CRIANCA E ADOLESCENTE VIVENDO COM HIV/AIDS:
INSTRUMENTO DE AFERICAO E PREDICAO DA ADESAO AO

TRATAMENTO

A epidemia do Virus da Imunodeficiéncia
Humana/Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida (HIV/AIDS) surgiu no inicio
da década de 80, nestes mais de 20 anos
adotou focos de disseminacdo pelos cinco
continentes, independentemente de sexo,
raca, idade, cor, credo ou orientagcdo
sexual. Esta epidemia foi inicialmente
identificada e associada aos grupos de risco
— homossexuais masculinos, profissionais
do sexo, usudrios de drogas injetaveis —
atualmente, considera-se que o contexto
da AIDS apresenta chances similares de
infectar os individuos, o que se denominou
de vulnerabilidade e ¢ representada a partir

dos niveis individual, social e programatico
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'. Neste sentido, ¢ imprescindivel salientar a
existéncia de populagdes mais vulneraveis
a infec¢do pelo HIV ou ao adoecimento
por AIDS, como os usudrios de drogas
injetaveis, os individuos que vivem sob
regime de cércere privado (detentos), as
criancas ¢ os adolescentes, entre outros.
Estas

variados e que se encontram de certa forma,

situacdes ocorrem por motivos

inter-relacionados como o desrespeito aos
direitos de cidadania, o pouco grau de
consciéncia frente ao contexto da AIDS,
as escassas politicas publicas de saltde
e educagdo, o sentimento € a percep¢ao
de invulnerabilidade, destaca-se ainda a

fragilidade no preparo dos servigos de
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saude para o atendimento de pessoas que
vivenciam o HIV/AIDS. Deste modo, este
estudo tem como populacdo-alvo as criangas
e os adolescentes por dois grandes motivos:
primeiro porque representa parcela mais
vulneravel a epidemia HIV/AIDS, sendo
importante o desenvolvimento de agdes
assistenciais, educativas e preventivas a fim
de se controlar o crescimento da infecgao
neste contingente; segundo porque, nos
tempos atuais, a sociedade estd vivendo
com a primeira geragdo de criancas e
adolescentes que nasceram e cresceram sob
o signo da AIDS, por terem sido infectados
principalmente pela transmissao vertical do
HIV. Trata-se de uma pesquisa multicéntrica
realizada pela Universidade Federal do Rio
Grande do Sul - UFRGS e a Universidade
Federal de Santa Maria - UFSM com
financiamento do Programa Nacional de
DST/AIDS-UNESCO. A referida pesquisa
tem como objetivos gerais os seguintes:
avaliar o nivel de adesdo ao tratamento
anti-retroviral em criancas e adolescentes
com AIDS nos municipios de Porto Alegre
e Santa Maria (RS) e desvelar a percepcao
e a vivéncia, em relagdo ao tratamento
anti-retroviral e a adesdo, na perspectiva
da familia, da crianca e do adolescente que
vive com AIDS nos municipios de Porto
Alegre e Santa Maria (RS). Caracteriza-
se como um estudo transversal, tendo
como populagdo criangas (0-12 anos) e
adolescentes (13-19 anos) com diagndstico
de AIDS em tratamento com anti-retroviral
ha pelo menos trés meses. A pesquisa

apresenta dois momentos metodologicos:

no primeiro, serdo coletados os dados
quantitativos referentes a adesdo ao
tratamento anti-retroviral de criangas e
adolescentes, bem como questdes relativas
ao perfil familiar e sécio-econdmico das
mesmas, por meio de um instrumento (na
forma de formuldrio) que serd preenchido
pelos pesquisadores e bolsistas envolvidos
na pesquisa; em um segundo momento,
ocorrerd a coleta dos dados qualitativos
também relacionados a esta tematica. Para
tanto serd utilizado como estratégia de
coleta das informagdes as Dindmicas de
Sensibilidade e Criatividade (DSC) pormeio
deoficinas, comafinalidade de compreender
algumas questdes pertinentes a percepgao e
vivéncia do tratamento medicamentoso de
longo prazo pela crianga em idade escolar,
pelo adolescente e por seus familares/
cuidadores. Destaca-se que o estudo prevé
o0 respeito as questdes €ticas e bioéticas que
envolvem as pesquisas com seres humanos
(Lei nimero 196/96), a livre participacgao e
a privacidade dos participantes. O projeto
foi aprovado pelos Comités de Etica em
Pesquisa das Instituigdes envolvidas na
coleta de dados. Os locais selecionados
para a coleta de dados caracterizam-se
como Institui¢des de referéncia em Santa
Maria (1) e Porto Alegre (3). Os familiares/
cuidadores e os adolescentes que desejarem
participar da pesquisa assinardo o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido em duas
vias, ficando uma das vias com o grupo de
pesquisa e a outra com o participante. Caso
o adolescente tenha idade inferior a 18

anos sera, também, solicitada autorizagao



e assinatura do Termo de Consentimento
Livre Esclarecido para o familiar/cuidador
responsavel. Foi calculada uma amostra
de 169 individuos, estimando-se com base
em outros estudos, que 50% das criangas e
adolescentessdondoaderentesaotratamento
e considerando uma confianga de 95% ¢
margem de erro de 5%. Para a andlise dos
dadosquantitativosdapesquisaosresultados
serdo digitados em um banco de dados,
criado com o programa EPI-INFO, com
programagdo para conferir a consisténcia
das respostas; faz-se fundamental destacar
que ocorrera uma dupla digitacdo dos
dados, visando investigar possiveis erros
de amplitude e consisténcia nos mesmos.
A seguir, serd realizada a distribuicdo de
freqiiéncias das varidveis de interesse e
serdo testadas associagdes utilizando-se
o programa SPSS. Apresentam-se dados
parciais, at¢ o momento totalizando 102
casos, perfazendo 60,4% do total, destes
69 (67,6%) sdo criangas e 33 (32,3%) sao
adolescentes. Resultados parciais revelam
que a idade minima foi entre um e 4 anos
(4%) e maxima de 17 (4%). Constatou-se
que o cuidador respondeu a entrevista em
89 casos (87,3%) e o proprio adolescente
em 13 (12,7%). Com relagdao aos dados
do cuidador observou-se que a idade
média foi 37 anos; quanto a escolaridade 5
(5,6%) nao freqlientaram a escola, e entre
os que freqiientaram a escola 48 (53,9%)
ndo completaram o ensino fundamental.
Quanto a escolaridade das criancas ¢ dos
adolescentes, 92 casos (90,2%) freqiientam

aescola, sendo que 72,8% destes concluiram

apenas a quarta série do ensino fundamental.
Referente a autonomia para o uso dos anti-
retrovirais verificou-se que dos 102 casos
de crianga e de adolescente 69 (67,6%)
necessitam de algum tipo de auxilio para
tomar os medicamentos, destes 55 (54%)
sdo os pais bioldgicos, 11 (10,8%) sdo os
avos maternos, dentre os outros familiares.
Acredita-se que a partir do resultado
final, deste estudo, seja possivel obter um
instrumento que permita medir a adesdo
ao tratamento anti-retroviral de criangas ¢
adolescentes que vivem com HIV/AIDS,
com um grau satisfatdrio de seguranga, bem
como um instrumento de concisdo capaz de

predizer a adesdo.
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