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TERAPIA ANTI-RETROVIRAL: FATORES QUE INTERFEREM NA
ADESAO DE CRIANCAS COM HIV/AIDS

Antiretroviral therapy: factors interfering in the adherence of
children with HIV/AIDS

Terapia anti-retroviral: factores que interfieren en la adherencia
de nifos con VIH/SIDA

Ana Claddia Feitosa' Hérica James Acioly de Lima? Joselany Afio Caetano?

Luciene Miranda de Andrade* Eveline Pinheiro Beserra®

RESUMO

0 objetivo deste estudo foi conhecer os fatores que interferem na adesdo a terapéutica medicamentosa em criancas infectadas
pelo HIV/AIDS, relatados por 12 cuidadores em um servigo de referéncia em AIDS, em Fortaleza-CE. Os dados foram obtidos
mediante entrevista, e, com eles, foram apurados fatores que dificultaram a adesdo terapéutica, evidenciando relatos referentes
a apresentagdo da droga, horario da tomada do medicamento, efeitos colaterais, falta na distribuicdo de medicamento gratuito,
dificuldade de acesso regular ao servigo de saide e problemas financeiros. Constatou-se a importancia de conhecer o contexto
social no qual a crianga estd inserida e as dificuldades no uso dos anti-retrovirais para intervir de forma eficiente e possibilitar uma

melhor qualidade de vida as criangas.

Palavras-chave: Resultado de Tratamento. Terapéutica. Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida. Educagdo em Satde.

Abstract

This study aimed to get to know the factors that interfere in
medication treatment adherence among children infected by HIV/
aids, as reported by 12 caregivers in a service reference to
aids in Fortaleza/CE, Brazil. Data were collected through
interviews, verifying factors that made treatment adherence
difficult, evidencing reports about drug forms, time of medication
intake, collateral effects, shortage in the free drugs distribution,
difficulty to get regular access to the health service and financial
problems. The importance was revealed of getting to know the
social context the child is inserted in and the difficulties in the use
of antiretroviral drugs, so as to intervene efficiently and permit
a better quality of life for the children.

Keywords: Resultado del tratamiento. Treatment. Acquired
Immunodeficiency Syndrome. Health education.

Resumen

La finalidad de este estudio fue conocer los factores que
interfieren en la adherencia a la terapéutica medicamentosa en
nifios infectados por el VIH/sida relatados por 12 cuidadores
en un servicio de referencia en sida, en Fortaleza-CE, Brasil.
Los datos fueron obtenidos mediante entrevista, y, con ellos
fueran apurados factores que dificultaron la adherencia
terapéutica, evidenciando relatos referentes a la presentacion
de la droga, horario de la toma del medicamento, efectos
colaterales, falta en la distribucion de medicamento gratuito,
dificultad de acceso regular al servicio de salud y problemas
financieros. Se constaté la importancia de conocer el contexto
social en que el nifio estd insertado y las dificultades en el uso
de los anti-retrovirales para intervenir de forma eficiente y
posibilitar una mejor calidad de vida a los nifios.

Palabras clave: Treatment outcome. Terapéutica. Sindrome de
Imunodeficiéncia Adquirida. Educacién en salud.
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INTRODUCAO

Desde o inicio da epidemia da AIDS até o final da década de
1980, pouco se podia fazer pelos doentes, porém, em 1991,
quando surgiram os primeiros medicamentos Zidovudina (AZT)
e Didanosina (DDI), e, posteriormente, em 1996, com a terapia
anti-retroviral, conhecida como “coquetel”, nova perspectiva e
outra dimens&o foram dadas a doenca'.

Os anti-retrovirais atuam diretamente no processo de
viruléncia na célula e, também, na replicacdo viral, fazendo
com que a multiplicagdo do HIV seja reduzida; com isso,
diminui-se a quantidade de virus no organismo, retardando o
desenvolvimento da doenca. Cada medicamento age numa
determinada etapa da reproducao do virus, de modo a impedir
sua replicagdo nas células de defesa CD4 e a perder sua
capacidade detectavel'.

E nitido 0 avanco no tratamento dessa doenca, pois, com o
advento dos anti-retrovirais no tratamento da AIDS, observou-
se uma melhora significativa na qualidade de vida dos pacientes.
Com isto, a AIDS passa a ter caracteristicas de uma doenca
cronica. Mas, apesar do grande beneficio gerado por esta
terapéutica, restam ainda muitas dificuldades a serem
superadas. Uma delas é a adesdo do paciente ao seu tratamento.

A experiéncia desenvolvida no atendimento a pessoas
soropositivas, desde 1996, revela um crescimento na demanda
de atendimento a criancas. Essas evidéncias apontam novos e
crescentes desafios para a equipe multiprofissional que assiste
essa clientela infantil, pois duvidas, dificuldades e preocupagdes
surgem sobre a adesdo ao tratamento.

Como observado, o manejo da infec¢do por HIV em criancas
estd evoluindo rapidamente e se torna cada vez mais complexo.
Isso se deve ao fato de que o tratamento adequado de lactentes,
criancas e adolescentes com HIV exige consideracdes sobre
diversos fatores especificos a essas populagdes, inclusive
diferencas na farmacocinética dos medicamentos e nos
marcadores viroldgicos ou imunolégicos em comparacao aos
outros pacientes, além de questdes de adesdo relacionadas a
idade?.

Um fator fundamental para a eficacia do esquema
terapéutico é a adequada adesdo ao tratamento por parte da
crianga e dos responsaveis. Na escolha do regime anti-retroviral,
devem ser levados em conta os principais fatores que
influenciam na adesdo: disponibilidade e palatabilidade da
formulagdo; impacto do esquema terapéutico na qualidade de
vida, incluindo nimero de medicamentos, freqliéncia de
administragdo e necessidade de ingestdo com ou sem alimentos;
habilidade dos responséaveis na administragdo de regimes
complexos; potencial de interagdo com outras drogas e efeitos
colaterais. Recomenda-se, dentro das possibilidades de cada
servico, a formacdo de grupos multidisciplinares dedicados a
facilitar a adeséo por parte dos pacientes e cuidadores?.

Entre os problemas relacionados a adesédo dos pacientes
ao tratamento, sobressai a baixa adesdo aos anti-retrovirais, a
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conseqtientemente a evolugdo clinica da doenga; na equipe de
saude, pois interfere na avaliacdo dos resultados, gerando
frustracdo e até diminuicdo do investimento da equipe no
paciente; e no sistema de salde, que pode levar o paciente a
submeter-se a procedimentos diagndsticos e terapéuticos
desnecessarios e de custos altos'.

Diante destas consideracdes, percebe-se a necessidade de
realizacdo desse estudo, cujo objetivo foi conhecer os fatores
que interferem na adesdo a terapéutica medicamentosa em
criancas infectadas pelo HIV/AIDS. De modo geral, no Brasil,
pouco se conhece sobre as dificuldades e os fatores adversos
que estdo afetando as criancas com HIV/AIDS e suas familias,
apesar de esforcos para a sistematizacdo de experiéncias
relativas ao atendimento institucional a essa clientela
empreendidos por organizacOes da sociedade civil, muitas
delas com apoio governamental e de agéncias internacionais*.

Portanto, a relevancia deste estudo justifica-se em face da
urgéncia de se conhecer melhor os fatores que interferem na
adesdo a terapéutica medicamentosa em criancas infectadas
pelo HIV/AIDS a partir dos cuidadores, com vistas a uma melhor
adesdo, entendida aqui como a utilizagdo dos medicamentos
prescritos ou outros procedimentos em pelo menos 80% do
seu total, observando horarios, doses e tempo de tratamento®.

METODOLOGIA

Estudo exploratério e descritivo, com abordagem
qualitativa. Cabe ao pesquisador no estudo descritivo observar,
descrever e documentar os aspectos de determinada situagdo
ou fendémeno, sem se preocupar em estabelecer relacdes de
causa e efeito®. O estudo exploratdrio e descritivo tem o objetivo
de proporcionar uma visdo geral de tipo aproximativo, sobre
determinado fato, consistindo na andlise e descricdo de
carateristicas’.

0 cenério da pesquisa foi 0 ambulatério do Hospital Pablico
de Doencas Infecciosas no Estado do Ceard, referéncia no
atendimento de individuos portadores de HIV/AIDS.
Participaram do estudo 12 cuidadores de criancas,
responsaveis pelo acompanhamento nesta instituicdo, e
adotaram-se como critérios de inclusdo aceitacdo em participar
da pesquisa no periodo da coleta de dados, ocorrida no més de
abril de 2006, e existéncia de condicdes psiquicas para poder
fornecer informacdes ao pesquisador.

Foi elaborado um roteiro de entrevista semi-estruturado,
previamente testado para adequacdo quanto a linguagem,
seqliéncia e clareza das questdes, abordando os seguintes
aspectos: o nivel socioecondmico do cuidador da crianga; a
caracterizagdo das criangas com HIV/AIDS e questdes sobre os
fatores que interferem na adesdo ao tratamento anti-retroviral
pelos cuidadores.

Conforme recomendado, esta pesquisa foi submetida a
Comisso de Ftica e Pesquisa do Hospital do referido estudo e
aprovada, sequindo as exigéncias do Conselho Nacional de
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dispde sobre a pesquisa referente a seres humanos, quais
sejam: autonomia, liberdade, ndo-maleficéncia e justica.

Quando abordados, os sujeitos da pesquisa foram
esclarecidos sobre o objetivo do estudo, com destaque para o
sigilo e a confidencialidade das respostas direcionadas ao
instrumento. Apds aceite, procedeu-se a assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), protocolo no.
040/2005.

Os dados foram analisados a partir dos depoimentos dos
sujeitos, com base na técnica da andlise de conteddo®, que
confere a melhor forma de investigacdo e de tratamento das
mensagens obtidas, pois, em decorréncia das vantagens,
possibilita apreender idéias subjetivas dos sujeitos
entrevistados vinculadas as suas crencas, valores e opinides.

De posse dos dados, estes foram organizados em
consonancia com as seguintes etapas: a pré-andlise, a
exploracdo do material e o tratamento dos resultados, a
inferéncia e a interpretacdo. Sequndo a literatura, a utilizagdo
dessa técnica consiste na explicitacdo e sistematizacdo do
contetdo das mensagens e da expressdo deste contetido®. Na
apresentacdo dos resultados, para manter o anonimato, as
falas dos sujeitos estdo identificadas com a inicial do cuidador,
seguida do nimero da participagdo da pesquisa, e sua
interpretacdo apoiou-se na literatura pertinente.

RESULTADOS E DISCUSSOES

Diante do nlimero de casos existentes de criancas e
adolescentes convivendo com o virus do HIV, é fundamental
compreender a realidade vivenciada por eles para aprimorar a
atencdo a salde prestada.

Perfil demografico e socioeconémico dos
cuidadores das criancas com HIV/AIDS

Neste estudo, o cuidador é visto como o familiar responsavel
pelos cuidados as criancas infectadas pelo virus HIV/AIDS. Estes
disponibilizam parte do seu dia a cuidar destas criancas. Para
que as orientagdes dos profissionais de salide sejam voltadas
para a realidade social dos cuidadores, ou seja, baseadas em
suas condicdes socioecondmicas e culturais, é preciso conhecé-
los. Um individuo ou um grupo ndo pode ser analisado
isoladamente da sua realidade cultural e socioecondmica, pois
o0 comportamento humano esta condicionado por esses fatores
que demonstram os riscos e agravos a sua satide.

A assisténcia no ambito domiciliar requer muita informacdo
sobre o tratamento da doenga, riscos de contdgio e, também,
sobre dificuldades emocionais e preconceitos advindos. Embora,
normalmente, a familia ndo esteja preparada para conviver
com a doenga, € preciso orienta-la, e isso envolve aspectos
biolégico, social, emocional e espiritual.

Foi identificado que o sexo feminino predomina nos
cuidadores diretos da crianca. Desde os primérdios da
humanidade, o cuidado é realizado pelas mulheres, e, por meio
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Quanto a idade dos cuidadores, no estudo foi observado o
sequinte: quatro estavam na faixa etéria dos 33 aos 37 anos,
e dois, dos 17 aos 22 anos. Portanto, sdo cuidadoras jovens
com grande responsabilidade para cuidar de uma crianca
infectada pelo HIV. As principais cuidadoras sao as mdes (cinco);
avos (trés); pai (dois); e os parentes préximos, como irma
(dois). O cuidador principal é a mae, que se define como a
pessoa da familia com o dever moral de ficar com a crianga e se
sente na obrigacdo de cuidar do filho, uma vez que a prépria
crianga a elege como protetora dentre os outros familiares; ela
acredita que ninguém esta a altura de, como ela, cuidar e
proteger o seu filho'.

Todos os cuidadores possuem baixo nivel de escolaridade;
seis (50%) estavam no ensino fundamental. Este fato esta de
acordo com outros estudos'"", que revelam a condicéo de
pauperiza¢do, vulnerabilidade social e grau de instrucdo
limitado dos entrevistados como fatores que dificultam o
processo de educagdo em salide no cuidado especial a essas
criangas com HIV.

No Brasil e no mundo, a AIDS pode ser considerada um
problema social que atinge, sobretudo, as classes mais pobres
e desfavorecidas, uma vez que o perfil epidemioldgico desta
doenca tem sido caracterizado por uma intensificacdo dos
processos de feminizagdo, heterossexualizagdo, interiorizagdo,
pauperizagdo e juvenizagdo. Ou seja, cada vez mais as
notificagdes registram um aumento no nimero de mulheres
heterossexuais infectadas, particularmente em cidades de
pequeno e médio porte no interior do pais, com baixos niveis
de escolaridade e renda, e na idade reprodutiva. Isto faz
aumentar os casos de criangas com HIV'™,

De acordo com os dados, a renda familiar dos cuidadores
do estudo variou da sequinte forma: trés recebiam até um
salario minimo; trés, entre um e dois saldrios; quatro ndo
recebiam nenhum tipo de renda. Portanto, as familias possuem
baixo poder aquisitivo. O baixo nivel socioecondmico dos
cuidadores interfere na qualidade de vida destas criancas, pois
os gastos financeiros decorrentes da doenca sdo bastante
altos. Tais gastos incluem despesas com transporte,
medicamentos e principalmente com a alimentagdo, ja que as
criangas necessitam de uma alimentagdo rica, com frutas,
verduras, sucos, para se reduzirem os riscos de infeccdo .

Além destas dificuldades, a adesdo, entendida como
utilizacdo adequada dos medicamentos e do cuidado de salide
como um todo, é afetada pelo ambito social e cultural onde
acontece, como também pela influéncia social, caracterizada
pela faixa salarial e escolaridade®.

O perfil das criancas com infeccao pelo HIV

No perfil das criancas, observou-se que houve a mesma
propor¢do entre 0 sexo masculino e o feminino, seis. Em relagdo
aidade, a faixa etaria predominante foi entre os 5 e 0s 9 anos.
Quanto a forma de transmissdo predominante, foi a vertical.
Este dado se correlaciona com a maior incidéncia de infeccdo
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Das doencas relatadas pelos cuidadores, as principais foram
as do aparelho respiratério, como pneumonia, gripes, 0s
distarbios gastrointestinais, como diarréia, alteragdes
dermatoldgicas e deficiéncias nutricionais.

Essas doencas sdo bastante comuns no periodo da infancia,
e podem levar muitas vezes ao retardamento do diagndstico.
Em muitas familias, o diagnéstico de infeccdo pelo HIV ainda é
feito a partir do adoecimento da crianga. Entretanto, o aumento
da longevidade e a melhora da qualidade de vida das criancas
infectadas dependem, fundamentalmente, do diagndstico
precoce e do adequado tratamento da infec¢do.

Alguns sinais, porém, sdo evidentes no caso de AIDS em
crianga. De acordo com o Ministério da Sadde?, os principais
sinais clinicos que acometem os pacientes pediatricos com
AIDS sdo: diarréia cronica, tuberculose, herpes e candidiase
oral resistente. Os sinais menores sdo: febre constante, perda
de peso, otite, sinusite, dermatite, alteracdes do sistema
linfatico ou hepatico (anemia, linfopenia, trombocitopenia,
hepatoesplenomegalia). Outros indicativos observados em
criancas infectadas sdo: desnutricdo, pneumonias,
toxoplasmose, aparecimento de manchas de sangue na pele
(sarcoma de Kaposi) e comprometimento neurolégico
(neurossifilis e encefalopatias, e déficit no desenvolvimento
neuropsicomotor) 3,

Fatores que interferem na adesao ao tratamento
pelos cuidadores de criancas portadoras de HIV/
AIDS

Dos itens relatados pelos cuidadores sobre as dificuldades
relacionadas a adesdo dos anti-retrovirais, a partir de suas
falas, originaram-se seis topicos que descrevem esses fatores:
apresentacdo da droga, hordrio da medicacdo, falta na
distribuicdo de medicamentos gratuitos, efeitos colaterais das
drogas, dificuldade de acesso regular ao servico de saude e
problemas financeiros.

A cronicidade da AIDS implica a adesdo a um regime
medicamentoso completo e prolongado. Conforme demonstrado
por estudos, falhas na adesdo aumentam o risco de incompleta
supressdo viral e de desenvolvimento de cepas virais resistentes
aos medicamentos disponiveis '®'7. Diante de situagdes dificeis
de lidar relativas ao tratamento e a aspectos do cotidiano, os
cuidadores primérios — muitos deles também soropositivos —
adotam estratégias de enfrentamento diversas, com vistas ao
bem-estar fisico, psicoldgico e social das criangas ™.

Com o advento dos anti-retrovirais, houve uma melhora
significativa na qualidade de vida dos pacientes; entretanto,
muitas dificuldades surgem na administracdo da medicacdo, o
que prejudica o éxito no tratamento. Fatores como a quantidade
de medicamentos, reacOes adversas, necessidade de periodos
de jejum, incompatibilidade entre as drogas, dificuldade na
compreensao das metas da terapia e da implicagdo do seu uso
inadequado, contribuem para comprometer o processo
terapéutico.
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pela administracdo da terapéutica medicamentosa. Contudo, o
éxito do tratamento depende da correta compreensdo do
tratamento, pois a ndo-adesdo € uma das responsaveis pela
piora do quadro clinico e, conseqlientemente, por maior dano a
salde do paciente *°.

A adesdo a um regime terapéutico requer da pessoa
mudangas no seu estilo de vida para realizar atividades
especificas que promovam e mantenham a salde. Essas
atividades envolvem tomar as medicagdes prescritas
regularmente, manter uma dieta, automonitorar os sinais e
sintomas da doenca e submeter-se a avaliagdes de sadde
periddicas.

De modo geral, as criangas fazem uso de trés drogas anti-
retrovirais. A apresentacdo da medicagdo, como informado
pelos cuidadores, € oral. Algumas sdo em comprimido, outras
€m suspensao ou pd para reconstituicao, e a crianga deve toma-
la até trés vezes ao dia. As vezes, como mostram as falas dos
cuidadores, a forma de apresentacdo da medicacdo dificulta a
administragdo:

Era liquido e passou pra comprimido. Ela reclamava
que o remédio era ruim, mas depois se acostumou.
C7.

Era comprimido dissolvido no leite, ... e o médico
mudou pra liquido. C 11.

[...] A quantidade de remédio também influencia.
Ela toma 23 ml de estavudina pela manhd e a
noite[...]C.4.

Néo, ndo gosta, ela vomita, mesmo fazendo uso de
doce na hora que dou o remédio. C.6.

[...] No inicio ele dizia que era ruim demais,
chorava, mas eu dizia que tinha que tomar para
ficar bonzinho. A apresentagéo do pé dificulta, pois
é dado no leite e ele ndo gosta do sabor. C.9.

Observa-se que outro aspecto é a questdo do gosto dos
remédios. Em virtude de as indUstrias farmacéuticas ndo
produzirem medicacdes voltadas, exclusivamente, para atender
essa faixa etaria, prejudica-se a adesdo por parte das criangas.

Essas informagdes confirmam o mencionado pelo MS 204':

Além disso, os poucos medicamentos que existem
em formulacdes liquidas ou em p6 para criangas
ndo sdo praticos de serem usados: uma crianga
tem que tomar trés quantidades diferentes de trés
xaropes diferentes, na maioria das vezes
intragaveis. Alguns medicamentos necessitam de
refrigeragdo, outros de dgua potével, requerimentos
estes nem sempre disponiveis em lugares
empobrecidos, como favelas ou éreas rurais
isoladas.
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a elas. A adesdo pode ser comprometida também pelo
“esquecimento” de administrar o medicamento. Este é o motivo
mais freqiientemente apontado como causa da omissao de doses,
sendo necessario o uso de lembretes para evitar erros na hora
da administragdo do remédio. Observa-se isto nas falas:

[...] embora eu anote na porta da geladeira a receita
ainda tenho dificuldade em dar o medicamento no
horario, pois as vezes tenho que sair ou mesmo
esquego, sem contar nos hordrios inconvenientes.
(C1)

[...Jo mais dificil é quando ela estd na escola, ai ndo
tem jeito, o remédio € dado fora do hordrio, ou até
mesmo eu esqueco de dar os ARV... (C.2)

é importante, mas também muito chato administrar
medicamento todo dia]...](C. 4)

As vezes, porém, ndo € tanto o esquecimento, mas a ndo-
ingestdo do medicamento em outro ambiente, que ndo o
doméstico, 0 que também leva a omissdo da dose. Ha, ainda, a
interrupcdo em decorréncia do incdmodo causado pelos efeitos
colaterais dos medicamentos, além da necessidade de mudanca
na rotina doméstica. Diante destes fatos, as vezes, é desgastante
se preocupar em dar medicamento todo dia, conforme
comentado por uma participante.

0 manejo dessas dificuldades induz os cuidadores a criar
estratégias para facilitar a administracdo da medicacdo e
minimizar os efeitos colaterais, os quais, geralmente, sdo
gastrointestinais, como nos relatos abaixo:

Vémitos, principalmente quando estd com a barriga
vazia. (C.1)

Néo sente nada; as vezes ele diz que sente o
estémago doer, dar um embrulho, toma o remédio
em jejum, mas depois que toma o leite, um suco, vai
passando (C.12)

Conforme se constatou, o nimero de medicamentos
empregados por paciente, o efeito colateral das drogas, o grande
volume dos comprimidos, os horarios de utilizagdo e o sabor
desagradavel estdo associados diretamente a adesdo a
terap€utica. Assim, torna-se necessaria a implementagdo de
interven¢des direcionadas a grupos especificos para propiciar
a adesdo do paciente a terapia medicamentosa '

Para facilitar a administracdo dos medicamentos, a
enfermeira deve elaborar um roteiro sequndo a prescricao
médica, no qual os medicamentos sdo associados aos horarios
de jejum, refeicdo, escola e sono, tudo com base na rotina da
crianca.

No Brasil, os medicamentos anti-retrovirais sdo dispensados
gratuitamente. De acordo com os informantes, a farmécia do
ambulatdrio sempre oferece os medicamentos anti-retrovirais.
Mas faltam os medicamentos usados na profilaxia e para
diminuir os sintomas das reagdes adversas. Nesse caso, 0s
cuidadores precisam se deslocar as unidades basicas de saide
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dispensagdo gratuita, ndo conseguem atender as necessidades
basicas dos portadores de HIV/AIDS, como mostra o
comentario:

Oferece, mas as vezes falta a sulfa, entdo pego no
posto, mas os anti-retrovirais nunca faltaram. (C.5)

Oferece, sempre tem quando venho pra consulta.
(C.7)

Desse modo, tornam-se um entrave na adesdo ao
tratamento. Como se sabe, o custo mensal com os
medicamentos é muito alto. Entdo, ter acesso gratuito a
medicagdo é fator primordial para a adesdo.

Outro fator primordial é a atuagdo da equipe multidisciplinar
e sua responsabilidade conjunta na definicdo de estratégias
terapéuticas e desenvolvimento de suporte ao longo do
tratamento. A equipe exerce papel fundamental na manutengédo
da motivagdo do cliente, na comunicagdo € no acesso as
informacdes de forma clara e simples %, ja que a ades&o € um
caminho de varias vias.

Na melhora da adesdo, a grande aliada é a assisténcia
individualizada, na qual a relagdo enfermeira-cuidador-crianca
deve ser permeada por confianca, empatia, respeito,
privacidade e atitudes positivas, tais como: determinacdo de
metas flexiveis; utilizacdo de termos simples; consideracdo do
contexto social e ndo-realizagdo de julgamentos morais.

Ainda como entrave ao tratamento, observa-se a dificuldade
de acesso ao servico de salde em face da distancia entre as
residéncias dos usudrios e o servico de sadde. Muitos usudrios
sdo do interior, e isso 0s leva a passar por varios transtornos,
como acordar muito cedo para consequir o transporte, expor-
se a riscos nesse percurso, deixar os afazeres domésticos,
inclusive os outros filhos, sob a responsabilidade de terceiros
e sentir-se humilhados por depender da caridade de outros,
consoante as falas:

[...] Venho no carro da prefeitura todo més, mas as
vezes venho até mais, depende da necessidade do
médico. Saio de casa ds 3 horas da manhd, fico o
dia todo no hospital, aqui eles oferecem um lanche
e a gente passa o dia. (C.1)

[...] Pra vir é muito dificil, vou a prefeitura, falo
com assistente social, peco a um, a outro; hoje vim
a pé, sou de Maranguape, vim até o anel vidrio,
peguei uma carona e cheguei aqui.(C.12)

As passagens sdo dadas pela Secretaria de Satide
de ltarema, tanto a ida como a volta. Se tivesse la
no meu interior, para facilitar essas viagens... se
tivesse esses remédios Id ndo teria a preocupagao
de vir pra cdf...](C.3)

Ja é uma dificuldade, pois venho pela prefeitura, o
prefeito bota a maior dificuldade, vive dizendo que
é pra transferir para Barbalha, pois pra c fica caro
demais. Acho que mais dificulta é a distancia e é
muito dispendioso... A doutora me dd 2, 3 receitas

pra ndo ter que vir todo més, mas, por ela, eu viria
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Constatou-se, também, nas falas dos participantes, que a
centralizagdo do servico de satide complica a continuidade do
tratamento, por existir somente um hospital receitudrios para
no minimo dois meses. Porém o adequado seria o
acompanhamento da crianca a cada més, e, se possivel, em um
servico proximo a sua residéncia, evitando os transtornos e o
onus gerado com o deslocamento®.

0O outro entrave para a adesdo ao tratamento foi a caréncia
de recursos financeiros, como citado nas falas:

[...] devia existir uma lei para facilitar a pensdo
para auxiliar na doenca, eu sou vidva, tenho trés
filhos de menor e eu preciso|...] (C.1)

[...] Odinheiro ndo dd pra nada. Tem que ter muita
fruta, verdura e isso eu ainda ndo posso dar pra
ela. Uma cesta bdsica a cada més ou pelo menos de
dois em dois meses ajudaria muito/...](C10)

0 que dificulta é a falta de alimentagdo, so ela
(mde) quem trabalha. O dinheiro é pouco, 190
reais, compro 1 lata de leite, s6 dd pra 1 semana.
Se pudesse ter uma cesta basica pra nos|...] (C.12)

Como mencionado, as familias ndo tém condicdes de prover
seus lares, principalmente com a alimentag¢do e com gastos
adicionais advindos da prépria doenca. Até os cuidadores citam
como alternativa para suprir suas necessidades o fornecimento
de uma cesta basica. A sugestdo identificada nos resultados
sobre a necessidade de criacdo de uma lei que facilite o
recebimento dos direitos, sobretudo para aqueles portadores
do HIV/AIDS e seus familiares, mostra a caréncia desta
populagdo. Em virtude de tal caréncia, as criangas sofrem a
privacdo de alimentagdo, educagdo e outros cuidados
indispensaveis.

Ainda como fatores importantes que podem influenciar na
qualidade da adesdo mencionam-se o acesso aos servicos de
saude e a estrutura a disposicdo do individuo. Conforme se
observa nas falas, o servigo prestado pelo hospital € muito
bom e, muitas vezes, chega até a ser melhor do que estar na
prépria residéncia. Pode-se concluir que as necessidades dos
clientes sdo extremas, pois eles encontram no atendimento o
preenchimento de suas caréncias, como alimentagdo, conforto
e atencdo. Entretanto, o servico requer algumas modificagdes
para favorecer a assiduidade dos clientes. Como os genitores
das criancas atendidas também sdo portadores do virus e
precisam de acompanhamento mensal, poderiam se agendar
as consultas de ambos para o mesmo dia. Desse modo, se
evitariam os gastos financeiros adicionais e se reduziriam as
faltas as consultas.

Urge reorientar a assisténcia com vistas a satisfazer as
necessidades de salde da clientela e a assistir a pessoa da
maneira mais integral quanto possivel — que ela seja ouvida e
respeitada em sua singularidade. Para isto € relevante buscar
incessantemente a compreensdo do “momento atual”, saber
como se d& a assisténcia e em que concepgdes ela se
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CONSIDERACOES FINAIS

Diante dessas consideragdes, conforme identificado, ndo
ha apenas um fator exclusivo a interferir na adesdo a terapéutica
medicamentosa. Os dados obtidos neste estudo apontaram
para a existéncia de dificuldades na utilizagdo do complexo
esquema da terapéutica medicamentosa pelos cuidadores das
criangas com HIV/AIDS. Tais dificuldades foram relativas ao
efeito colateral das drogas, horario de administracdo dos
medicamentos, acesso ao servico e recursos financeiros
limitados.

Constata-se que os profissionais envolvidos podem tentar
compreender o contexto social no qual a crianga estd inserida
para obter o éxito no tratamento, explorando dos cuidadores
sua capacidade de cuidar apesar da diversidade dos problemas
correlacionados. No processo salde-doenca da crianca essa
atitude é fundamental.

Como evidenciado, a indstria farmacéutica precisa investir
mais em pesquisas para que novas formulagdes especfficas e
testes de diagndstico sejam desenvolvidos no intuito de
beneficiar essa clientela. A quantidade de medicamentos, a
forma de apresentacdo e o gosto da medicacdo podem ser
melhorados, pois influenciam na aceitagdo por parte da crianca.

Outro ponto importante € criar estratégias para incentivar
a adesdo ao tratamento, como estudo de casos, oficinas
interdisciplinares, grupos de adesdo, com o objetivo de acolher
o cuidador infantil, na perspectiva de fazer mudar sua condicdo,
levando-0 a se tornar sujeito do processo. Cabe também a
enfermagem exercer sua acdo junto a esse binémio cuidador-
crianga, para proporciond-lhes melhor qualidade de vida neste
tratamento oneroso para ambos.
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