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RESUMO - Objetivou-se investigar o padrio de adesdo ao tratamento por cuidadores de criangas e adolescentes HIV positivos
e identificar as estratégias de enfrentamento adotadas diante de estressores da soropositividade. Participaram 30 cuidadores
e utilizou-se entrevista semiestruturada, Escala Modos de Enfrentamento de Problemas e prontuério clinico, este como fonte
de dados secundarios. Os cuidadores foram classificados em Grupo Adesdo e Grupo Nao-Adesdo com base em seus relatos
sobre condutas de uso dos medicamentos antirretrovirais e outros critérios. Vinte e cinco cuidadores foram incluidos no Grupo
Adesdo. Niao se observaram diferencas significativas quanto ao enfrentamento entre os grupos, excetuando a busca de praticas
religiosas/pensamento fantasioso. Os resultados ddo subsidios para intervengdes visando reduzir impactos psicossociais da
soropositividade a cuidadores, criancas e adolescentes.
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Adherence to Treatment by Caretakers of
Seropositive Children and Adolescents

ABSTRACT - This study aimed to investigate the pattern of adherence of caregivers of HIV seropositive children and
adolescents and to identify the coping strategies against the stressors of seropositivity. The 30 caregivers that participated in
the study responded to a semi-structured interview and a scale of how to cope with problems. A clinical record was used as
a secondary data source. The caregivers were classified in an adhesion group (n=25) and non-adhesion group (n=5), based
on their behavior related to the use of antiretroviral medicaments and other criteria. No significant differences were found in
coping strategies between the groups, except in the strategy based on religiosity/fantasy thinking. The results provide a basis
for interventions aimed at reducing psychosocial impacts of HIV.

Keywords: adherence to treatment; coping; HIV/AIDS; caregivers; children and adolescents.

Na literatura da Psicologia da Saude, estudos tém sido
realizados com o objetivo de promover adesio ao tratamento
e desenvolver habilidades de enfrentamento (coping) em pa-
cientes acometidos por doengas cronicas (Abreu-Rodrigues
& Seidl, 2008; Chesney, Chambers, Taylor, Johnson, &
Folkman, 2003; Godin, Co6té, Naccache, Lambert, & Trottier,
2005). Segundo Clark e Becker (2003), um dos principais
problemas no contexto das enfermidades cronicas ¢ a nao
adesdo, pois apesar da disponibilidade de recursos farma-
coldgicos e terapéuticos, as pessoas muitas vezes nao fazem
uso desses recursos para seu proprio beneficio e recupera-
¢d0. Desse modo, entender o fen6meno adesdo ¢ uma tarefa
complexa, uma vez que as medidas adotadas para verificar a
correspondéncia entre o que € prescrito pelos profissionais e
o que ¢ praticado pelo paciente podem ser bastante diversi-
ficadas, dependendo do grau de complexidade da analise ¢
dos objetivos de investigacdo (Rand & Weeks, 1998). Nesse
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campo, o autorrelato ¢ a principal forma de investigar e
obter informagdes sobre a adesdo dos pacientes, apesar das
controvérsias e limitagdes que envolvem essa modalidade de
avaliacdo da adesdo (Faustino & Seidl, 2010; Ferreira, 2001;
Rand & Weeks, 1998).

A literatura chama atengdo para o fato de que a probabili-
dade do seguimento ou nao seguimento do tratamento depen-
de de fatores que vao além das caracteristicas relacionadas
ao paciente, pois depende de aspectos do proprio tratamento,
da rede de apoio social e familiar e da equipe responsavel
pela condugdo terapéutica (Arruda & Zannon, 2002; Ferreira,
2006; World Health Organization, 2003).

Estratégias de enfrentamento sdo definidas por Folkman,
Lazarus, Gruen e De Longis (1986) como o conjunto de
esforcos utilizados pelo individuo para lidar com demandas
estressoras que estdo sobrecarregando ou excedendo os
recursos pessoais. Apesar das diferencas existentes entre
os modelos conceituais e explicativos do processo de en-
frentamento (Aldwin, 1994; Lazarus & Folkman, 1984),
existem alguns pontos comuns entre essas abordagens, pois
todas buscam responder como os individuos se adaptam a
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circunstancias adversas ou a situagoes estressantes diante de
estressores especificos; descrevem a reagao dos individuos
em situagdes nas quais ha sobrecarga de seus recursos pesso-
ais e relacionam o processo com a diminuigdo/eliminacao dos
efeitos negativos causados pelo estressor (Dell”Aglio, 2003).

O enfrentamento pode estar relacionado a focalizacao
no problema, focalizagdo na emoc¢ao ou na busca de suporte
social, sendo que alguns instrumentos de medida tém sido
desenvolvidos para esclarecer as estratégias utilizadas por
cuidadores e pacientes no gerenciamento do tratamento.
No Brasil, um dos instrumentos utilizados para avaliar esse
construto ¢ a Escala Modos de Enfrentamento de Problemas
[EMEP] (Seidl, Troccoli & Zannon, 2001) que analisa res-
postas especificas diante de situagdes estressoras como, por
exemplo, viver com HIV/aids.

Estudo conduzido por Seidl, Rossi, Viana, Meneses ¢
Meireles (2005) investigou a adesdo ao tratamento ¢ 0 uso
de estratégias de enfrentamento de cuidadores de criangas
e adolescentes soropositivos. Os dados foram coletados por
meio de entrevistas realizadas com os cuidadores responsa-
veis pelo tratamento, cuidadores primarios, abordando as
principais dificuldades relacionadas ao gerenciamento do
tratamento e identificando diferentes estratégias usadas no
enfrentamento da soropositividade. Os resultados mostraram,
como modalidade de enfrentamento mais utilizada, a busca
de praticas religiosas/pensamento fantasioso, seguida de
enfrentamento focalizado no problema e busca de suporte
social. Os resultados do estudo de Seidl et al. (2005) ainda
revelaram dificuldades dos cuidadores relacionadas ao cur-
so do tratamento, a revelacdo do diagndstico na escola e a
revelacdo do diagnostico para a crianga e adolescente. Esses
resultados corroboram os da literatura internacional, ao apon-
tar que familias de criancas e de adolescentes soropositivos
defrontam-se diariamente com uma rotina de vida repleta
de estressores (Antle, Wells, Goldie, DeMatteo & King,
2001), podendo trazer, como consequéncia, desarticulagao
da estrutura familiar (Wiener, Vasquez & Battles, 2001),
estresse e desajuste comportamental dos cuidadores (Lewis,
2001) e conflitos relacionados a revelagdo do diagndstico no
momento oportuno (Grecca, 2004; Instone, 2000).

Em relagdo as tentativas de controle do HIV/aids, desde a
década de 1980 tém sido desenvolvidos programas de assis-
téncia médica e psicossocial para pacientes infectados pelo
Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV). Com o advento
da terapia antirretroviral altamente potente, tem ocorrido
queda na mortalidade ¢ aumentado os indices de sobrevi-
da desses pacientes (Chen, Hoy & Lewin, 2007; Grecca,
2004). Nesse contexto, o estudo da adesao ao tratamento de
pacientes soropositivos ganhou importancia, ¢ as variaveis
socioculturais passaram a ser investigadas como relevantes
para o entendimento dessa questdo.

O tratamento em HIV/aids ¢ estabelecido com base na
combina¢do de medicamentos denominados de antirretro-
virais (ARV). O desenvolvimento de novas combinagdes
entre essas drogas, assim como de ARV mais potentes, tem
proporcionado melhor qualidade de vida aos pacientes so-
ropositivos. O regime de administragcdo dos ARV ¢ ajustado
de acordo com a situacdo especifica de cada paciente ¢ os
protocolos terapéuticos garantem prescri¢des seguras e efi-
cazes (Brasil, 2008).
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O nivel de ades@o ao tratamento em HIV/aids deve ser
igual ou superior a 95%, tendo como referéncia o numero
de comprimidos ingeridos em relagdo ao nimero de doses
prescritas em um periodo de tempo, como a Giltima semana
ou o tltimo més. De acordo com a Organizagdo Mundial de
Saude (Brasil, 2008; World Health Organization, 2003), cer-
ca de um tergo dos pacientes soropositivos apresenta niveis
de adesdo inferiores a 95%, o que pode prejudicar a eficacia
do tratamento ¢ propiciar a ocorréncia de resisténcia viral
ou de falha terapéutica. Nesse contexto, comportamentos
de ndo adesao sdo falhas episodicas no seguimento do trata-
mento (o paciente esquece-se de tomar doses da medicagao
por um dia ou atrasa o horario de ingestdo eventualmente)
ou recorrentes (ocorréncia repetida de situagdes que pre-
judicam o uso dos medicamentos, ocasionando perdas de
doses ou atrasos frequentes). Pode-se mencionar ainda a
total interrupgdo do tratamento por conta propria, quando
o paciente suspende por completo a ingestdo dos medica-
mentos antirretrovirais.

O autorrelato tem sido a fonte principal para obtengao
de dados sobre a conduta de adesdo, fornecido pelo pa-
ciente ou seu cuidador com base em informagdes como
a ingestdo de medicamentos no ultimo més, na ultima
semana ou nos trés ultimos dias, por exemplo, (Brasil,
2008; Seidl et al., 2005). A adesdo em HIV/aids também
pode ser avaliada pela investigacdo de indicadores obje-
tivos, como dados oriundos de exames laboratoriais do
paciente como a contagem de células de defesa (linfoci-
tos T CD4) e a quantidade de virus circulante no sangue
(carga viral). O indice satisfatério de CD4 deve ser de
pelo menos 350 células/mm3, e a carga viral, a menor
possivel, denominada indetectavel ou menor que 50 co-
pias por mm? (Brasil, 2008).

Entre criangas e adolescentes soropositivos, a efetividade
do tratamento antirretroviral ndo depende exclusivamente
da adesdo do proprio paciente, mas também da adesdo do
cuidador. Este precisara lidar com uma série de desafios e a
literatura tem apontado que, quanto maior o conhecimento
sobre as implicagdes do diagnoéstico e do tratamento, maiores
serdo as chances de o cuidador desenvolver habilidades de
enfrentamento favorecedoras da adesdo (Brasil, 2008; Guerra
& Seidl, 2009; Klunklin & Harrigan, 2002).

Seguindo o interesse da literatura internacional e da
nacional relacionado ao tema da ades@o ao tratamento e
enfrentamento da soropositividade, a presente pesquisa
objetivou descrever o padrdo de adesdo ao tratamento
antirretroviral por cuidadores de criancas e adolescentes
soropositivos atendidos em uma unidade ptblica de saude
da cidade de Belém, capital do Estado do Para. O estudo
teve ainda por objetivos: (1) identificar o perfil sociodemo-
grafico dos cuidadores e aspectos relacionados a estrutura
das familias; (2) identificar fatores relacionados a condigdes
clinicas, de desenvolvimento e de escolarizacdo de crian-
cas ¢ adolescentes soropositivos; (3) investigar aspectos
relacionados a revelagdo do diagnoéstico para a crianga e
o adolescente; (4) identificar as variaveis que facilitam ou
dificultam a adesao a terapia antirretroviral; e (6) investigar
as estratégias de enfrentamento adotadas pelos cuidadores,
visando estabelecer relacdes entre modalidades de enfren-
tamento e conduta de adesao.
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Método

Foi realizado um estudo descritivo, com delineamento
transversal, por meio de entrevistas conduzidas com cuida-
dores primarios de criangas e adolescentes soropositivos.

Participantes

Participaram do estudo trinta cuidadores primarios de
criancas e adolescentes infectados pelo HIV, 80% (n=24)
deles por transmissdo vertical. O niimero de participantes
da pesquisa (N=30) representou 31% dos casos de crian-
cas ¢ adolescentes HIV positivos registrados na unidade
de satde pesquisada que, a época, totalizava 97 pacientes.
Foram utilizados os seguintes critérios de inclusdo para os
participantes: (a) ser o cuidador primario da crianga ou do
adolescente ou, ainda, o responsavel direto pelo gerencia-
mento do tratamento, podendo, assim, fornecer informacdes
mais detalhadas sobre a rotina de vida e outros aspectos; (b)
ter mais de 18 anos ¢ habilidades de leitura e escrita, ¢ (c)
ter conhecimento e concordar com as condi¢des descritas
no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Dos 30 cuidadores da amostra, 22 (73,3%) eram do sexo
feminino. O maior niumero de cuidadores era composto de
maes, sendo que 60% dos cuidadores ndo eram pais biologi-
cos da crianga ou do adolescente, conforme mostra a Tabela 1.

Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores (N=30).

Entre as 30 criangas e adolescentes estudados, 19 (66,3%)
eram do sexo feminino e 11 (36,7%) do sexo masculino. A
idade variava de dois a 14 anos, sendo a média equivalente
a 6,8 anos (desvio-padrdao=3,58). Os dados mostraram que
80% dos casos de infecgdo da crianga e do adolescente pelo
HIV ocorreram por transmissao vertical.

A coleta de dados foi realizada na Unidade de Referéncia
Materno Infantil ¢ Adolescente (UREMIA), localizada no
municipio de Belém, Estado do Para. A UREMIA possui um
programa de atendimento ambulatorial direcionado a criangas
e adolescentes soropositivos, que esta incluido no Programa
de Doengas Infecto-Parasitarias (DIP).

Instrumentos

Roteiro de entrevista com o cuidador: roteiro semiestru-
turado, contendo perguntas abertas e fechadas sobre aspectos
sociodemograficos, clinicos e psicossociais de criangas e
adolescentes soropositivos e de seus familiares, bem como
sobre comportamentos de adesdo ao tratamento em HIV/
aids, adaptado do roteiro desenvolvido por Seidl et al. (2005).

Escala Modos de Enfrentamento de Problemas — EMEP
(Seidl et al., 2001): com 45 itens, agrupados em quatro fato-
res, relacionados a estratégias de enfrentamento focalizadas
no problema (18 itens, alpha de Cronbach=0,84); estratégias

Variaveis Freqiiéncia %
20 a 30 anos 10 33,3
31 a 40 anos 6 20
Idade 41 a 50 anos 5 16,7
51 a 60 anos 5 16,7
Mais de 61 anos 4 13,3
Mae 9 30
Pai 3 10
Relacao de parentesco com as criangas e/ou adolescentes A.VO/AVO/BlsaVO ? 30
Tia 5 16,7
Irma 1 3.3
Adoc¢do ou sem grau de parentesco 3 10
Analfabeto ou Ens Fund Incompleto 18 60
Ensino Fundamental Completo 6 20
Escolaridade Ensino Médio Incompleto 3 10
Ensino Médio Completo 2 6,7
Ensino Superior Incompleto 1 33
Aposentado(a) 4 13,3
Desemp./Nao esta trabalhando 12 40
Situacdo empregaticia Nunca trabalhou 7 23,4
Trabalha por conta propria as vezes 3 10
Trabalha por conta propria regularmente 4 13,3
1 Salario Minimo (SM) 9 30
e 2a3SM 15 50
Renda Familiar 4a5SM 5 16,7
5a9SM 1 33
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de enfrentamento focalizadas na emocao (15 itens, alpha de
Cronbach=0,81); busca de praticas religiosas/pensamentos
fantasiosos (7 itens, alpha de Cronbach=0,74) e busca de
suporte social (5 itens, alpha de Cronbach=0,70). As respostas
sdo dadas em escala Likert, de cinco pontos, que variam entre
1 (nunca fago isso) e 5 (fago isso sempre), cujo objetivo ¢é
analisar respostas especificas (estratégias de enfrentamento)
diante de situacdes estressoras. Na aplicac¢do foi usada uma
escala visual para apoio a emissdo das respostas a EMEP
diante de dificuldades de entendimento do cuidador.

Como fonte de dados secundarios, realizou-se consulta
aos prontuarios clinicos, que continham informagdes refe-
rentes a atendimentos e procedimentos médicos e resultados
de exames (CD4 e carga viral).

Procedimento

Inicialmente, o projeto foi encaminhado ao Comité
de Etica e Pesquisa (CEP) local, sendo aprovada a sua
realizagdo. Os participantes foram convidados no servigo
de saude onde crianca e adolescente realizavam acompa-
nhamento médico. Feito o contato inicial com o cuidador
e o consentimento para participar do estudo mediante a
assinatura do TCLE, era introduzida a EMEP, de forma
autoaplicada. Foi observado que alguns cuidadores apre-
sentaram dificuldades para assinalar as respostas, devido a
baixa escolaridade. Nesses casos, os itens eram lidos pela
pesquisadora, com o cuidado de minimizar a0 maximo a
influéncia sobre as respostas. Apds a aplicagdo da EMEP,
iniciava-se a entrevista com o cuidador com base no roteiro
semiestruturado. Por fim, foram coletados no prontuario
dados referentes ao comparecimento as consultas agendadas
¢ aos resultados de exames clinicos relativos a condigao
imunoldgica (linfocitos T CD4) e virologica (carga viral)
da crianga ou adolescente.

Analise de dados

As entrevistas foram transcritas e as respostas analisadas,
segundo categorias predefinidas pelos autores (Tabela 2).
Na categorizacdo dos relatos, levou-se em consideragdo a
ocorréncia dos comportamentos de adesdo ou nao adesdo,
de acordo com o seguinte critério: o Grupo Adesdo (GA)
constituiu-se de cuidadores cujos relatos contemplaram
pelo menos sete das nove categorias indicativas de adesdo
ao tratamento. O Grupo Nao Adesdo (GNA), por sua vez,
foi formado de cuidadores que apresentaram autorrelato que
correspondia a seis ou menos categorias relativas a adesdo
ao tratamento. A divisdo de cuidadores entre GA e GNA teve
como objetivo descrever as condutas de adesdo, identificando
aspectos facilitadores e limitadores desse processo.

O autorrelato, obtido mediante as respostas ao roteiro
de entrevista, tornou-se a principal medida de adesdo ao
tratamento na presente pesquisa. Dois dos critérios para a
formagdo dos grupos GA e GNA foram oriundos de dados
secundarios, obtidos da analise do prontuario dos pacientes:
(1) indicadores imunologicos e virologicos decorrentes dos
resultados de exames dos niveis de linfocitos T CD4 e da
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carga viral plasmatica da crianga ou adolescente; (2) dados
referentes ao comparecimento as consultas agendadas.

Em relacdo a EMEP, os escores foram obtidos do calculo
da média aritmética para cada um dos quatro fatores (Seidl
& et al., 2001). O programa Statistical Package for Social
Sciences (SPSS), versao 13.0, foi utilizado nas analises
estatisticas descritivas das variaveis, com o uso de técnicas
como qui-quadrado ¢ teste t de Student.

Resultados

A média do CD4 foi de 433,9 células/mm? (minimo=108;
maximo==850; desvio-padrao=204,9). Em relacdo a carga
viral, registrou-se a média de 99.739,3 copias (minimo=850;
maximo=1.100.000; desvio-padrao=214.763,81).

Quanto as condigdes de desenvolvimento, 18 cuidadores
(60%) relataram ocorréncia de problemas de desenvolvimen-
to na historia passada ou atual da crianca ou do adolescente.
Tais problemas foram agrupados de acordo com as seme-
lhangas dos relatos e envolveram queixas relacionadas a
déficits de atencdo, desinteresse, dificuldade de concentragao,
isolamento social e agitagao (classificadas como problemas
comportamentais=trés ocorréncias); queixas relacionadas a
problemas de visdo, déficits no crescimento e nutricionais,
baixo peso e problemas auditivos (classificadas como pro-
blemas fisico-organicos=oito ocorréncias); problemas de
leitura, atraso escolar e dificuldades na fala (classificadas
como problemas de aprendizagem=trés ocorréncias) ¢
queixas relacionadas a restri¢ao a andar, a movimentar-se, a
sentar-se, a sustentar o corpo ¢ a locomover-se (classificadas
como problemas motores=quatro ocorréncias). Em todos os
casos, os cuidadores atribuiram o surgimento de problemas
de desenvolvimento como consequéncia de complicagdes
decorrentes do HIV/aids. Os cuidadores relataram que a
partir do inicio do tratamento e melhora da adesdo houve
progressos em relagdo as queixas citadas.

Vinte por cento (n=6) das criancas e adolescentes da
amostra tinham conhecimento sobre seu proprio diagnoéstico,
segundo o relato dos cuidadores. A revelagdo se deu para
duas criangas e quatro pré-adolescentes (idade entre dez ¢
13 anos). Nao houve informagdo sobre o diagndstico para
15 pacientes, sendo dez criangas (entre cinco e nove anos) e
cinco pré-adolescentes e adolescentes, segundo os entrevis-
tados. Na Tabela 3, mostra-se a relagdo entre conhecimento
do diagndstico, faixa etaria e sexo das criangas ¢ adolescen-
tes. As criangas entre dois e cinco anos incompletos foram
excluidas dessa analise pelo fato de a faixa etaria reduzida
impossibilitar/desaconselhar a revelagdo do diagnostico até
aquele momento.

Dos 30 cuidadores, 22 (73,3%) relataram ndo ter plane-
jado arevelagao do diagnostico a crianga ou ao adolescente.
Oito cuidadores (26,7%) relataram ter feito algum tipo de
planejamento para o processo de revelagdo de situacdes
futuras. A atitude dos cuidadores para com a revelagao do
diagnostico foi expressa em falas como: “ele ¢ muito novo
para saber” ou “quando ela ficar mais velha eu conto”.

Setenta por cento do niimero total de criangas e adoles-
centes em idade escolar (21 com idade acima de cinco anos)
estudava no momento da coleta de dados. Os cuidadores das
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Tabela 2. Descricao das categorias de analise e critérios para inclusao dos cuidadores, a partir de seus relatos verbais, no Grupo Adesao ou Nao Adesao.

Categoria

Grupo Adesao

Grupo Nao Adesao

Conhecimento sobre a quanti- Conhece o numero de ARV prescritos e descreve

dade de ARV prescritos

apropriadamente a rotina de administragdo dos
medicamentos

Desconhece o nimero de ARV prescritos e des-
creve inapropriadamente a rotina de administragdo
dos medicamentos

Conhecimento da historia de
uso dos ARV

Conhece a historia de administragdo dos medica-
mentos antirretrovirais

Desconhece a historia de administragdo dos medi-
camentos antirretrovirais

Histéria de adesdo
ao tratamento

Seguiu o tratamento sem interrup¢des ou com
interrupgdes causadas por motivos externos a agao
do cuidador

Interrompeu o tratamento por uma ou mais vezes,
por responsabilidade do cuidador

Dificuldades para seguir o
tratamento

Relata pouca ou nenhuma dificuldade para seguir a
prescri¢ao do tratamento e utiliza estratégias para
enfrentar a situagdo

Relata muitas e/ou extremas dificuldades para
seguir o tratamento e utiliza solugdes parciais (ou
ndo utiliza) para enfrentar situagao

Auto-avaliagdo da adesao

Descreve a auto-avaliagdo da adesdo como boa ou

Descreve a auto-avaliagdo da adesdo como regular,

muito boa e aponta justificativas para o desempe-

nho de adesao

ruim ou péssima e aponta justificativas para o
desempenho de adesao

Nivel de participagao do
paciente no tratamento
favorecendo a adesao do cuidador

Identifica comportamentos de participagdo da
crianga e/ou adolescente no proprio tratamento,

Identifica comportamentos de participagdo ou nao-
-participagdo da crianga e adolescente no proprio
tratamento, diminuindo a adesao do cuidador

Informacgdes gerais sobre o
tratamento
ram a conduta de adesdo

Descreve informagdes sobre o tratamento e rotina
de vida da crianga e/ou adolescente que ndo alte-

Descreve informagdes relacionadas ao tratamento
e rotina de vida da crianga e/ou adolescente que
alteram a conduta de adesao

Comparecimento as
consultas

Comparece regularmente as consultas agendadas

Nao comparece com regularidade as consultas
agendadas

Resultados de exames
laboratoriais

da Satde

A crianga/adolescente apresenta resultados satisfa-
torios nos exames de niveis de linfocitos T CD4 e
de carga viral, segundo parametros do Ministério

A crianga/adolescentes apresenta resultados in-

satisfatorios nos exames de niveis de linfocitos

T CD4 e de carga viral , segundo parametros do
Ministério da Saude

Tabela 3. Conhecimento do diagnostico, faixa etaria e sexo de criangas e adolescentes soropositivos (n=21)*.

Faixa Etaria

Conhecimento do diagnostico pela

crianga/adolescente soropositivo(a) 5a9anos 10a 14 anos Total
F M F M
Nao sabe 9 1 3 2 15
Sabe 1 3 1 6
Total 10 2 6 3 21

* Nove criangas na faixa etaria de 2 a 5 anos incompletos ndo foram incluidas na analise

cinco criancas em idade escolar que ndo estavam estudan-
do na época da pesquisa relataram diversos motivos para
ndo terem matriculado as criangas na escola. Tais motivos
envolveram: (1) complicagdes decorrentes do tratamento;
(2) consequéncias trazidas pela revela¢ao do diagndstico na
escola; (3) indisponibilidade de vagas em fungdo do diag-
noéstico revelado; e (4) esquiva de situagdes que pudessem
trazer adversidades para a administracdo do tratamento,
como incompatibilidade do horario escolar com o horario
da medicacao.
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Dos 30 cuidadores entrevistados, 25 (83,3%) foram
classificados como GA e cinco (16,7%) como GNA, de
acordo com os critérios citados anteriormente. A analise
da associacdo entre variaveis sociodemograficas e padrdo
de adesdo ao tratamento mostrou que o nimero maior de
moradores na residéncia (acima de seis) esteve relacionado a
baixa adesdo (p<0,001). Outras variaveis sociodemograficas
dos cuidadores (como sexo, faixa etaria, situagdo conjugal e
escolaridade) foram investigadas, ndo sendo encontrada as-
sociagdo significativa com as condi¢des adesdo e ndo adesao.
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Dos trinta cuidadores, 16 (53,3%) relataram ter interrom-
pido o tratamento em alguma situacdo anterior a pesquisa,
e 14 deles (46,7%) negaram qualquer ocorréncia de inter-
rupcdo. No momento da coleta de dados, nenhum cuidador
relatou o abandono do tratamento. A analise estatistica efetu-
ada revelou associagdo significativa entre as modalidades de
grupo (GA e GNA) e histdria de interrupgao do tratamento
pelos cuidadores (p=0,03): no GNA os cinco cuidadores
haviam interrompido o tratamento em situacdes anteriores
(100%) e, no GA, 11, ou seja, menos de 44%, relataram algum
tipo de interrup¢éo, mesmo que momentanea.

Dezoito cuidadores relataram que, diante de dificuldades
no manejo da rotina do tratamento, sempre ou quase sempre
utilizaram alguma estratégia para que o paciente tomasse o
medicamento, indicando que, mesmo diante da oposi¢ao da
crianga ou do adolescente, eles conseguiram seguir o trata-
mento sem interrupgdes.

Relativamente as estratégias de enfrentamento, inves-
tigou-se a relagdo entre aquelas relatadas pelos cuidadores
e o padrio de adesdo ao tratamento. Na Tabela 4 pode-se
verificar que o uso de estratégias de enfrentamento foi di-
ferenciado entre os grupos: no Grupo Adesdo a média mais
alta (4,33) foi encontrada para o fator busca de praticas re-
ligiosas/pensamento fantasioso e para o Grupo Nao adesdo,
a média mais alta verificada (3,94) foi para enfrentamento
focalizado no problema. Observou-se que nao houve dife-
renga estatisticamente significativa entre os grupos quanto
as estratégias de enfrentamento utilizadas, exceto no que se
refere a estratégia busca de praticas religiosas/pensamentos
fantasiosos (p=0,05). Vale referir ainda que, levando em conta
o conjunto dos participantes, a focalizagdo no problema e a
busca de praticas religiosas/pensamento fantasioso foram as
estratégias mais usadas. Estratégias centradas na emogao ¢
na busca de apoio social obtiveram as médias mais baixas,
evidenciando, nos dois grupos, o uso limitado dessas moda-
lidades de enfrentamento entre os cuidadores.

Discussao

Os avangos da terapia antirretroviral na area do HIV/aids
vém proporcionando melhores condi¢des de vida e de satide
para pacientes soropositivos, permitindo caracteriza-la como
enfermidade cronica (Brasil, 2008; Chen, Hoy & Lewin,
2007). A literatura tem demonstrado que, entre pacientes
cronicos, o auxilio do cuidador aumenta a probabilidade do
seguimento do protocolo terapéutico (Arruda & Zannon,
2002). A abordagem do cuidador torna-se, assim, de suma
importancia, pois, quando o paciente ndo possui autonomia

suficiente para gerenciar o proprio tratamento, € o cuidador
quem fica responsavel por colocar o comportamento do pa-
ciente sob controle das contingéncias relativas ao tratamento.

Os dados ora apresentados foram organizados de forma a
entender como aspectos do contexto de vida e do tratamento
de familias que convivem com a soropositividade facilitaram
(ou dificultaram) o seguimento do tratamento antirretrovi-
ral. Assim, neste estudo, buscou-se compreender a adeso
ao tratamento como um processo contextual, vinculado ao
seguimento das regras fornecidas pela equipe de satde.

Os resultados revelaram que as criangas e os adolescentes
contavam, em grande parte, com cuidadores que ndo eram
seus pais bioldgicos. Verifica-se na literatura que muitas
familias, cujas criangas ou adolescentes sdo soropositivos
para o HIV, podem passar por processos de reorganizagao do
nucleo familiar, quando um dos pais bioldgicos (ou os dois)
vem a falecer em decorréncia das complicagdes advindas
da aids (Seidl et al., 2005; Wiener et al., 2001). O impacto
trazido por esse tipo de reorganizacdo familiar foi um dado
relevante para o nivel de adesdo ao tratamento dos cuidado-
res. De acordo com os resultados, o niimero maior de pessoas
que morava na residéncia esteve associado a dificuldades
de adesdo. E possivel que o convivio com muitas pessoas
em uma mesma residéncia, provavelmente em condigdo de
pobreza, tenha gerado situagdes concorrentes a adesdo e
acarretado contextos adversos que dificultavam o uso dos
medicamentos.

Quanto a conduta de adesdo ao tratamento da amostra
estudada, todos os cuidadores do GA relataram seguir o
tratamento por conhecerem as implicacdes trazidas pela
adesdo e pela ndo adesdo. Os cuidadores do GNA tiveram
dificuldades nos relatos fornecidos sobre as consequéncias
de seguir ou ndo seguir o tratamento, demonstrando, assim,
imprecisao na descri¢do verbal dos comportamentos exigidos
para uma adesao adequada.

Na perspectiva da psicologia da saude, o ajustamento
psicoldgico em condigao de cronicidade pode ocorrer pelo
uso de determinadas estratégias de enfrentamento. Este ¢ um
processo cognitivo e comportamental que caracteriza as for-
mas de lidar com uma sobrecarga de estressores (Dell”Aglio,
2003). No presente trabalho utilizou-se de um instrumento
para investigar as estratégias de enfrentamento adotadas
pelos cuidadores diante da soropositividade da crianga ou do
adolescente, além dos relatos obtidos de entrevista. Pelas res-
postas fornecidas pelos cuidadores, pdde-se observar maior
predominio de busca de praticas religiosas ou de pensamentos
fantasiosos, podendo significar que, diante de dificuldades
e de situagdes estressoras advindas da soropositividade, os
cuidadores adotavam estratégias “magicas” para lidar com

Tabela 4. Médias e Desvios-Padrdo dos Fatores da EMEP dos Grupos Adesao (n=25) e Nao-Adesao (n=5).

Fator 3:
Fator 1: Fator 2: i
L. . L . Busca de praticas re- Fator 4:
Grupo Estratégias focalizadas Estratégias focalizadas .. .
~ ligiosas/pensamentos Busca de suporte social
no problema na emocao .
fantasiosos
Adesao 3,96+0,42 2,30+0,58 4,33+0,47 2,53+0,89
Nao-adesao 3,94+0,42 2,33+0,59 3,85+0,60 2,68+0,70
Teste t 0,89 0,93 0,05 0,74
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uma situac¢do incontrolavel decorrente da impossibilidade
de cura para a infec¢@o pelo HIV, por exemplo. Tal conclu-
sdo pode ser ilustrada por relatos como: “Sei que Deus vai
mandar uma vacina”; “Eu rezo pra Deus porque sei que Ele
¢ poderoso pra dar tudo para a gente”; “Pego a Deus um
milagre para que meu neto seja curado”. Esses resultados
confirmaram aqueles observados no estudo conduzido por
Seidl et al. (2005).

Observou-se, também o uso frequente de estratégias
focalizadas no problema, o que estd em consonancia com o
fato de a maioria dos cuidadores ter relatado adesao adequa-
da. Condutas de adesdo caracterizam ac¢des de aproximagio
relativas ao estressor, no caso a soropositividade, que podem
ser categorizadas como focadas no problema.

Quanto a postergar a revelag@o do diagnostico, a literatura
tem apontado que o desconhecimento do diagnostico pela
crianca ou adolescente pode trazer consequéncias negativas
como déficits em autoestima e isolamento social (Instone,
2000). Os resultados indicaram que o diagndstico de soropo-
sitividade era desconhecido por 70% dos pacientes. Desses,
cerca de 35% eram adolescentes entre 10 e 14 anos. Esses
dados revelam as dificuldades que os cuidadores tém apre-
sentado para revelar o diagnostico de soropositividade para
as criancas e adolescentes, conforme registro na literatura
(Guerra & Seidl, 2009; Seidl et al., 2005), indicando a impor-
tancia da abordagem do tema por equipes interdisciplinares.
Uma forte implicagdo da ndo revelagdo do diagnostico para
a adesdo refere-se as barreiras para propiciar atendimento
especifico para a crianca ou adolescente, pois, se eles des-
conhecem a condi¢@o ou a enfermidade que os acomete, ndo
podera usufruir do atendimento e da aten¢do da equipe para
questdes como autocuidado, enfrentamento e adesdo.

Os niveis de CD4 da maioria dos pacientes foram satisfa-
torios, indicando boas condi¢des imunoldgicas e maior pro-
babilidade de resisténcia a doengas ou infecgdes oportunistas.
No entanto, os dados secundarios indicaram que nenhum dos
participantes estava com carga viral indetectavel. Tal dado
sugere a ocorréncia de eventuais falhas na adesao, pois carga
viral indetectavel ¢ o melhor indicador de adesdo plena ou
igual a 95% (Brasil, 2008). Sugere-se que estudos futuros
investiguem a perda de comprimidos, de esquema terapéutico
prescritos, tendo como referéncia o dia ou a semana anterior
a entrevista, para que a conduta de adesdo ao tratamento seja
investigada com maior precisao.

Finalizando, a presente pesquisa objetivou descrever o
padrdo de adesdo ao tratamento de cuidadores de criangas
e adolescentes soropositivos de uma unidade de referéncia
em atendimento pediatrico do Para. Ao descrever a condigdo
de vida dessas familias e ao inquiri-las sobre a conduta de
adesdo, mediante os instrumentos empregados, acredita-se
que o presente trabalho pode contribuir para a ampliacao da
literatura sobre adesdo ao tratamento antirretroviral. Indica-
-se, para trabalhos futuros, a investigacdo acerca do papel
de instrugdes sobre o seguimento do tratamento, valorizando
ainda o relato do proprio paciente em relagao ao do cuidador,
uma vez que € possivel supor que o relato deste pode perder
fidedignidade com o aumento da faixa etaria da populagao
analisada, como os adolescentes, ja que estes podem geren-
ciar seu proprio tratamento.
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