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RESUMO

O artigo apresenta a trajetdria de um grupo de pesquisa no desenvolvimento do projeto, financiado pelo Minis-
tério da Saude, Programa Nacional de HIV/AIDS/DST, denominado “Impacto da adesdo ao tratamento anti-
retroviral em criangas e adolescentes na perspectiva da familia, da crianca e do adolescente, nos municipios de
Porto Alegre e Santa Maria, RS”. Com o objetivo de apresentar as etapas da pesquisa, desde o seu planejamento até
a fase de coleta dos dados, o estudo foi realizado nos dois municipios simultaneamente, contando com 20 participan-
tes entre pesquisadores e bolsistas. As etapas desenvolvidas até a coleta de dados foram: inclusdo, no nucleo de
pesquisa, de profissionais da assisténcia e de ensino; selecdo e treinamento de bolsistas; elaboracdo do instrumento;
elaboracdo de um manual; capacitacdo da equipe e aplicacdo do teste-piloto.

Descritores: Crianca. Adolescente. HIV. Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida.
RESUMEN

El articulo presenta la trayectoria de un grupo de investigacion en el desarrollo del proyecto, financiado por el Ministerio de
la Salud, a través del Programa Nacional de VIH/SIDA/DST, denominado “Impacto de la adhesion al tratamiento anti-
retroviral en nifios y adolescentes en la perspectiva de la familia, del nifio y del adolescente, en los municipios de Porto Alegre
y Santa Maria, RS”. Con el objetivo de presentar las etapas de la investigacion, desde su planificacion hasta la fase de
recoleccion de los datos, el estudio fue realizado en los dos municipios simultaneamente, contando con 20 participantes entre
investigadores y becarios. Las etapas desarrolladas hasta la recoleccion de datos fueron: inclusion, en el nicleo de investigacion,
de profesionales de la asistencia y de ensefianza; seleccion y entrenamiento de becarios; elaboracion del instrumento; elaboracion
de un manual; capacitacion del equipo; aplicacion del test-piloto.

Descriptores: Nifio. Adolescente. VIH. Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida.
Titulo: Trayectoria de una investigacion con la tematica HIV/SIDA: limites e (im) posibilidades.

ABSTRACT

The article presents the trajectory of a research group upon the development of the project funded by the Health Ministry,
through the National HIV/AIDS/DST Program, named “Impact of adhesion to the anti-retroviral among children and
adolescents under the perspective of the family, the child and the adolescent in the municipalities of Porto Alegre and Santa
Maria, RS”. With the objective of presenting the stages of the research, from its planning up to the phase of data collection,
the study was carried out in two municipalities simultaneously, counting on 20 participants comprising researchers and
scholarship students. The stages developed until the data collection were: inclusion of care and teaching professionals in the
research nucleus; selection and training of scholarship students; elaboration of the instrument; elaboration of a manual; team
habilitation; application of the pilot test.

Descriptors: Child. Adolescent. HIV. Acquired Immunodeficiency Syndrome.
Title: Trajectory of a research on the HIV/AIDS theme: limits and (im) possibilities.
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INTRODUGAO

Este estudo trata do relato das etapas per-
corridas no planejamento e implementacéo de um
projeto de pesquisa que estd sendo desenvolvido
em parceria entre a Universidade Federal do Rio
Grande do Sul (UFGRS) e a Universidade Federal
de Santa Maria (UFSM), financiado pela coope-
racdo do Programa Nacional de DST/Aids no
Ministério da Saude e Organizagdo das Nagoes
Unidas para a Educacdo, a Ciéncia e a Cultura
(UNESCO), denominado “Impacto da adesdao ao
tratamento anti-retroviral em criangas e adoles-
centes na perspectiva da familia, da crianca e do
adolescente, nos municipios de Porto Alegre e
Santa Maria, RS”, e se insere na linha de pesquisa
“Fundamentos, Marcos Teoricos e Tecnoldgicos do
Processo de Cuidar”.

A epidemia do Virus da Imunodeficiéncia Hu-
mana/Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
(HIV/aids), surgido no inicio da década de 1980,
durante mais de 20 anos manteve focos de disse-
minacdo pelos cinco continentes, independente-
mente de sexo, raca, idade, cor, credo ou orientagdo
sexual. No entanto, ha populagdes mais vulneraveis
a infeccdo pelo HIV ou ao adoecimento por aids,
por exemplo, os usuarios de drogas injetaveis, 0s
individuos que vivem sob regime de céarcere privado
(detentos), as criangas e adolescentes, entre outros.

Esta pesquisa tem como populacdo-alvo as
criancas (de zero a 12 anos) e os adolescentes (de
13 a 19 anos) que vivem com aids, considerando
que representam a parcela mais vulneravel a epi-
demia HIV/aids, sendo imprescindivel agdes
assistenciais, educativas e preventivas a fim de se
controlar o crescimento da infeccdo neste contin-
gente; além disso, atualmente, a sociedade esté
convivendo com a primeira geracdo de criancas e
adolescentes que nasceram e cresceram sob o sig-
no da aids, por terem sido infectados pela trans-
misséao vertical do HIV. A transmisséo vertical do
HIV, ou seja, a passagem do virus da aids da méae
portadora para a crianca durante a gravidez, no
trabalho de parto e/ou, posteriormente, no alei-
tamento materno, tem sido a principal fonte de
infeccdo infantil, representando 83,6% dos casos
notificados de aids consoante os dados do Minis-
tério da Saude™. Em relacdo aos adolescentes,
percebe-se sua presencga cada vez mais marcante
nos rumos da epidemia, principalmente pela mu-
danca no perfil epidemiolégico a partir da segunda
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metade da década de1990, em que se observa a
intensificacdo dos processos de pauperizagao,
interiorizacéo, heterossexualizacéo, feminizagdo e
juvenizagdo®,

Busca-se conhecer, quantitativa e qualitati-
vamente, 0 impacto da adesdo ao tratamento anti-
retroviral, e sua relevancia reside no fato de ser
uma tematica atual e complexa e o tratamento tem
possibilitado maior sobrevida. Além disso, obser-
vou-se que os estudos desenvolvidos nessa area
atém-se as populagdes preferenciais — os adultos
de ambos 0s sexos — sendo esquecidas as criangas
e adolescente. Desta maneira, acredita-se na rele-
vancia deste estudo ndo somente por investigar
um tema que tem despertado a atencéo de estudio-
S0s e pesquisadores na atualidade em relagéo a
epidemia do HIV/aids, mas, também, por explorar
uma area da qual pouco se sabe e que vem, ao longo
do tempo, sendo beneficiada (ou ndo) pelos resul-
tados destas pesquisas.

Objetiva-se, aqui, relatar a trajetdria percor-
rida pelos pesquisadores, nesta investigagdo, que
busca avaliar o nivel de adesdo ao tratamento anti-
retroviral em criancas e adolescentes com aids nos
municipios de Porto Alegre e Santa Maria, Rio
Grande do Sul, e apresentar as etapas da pesquisa
desde seu planejamento até a fase de coleta dos
dados.

CAMINHO METODOLOGICO

Trata-se de pesquisa de natureza comporta-
mental epidemioldgica e utiliza método quanti-
tativo e qualitativo para a produgéo dos dados. O
estudo descritivo exploratorio foi realizado no
periodo de janeiro de 2006 a setembro de 2007. A
populacdo envolvida na execucédo do projeto (grupo
de pesquisa) compde-se de 20 participantes, sendo
10 pesquisadores e 10 colaboradores, docentes e
bolsistas.

A coleta dos dados estava sendo realizada em
servicos de referéncia para o atendimento as crian-
cas e aos adolescentes com aids e que realizam o
tratamento anti-retroviral em Porto Alegre e Santa
Maria, RS. Populagdo-alvo prevista foi de aproxi-
madamente, 169 criangas e adolescentes, em Porto
Alegre e Santa Maria (consoante dados coletados
juntos aos servigos que participaram desta pes-
quisa).

Na a coleta de dados foram previstos dois mo-
mentos metodologicos, simultaneos, nos locais
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supracitados: primeiro, a coleta de dados quan-
titativos referentes a adesdo ao tratamento anti-
retroviral de criancas e adolescentes, e questdes
relativas ao seu perfil familiar e socioeconémico,
por meio do instrumento; o segundo momento
referiu-se a coleta de dados qualitativos relacio-
nados a tematica proposta, mediante as Dinami-
cas de Sensibilidade e Criatividade (DSC)® que vi-
sam, por meio de oficinas, compreender algumas
questdes pertinentes a percepcao e vivéncia do tra-
tamento medicamentoso de longo prazo pela cri-
anca em idade escolar, pelo adolescente e por seus
familiares/cuidadores. As questfes éticas e bioé-
ticas que envolvem as pesquisas com seres humanos
foram respeitadas®, a livre participacdo, privaci-
dade e o anonimato dos participantes. O projeto
obteve aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa
da UFRGS, n° 2005446, e pelo Comité de Etica
em Pesquisa da UFSM, n°23081.017341/2006-61.

Etapas percorridas

O primeiro momento da pesquisa constou da
construcdo do grupo de pesquisa com a inclusdo
de colaboradores, selecéo e contratacdo de bolsistas.
Nesse processo seletivo, foram avaliadas as seguin-
tes caracteristicas: motivacao e interesse em pesqui-
sas, empatia, comunicacdo, flexibilidade para lidar
com a insercdo nas instituicdes, capacidade e dis-
ponibilidade para trabalhar em grupo, com criancas,
adolescentes e familiares; para lidar com as questfes
sociais vinculadas a tematica do HIV/aids; de ho-
rarios, neutralidade, escrita, e conhecimento em
informéatica. O acompanhamento dos bolsistas
0correu umavez por semana, mediante supervisoes
durante as reunides do projeto, e de acordo com a
necessidade dos bolsistas. As supervisdes se carac-
terizaram pela discussdo dos desafios relativos a
coleta de dados apresentados no cotidiano da
pratica vivenciada.

Simultaneamente, iniciou-se o0 processo de
elaboracdo do instrumento para a coleta dos dados
quantitativos. Essa etapa foi laboriosa, exaustiva,
com muitas reunides e discussdes até sua finali-
zacdo, doze meses apos o inicio dos encontros. As
discussfes foram subsidiadas pela literatura,
conhecimento e experiéncia dos profissionais en-
volvidos, além de consultas ao estatistico. Para
mensurar a adesdo elaborou-se um instrumento,
sob a forma de formulario, com questdes relativas
ao familiar/cuidador, a crianca/adolescente, aos
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aspectos socioecondémicos e psicoldgicos e dados
clinicos laboratoriais. Além do instrumento tam-
bém foi utilizado um cartaz mostruério (kit), con-
tendo figuras ilustrativas, representando caixas,
frascos das medicacdes e demais questdes relativas
a adesdo ao tratamento anti-retroviral. Acredita-
se que a técnica utilizada permitiu detectar perdas
tanto pelo desconhecimento do paciente ou cui-
dador do correto esquema anti-retroviral prescri-
to, quanto por perdas conscientes de doses; 0 ponto
de corte que definiu a adesdo foi a ingestao de 80%
ou mais das doses prescritas para um periodo de
24 horas. Também foram avaliados os dados cli-
nicos e laboratoriais dos individuos participantes
da pesquisa, e os dados referentes as questdes so-
ciais, demogréficas e comportamentais. Para a ela-
boracdo do Termo de Consentimento Livre e Es-
clarecido, foram discutidos e avaliados os preceitos
da Resolu¢do 196/96 do Conselho Nacional de
Saude referentes as criancas e adolescentes®.

A fim de prever dificuldades relacionadas ao
instrumento de coleta dos dados, realizou-se um
teste-piloto nos servicos, originando adequacgdes
no instrumento.

A populacéo a ser considerada, nesta etapa da
pesquisa, compreendeu um total de, aproximada-
mente, 221 criancas e 81 adolescentes vivendo com
aids, em tratamento com anti-retrovirais, no Rio
Grande do Sul. A mostra compreendida para este
primeiro momento do estudo foi, em média, de 169
criancas e adolescentes que vivem com aids e em
uso de anti-retrovirais, considerando-se um alfa de
5% e um poder de 80% nos objetivos propostos.

Em relacdo a coleta qualitativa dos dados, que
teve inicio em outubro de 2007, € preciso esclarecer
gue este percurso na pesquisa possibilitou uma
aproximagcdo significativa entre o pesquisador e 0
pesquisado, por meio do envolvimento com as Vvi-
véncias que possibilitam a compreensédo da pro-
blemética em estudo. Assim, para proceder a cole-
ta das informacdes desta fase foram utilizadas as
dindmicas de criatividade e sensibilidade, propos-
tas pelo método criativo sensivel, considerando-se
a possibilidade de construir uma realidade concre-
ta e expressdo criativa.

Ao método criativo sensivel associam-se ci-
éncia, arte, criatividade e sensibilidade, para a
producédo de informagdes. Para tanto, utilizam-se
diferentes dispositivos, criando-se uma relagédo
dialogica-dialética entre os participantes e o pes-
quisador®.,
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As dinamicas, criatividade e sensibilidade,
pelo seu carater informal, propiciam uma multi-
plicidade de formas de expresséo, e o compartilhar
de experiéncias, favorecendo a construcédo coleti-
va e criativa do conhecimento. Esta modalidade de
produzir dados tem se revelado eficaz para a com-
preensdo de fendmenos individuais que podem ser
potencializados a partir da discussdo coletiva,
considerando-se os fatores aproximacdo entre 0s
participantes, possibilidade de expressar pensa-
mentos, sentimentos e emogdes, entre outros®o,

Para este estudo, as oficinas de criatividade e
sensibilidade foram utilizadas para a coleta dos
dados qualitativos, tendo como participantes 0s
familiares/cuidadores, as criancas em idade escolar
e os adolescentes, selecionados a partir da primeira
etapa da pesquisa. As oficinas, constituidas por trés
grupos, foram: o primeiro formado pelos fami-
liares/cuidadores das criangas e dos adolescentes;
0 segundo pelas criancas em idade escolar; e o ter-
ceiro pelos adolescentes. Nas oficinas foram de-
senvolvidos temas referentes a administracdo de
medicacdo, dificuldades e/ou facilidades concer-
nentes ao tratamento anti-retroviral, suas vivéncias
cotidianas, educacéo sexual, entre outros assuntos
que emergiram dos participantes.

Na fase inicial desse projeto realizaram-se
seminarios com a presenca dos pesquisadores das
instituicdes integrantes do projeto, nos quais fo-
ram consideradas sugestdes para adequac¢do do
instrumento e a elaboracdo de um manual de ori-
entacdo para a coleta de dados. Para a elaboracéo
do manual também foi necessario um espaco de
tempo que propiciou muitas discussdes, nas quais
houve avancos, mas também a necessidade de re-
trocessos para a avaliagdo. Apés essa etapa foi rea-
lizada a capacitacdo dos bolsistas para a aplicacéo
do instrumento, efetivada com um teste-piloto com
cuidadores e adolescentes.

CONSIDERACOES

A partir do inicio desta caminhada até o pre-
sente momento, ou seja, da anélise final dos dados,
constata-se consolidacdo da equipe como um gru-
po de pesquisa, engajado na proposta demons-
trando interesse, coesdo e disposicdo para alcancar
0s objetivos deste estudo.

A coleta de dados da etapa quantitativa, ape-
sar das dificuldades enfrentadas, esta sendo reali-
zada. Inclui-se outra instituicdo da rede estadual
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de salide como campo de pesquisa, considerando-
se a disponibilidade de atendimento ambulatorial
a esta clientela e aguarda-se a aprovacdo do Comi-
té de Etica em Pesquisa de uma das Instituicbes
prevista no projeto, um hospital universitario da
cidade de Porto Alegre para ingressar no cam-
po, a fim de dinamizar a coleta de dados e atingir
0s objetivos desta primeira etapa. A segunda eta-
pa, qualitativa, ja esta sendo preparada para o ini-
cio da coleta, a partir da instrumentalizacdo da
equipe.

Os resultados parciais da primeira etapa,
quantitativa, apesar de ainda incipientes, revelam
que o0s casos sdo predominantemente do sexo fe-
minino. Em relacdo a idade, observou-se maior
numero de criancas entre 11 e 12 anos e adoles-
centes entre 13 e 16 anos. Outro dado observado
na andlise parcial foi que a maioria das criangas
e adolescentes pesquisados desconhece sua soro-
logia para o HIV. Este dado é preocupante, consi-
derando-se as implicacGes deste fato no seu auto-
cuidado e as repercussdes na saude.
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