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CUIDADO FAMILIAL NO MUNDO DA CRIANCA E ADOLESCENTE
QUE VIVEM COM HIV/AIDS!

FAMILY CARE IN THE CHILD AND THE ADOLESCENT WORLD
LIVING WITH HIV/AIDS

CUIDADO FAMILIAR EN EL MUNDO DEL NINO Y DEL
ADOLESCENTE QUE VIVEN CON VIH/SIDA

MaRriA DA GRACA CORSO DA MOTTA
ALINE CAMMARANO RIBEIRO ™
PauLa MANOELA Batista PoLerTo ™

HeLENA BECKER Isst ™
NAIR REGINA RITTER RIBEIRO
STELA MARIS DE MELLO PADOIN

*

Ak

ok

RESUMO

Objetivo: desvelar a percep¢ao do familiar/cuidador em relagdo ao cotidiano medicamentoso na perspectiva
da crianca e do adolescente que vivem com HIV/AIDS. Método: A pesquisa ¢é qualitativa, com a utilizagdo do
método criativo e sensivel, realizada nos municipios de Porto Alegre e Santa Maria/RS, com a participagao de
12 familiares/cuidadores, no periodo de 2006 a 2010, e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa das insti-
tui¢oes envolvidas. Resultados: A partir da andlise temdtica emergiram as categorias: implicacoes do cotidiano
medicamentoso para as familias e cuidado familial na convivéncia com a doenga. No cotidiano da crianga ou
adolescente que vive com HIV/AIDS a familia percebe as dificuldades do uso de antirretrovirais, a transi¢ao da
fase infancia/adolescéncia, as multiplas faces do viver com HIV/AIDS. Conclusio: O cuidado familial acontece

! Resultados integram pesquisa denominada: Impacto de Adesdo ao tratamento antirretroviral em criangas e adoles-
centes, na perspectiva da familia, da crianga e do adolescente, nos municipios de Porto Alegre e Santa Maria/RS, sob o
contrato n°: ED03756/2006 (UNESCO); TRPJ n° As -3833/2006, financiado pelo Departamento de HIV/AIDS e Hepatites
Virais do Ministério da Saide, Organizacao das Nac¢oes Unidas para a Educagao, Ciéncia e a Cultura.
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com nova configuracao de familia para proporcionar conforto e protecao a crianca ou ao adolescente que vive
com HIV/AIDS.

Palavras chave: Satide do adolescente, satide da crianga, HIV, adesdo a medica¢ao, familia, enfermagem pedi-
atrica.

ABSTRACT

Objective: This study seeked to unveil the caregiver family member’s perception regarding the daily medication
in the perspective of the child and adolescent with HIV/AIDS. Method: This qualitative research was conducted
using the creative and sensitive method and was developed in the municipalities of Porto Alegre and Santa
Maria, RS, with the participation of 12 caregiver family members between 2006 and 2010 and approved by
the Research Ethics Committee of the involved institutions. Results: From the thematic analysis, the following
categories emerged: implications of the day-to-day medication for the families and family care while living with
the disease. Upon the daily life of the child or adolescent with HIV/AIDS, the family perceives the difficulties
of the antiretroviral treatment, the transition from childhood into adolescence, the multiple faces of living
with HIV/AIDS. Conclusion: The family care occurs within a new family configuration to provide comfort and
protection to the child or adolescent with HIV/AIDS.

Key words: Adolescent health, child health, HIV, medication adherence, family, pediatric nursing.
RESUMEN

Objetivo: Este estudio buscé develar la percepcion del cuidador familiar en relacién al cotidiano medicamento-
so desde la perspectiva del nifo y del adolescente que viven con VIH/SIDA. Material y método: Se realizé esta
pesquisa cualitativa, con la utilizacién del método creativo y sensible, en las municipalidades de Porto Alegre y
Santa Maria, RS, con la participacién de 12 cuidadores familiares, desde 2006 hasta 2010, con aprobacién del
Comité de Etica en Investigacion de las instituciones involucradas. Resultados: Del andlisis temético emergieron
las categorias: implicaciones del cotidiano medicamentoso para las familias y el cuidado familiar en la convi-
vencia con la enfermedad. En el cotidiano del nifio o del adolescente con VIH/SIDA, la familia percibe las difi-
cultades del uso de antirretrovirales, la transicion de la nifiez hacia la adolescencia, las multiples caras de vivir
con VIH/SIDA. Conclusién: El cuidado familiar ocurre con nueva configuracién de familia para proporcionar
confort y proteccién al nifio o al adolescente con VIH/SIDA.

Palabras clave: Salud del adolescente, salud del nifio, VIH, adhesion a la medicacién, familia, enfermeria pe-
diatrica.

Fecha recepcion: 17/09/13.  Fecha aceptacién: 28/10/14.

INTRODUCAO to, com defini¢oes que evoluiram de grupo
de risco, comportamento de risco até o con-
ceito de vulnerabilidade, sendo uma respos-

A epidemia da AIDS, complexa e dindmi- ta a epidemia. O Brasil apresentou avangos
ca, exige a flexibilidade de novos desafios e nas ultimas décadas, entre os quais 0 acesso
tendéncias, pois a doen¢a tem-se mostrado gratuito e universal ao Tratamento Antirre-
com multiplas facetas desde o seu surgimen- troviral (TARV), havendo a repercussiao da
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mudanga do perfil da doenga que, de aguda,
passou a apresentar caracteristicas de croni-
cidade (1).

Nesse contexto, estao as crianqas e adoles-
centes que vivem com HIV/AIDS, as quais
possuem um cotidiano clinico permanente,
com cuidados que envolvem acompanha-
mento ambulatorial, controle peridédico de
exames laboratoriais e a implementacao de
um esquema medicamentoso complexo. O
esquema medicamentoso estd associado a
apresentacao dos medicamentos, a posologia,
aos efeitos adversos, caracteristicas que in-
fluenciam o tratamento (1). Nesse cotidiano
medicamentoso da crianga e do adolescente
a familia —pai, mae, irmaos ou avo— estd sem-
pre apoiando, confirmando se o tratamento
estd sendo realizado de forma correta e lem-
brando-os diariamente (2).

O cuidado no cotidiano do sistema fami-
liar realizado sob o impacto da AIDS, doenga
com caracteristicas cronicas, permeia alte-
ragdes que podem transformar-se em senti-
mentos de valorizagao da vida e mudangas
no cotidiano, o que desencadeia esse cuidado
familial, o qual se volta para as pessoas do
nucleo familiar que necessitam de atenc¢ao e
cuidados com a saude (3). Nesse nucleo, no
mundo de cuidados com a crianca e adoles-
cente, ocorrem as defini¢des e papéis de cada
membro, no qual hd protegao e cuidado (4).

A familia que experiéncia a doenca é for-
mada pela uniao de seus membros, e os prin-
cipios que norteiam essa relacao sao o afeto,
a lealdade, a responsabilidade com o outro,
que desencadeiam uma relagao social dina-
mica perpassada por crengas, valores, nor-
mas de seu contexto sociocultural e situacao
histérica (5).

A relevancia deste estudo estd na comple-
xidade que envolve as vivéncias das criangas
e dos adolescentes que convivem com HIV/
AIDS em relagao ao tratamento antirretrovi-
ral (TARV) junto a familia. Considera-se que
a familia estd repleta de vivéncias e experi-
éncias, com possibilidades de construir a¢oes
de cuidado a sadde da crianga e adolescente,
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pois vivencia junto a ele as multiplas facetas
da fase do crescimento e desenvolvimento e
da doenga.

Nesse contexto, a Enfermagem que tem
como esséncia o cuidado de pessoas, possui
o compromisso de estar junto a crianga, ado-
lescente e familia, construindo um cuidado
que perpasse todas as dimensdes humanas de
maneira singular, conforme contextos e his-
torias de vidas.

O estudo foi desenvolvido nos municipios
de Porto Alegre e Santa Maria, estado do Rio
Grande do Sul (6). Optou-se por esses dois
municipios considerando-se a alta taxa de
deteccao da doenca e por se caracterizarem
como centro de referéncia para o atendimen-
to das Doengas Sexualmente Transmissiveis
(DST) e HIV/AIDS das proximidades regio-
nais. A pesquisa envolveu o método qualita-
tivo e quantitativo, porém, para este artigo
utiliza-se a fase qualitativa.

Aborda-se, portanto, a tematica da adesao
ao tratamento antirretroviral da crianga e
do adolescente na perspectiva da familia, da
crian¢a e do adolescente, tendo como objeti-
vo desvelar a percep¢ao do familiar/cuidador
em relacao ao cotidiano medicamentoso na
perspectiva da crianca e do adolescente que
vive com HIV/AIDS.

MATERIAL E METODO

Na pesquisa, em sua fase qualitativa, uti-
liza-se o Método Criativo Sensivel (MCS)
como estratégia de coleta de informagdes. A
coleta ocorreu a partir do desenvolvimento
de dinadmicas de criatividade e sensibilida-
de (DCS) propostas pelo Método Criativo
Sensivel, o qual valoriza as singularidades de
cada participante do grupo e a coletivizagao
das experiéncias (7).

As etapas de campo da pesquisa foram
desenvolvidas em servicos especializados
em DST/AIDS no municipio de Porto Ale-
gre, englobando: Servico de Assisténcia Es-
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pecializada em DSTs e AIDS (SAE), Servico
de Atencao Terapéutica (SAT) do Hospital
Sanatério Partenon, e Grupo de Atengao a
AIDS Pedidtrica do Ambulatério de Pedia-
tria Hospital da Crianca Concei¢ao (GAAP).
No municipio de Santa Maria foi o Servigo
de Doengas Infecciosas Pedidtricas do Hos-
pital Universitario de Santa Maria (HUSM/
SM), no periodo de 2006 a 2010.

Os critérios de inclusao foram familiares/
cuidadores de criancas de zero a 12 anos ou
adolescentes de 13 a 19 anos de idade, segun-
do critérios do Departamento DST/AIDS e
Hepatites Virais do Ministério da Satide, com
diagnéstico de AIDS e em tratamento com
antirretroviral por, pelo menos, trés meses.
Os participantes foram selecionados a partir
da primeira etapa da pesquisa da fase quan-
titativa.

Os participantes do estudo foram 12 fa-
miliares/cuidadores, sendo um do sexo mas-
culino e 11 do sexo feminino, com idades que
variaram entre 16 e 80 anos. Em relacao ao
parentesco, foram identificados: bisavo, maes
bioldgicas, maes adotivas, irma e avé mater-
na.

A coleta das informagdes ocorreu a partir
da DCS que ocorreram em cinco momen-
tos: no primeiro momento ocorreu a apre-
sentacao de cada membro do grupo, possi-
bilitando a interacao entre os participantes,
pesquisadora e auxiliares de pesquisa, com a
explanagao das atividades a serem desenvol-
vidas. No segundo momento, a disponibili-
zagao dos materiais para realizar a dindmica:
papel pardo, lapis de cor, revistas para recorte
de figuras. No terceiro momento, os partici-
pantes apresentaram suas produgdes artisti-
cas individuais ou coletivas, socializando-as.
Os temas sinalizados pelos participantes fo-
ram discutidos com os participantes que, no
quarto momento, os decodificaram em sub-
temas durante a andlise coletiva e a discussao
grupal. Por fim, no quinto momento reali-
zou-se a sintese tematica dos temas e subte-
mas e a valida¢ao dos dados (7).

Foram realizadas trés dindmicas com du-
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racao aproximada de cinquenta minutos a
uma hora e trinta minutos. As DCS foram
coordenadas por um dos pesquisadores res-
ponsaveis pelo projeto e contaram com alu-
nos da graduacao e pés-graduacao na fungao
de auxiliares de pesquisa.

As dindmicas desenvolvidas foram: Mapa
Falante que consiste na produc¢io de um
mapa desenhado pelos participantes visando
demonstrar suas redes de relacdes com a co-
munidade. Essa dinamica teve como questao
geradora de debate: Qual é o lugar do trata-
mento medicamentoso da crianga no percur-
so do adoecimento? De que forma esse(s) lu-
gar(es) sao percebidos e vivenciados em sua
historia de familiares? F, a dinAmica Livre
para Criar que consiste na criagao artistica
livre, a partir de materiais ladicos, a fim de
responder as questdes geradoras do debate,
como: Quais as facilidades e dificuldades na
administra¢ao do remédio da crianca/ado-
lescente?

Em relagao a logistica da pesquisa, os en-
contros foram previamente planejados, con-
siderando-se a escolha do local apropriado e
a previsao dos materiais a serem disponibili-
zados aos participantes.

O projeto de pesquisa foi aprovado pela
Comissao Nacional de Etica em Pesquisa
(CONEP) e Comités de Etica em Pesqui-
sa (CEP) das instituicdes envolvidas: CEP/
UFRGS, sob nuamero 2005446; CEP/UFSM,
sob numero 23081.017341/2006-61; CEP/
SMS/POA, sob ntumero 001014268.07.8;
CEP/GHC, sob numero 113/08. O estudo
cumpriu com a prote¢ao dos participantes
quanto aos principios da Resolu¢ao 196/96,
e foi formalizado mediante o Termo de Con-
sentimento Livre e Esclarecido (TCLE), as-
sinado pelo responsavel legal da crianca ou
adolescente que assegura a liberdade de par-
ticipagao espontanea e o direito de desistén-
cia em qualquer momento da pesquisa (8).

A andlise Tematica foi utilizada como es-
tratégia de interpretacao das informacdes,
a qual incluiu trés fases: a pré-andlise, a ex-
plora¢ao do material e o tratamento dos re-
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sultados obtidos e a interpretagdo (9). Os re-
sultados apontaram as seguintes categorias:
implicagdes do cotidiano medicamentoso
para as familias e o cuidado familial na con-
vivéncia com a doenga, sendo assegurado a
credibilidade e consisténcia das informagdes.

RESULTADOS

Implicagdes do cotidiano medicamentoso
para as familias

No cotidiano medicamentoso, as medicag¢oes
ARV fazem parte do cotidiano das familias
cujas criancas e adolescentes tém o HIV/
AIDS. Esse cotidiano perpassa as dificulda-
des de cumprir com o horario, fazer a crianca
tomar o remédio, e, quando necessério, as fa-
milias utilizam estratégias para cumprir com
a rotina medicamentosa.

[...] ele (refere-se a crianga) tem que cumprir o
hordrio [...] a gente tem hordrio pra tudo, como
¢é que ndo vai ter hordrio pro medicamento?
(CI).

Ele toma as sete da manha e as sete da noite [...]
sem problemas acordo ele e jd dou junto com o
copo de Nescau dele (C3).

[...] ela toma os remédio direitinho ndo precisa
de nada porque se eu vou na casa da mdae, nds
levamos o remédio e se tem que leva dois |[...] eu
levo dois [...] (C4).

Ainda nesse cotidiano medicamentoso, os
familiares referem-se a dificuldades como:
gosto da medicagao, tamanho do comprimi-
do e os efeitos colaterais. Salienta-se o uso do
leite como necessario para a ingestao da me-
dica¢ao, o que nem sempre é disponibilizado
para a crianga por motivos econdmicos.

Ela diz (refere-se a crianga): ‘fica um gosto ruim
na boca’ [...] ela disse que dd dor no estomago
dela, mas ela toma igual [...] ‘mae esse éleo dd
dor de barriga mael’ (C4).
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A dificuldade da minha filha, um medicamento
s6 o0 Kaletra acho que vocés que tdo aqui conhe-
cem porque ele é um remédio grande |[...] s6 com
leite [...] ds vezes eu ndo tenho como dd pra ela
[...]se ela tomar com dgua ou com suco ela vo-
mita tudo entendeu? Até eu vou ter que pedir
pro doutor trocar porque ta sendo muito dificil
(Ce).

A maioria dos familiares relata que as
criangas e adolescentes tomam as medica-
¢Oes, e narram as estratégias utilizadas para
que nao haja falhas no tratamento, entre as
quais: a contagem dos comprimidos, a dosa-
gem da medicagao e a colocagao do desperta-
dor para lembrar o horédrio da medicagao. O
familiar cuidador relata a estratégia de ficar
junto com o filho/filha até a ingestao total
da dose. E utiliza sua vivéncia para negociar
com o filho.

De manha e antes de ele sair ele toma quando
eu vou contar a medicagdo e sobra [...] ele diz
‘ndo, mas eu tomei’ [...] foi onde ele comegou a
vé que eu tava realmente contando |[...] eu co-
mecei a cortar as coisas que ele gostava como
futebol [...] nao tem responsabilidade com o
hordrio que é s6 de manha |[...] consegui que a
coisa voltasse ao normal (CI).

E uma bengao ele tomar o medicamento, eu que
dou pra ele [...]se eu tenho que sair ele bota o
celular a despertar (C3).

Ela me enganou né? Eu disse pra ela tomar, eu
virei as costas, ela pegou e botou fora o remédio
[...] dai eu tive que ficar na frente dela pra ela
tomar (C6).

‘tem que tomar’ [...] Eu ndo gosto muito de to-
mar remédio, mas vo ld pego, tomo e deu [...]
(CI1).

Nessa perspectiva, alguns cuidadores re-
lataram que reconhecem os resultados po-
sitivos do tratamento. Esperam, que com a
adesao, a crianga ou o adolescente possa ter
qualidade de vida a semelhanga daquelas que
nao tém o virus, além de manter a carga viral
baixa e o CD4 alto.
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Ele joga bola, ele anda de bicicleta (C3).

Td dando indetectdvel os exame dela (C4)
Descobriram (o tratamento) pra controlar (a
doenga) e s6 ndo tém pra...(curar) [...] tava
bem alto esse virus nela, 2000 e pouco, isso ai
faz algum tempo, ai quando eu passei a cuidar
dela baixou bastante [...] Sem o remédio ela
ndo pode ficar (C10).

E provével que para o familiar a prética de
atividades recreativas —jogar bola e andar de
bicicleta— seja um indicativo de que a crianga
estd bem, e, de maneira semelhante, quando
o resultado do exame demonstra uma carga
viral indetectavel.

Cuidado familial na convivéncia com a do-
en¢a

O cuidado familial foi percebido como um
processo de retomada e reorganizacdo da
unidade de cuidado que representa a familia.
Os familiares/cuidadores frequentemente in-
serem a religiosidade em sua vida, atribuem
ao divino o poder da cura ou a intermediagao
com a equipe de satide. A fé, a espiritualidade
e a esperanga de cura apresentam-se como
elementos facilitadores para a construgao de
processos de enfrentamento.

Eu acredito que antes de mim tem um Deus um
ser iluminado que colocou médicos aqui, enfer-
meiras que iam conseguir me ajudar (C1).

Se continua creio que Deus vai abengoar ele
(C3).

Disse que quer que Jesus salve ela [...] A gente
vai todas as semanas (igreja) [...] Ela vai junto
nos domingos comigo de manha... Estd sendo
uma bengdo (C4).

A facilidade [...] a gente tem bastante fé em
Deus e esperamos que venha junto com a nos-
sa for¢a de vontade a cura. Que venha logo pra
todos nés portadores [...] Diz que tava pra vir a
cura? (C6).

Entre os enfrentamentos do familiar/cui-

dador da condi¢ao sorolégica, tem-se, ain-
da, o periodo de transi¢ao da infancia para
a adolescéncia que geralmente traz consigo
a necessidade de adequacdo familiar a partir
do didlogo, pois, ora o filho tem comporta-
mento infantil ora comportamento seme-
lhante ao adulto.

S6 que eu acho que a responsabilidade de fazer
ele entender as coisas nao é dele. Ele ndo tem
essa nogdo. Entdo, eu tenho que fazer tudo isso e
eu fago tudo isso com amor [...] Hoje ele jd tem
essa nogao, tanto que eu jd estou preparando ele
(C1).

A (refere-se a crianga) ela toma sozinha o remé-
dio, ela sabe que é dois copinho cor-de-rosa de
noite, dois copinho de manha e trés capsula. Ela
sabe tudinho. Ela sabe que é duas de manha e
trés de noite (as cdpsulas) e o 6leo (C4).

A mae querendo que o filho tome o remédio e
o filho ndo quer tomar [...] eu ia dize o que pra
ele? toma que é o mesmo gostinho que suco, nao
né, entdo toma por causa do famoso bichinho
sobe e desce (C5).

No didlogo acerca do uso de medicagoes,
os familiares também demonstram a necessi-
dade de falar acerca do uso de preservativos.
A informagdo precoce visando a preservaciao
da qualidade de vida e a incorporag¢ao de ha-
bitos saudaveis preocupa os familiares.

Eu jd to agora entrando num outro caminho
que € o uso da camisinha tem que preservar a
outra pessoa, eu acho que tudo isso né? Entdo ta
indo, ta indo (C1).

Aquela questao sobre preservativo, tudo ele (re-
fere-se a crianga) jd na escola mesmo ele jd fez
trabalho se eu ndo tivesse contado até para ele
ia se um baque na escola, ele jd fez trabalho so-
bre (C3).

Ainda como recursos facilitadores, a fami-
lia explicita poder contar com atendimento
de saide, equipe preparada para acolher suas
necessidades e prontidao na obten¢ao da me-
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dicagao para uso da crianga ou adolescente.

Facilidade pra mim ficou [...] médico, postinho
médico (C1).

Todo o pessoal que me atende aqui, que sou bem
recebido, e nunca me faltou remédio pra minha
filha! (C12).

Quando ela ta tomando o remédio que ta na
metade, eu jd to aqui (servico de satide) pra pe-
gar o remédio, jd peguei jd, ja tem pra dois més
ou mais, ndo espera termina o remédio (CI10).

Entre as implicagdes do surgimento da
doenga na vida da familia destaca-se a re-
organizacao da estrutura sociofamiliar, que
inclui a dedicagao quase que exclusiva aos
cuidados da crianca e ao adolescente.

Af eu abri mdo do emprego também né? [...] eu
preciso chegar mais tarde porque meu filho tem
médico [...] Nada é mais importante do que a
vida e a satide do meu filho. Emprego eu consigo
outro, e filho eu s6 tenho um (C1).

Nao trabalho porque eu ndo tenho condigoes,
meu filho toma medicamento as cinco da ma-
nha, nove da manha, uma da tarde, nove da
noite (C2).

Salienta-se que a familia tem papel funda-
mental no tratamento, associado ao amor e
ao apoio que oferecem a crianga ou adoles-
cente, sendo vital na busca do bem-estar.

Eu coloquei amor dentro de um coragdo. Eu
acho até que ele tem amor demais [...] Ele é
meu tudo [...] Eu acho que a responsabilida-
de de educar e de fazer ele entender as coisas é
minha [...] Eu acho que onde existe amor, uma
base, um equilibrio [...] (C1).

A margarida representa a flor que ela é pra mim
[...] Desenhei a minha querida neta, com uma
margarida ela adora ta no meio das flor [...] A
gente faz isso com amor né? [...] (C10).

Que a gente cuida bem [...] gostamos muito
dela, ¢ sofrido né essa doenga? (C9).
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DISCUSSAO E CONCLUSAO

Frente aos resultados apresentados na ca-
tegoria Implica¢oes do cotidiano medica-
mentoso para as familias, percebe-se que a
manutenc¢ao do tratamento antirretroviral é
peculiar a cada familia, pois algumas crian-
¢as aceitam passivamente o tratamento, nao
apresentam resisténcia para tomar as medi-
cagdes, mesmo que devam toma-las fora de
casa.

As pessoas que fazem uso de ARV, que
possuem os horarios didrios programados,
muitas vezes tém mais facilidade de aderi-
rem (10). A estratégia comum usada para a
rotina didria das medicag¢des é associar o ho-
rario da medicacao a sua rotina: ao levantar
de manha, ao tomar o café, ao jantar, ou ao
alimentar seu animal de estimacio. E impor-
tante criar caminhos para o uso do medica-
mento associados aos horarios didrios de sua
rotina. Em contraponto, para pessoas com
hordarios desorganizados torna-se mais dificil
essa estratégia, e a complexidade do regime
terapéutico pode interferir nas atividades co-
tidianas dos pacientes (11).

Quanto as dificuldades relatadas no co-
tidiano medicamentoso para a sua ingestao,
um estudo realizado com familiares e pesso-
as com HIV revela que, as vezes, algum tipo
de alimento apds a ingestao do medicamen-
to pode facilitar a adesao ao ARV (3). Nesse
sentido, destaca-se a necessidade de estraté-
gias para a ingestao de alimentos com o uso
dos medicamentos (12).

A complexidade dos regimes terapéuticos
pode resultar em dificuldades em desenvol-
vé-los, o que repercute na adesdo, e isso ocor-
re tanto em fungdo da adaptagao aos hora-
rios quanto as restri¢des alimentares. Tomar
o medicamento no trabalho ou na escola e
as caracteristicas da formulagao sao consi-
derados impedimentos para a crian¢a ou o
adolescente (13), e, do mesmo modo, a difi-
culdade em dissolvé-lo ou em engoli-lo, além



CIENCIA Yy ENFERMERIA XX (3), 2014

da intolerancia ao cheiro e ao gosto (14, 15).

Nessa direcao, a falha na aderéncia ao
tratamento com ARV pode ser resultado de
falta de motivagao e intolerancia aos efeitos
colaterais (11). Os efeitos colaterais —nduse-
as, vomitos, dores de cabeca e diarreia— sao
dificuldades diretamente relacionadas a bai-
xa adesao (14).

O familiar/cuidador manifesta o cuidado
com o uso correto dos antirretrovirais, com
a continuidade efetiva do tratamento. Em
alguns momentos, o familiar/cuidador tam-
bém tem o virus, e necessita realizar o pré-
prio tratamento, referindo-se a ele também
de maneira negativa em sua vida. No entan-
to, 0 uso dos antirretrovirais pode repercutir
na vida de algumas pessoas de modo menos
traumdtico e possuir um cardter positivo e
tranquilo, o que dependerd do significado
atribuido a essa condi¢ao. Estudo realizado
com familiares cuidadores de crianga com o
virus apontou que eles buscam desenvolver
uma rotina em que os medicamentos pos-
suam caracteristicas naturalizadas, subsidia-
das pelo desenvolvimento do imaginédrio da
crianga (16).

O reconhecimento dos resultados positi-
vos do cotidiano medicamentoso repercute
na qualidade de vida da populagao. Nesse
contexto, vale lembrar que o cuidado com a
saude, ou seja, a condi¢ao clinica da crianga
esteja ancorada no uso dos medicamentos de
maneira adequada, o que reflete em um cui-
dado que o familiar/cuidador realiza junto
a crianga e ao adolescente, concretizado nos
resultados de exames laboratoriais e no cres-
cimento e desenvolvimento saudavel desses.
O produto do tratamento estd nas manifesta-
¢oes de ser crianga e adolescente: viver como
as outras criangas e adolescentes, brincando,
estudando, chorando, sonhando e relacio-
nando-se (17), manifestagoes de ser e estar
no mundo consigo e com os outros.

Na categoria Cuidado familial na convi-
véncia com a doenga, para nao esmorecer
diante das dificuldades que surgem quando a
crianca/adolescente adoece, as familias bus-

76

cam formas de enfrentamento, com elemen-
tos facilitadores (18). Percebe-se a insercao
da religiosidade na vida dessas familias. A
religido, muitas vezes, é um recurso facilita-
dor para a adesao (19). A procura da espi-
ritualidade é utilizada como forma de apoio
para que as pessoas sigam a sua trajetéria ou
a modifiquem para enfrentar a nova situa-
¢ao frente a doenca. Na maioria das vezes, as
pessoas que vivem com AIDS utilizam a es-
piritualidade como apoio para enfrentar os
sofrimentos apds o diagndstico, e encontram
na religido o conforto, a ajuda e a esperanca
para viverem (18).

Quanto aos enfrentamentos frente a con-
di¢ao sorolégica, destaca-se que a familia
deve estar preparada para as caracteristicas
do desenvolvimento dos filhos, principal-
mente na transicao da infancia para a adoles-
céncia, quando podem surgir as duvidas e o
interesse pelas questoes sexuais. Estudo com
adolescentes que tém AIDS, mostrou que, no
estar adolescendo e ter AIDS, hd implicacoes
no vivenciar da sexualidade, que repercuti no
siléncio do seu diagnoéstico, em vista de pers-
pectivas futuras (20). O siléncio faz-se pre-
sente no mundo da familia e do adolescente,
no sentido de gerenciar o estigma, pois o si-
léncio pode minimizar ou fortalecer tais si-
tuagoes de discriminagao e preconceito (21).

Nesse sentido os familiares/cuidadores
devem estar atentos e se anteciparem as ne-
cessidades concretas dos adolescentes para
que estejam orientados e preparados quan-
do iniciarem a atividade sexual. Com isso, os
processos com enfoque educacional poderao
apoiar o paciente no processo terapéutico e
fortalecer sua autonomia (22).

Acredita-se que para o sucesso da adesao
sera necessario o comprometimento dos ser-
vigos de satde, em especial quanto ao vincu-
lo e ao acolhimento eficiente, eficaz e reso-
lutivo. Considera-se que para a manuten¢ao
de altas taxas de adesdo sao fundamentais
interveng¢des personalizadas a partir de pra-
ticas comportamentais e cognitivas (23).
Sendo fundamental identificar necessidades
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de adapta¢des na rotina medicamentosa do
adolescente para a qualidade e adesao ao tra-
tamento (24).

Assim, a qualidade da assisténcia requer
o empenho de ouvir, interagir, conscientizar
e adequar a linguagem (22). Outro fator im-
portante para a aderéncia medicamentosa é
o relacionamento entre o paciente e o prove-
dor principal de seu cuidado. A adesao, geral-
mente, ¢ menor se a comunicagao e a intera-
¢ao entre o paciente e o profissional de saude
forem deficientes (25).

Frente as implicagdes do surgimento da
doenga como a reorganizagao da estrutura
sociofamiliar para o cuidado a crianga e/ou
adolescente, percebe-se que muitas vezes, os
familiares/cuidadores abrem mao do traba-
lho para assumir integralmente os cuidados
cotidianos com seus filhos, imbuidos de ge-
nuino afeto como mecanismo propulsor
dessas condutas. Normalmente, a dedicagao
exclusiva ao cuidado de criangas clinica-
mente frageis pelos familiares cuidadores é
essencialmente desenvolvida por mulheres,
partindo da determina¢ao sociocultural em
que elas sao responsabilizadas e/ou culpabi-
lizadas pelo estado de saide da crianga (26).

O papel fundamental no cotidiano me-
dicamentoso repercute na familia, visto que
esta reorganiza-se e reforca sua fungao de
protecao com a crianga e o adolescente no
mundo, ratifica-se como fonte de afeto, se-
guranca e apoio, visualizando a esperanga
como auxilio terapéutico (25). A familia, no
contexto do HIV/AIDS, desenvolve o cuida-
do familial, o qual norteia as a¢des de cuida-
do voltadas para o bem-estar da crianga e do
adolescente. O cuidado possibilita as familias
se descobrirem e serem no mundo, a partir
de suas experiéncias e vivéncias de vida asso-
ciadas as demandas da doenca de seus mem-
bros. Com isso, as familias cuidadoras apre-
sentam uma nova configuragao, sendo fun-
damental a consideragao de valorizag¢ao das
potencialidades das criangas ou adolescentes
para a promog¢ao de um cuidado pleno (27,
28).
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Em relac¢do a percepgao do familiar/cuida-
dor em relagao ao cotidiano medicamentoso
na perspectiva da crianga e do adolescente
que vive com HIV/AIDS, aponta-se algumas
dificuldades em rela¢ao ao tratamento antir-
retroviral que podem resultar em nao ade-
sao. Entre as dificuldades manifestadas pela
familia estao: cumprir o hordrio, aceitacao
pela crianga e pelo adolescente em tomar o
remédio, o gosto da medicagao e o tamanho
dos comprimidos, além dos efeitos colaterais.
Outra dificuldade associada as demais esta
relacionada ao baixo poder aquisitivo que,
muitas vezes, nao permite a compra do leite
e/ou outros alimentos que podem auxiliar a
ingestao da medicacao.

As estratégias adotadas pelas familias para
diminuir estas dificuldades sao peculiares a
cada uma delas, e incluem: compartilhar a
responsabilidade do tratamento com a pré-
pria crianca/adolescente, controle do nu-
mero de comprimidos restantes e a sobra
do volume no frasco, o uso do despertador
para lembrar o hordrio da medica¢ao até a
vigildncia direta da ingestdao total da dose.
Em algumas situacdes ha a necessidade de
atitude mais incisiva, como a retirada de pri-
vilégios caso a crianga/adolescente nao tenha
uma adesao adequada. Quanto aos efeitos
colaterais das medica¢oes, os familiares ma-
nifestam preocupagao constante e a intencao
de solicitar substituicao das medicacoes que
desencadeiam efeitos colaterais.

No que se refere ao cuidado familial na
vivéncia com o HIV/AIDS, o discurso das fa-
milias/cuidadores aborda os recursos facili-
tadores da construc¢do do processo de enfren-
tamento: a fé, a espiritualidade e a esperanga
de cura. No entanto, o cuidado relacionado
as necessidades da fase infantil e da adoles-
céncia nao é negligenciado, pois, a preocu-
pacao com o momento existencial vivido por
eles, individualmente, o preparo para o cui-
dado de si e a busca da qualidade de vida visa
o futuro dos filhos.

Para que o cuidador/familiar se fortalega
nessa caminhada junto a crianca e ao adoles-
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cente que vive com o HIV/AIDS ¢ necessario
reorganizar-se e, com frequéncia, abrir mao
do trabalho para assumir integralmente seus
cuidados. Essas familias devem contar com
profissionais enfermeiros comprometidos e
implicados com um cuidado sensivel e au-
téntico, com espagos dialdgicos centrados no
vinculo e no acolhimento, a fim de acolher e
valorizar suas necessidades em suas multiplas
dimensdes sociais, econdmicas e existenciais.
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