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1. Bolsistas dos projetos. Académicos de Enfermagem EENF UFRGS
2. Doutoras da EENF UFRGS. Coordenadoras do projeto de pesquisa.

RESUMO

CARACTERIZACAO DO ESTUDO: Trata-se de relatos de experiéncias sobre a etapa de coleta de dados de
dois projetos de pesquisas intitulados: “Impacto Da Adesdo Ao Tratamento Anti-Retroviral Em Criancas E
Adolescentes Na Perspectiva Da Familia, Da Crianca E Do Adolescente Nos Municipios De Porto Alegre E
Santa Maria/Rs” e “Avaliando A Adesdo Ao Tratamento Anti-retroviral De Criangas Com aids E Seu Perfil
Familiar E Sécio-econdmico” os quais tém em comum a temdtica da ades@o. Os projetos estdo sendo
desenvolvidos desde janeiro de 2007, e sdo vinculados ao grupo de pesquisa CEVIDA- Grupo de Estudos do
Cuidado a Sadde nas Etapas da Vida do Programa de P&s-Graduacdo da Escola de Enfermagem.
OBJETIVO: Relatar a experiéncia de bolsistas de pesquisa na aplica¢do dos instrumentos para a coleta de
dados quantitativos relativos a investigacdo da adesdo ao tratamento anti-retroviral de criancas e
adolescentes portadores de HIV/aids e seus cuidadores. METODOLOGIA: As pesquisas consistem da
aplicacdo de um instrumento quantitativo em forma de questiondrio, contendo perguntas fechadas e algumas
abertas. Os bolsistas participaram do processo de constru¢do dos instrumentos em reunides sistemdticas
durante um periodo de trés meses, periodo esse imediatamente apds a selecio dos mesmos. Ao término dos
instrumentos participaram de um semindrio de capacitacdo para toda a equipe pesquisadora. O treinamento
ocorreu em um final de semana e teve duracdo de dez horas/aula. Nessa capacitacdo foram desenvolvidos
assuntos como: fisiopatologia, farmacologia, aspectos culturais, adesdo ao tratamento e cuidado a crianga,
adolescente e familiares que vivem e convivem com aids. Os informantes foram familiares e/ou cuidadores
de criancas com aids e adolescentes soropositivo que realizam terapia anti-retroviral. A coleta foi realizada
por cinco bolsistas sob a supervisdo dos pesquisadores. O instrumento foi previamente testado para
adequacdo quanto a linguagem, seqii€éncia e clareza das questdes, abordando os seguintes aspectos: (1)
sociodemogrificos: dados de identificacdo do cuidador e da crianga/adolescente; organizacdo familiar;
situacdo empregaticia do cuidador; condi¢des da moradia; acesso a beneficios sociais; renda familiar e
presenca de soropositividade na familia; (2) condic@o de saide da crianca/adolescente: tempo do diagndstico;
realizacdo da prevencgdo da transmissdo vertical; dificuldades percebidas pelo cuidador no desenvolvimento
da crianga/adolescente; internagdes anteriores; doencgas oportunistas atuais e anteriores; uso de terapéutica

anti-retroviral (ARV); avaliac@o do cuidador quanto a adesdo ao tratamento da crianga/adolescente e manejo
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de dificuldades de adesdo; dados obtidos do prontudrio do paciente referentes aos exames mais recentes; (3)
psicossociais: escolarizacdo da crianga/adolescente; revelacdo do diagndstico; socializagdo expectativas e
preocupacgdes do cuidador quanto ao futuro da crianga/adolescente; suporte social percebido; demandas de
atendimento identificadas pelo cuidador relativas a soropositividade da crianga/adolescente. Tendo como
populagdo alvo cuidadores de criancas de zero a 12 anos e adolescentes de 13 a 19 anos que tém aids e usam
medicamentos anti-retrovirais. O periodo de coletas ocorreu nos meses de janeiro e fevereiro de 2007, nos
seguintes locais: ambulatério de pediatria do HCPA e na Organizagdo Ndo Governamental (ONG) Mais
Crianga. A andlise dos dados estd em fase de procedimento estatistico. Ambas as pesquisas foram aprovadas
pelos comités de ética em pesquisa da UFRGS e do HCPA. RESULTADOS: Os bolsistas ao iniciarem a
coleta estavam apreensivos frente a realidade até entdo desconhecida para eles, tanto no aspecto relativo a
pesquisa como em relag@o a propria temdtica. Os primeiros contatos evidenciaram situagdes que ja haviam
sido apresentas e discutidas na capacitacdo realizada pela equipe pesquisadora responsdvel. Foram
apresentadas questdes que fazem parte do cotidiano de quem trabalha com essa populacdo como, por
exemplo, impacto do diagndstico, dificuldade de revelagdo do mesmo para a crianga e adolescente,
cuidadores pouco esclarecidos a respeito tanto da patologia quanto da medicacdo e da adesdo, entre outros
assuntos. Outro aspecto a ser destacado na coleta de dados, foi a necessidade ,em alguns momentos, de dois
bolsistas, sendo um para desenvolver atividades lidicas com as criancas na sala de espera, enquanto o outro
aplicava o instrumento com o cuidador, o que lhe proporcionou tranqgiiilidade . As atividades lddicas
consistiam em oferecer para a crianca massa de modelar, canetas, papéis, revistas, enfocando questdes de
educac@o em satide. A coleta de dados proporcionou um maior aprendizado sobre como as pessoas convivem
com aids. Tal experiéncia mostrou que a maioria delas leva uma vida normal, com os cuidados necessérios
que o tratamento exige. Foi possivel perceber também, nos relatos dos pacientes e de seus cuidadores, que
muitos sentem o preconceito que ainda existe com os portadores do virus da aids. Como o instrumento foi
algumas vezes aplicado pds consulta médica, no ambulatério do hospital, observou-se certo cansaco nos
informantes devido ao longo tempo de espera pela consulta. Também notou-se dificuldades em se ter acesso
aos informantes quando esses deviam ser encaminhados para os bolsistas apds a consulta. Uma outra
situagdo verificada foi o ndo comparecimento nos dias agendados para a coleta, quando essa era realizada na
sede da ONG. Percebeu-se como aspectos positivos que os informantes cooperaram e colaboraram no
preenchimento do questiondrio. Apresentaram-se tranqiiilos e acredita-se que sentiram-se valorizados ao
serem ouvidos, pois acreditam que de alguma forma, os estudos podem contribuir com novos avangos e
oferecer subsidios para a melhoria da qualidade de vida de seus filhos e familiares, assim como melhorar a
sua prépria vida no caso dos adolescentes. RECOMENDACOES: Acredita-se que essa experiéncia de
bolsista de pesquisa deva ser incentivada pelo meio académico, pois contribui para um aprendizado
diferenciado em relacdo as situagdes reais da pratica assistencial. Observou-se por meio dos resultados
preliminares uma diferenca de adesdo ao tratamento com os pacientes do ambulatério e com os pacientes da
ONG, pois naquele os cuidadores ndo sabiam dizer o nome dos remédios que administravam e desconheciam

o esquema do tratamento, ji neste eles pareciam ser mais esclarecidos acerca do tratamento, sabiam da sua
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condi¢do de satide, conheciam o nome e a importancia dos exames que realizavam, participavam de palestras
e faziam encontros periddicos com outros pacientes e profissionais da drea da sadde. Outro aspecto analisado
foi que os cuidadores gostaram que as criangas ficassem brincando enquanto eles respondiam o instrumento,
e manifestaram interesse de que houvesse sempre, na sala de espera das consultas, um espacgo para atividades

de recreacdo com as criangas.

Palavras-chave: adesdo, aids, relato de experiéncia, pesquisa.
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