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Introducdo: Trata-se de um estudo multicéntrico, transversal apresentando duas
etapas: quantitativa e qualitativa. Intitulado: IMPACTO DA ADESAO AO TRATAMENTO
ANTIRRETROVIRAL EM CRIANCAS E ADOLESCENTES NA PERSPECTIVA DA FAMILIA,
DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE NOS MUNICIPIOS DE PORTO ALEGRE E SANTA
MARIA/RS. O presente estudo é relevante ndao somente por investigar um tema que
tem despertado a atencao de estudiosos e pesquisadores na atualidade em relagao a
epidemia do HIV/aids, mas, também, por investigar questdes pouco exploradas do
cotidiano de criangas e adolescentes que realizam tratamento antirretroviral. Aborda-
se, nesta apresentacao, a etapa qualitativa do estudo referente ao cotidiano
medicamentoso da crianca e do adolescente na perspectiva da familia. Objetivos: O
estudo tem por objetivos gerais avaliar o impacto da adesdo a terapéutica
antirretroviral de criancas e adolescentes na perspectiva da familia, crianca e
adolescente e desvelar a percepcao e as vivéncias, em relacdo ao tratamento
antirretroviral e a adesdo, desse grupo nos municipios de Porto Alegre e Santa
Maria/RS. O objetivo dessa apresentacao é abordar os achados referentes a percepgao
e as vivéncias dos familiares/cuidadores de criancas e adolescentes que convivem

com HIV/aids e tem indicacdo para tratamento antirretroviral. Método: O estudo
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desenvolveu-se em dois municipios do Estado do Rio Grande do Sul - Porto Alegre e
Santa Maria. Apresentando, inicialmente, como locais de realizacdo do estudo, trés
servicos de referéncia para o atendimento as criancas e aos adolescentes com
diagnéstico de aids e que realizam o tratamento antirretroviral: Hospital Universitario
de Santa Maria (HUSM), o Servico de Assisténcia Especializada em DST'’s e aids (SAE)
localizado no Centro de Saude Vila dos Comerciarios, e o Hospital de Clinicas de Porto
Alegre, além de serem incluidos, no decorrer desta pesquisa, o Servico de Atencao
Terapéutica (SAT) do Hospital Sanatério Partenon e o Grupo de Atencdo a aids
Pediatrica do Ambulatério de Pediatria Hospital da Crianca Conceicao. Os critérios para
a selecdao dos casos para inclusao no estudo foram criancas (de zero a 12 anos) ou
adolescentes (de 13 a 19 anos) com diagndstico de aids e em tratamento com
antirretroviral por, pelo menos, trés meses. No caso das criancas, os respondentes do
formulario quantitativo foram os familiares/cuidadores/responsaveis, e, no caso dos
adolescentes, foi necessaria a autorizacdo dos proprios. A investigacdo pretende
avaliar a realidade em suas multiplas dimensdes e complexidades e compreender suas
diferentes interfaces; sendo assim, se elegeu a abordagem quantitativa para
desenvolver a primeira etapa e, para a segunda etapa, a abordagem qualitativa.
Assim, apos a coleta dos dados quantitativos deu-se inicio a producdao dos dados
gualitativos por meio do desenvolvimento das dindmicas de criatividade e
sensibilidade (DCS) propostas pelo Método Criativo Sensivel 1. As dindmicas de
criatividade e sensibilidade foram realizadas com trés grupos diferentes:
familiares/cuidadores, criangcas e adolescentes. Tendo por participantes 12
familiares/cuidadores, cinco criangas e cinco adolescentes, selecionados a partir da
fase quantitativa. Assim, foram desenvolvidas as DCS Mapa Falante, Modelagem e
Livre para Criar em cinco encontros, envolvendo criangas, adolescentes e
familiares/cuidadores, totalizando 22 sujeitos nos dois municipios participantes do
estudo. O grupo dos familiares/cuidadores apresentou faixa etdria entre dezesseis e
oitenta anos, sendo responsaveis por 50% ou mais das doses diarias de ARV das
criangas ou dos adolescentes. Dentre os familiares/cuidadores ha um sujeito do sexo
masculino e onze do sexo feminino. Em relacao ao parentesco, foram identificados:
bisavd, maes bioldgicas, maes adotivas, irma e avé materna. A DCS Mapa Falante foi
desenvolvida com um grupo de cinco familiares/cuidadores de criangas e adolescentes
vivendo com aids, tendo por objetivo conhecer a percepcdo da familia que convive
com a aids em relagao ao tratamento medicamentoso no longo prazo e desvelar a

vivéncia em relacdao ao uso de antirretrovirais das criangas e adolescentes. A dindmica
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Mapa Falante consiste na produgao de um mapa desenhado pelos participantes com o
intuito de demonstrar suas redes de relacdes com a comunidade referente ao objeto
de estudo - adesdao ao tratamento medicamentoso. Nesse estudo, essa DCS teve
como questdo geradora de debate: Qual é o lugar do tratamento medicamentoso da
crianga no percurso do adoecimento? De que forma esse(s) lugar(es) sao percebidos e
vivenciados em sua historia de familiares? Resultados: Na analise tematica
emergiram as seguintes categorias: implicagdes do cotidiano medicamentoso para as
familias; cuidado familial na convivéncia com a sindrome; implicacdo em revelar o
diagnostico de HIV/Aids e diferentes modos de siléncio no discurso dos familiares. Na
categoria implicacdes do cotidiano medicamentoso para as familias, os resultados da
pesquisa apontaram para as dificuldades em cumprir o horario, fazer a crianca tomar
o remédio, tomar fora de casa, o gosto da medicacdo e o tamanho do comprimido,
além dos efeitos colaterais. O cuidado familial foi percebido como um processo de
retomada e reorganizacao da unidade de cuidado que representa a familia. Para nao
esmorecer diante das dificuldades que surgem quando a crianca/adolescente adoece,
as familias buscam formas de enfrentamento, com elementos facilitadores. A decisao
da familia em revelar o diagndstico de aids para a crianca ou ao adolescente é um dos
maiores desafios, o qual podera ser enfrentado com o apoio de profissionais de saude.
Dado os fatos de a epidemia ser acompanhada de estigma, gravidade e letalidade,
passa a ser um processo de dificil enfrentamento. No discurso dos familiares
cuidadores sobre o cotidiano medicamentoso emergiu o siléncio representado por ndo
falarem no assunto em casa ou na sociedade; que somente em casa tomam o
medicamento, pois os colegas ndao sabem de sua condicdo soroldgica e, por isso,
também escondem o remédio. Conclusdes: O cuidador familial, para seguir nessa
caminhada junto ao filho que vive com o HIV/aids, precisa reorganizar-se e, com
frequéncia, abre mao do trabalho para assumir integralmente seus cuidados. Essas
familias precisam poder contar com um atendimento de saide comprometido, através
de uma equipe preparada para acolher suas necessidades, enfatizando-se o vinculo e
o acolhimento eficiente, eficaz e resolutivo.

Descritores: Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida, Anti-Retrovirais e Familia.
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