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“Tenha cuidado com o que vocé pensa, pois a sua
vida é dirigida pelos seus pensamentos. Nunca fale
mentiras, nem diga palavras perversas. Olhe firme para a
frente, com toda a confianca; ndo abaixe a cabeca,
envergonhado. Pense bem no que vocé vai fazer, e todos
0s seus planos dardo certo. Evite o mal e caminhe sempre
em frente; ndo se desvie nem um s6 passo do caminho

certo”.

Saloméo - Provérbios 4: 22-27



RESUMO

O tema da adeséo ao tratamento anti-retroviral tem recebido muita atengdo nos Gltimos
anos. Estudos nessa area revelam que os pacientes que ndo aderem ao tratamento podem
deixar de se beneficiar dos ganhos trazidos pela intervencdo terapéutica. Objetivo desta
pesquisa é caracterizar o familiar e/ou cuidador e a crianca de zero a doze anos que realiza
tratamento anti-retroviral. Trata-se de uma pesquisa exploratoria descritiva de carater
quantitativo, tendo como campo de pesquisa 0 Ambulatério Pediatrico do Servi¢o de Salde
Publica de um Hospital Universitario de Porto Alegre. A populagdo/amostra constituiu-se de
31 familiares e/ou cuidadores das criangas de zero a doze anos que realizam o tratamento anti-
retroviral no Ambulatorio Pediatria. Os dados foram coletados a partir de um instrumento
fechado, sendo organizados em banco de dados e foram categorizadas as variaveis por
freqiiéncias relativas percentuais. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
referida instituicdo. Os resultados apontam para a relevancia do processo de cuidado, que o
enfermeiro conheca as caracteristicas dos familiares e/ou cuidadores, bem como das criancas
a fim de implementar estratégias que possibilitem uma melhor aderéncia ao tratamento, pois a

adesdo € um processo participativo e interativo entre o paciente, familia e a equipe de saude.

Palavras-chave: HIV/AIDS, criancas em tratamento anti-retroviral, caracterizacdo familiar.
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1 INTRODUCAO

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS), causada pelo Virus da
Imunodeficiéncia Humana (HIV), caracteriza-se como sendo uma doenca crbnica e revela
ampla disseminagdo mundial, ndo apresentando identidade étnica, sexo, classe social, idade
ou opcao sexual. Ultimamente tém-se observado uma alteracdo em seus padrdes
epidemioldgicos demonstrada por uma maior intensificacdo dos processos de interiorizacéo,
juvenizacgdo, pauperizacao e feminizagédo, tornando expressivo o aumento dos casos de AIDS
pediatrica. Segundo o Ministério da Saude (BRASIL, 2004) os dados epidemiolégicos
revelam que no Brasil, de 1983 a 1998 havia 7.003 casos notificados de criangas com AIDS,
evoluindo este numero para 10.917 ao final de junho de 2004; a transmisséo vertical do HIV
responde por cerca de 83,6% dos casos notificados de AIDS em individuos menores de 13
anos de idade. Foram notificados até junho de 2006, no total, 433.067 casos de AIDS no
Brasil (BRASIL, 2006). Em Porto Alegre, foram constatados 2.067 casos acumulados de
Gestantes HIV no periodo 2001 a 2005 (BRASIL, 2006).

Atualmente, sabe-se que os medicamentos anti-retrovirais podem proporcionar uma
maior sobrevida para os pacientes infectados além de uma melhor qualidade de vida. A
relevancia da participacdo dos familiares e/ou cuidadores no cuidado dos filhos doentes é
amplamente reconhecida desde o Relatorio Platt, publicado em 1959 na Inglaterra, que
versava sobre o bem-estar da crianca no hospital e ja indicava como benéfica a presenca dos
pais acompanhando o filho doente (LONDON, 1959).

As criancas com AIDS que estdo em tratamento anti-retroviral, considera-se
fundamental ndo sé a distribuicdo gratuita e universal dos medicamentos, mas também um
processo de adesdo a estas medicacOes de forma eficaz a fim de que se possa propiciar um
viver com mais qualidade, dignidade e de maneira mais saudavel (BRASIL, 1999). Para Ad&o
e Merighi (2000) a adesdo ao tratamento anti-HIV representa um processo continuo e
complexo que envolve tanto o profissional de sadde quanto o familiar e/ou cuidador nos casos
de pacientes pediatricos. Esta adesdo sera relevante para que estes pacientes ndo desenvolvam
enfermidades mais sérias correlacionadas a infeccdo pelo HIV/AIDS.

Compreende-se, desta forma, a importancia de uma maior aproximagcdo com a crianca
e seu cuidador para que se possa avaliar o impacto da adesdo ao tratamento anti-retroviral em
criancas, assim como compreender a percepgao e as vivéncias destes e de suas familias para o

que tange a administracdo de medicamentos de longo prazo; isso porque, inimeros estudos,



em sua quase totalidade envolvendo o paciente adulto, sinalizam relagdo importante entre o
contexto de vida do paciente e a adesdo farmacologica (WACHHOLZ, 2003; CECCATO et
al., 2004).

Entende-se que para auxiliar nas questdes relativas a adesdo ao tratamento anti-
retroviral na infancia, faz-se relevante conhecer as caracteristicas socio-econémicas e
culturais das familias e/ou cuidadores considerando que esses fatores podem contribuir nas
facilidades ou dificuldades no processo de adesao ao tratamento.

A adesdo ao tratamento apresenta uma complexidade de fatores tendo como um dos
principais determinantes as caracteristicas relacionadas ao cuidador, visto que,
invariavelmente a crianca depende do adulto para realizar seu tratamento. Assim, acredita-se
que aprofundar os conhecimentos sobre as caracteristicas socio-econdmicas e culturais bem
como seu contexto familiar podem contribuir para a equipe de saide na construcdo de
estratégias de cuidado que possam auxiliar na adesdo da familia e/ou cuidador ao tratamento
anti-retroviral da crianca.

Este estudo faz parte da pesquisa intitulada “AVALIANDO A ADESAO AO
TRATAMENTO ANTI-RETROVIRAL DE CRIANCAS COM AIDS E AS
CARACTERISTICAS FAMILIARES E SOCIO-ECONOMICAS™ no qual fago parte
como bolsista de Iniciacdo Cientifica (PIBIC-CNPq). A referida pesquisa foi aprovada pelo
Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA) com Parecer n°
05-310 (ANEXO C) e desta maneira, a partir dos dados desta pesquisa em andamento, busca-
se, caracterizar a familia da crianca em tratamento anti-retroviral.

Este estudo pode auxiliar no aprofundamento do conhecimento na area da familia
e/ou cuidador de criancas em tratamento com anti-retroviral e oferecer subsidio a equipe de
salde, em especial a enfermagem, para implementar acfes de saude a fim de qualificar o

cuidado a essas familias e criancas nos servicos de salde.

! pesquisa aprovada pela Comissao de Pesquisa da Escola de Enfermagem da UFRGS e Comité de Etica em Pesquisa do
HCPA, com bolsa de Iniciacéo Cientifica do CNPq. O projeto sera desenvolvido no Ambulatorio de Pediatria do HCPA.



2 OBJETIVO

Caracterizar o familiar e/ou cuidador e a crianca de zero a doze anos que tem AIDS e
realiza tratamento anti-retroviral, a partir do banco de dados da pesquisa intitulada “Adeséo
ao Tratamento Anti-Retroviral de Criangcas com AIDS e as Caracteristicas Familiares e S6cio-
Econdmicas”.



3 REVISAO DA LITERATURA

Nesta revisdo serdo abordados a epidemiologia da AIDS, a importancia da adeséo ao

tratamento anti-HIV e as questdes referentes a familia que vivencia a doenga da crianca.

3.1 Epidemiologia e Adeséo ao tratamento anti-HIV

A partir dos dados do Boletim Epidemioldgico (BRASIL, 2001; 2002) verificou-se
que a infeccdo pelo HIV é considerada uma epidemia global, pois representa a Unica doenca
que atingiu simultaneamente 0s cinco continentes. Observa-se que nos ultimos anos a
infeccdo pelo virus modificou seu quadro epidemioldgico, uma vez que ocorreu reducdo no
namero de homossexuais infectados, apresentando, em contrapartida, um aumento
significativo no numero de heterossexuais com HIV ou doentes de AIDS. O Rio Grande do
Sul ¢, entre os Estados da Regido Sul do pais, a regido que apresenta 0 maior ndmero
notificado de casos de AIDS quando considerado o periodo de 1980 a junho de 2004 um total
de 29.970 casos, representando cerca de 47,18% do total registrado na Regido Sul, ocupando
0 Parana o segundo lugar com 28,18% e Santa Catarina o terceiro lugar com 24,63% das
notificaces (BRASIL, 2004). Aliado a isto se observa um aumento da infeccdo em
populacdo de baixa renda e baixa escolaridade, concomitantemente com a juvenilizacdo, ou
seja, cada vez mais a populacdo jovem é acometida pelo HIV/AIDS, o que contribuiu para o
aumento nos casos de criangas infectadas pelo HIV e para os casos de AIDS pediatrica. Assim
0 Boletim Epidemioldgico apresenta casos de AIDS em individuos menores de 13 anos de
idade, no periodo subseqgiiente de 1997 a junho de 2004 em Porto Alegre, com mais 6.070
notificacBes, um acréscimo de 55,60% no total registrado de 10.917 (BRASIL, 2004).

Conforme nos apresentam Paiva, et al., (2000, p. 71) nos casos pediatricos
“aproximadamente 50% das falhas estdo relacionadas com a dificuldade de tomar o remédio
por causa do gosto ruim, por uma intolerancia até do cheiro” acrescentando, ainda, as escassas
politicas publicas destinadas a esta clientela e sua necessidade de ndo se sentir diferente do
Seu grupo.

Antes do surgimento da terapia anti-retroviral combinada, a taxa de mortalidade por

aids de criangas soropositivas era elevada, além da ocorréncia frequente de déficits no



10

desenvolvimento psicomotor e neurocognitivo devido a agdo do HIV sobre o sistema nervoso
central. Com a disponibilidade de tratamento, observa-se a melhoria dos indices gerais de
salde e de desenvolvimento desses pacientes, com reducdo acentuada da ocorréncia de
internacdes e de infec¢Oes oportunistas (BROWN; LOURIE, 2000). Assim, os familiares, em
especial os cuidadores tendem a se deparar com novos desafios, tais como conviver com 0
problema da crianga, 0 preconceito, a adesdo a um tratamento complexo e de longo prazo
(ANTLE, 2001). O conceito de adesdo ao tratamento anti-HIV pode ser concebido por um
processo interativo, dindmico e continuo, tanto para o profissional da salde quanto para o
individuo com AIDS, uma vez que envolve fatores e aspectos culturais, sociais, historicos,
demograficos, psicoldgicos e clinicos, devendo ser fortalecido por lacos de cumplicidade,
confidencialidade e respeito. Desta forma, em complementacdo ao supracitado e em
consonancia com Lemes (2000, p. 143), “na pratica, a adesdo é um processo de construgédo
gradual e demorado”.

Atualmente o Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA) caracteriza-se por ser um
centro de referéncia na regido de Porto Alegre e Grande Porto Alegre, além de atender
pacientes de diversas localidades do interior do estado e da Regido Sul do pais. Sendo assim,
apresenta uma clientela bastante significativa de criancas com HIV/AIDS, ndo diferente do
observado no panorama nacional; segundo dados coletados junto ao Ambulatério, verificou-se
que o servico atendeu, em 2004, 285 pacientes pediatricos entre aqueles em fase de
diagnostico da infeccdo pelo HIV e aqueles que realizam tratamento anti-retroviral.
Compreende-se, desta forma, a importancia de uma maior aproximacdo desta crianca e seu
familiar e/ou cuidador para que se possam avaliar os fatores facilitadores e/ou dificultadores
em relacdo a adesdo ao tratamento anti-retroviral. Além disso, faz-se necessario, ainda,
conhecer o perfil familiar e sdcio-econdmico em que vive o paciente pediatrico, uma vez que
inimeros estudos sinalizam relacdo importante entre o contexto de vida do paciente e a
adesdo farmacolégica (WACHHOLZ, 2003; CECCATO et al., 2004).
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3.2 Breve Reflexdo Sobre a Familia

A familia é um sistema no qual se conjugam valores, crengas, conhecimentos e
praticas, formando um modelo explicativo de salde doenca, através do qual a familia
desenvolve sua dindmica de funcionamento, promovendo a saude, prevenindo e tratando a
doenca de seus membros (ELSEN, 2002).

Profissionais das mais diversas areas tém focalizado a familia como objeto de estudo a

partir da constatacdo de que ela desempenha papel fundamental no desenvolvimento e
manutencdo da salde e no equilibrio emocional de seus membros. Assim a crianca nao leva
uma vida isolada, vive dentro de uma familia, e faz parte dela. Essa por si s6 tambem recebe o
apoio dos parentes e amigos, que se situam dentro de uma comunidade que apresenta um
conjunto de convicgdes culturais, juridicas, politicas e econémicas (MOHAY, 1999).
A crianga portadora do virus HIV, como todas as outras, também possui uma intima relagéo
com seus familiares e depende de seus cuidados, atencdo e, principalmente, dos fatores
motivacionais que eles préprios apresentam em relagdo a manutencdo da freqliéncia
necessaria aos atendimentos terapéuticos.

Desta forma, considera-se importante a caracterizacdo familiar e/ou do cuidador da
crianca que tem HIV/AIDS, pois através dela se possibilitard conhecer esta familia e seus
costumes e, assim, propor estratégias que poderao auxiliar na adesao ao tratamento da crianca.

Segundo Motta, (1998, p.210),

[..] é fundamental compreender a familia como mediadora da
crianca/adolescente no tratamento, ja que, ela é porta-voz das preocupacdes
e sentimentos daqueles que acompanham, transmitindo a equipe os sinais e
as mensagens enviadas pela crianga/adolescente. Estes sinais podem auxiliar
os profissionais a rever sua conduta e promover mudancas na assisténcia.

Assim o familiar e/ou cuidador tem um papel fundamental no tratamento da crianca e
por isso se deve ter um olhar mais apurado sobre ela. Desse modo, segundo Seffner (1995) a
familia representa uma fonte de recursos que pode ser canalizado para amenizar o0 convivio
com a doenca, atenuando seus efeitos desagregadores, oriundos de pré-concepcdes
relacionadas a género, sexualidade e drogadicdo. A sobrevida a infeccdo pelo HIV, dilatada
pelo advento de drogas inibidoras da reproducéo do virus no organismo, possibilita o aumento
da desospitalizacdo do paciente, e acaba fazendo com que a familia participe e influencie no
tratamento da crianga. Desta forma o investimento em formacdo e orientacdo das pessoas

leigas envolvidas no “cuidado” ao paciente com AIDS, neste caso os familiares e/ou
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cuidadores, estaria permitindo a criagdo de recursos paralelos ao atendimento hospitalar, um
cuidado mais adequado para a crianga e a desmistificacdo de conviver com portador de
HIV/AIDS.

Portanto, para que se possa programar e qualificar agdes que possibilitem uma maior
e/ou melhor adesdo ao tratamento anti-retroviral dessa crianga e familiares € imprescindivel
conhecer o desenvolvimento, o crescimento e o contexto familiar do cliente pediatrico com
HIV/AIDS, pois de acordo com Angelo e Bousso (2001) é essencial compreender a familia
como a mais constante unidade de salde para seus membros. Assim, a assisténcia a familia
como unidade de cuidado implica em conhecer como cada familia cuida e identifica as suas
forcas, as suas dificuldades e os seus esfor¢os para partilhar as responsabilidades. Com base
nas informagdes obtidas, os profissionais devem usar seus conhecimentos sobre cada familia,
para junto dela, pensar e implementar um cuidado adequado as suas necessidades e da crianga
doente. As mesmas autoras (ANGELO E BOUSSO, 2001), ainda, concluem que a
sistematizacdo do cuidado a saude da familia tem como objetivo a promoc¢do da salde,
auxiliando-a no enfrentamento da doenca na busca de novos significados para a experiéncia
ante a doenca. Outro aspecto relevante neste processo é conhecer os pensamentos da familia
sobre 0 que causou a doenca e quais as possibilidades de cura, a fim de implementar
estratégias para que possam lidar com o cuidado da pessoa doente, ou seja incluir a familia no

processo de cuidar do enfermeiro.
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4 METODOLOGIA

Para elucidar as questdes metodoldgicas utilizadas no estudo apresentam-se as etapas
abaixo explicitadas.

4.1 Tipo de Estudo

Este estudo caracteriza-se como uma pesquisa exploratoria descritiva de carater
quantitativo. A pesquisa exploratoria investiga a natureza complexa dos fendmenos e suas
correlagbes com outros fatores, enquanto que o carater descritivo tem como finalidade
observar, descrever e documentar os aspectos de situacdo, envolvendo a predominancia,
incidéncia, o tamanho e os atributos mensuraveis do fenémeno (POLIT; BECKER e
HUNGLER, 2004).

Trata-se de um estudo que utiliza dados parciais, previamente coletados por meio do
instrumento originalmente constituido para a pesquisa® citada anteriormente. O referido
estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
(HCPA) e os familiares ap0s aceitarem participar como informantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (ANEXO B).

4.2 Campo:

Os dados coletados tiveram como campo de pesquisa 0 Ambulatério Pediatrico do
Servico de Saude Publica de um Hospital Universitario de Porto Alegre (HCPA). Esse servico
caracteriza-se por ser um centro de referéncia na regido de Porto Alegre e Grande Porto

Alegre, além de atender pacientes de diversas localidades do interior do estado e da Regido

2 AVALIANDO A ADESAO AO TRATAMENTO ANTI-RETROVIRAL DE CRIANCAS COM AIDS E AS
CARACTERISTICAS FAMILIARES E SOCIO-ECONOMICAS. Autores: Maria da Graga Corso da Motta (
Prof. UFRGS), Helena Issi ( Prof. UFRGS), Diego Schaurich ( Doutorando UFRGS), Marcelo de Castro Klu
( Bolsista PIBIC/CNPq ).
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Sul do pais. Sendo assim, apresenta uma clientela bastante significativa de criangcas com

HIV/AIDS, néo diferente do observado no panorama nacional.

4.3 Populagdo e Amostra:

A populacéo foi constituida de 31 familiares e/ou cuidadores das criancas de zero a
doze anos que realizam o tratamento anti-retroviral no Ambulatdrio Pediatrico do Servigo de
Saude do Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Perfazendo 45,6% da amostra calculada para

0 estudo citado anteriormente, o qual estima-se uma amostra de 68 familiares.

4.4 Coleta dos Dados:

Para coleta de dados foram utilizados os dados do instrumento da referida pesquisa em
relacdo as caracteristicas familiares e/ou do cuidador da crianca, bem como caracterizacéo
socio-econdémica (ANEXO A). Os dados originarios sdo provenientes de coleta realizada por
meio do instrumento citado, junto aos familiares que ap0s convite, aceitaram participar da
pesquisa e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (ANEXO B). Assim,
foram utilizados os instrumentos ja preenchidos, aproveitando, neste estudo, 0s campos
estruturados correspondentes aos itens | Caracterizacdo Familiar e S6cio-Econémica, 11 Dados

Relativos ao Cuidador da Crianca e 111 Perfil da Crianga com AIDS.
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4.5 Anélises dos Dados:

O dados foram organizados em banco de dados utilizando-se para tanto o programa
Epi Info versdo 3.4.2, e foram categorizadas as varidveis por freqiiéncias relativas percentuais
e quantitativas por média e desvio padréo.

Considerando o plano de analise, esclarece-se que devido ao tamanho da amostra
(31sujeitos) levando em conta o periodo proposto para a coleta de dados ndo ha possibilidade
de categorizar as variaveis quantitativas por média e desvio padrdo. Sendo assim, serdo

apresentadas as variaveis por freqliéncias relativas percentuais.

4.6 Aspectos Eticos:

Os aspectos éticos relacionados a pesquisa obedecem a Resolugdo 196/96 que rege as
condutas nas pesquisas com Seres Humanos, considerando questes como a livre participacdo
e a retirar-se a qualquer momento sem prejuizo para si ou para o tratamento da crianca.

Neste estudo utiliza-se dados parciais, da pesquisa intitulada AVALIANDO A
ADESAO AO TRATAMENTO ANTI-RETROVIRAL DE CRIANCAS COM AIDS E
AS CARACTERISTICAS FAMILIARES E SOCIO-ECONOMICAS, aprovada pelo
Comité de Etica e Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA) e os familiares
apos aceitarem participar como informantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (ANEXO B).

O estudo em questdo foi submetido e aprovado pela Comissdo de Pesquisa da Escola
de Enfermagem (COMPESQ).



5 APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Para elucidar os resultados apresentaremos em etapas abaixo explicitadas.

5.1 Caracteristicas demograficas e sdcio-econdmicas

16

Tabela 1 Grau de parentesco com a crianga, idade cuidador, procedéncia, naturalidade,

nimero de filhos, estado civil.

Variaveis Frequéncia %
Grau de Parentesco
Pai 3 9,7
Mée 17 54,8
Tio 1 3,2
Tia 3 9,7
Mée adotiva 1 3,2
Irmé&o 2 6,4
Pai adotivo 2 6,4
Madrinha 1 3,2
Avo 1 3,2
Idade
Menor de 20 1 3,2
20-24 5 16,1
25-29 4 13
30-34 4 13
35-39 4 13
40 - 49 9 29
50 - 59 1 3,2
60 ou mais 3 9,8
Procedéncia
POA 17 54,8
Cidades proximas 14 452
NUmero de Filhos
0 2 6,4
1 8 25,8
2 4 13
3 7 22,6
4 4 13
+de5 6 19,3
Estado Civil
Vive sem comp. Fixo 10 32,2
Vive com comp. Fixo 11 35,4
Divorciada 1 3,2
Separada 2 6,7
Vilva 7 22,5

Fonte Instrumento de coleta de dados da Pesquisa Avaliando a Adeséo ao Tratamento Anti-

Retroviral de Criangas com AIDS e as Caracteristicas Familiares e S6cio-Econémicas.
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Entrevistaram-se 31 familiares e/ou cuidadores de criangcas com AIDS, sendo a mée (54,8 %)
o familiar que mais acompanha a criancas nas consultas. A segunda maior porcentagem de
cuidadores foi pai e a tia (9,6% cada um).

A faixa etéria do cuidador mais freqtiente foi de 40 - 49 anos, (29%), seguida pela
faixa de 20 — 24 anos (16,1%) e menor de 20 anos (3,2%). Quanto ao local de moradia, 54,8%
sdo provenientes de Porto Alegre e 45,2% da regido do entorno de Porto Alegre e cidades
préximas.

Relativo ao nimero de filhos que o familiar e/ou cuidador verificou-se que a maioria
possui 1 filho (25,8%), seguido de 3 filhos (22,6%). Havia cuidador que ndo possuia filhos
(6,4%), entretanto cuidava dessa crianga que era muitas vezes, filho de algum outro familiar.
A proporgdo para cuidadores que tinham 2 ou 4 filhos foram as mesmas (13%).

A categoria predominante de estado civil foi de vive com companheiro fixo (35,4%),
seguido de vive sem companheiro fixo (32,2%). Outro valor que observou-se foi de familiares

com estado civil de viuvez (22,5%), separados (6,7%) e divorciados (3,2%).
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Tabela 2 Grau de instrucdo do cuidador, renda, residéncia, rede sanitaria, meio de transporte.

Variaveis Frequéncia %
Grau de Instrucéo

Analfabeto 1 3,2
1° Grau Incompleto 18 57,6
1° Grau Completo 4 13
2° Grau Incompleto 2 6,4
2° Grau Completo 5 16,1
3° Grau Incompleto 1 3,2
Renda

< 1 salario minimo* 15 48,4
> 1 salarios <2 SM 8 25,8
> 2 salérios 3 9,6
> 3 salarios 1 3,2
N&o Informado 4 13
*SM 380.00

Ocupacéo atual

Empregado 10 32,2
Desempregado 10 32,2
Aposentado 7 22,6
Outros 4 13
Reside em casa propria

Sim 25 80,6
Néao 6 19,4
Rede sanitéria basica

Tem rede 30 96,7
Né&o tem coleta lixo 3 9,6
Meio de transporte

Inter-regional 3 8,8
Intra-regional 3 8,8
Municipal 21 61,8
Carro préprio 1 29
Outros 6 17,7

Fonte Instrumento de coleta de dados da pesquisa avaliando a adesdo ao tratamento anti-

retroviral de criangas com AIDS e as caracteristicas familiares e s6cio-econémicas.

*SM= 380,00reais

Em relacdo a escolaridade dos entrevistados, destaca-se que a grande maioria 57,6%

tém o ensino fundamental incompleto, seguido por aqueles que relataram ter concluido este

nivel de ensino (13%). Ainda, 6,4% disseram ter o ensino médio incompleto, 3,2% informou

ter 0 ensino superior incompleto, mesmo valor apontado por aqueles que se dizem analfabetos

(3,2%).

Constata-se que a maior parte dos entrevistados 48,4% tem uma renda inferior ou igual

a um salario minimo (SM) e 25,8% ficando na faixa maior que 1 SM e menor que 2 salarios

® Faz-se relevante destacar que este valor de 380,00 Reais corresponde ao salério minimo. Tal valor vigorava a
nivel nacional no periodo da coleta de dados.
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minimos. A renda acima de 3 salarios foi verificada em (3,2%) dos familiares. Quanto a
ocupacdo atual constata-se entre os cuidadores empregados e desempregados a mesma
proporcao (32,2%) cada, em relacdo a aposentados foi (22,6%) e outra forma de ocupacéo foi
de (13%).

A maioria dos cuidadores refere residir em casa prépria (80,6%). Entretanto 96,7%
dessas residéncias tém rede sanitéria basica como banheiro, dgua encanada, rede de esgoto,
luz elétrica e coleta de lixo.

O principal meio de transporte utilizado pelos entrevistados para chegar até o servico
de saude foi o transporte coletivo municipal (61,8%), intra-regional (8,8%), inter-regional

(8,8%), carro proprio (2,9%) e outros meios (17,7)%.

5.2 Dados relativos ao cuidador da crianga

Tabela 3 Referente a freqliéncia do cuidador na consulta da crianca, teste anti-HIV, resultado
do teste, uso de anti-retroviral.

Variaveis Frequéncia %
Freqliéncia na consulta

Sempre 26 83,8
As vezes 4 13
Raramente 1 3,2
Jarealizou teste anti-HIV

Sim 26 83,8
Né&o 5 16,2
Quanto ao resultado do teste

Positivo 18 69,2
Negativo 8 30,8
Indiferente 0 0
Utiliza anti-retroviral

Sim 11 61,1
Né&o 7 38,9

Fonte Instrumento de coleta de dados da pesquisa avaliando a adesdo ao tratamento anti-
retroviral de criangas com AIDS e as caracteristicas familiares e sdcio-econdmicas.

A maioria dos entrevistados 83,8% responderam que acompanhavam sempre a crianca
nas consultas, 13% afirmaram que compareciam apenas &s vezes e 3,2% raramente iam, na
consulta médica com a crianca.

Quanto ao teste anti-HIV os familiares e/ou cuidadores verifica-se que 83,8% ja

haviam realizado o teste e que 16,2% ainda ndo haviam realizado.
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Referentes aos que haviam realizado o teste anti-HIV, os resultados apontam que

30,8% tiveram negativado e 69,2% resultaram em soropositivo.

Dos 69,2% que foram detectado o virus no sangue, 61,1% faz uso dos anti-retrovirais

e 38,9% ndo fazem uso das medicagoes.

Tabela 4 Referente ao auxilio de mais alguém na familia, pessoas auxiliadas pelo cuidador,

ingestdo de bebida alcodlica, freqliéncia da ingestdo de bebida alcodlica.

Auxilia no cuidado de mais alguém além da crianca

Sim 15 50
Néo 15 50
Das pessoas auxiliadas pelos cuidadores e/ou familiares

Filhos 7 46,6
Irma 3 20
Netos 2 13,4
QOutros 3 20
Costuma ingerir bebida alcodlica

Sim 13 41,9
Nédo 18 58,1
Se costuma ingerir, com que freqiiéncia.

1 a 3 dias na semana 3 23,1
Raramente ao més 3 23,1
Somente em comemoragdes 7 53,8

Fonte Instrumento de coleta de dados da pesquisa avaliando a adesdo ao tratamento anti-

retroviral de criangas com AIDS e as caracteristicas.

Nesta pesquisa 50% cuidadores ainda afirmaram que auxiliavam no cuidado de mais

alguém na familia. Dentre dessas pessoas cuidadas o filhos representavam (46,6%), irma

(20%), neto (13,4%) e outros (20%).

Com relacdo aos habitos e modo de vida, (41,9%) dos cuidadores entrevistados

declararam fazer uso de bebida alcodlica. Desses que bebiam, 53,8% usam somente em

comemoracfes. E numa mesma proporcéo 23,1% bebiam de 1 a 3 dias na semana e 23,1%

bebiam raramente ao més.
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Tabela 5 Faixa etaria da crianga, moradia da crianca, freqlienta escola/creche, profissionais da
instituicdo de ensino conhecem a sorologia da crianga, principal via de transmisséo, tempo de

diagndstico, internacdo hospitalar, infeccdo decorrente do HIV.

Variaveis Frequéncia %
Qual a idade da crianca

1-3 5 16,1
4-6 3 9.7
7-9 8 25,8
10-12 15 48,4
A Crianga mora com o familiar e/ou cuidador

Sim 29 93,6
N&o 2 6,4
A Crianca Frequienta Escola Idade > 7

Sim 23 100
Néo 0 0
Frequienta Creche Idade < 7

Sim 2 25
Néo 6 75
Os Profissionais destas Institui¢ces conhece a sorologia

da crianca

Sim 13 52
Néo 12 48
Como a Crianga adquiriu o Virus

™V 28 90,3
Transf. Sanguinea 3,2
Desconhecida 6,5
Hé& quanto tempo a crianga é portadora do virus

1 -3 anos 6 19,3
4 — 6 anos 6 19,3
7 —9anos 9 29,2
10 — 12 anos 10 32,2
A crianca j& ficou internada em algum hospital

Sim 25 80,6
Né&o 6 194
A crianca ja teve alguma infecgéo decorrente do HIV

Sim 15 48,4
Né&o 16 51,6

Fonte Instrumento de coleta de dados da pesquisa Avaliando a Adesdo ao Tratamento Anti-

Retroviral de Criancas com AIDS e as Caracteristicas Familiares e Socio-Econémicas.
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Constatou-se, nesta pesquisa que as idade das criangas foram 1 a 3 anos (16,1%), de 4
a 6 anos (9,7%), de 7 a 9 anos (25,8%) e de 10 a 12 anos (48.4%). Também foi perguntado
com gquem essa crianga morava e chegou-se nos seguintes dados 93,6% moram com
familiares e/ou cuidadores e 6,4% nd&o moravam com o entrevistado.

Das criancas em idade escolar, ou seja, iguais ou maiores que sete anos, todas
freqlientam escolas e somente 25% das criangcas com idade menor que sete anos freqlientam
creches. Quanto ao conhecimento do diagndstico da crianga por parte dos profissionais das
instituicOes de ensino, 52% conheciam a sorologia da crianca e 48% n&o sabiam de nada.

Encontrou-se que a transmissao vertical corresponde a (90,3%) da via de infecgéo,
sendo 3,2 por transfusdo sanguinea e 6,5% de origem ignorada. Observa-se uma distribuicao
homogénea na amostra em relacdo ao tempo em que os familiares descobriram a sorologia
positiva para o HIV da crianga, sendo que 19,3% tém de 1 a 3 anos e 19,3% de 4 a 6 anos de
contaminacéo, 29,2% de 7 a 9 anos e 32,2% de 10 a 12 anos.

Quanto as internacOes hospitalares, com essas criancgas, também séo frequientes 80,6%
ja ficaram internadas. Os cuidadores relataram que 48,4% das criangas sofreram com alguma

doenca decorrente do HIV.
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6 DISCUSSAO

No Brasil a politica de distribuicdo gratuita dos ARVs tem propiciado aumento de
sobrevida, reducdo das doengas oportunistas e abrandamento da progresséo da infeccdo pelo
HIV. Entretanto, segundo demonstrado por diferentes estudos em d&mbito nacional e mundial,
ha inumeras dificuldades na adesdo. Considera-se relevante a adesdo ao tratamento anti-
retroviral de criangas portadoras de HIV para o processo de cuidado em salde. Para tanto
conhecer o perfil das familias cuidadoras de criancas com AIDS se mostra como primordial

para a manutencao da satde uma melhor qualidade de vida.

6.1 Caracterizagdo Familiar e Socio-Econémica

A populacdo do estudo foi constituida de familiares e/ou cuidadores das criancas de
zero a doze anos que realizam o tratamento anti-retroviral no Ambulatério Pediatrico do
Servico de Saude do Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Por se tratar de um centro de
referéncia nesse tipo de atendimento, muitas pessoas acabam deixando de fazer o tratamento
em sua cidade e procuram atendimento neste servico. Com isso 0 que se observa ¢é a grande
quantidade de familias procedentes da regido da grande Porto Alegre e do interior, embora a
maior parte dessas pessoas que vao ao hospital é proveniente da capital.

A analise dos dados demonstrou que as criangas soropositivos contam com o auxilio,
em mais da metade dos casos, assim esse auxilio seria prestado pelos cuidadores que na
maioria sdo maes bioldgicas. Como observado na amostra investigada, e como apontado pela
literatura em geral (GRECCA, 2004; SEIDL et al., 2005), a maior parte de cuidadores de
criancas e adolescentes soropositivos constituiram-se de mées. A literatura também se diverge
referente a esse dado, pois em algumas pesquisas esse resultado vai de encontro com a alguns
autores, pois ela refere como sendo a segunda maior porcentagem de cuidadores os avds e/ou
avos, em funcdo, na grande maioria dos casos, da perda dos pais bioldgicos das criancas e
adolescentes em decorréncia da AIDS (BRANCO, 2007). De acordo com a literatura, a
adaptacdo dos cuidadores a rotina de tratamento dos pacientes exige uma série de mudancas,

que geram, freglientemente, altos niveis de estresse e sofrimento (ANTLE, 2001). A literatura
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refere, ainda, que exige uma série de mudangas nos habitos cotidianos na vida do cuidador e
na da crianca com AIDS (ANTLE, 2001). O ajustamento emocional das familias de pacientes
soropositivos refere-se ao uso de estratégias para conduzir o tratamento anti-retroviral de mais
um membro da familia na direcdo da aderéncia. Estudos nessa area indicam que quanto maior
o indice de estresse e de ndo aderéncia dos cuidadores, maiores serdo as probabilidades dessas
criancas ndo fazerem o tratamento com o0s anti-retrovirais. Desse modo trazendo
consequéncias para sua saude psicoldgica e fisica (LEWIS, 2001).

Em relacdo a faixa etéria a literatura (NEMES, 2000) expressa que com as doencas
crénicas em geral a adeséo ao tratamento parece aumentar com a idade.

A literatura aponta quanto ao grau de instrucdo do familiar e/ou cuidador para uma
menor aderéncia no grupo aqueles com baixa instrugdo escolar (NEMES, 2000). Ainda em
relagdo ao grau de escolaridade, houve predomindncia de baixa escolaridade na grande
maioria dos casos encontrados nesta pesquisa. Ainda se observa nestes cuidadores condigdes
socio-econémicas desfavoraveis, sendo que a maioria dos familiares sobrevive com até dois
salarios minimos, entretanto, 81% dos cuidadores entrevistados relatavam residir em casa
propria. Apesar do HIV/AIDS ndo ser uma condicdo que afeta somente as classes
economicamente menos favorecidas da populacéo, é nessa classe que esta a maior prevaléncia
da doenca na atualidade (BRASIL, 2004). Mehta et al., (1997) ja falava da ma adeséo e baixas
condicdes sociais, Para Teixeira e Paiva (2000), a doenca esta se tornando uma doenca de
pobre uma doenca e classe baixa. Assim esses autores concordam que pessoas extremamente
pobres evidentemente ndo dispdem de recursos para uma alimentacdo apropriada,
conseqlientemente desistindo do tratamento proposto. Branco (2007) em seus estudos
comenta que os cuidadores reclamam das dificuldades trazidas pelo gerenciamento do
tratamento e isso estaria impedindo que eles exercessem alguma atividade laboral remunerada
fora do ambiente doméstico. Isso sugere que essas familias dificilmente terdo algum tipo de
evolucdo socio-econdmica, demonstrando, nesse caso, um possivel exemplo de “impacto”
social trazido pelo HIV/ AIDS a essas familias.

Quanto aos meios de transporte utilizados pelos usuarios do servi¢o de saude ndo ha
evidéncias na literatura que possa dar subsidio para essa descoberta. Desse modo por estar se
tratando de uma populacdo desprovida de recursos financeiros, os resultados, referente aos
meios de transporte, encontrados condizem com a realidade dos familiares e/ou cuidadores,

sendo o0 meio de transporte coletivo o mais usado.
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6.2 Dados Relativos ao Cuidador da Crianga

Este estudo verificou se os cuidadores e/ou familiares dessas criancas em tratamento ja
haviam realizado o teste anti-HIV e 0 que se observa € que a grande maioria ja havia
realizado. Dentre desses em que o resultado do teste era positivo o servico de salde lhe
proporcionava o tratamento com anti-retrovirais. Entretanto quando esse cuidador optava em
ndo fazer o tratamento proposto com as medicacgdes acredita-se que poderia desfavorecer com
o0 tratamento da crianca. Este fato, de acordo com a literatura parece levar a um risco para a
ndo adesdo da crianca (BRANCO, 2007). Atualmente nas pesquisas outros autores
questionam se essa experiéncia de tratamento contribuiria para adesdo dessa crianga no
tratamento (WACHHOLZ, 2003).

Na literatura consultada, ndo foi encontrado estudos diretamente relacionados com a
variavel soroldgica do cuidador (WACHHOLZ, 2003).

N&o ha consenso entre os estudos revisados quanto a influéncia do abuso no consumo
de bebida alcoolica e a prevaléncia da ndo adesao. (WACHHOLZ, 2003).

6.3 Perfil da Crianca com Aids

A faixa de idade com o maior nimero de pacientes demonstrou, neste estudo, que a
populacdo de criancas contaminada pelo virus HIV esta concentrada na faixa etaria que vai de
10 a 12 anos. Esses dados vdo ao encontro dos resultados obtidos por Seidl et al., (2005),
sendo a faixa etaria de 6 a 10 anos. Em um estudo realizado por Branco (2007), foi encontrada
grande concentracdo de casos em criangas com menos de quatro anos infectadas pelo virus,
demonstrando, em muitos casos, um controle abaixo do esperado em relacdo a prevencéo da
Transmissdo Vertical, principalmente devido ao desconhecimento e/ou negligéncia das
gestantes sobre a necessidade da realizacdo de exames para deteccdo do HIV durante o
periodo da gravidez e/ou pds-parto. Segundo (MEHTA et al.,1997) a aderéncia ao tratamento
anti-retroviral parece aumentar com a idade.

Referente & revelacdo do diagnostico aos profissionais das instituicdes de ensino foi
verificado nesta pesquisa que a maioria dos familiares revelou os resultados aos professores.

Entretanto constata-se que o medo do preconceito tem levado os familiares e/ou cuidadores,
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na maioria dos casos, a optar pelo segredo sobre o diagndstico da crianca na escola. Este
achado remete ao que foi referido por Rehm (2000), estudando cuidadores norte-americanos,
que langavam mao da chamada revelacdo seletiva, isto é, informando o diagndstico apenas
para pessoas de sua confianca, devido ao receio do estigma e da discriminacdo em contextos
sociais diversos.

A forma de transmissdo do virus indicada no presente estudo vai ao encontro dos
dados produzidos mundialmente sobre a forma mais comum de transmissdo do HIV para
criancas: a Transmissdo Vertical. No Brasil, as politicas publicas direcionadas a prevengdo da
transmisséo vertical tém enfatizado a importancia da adesdo das maes soropositivas
(BRASIL, 2001). Quando as mées soropositivas aderem adequadamente ao tratamento, desde
0 momento da gravidez, as chances de controle da Transmisséo Vertical e de sobrevida delas
proprias aumentam grandemente (BRASIL, 2001).

A literatura ainda aponta que o alto indice de contaminagdo via transmissdo vertical
reflete na desestrutura da familia das criangas e adolescentes que convivem com uma
condicao de soropositividade, pois, em muitos casos, um dos pais bioldgicos pode ter falecido
em decorréncia da AIDS (WIENER, VASQUEZ, BATTLES, 2001). Contudo esse problema
social gerado pela falta dos pais na estrutura familiar, ndo afeta significativamente no
desenvolvimento escolar como confirma o estudo realizado por (SEIDL et al., 2005).

A confirmacdo soroldgica tardia pode trazer impactos negativos a sobrevida e a
qualidade de vida dessa populacdo, pois quanto mais cedo for a confirmacdo diagnostica,
maiores serdo as chances de sucesso no tratamento e maior sera a probabilidade de adesdo
(SEIDL et al., 2005). Com isso, nesta pesquisa achamos como resultados de tempo de
tratamento a faixa etaria entre 10 a 12 anos, sendo assim 0s primeiros anos de vida sendo
confirmado o diagndstico na crianca.

Nesta pesquisa observa-se que as internagdes hospitalares, com esse tipo criancas,
também sdo frequentes e esse dado vem a confirmar com os dados encontrados em outras
pesquisas em que a freqliéncia de ocorréncia de sintomas, internacées e infeccdes oportunistas
mostra o impacto trazido a rotina de vida dos pacientes e cuidadores que convivem com essa
enfermidade. Khoury e Kovacs (2001) afirmam que criancas e adolescentes soropositivos tém
um estagio de progressdo de sintomas diferenciado dos adultos, pois na infancia ocorre maior
contato com bactérias e outros agentes infecciosos. Sendo assim, confirma-se a possibilidade
de que nessas fases haja maior vulnerabilidade a intercorréncias. No Brasil, a politica do
Ministério da Salde para a assisténcia aos individuos infectados pelo HIV inclui, entre varias

outras iniciativas, a disponibilizagdo de modalidades de assisténcia que visam a reducdo das
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internacdes hospitalares, tais como assisténcia ambulatorial especializada, hospital-dia e
assisténcia domiciliar, além de um programa de acesso universal aos medicamentos anti-
retrovirais. Estas iniciativas tém determinado um impacto semelhante ao verificado nos paises
desenvolvidos no que diz respeito a reducéo das mortes causadas pela AIDS, da ocorréncia de
infeccbes oportunistas e das internacdes hospitalares. Estudos realizados por varios
pesquisadores tém demonstrado uma reducdo significativa na ocorréncia de infeccdes
oportunistas. (BRASIL, 2006).
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7 CONSIDERAGCOES FINAIS

O Brasil foi um dos primeiros paises a garantir o acesso universal e gratuito aos
medicamentos anti-retrovirais para o tratamento de HIV/AIDS na rede publica de saide. Os
custos da terapia anti-retroviral sdo em grande parte compensados pela reducdo de gastos com
medicamentos para tratamento das infec¢Ges oportunistas e infec¢des hospitalares decorrentes
dessas afecces (BRASIL, 2004). Esse estudo possibilitou apresentar os resultados obtidos na
pesquisa do perfil do familiar e/ou cuidador de criancas de zero a doze anos que fazem
tratamento anti-retroviral no Hospital de Clinicas de Porto Alegre.

Conhecer o perfil desse familiar e/ou cuidador tornou-se essencial para o0s
profissionais de salde que atuam junto ao paciente em uso da terapia anti-retroviral, pois
conhecer quem sdo esses familiares e/ou cuidadores pode beneficiar na descoberta de
estratégias que favorecam a adesdo ao tratamento.

Constatou-se, nesta pesquisa, que o familiar e/ou cuidador predominante é a mae
biologica, tendo como caracteristica a faixa etaria de 40 a 49 anos, vive com companheiro
fixo, reside em Porto Alegre em casa propria. Quanto a escolaridade tem o primeiro grau
incompleto, a renda mensal igual ou inferior a um salario minimo. O cuidador costuma
acompanhar sempre a crianca nos atendimentos medicos no servico de saude. Dos familiares
e/ou cuidador oitenta e trés virgula oito por cento ja realizou teste anti-HIV, destes sessenta e
nove virgula dois por cento, obtiveram resultado positivo para infeccdo do HIV. Estes
costumam fazer uso dos anti-retrovirais, embora exista, ainda, uma grande parcela resistentes
guanto ao uso dessas medicacgdes. Esse cuidador costuma auxiliar no cuidado de mais alguém
da sua familia além da crianca. Referem ainda fazer uso de bebida alcodlica somente em
comemorac0es (cinglienta e trés virgula oito por cento).

As criancas desse estudo (noventa virgula trés por cento) adquiriram o virus HIV por
transmissdo vertical, sendo descoberto logo ap0s o seu nascimento. Apresentam como
caracteristicas uma faixa etaria entre 10 a 12 anos, moram com o cuidador e freglientam
escola. Na escola cinqlienta e dois por cento dos professores sabem da sua condi¢do
sorolégica. Embora essa crianca venha ao servico de satde ndo significa que tem uma adeséao
adequada ao seu tratamento, pois nesta amostra observou-se que a maioria ja estiveram
internadas em hospitais da regido.

Desse modo, considerar o familiar como unidade de cuidado, implica em conhecer o
cuidador, identificar as suas forgas, as suas dificuldades e os seus esforgos para partilhar as

responsabilidades no cuidado & crianca.
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Portanto é de relevancia neste processo de cuidado, que o enfermeiro conheca as
caracteristicas desses familiares e/ou cuidadores, bem como dessas criancas a fim de
implementar estratégias que possibilitem uma melhor aderéncia ao tratamento, pois a adesao é
um processo participativo e interativo entre o paciente, familia e a equipe de satde requerendo
comprometimento de todos os envolvidos proporcionando uma melhor qualidade de vida.

Destaca-se ainda como novos desafios para a equipe de salde a complementacdo de
acoes eficientes e eficazes a esta populagédo considerando que estas criangas estao ingressando
na adolescéncia, muitas delas ndo conhecendo o diagnostico da doenca, além do fato de que

nesse periodo tem inicio da vida sexual.
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ANEXO - A?
UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL
ESCOLA DE ENFERMAGEM
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM MATERNO-INFANTIL
GRUPO DE ESTUDOS DO CUIDADO EM ENFERMAGEM A SAUDE NAS ETAPAS
DA VIDA
SERVICO DE ENFERMAGEM PEDIATRICA — HCPA/RS
AVALIANDO A ADESAO AO TRATAMENTO ANTI-RETROVIRAL DE
CRIANCAS COM AIDS E AS CARACTERISTICAS FAMILIARES E SOCIO-
ECONOMICAS

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS - Numero:

) CARACTERIZACAO FAMILIAR E SOCIO-ECONOMICA
1-Qual seu grau de parentesco com a crianga?

1( ) Pai 4( ) Tia 7( ) Primo/a

2( ) Mae 5( ) Avd 8( ) Irméo/a

3( ) Tio 6( ) Avo 9( ) Outro

2- Qual sua idade?

1( ) entre 18 e 25 anos 3( ) entre 34 e 41 anos 5( ) entre 50 e 57 anos
2( ) entre 26 e 33 anos 4( ) entre 42 e 49 anos 6( ) 58 anos ou mais

3- Qual sua procedéncia?
4- Qual sua naturalidade?
5- Quantos filhos vocé tem?

1()1 3()3 5( ) 5 ou mais
2()2 4( )4

6- Qual seu estado civil?

1( ) Vive sem companheiro(a) fixo(a) 4( ) Separado(a)

2( ) Vive com companheiro(a) fixo(a) 5( ) Viuvo(a)

3( ) Divorciado(a)
7-Qual seu grau de instrucao?

1( ) Analfabeto 5( ) 2° Grau Completo

2( ) 1° Grau Incompleto 6( ) 3° Grau Incompleto

3( ) 1° Grau Completo 7( ) 3° Grau Completo

4( ) 2° Grau Incompleto 8( ) Outro

8- Qual sua renda individual? 1( ) Fixa 2( ) Nao Fixa

9- Qual sua renda familiar? Quantas pessoas vivem com esta renda?

10- Qual sua ocupacéo atual?

1( ) Empregado(a) 3( ) Aposentado(a)

2( ) Desempregado(a) 4( ) Outra

11- Reside em casa proépria? 1( ) Sim 2( ) Nao

12- Sua residéncia possui:

1( ) Banheiro 3( ) Rede de Esgoto 5( ) Luz Elétrica
2( ) Agua Encanada 4( ) Coleta de Lixo

13- Qual(is) o(s) meio(s) de transporte utilizado(s) por vocé para chegar ao servi¢o?

* Essa ¢ parte do instrumento da pesquisa “AVALIANDO A ADESAO AO TRATAMENTO ANTI-RETROVIRAL DE
CRIANCAS COM AIDS E AS CARACTERISTICAS FAMILIARES E SOCIO-ECONOMICAS”
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1( ) Transporte Coletivo Inter-regional  4( ) Carro Préprio
2( ) Transporte Coletivo Intra-regional  5( ) Outro

3( ) Transporte Coletivo Municipal

1)) DADOS RELATIVOS AO CUIDADOR DA CRIANCA

14- Com que freqiiéncia vocé acompanha a crian¢a ao servi¢o?

1( ) Sempre 2( ) As vezes 3( ) Raramente
15- Ja realizou o teste anti-HIV? 1( ) Sim 2( ) Néao
16- O resultado do teste foi:
1( ) Positivo 3( ) Indeterminado 5( ) Nao sabe/néo se lembra
2( ) Negativo 4( ) N&o foi buscar o
resultado

17- Em caso de resultado positivo para o teste anti-HIV, vocé usa medicamentos
anti-retrovirais?3

1( ) Sim 2( ) Néo

18- Vocé cuida ou auxilia no cuidado de mais alguém além da crianga?

1( ) Sim Quem? 2( ) Nao

19- Vocé costuma ingerir bebida alcodlica?

1( ) Sim 2( ) Néo

20- Se costuma ingerir, com que frequéncia?

1( ) Todos os dias 3( ) De 1 a 3 dias por 5( ) Somente em
semana comemoracoes

2( ) De 3 a 5 dias por 4( ) Raramente ao més 6( ) Nao costuma ingerir

semana

1) PERFIL DA CRIANCA COM AIDS

21- Qual a idade da crianca?

1( ) Menos de 12 meses 3( ) entre 3 e 4 anos 5( ) entre 7 e 8 anos
2( ) entre 1 e 2 anos 4( ) entre 5 e 6 anos 6( ) 9 anos ou mais
22- A crianca mora com vocé?

1( ) Sim 2( ) Nao

23- A crianca freglienta escola e/ou creche?

1( ) Sim 2( ) Nao

24- Os profissionais desta instituicio de ensino conhecem a condicéo soroldgica da
crianca?

1( ) Sim 2( ) Nao
25-Como a crianca adquiriu o virus da AIDS?
1( ) Relacao/Abuso Sexual 3( ) Transmissao Vertical do HIV

2( ) Transfusdo Sanguinea/Drogas Injetaveis 4( ) Desconhecida/lgnorada
26- H& quanto tempo a crianc¢a é portadora do virus da AIDS?

1( ) Ha menos de 1 ano 3( ) De 4 a 6 anos 5( ) Mais de 10 anos
2( ) De 1 a3anos 4( ) De 7 a9 anos

27- A crianca alguma vez ja foi internada em hospital?

1( ) Sim 2( ) Nao

28- A crianca ja teve alguma doenca decorrente da infec¢éo HIV?
1( ) Sim 2( ) Néo
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ANEXO-B®

APENCIDE-B
UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL
ESCOLA DE ENFERMAGEM
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM MATERNO-INFANTIL
GRUPO DE ESTUDOS CUIDADO EM ENFERMAGEM A SAUDE NAS ETAPAS DA VIDA
SERVICO DE ENFERMAGEM PEDIATRICA — HCPA/RS

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Solicito a sua autorizagdo para participar do Projeto de Pesquisa “Avaliando a
Adesio ao Tratamento Anti-Retroviral de Criangas com AIDS e as Caracteristicas
Familiares e Sécio-Econdmico”, que tem como objetivo avaliar as facilidades efou
dificuldades de adesdo ao tratamento anti-retroviral vivenciadas por criangas com AIDS
de zero a doze anos e as caracteristicas familiares e soécio-econdmico, atendidas no
Ambulatério de Pediatria do Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Salienta-se que este
ndo apresenta risco para o familiar e/ou cuidador. Tendo como beneficios a melhoria da
assisténcia a estas criangas.

Para coleta das informacgdes sera utilizado um instrumento de coleta denominado
formulario, o qual podera ter duragéo de, aproximadamente, 30 minutos até a obtengéo
das respostas, conforme o aceite do informante. As informagbes coletadas serdo
categorizadas e analisadas por meio de um Programa de Estatistica. Fica assegurado
que a sua participagéo no estudo € voluntaria, e que tem o direito de receber informacdes
referentes a duvidas que surgirem no desenvolvimento da pesquisa, em qualquer fase
desta. Também o Sr(a) poderd a qualquer momento ter o direito de retirar seu
consentimento sem qualquer prejuizo para o seu filho ou para sua pessoa. Fica ainda
garantidec que n&o sera revelado sua identidade.

Eu, . informo que
fui esclarecido(a), de forma clara e detalhada, livre de qualquer constrangimento e
coercdo, e autorizo a divulgacdo dos dados por mim fornecidos para o Projeto de
Pesquisa “Avaliando a Ades@o ao Tratamento Anti-Retroviral de Criancas com AIDS e as
Caracteristicas Familiares e Sécio-Econdmico”.

Porto Alegre , de 200

Assinatura do Depoente

Em qualquer caso de davida ou esclarecimento, entrar em contato com o
pesquisador pelo(s) telefone(s): _
Maria da Graca Motta — Fone: 33165479 / 89874136
Helena Issi — Fone: 21018596
Diego Schaurich — Fone: 9266-3462

(pesquisador)

G P P G- Recebida

Enf? Prof® Dr? Maria da Graga Corso da Motta

0 1 FEV. 2006 HCEA f CEPG (Enfermeiro orientador)
e 0520 VTTRED AFTOVADA
0302 1Zaoz
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® Esse termo ¢ parte da pesquisa “AVALIANDO A ADESAO AO TRATAMENTO ANTI-RETROVIRAL DE CRIANCAS

COM AIDS E AS CARACTERISTICAS FAMILIARES E SOCIO-ECONOMICAS”
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HCPA - HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE

Grupo de Pesquisa e Pos-Graduagao
COMISSAO CIENTIFICA E COMISSAO DU PI'SQUISA E ETICA UM SAUDE

A Comissao Cientifica e a Comissao de Pesquisa e Etica em Saude, que é reconhecida pela Comissao
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP)/MS como Comité de Etica em Pesquisa do HCPA e pelo Office
For Human Research Protections (OHRP)/USDHHS, como Institucional Review Board (IRB0000921)
analisaram o projeto:

Projet6: 05-310 Versao do Projeto:  01/02/2006 Verzan do TCLE: 01/02/2006

Peaquigadores:

MARIA DA GRAGA CORSO ['A NI/
HELENA BECKER ISSI

DIEGO SCHAURICH

Titulo: AVALIANDO A ADESAO AU TRATAMENTO f-NTAI—RETROVIRAL DE CRIANZA® 0O
AIDS E SEU PERFIL FAMILIAR E SOCIO-ECONOMICO.

Psta prijeto foi Aprovado em seus aspectos &ticos e metodologicos, inclusive quanto ao seu Termo (2
Consentimento Livre e Esclarecido, de acordo com as Diretrizes e Normas Internacionais e Nacionai»
especialmente as Resolugdes 196/96 e complementares do Conselho Nacional de Satde. Os membros d%
CEP/HCPA nao participaram do processo de avaliacgo dos projetos onde constam como pesquisadores.
Toda e qualquer alteragéo do Projeto, assim como os eventos adversos graves, deverao ser comunicado
imediatamente ao CEP/HCPA. Somente poderao ser utilizados os Termos de Consentimento onde const~
a aprwagin o GPPGIHACPA.

Portd Alegre, 03 de fevereiro de 2074,

¥,

o i
Prof* Nadine Q(ausell
Coordenaﬁd GPPG e CEP-HCPA
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