criancas e 25% sao adolescentes. As pessoas atendidas nesta instituicdo sao
portadoras de HIV/aids devido a transmisséo vertical, e aproximadamente 40% delas
fazem uso de medicacdo antirretroviral. Cerca de 90% das criangas e adolescentes
provém de familias com caréncias sécio-econdmicas e baixa escolaridade. Quanto a

cor/raga, aproximadamente 50% sao pretas e 50% sao brancas.
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A ONG ja desenvolveu projetos com reconhecimento no Ministério da Saude, a
saber: Estudantes Multiplicadores — desenvolvido em escolas de Porto Alegre, com
criangas e adolescentes de 52 a 82 séries do ensino fundamental; Descobrindo Novos
Caminhos para o Cuidado das Gestantes Soropositivas e seu Bebé — desenvolvido com
gestantes soropositivas para o HIV e o Projeto Vida Positiva, que oportuniza a jovens

vivéncias artisticas e troca de idéias por meio de oficinas gratuitas.

4.3 Participantes

Os participantes deste estudo foram cinco criancas com idades entre 10 e 12
anos incompletos. O numero de participantes de grupos focais com criancas, segundo
Wright (1994), deve ser mais reduzido do que os grupos com adultos, sendo
considerado adequado cinco ou seis criancas para facilitar a moderacao.

Optou-se por conduzir este estudo com essa faixa etaria porque nessa fase a
crianga comega a conhecer melhor o mundo, tem dominio do pensamento operacional,
conhecimento da leitura e da escrita e, ainda, é a fase das formacbes dos grupos.
Também é nessa etapa que a relacdo pais e filhos se torna mais realista e na qual
surgem as responsabilidades mais agucadas, marcadas pela entrada no mundo escolar
(WONG, 20006).

A selecdo dos participantes foi intencional e realizada por meio de um contato
prévio com a assistente social da ONG que indicava as criangas que preenchiam as
condi¢des do estudo.

Foram incluidas no estudo criangas portadoras de HIV/aids que conheciam seu
diagnéstico, que estavam fazendo uso de medicacao antirretroviral no minimo ha seis
meses, vinculadas a ONG Mais Crianca, que aceitaram o convite para participar do
estudo e que foram autorizadas pelos pais ou responsaveis para fazer parte dos
grupos.

As criancas que participaram do estudo frequentavam a escola e estavam
cursando entre a 32 e a 62 etapa do ensino fundamental. Uma das criangas era cuidada
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apenas pela mae e outra pela avé em virtude do falecimento da mae bioldgica, as
demais eram cuidadas pelo pai e pela mae. O nimero de irmaos se expressou em torno
de cinco e apenas uma participante era filha Unica. A renda familiar ficou em torno de
800 reais em média. A escolaridade dos cuidadores variou desde o ensino fundamental
incompleto até o 3° grau completo, a saber: trés com ensino fundamental e um com
fundamental incompleto, dois com 2° grau completo e dois cuidadores com nivel
superior. Os cuidadores trabalhavam como auxiliares de servigcos gerais, dois
cuidadores eram musicos, uma era aposentada.

Quanto ao tempo de utilizagdo do antirretroviral, duas criangcas o utilizavam
desde o nascimento, duas ha seis anos e uma ha um ano. A média de comprimidos
utilizados diariamente era em torno de quatro. Quanto a revelacdo do diagnéstico,
tiveram a sua condicao de portadores do virus HIV informada pelos pais com idades

que variaram entre cinco e 10 anos. Todas adquiriram HIV por transmissao vertical.

4.4 Coleta das informacoes

As informacgdes foram coletadas por meio da técnica de grupos focal. Apds o
grupo, foi preenchida uma ficha de identificagdo com o cuidador e a crianca a fim de
caracterizar os informantes (APENDICE A).

O grupo focal € uma técnica de entrevista com um pequeno grupo de
participantes, geralmente seis a oito, com duragdao que pode variar entre 30 minutos a
duas horas e que permite coletar um volume consideravel de informacdes de uma Unica
vez. Essa técnica de coleta pode ser muito rica quando se busca conhecer o modo de
pensar de um grupo sobre determinado assunto (FLICK, 2004).

Esse método de coleta € muito promissor, principalmente quando se trata de

temas delicados,

[...] a0 estudar opinides e atitudes sobre assuntos considerados tabus,
varias vezes sugeriu-se que seria mais apropriado empregar a dinamica
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de um grupo discutindo esses topicos do que uma situagcdo de
entrevista clara e bem ordenada (FLICK, 2004, p. 124).

Acredita-se que a coleta de informacdes possa ter sido mais rica com essa
técnica do que se fosse realizada por meio de entrevistas individuais com as criancgas,
pelo fato de que muitas vezes uma situagdo abordada por um dos participantes
possibilitava a recordagdo de algo semelhante pelos outros. Outra vantagem dessa
técnica € que o grupo tem possibilidade de (re)construir opinides individuais
expressando as opinides dos participantes e, dessa forma, validar pontos de vista e
visbes em grupo (FLICK, 2004).

Optou-se pelo grupo focal como técnica de coleta de informagdes pelo fato de
esta técnica se adequar a proposta do estudo que é conhecer a vivéncia da crianca
com aids e sua relagdo com a terapia. Considera-se, ainda, que a interagao grupal pode
ser um estimulo aos respondentes pela recordacdo dos acontecimentos em grupo
permitindo ultrapassar os limites das respostas de um unico individuo.

O grupo focal foi do tipo semiestruturado, ou seja, apresentou um guia de temas
estruturado e perguntas abertas, permitindo que o moderador conduzisse uma
discussao flexivel entre os participantes (DALL’AGNOL; TRENCH, 1999).

O numero de grupos focais, conforme Debus e Novelli (1997), deve ser realizado
em funcéo da homogeneidade de informacdes coletadas, ou seja, até que se obtenham
resultados que concordem, de uma forma geral, com os resultados anteriores. Se em
dois grupos encontramos resultados muito diferentes, é necessario explorar essa
diferenca em grupos subseqientes até que os resultados da investigagcdo sejam
compreensiveis e validos.

Neste estudo, inicialmente, foram previstos dois encontros, contudo, apds os dois
primeiros, percebeu-se que seriam necessarios mais encontros para obter respostas as
questbes da agenda. Segundo Dall’ Agnol e Trench (1999), o nimero de encontros
varia de acordo com a quantidade e a qualidade das informacdes obtidas. Dessa forma,
optou-se por quatro encontros, a fim de garantir que os temas abordados se
esgotassem e se garantissem assim os dados suficientes para a andlise.

Segundo Debus e Novelli (1997), o local escolhido para os encontros deve ser

confortavel, de facil acesso, ser neutro, além de manter a privacidade dos participantes.
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Os encontros aconteceram nas dependéncias da Escola de Enfermagem da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul em uma sala previamente escolhida. Além
do acesso facil, optou-se por esse local por oferecer salas amplas e confortaveis e
dispor de equipamentos de som para o uso da musica nas atividades de integracao.
Outra razao para essa escolha foi o fato de a ONG funcionar de segunda a sexta e os
grupos ocorrerem aos sabados. Tentou-se marcar os encontros em outros dias, porém
foi apenas aos sabados que se conseguiu reunir um numero de participantes que
possibilitasse a efetivagdo do grupo. Salienta-se que a utilizacdo desse espacgo foi
possivel aos sabados em razdo de ocorrerem cursos de especializagcdo no local
quinzenalmente, o que permitiu que a Escola de Enfermagem ficasse aberta aos alunos
inclusive nessas datas.

A pesquisa contou com um auxiliar de pesquisa que ficou responsavel pela
logistica do encontro. O auxiliar preparava a sala e os materiais necessarios para o bom
andamento dos encontros e participava dos grupos como observador. Esse auxiliar foi
previamente treinado pelo pesquisador e ja possuia experiéncia com grupos focais em
pesquisas anteriores.

Para a selecdo dos participantes — intencional — contamos com o apoio de uma
assistente social da ONG, que indicou os sujeitos. Ela entrou em contato com os
responsaveis pelas criangas que se adequavam aos critérios de inclusao do estudo,
Ihes explicou previamente o tipo de estudo e verificou se havia interesse em
participarem. A principio, entre cuidadores e criangas, se engajaram no estudo cerca de
14 criangas e no minimo um cuidador de cada uma. A partir da lista de pais ou
responsaveis que referiram interesse, a pesquisadora procedeu ao convite e
esclarecimento sobre a mesma. Primeiramente efetuou-se o convite para o responsavel
e, apds sua autorizagdo, a propria crianca. Optou-se por convidar primeiramente o
responsavel a fim de evitar constrangimento ou frustracdo da crianca nos casos em que
esta aceitasse o convite e seu responsavel o recusasse. Somente apés a autorizacao
do responsavel, convidou-se a crianca. Ressalta-se que, mesmo com autorizagdo do
responsavel, s6 foram incluidas no estudo as criancas que desejavam participar.

Segundo Debus e Novelli (1997), deve-se selecionar um nimero um pouco maior

de informantes do que o previsto, a fim de suprir possiveis auséncias. Contudo, mesmo
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seguindo essa orientacao, por duas vezes marcou-se € preparou-se 0 grupo € 0 mesmo
nao aconteceu por falta de participantes. Nao é fato desconhecido que, para se fazer
pesquisa, é preciso paciéncia e persisténcia para superar desafios. Nessa coleta foi
necessario ultrapassar diversos obstaculos, como por exemplo a recusa do cuidador ou
da propria crianga, dificuldade de organizacao de horarios disponiveis, faltas e atrasos,
grande dificuldade em organizar os grupos de maneira que fosse possivel a
participacdo de um numero razoavel de informantes. Algumas criancas, apesar de
expressarem interesse em patrticipar, ndo foram incluidas porque nao foi possivel
organizar os grupos de modo a viabilizar sua participacdo. Ressalta-se, aqui, a enorme
dificuldade na organizacao dos grupos focais. Houve incansaveis contatos telefénicos a
fim de se proceder ao convite aos responsaveis.

Entretanto, apesar das barreiras encontradas pelo caminho, organizaram-se
quatro encontros, 0s quais contaram com a participagao de cinco criancas. Acredita-se
que esse numero tenha sido satisfatério para a coleta de dados, uma vez que grupos
com poucos integrantes possibilitam ao pesquisador aprofundar as discussdes
(DEBUS; NOVELLI, 1997).

Além disso, quando se trata de criancas, Wright (1994) aconselha que se
trabalhe com grupos menores, o que facilita a moderacdo e uma melhor interacdo entre
0s participantes.

Os encontros foram gravados em aparelho de audio mediante autorizacdo dos
préprios participantes e seus responsaveis. A gravacao das falas ocorreu somente
durante a discusséo, ndo sendo gravada a atividade integradora.

4.4.1 Grupo focal com criancas

Por meio do grupo focal, foi possivel coletar informacdes sobre o conhecimento
do grupo, suas atitudes e praticas a respeito de um tépico ou assunto especifico. Para o
desenvolvimento do grupo focal com criangas, assim como com grupos com outras

populacdes, deve-se iniciar definindo o que se deseja apreender dos participantes,
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escolher um moderador, preparar um guia ou agenda de assuntos, selecionar o0s
participantes, decidir o local e como as informacdes serdo analisadas (DEBUS;
NOVELLI, 1997).

O uso de grupos focais pode ser uma alternativa efetiva para a comunicacao
com criangas. Entretanto, conduzir grupos focais com essa populacdo requer
planejamento para que esses grupos possam fornecer informagdes satisfatdrias
(WRIGHT, 1994).

Quando se trabalha com criangas, € muito importante que o moderador preste
especial atencdo ao vocabulario delas, que em algumas areas pode ser
surpreendentemente vasto e, em outras, extremamente limitado. E necessario, sempre,
verificar se as criancas entenderam as palavras ou expressodes utilizadas. Uma boa
alternativa € usar os proprios termos, frases ou expressoes utilizadas pelas criangas
durante as discussdes para facilitar a condugéo dos grupos (WRIGHT, 1994).

4.4.2 O papel do moderador no grupo focal

O papel do moderador é fundamental para o bom andamento do grupo,
principalmente quando este é formado por criangas. Além do moderador deve-se utilizar
um auxiliar de pesquisa que registre os aspectos implicitos durante os encontros e
garanta a abordagem de todos os aspectos previstos para a discussdo (WRIGHT,
1994).

O moderador inicialmente deve estabelecer uma relacao de empatia, além de
exercer controle com flexibilidade e objetividade (DEBUS; NOVELLI, 1997). Além disso,
de acordo com Wright (1994), quando se trata de criancas, é importante que o
moderador se sinta confortavel trabalhando com esse publico e procure atuar da
seguinte maneira:

a) introduzir as atividades apresentando-se e apresentando o auxiliar de pesquisa;
b) estabelecer rapport, isto é, criar uma relacado empatica com as criangas;
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c) deixar claro no inicio do grupo o Contrato de Participacdo, que nada mais é do que
um acordo verbal das regras e normas de funcionamento do grupo, por exemplo, cada
um deve falar de uma vez, ndo deve haver conversas paralelas a discussao;

d) esclarecer os objetivos e finalidades do grupo;

e) reforcar que nao € um teste, explicar que nao ha respostas certas ou erradas e que
cada um pode ter uma opinido diferente, dizer que o que se busca é ouvir cada um,
saber 0 que cada um pensa ou sente sobre 0 assunto;

f) encorajar as criangas a falar, controlando as que falam muito para que ndo dominem
0 grupo e estimular as criangas timidas a se manifestarem;

g) utilizar perguntas e respostas curtas;

h) harmonizar o grupo e encaminhar a discussao seguinte;

I) assegurar que as criancas possam falar livremente;

j) providenciar um espago adequado e confortavel, preferencialmente com mesas e
cadeiras pequenas e espaco para que as criangas possam sentar no chao;

l) iniciar ou intercalar discussbes com atividades, tais como desenhar, colorir,
dramatizar, entre outras.

O moderador pode utilizar algumas perguntas introdutérias para estabelecer
rapport e encorajar as criancas a falar, por exemplo: Qual é o seu nome? Em que série
vocé estuda? Qual o nome da sua professora? Do que gosta de brincar? Essas
questdes favorecem o inicio das discussoes e dao chance a que cada criancga inicie sua
participacao no grupo (WRIGHT, 1994).

Na moderacdo dos grupos deste estudo, observamos as sugestbes acima

descritas para favorecer um ambiente de discusséo sincero e produtivo.

4.5 Dinamica dos grupos focais

A conducao dos encontros foi norteada pela Agenda dos Grupos Focais
(APENDICE B). A agenda compreende a lista de temas e serve como resumo das
questbes e objetivos de que trata o grupo. Para construir a agenda € necessario o
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exercicio de reflexdo e organizagdo de idéias do pesquisador para que os pontos
chaves da tematica sejam abordados e a producao de informagdes pelo grupo possa
responder aos objetivos do estudo. A agenda é, ainda, um importante guia para
orientacao e auxilio da memoéria do pesquisador (DEBUS; NOVELLI, 1997).

Os encontros duraram entre uma hora e meia e duas horas e seguiram o roteiro
apresentado na Agenda dos Grupos Focais. Os temas abordados nos dois ultimos
encontros foram semelhantes aos abordados nos dois primeiros, contudo esses
encontros foram elaborados de acordo com as caracteristicas observadas nos grupos
anteriores, visando a suprir falhas e aspectos pouco esclarecidos, bem como a alcancar
maior participagdo dos informantes, uma vez que nos grupos iniciais estes se
apresentavam um pouco inibidos. Assim, o terceiro e o quarto encontro foram
elaborados no decorrer da coleta diante da necessidade de se fazer outros grupos para
permitir mais consisténcia a analise. Estes dois ultimos encontros — como os primeiros —
nortearam-se pelo roteiro previamente estabelecido constante na Agenda dos Grupos
Focais (APENDICE B).

Antes do inicio do primeiro grupo reuniram-se 0S pais € as criancas para
novamente esclarecé-los sobre a pesquisa. Primeiramente reapresentou-se o projeto e
respondeu-se as indagacgdes e duvidas dos cuidadores e das criangas. Apds procedeu-
se a leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE C), o qual foi
assinado em duas vias, ficando uma com o pesquisador e a outra com o participante.

Posteriormente questionou-se 0s pais sobre o interesse em assistir aos grupos.
Todos preferiram esperar do lado de fora da sala. Entdo, com a presenca apenas das
criangas participantes, do moderador e do auxiliar de pesquisa, iniciou-se o grupo,
conforme a Agenda, com uma atividade integradora.

Salienta-se que, para a atividade integradora, com exceg¢dao da primeira,
aceitaram-se as sugestoes vindas dos proprios informantes. No final de cada grupo ou
no inicio do outro, os mesmos sugeriam as brincadeiras que gostariam de realizar.
Oportunizaram-se as sugestdes no sentido de desenvolver a empatia e fortalecer o
espirito de grupo para que as criancas se sentissem mais envolvidas em participar dos

encontros.
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4.5.1 12 Grupo

Iniciou-se o primeiro encontro com o Contrato Verbal de Participacdo. Esse
contrato ndo contém nenhum tipo de puni¢do, consiste apenas em algumas condutas
para 0 bom andamento do grupo como, por exemplo, falar cada um de uma vez, nao
conversar enquanto o outro esta falando, entre outras. Depois de tudo acertado e na
intencdo de propiciar um ambiente mais descontraido e acolhedor, realizou-se a
atividade integradora Batata Quente. Com o apoio da atividade integradora, procedeu-
se as apresentagdes. Entdo, iniciou-se a exploracao do tema Viver com aids. A fim de
introduzi-lo e fazer com que cada participante tivesse um momento para refletir a
respeito, sugeriu-se que os participantes fizessem um desenho e a partir dele se
desenvolveu a discussdo. Concluida a discussao, foi feita a sintese do encontro.
Saliente-se que a discussdo emergida desse primeiro grupo trouxe poucas
informacdes, uma vez que as criancas estavam bastante inibidas pelo fato de saberem
que suas falas estavam sendo gravadas.

No final do encontro ofereceu-se um lanche aos participantes e seus cuidadores.
Durante esse momento houve uma maior descontracéo e aproximacao favorecendo um

clima mais ameno e relaxado. Finalizando esse encontro, combinou-se o préximo.

4.5.2 22 Grupo

O segundo encontro foi mais produtivo que o primeiro. As criangas ja se
conheciam e se mostravam bastante animadas para o grupo. Iniciou-se a gravagao das
falas no inicio da atividade integradora, estando os participantes cientes desse
procedimento. Pensou-se que, se a gravacao de audio se iniciasse nesse momento, as
criangas poderiam se sentir mais a vontade para falar.

A atividade integradora desse encontro — Danca da cadeira — foi sugerida pelos
préprios participantes. Apds essa atividade, com os informantes mais entrosados,
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confortaveis e relaxados, teve inicio a discussao. Para introduzir a discussao, tinha-se
preparado um momento para contar histérias, quando cada um inventaria a sua.
Contudo, todos sem excecéao solicitaram o uso do desenho para facilitar a discussao,
semelhante ao que houve no primeiro grupo.

Segundo Carlini-Cotrim (1996), o roteiro predeterminado para o grupo deve ser
flexivel o suficiente para sofrer pequenas alteracbes. Acreditando-se que o fato de
proporcionar aos informantes um encontro mais prazeroso favoreceria o bom
andamento do grupo, decidiu-se aceitar, também, a sugestao de utilizar o desenho ao
invés da histéria.

Finalizando o encontro, sintetizou-se o que foi discutido e marcou-se nova data

para o terceiro encontro.

4.5.3 32 Grupo

O terceiro grupo aconteceu nos moldes do grupo inicial com um tema
semelhante ao primeiro. Apds a atividade integradora — Galinha Choca — também
sugerida pelos informantes, introduziu-se o tema previsto: Vivendo com HIV/aids:
implicacées no dia-a-dia. Também se utilizou como coadjuvante na discussao o uso
do desenho, pois essa era uma atividade bastante agradavel aos informantes. Solicitou-
se que os participantes desenhassem coisas boas e coisas ruins de suas vidas
relacionadas ao fato de conviverem com a doenga e com a medicacao antirretroviral.
No final foi feita a sintese da discussao. Apds ofereceu-se o lanche e foi combinada a
data para o préximo grupo.

Os participantes, dessa vez, estavam ansiosos e mobilizados para realizar a
atividade integradora do grupo seguinte, também proposta por eles, o jogo de Ludo.

Combinaram quem traria o tabuleiro e os dados.
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4.5.4 4° Grupo

O quarto encontro iniciou com um clima bastante agradavel. Os participantes
mostravam-se muito a vontade e curiosos. Como nos encontros anteriores, iniciou-se
com a atividade integradora. Desta vez a atividade foi um pouco diferente pelo fato de
tratar-se de um jogo mais extenso e contar com a torcida dos pais. Um dos
participantes trouxe o tabuleiro e os dados numéricos. O jogo consistia em jogar 0s
dados e fazer “andar” a peca de cada participante. Aquele que primeiro chegasse ao
final era o vencedor. Essa atividade foi bastante divertida e fortaleceu muito a
construcao do espirito de grupo.

Apés essa atividade inicial como disparadora da integracao, utilizou-se um jogo
sugerido pelas proprias criancas. Nesse grupo realizou-se algo semelhante ao Jogo da
Verdade. Utilizamos para a atividade uma caneta que era girada para determinar quem
perguntaria e quem responderia as perguntas pertinentes ao tema Viver com aids e
tomar antirretroviral. Decidiu-se proceder dessa maneira como forma de explorar mais
profundamente os aspectos abordados e favorecer a discussédo de questées implicitas.
Diante de cada pergunta e resposta, o pesquisador aproveitava para fazer indagacoes
e estimular a discussao entre os outros participantes aprofundando cada assunto que
emergia do grupo. Foi muito interessante porque as criancas faziam perguntas sobre
questdes que Ihes eram delicadas e davam respostas que aparentavam ser, bastante
sinceras. Esse grupo final tinha “um ar” de cumplicidade e desabafo, todos pareciam
sentir-se livres para dizer o que sentiam sobre seu viver como portador de HIV e as
implicagbes dessa condicdo em suas vidas.

Finalizou-se esse encontro com a sintese do que havia sido discutido e apés
realizou-se uma confraternizacdo com os participantes e seus cuidadores em que se
ofereceu uma lembrancinha para cada um. Na despedida, se agradeceu aos pais e

cuidadores por permitirem e propiciarem a participa¢ao das criangas nos encontros.
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4.6 Consideracoes bioéticas

A ONG Mais Crianga concordou com a realizagdo do estudo (ANEXO A). Para
atender a resolucao 196/96 do Conselho Nacional de Saude (CNS), iniciou-se a coleta
de dados somente apds a aprovacéo do projeto (n 2 2007808) pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (ANEXO B).

Os responsaveis e as criancas que participaram do estudo foram esclarecidos
guanto aos objetivos, a metodologia e a finalidade do estudo. Foi solicitada a assinatura
de um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido em duas vias, ficando uma com o
pesquisador e a outra com o participante (APENDICE C). O termo de consentimento
continha os dados necessarios ao entendimento do participante a respeito dos
objetivos, procedimentos, riscos e beneficios do estudo, além de um espaco para
assinatura do responsavel e da criancga, indicando que esta concordava em patrticipar
do estudo (BRASIL, 96). Pois, segundo Allmark (2002), criancas com idades acima de
seis anos sao capazes de expressar sua opinido a respeito de algo e assim sao
capazes de “assent’ ou “dissent’, ou seja, tém condicdes de aceitar ou nao aceitar
participar de um estudo. Ressalta-se que so6 participaram do estudo as criangas
autorizadas pelos responsaveis e que concordaram em participar.

Os participantes receberam como forma de identificacéo a letra P seguida de um
algarismo numérico, por exemplo, P1 (participante 1), P2 (participante 2) e assim
sucessivamente, garantindo o total anonimato durante todo o estudo, inclusive na
publicacéo dos resultados.

Destaca-se que foi feito um contato prévio com um profissional da psicologia com
0 objetivo de parceria em colaborar com o pesquisador na atencao aos participantes da
pesquisa, caso fosse necessario, tendo em vista alguma possibilidade desconforto a
crianca devido a tematica abordada.
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4.7 Organizacao e analise das informacoes

Apés a fase de coleta de dados passou-se a fase de organizacao e andlise das
informagdes. Diante do material coletado procedeu-se a transcricdo das falas dos
participantes. O material de audio coletado correspondeu a 160 minutos de gravacao.
As falas foram digitadas seguindo fielmente a ordem em que apareceram na discussao.
Para a transcricdo contou-se com o auxilio de um editor de textos, o Microsoft Word. O
material resultante da transcricdo produziu 24 paginas com letra Times New Roman,
espacamento 1,5 e tamanho 12.

Na intencdo de facilitar a organizacdo do material coletado, utilizou-se como
ferramenta o software Qualitative Solutions Research (QSR) Nvivo 2.0. Salienta-se que
essa ferramenta destina-se exclusivamente para organiza¢do dos dados e ndo para sua
analise, sendo essa tarefa exclusiva do pesquisador. Esse software pode ser utilizado
em pesquisas nas areas da saude, das ciéncias sociais e das humanas para organizar
dados de natureza qualitativa. Essa ferramenta substitui 0 método tradicional, o qual
utiliza tesoura, cola e canetas coloridas para a operacionalizagdo de pesquisas
qualitativas (GUIZZO; KRZIMINSKI; OLIVEIRA, 2003).

Os documentos resultantes da transcricao tiveram que ser transferidos para o
formato.rtf (rich text format), pois o0 software aceita apenas esse formato.
Posteriormente os documentos sdo importados para dentro do programa para iniciar a
categorizacao. O software permite selecionar um trecho qualquer do documento, a
critério do pesquisador, e envia-lo para uma categoria também determinada pelo
pesquisador. Em outras palavras, € como se o pesquisador recortasse certo fragmento
de interesse e o colasse na categoria escolhida. Em outro momento, com o
aprofundamento das leituras e releituras, o pesquisador pode, num simples “clic”, retirar
o fragmento da categoria em que estava e envia-lo para outra que considere mais
adequada. O importante e interessante desse programa é que, mesmo os fragmentos
sendo recortados e colados em diversas categorias, 0 documento original permanece

inalterado. Ou seja, nenhuma informacao é perdida. Também é oferecido pelo software
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um panorama visual do texto, onde os trechos que estao codificados em categorias
aparecem assinalados com cores diferentes indicando a categoria a que pertencem.

Enfim, essa ferramenta permite criar, agrupar, alterar ou excluir categorias sem
que nenhuma informagdo do documento seja perdida, entre muitas outras facilidades
oferecidas ao pesquisador. Ressalta-se, contudo, que a tarefa de analisar e inferir sobre
o material coletado € tarefa exclusiva do pesquisador sendo o software apenas um
mecanismo para auxiliar a construcdo das categorias. Para manusear o referido
software a pesquisadora realizou capacitacao prévia sobre sua utilizacao.

Apbs o término da fase de organizagdo das informagdes, iniciou-se a fase de
analise e interpretacao das informacdes. Para analise do material coletado nos grupos
focais, optou-se pela analise tematica de conteiddo em razado de este ser um tema
complexo e delicado. Segundo Minayo (2004), a analise tematica busca os nucleos de
sentido presentes no material a ser analisado, cuja presenca ou frequéncia possam ter
significado, ou seja, possam contribuir para a obtencéo dos objetivos da pesquisa.

Na analise tematica, a nocao de tema, “[...] comporta um feixe de relagbes e
pode ser graficamente apresentada através de uma palavra, uma frase, um resumo”
(MINAYO, 2004, p. 208).

A analise tematica, proposta por Minayo (2004), € composta de trés etapas:

12) Pré-Analise: consiste na selegao inicial do material coletado, tendo-se em vista os
objetivos do estudo, na busca de informacdes que indiguem o caminho da interpretagao
final do material. Essa fase compreende alguns passos, a saber: Leitura flutuante,
Constituicdo do corpus e Formulacao de hipdteses e objetivos.

a) Leitura flutuante: nessa etapa o material transcrito foi lido e relido até que fosse
possivel a impregnacao com o seu conteludo, para, entdo, passar a fase seguinte.

b) Constituicdo do corpus: nessa fase o material foi organizado de forma que pudesse
responder a algumas normas de validade: exaustividade, representatividade,
homogeneidade e pertinéncia.

c) Formulagdo de hipdteses e objetivos: nessa fase foram determinadas as unidades
iniciais de analise, a forma que as informagdes seriam categorizadas e codificadas para

posterior andlise.
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Na fase de pré-andlise os documentos foram formatados, arquivados no
formato.rtf e transferidos para o Nvivo. Posteriormente os documentos foram lidos
inUmeras vezes até a impregnacao do pesquisador e a formulacao das unidades iniciais
de analise em que se embasariam as fases seguintes. As unidades iniciais foram
determinadas levando-se em consideracao o objetivo do estudo.

2?2) Exploracao do Material: é a fase de codificacdo do material selecionado. Nessa
etapa de codificacdo das informacdes contou-se com o auxilio do software QSR Nvivo
2.0 na compilagdo das informagdes. Nesta fase os dados brutos ou puros foram
trabalhados no sentido de alcangarem nucleos de sentido que pudessem permitir a
compreensao do texto. Inicialmente procedeu-se a selecao das unidades de registro no
texto (uma palavra, uma fala, um tema, um personagem, etc.), de acordo com o que foi
determinado na pré-analise. Apds procedeu-se ao agrupamento e reagrupamento dos
dados evidenciando as categorias e subcategorias.

3?) Tratamento dos Resultados Obtidos e Interpretacao: nessa etapa os resultados
foram retomados e submetidos a andlise para aprofundamento das informacdes
encontradas. Diante do material gerado, o pesquisador passa a realizar inferéncias e
interpretagbes conforme seu referencial tedrico.

Da analise do material surgiram as seguintes categorias e subcategorias:

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS
1. Envolvimento da crianca com os 1.1) Administracdo
antirretrovirais 1.2) Percepgbes sobre 0s

antirretrovirais

2. Implicac6es do uso de antirretrovirais 2.1) Alteragbes no modo de viver

no cotidiano das criancas i
2.2) Segredos e disfarces

3. Percepcoes sobre a doenca 3.1) Conhecimentos sobre a doenca

3.2) Sentimentos e expectativas

Quadro 1 — Categorias e subcategorias tematicas
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A seguir as categorias e subcategorias serdo descritas, analisadas e discutidas

com base em referencial te6rico pertinente.



42

5 ANALISE, INTERPRETAGAO E DISCUSSAO

Neste capitulo serdo apresentadas as categorias tematicas e subcategorias
emergidas do processo de analise dos materiais coletados, bem como a interpretacéo e
a discussao dos achados.

5.1 Envolvimento da crianga com os antirretrovirais

Nessa categoria procurou-se explorar o envolvimento da criangca com a terapia e
as repercussdes desta em seu cotidiano. Percebeu-se que os participantes deste
estudo referiram ndo saber ou ndo lembrar o nome da medicacdo antirretroviral que
ingeriam diariamente. Para identificar o medicamento a ser ingerido, utilizavam outros
artificios ao invés do nome do medicamento. Os relatos mostraram que elas recebem
auxilio de familiares na administracdo da medicacdo, responsabilizando-se
parcialmente pela ingestdo da mesma. Também revelaram episodios de esquecimento
de doses da medicacéo.

Ainda, nesta categoria, discutir-se-a a opiniao das criancas sobre a palatibilidade
das medicacdes e as razdes pelas quais elas ingerem os antirretrovirais.

Esses assuntos serdo discutidos e exemplificados com as falas dos préprios
participantes do estudo. Para melhor compreensdao do fenémeno, essa categoria
apresenta-se subdividida em duas subcategorias: Administracdo e Percepgdes sobre 0s

antirretrovirais.

5.1.1 Administragdo
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Os participantes referiram identificar a medicacao antirretroviral principalmente
pela cor e pelo tamanho dos comprimidos e ndo pelo nome do medicamento. Embora
todos sejam alfabetizados e com condicdes de ler o nome da medicacao, servem-se de
maneiras diversificadadas para identificar o medicamento. Quando indagados sobre o

nome da medicag¢édo que ingeriam, nenhum soube dizer o nome da mesma.

G1P2: Nao me lembro.

G1P1: Eu sei pela caracteristica do remédio!

G3P3: Sei... mas ndo lembro o nome.

G3P4: Eu tomo aquele remédio que tem duas cores.

G2P5: De manha é um branco e um amarelo e de noite é um azul, um
branco e um amarelo.

Pelo exposto observa-se que eles revelam como forma de orientagcdo para a
ingestdo, ao invés do nome do medicamento, as caracteristicas do remédio,

principalmente as cores e tamanho das capsulas.

G2P2: Eu tomo um branco de manha e o branco e o amarelo de noite.
G2P1: Eu gravo pela aparéncia!

G2P1: Como uma capsula! Um um pouco maior e o outro menor. Eu
tenho quatro de noite e dois de manha!

G2P1: De manha s6 os pequenininhos!

Percebe-se pelos depoimentos que o tamanho e a cor da medicacao sao
utilizadas para nortear a ingestdo da mesma. Essas alternativas para identificar a
medicacao, provavelmente, estejam sendo utilizadas pelo fato dos antirretrovirais
apresentarem nomes bastante complexos e extensos, dificeis de pronunciar e de
memorizar até mesmo para os adultos.

Além das caracteristicas, uma forma alternativa para identificagdo da medicagao
foi relatada por uma participante — o uso de adesivos — como vemos no fragmento a

sequir:

G2P2: Os dele tém o desenho das tartarugas ninjas. E a minha tem uma
bonequinha!
G2P3: O que eu tomo de noite tem o Garfield.
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PESQUISADORA: E quem deu essas figurinhas pra vocés?
G2P3: Eu ganhei no posto.

Saliente-se que esses adesivos foram disponibilizados pelos profissionais da
unidade basica de saude. Essa iniciativa da equipe de saude junto a crianca portadora
de HIV/aids no sentido de auxilid-la no manuseio da medicacdo € uma estratégia
utilizada como forma de incentivar as criangas para sua adesdo, uma vez que pode
contribuir para facilitar a ingestao da medicacao. Segundo Bonolo, Gomes e Guimaraes
(2007), a relagéo que os profissionais da saude e o servigo de saude estabelecem com
o portador de HIV/aids pode favorecer o aumento da adesao.

Outros autores destacam que essa deve ser uma relagao de confianca, em que a
equipe de saude deve estar disposta a orientar e esclarecer dividas do paciente em
uma linguagem que lhe seja acessivel. Quando ha um bom relacionamento entre
profissional e paciente, os dois juntos tém condicdes de pensar e encontrar estratégias
com vistas a facilitar a ingestao diaria da medicacao e melhorar a qualidade de vida do
portador (LIGNANI JUNIOR, GRECO e CARNEIRO; 2001).

Nesse sentido cabe comentar as estratégias da unidade de saude onde essas
criancas fazem seu tratamento para auxilid-las, assim como aos seus cuidadores, em
relacdo aos antirretrovirais. Uma delas foi a criagdo desses adesivos que sao colocados
nas medicacbes com a intencdo de facilitar a memorizagdo e o reconhecimento do
antirretroviral pela criancga, tal qual apareceu em alguns depoimentos coletados. Esses
adesivos contém figuras ou desenhos de brinquedos infantis e animais. Além dessa
estratégia, o posto de saude em questdo promove a integracdo das criangas,
cuidadores e equipe por meio de festas em datas comemorativas como no Dia das
Criancas, por exemplo. Participou-se de um desses encontros, no qual, ao mesmo
tempo em que eram servidos docinhos, salgadinhos e refrigerantes, eram apresentadas
pecas teatrais encenadas pelos préprios profissionais com temas relacionados a
adesao a terapia antirretroviral. Foram distribuidos brindes e medalhas simbdlicas que
as criancas ofereciam para a pessoa que mais as ajudava na manutencao da terapia
antirretroviral. A reunido durou o dia todo e o clima foi de grande harmonia, alegria e

satisfacao.
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Reunides como essas sem duvida fortalecem o vinculo entre profissional de
saude, crianca e cuidadores. Esse foi um exemplo de envolvimento e interesse da
equipe de saude em melhorar a adesao de seus pacientes. Contudo, a disposicdo dos
membros da equipe, em orientar e realizar reforgos educativos com a crianga e seu
cuidador, como se sabe, é um grande desafio ainda. Disposicdo tem a ver com
disponibilidade, persuaséo, tolerancia, paciéncia e empatia. Pensando nas dinamicas
dos servicos de saude em sua grande maioria, com muitas demandas, poucos
profissionais, queixas muitas vezes de usuarios e equipe, como dispor de um tempo no
qual os membros da equipe precisam exercer todas essas caracteristicas para captar
as necessidades das criangas e cuidadores para facilitar e incentivar uma boa adesao?
E o preparo dessa equipe que também precisa de tempo para se capacitar e
desenvolver competéncias e habilidades para realizar um bom trabalho?

Outro aspecto encontrado foi a rotina de ingestao da medicacéo e, relacionada a
ela, a questdo da adesdo. Alguns depoimentos revelam o esquecimento de doses de
medicacdes. A partir desses depoimentos € possivel inferir que a questdo do
esquecimento da terapia € um dos aspectos a ser considerado nas orientacées a
criancga e seu familiar.

Quanto a rotina, apesar de néo identificarem suas medicagdes pelo respectivo
nome, as criancas tém conhecimento de qual medicacao deve ser utilizada, sabem os

horarios e o nimero de comprimidos que ingerem em cada horario.

G1P2: Eu tomo de manha e de noite. Eu tomo depois do café da manha,
antes de ir pra escola, e de noite antes de dormir.

G2P1: Eu tenho quatro de noite e dois de manha!

G2P3: De manha depois que eu ja fiz tudo pra ir pro colégio, eu tomo e
de noite eu tomo na hora que eu vou dormir.

G1P3: Eu tomo antes de dormir, depois que eu acordo. E ndo tem
problema nenhum em tomar!

PESQUISADORA: O que tu escreveu ali?

G1P3: ...que eu as vezes esqueco de tomar.

O depoimento de P3 mostra certa divergéncia e desperta atencéo para a questao
da adesao quando ele afirma nao ter “problema nenhum em tomar” e ao mesmo tempo

revela “as vezes esqueco de tomar”. Além de P3, outros dois participantes — P1 e P4 —
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revelaram esquecimentos na ingestdao dos antirretrovirais. Como a equipe de saude
pode auxiliar nesse aspecto? As informacdées sobre 0 que pode acontecer, as
implicacées no tratamento e a responsabilidade assumida pela crianca e seu cuidador

sdo0 aspectos a considerar.

PESQUISADORA: E tu toma sempre?

G2P1: As vezes eu esqueco.

G4P4: Poucas vezes! (Esquece de tomar)

G4P1: Quando eu vou na casa de um amigo, dai minha mae fica me
xaropeando pra eu ndo esquecer e até mensagem ela fica mandando
pro meu celular (...). Quando eu tava na casa da minha avo, eu s6
esqueci uma vez.

Nessa perspectiva, estudo realizado por Wachholz (2003), em Porto Alegre,
buscando a prevaléncia da ndo adesao entre criancas em uso de terapia antirretroviral,
encontrou 49,5% de prevaléncia de ndo adesao a terapia. No sentido de alcancar niveis
satisfatorios de adesao da crianca a terapia, considera-se necessario que o cuidador e
a crianga sejam envolvidos em um trabalho multidisciplinar contando com profissionais
tanto da area da saude como da educacao.

Outro estudo mais recente, do tipo coorte transversal, com 262 participantes com
idades entre um e 20 anos, evidenciou que 54,6% dos informantes revelaram que
esquecem de tomar a medicagao antirretroviral. Neste estudo os fatores associados a
nao adesao foram o esquecimento de tomar as doses, o fato de morar com os avés e
dificuldades em lidar com o tratamento (CROZATTI, 2007).

Esses dados sobre adesao despertam preocupacdo, uma vez que a nao adesao
ou a adesao parcial ao regime terapéutico pode ser prejudicial para a saude, nao
apenas do individuo, mas da coletividade, ja que propicia o aparecimento de cepas
virais cada vez mais resistentes as terapias disponiveis (SIDAT; FAIRLEY; GRIERSON,
2007; BRASIL, 2006).

A adesado a terapia antirretroviral encontra varios obstaculos. Além da propria
dificuldade de ingerir diariamente diversas pilulas ou comprimidos, ha ainda a questao
dos efeitos indesejaveis ocasionados pela ingestdo diaria e prolongada de drogas. E

indiscutivel que a terapia antirretroviral trouxe enormes avangos rumo ao aumento da
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expectativa de vida dos portadores de HIV/aids, diminuindo a viremia (quantidade de
virus circulante) e tornando o sistema imunolégico mais capacitado para defender-se
das infec¢des oportunistas, contudo ela trouxe consigo os efeitos adversos associados
a sua ingestdao. Dentre os efeitos adversos mais comuns estdo as alteracdes
gastrointestinais, os disturbios hematolégicos e neuroldgicos, a elevacdo do nivel de
colesterol e de triglicerideos e, ainda, a sindrome lipodistrofica. Essa sindrome pode
causar o acumulo de gordura, principalmente na regiao do abdome, mamas e regiao
dorso-cervical; lipoatrofia periférica de membros superiores, inferiores, nadegas e face e
alteracoes do metabolismo lipidico e/ou glicidico (BRASIL, 2008).

Contudo, apesar dos efeitos adversos e das dificuldades relacionadas a terapia,
a adesao dos pacientes deve ser proxima a 100% das doses para que a terapia seja
eficaz (SIDAT; FAIRLEY; GRIERSON, 2007).

Neste estudo, contrapondo os relatos de “esquecimentos”, encontraram-se os de
“ndo esquecimentos”. Duas participantes afirmaram nunca esquecer, o que poderia
indicar uma adesao adequada, porém nao se pode afirmar que realmente ocorra como
€ referido, uma vez que nao se tem ainda um instrumento adequado que permita

confirmar a adesao em criancas.

G2P5: Eu sempre tomo, nunca esquego!
G2P5: (...) eu tomo dois de manha e trés de noite.
G2P2: Eu ndo esqueco nuncal!

Mensurar a aderéncia de criancas a terapia € um desafio tanto para clinicos
quanto para pesquisadores (NAAR-KING et al., 2005). Sabe-se que alguns paises,
como os Estados Unidos por exemplo, utilizam um sistema de monitoramento eletrénico
para precisar a aderéncia em casos de doengas como fibrose cistica, tuberculose e
aids, principalmente na area da pediatria. Para acompanhar a adesido aos
antirretrovirais € utilizado um sistema de monitorizagdo conhecido como MEMS
(Medication Event Monitoring System). O MEMS consiste em um frasco cuja tampa é
mais grossa que uma tampa comum, que contém um software capaz de armazenar
informacdes a respeito de quando o frasco foi aberto. Essas informagdes ficam

armazenadas por um periodo de até trés anos e podem ser transferidas para um
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computador. Quando o paciente vai para a consulta, ele traz consigo os seus MEMS e
as informacdes destes sdo analisadas pelo profissional e paciente. No entanto, apesar
de avangos como esses na tentativa de verificar a adesdo, esses mecanismos nao
oferecem a certeza de que o medicamento foi ingerido. A adesao é presumida pelas
vezes que o frasco foi aberto, contudo o sistema nédo permite saber se o medicamento
foi ingerido, vomitado ou simplesmente descartado. Assim, embora tais métodos sejam
eficientes, somente exames bioquimicos sdo capazes de verificar se a droga esta
realmente presente no sangue (QUITTNER et al., 2008).

Outro ponto surgido nos grupos foi o apoio familiar. As criangas do estudo
contavam com o auxilio de familiares como pai, mae, irmaos ou avd para nao esquecer

as doses da medicacéo.

G1P1: Minha mae, meu irmdo e meu pai me ajudam.

G1P3: Minha m&e e o0 meu pai me ajudam.

G2P5: A minha avé me acorda e eu tomo o remédio, depois eu coloco a
minha roupa, tomo café e vou pro colégio!

G2P2: Sempre tomo sozinha

G4P4: Eu me levanto de manha e me arrumo pra ir pro colégio e a
minha mae fica me xaropeando toda hora, dai eu esqueco de tomar, ai
eu so tomo de noite, ou de noite eu to na rua e a minha mae vai e me
faz tomar.

Carvalho et al. (2007), revisando a literatura nacional e internacional encontraram
que o apoio da familia representa um importante fator de protecao para o individuo. A
rede de apoio familiar é decisiva em qualquer circunstancia da vida do ser humano e
esse apoio tende a adquirir fundamental importancia em situagcées delicadas como “ser
portador de HIV/aids”.

Neste grupo a participante P2 relatou que ndo precisa de auxilio e que nao
esquece nunca, como afirmou em depoimento anterior. A participante em questao
parece estar engajada em seu tratamento demonstrando compromisso diante da
terapia antirretroviral. “Para que o usuario possa assumir a responsabilidade pelo seu
tratamento, pressupde-se que ele deva ser informado e orientado adequadamente”
(OLIVEIRA et al., 2005, p. 694). Pelos depoimentos coletados observou-se que P2 nao

apresenta uma boa compreensao a respeito da doenca e da terapia, como veremos
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mais adiante em outra categoria. Assim, supde-se que 0 seu interesse em aderir
completamente ao tratamento proposto é motivado ndo pela compreensao da doenca e
do tratamento e sim associado a crenga de que, se nao ingerir a medicagdo, morrera.
Fato que, segundo seu relato, ja viu acontecer com uma tia que nado tomava a

medicacédo e em conseqléncia veio a falecer.

G4P2: Uma tia nossa ndo tomava e achava que nao precisava tomar,
mas ela foi pro hospital mal e morreu.
G2P2: Se eu tomo, eu ndo vou morrer dai eu fico feliz!

Essa preocupacdo com a ingestdo da medicacao apresentada por P2 parece,
claramente, estar relacionada ao medo da morte. Os depoimentos dessa participante
revelam a associacdo do ndo uso do antirretroviral com a morte. Segundo Kovacs
(1992), a angustia e o0 medo da morte sdo multiplicados nas criangas quando estas ja

tiveram experiéncias negativas.

5.1.2 Percepgbes sobre os antirretrovirais

Nesta subcategoria evidenciou-se como a crianga percebe a medicagao
antirretroviral, principalmente em relacdo a palatibilidade, e ainda a sua percepcao
sobre as razdes pelas quais ela utiliza a medicacao antirretroviral.

Durante as discussdes em grupo buscou-se saber a opinido dos participantes
sobre o gosto da medicacao antirretroviral. Observaram-se nos dialogos em relacao a
palatibilidade da medicacdo, num primeiro momento, depoimentos afirmando que a
medicacado nao tem gosto.

G2P1: Nao tem gosto!
G2P2: Nao tem gosto nenhum!
G2P1: Mas eu agradeceria se tivesse gosto de cereja ou de chocolate.
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No entanto, no decorrer dos grupos, principalmente no terceiro e no quarto
encontro, outras opinides comegam a surgir, como vemos nos dialogos do grupo 3 e do

grupo 4.

G3P3: Os remédios séo ruins!

G3P1: Eu acho que nao tem gosto de nada!

G3P2: Néo tem gosto nenhum, so se mastigar.

G3P1: E, se mastigar fica ruim.

G3P3: Eu acho o gosto muito ruim, mas ndo tenho problema em tomar
ele.

G4P2: Mas se mastigar tem um gosto horrivel.

G4P3: E também eles grudam na garganta e arde também!

G4P1: Mas sé arde se mastigar.

G4P3: Arde e gruda na garganta.

Nesses depoimentos observa-se que algumas criangas qualificaram a medicacao
como ruim, muito ruim e horrivel e ainda que arde e gruda na garganta. Reforcando
esses achados, resultados semelhantes foram encontrados por Crozatti (2007) em
estudo com criancas e adolescentes em Sao Paulo, cujos resultados evidenciaram que
60% dos informantes apresentavam problemas com o sabor dos medicamentos.
Também outro estudo internacional com criancas e seus cuidadores para investigar as
dificuldades na adesao a terapia revelou que as criangcas e os cuidadores achavam o
gosto da medicacado desagradavel. Os cuidadores informaram, inclusive, que utilizam
varios tipos de alimentos para que a medicacao se torne mais palatavel para a crianca
(ROBERTS, 2005).

Todavia, essa estratégia ndo é valida para todas as medicagdes, pois nao pode
ser utilizada para aquelas que devem ser ingeridas com intervalos entre as refeicoes,
como a Didanosina (ddl) por exemplo, que deve ser administrada 1h antes ou 2h apos
alimentacao (BRASIL, 2006). Além do mais, ha risco de fazer com que a crianga rejeite
determinados alimentos por estes estarem sendo associados a medicamentos
desagradaveis ao paladar.

Atualmente, considerando os avancgos cientificos, ndo seria possivel tornar a
medicacdo mais agradavel para seus usudrios? Um participante, P1, no dialogo
anterior, relatou que agradeceria se a medicacgéo tivesse gosto de cereja ou chocolate.

Seria possivel a cena de uma crianga escolhendo o sabor de seu AZT, por exemplo?
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Neste cenério, como ficaria a adeséo a terapia? Serda que a questdo custo/beneficio
nao seria compensatoria para o individuo e para o coletivo?

Ainda, explorou-se a percepg¢do da crianca sobre as razdes pelas quais ela
acredita utilizar a medicacdo. O que se encontrou foi que a razao principal do uso do
antirretroviral parece estar associada ao medo da morte. Quando perguntados sobre o

porqué de tomar o antirretroviral, os participantes responderam:

G1P5: Porque é bom pra saude. Minha mae faleceu porque nao tomava
0s remédios!

G1P2: Eu adoro tomar remédio, porque faz muito bem tomar remédio
pra nossa saude! (...) E como se o corag4o tivesse agradecendo.

G1P1: Pra evitar a morte tao rapido.

G2P2: Pra nao morrer!

G4P4: Por que o nosso corpo vai secando por dentro. A minha mae
disse que, se eu ndo tomasse, eu iria pro hospital e secaria por dentro e
ia morrer.

Diante de doencgas como aids, cancer e alguns tipos de problemas cardiacos, por
exemplo, ha a presenga da morte como um fator possivel de acontecer e limitante da
vida (KOVACS, 1992). Embora hoje a aids seja considerada uma doenca com
caracteristicas de doenca crdnica, ainda € vista por muitos como uma doencga limitante
e responsavel pela abreviacdo da vida. Os trechos dos depoimentos permitem inferir
que a condicdo de portador de HIV/aids mostra a doenca como uma fatalidade e uma
sentenga de morte. Ao longo dos grupos, as discussbdes revelaram idéia de morte
precoce. O medo e a experiéncia de ter presenciado a morte de pessoas proximas ou
familiares foram também referidas pelos participantes como exemplo do que poderia
lhes acontecer caso ndo tomassem a medicacao.

Esses sentimentos de medo diante morte sédo inerentes a condicao humana, pois
o que diferencia os seres humanos dos animais é a consciéncia da finitude (KOVACS,
1992). A forma como a morte € percebida se modifica de acordo com a etapa da vida
em que a pessoa se encontra. As criancas pré-escolares créem que a morte € um
processo temporario que pode ser revertido, tal qual acontece com os personagens de
desenhos animados. Ja as criancas em idade escolar, entre cinco e nove anos,

entendem a morte como um fendmeno reversivel, mas nao natural e que ndo atinge
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todos os seres vivos. Nessa idade, a morte é vista como algo que ndo é capaz de
atingir alguém préximo e sim pessoas distantes. Essa idéia, entretanto, se modifica
quando a morte atinge alguém do circulo social da crianga. E somente entre os nove e
dez anos que a crianga passa a compreender a morte semelhante ao adulto, como
sendo a cessacdo das atividades vitais do organismo de forma irreversivel e um
fendbmeno que atinge todos os seres vivos, inclusive 0os que nos sdo estimados
(PAPALIA; OLDS, 2000).

Ressalta-se que os participantes do presente estudo tém idades entre 10 e 12
anos, de modo que a concepc¢ao de morte que possivelmente compartilham, segundo
Papalia e Olds (2000), é a de finitude, irreversibilidade e universalidade. Diante da
certeza de que a morte € universal e do fato de ja ter atingido pessoas em condicdes
semelhantes aquelas em que eles se encontram (portadores de HIV/aids), como tios,
pais ou maes, compreende-se um pouco melhor o temor da morte presente em alguns
depoimentos.

Algumas vezes o temor da crianca pela possibilidade da morte é utilizado pelo
cuidador como forma de coagir a crianga a ingerir a medicacado, como foi possivel se
observar no depoimento de P4.

O uso de ameagas ha algum tempo atras, e ainda hoje em muitas familias, é
uma maneira utilizada pelos pais como uma forma disciplinar de conseguir que os filhos
cumpram o que é desejo deles, pais. Entretanto, atualmente o que predomina é a
transicdo de um modelo baseado no controle e imposicdo para um modelo em que
predominam a participacdo e a negociacdo (MONTANDON, 2005). Nesse sentido, é
possivel entender essa forma como um manejo dos cuidadores familiares na tentativa
de conscientizar sua crianca a tomar a medicacdo. Fica evidente, pelo que se acredita,
que o acompanhamento dos familiares e criancas e o conhecimento de suas rotinas de
administracdo dos medicamentos sdo realmente os grandes desafios da equipe de
saude e requerem ainda estudos que despertem para esse fato.

O trecho anterior corrobora a colocagao de Kovacs (p. 22, 1992) de “que (...) 0
medo da morte € algo que a sociedade cria e utiliza contra a pessoa para manté-la
submissa.” No depoimento citado a mae utiliza o medo da morte sentido pela filha para
facilitar a ingestao da medicacgao antirretroviral.
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Um outro tipo de atitude e didlogo seria necesséario. No entanto, culpabilizar o
familiar cuidador ndo garante nenhum efeito positivo nesses casos, pois devido a
complexidade dos fatores envolvidos e implicados no desenrolar da doenga e terapia,
nao se pode esperar que apenas o familiar assuma a responsabilidade pelos eventos
relacionados a elas. Sem duvida nenhuma, situagcdes como essas exigem atencao
especial da equipe de saude no sentido de oferecer o suporte adequado tanto para o
familiar quanto para o préprio portador do virus HIV. Qutro questionamento se faz
necessario: sera que a equipe de saude tem disponibilizado, ou mesmo, possibilitado
um ambiente no qual cuidador e crianca se sintam a vontade para indagar, questionar e
esclarecer duvidas sobre a doencga e tratamento?

Os depoimentos revelam que as criancas do estudo apresentam conhecimento
superficial no que se refere a acado dos antirretrovirais no organismo. A fala abaixo
revela incerteza sobre a agdo do medicamento no controle da doenga, como € possivel

observar no dialogo a seguir.

PESQUISADORA: E vocés sabem pra que serve os antirretrovirais?
G3P1: Pra ndo deixar a doenga evoluir.

G3P2: E, pra ndo evoluir.

G3P3: Nao sei, acho que melhora a doenca que nds temos.

Observa-se que esses excertos apresentam respostas simples para definir a
funcdo do antirretroviral. Contudo, parecem relacionar, ainda que de forma vaga, o uso
do antirretroviral com a evolugdo da doenca. Relembra-se que todos sabem seu
diagnéstico, frequentam a escola, sdo cuidados pelos pais ou avés e sao
acompanhados regularmente na unidade basica de saude. Nesse cenario, fica a
indagacao: como receberam as informagcdes sobre a doenca/virus que os acomete?

Quem lhes falou sobre a doenga?
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5.2 Implicacdes do uso de antirretrovirais no cotidiano

Nesta categoria tematica abordam-se as implicacées da terapia antirretroviral
para o viver das criangcas do estudo. Para tanto, essa categoria apresenta-se dividida
nas subcategorias: Alteracées no modo de viver e Segredos e disfarces, as quais serao
discutidas a seguir.

5.2.1 Alteragbes no modo de viver

A passagem da aids para o patamar de doenca com caracteristicas de doenca
cronica se reflete na necessidade da ingestdo da medicacgao antirretroviral por periodos
mais prolongados de tempo, uma vez que as pessoas estdo vivendo mais. No entanto,
apesar de a terapia antirretroviral contribuir significativamente para aumentar a
expectativa de vida com melhor qualidade, os efeitos para a saude dos usuarios, a
longo prazo, ainda ndo estao bem definidos, bem como seus efeitos em sua vida social
(BARBOSA; STRUCHINER, 2003).

A terapia, além da indiscutivel melhoria na qualidade da saude das pessoas que
vivem com o HIV, trouxe também implicagdes para o seu viver cotidiano. O fato de fazer
uso da medicacdo antirretroviral pode produzir alteracbes no dia-a-dia dos seus
usuarios que vao além das reacdes adversas da droga e atingem, também, a sua
rotina, suas relacbes e sua vida social.

Os depoimentos de P1 exemplificam essas dificuldades.

G1P1: Ter que parar de fazer alguma coisa interessante pra tomar os
remédios, tipo ter que parar de ver um filme.

G4P1: Um dia eu tava na casa de um amigo meu que nao sabe que eu
tomo, dai eu tava jogando video game e passeia mao no bolso e senti a
latinha, parei e disse que tinha que ir no banheiro, dai eu tomei o
remédio.
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Entre as alteracbes sentidas pelos participantes do estudo em suas rotinas em
funcéo da utilizagdo da terapia antirretroviral, uma delas € a preocupagédo constante em
esconder esse fato dos colegas e amigos. Os depoimentos revelam que eles sentem
necessidade de manter segredo sobre a medicagcao que utilizam. Quando questionados

se a vida seria diferente sem o uso do antirretroviral, responderam:

G3P4: Serial Dai ndo precisava tomar remédio toda hora e ficar
escondendo também. Porque a amiga da minha mae ta morando la em
casa, dai a minha mae tem que esperar ela sair pra me dar o remédio.
E, ai, fica chato.

G3P3: Seria melhor, porque eu ndo posso ir dormir na casa dos meus
amigos porque tem que ficar escondendo o remédio.

G3P1: (...) Eu subiria o Pico XXX, o meu irm4o subiu e eu ndo pude por
causa dos remédios e que eu ndo ia aguentar a subida.”

G2P5: E tudo normal. Tudo que as outras criancas fazem! Mas, além de
brincar, eu também estudo! Entdo aqui eu coloquei tudo o que eu faco:
eu brinco, eu corro, vejo televisdo e também estudo pra ganhar boas
notas.

O compromisso diario de ingerir varios comprimidos em horarios determinados
sem que os outros percebam pode causar transtornos na vida social daqueles que
fazem uso desses medicamentos. Pode-se perceber que o uso dos antirretrovirais
trouxe implicacdes na vida dessas criancas, sendo a principal delas o fato de terem que
omitir que utilizam esses medicamentos. O fato de precisar “esconder-se” para tomar o
medicamento, ou mesmo interromper uma brincadeira ja é por si sé uma situacao que
causa desconforto na crianga.

Por outro lado, P5 relata ndo existir nenhuma alteracdo no seu dia-a-dia em
virtude da doenca e da medicacao. Pode-se inferir que o depoimento de P5 assemelha-
se a um comportamento resiliente. O conceito de resiliéncia surgiu na fisica,
relacionado com a propriedade que apresentam alguns materiais de retornar ao seu
estado original ap6s terem sofrido alguma deformacgéo. Posteriormente, esse conceito
foi incorporado pela psicologia no sentido de explicar por que, mesmo em situacdes de
adversidade, um individuo pode restabelecer o equilibrio e ter uma vida com qualidade.

Ou seja,
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[...] mais do que recobrar um estado anterior apdés uma situacao de
estresse/trauma, a resiliéncia, no contexto humano, implica “superagao”
da dificuldade enfrentada, possibilitando uma re-significacdo e/ou a
construgdo de novos caminhos diante da adversidade. Trata-se, entéo,
de uma capacidade a ser construida ao longo do processo de
desenvolvimento humano (CARVALHO et al., 2007, p. 2025).

A resiliéncia € um conceito importante nesse contexto, uma vez que, com 0s
avancos da terapia antirretroviral, a aids passou a ser considerada uma doenca cronica.
E, na qualidade de doenca crbnica, ha, da parte dos portadores, a necessidade de
aprender a conviver com o virus e a se (re) estruturar no contexto dessa doenca.

Segundo os mesmos autores citados:

A concepgao de resiliéncia contribui para acabar com o estigma e
preconceito em relagdo a doenga e desmistifica a questao de que bem-
estar e qualidade de vida sdo estados contraditérios e incongruentes
com a vida das pessoas infectadas (CARVALHO et al., 2007, p. 2030).

E possivel perceber no depoimento de P5 que ela deseja tirar boas notas, o que
poderia demonstrar interesse em construir um futuro profissional sélido, para, quem
sabe, ter sucesso na vida, como almejam muitas criangcas de sua idade. Nao fosse o
medo e a discriminacdo, pode-se dizer que elas levam, sim, uma vida normal com

expectativas e esperancas (PEDRO, 2000).

5.2.2 Segredos e disfarces

O portador do HIV, antes de mais nada, vive num mundo de segredos e
ocultagbes (SIDAT, FAIRLEY, GRIERSON, 2007). A crianca portadora de HIV/aids, na

maioria das vezes fruto da transmissao vertical, parece apreender esses conceitos e 0s



57

assimilar em sua vida. Muitas vezes a prdpria questao da revelacao do diagnédstico é
adiada pelos pais até que a crianga esteja apta a “guardar segredo”. Os pais muitas
vezes temem que o filho revele a sua condicdo (MARQUES et al, 2006).

Nascida e criada em um clima de segredos e ocultagdes, essa criangca com
frequéncia aprende a guardar o diagndstico para si mesma ou revelar apenas para
pessoas de sua confianca. Nesse estudo, percebeu-se que a questdo da revelacédo do
diagnéstico ao outro € um ponto extremamente delicado na vida dessas criancas. Elas
referem medo — percebido em seus depoimentos, suas expressdes e seus olhares —
que sua condicado seja revelada para pessoas de seu convivio social. Nas discussdes
em grupo, foram enfaticos e concordantes no que se refere a ingestao da medicacao

diante de outras pessoas:

PESQUISADORA: E vocés tomam o remédio na frente dos amiguinhos?
TODOS: Nao!

G4P1: Eu muitas vezes fui dormir na casa de amigos meus e tomo
escondido, pedia uma agua pra eles e sei la. A minha mae colocava
naqueles potinhos de balas e eu tomava como se fosse bala, ou eu ia
pro banheiro e tomava com a prépria agua da torneira.

Devido aos esquemas complexos, com varios comprimidos, que devem ser
ingeridos em diferentes horarios, a ingestdo da medicagdo pode ocorrer em horarios
que a crianga esta na escola, ou com os amigos. Nesses casos, o que fazer? Alguns
participantes do estudo relatam estratégias para contornar essas situagdes e manter
sua condicao oculta, como percebemos no depoimento de P1, que demonstra,
claramente, uma manobra utilizada para evitar que o diagnéstico seja descoberto. Essa
ocultacao ocorre, na opiniao das proprias criangas, em razao do medo da exclusao e da
estigmatizagao por viver com uma doencga até entao incuravel e que leva a morte — hoje
com caracteristicas de doenca crénica —, mas ainda, temivel e discriminatéria.

No dialogo abaixo encontramos outras alternativas utilizadas pelas criancas para

que sua condicdo nao seja revelada pela ingestdao da medicagéao.
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G4P1: Eu falo que é problema nos 0ssos.

G4P2: Uma vez uma amiga minha me viu tomando e eu disse que era
por que eu tava gripada e precisava tomar. Por que, se eu contar pra
que é, ela vai contar pra todo mundo.

Pesquisadora: E se ela contar pra outras pessoas, o que tu acha que
acontece?

G4P2: Acho que vao me discriminar. Ndo vdo mais querer brincar
comigo.

A participante P2, de apenas 10 anos, ja sente o preconceito e a discriminagao.
Como serd que é viver com medo do preconceito? Que efeitos essas situagdes de
ocultacdo e manobras para manter seus segredos poderiam ter no desenvolvimento
fisico, cognitivo e social dessas criangas?

Carvalho et al (2007) encontraram, revisando a literatura, diversos estudos
salientando a existéncia do preconceito e da estigmatizacédo, presentes na vida de
portadores do HIV/aids e prejudicando sua vida social. Acredita-se que o preconceito
tem inicio quando surge a aids, ha mais de 20 anos, por essa doenca estar ligada, no
inicio da epidemia, aos chamados grupos de risco, dos quais faziam parte os
homossexuais, usuarios de drogas e pessoas que viviam na promiscuidade sexual
(CORDAZZO0, 2004).

Outro estudo revelou que as situacées em que a crianca ou adolescente tém que
tomar o medicamento na escola podem gerar dificuldades de lidar com o tratamento e
diminuir, inclusive, sua adesdo a terapia (CROZATTI, 2007). O fato de muitos
portadores de HIV optarem por esconder seu diagnostico de pessoas de seu circulo de
amizades pode limitar suas possibilidades de receber apoio destes individuos e trazer
prejuizos para sua vida. Isto porque a falta de apoio pode, além de influenciar de forma
negativa a adesao ao regime terapéutico, favorecer o surgimento de sentimentos de
desesperanca e levar a depressdo (SEIDL et al, 2007). Isso, presume-se, pode
também ocorrer com criangas.

O estigma é uma construgao social e cultural cujo produto é a desvalorizagao do
outro, porém, por ndo ser fixa e imutavel, pode sofrer modificacées ao longo do tempo,
dependendo do periodo histérico em que se encontra. O enfrentamento do estigma
demanda a unido de esforcos no sentido de buscar solucbes e planejar acbes de
educagcao em saude voltadas para todos os contextos culturais abrangendo o maior
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namero de individuos, uma vez que, ainda hoje, 0 nimero de pessoas que acredita que
a aids possa ser transmitida pelo simples convivio social é consideravel (GARCIA;
KOYAMA, 2008).

Infelizmente o estigma e o preconceito — pelo que se observa no senso comum —
parecem nao ter abandonado os portadores de HIV/aids. E esse preconceito pode ser
bem mais cruel quando se trata de criangas que nao tiveram escolha nem oportunidade

para se proteger, como nos casos de transmissao vertical do HIV.

5.3 Percepcoes sobre a doenca

Nesta categoria apresenta-se o modo como a crianga percebe sua doenca.

5.3.1 Conhecimentos sobre a doenca

Apesar das criangas demonstrarem algum conhecimento a respeito de termos
relacionados com a doencga, elas parecem nao apresentar uma compreensao mais
aprofundada de tais termos, isso levando-se em consideragédo o nivel de escolaridade

em que se encontram.

Os conceitos de CD4 e carga viral sdo importantes para a adequacado e
determinacdo da terapia antirretroviral. Eles indicam se determinado esquema
terapéutico é adequado e suficiente para evitar o avango da doenca. Dessa forma, o
acompanhamento clinico periddico, a contagem de linfécitos CD4 e avaliacdo da carga
viral sdo fundamentais para se verificar a eficacia do tratamento (BRASIL, 2006). O

trecho seguinte revela respostas vagas e imprecisas sobre CD4 e carga viral:

PESQUISADORA: E vocés sabem o que é CD4 e carga viral?
G2P1: Eu...!I mais ou menos.”
G2P2: Eu sei que um ¢ baixo e o outro ¢€ alto, mas ndo sei qual.
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[os demais participantes permaneceram em siléncio]

O que se observou é que conceitos importantes relacionados a doenca e a
adesao aparecem de forma vaga e incompleta nos depoimentos de dois participantes
apenas, enquanto que os outros nao responderam a indagacgao. O siléncio dos demais
pode ser indicativo de desconhecimento desses termos. Contudo ndo se pode afirmar
que os outros participantes desconhecem o0s conceitos questionados, uma vez que o
seu siléncio também pode ser justificado por inibicédo, timidez ou qualquer outra razédo
desconhecida.

Segundo Garcia, Schooley e Badar6 (2003), a falta de conhecimento sobre a
doenca e as medicagOes antirretrovirais dificultam a aderéncia do paciente ao regime
terapéutico. A partir dos depoimentos € pertinente observar que os participantes da
pesquisa nao apresentam compreensdo clara a respeito da doenca e seu agente

causador.

PESQUISADORA: E vocés sabem qual é o virus que causa essa
doenca? )

G3P3: Eu sei, mas ndo sei explicar direito. E o HIV!

PESQUISADORA: Todos vocés ja sabiam?

G3P1: Eu sabia, mas ndo lembrava.

Considerando-se as caracteristicas das criancas, ou seja, idades entre 10 e 12
anos, frequentam a escola e sabem-se portadores de HIV/aids, elas poderiam, ou, até
mesmo, deveriam ter informag¢des mais claras sobre o virus com o qual convivem.

O fato de responsabilizarem-se, mesmo que parcialmente, pelos seus esquemas
terapéuticos remete a um questionamento para o qual ainda se busca a resposta:
Como intervir junto a criangcas com aids e abordar a tematica a fim de despertar seu
interesse em conhecer e aderir ao tratamento?

Estudo conduzido por Thiengo, Oliveira e Rodrigues (2005) com adolescentes
portadores e ndo portadores de HIV cujo objetivo foi verificar o conhecimentos que os
adolescentes apresentaram a respeito da aids evidenciou o seguinte:
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Os conteudos revelados pelas representacdes dos jovens caracterizam-
se como um conhecimento superficial, fragmentado, pouco especifico
no plano cognitivo, retratando o perfil das informagdes contidas nas
campanhas de prevencéao veiculadas pela midia (THIENGO, OLIVEIRA
e RODRIGUES, 2005, p.74).

Acredita-se que a tessitura do conhecimento sobre o HIV/aids ou qualquer outro
tema geralmente é mediada pelos meios de comunicacdo de massa, pela interacdo
com as outras pessoas e pelo ambiente escolar. Esses mecanismos de apreensao de
conhecimento, entretanto, muitas vezes ndo se mostram suficientes para preencher as
lacunas de conhecimento das pessoas que vivem com HIV/aids.

Nesse sentido, torna-se importante a atuacdo da equipe de saude, de modo a
atender as caréncias apresentadas pelo usudrio do sistema, seja na forma de sanar
suas duvidas, questionamentos, ou lhes proporcionar um espaco para falar sobre a
doenca e suas dificuldades. Assim,

[...] parece razoavel também sustentar que, visando a atender a
complexidade de demandas de assisténcia, o projeto terapéutico deve
se organizar na dimensao do cuidado, articulando nos projetos e nas
intervengdes, de forma indissociavel, a escuta, o acolhimento e a
terapéutica medicamentosa (SILVA et al., 2002, p. 116).

Para compreender e conhecer as necessidades do individuo, ndo apenas
relacionadas ao processo de adesdo, mas também as necessidades sociais e
psicologicas de quem (con) vive com HIV, € necessaria a construgdo de uma relacdo
entre profissional de saude e paciente baseada na escuta e no acolhimento, 0 que s6
pode ocorrer mediante uma comunicagdo verdadeira entre ambos (SILVA et al., 2002).
Apontando nessa mesma direcdo, referindo-se especificamente a crianga, Montandon
(2005) observa que é necessario levar em consideracao o ponto de vista dela para que

seja possivel atingir a compreensao da sua experiéncia.
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Estudo realizado por Dourado et a./ (2006) com base em dados do Ministério da
Saude mostrou que um dos fatores contribuintes para explicar a evolugao da aids nas
diferentes regides do pais é o conhecimento que a populacado tem sobre a doenca.

O conhecimento do individuo sobre determinados aspectos pode influenciar na
sua maneira de viver. Darde (2005), em investigacao para analisar a questao da aids na
imprensa, verificou que as pessoas que tém pouco ou nenhum acesso a informagéo,
além de serem mais suscetiveis a aquisicao do virus da aids, tém menos forca para
reivindicar seus direitos de cidad&o.

Nessa perspectiva, Seidl et al. (2005), em trabalho realizado com 43 cuidadores
primarios de criancas portadoras de HIV, observaram que alguns destes cuidadores
apresentavam duvidas quanto a obrigatoriedade da revelacdo do diagnéstico dos filhos
na escola. Alguns acreditavam estar infringindo aspectos éticos e legais por nao
revelarem essa condicdo. Esses autores consideram a necessidade da equipe de
saude estar qualificada para atender as demandas psicossociais das criancas e
adolescentes portadoras de HIV/aids bem como de suas familias.

Portanto, apesar dos depoimentos terem revelado caréncias de conhecimentos
referentes a doenca e seu agente etiolégico, revelaram também que as criancas
compartilham de informagdes sobre algumas formas pelas quais se transmite ou ndo o
HIV:

G4P1: Por compartilhamento de seringa, de alguém que tem pra alguém
que ndo tem, DST.

G4P3: A XXX nasceu com a doenga e eu peguei mamando no peito.
PESQUISADORA: Aperto de mao, beber no mesmo copo. Transmite o
HIV?

TODOS:Né&o!

PESQUISADORA: E brincar com as outras crian¢as?

TODOS: Nao!

Pelo que é possivel inferir, os depoimentos sdo unanimes em alguns pontos
referentes as formas pelas quais nao se transmite aids e demonstram conhecimento sobre

algumas formas de transmissao. O dialogo acima chama ateng¢ao para um outro ponto: a
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questdo da transmissao do HIV pelo aleitamento materno. Sabe-se que o virus da aids
pode ser transmitido de forma vertical da mae para o bebé, ou seja, a crianca pode ser
contaminada no periodo intra-Utero, durante o parto ou pelo aleitamento materno
(BRASIL, 2007 c).

Essas informagdes sobre a transmissdo do HIV de mae para filho sdo amplamente
difundidas atualmente, principalmente nos meios de comunicagdo. Entretanto,
considerando que P3 nasceu em 1996, é facil apontar que informacdes como essas sobre
transmissao vertical ndo eram tdo conhecidas, o que poderia ser uma das explicacdes
para o fato de os participantes terem sido contaminados verticalimente, e P3
especificamente, pelo aleitamento materno. A aids em criancas teve o0 seu primeiro caso
registrado em 1983 e s6 em 1994 comprovou-se que o AZT tinha alguma acdo na
reducéo da transmisséo vertical do HIV.

Felizmente os avancos da ciéncia ja permitem que se consiga uma reducao na taxa
de incidéncia da transmissado vertical de aproximadamente 20% sem tratamento para
valores préximos de 1%, em casos em que é utilizada a profilaxia com drogas
antirretrovirais (BRASIL, 2007c).

A baixa taxa de incidéncia da transmissao vertical deve-se principalmente ao fato
de ter sido incluida como rotina entre os exames do pré-natal a testagem para o HIV.
Diante de um resultado positivo € iniciada a terapia profilatica com drogas
antirretrovirais de acordo com os consensos disponibilizados pelo Ministério da Saude

que orientam o tratamento.

5.3.2 Sentimentos e expectativas

A expectativa e a certeza do preconceito para com os portadores de HIV/aids
influenciaram sobremaneira as atitudes dos participantes do nosso estudo. Os
depoimentos revelaram manobras utilizadas por eles a fim de evitar que o seu
diagnéstico se revelasse pela ingestdo de medicacdo antirretroviral, como ja

mencionado anteriormente.
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Pelos olhares, gestos, suspiros e depoimentos, percebeu-se que as criangas
sentiam-se muito tristes em razdo do preconceito e do pré-julgamento a que acreditam

estarem sujeitas. A esse respeito considera-se que o,

(...) o julgamento social é uma das faces mais sombrias e cruéis do
adoecer de aids, portanto uma violéncia, tanto para o sujeito portador
do HIV/Aids como para seus familiares, pois cria uma identidade social,
fazendo dessas pessoas seres distintos e desiguais, nos quais esta
presente a marca da discriminagcdo imposta pela aids e que tem a cara
da distorcao social da doenca (SOUSA, KANTORSKI e BIELEMANN;
2004, p.7).

Na opinido dos participantes do estudo, o preconceito estda relacionado,
principalmente, ao desconhecimento sobre a doenca. Percebeu-se o desejo de que a
oferta de informacbes sobre a doenca para a populacdo resultasse em menos

preconceito, como revela o trecho abaixo:

G4P3: As pessoas sdo muito mal informadas sobre a doenga.

G4P2: Tinha que antes perguntar pros pais antes de discriminar.

G4P1: Teria que fazer mais campanhas nas escolas, por que nem 0s
professores sabem.

PESQUISADORA: Vocés acham que seria bom se ensinassem sobre a
doenca nas escolas?

G4P2: Seria, por que dai eu poderia falar sobre a doenca que eu tenho.

As falas extraidas dos grupos indicam que as criangas associam o preconceito a
falta de informagdes sobre a doenca. Para modificar essa situagdo, conforme
percebemos no depoimento de P1, seria necessario fazer campanhas nas escolas.

Nessa perspectiva, Paula et al. (2003) afirmam que o enfrentamento da aids vai
além dos limites do tratamento e cura e se fundamenta em acdes de educacao da
populacdo no sentido de minimizar o medo e o0 preconceito aos quais os portadores de
HIV estao sujeitos. Acredita-se que o caminho para minimizar o preconceito vai além
das campanhas e se relaciona com a educacao em saude pautada na estimulacédo da

consciéncia critica do individuo.
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Segundo Meyer et al. (2006, p. 1341), “...] a educacdo nao trata de definir
comportamentos corretos para os demais, mas de criar oportunidades de reflexao
critica e interacdo dialdgica entre sujeitos sociais”. A educacdo em saude aborda
estruturas mais profundas pelo fato de estar relacionada a construcdo do
conhecimento, levando em consideracdo o0 conhecimento prévio e a cultura do
individuo. A educacdo em saude possibilita que o individuo possa se tornar ator social
critico e instrumentalizado capaz de repensar conceitos e mudar ideologias e crencas
infundadas.

Além do medo do preconceito, outro sentimento evidenciado em um dos
depoimentos é o medo associado a doenca. Esse sentimento aparece na fala de P1:
G2P1: Eu tenho medo que a doencga se espalhe pelo corpo. Essa fala, além de revelar
o medo da aids, corrobora o que foi mencionado sobre a superficialidade do
conhecimento sobre a doenca. O fato de P1 relatar medo que a doenca se espalhe pelo
corpo pode demonstrar o seu desconhecimento sobre a acdo do HIV no organismo
humano, que age deteriorando as defesas do organismo e deixando-o vulneravel as
infeccbes oportunistas. A partir da fala pode-se inferir que P1, talvez, acredite que o HIV
ou a doenca esté restrita e isolada em algum lugar do corpo e podera se espalhar para
o resto do corpo.

Por outro lado outro participante, P3, relata ndo temer nada, evidenciando um
sentimento de onipoténcia, como se percebe pelo seguinte fragmento: G2P3: Eu nao
tenho medo de nada!

Esse tipo de sentimento geralmente encontra-se presente nas fases de pré-
adolescéncia e adolescéncia, quando o adolescente ndo teme nada e acredita que
nada o atingira (WONG, 2006). Ou seja, a crianga ou o0 adolescente tem a idealizacéao
de que ele é diferente e que nada o atingira, por isso ndo ha o que temer.

A onipoténcia, caracteristica da adolescéncia parece fazer parte da constituicao
humana e acompanhar os individuos ao longo do ciclo de vida. Quadrel, Fischoff e
Davis (1993) compararam grupos de adolescentes e seus pais com a finalidade de
verificar o risco que eles consideravam ter em relacdo a outras pessoas de sofrerem
acidentes ou passarem por determinadas situacées. Os resultados do estudo

evidenciaram que tanto os adolescentes quanto os adultos achavam que estavam
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menos sujeitos aos riscos que as outras pessoas. Os autores verificaram que as
caracteristicas relativas a sensacao de invulnerabilidade podem ser encontradas na
fase adulta, ndo sendo uma particularidade apenas da adolescéncia.

Contrapondo o0 sentimento de onipoténcia, o0s depoimentos também
evidenciaram o sentimento de tristeza diante da doenca. Quando questionados sobre
seus sentimentos diante da situacdo de serem portadores de HIV/aids, alguns

revelaram sentimento de tristeza.

PESQUISADORA: Como vocés se sentem com essa situacao?

G4P3: Eu me sinto triste.

G4P1: Eu me sinto triste porque ndo posso fazer algumas coisas, que
nem eu queria subir o Pico XXXX e ndo pude.

G4P4: Triste e magoada.

A resignacao com a circunstancia de portador de HIV/aids e a tentativa de buscar
uma compensagado para essa situacdo apareceram no depoimento de um dos
participantes. No trecho abaixo, P1 tenta encontrar — com um sorriso conformado — algo
de bom nesse contexto e deseja a cura para a doencga:

G4P1: Ah! Eu acho bom ter a doengca porque eu tenho o cartdo pra
andar de gracga no énibus. Tem que ter uma parte boa nisso!
G4P1: Espero uma cura pra doenca.

Esse comportamento de buscar uma re-significacdo e uma alternativa para
conviver com a doenca pode ser considerado, como ja foi discutido em categoria
anterior, um comportamento resiliente (CARVALHO et al., 2007). Ressalta-se que esse
participante, ao longo dos encontros, demonstrou esperanca no surgimento da cura
para a doenca.

O que significa andar de graca no 6nibus? A coisa boa de ter a doencga, aqui,
nesse caso, tem a ver com a prépria condicéo financeira da familia. Deslocar-se sem

pagar a passagem pode trazer alguma forma de conforto e ter a doenca proporciona
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isso. Outro dado interessante foi que tem que ter uma parte boa. Aqui esta implicito que
h& muita coisa ruim em ser portador, mas ao menos uma coisa nao é tao ruim: nao

pagar a passagem.
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6 CONSIDERACOES

Ao término deste estudo cabe salientar que o caminho percorrido junto a essas
criangcas € seus cuidadores mobilizou varios sentimentos e inquietagdes,
permanecendo ainda outros desafios a serem enfrentados. Ao escolher trabalhar com
esse tema, complexo e delicado, ndo se esperava que fosse tdo cheio de siléncios e
ocultacées, pois até a propria palavra que denomina a doenca — aids — parece ser
falada baixinho, como se fosse algo perigoso que precisasse ser escondido, ou apenas
denominada de “a doenga”.

Por meio dessa pesquisa percebeu-se que o viver dessas criancas que fazem
uso de antirretrovirais esta permeado de situacbes que as levam a encontrar
estratégias e maneiras de adequarem-se a um viver considerado por elas como
‘normal”. Sera normal viver tendo que ingerir essas medicacdes, conviver com todas as
implicacbes desta terapia, assumir responsabilidades na ingestdo da medicacao,
precisar ocultar essa administragdo, interromper atividades ou mesmo precisar
aprender a planejar atividades do dia-a-dia que nao coincidam com os horarios da
medicacao e, ainda, esconder-se para tomar o antirretroviral? Essas situacées e muitas
outras ainda constituem questionamentos para o0s quais procuramos encontrar
respostas.

Observou-se que as criancas tém conhecimento da rotina de seu tratamento,
reconhecem suas medicacbes pelas suas caracteristicas fisicas e referem receber
apoio de familiares na utilizacdo do medicamento. Os depoimentos foram concordantes
no que se refere ao medo da morte como motivador principal da ingesta da medicacao
antirretroviral. O medo da morte — inerente aos seres humanos — esteve presente
nessas criangcas como um dos aspectos mais evidentes no seu dia-a-dia, seja por ja
terem constatado a morte de parentes em decorréncia da aids, seja por sua prépria
condicdo de portadoras. No entanto ficou evidenciado que apresentam expectativas a
respeito da cura da aids.

Em relacdo a palatibilidade do medicamento, os participantes emitiram opinides

dubias, pois, enquanto afirmaram que a medicacao ndo era ruim e que fazia bem para a
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saude, também afirmavam que a mesma era desagradavel, que ardia e que grudava na
garganta e que tinha gosto horrivel.

Outro dado que chamou a atencao foi em relacdo ao conhecimento da doenca e
do medicamento, pois sao criancas em idade escolar, portadoras de HIV/aids desde o
nascimento, vinculadas a um servico de saude e a ONG. Esperava-se que, nessas
condicbes, fossem mais esclarecidas sobre esses aspectos. No entanto, apesar de seu
envolvimento e atitudes nos grupos focais, acredita-se que pode ter havido, ainda,
ocultacdo de sentimentos e manifestagdes verbais sobre suas realidades.

A realizagdo de estudo desta natureza envolve muitos fatores, principalmente
quando a tematica € complexa e dificil de abordar, como no caso da aids infantil.
Destaca-se que muitas foram as limitacdes, sendo a selecdo dos participantes e o
compromisso dos mesmos com o estudo as mais marcantes e dificeis de contornar.
Apds aprovacao do projeto e a selecdo propriamente dita, o contato com os sujeitos
envolveu muitos telefonemas, exaustivas possibilidades de datas, turnos e horarios dos
encontros, além de esperas e desencontros para efetivar os grupos.

Apesar dessas dificuldades manteve-se o desejo de realizar a investigacéo
contando com o numero dos cinco participantes que demonstraram interesse,
pontualidade, assiduidade e motivacdo a participarem dos grupos. Saliente-se,
inclusive, que as criangas verbalizaram no ultimo encontro o desejo de continuar com
0S grupos, pois se sentiram acolhidas e encontraram um espaco para compartilhar suas
experiéncias.

Os depoimentos revelaram que apesar de serem acompanhadas em servigos de
saude, as criangas apresentam ainda, muitas duvidas, medo e angustias em relacao a
doenca e a terapia antirretroviral, apontando que necessitam de um espaco no servico
de saude que lhes propicie a interagdo com outras em situacdes semelhantes, além de
esclarecimentos e apoio para conviver com seus medos e dificuldades. No estudo, a
interacdo com outras criancas da mesma faixa etaria que apresentavam condicoes
semelhantes favoreceu o entrosamento e o acolhimento, permitindo que as mesmas
pudessem se expressar e compartilhar, davidas, problemas e solucbes. Sabe-se que ,
fora desse cenario, em seu dia-a-dia, sdo impelidos pela sociedade a ocultar sua
condigédo de portadores de HIV/aids para n&o serem vitimas do preconceito. Diante das
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caréncias e dificuldades observadas nesse grupo de criancas acredita-se que o
enfermeiro seja um profissional capacitado para atuar no sentido de minimizar essas
dificuldades .

Observou-se que a técnica de grupo pode representar um espacgo importante
para facilitar a expressao das criancas que se encontram em situacées semelhantes e
favorecer a identificacdo de aspectos que precisam ser abordados ou aprofundados
pelos profissionais de saude.

Considera-se relevante o papel dos profissionais da saude, e principalmente do
enfermeiro, no que tange a aproximagao e oportunizacao desses espacos para acolher
e dar voz a essas criancas. Os profissionais da enfermagem tem um caminho ainda
desafiante pela frente devido a complexidade que a situacdo dessas criancas reflete.
Tem-se ainda, um tempo longo de descobertas, novos conhecimentos e
enfrentamentos para descobrir-se como auxiliar a crianga a se reencontrar com a sua
histéria e quem sabe, deixar de ser “portador do HIV ou da aids” para se tornar ela
prépria com sua identidade.

Diante do exposto, acredita-se que o objetivo dessa pesquisa, ou seja, conhecer o
modo de viver de criancas portadoras do HIV/aids e as implicacdes do uso da terapia
antirretroviral, foi alcancado e espera-se que os achados possam colaborar para o
avanco do conhecimento desse tema, com vistas a tornar menos dificil a infancia e a
adolescéncia de criancas portadora de HIV/aids. Acredita-se também que possam
contribuir para a elaboracdo de programas e estratégias no intuito de nao apenas
melhorar a adesao a terapia — fato necessario para garantir a qualidade da saude —,
mas também melhorar o viver didrio dessa parcela da populagao.

O estudo em questao pode, sem duvida, possibilitar a compreensao acerca do
viver da crianga com o HIV/aids e de como ela vé e se relaciona com a terapia
antirretroviral, de modo a incentivar os profissionais de saude e educacdao na
construgdo de estratégias e programas mais adequados para as necessidades dessa
populacéo.

A pesquisa ndao esgotou a tematica e sim possibilitou muitos outros
guestionamentos que podem ser focos de novas investigacdes além de subsidiar a
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implementacdo de agdes para a pratica do cuidado nas instituicbes de ensino e de
saude:

- O aprofundamento da técnica de grupo focal com criancas portadoras de HIV/aids

- Estratégias de acompanhamento da adesao em criancas e adolescentes

- Revelacao do diagnéstico para criancas e adolescentes

- Estudos com equipe de saude e cuidadores com a tematica da adesao ao tratamento

- Formacao de cuidadores para atuarem junto a familias de criancas com HIV/aids

- Insercéao da tematica HIV/aids em programas de educacdao em saude nas escolas de

ensino fundamental, médio e superior.
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APENDICE A - Ficha de identificacio
Universidade Federal do Rio grande do Sul

Escola de Enfermagem

1) Nome da crianca:

2) ldade:

3) Frequenta a escola?

4) Em que série esta?

5) NUmero de irméaos:

6) Forma de contaminacédo pelo HIV:

7) ldade em que soube do diagndstico:
8) Tempo de utilizacdo do antirretroviral:
9) Renda da familia:

10) Escolaridade dos pais/cuidadores:

11) Profissdo dos pai/cuidadores:
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APENDICE B - Agenda dos grupos focais

Esse roteiro foi utilizado como guia para os encontros.

12 Encontro: 1 h 30 min

a) Reunido das criancas e cuidadores e explicagdo dos objetivos do estudo e como vai
ser desenvolvido. Apresentacoes e explicacoes que se fizerem necessarias. Explicacao
das regras para o bom andamento do grupo (Contrato de participacdo). Sera
ressaltada, novamente, a importancia da participacdo de todas as criancas e lido e
apresentado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para a assinatura.
Distribuicao de crachas para identificacdo dos participantes — 20 min

b) Tema: Convivendo com HIV/aids.

c) Atividade Integradora com as criangas — Brincadeira: Batata Quente — as criangas

brincam de passar, entre si, um objeto ao som de uma musica e quando para a musica
quem estd com ele na mao sai da brincadeira. Nesse caso, ao invés de sair fora do
jogo, a crianca deveria se apresentar — 10 min

d) Desenho livre: “Minha vida com (o virus, o bichinho, a doenga, aids) é....” — 15 min

e) Apresentacado dos desenhos produzidos e discussao — 30 min

f) Questdes focais: Como é o viver de criangas com HIV/aids? Que dificuldades elas
percebem em relagao a sua condi¢cao? De quem recebem apoio?

g) Expectativas do pesquisador: Conhecer o viver das criangcas que convivem com
aids. Conhecer as dificuldades percebidas por elas mesmas. ldentificar de quem
recebem apoio.

h) Lanche — 15 min

i) Sintese do encontro e combinacdes para o préximo encontro — 10 min
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22 Encontro: 1h 20 min

a) Revisao do “Contrato de Participacao” e reapresentacao dos participantes — 05 min
b) Tema: Convivendo com a terapia antirretroviral.

c) Atividade Integradora: Danca da cadeira — os participantes dancam ao redor de

cadeiras dispostas em circulo. O numero de cadeiras € tal que sempre falte uma.
Assim, quando para a musica, todos devem se sentar, sendo que um sempre fica sem
cadeira — 20 min

d) Desenho Livre: Minha vida com os medicamentos é... — 15 min

e) Apresentacao dos desenhos produzidos e discussdo — 30 min

f) Questdes focais: Como é a rotina das criangas em relagdo ao antirretroviral? Que
dificuldades elas percebem em relagédo a sua ingestdo? Quem as auxilia na tomada das
medicacdes? Por que elas acham que devem tomar os remédios? O uso da medicacgao
interfere no relacionamento com os colegas de aula e amigos? Tomam a medicagao na
frente de outras pessoas?

g) Expectativas do pesquisador: conhecer como elas relatam as suas experiéncias e
dificuldades com o uso de antirretrovirais.

h) Lanche — 15 min

i) Sintese do encontro e combinacdes para o préximo encontro — 10 min

32 Encontro: 1h 40 min

a) Revisao do “Contrato de Participacdo” e reapresentacao dos participantes — 05 min
b) Tema: Vivendo com HIV/aids: implicac6es no dia-a-dia

c) Atividade Integradora: Galinha Choca: os participantes ficavam posicionados em roda

cantando e dancando; um deles andava pelo lado de fora da roda com um “ovo podre’
e o deixava atrds de um dos componentes da roda. Este, quando percebia, tinha que

correr atrds do que deixou o ovo e tocar nele antes que ele chegasse ao lugar que ficou
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vago no circulo, caso contrario ele é que teria que sair andando e deixar o ovo atras de
outro componente sem que ele percebesse — 20 min

d) Desenho Livre: Coisas boas e coisas ruins da minha vida com o virus — 15 min

e) Apresentacao dos desenhos produzidos e discussdo — 30 min

f) Questdes focais: Como € o viver com aids? O fato de ser portador de HIV/aids e
tomar medicacdo antirretroviral tem alguma implicacdo no dia-a-dia das criancas?
Percebem alguma dificuldade em relacdo a sua condi¢ao no dia-a-dia com os outros?
g) Expectativas do pesquisador: Desvelar o viver diario das criangas que convivem com
HIV/aids. Descobrir se elas identificam alguma dificuldade pelo fato de serem
portadoras de HIV/aids.

h) Lanche e despedida — 15 min

i) Sintese do encontro e combinacdes para o préximo encontro — 10 min

4° Encontro: 2h 10 min

a) Revisao do “Contrato de Participagdo” — 05 min
b) Tema: Convivendo com HIV/aids e com a terapia antirretroviral.
c) Atividade Integradora: Jogo de Ludo — consiste em jogar dados numéricos e, a partir

da soma dos dados, fazer andar pecas sobre um tabuleiro. O primeiro a chegar ao final
€ o vencedor — 30 min

d) Jogo da Verdade modificado e discussao: os participantes faziam perguntas uns para
0s outros sobre o viver com HIV/aids e tomar a medicagdo. Essas perguntas serviram
de base para o pesquisador aprofundar a discussdo de acordo com os interesses da
pesquisa — 50 min

e) Questdes focais: Como é viver com HIV/aids. Como € a rotina das criangcas em
relacdo ao antirretroviral? O que acham da medicacdo? Que dificuldades eles
percebem em relacdo a sua ingestdao? Recebem apoio de alguém para seguir o
tratamento? Sabem por que devem tomar a medicacao? O que conhecem sobre o HIV
e aids? Que sentimentos tem em relagéo a condicéo de portador de HIV/aids?
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f) Expectativas do pesquisador: conhecer como as criangas relatam suas experiéncias
com o HIV/aids. Que dificuldades percebem em relacdo ao seu viver como portador de
HIV/aids e em relagdo aos medicamentos anti-retrovirais? Conhecer o que sabem sobre
o HIV/aids e o0 que pensam sobre sua condicao.

g) Lanche e despedida — 30 min
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APENDICE C — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Universidade Federal do Rio grande do Sul-UFRGS
Escola de Enfermagem

Estou desenvolvendo um estudo intitulado “Adesao ao tratamento antirretroviral:
compreensdes de criangas com aids”, que tem como objetivo conhecer o viver de
criangas com aids e suas facilidades e dificuldades na adesao a terapia antirretroviral.

Gostaria de convidar seu filho ou a crianca pela qual vocé é responsavel para
participar desse estudo. As informacdes necessarias para o estudo serdo coletadas
pela pesquisadora, por meio de questdes abertas, durante brincadeiras, jogos e
desenhos. Os encontros com as criangas serao gravados e os materiais da gravacao
guardados por cinco anos. As informacdes serdo analisadas de forma confidencial,
sendo garantido o anonimato do sr(a) e da crianca durante todo o estudo e na
publicacao dos resultados.

Caso o sr(a) nao deseje participar do estudo ou mesmo se recusar em continuar,
nao ocasionara nenhum prejuizo ao seu atendimento ou de sua crianga, neste servico
ou em outros servicos de saude. Sua participacao é voluntaria.

N&ao é esperado que sua crianca venha a sofrer algum tipo de risco, mas, caso
ela se sinta envergonhada, triste ou mesmo manifestar qualquer outro tipo de reacéo,
sera encaminhada para auxilio de um profissional da psicologia pertencente ao grupo
de estudos CEVIDA, da UFRGS. Como beneficio do estudo tem-se a expectativa de
que os resultados venham a contribuir com os profissionais envolvidos com essa
tematica no sentido de que conhecer melhor as vivéncias das criangas possibilite um
atendimento voltado para as singularidades das criancas e possa, quem sabe, facilitar
uma boa adeséo aos ARVs.

Apés a leitura das informacbes acima, declaro que fui esclarecida quanto aos
objetivos, riscos e beneficios do estudo e da possibilidade de retirar meu consentimento
a qualguer momento e concordo com a participacdo de meu filho ou crianga que sou
responsavel neste estudo.

Assinatura do Responsavel:

Assentimento da crianga:

Assinatura da Pesquisadora Data: [/

Estamos a disposicao para maiores esclarecimentos:

Pesquisadora: Daisy Zanchi de Abreu Botene (telefone 3032 2948).
Pesquisadora responsavel: Dra Eva Neri Rubim Pedro (telefone 3308 5089).
Comité de Etica e Pesquisa em Pesquisa da UFRGS (telefone 3308 3629).



85

ANEXO A - Carta de Aceite da ONG

&
Mais
GRUPO DE APOIO A
crunca sonorosma CT13MNCA

Porto Alegre. 12 de Dezembro de 2007,

Vimos por meio desta informar que apoiamos a realizagdo da pesquisa
intitulada: ADESAO AO TRATAMENTO ANTI-RETROVIRAL :COMPREENSOES
DE CRIANCA, junto a nossa entidade.

O GRUPO DE APOIO A CRIANCA SOROPOSITIVO MAIS CRIANGA €
uma organizagao nao governamental , sem fins lucrativos, sendo pioneira no
atendimento social & crianga soropositiva em nosso Estado. Legalmente estamos
constituidos desde 1999, sendo oito anos de trabalho incansavel numa area de
poucos recursos. Realiza um servigo essencial, principalmente para as
populacdes em situagéo de vulnerabilidade social executando acdes de
prevencao, assisténcia, orientagao, promogao e conscientizacao nas
comunidades, empresas, postos de saude, universidades e escolas sobre o
HIV/AIDS relacionados a criangas e adolescentes, bem como a mae soropositiva
quanto a prevengao da transmissao materno-infantil do HIV para seu bebé.

O MAIS CRIANGCA tem como missao principal, priorizar os segmentos de
criangas, adolescentes e familias economicamente marginalizadas e socialmente
excluidas, que vivemn e convivem sob a problematica da epidemia do HIV em suas
vidas.

Agradecemos a oportunidade e estamos certos de que a pesquisa
contribuird para o conhecimento mais aprofundado da realidade que nos
propomos intervir. Colocamo-nos a disposicao para maiores esclarecimentos.

~,
¥

M o oo,
Batigta Pacheco de Oliveira

Cosrdenador do MAIS CRIANCA
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ANEXO B - Carta de Aprovacao do Comité de Etica em Pesquisa

UI%QG PRO-REITORIA DE PESQUISA
Emmm

COMITE DE ETICA EM PESQUISA
CARTA DE APROVAGCAOQ

O Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Rio Grande do Sul analisou

o projeto:
Namero : 2007808
Titulo : Adeséo a terapia anti-retroviral: compreensdes de criangas com aids
Pesquisador (es) :
NOME PARTICIPACAO EMAIL EFONE
EVA NERI RUBIM PEDRO PESQ RESPONSAVEL 00009185@ufrgs.br 33085089
DAISY ZANCHI DE ABREU BOTENE PESQUISADOR daisybotene@yahoo.com.br

O mesmo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFRGS, reunido n® 20
atan® 100, de 24/1/2008 , por estar adequado ética e metodologicamente e de acordo

com a Resolucao 196/96 e complementares do Conselho Nacional de Saude.

Porto Alegre, segunda-feira, 28 de janeiro de 2008

\ \\

N CAAAEA N2 T o S se
ILMA SIMONI BRUMPA SILYA
oordenador do CEP-UFRGS



