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RESUMO:

O trabalho discute as principais barreiras enfrentadas pelos adolescentes na adesao a
terapia antirretroviral em um contexto especifico: o Servi¢o de Doencas Infecciosas do
Hospital dos Servidores do Estado, na cidade do Rio de Janeiro. A faixa etéria
compreendida neste estudo foi de 10 a 24 anos seguindo critérios da Organizacdo
Mundial da Saude e do Programa de Salde do Adolescente do Ministério da Saude. Os
pacientes foram previamente selecionados a partir da analise de seus dados disponiveis
nos prontuarios e de entrevistas semi-estruturadas realizadas com a médica e a
enfermeira responsaveis pelo ambulatério. Entre os adolescentes selecionados, foram
entrevistados oito pacientes, seis do sexo feminino e dois do sexo masculino, de 18 a 24
anos. A partir do material obtido nas entrevistas foram definidas as seguintes dimensdes
de analise: revelacdo/aceitacdo; viver com HIV e AIDS; suporte da equipe de salde e
da familia e cumprimento terapéutico, e sua relacdo ao processo de adesdo aos
antirretrovirais. Os adolescentes enfatizaram as principais dificuldades enfrentadas no
dia a dia: preconceito, discriminacdo e estigma, que podem causar sentimentos que
tendem a deixa-los vulneraveis ao abandono do tratamento. A aceitacdo da doenca € um
processo constante, sempre momentaneo e pontual. O apoio dos familiares e da equipe
de salde, através do “grupo de jovens” foram primordiais no processo de adesdo ao
tratamento. Todos os adolescentes, embora reconhecam a importancia de ingerir seus
medicamentos corretamente, relataram dificuldades para seguir o tratamento a risca. O
futuro é visto com inseguranca por todos 0s entrevistados, mas mesmo assim, sonhos
como constituir uma familia e criar os filhos tem vez na vida destes jovens. Os
resultados deste estudo demonstram que a adesdo vai muito além de tomar o
medicamento certo, na hora certa e na dose certa e que ndo é possivel predizer os
motivos que levam a ndo adesao, pois estes sao fatos peculiares e proprios da histéria de

cada individuo.

Palavras-chaves: HIV, AIDS, adesdo, adolescentes.



ABSTRACT:

The present work discusses the main obstacles faced by adolescents to adhere the
antiretroviral therapy in a specific context: the Infectious Disease Division of the State
Servants Hospital (Hospital dos Servidores do Estado) in the city of Rio de Janeiro.
The age of the participants ranged from 10 to 24 years in accordance with the World
Health Organization and the Adolescent Health Program of the Ministry of Health. The
patients were selected on the basis of the data available in their medical charts and the
semi-structured interviews with the doctor and the nurse in charge of the clinic. Among
the selected adolescents, eight patients (ranging from 18 to 24 years of age) were
interviewed, six females and two males. From the result of the interviews, some
analysis criteria were defined: revelation/acceptance; living with HIV and AIDS; health
staff and family support and therapy compliance, in relation to the adherence to the
antiretroviral therapy. The adolescents highlighted the main difficulties they had on
their daily routines: prejudice, discrimination and stigma, which make them vulnerable
to the point of abandoning treatment. The acceptance of the disease is a constant
process, always temporary and punctual . Health staff and family support, through the
“youth group”, were critical for the adherence to the treatment. All adolescents, despite
being aware of the importance of taking the drugs correctly, reported difficulties in
complying with the treatment. Future is seen with uncertainty by all interviewees,
however, these youngsters still have dreams of having a family and raising children.
The results of this study show that the adherence to the treatment not only depends on
taking the correct doses of drugs at the right time, but also on subjective and particular

factors that are difficult to predict.

Keys words: HIV, AIDS, adherence, adolescent
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Introducéo

A cada dia ocorrem no mundo 1.800 novos casos de infeccdo pelo Virus da
Imunodeficiéncia Adquirida (HIV) em menores de 15 anos de idade, sendo que mais de
90% acontecem em paises em desenvolvimento e a maioria é associada a transmisséo
vertical do HIV %, isto &, a infeccdo do virus se da a partir da mée para filho durante a
gestacdo, no momento do parto ou durante a amamentacéo. Outra forma de transmisséo
é a horizontal, que ocorre pelo ato sexual desprotegido, pelo compartilhamento de
agulhas contaminadas e pela transfusao de sangue infectado pelo virus.

Os adolescentes compdem um segmento de pacientes especialmente vulneravel a
doenca, devido as grandes transformacdes fisicas e psiquicas pelas quais passam durante
esta fase, com importantes consequéncias para o tratamento clinico destes individuos.

Sabe-se que, frequentemente, pacientes que iniciam o tratamento com
determinacdo e cumprindo a risca as prescricbes medicamentosas mudam de atitude ao
longo do tratamento. Da mesma maneira, sabe-se que o fato do paciente freqiientar o
servigo regularmente ndo quer dizer que use os medicamentos de forma adequada.
Existe um “espaco” entre o conhecimento da patologia pelo paciente e seu tratamento
adequado que necessita ser melhor conhecido.

Nem sempre os cuidados que 0s soropositivos devem ter - o controle rigoroso
sobre a administracdo de seus medicamentos, as idas peridédicas a0 médico — sdo
seguidos. As vezes, 0 cumprimento das acdes necessarias & manutencio da sadde se
opde ao comportamento dos individuos nesta faixa etaria, marcado pela contestacdo e a
busca de independéncia. Em ultima analise, a busca pela liberdade e autonomia, tdo
peculiar nesta faixa etaria, podem aparecer como obstaculos no processo de adesdo ao

tratamento.



Os principios gerais do tratamento sdo semelhantes para adultos, adolescentes e
criancas infectadas pelo HIV. Entretanto, a terapia antirretroviral em criancas e
adolescentes exige que sejam considerados diversos fatores especificos, inclusive
diferencas em termos de farmacocinética, marcadores imunoldgicos e virologicos assim
como a questio de adesdo em comparagio a pacientes adultos®.

No caso da infeccdo por HIV e Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS),
a nao adesdo a terapia antirretroviral (TARV) pode acarretar a selecdo de cepas
resistentes no organismo do paciente, ocasionando piora clinica e aumento da incidéncia
de infec¢bes oportunistas, da morbidade e mortalidade, além de requerer tratamentos
mais potentes, eficazes e consequentemente mais dispendiosos.

No Brasil, o Programa Nacional de Doencas Sexualmente Transmissiveis (DST) e
AIDS, criado em 1985, tem como objetivos a reducdo da incidéncia de HIV/AIDS na
populacdo e melhorar a qualidade de vida dos portadores do virus®. O programa
contempla a primeira condicdo para a adesdo a terapéutica: o acesso aos medicamentos,
de maneira gratuita e universal.

Para se ter idéia da magnitude dos gastos com este tipo de medicamentos,
estima-se que no Brasil foram gastos, em 2000, US$ 303 milhdes com medicamentos
para atender cerca de 100 mil pacientes. Em 2001, os gastos foram de US$ 235 milhdes
para atender em torno de 105 mil pacientes. J& em 2002, foram gastos US$ 167 milhdes
para tratar 119 mil 500 pacientes. Neste mesmo ano, 39% dos recursos foram gastos em
medicamentos produzidos nos laboratérios nacionais e 61% com os importados®. Estudo
estimou que sustentabilidade da politica de acesso aos ARV’s no periodo de 2005 a
2008 seria consolidada se o produto interno bruto (PIB) do pais alcancasse neste
periodo 6% de crescimento anual °.

A existéncia de um circuito onde menor acesso e menor adesdo ao tratamento

com antirretrovirais redunda em maiores gastos e, consequentemente, menores



possibilidades do programa contemplar seu publico, deixa claro a relevancia da
discussdo do processo de adesdo as terapias antirretrovirais. A literatura aponta uma
série de fatores que impedem a adesdo ao tratamento; a Organizacdo Mundial da Saude
(OMS) admite a necessidade de informacgdes precisas sobre a extensdo da adesdo e
dados de paises em desenvolvimento, especialmente em subgrupos como adolescentes,
criancas e populacdo excluida da sociedade. Tais dados facilitariam uma visao geral da
dimensdo do problema, de extrema importancia para o desenvolvimento de uma politica
decisiva que auxilie no esforco de otimizar a adesdo®.

Este trabalho procura identificar as principais barreiras encontradas pelos
adolescentes no tratamento antirretroviral num ambiente hospitalar especifico e, com
isso, contribuir com recursos e estratégias para otimizar a terapia destes pacientes.

O texto a seguir apresenta e discute a adesdo ao tratamento de pacientes
adolescentes e jovens portadores do virus da imunodeficiéncia humana (HIV) que
seguem tratamento no ambulatério de HIV/AIDS do Hospital dos Servidores do Estado
(HSE) no Rio de Janeiro, organizado em quatro capitulos e a conclusao.

No primeiro capitulo, apresenta-se um panorama da evolucdo da terapia
antirretroviral, com énfase na dicussdo recente sobre o tema, bem como o conceito de
adesdo e seus limites.

O segundo capitulo apresenta a a metodologia do estudo, indicando as razées da
escolha de uma abordagem qualitativa, apresentando os objetivos e o desenho da
investigacao, além de assinalar algumas peculiaridades do trabalho de campo que, de
alguma forma, criaram limitacGes ao processo de pesquisa.

No terceiro capitulo sdo apresentados os achados da pesquisa, no que se refere a
visdo dos técnicos entrevistados sobre o processo de adesdo e descreve-se o perfil dos

entrevistados e sua historias.



O quarto é ultimo capitulo apresenta e discute os achados da pesquisa, seguidos

da conclusdo do estudo.



Capitulo I. Adolescentes e a terapia antirretroviral

Os adolescentes HIV positivos, quando indagados sobre seu estado de salude, muitas
vezes o descrevem como debilitado™®.

Tal constatacdo aponta a necessidade de uma atencdo diferenciada a estes
pacientes, principalmente quando trazemos a discussdo a terapia Terapia Antirretroviral
Altamente Ativa (HAART), que vem reduzindo a mortalidade e morbidade ao longo
dos anos. A percepc¢do que este paciente tem sobre sua doenca é fator relevante quando
se analisa sua relacdo com os medicamentos; a visao que o adolescente soropositivo tem
a respeito de seus medicamentos é crucial no inicio e no decorrer do tratamento.

Pacientes jovens tem demonstrado muitas dificuldades na adesdo aos
antirretrovirais. Um dos principais obstaculos encontrados é a adequacdo dos
medicamentos a sua rotina diaria.

Os adolescentes tem a percepcdo do tratamento distinta da percepcdo do adulto,
priorizando o bem estar momentaneo sobre os marcadores biolégicos. Como alguns
medicamentos apresentam certas inconveniéncias como diarréia, enjoos e administracdo
subcutanea, esses efeitos frequentemente influenciam o tratamento. Quando percebem
que o enfrentamento do desconforto da terapia pode leva-los a uma qualidade de vida
estdvel aderem ao tratamento; quando ndo tem esta nocdo e consideram que 0S
medicamentos prejudicam seu bem estar acabam apresentando uma subadesdo ou
abandonando o tratamento®®,

Os jovens que mais fortemente esperam uma melhora na qualidade de vida por
meio de seus medicamentos sdo os que relatam melhores taxas de adesdo e a maioria
deles anseia que a terapia antirretroviral prolongue suas vidas por pelo menos 10 anos'®.

Muitas vezes os adolescentes demonstram confusdo e ceticismo sobre o

tratamento. Alguns ndo aceitam seguir um tratamento que ndo proporcionara a cura de



sua doenca, 0 que ocasiona uma sensacdo de insatisfacdo e leva a busca de métodos
alternativos ou até mesmo ao uso de drogas ilicitas. Entre 0s jovens que continuam o
tratamento, é grande a desinformacédo sobre seus medicamentos; apenas um terco deles
considerou que conhece algo sobre sua terapia antirretroviral; varios deles admitiram
que procuraram informaces fora do centro de saude em que se cuidavam, seja com um
amigo ou na Internet'®. Este fato leva a pensar que a falta de informacdes sobre seu
tratamento seja um agravante para a adesdo dos adolescentes, jA que esse processo
requer decis6es compartilhadas entre o profissional de salude e o paciente.

Um estudo desenvolvido por Veinot et al em 2006 concluiu que os adolescentes
gue mais percebem a importancia dos tratamentos sdo os infectados por transmissdo
vertical, que admitem a necessidade de conhecimento para auxiliar nas decisdes da
terapia, sobre como os medicamentos serdo administrados ou como driblar efeitos
colaterais. Ja os pacientes infectados durante a adolescéncia ou na juventude confiam
integralmente no médico para a decisdo de sua terapia, mas nao ha um acordo
participativo entre os dois lados. O motivo que leva a esta situacdo € a falta de

compreenséo sobre o tratamento e a ndo informacao do fato a seu médico . *8

1.1 A Terapia Antirretroviral

Os critérios do Centers for Disease Control and Prevention (CDC), associados aos
criterios da OMS, do Paediatric Network for Treatment of AIDS (PENTA) e do
Guidelines, recomendam o inicio da terapia antirretroviral com trés medicamentos,
fundamentado na necessidade de melhor supresséo viral e nas possibilidades de inducéo
a resisténcia no caso da prescricdo de dois medicamentos’ .

Com a ocorréncia de falhas na TARV o HIV seleciona rapidamente resisténcia

devido a acelerada replicacdo; além disso, caracteristicas farmacocinéticas proprias de



alguns medicamentos, como baixa biodisponibilidade e meia vida reduzida podem
acelerar este quadro de resisténcia se houver lapsos na terapia.

A eficicia da HAART, disponivel desde a década de 1990, foi evidente e alterou
significativamente o prognéstico da doenca. Os resultados desta terapia causaram
grande impacto na dindmica e na fisiopatologia da infeccdo pelo HIV ao
proporcionarem uma reducdo expressiva da carga viral e um aumento na contagem de
CD4+ (linfocitos de defesa CD4+), indicando a capacidade regenerativa do sistema
imune. Com efeito, houve queda na incidéncia da AIDS, nas internacdes hospitalares,
nas infeccdes oportunistas e na mortalidade associada a doenca. O regime de tratamento
para o HIV envolve inibidores da transcriptase reversa analogos de nucleosideos
(ITRN) combinados com inibidores da transcriptase reversa ndo analogos de
nucleosideos (ITRNN) e/ou inibidores de protease (IP).

A HAART exige grande quantidade de medicamentos, tomados vérias vezes ao dia;
a adesdo a regimes com multiplas drogas é caracterizada como mais dificil. Apesar do
esforco em simplificar o regime antirretroviral para melhorar a adeséo, as alternativas
desenvolvidas falharam principalmente no manejo do grande numero de efeitos
colaterais. O regime para tratamento do HIV é uma estratégia complexa e primordial no
acompanhamento adequado da doenca.

A medida que a AIDS torna-se uma doenca tratavel, é fundamental uma abordagem
em longo prazo para escolha dos regimes antirretrovirais iniciais e subsequentes. Os
objetivos do tratamento antirretroviral em criancas e adolescentes sdo'?:

i.Prolongar a sobrevida, reduzir a morbidade e melhorar a qualidade de vida de

criancas e adolescentes infectados;

ii.Assegurar crescimento e desenvolvimento adequados;

iii.Preservar, melhorar ou reconstituir o funcionamento do sistema imunolégico,

reduzindo ocorréncia de infec¢bes oportunistas;



iv.Suprimir a replicacdo do HIV ao maximo pelo maior tempo possivel,
minimizando o risco de resisténcia aos antirretrovirais aliada a menor toxicidade;

O Brasil foi um dos primeiros paises a adotar politicas de saude significativas
para a melhoria ao atendimento dos portadores do HIV/AIDS. Dentre essas politicas,
destaca-se 0 acesso universal e gratuito da populacdo aos medicamentos usados no
tratamento das pessoas com AIDS.

Desde meados da década de 1980, o Brasil tem se beneficiado dos esforcos
governamentais e ndo-governamentais na area de prevencao e tratamento, aumentando a
sobrevida dos pacientes. Os esquemas antirretrovirais mais potentes e 0 aumento do uso
de profilaxia para infec¢Ges oportunistas aumentaram o nimero de criangas infectadas
pelo HIV que atualmente sobrevivem até a adolescéncia*’. Essa melhora no cuidado dos
pacientes levou a mudancas na progressdo clinica da doenca, resultando em menor
morbidade e mortalidade 2.

No inicio da década de 1990, foi iniciada a politica de distribuicdo universal e
gratuita de antirretrovirais, considerada prioritaria no Programa Nacional de DST/AIDS.
Atualmente, o numero de pacientes assistidos com o0s quinze antirretrovirais
disponibilizados pelo Sistema Unico de Satde (SUS) ultrapassa os 140 mil, o que
representa quase 100% das pessoas notificadas com AIDS>.

Com essa politica, o pais presenciou a queda expressiva da mortalidade e do
namero de internacdes e infeccdes por doencgas oportunistas. Desta maneira, foi possivel
reduzir os gastos com internacdes e aumentar o investimento na producdo local dos
genéricos, que constitui um dos fatores que sustentam a politica de acesso universal e
gratuito ao tratamento antirretroviral.

A rede publica de saude brasileira disponibiliza quinze medicamentos
antirretrovirais (ARV’s). Oito desses medicamentos séo produzidos nacionalmente, fato

que reduz sensivelmente os gastos com a importacdo de ARV’s. Este contexto



favoreceu a queda da mortalidade por AIDS e do nimero de internacGes em hospitais
publicos. Houve, entre 0s anos de 1995 e 1999, uma queda de aproximadamente 50% na
taxa de oObito entre homens infectados no pais. O nimero de internacGes por doencas
oportunistas, como tuberculose e pneumonia, teve uma reducdo de 80%. De 1997 a
2001, 358 mil internacbes por doencas oportunistas foram evitadas, gerando uma

economia de US$ 1,1 bilho°.

1.2 O conceito de Adeséo
No encontro World Health Organization (WHQO) Adherence, realizado em 2001,

definiu-se adesdo como o grau em que o paciente segue as instrucdes médicas?, isto &,
em que medida, ou até que ponto, 0 paciente segue as instrucdes e aconselhamentos
passados pelo seu médico sobre sua doenca e sua terapia. Entretanto, esta definicdo
mostrou-se insuficiente para descrever a variedade de intervencdes usadas para tratar
algumas doencas, como a AIDS, sobretudo pelo fato de considerar o paciente como
sujeito passivo no processo, que apenas recebe conselhos de um profissional de saude
habilitado e ndo participa como colaborador ativo no tratamento.

Neste sentido este conceito identifica-se com o de cumprimento terapéutico, no
qual o paciente apenas segue as instrucdes recebidas. O plano de tratamento ndo é
baseado em um acordo terapéutico e nao é estabelecido um pacto entre o profissional de
salde e o paciente. Embora os termos possam apresentar descri¢fes incompletas sobre a
maneira como sdo feitas as tomadas dos medicamentos, o termo adesdo é preferido ao
termo cumprimento por muitos profissionais de satde. Fato compreensivel, devido ao
posto passivo do paciente conotada pelo segundo termo®®,

O conceito de adesdo pode ser entendido de uma maneira mais ampla, indo além
do seguimento ideal da prescricdo médica. E um processo dindmico, multifatorial, que

requer decisdes compartilhadas e co-responsabilizadas entre o0 paciente, a equipe de



salde e a rede social de apoio, com uma abordagem de modo a atender a singularidades
socio-culturais e subjetivas, visando uma melhor qualidade de vida das pessoas vivendo
com HIV/AIDS".

O documento da WHO “Adherence to long-term therapies — Evidence for action”,
de 2003, procurou qualificar melhor o conceito. A adesdo a terapia de longo prazo
exprime-se pela mudanca do comportamento pessoal a partir de decisbes acordadas
entre o paciente e o profissional de saude. Estas incluem a negociacdo do regime
terapéutico e acompanhamento planejado — tomar os medicamentos, seguir uma dieta e
realizar uma mudanca no estilo de vida. Este documento também esclarece que as
doencas devem ser situadas pelos tipos de cuidados necessarios’. A AIDS requer os
mesmos cuidados de uma doenca cronica ndo transmissivel associadas as peculiaridades
de uma doenca infecciosa. A ndo adesdo ao tratamento facilita o desenvolvimento da
resisténcia aos medicamentos, que ocasiona a reducdo substancial das opcdes de
esquemas terapéuticos disponiveis. Tal fato torna-se ainda mais preocupante quando se
observa novos infectados que ja apresentam resisténcia a algumas drogas’>.

A adesdo esta estreitamente vinculada a conduta do paciente, que se reflete
diretamente em seu processo terapéutico. O ajuste da adesdo a uma terapia de longo
prazo pode implicar em mudancas nos habitos, costumes e conduta do paciente e até
mesmo de sua familia e cuidadores. Desta maneira, pode-se afirmar que a adesdo esta
diretamente associada ao comportamento, a consciéncia e aos aspectos sociais.

Outro aspecto cuja observacdo € imprescindivel no processo de adesédo € a relacao
que se estabelece entre o paciente e a equipe multidisciplinar de satde. Esta parceria
deve ser construida a partir de um consenso entre as duas partes, estabelecendo uma
relacdo de confianca que garantird a discussao sobre a adesdo de maneira ampla, com o
esclarecimento de alternativas terapéuticas, negociacdo do regime, planejamento da

terapia e adequacdo de habitos e rotina. A propria aplicacdo do termo ‘ndo aderente’
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aqueles pacientes que ndao tomam os medicamentos adequadamente pode causar certo
estigma e prejudicar a relagdo de confianca®.

A adesdo do adolescente a terapia antirretroviral pode sofrer influéncia de
peculiaridades observadas nessa faixa etaria'*:

i. Até os 13 anos existe a dificuldade na compreensdo de conceitos abstratos
referentes a saude e necessidade de tratamento, sua atencdo esta voltada para as
modificacdes corporais da puberdade;

ii. De 14 aos 17 anos a principal preocupacdo é a aceitacdo pelo grupo que

pertence e qualquer fato que o identifique como diferente dos demais pode

comprometer a auto-estima. A adaptacdo dos horarios dos medicamentos a sua
rotina é trabalhosa;

iii. Acima dos 17 anos existe a necessidade de se sentir independente; o

diagnostico da infeccdo pelo HIV pode ser questionado ou subestimado.

Em paises desenvolvidos, a adesdo permanece em torno de 50% entre pacientes
acometidos por doencas cronicas, incluindo a AIDS. Para paises em desenvolvimento é
admitida uma taxa de adesdo ainda mais baixa devido aos recursos insuficientes de
salde e as iniquidades no acesso aos cuidados de saude, que engloba principalmente a
falta de acesso aos medicamentos .

Embora o nivel ideal de adesdo a HAART néo tenha sido completamente definido,
valores abaixo de 95% sempre foram associados com pior resposta virologica e
imunoldgica®®. Entretanto, esse percentual tem sido refutado em estudos recentes com
pacientes utilizando ITRNN. Observou-se a reducdo da carga viral mesmo com uma
moderada adeséo (54% a 100%) quando se utiliza classe dos ITRNN. O uso da classe
dos IP’s mostrou-se capaz de reduzir a carga viral somente nos casos em que houve alta
adesdo ao esquema terapéutico (95% a 100%). Para a classe do ITRNN, ndo ha, no

entanto, estudos que evidenciem seu impacto positivo na progressdo da doenca e nas
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taxas de mortalidade, até agora; isto €, ndo foi refutada a idéia de que a progressdo mais
lenta da doenca e a reducdo da mortalidade sé se torna possivel com elevado grau de
adesdo aos antirretrovirais. Portanto, as variacdes nos niveis de adesdo ndo excluem, até
0 momento, a necessidade de alcancar o mais alto nivel de ades&o possivel’.

Né&o existe um padrao validado para medir a adesao; os métodos disponiveis visam
avaliar acuradamente 0 modo como o paciente segue o plano de tratamento, para
afirmar que os efeitos em sua salde possam ser atribuidos ao regime recomendado.
Osterberg (2005) classificou como métodos diretos a observacdo direta da terapia, a
medida do nivel do medicamento ou metabolito no sangue e a medida de marcadores
bioldgicos no sangue. Como exemplos de métodos indiretos tem-se questionarios
aplicados ao paciente e o auto relato, a contagem de pilulas, taxa de prescricdo de refis
dos medicamentos, avaliacdo da resposta clinica do paciente, monitores eletrdnicos de

medicamentos, medida de marcadores fisioldgicos, didrio do paciente e a utilizacdo de

questionarios para pais ou cuidadores no caso de criangas™.

Todos esses métodos citados acima apresentam vantagens e desvantagens quanto a
seu uso, sendo que algumas destas estratégias sdo inviaveis na pratica do servigo
publico de satde do Brasil. A fim de elevar ao maximo a credibilidade e validade na

medida da adesdo recomenda-se a combinacgdo de alguns destes métodos.

1.2.1 Limites a adesao

Os primeiros artigos a elucidar as barreiras a adesdo entre 0s pacientes
adolescentes HIV positivos, no final da década de 1990, apontam para a depressao e a
grande quantidade de medicamentos prescritos como a causa mais comum para perdas
de doses’. A REACH (Reaching for Excellence in Adolescent Care and Health)

estabeleceu uma relagdo inversa entre o numero de medicamentos e adesdo; quanto
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maior o numero de medicamentos a serem administrados, menor a adesdo. Também foi
ressaltada a influéncia direta da depressdo como fator que dificulta a adesdo. Mais tarde,
foram associados os efeitos adversos dos medicamentos - fisicos e psicoldgicos - e as
complicacdes da insercdo da terapia na rotina diaria do adolescente; a mudanca ou

reorganizago dos habitos pode incluir entraves ocultos®.

O estudo qualitativo de Pugatch abriu o leque de fatores associados a adesdo dos
adolescentes; a complexidade do regime, os efeitos adversos, o esquecimento, a
orientacdo do jovem sobre sua doenca, a natureza assintomatica do HIV, a depressdo, o
medo da revelacdo, o envolvimento da familia, a relacdo paciente — profissional de
salde e o estado civil da mée - solteira neste caso. Os trés primeiros fatores acima

relacionados foram os que apareceram como principais barreiras para a adeséo?.

Uma dificuldade relatada intensamente pelos adolescentes é a grande quantidade
de comprimidos que devem ser tomados durante um dia, problema que se agrava
qguando a administracdo deve ser no meio do dia, engquanto eles estdo estudando,
trabalhando, ou realizando alguma outra atividade. Um esquema de medicamentos ideal

a rotina dos jovens é uma posologia reduzida e com poucos comprimidos.

Os efeitos adversos sdo descritos como dificeis de tolerar, pois proporcionam uma

sensacdo incomoda aos jovens prejudicando sua rotina.

Os jovens admitem que ocasionalmente esquecem de tomar seus medicamentos;
guando a posologia indicada é apenas uma dose matinal e outra noturna € mais facil
recordar. Uma possibilidade de contornar este entrave € o uso do alarme de pagers ou

telefones celulares.

Embora confiem na eficacia da terapia, os adolescentes apresentam dificuldade de
compreender integralmente a implicacdo da ndo adesdo, ja que as consequéncias da

doenca e os beneficios do tratamento apenas serdo reconhecidos em longo prazo. A
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orientacdo no presente deve fazer com que o jovem perceba a importancia de seu

tratamento e as implicacGes da ndo adesdo em seu futuro.

Os pacientes assintomaticos, por sua vez, dispensam com freqliéncia o0s

medicamentos, por ndo se “sentirem doentes”.

A depressdo pode ser um relevante entrave a adesdo na medida que torna o

paciente incapaz emocionalmente de seguir a terapia.

O medo da revelacdo pode originar um estigma associado ao HIV/AIDS que
muitas vezes determina o isolamento do adolescente, e acarreta danos a adesdo aos

antirretrovirais.

Em relacdo a dindmica do envolvimento familiar na terapia antirretroviral do
adolescente foi comprovado que o suporte e cuidado da familia refletem positivamente
na adesdo do paciente; contudo, deve ser ressaltado que o superenvolvimento pode ser
um obstadculo. O adolescente pode apresentar distintas reacGes no tocante ao
envolvimento familiar no tratamento, dependendo de sua maturidade. A fim de firmar
sua autonomia e independéncia, pode se rebelar contra uma figura superior,
representada por seus pais ou profissionais de saude, com o objetivo de controlar sua
propria terapia. Em muitos destes casos, estes pacientes decidem declarar sua
independéncia por meio do abandono do tratamento. Comumente, adolescentes mais
velhos aderem melhor a terapia ao perceberem sua responsabilidade perante o regime;
0s mais jovens sdo mais favorecidos com o envolvimento da familia. A participacdo
ativa da familia neste processo deve ser considerada caso a caso, enfatizando

caracteristicas proprias de cada paciente e sua maturidade emocional®.

A relacéo paciente x profissional de salde é uma excelente aliada a adeséo quando

é estabelecida numa base mutua de afinidade e confianca. O esclarecimento de davidas
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quanto a terapia, instrucdes elucidadas, e a busca conjunta de solugdes para dificuldades

de adesdo sao taticas que estreitam os lacos desta relacéo.

A maneira como a maternidade afeta a adesdo de adolescentes mées solteiras
ainda esta pouco esclarecida. Ndo sdo conhecidos os motivos que levam algumas mées a
priorizar a saude do filho em detrimento da sua, o que reflete diretamente na adeséo.
Um suporte social é necessario neste episodio, auxiliando estas jovens méaes na

habilidade de aderir a terapia".
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Capitulo 11. Metodologia do estudo

O trabalho analisou os fatores que levam a ndo adesdo ao tratamento de
adolescentes infectados pelo HIV em seguimento no ambulatorio de AIDS do HSE/RJ.
Partiu do pressuposto, apoiado na declaracdo da OMS, de que seria util desenvolver
estudos sobre adesdo a TARV com grupos especificos, como os adolescentes®. A
possibilidade metodoldgica implicada nesta pesquisa, de apreender dinamicas locais de
atuacdo terapéutica poderia, eventualmente, sugerir pontos de aprofundamento ao
trabalho ja existente.

Para alcancar este objetivo, a pesquisa procurou identificar tanto os fatores que

influenciam a ades@o quanto a nao adesdo dos pacientes ao tratamento.

2.1 A abordagem qualitativa

Lidar com as explicacdes de adolescentes sobre temas de grande transcendéncia,
tais como o sofrimento, morte e esperanca no futuro aponta para a necessidade de uma
abordagem flexivel, tanto do ponto de vista tedérico quanto do ponto de vista
metodoldgico.

A escolha da pesquisa qualitativa veio ao encontro do objetivo de analisar os
significados subjetivos diretamente dos envolvidos no processo de adesdo ao tratamento
com ARV’s e a variedade de perspectivas sobre a doenca em um contexto especifico. A
abordagem qualitativa busca contemplar a diversidade de aspectos sociais, culturais,
estilos e forma de vida dentro de uma narrativa capaz de atender a necessidades de uma
nova conjuntura social que se caracteriza por aceleradas transformacdes e diversificagcdo
dos padrées de vida®.

Os pesquisadores qualitativos privilegiam a idéia de que a realidade é socialmente
construida e sua analise é permeada de valores e limitagGes. Estas concep¢Bes marcam

sua diferenca em relacdo aos pesquisadores quantitativos, que procuram analisar
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relacBes causais entre variaveis. A abordagem qualitativa interessa-se mais em analisar
processos, captando o ponto de vista do individuo e uma grande riqueza de descrigdes®.

Com um objeto tdo complexo quanto “adesdo” — a propria definicdo ja
demonstra amplitude quando enfatiza varios fatores que védo além do cumprimento do
tratamento, - decidiu-se considerar o conhecimento e as experiéncias dos participantes e
analisar interacdes sobre a doenca e formas de lidar com o tratamento no dia a dia em
um determinado grupo especifico.

Para esclarecer o significado subjetivo da doenca e da adesdo ao tratamento e a
variedade de perspectivas para aqueles diretamente afetados é necessario formular
questdes que privilegiem o olhar do paciente e dos profissionais de salde, partindo da
premissa dos significados subjetivos e sociais relacionados ao objeto.

Esta pesquisa trabalhou com dados verbais que foram coletados por meio de
entrevistas semi estruturadas realizadas individualmente com cada profissional de satde
ou paciente. Os dados verbais foram posteriormente transformados em texto através de

transcricdo das gravacOes feitas por ocasido das entrevistas.

2.1.1 Critérios para a escolha da abordagem e suas limitacGes

Delineado o desenho da pesquisa, o passo seguinte foi a escolha do método para a
coleta de dados.

Flick estabelece uma série de critérios flexiveis para a coleta de dados que,
articulados, auxiliam o modus operandi do pesquisador durante o trabalho de campo .

No caso deste trabalho, o critério inicial para a montagem dos instrumentos de

coleta de dados foi 0 que o autor denomina ‘ abertura’ para a visdo subjetiva do
entrevistado, através de uma entrevista “ centralizada no problema’. No entanto, no
decorrer do trabalho de campo, percebeu-se que a estrutura da coleta de dados precisava

de ajustes. Inicialmente, haviam sido programadas 12 entrevistas, com cerca de 30/40
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minutos cada, com perguntas orientadas ao cumprimento terapéutico e ao processo de
adesdo. Entre os pré-selecionados, a partir de uma lista elaborada com o auxilio dos
profissionais do hospital, para a entrevista houve muitas recusas ao convite. Muitas
vezes, 0 adolescente menor de idade ndo estava acompanhado de seu responsavel para a
devida autorizacdo da entrevista e, em outros casos, alguns ndo tinham tempo para
aceitar o convite no dia. Em funcdo dos prazos estabelecidos, a pesquisa foi entdo
reprogramada para focalizar um numero menor de entrevistas (oito, no total),
preservando-se a idéia de que os selecionados estivessem entre 0s que apresentavam um
alto grau de dificuldade de seguir seu tratamento com o auxilio da equipe de satde. Os
entrevistados, dois jovens do sexo masculino, e seis jovens do sexo feminino eram todos
maiores de idade, visto a dificuldade de o menor estar acompanhado de seu responsavel
ou a ndo autorizacdo do proprio cuidador para que o menor pudesse responder as
perguntas. As primeiras duas entrevistas foram realizadas na presenca da orientadora
deste trabalho de modo a auxiliar a conduta da pesquisadora nas entrevistas. O periodo
do trabalho de campo coincidiu com a licenca maternidade de umas das técnicas, razéo
pela qual apenas as duas restantes foram entrevistadas. Houve também, nesta ocasido,
um periodo de recesso no ambulatorio, o que dificultou a busca de novos potenciais
entrevistaveis.

No decorrer das entrevistas observou-se que os individuos abordados conheciam
muito pouco a funcdo dos remédios de seus esquemas terapéuticos. Eles eram referidos
mais pelo seus tamanhos, cores e reacdes adversas. A partir dai houve um
redirecionamento no roteiro de entrevista, combinando perguntas a mais espaco para as

narrativas espontaneas.

2.2 O campo da pesquisa
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A pesquisa foi realizada no Hospital dos Servidores do Estado (HSE), na cidade
do Rio de Janeiro. Esta Unidade de Saude foi idealizada originalmente para
proporcionar uma assisténcia médica sofisticada e diferenciada aos servidores federais
civis e seus familiares. Sua historia foi iniciada em 1934 quando o entdo presidente,
Getulio Vargas, assinou um decreto destinando recursos para a construcdo do Hospital
do Funcionario Publico Federal. Estes recursos eram provenientes de uma arrecadacdo
do funcionalismo publico federal, um fundo constituido em 1930 com a finalidade de
socorrer e amparar os “sem emprego”. Com o final da primeira era Vargas, em 1945, o
hospital é incorporado ao IPASE (Instituto de Pensdo e Aposentadoria dos Servidores
do Estado), passa a ter o nome de Hospital dos Servidores do Estado e deixa de ter
autonomia financeira e administrativa. A inauguracdo, pelo presidente Gaspar Dutra, de
fato, sé veio a acontecer em 28 de outubro de 1947. Na ocasido de sua inauguracdo, o
HSE foi reconhecido como o mais avancado hospital publico da América Latina devido
as suas inovacdes técnicas e administrativas, além de ser incluido na classe A do
Sistema Internacional de Classificacdo dos Hospitais. Na década de 1980 foi agregado
ao extinto Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social (INAMPS) e
desde 1994 é administrado pelo Ministério da Saude (MS). No HSE, os pacientes
soropositivos sdo atendidos pelo Servi¢co de Doencas Infecciosas e Parasitarias (DIP)
desde 1986. O servico € o unico do género em hospital geral ndo universitario na cidade
do Rio de Janeiro.

Na década de 1990, foi implementada uma série de melhorias no atendimento a
populacdo alvo, como o primeiro Hospital Dia do municipio do Rio de Janeiro para o
tratamento de pacientes com HIV; o tratamento domiciliar a pacientes com AIDS; um
programa de prevencdo da transmisséo vertical do HIV, onde era disponibilizado o teste

de HIV as gestantes e treinamento para os profissionais de saude no aconselhamento pre e
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pos-teste. Esses avancos fizeram com que aumentasse a capacidade e a qualidade de
atendimento do servico.

O atendimento destinado aos pacientes externos € realizado por meio de
ambulatorios divididos de acordo com a idade do paciente; incluindo um ambulatério
materno-infantil, dedicado a prevencdo da transmissdo vertical do HIV. As gestantes
soropositivas sdo acompanhadas e tratadas e apds o parto tanto as maes quanto seus bebés
sdo acompanhados e tratados em seus respectivos ambulatorios.

O HSE tem 10 anos de referéncia no tratamento de adolescentes e jovens com HIV e
recebe estes pacientes de varios programas do Estado do Rio de Janeiro. A rigor, 0
paciente teria que ser morador da area programatica 1.0, mas no caso de adolescentes e
jovens ndo h& um programa destinado a este publico especifico em cada area
programatica. O critério que predomina no ambulatério de adolescentes e jovens € a idade;
ali sdo absorvidos os pacientes de 10 a 24 anos que sdo encaminhados ao servigo. Este
encaminhamento pode ser realizado por outra unidade de salde, por outro setor do

hospital, por algum ambulatério do proprio servico do DIP, por protocolos de pesquisa.

2.3 Consideracdes Eticas

Em observancia a Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude que
regulamenta a pesquisa que envolve seres humanos®* o projeto de pesquisa foi
submetido a dois Comités de Etica em Pesquisa: da Escola Nacional de Satde Publica
Sergio Arouca (CEP/ENSP) e do Hospital dos Servidores do Estado (CEP/HSE), em
ambos obteve-se aprovacdo segundo processo numero 225/09 (Anexo 1) e 000.413
(Anexo 2), respectivamente.

Um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE — Anexo 3A, Anexo 3B
e Anexo 3C) no qual estdo detalhados, de forma clara, os objetivos da pesquisa, seus

beneficios, duvidas, sigilo, anonimato e confidencialidade e outras implicacdes, foi
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formalmente apresentado aos respondentes da pesquisa, inclusive a equipe de salde
participante, com o esclarecimento de que a entrevista seria levada a efeito apenas com
a concordancia e assinatura prépria ou de seu responsavel. Da mesma maneira, foi
solicitada a permissdo para gravacao da entrevista.

O trabalho foi desenvolvido na perspectiva de respeito a integridade fisica e
emocional do respondente:

i. Inicialmente todos os pacientes ambulatoriais na faixa etaria de 10 a 24 anos e
que se enquadravam nos critérios de inclusdo foram listados. No entanto, ao
selecionar os potenciais respondentes, consideramos suas condi¢des fisicas e
emocionais, a partir de uma avaliacdo em conjunto com os profissionais de
salde que os atendem.

Preservacdo da privacidade do respondente quando das entrevistas. Estas foram

realizadas em locais previamente identificados como favoraveis a este tipo de atividade.

2.4 Desenho e desenvolvimento da pesquisa

O desenvolvimento da pesquisa obedeceu as seguintes etapas:

i. Andlise dos dados disponiveis nos prontuarios de todos os pacientes que
preenchiam os critérios de inclusdo do estudo. Nesta etapa foram verificadas
as seguintes informacdes: idade, modo de transmissao, carga viral, tempo de
terapia antirretrovial e classificacdo da doenca. A privacidade dos pacientes foi
preservada no preenchimento desta planilha, j& que a identificacdo foi
realizada por meio das iniciais do nome e nimeros sequenciais. Esta etapa do
estudo foi realizada no Servigco do DIP, no local onde ficam arquivados todos

os prontuarios. (ANEXO 4 — planilha de dados do prontuario).

ii. Entrevista com a medica pediatra e a enfermeira do servico (02 sujeitos de

pesquisa), com o objetivo de, a partir dos dados disponiveis nos prontuarios,

21



elaborar a selecdo de pacientes com maiores dificuldades de aderir a terapia

antirretroviral.

iii. As entrevistas foram realizadas no Servico do DIP em sala apropriada para que
a entrevista transcorresse adequadamente, sem interrupcGes que pudessem
colocar em risco a confianca do respondente. (ANEXO 5 — entrevista com

equipe de salde).

iv. Entre os pacientes selecionados, oito (08 sujeitos de pesquisa) participaram de
entrevista semi-estruturada onde foram abordados temas relacionados a adeséo
a terapia, revelacdo do diagnostico, relacdo com cuidadores e profissionais de
salde, estigma da doenca, maneira da transmissdo, além de outros temas que
foram considerados relevantes no decorrer da entrevista. As entrevistas foram
realizadas no Servico do DIP em sala reservada para que a entrevista
transcorresse adequadamente, sem interrupcdes que pudessem colocar em
risco a confianca do respondente. (ANEXO 6 — entrevista com pacientes

selecionados).

v. As entrevistas foram gravadas mediante o consentimento do entrevistado e o

material destruido apds a sua transcricao.
vi. As entrevistas foram transcritas pela autora do trabalho

O processo de analise do material se deu obedecendo aos seguintes critérios:

i. Audicdo das gravac0es e leitura das transcrigdes, nos sentidos vertical (onde foi
considerado o conjunto dos aspectos relevantes de uma entrevista) e horizontal
(onde foram comparadas as respostas em relacdo a um mesmo tema abordado
nas entrevistas).

ii. Identificacdo de estruturas relevantes surgidas no texto; isto €, consideracdes

sobre assuntos que ndo foram incluidos no roteiro de perguntas mas que foram
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considerados importantes para o pesquisador e, por isso, constituirdo objeto de

analise.

As entrevistas semi estruturadas permitem a compreensdo de como 0 paciente Ve,
sente e pensa a sua situacdo de salde a partir de sua visao de mundo. Essa escolha parece
util porque pode trazer a tona razdes eventualmente pouco ou ndo abordadas pela literatura
que estuda processos de adesdo a estas terapias, em um contexto social e cultural bastante
especifico.

Este estudo trabalhou como base de andlise as evidéncias obtidas através de
levantamento de duas fontes de dados: entrevistas, e analise de fontes primarias, como 0s
prontuario, o que contempla a idéia de triangulacdo metodoldgica, isto € utilizacdo de mais

de um método de pesquisa; no caso, entrevista e analise documental®®,
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Capitulo I11. Resultados
3.1 Caracterizacao dos adolescentes atendidos no ambulatorio

A selecdo da populacdo de adolescentes deste estudo considerou a orientagcdo da
OMS de 1989, que sugere a ampliacdo dos limites da faixa etaria que compreendem a
adolescéncia para 10 aos 24 anos de idade % e o Programa de Satde do Adolescente do
Ministério da Sadde que também adota esta faixa etaria para a populacdo atendida®®. Da
mesma maneira, esta € a faixa etaria do publico alvo atendido no ambulatério de
adolescentes do HSE.

Atualmente, o ambulatério — que conta com o apoio de médicos, enfermeiros,
psicologas e assistentes sociais- atende 80 pacientes entre 10 a 24 anos, completados até o
final de julho de 2010.

O estudo focalizou as experiéncias dos adolescentes e jovens infectados pelo HIV
que fazem uso dos medicamentos antirretrovirais e sdo assistidos no ambulatorio de
AIDS no Hospital dos Servidores do Estado, na cidade do Rio de Janeiro, com o
objetivo de identificar fatores que dificultam a adesdo dos pacientes aos medicamentos
prescritos.

A escolha dos pacientes atendeu os critérios de inclusdo definidos para a
pesquisa:

i. Terentre 10 a 24 anos;

ii. Fazer o acompanhamento no ambulatério do DIP/HSE héa pelo menos um ano;

iii. Fazer uso dos medicamentos ARV’s;

iv. Concordar em participar do estudo, mediante compreensdo e assinatura do

TCLE.

Os critérios de exclusao foram;
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i. Pacientes fora da faixa etaria estipulada;

ii. Adolescentes em acompanhamento no ambulatério do DIP/HSE ha menos de
um ano;

iii. Pacientes que se recusassem a assinar o TCLE;

iv. Pacientes com disfuncBes cognitivas que impecam a compreensdo do TCLE e

das questdes do estudo.

As entrevistas com a equipe de saude nortearam o processo de escolha dos
pacientes respondentes da entrevista (oito sujeitos de pesquisa), partindo do principio de
que esta detinha o conhecimento de toda histérica clinica dos pacientes .

Dentre os 80 pacientes de 10 a 24 anos em tratamento no ambulatério, 80% deles,
ou seja, 64 sujeitos faziam uso do coquetel antirretroviral, em julho de 2010.

Dentre eles, 35 sujeitos, ou 54,7% eram do sexo feminino e 29, ou 45,3% eram do
sexo masculino.

A grande maioria destes pacientes foi infectada por transmissao vertical: 84,4%.
Chama atencdo o fato que os 7,8% que se infectaram por via sexual: todos do sexo
feminino. Os outros 7,8 % desconhecem como se infectaram: ha um caso que se
suspeita de abuso sexual e um relato de infecgéo por tatuagem.

Dos 64 pacientes de 10 a 24 anos que usam ARV, 58 ou 90,6% ja usam estes
medicamentos ha mais de 12 meses. Destes 58 sujeitos, que compdem 0 universo
considerado neste estudo, o paciente que utiliza o coquetel ha menos tempo faz uso ha 1
ano e o que faz uso ha mais tempo tem 14 anos de TARV. O tempo médio de uso dos

medicamentos ARV’s por estes pacientes é de 6,6 anos.
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Grafico 1: Tempo de utilizacdo dos medicamentos pelos pacientes
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Segundo as Recomendagbes para Terapia Antirretroviral em Criancas e
Adolescentes Infectados pelo HIV, de 2009, a avaliacdo de resposta ao tratamento deve
se basear na reducdo da carga viral e no aumento ou a estabilizacdo do numero dos
linfocitos CD4+",

O principal objetivo da TARV é a obtencdo da carga viral indetectavel, ou seja,
abaixo de 50, 80 ou 400 cépias/mL, de acordo com a metodologia laboratorial utilizada.
O mesmo documento recomenda a avaliagdo dos valores da carga viral da seguinte
forma: uma reducdo maior que 1 log ou 90% da carga viral inicial nas primeiras quatro
a seis semanas apds o inicio da terapia, ou maior que 2 log ou 99%, apds doze a
dezesseis semanas € um resultado satisfatorio da terapia. Consideramos neste estudo
carga viral indetectavel como abaixo de 50 copias/mL*2.

O aumento dos linfocitos CD4+ geralmente ocorre de forma mais lenta que o
descrécimo da carga viral, mas € esperada a interrup¢do da queda logo no inicio da
terapia.

Neste estudo foi considerado apenas o ultimo resultado laboratorial de carga viral

em numero absoluto.
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Tabela 1: Carga Viral dos pacientes no ambulatério de HIV/AIDS do HSE (julho
de 2010)

CV menor que 50 CV de 50-400 CV acima de
copias/mL copias mL 400 copias mL
19 pacientes 06 pacientes 33 pacientes
32,7% 10,04% 56,9%

Tabela 2: Carga Viral dos pacientes entrevistados neste estudo (julho de 2010)

CV menor que 50 CV de 50-400 CV acima de
copias/mL copias mL 400 copias mL
0 pacientes 01 pacientes 7 pacientes
0% 12,5% 87,5%

Observa-se que nenhum paciente entrevistado neste estudo apresenta carga viral
indetectavel, o que fundamenta a idéia de investigacdo dos casos mais delicados de nao

adesdo aos ARV'’s.

3.2 Os sujeitos entrevistados

Aline

Aline € uma adolescente de dezoito anos. Sua mée é falecida. Foi criada pela
avo, de quem cuidou até esta falecer, ha pouco tempo. Engravidou precocemente do seu
segundo namorado. Descobriu a doenga aos quatorze anos, durante o parto da primeira

filha. Admitiu que ndo fez o teste para HIV durante a gestacdo pois ndo acreditava ser
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possivel estar contaminada. Reconhece que ndo tinha conhecimento suficiente sobre a
transmissdo vertical e mesmo assim ndo se empenhou em saber. Apds o0 sexto més de
idade, sua filha deixou de receber alimentacdo do banco de leite, o que a levou a
acreditar que a crianca estava livre do virus. Ndo fez o pré natal do segundo
filho.Atualmente, mora com os trés filhos proximo as tias, e apenas 0 mais novo nao é
portador do virus. A relacdo com o marido sempre foi ambigua e conturbada; ela relata
que ele é usuéario de drogas, agressivo, muito ciumento, e, apesar de ser um marido
carinhoso, tentou maté-la algumas vezes, quando estava sob efeito do crack. Por isso
revolveu pela separacdo. Esta é recente; ela menciona que ele saiu de casa no més
anterior a entrevista. Passou uma fase descontente com a vida devido a sobrecarga de
problemas e a primeira reacdo que teve foi abandonar o seu tratamento e o de seus
filhos. Admite que tem dificuldade de tomar os medicamentos, que a deixam sonolenta
e impedem-na de cuidar e medicar as criancas. Ndo aceita o fato de ter que ingerir
medicamentos todos os dias, e relata que, atualmente, prioriza a saude dos filhos em
detrimento da sua. Apesar de verbalizar soliddo e inseguranca com o futuro, diz estar

feliz sozinha junto de seus filhos.

Daniel

Daniel € um adolescente de dezenove anos; trabalha durante o dia em uma rede
de restaurante e cursa o primeiro ano do ensino médio a noite. Descobriu a doenca aos
doze anos, ao indagar a tia 0 motivo pelo qual tomava medicamentos. Foi infectado por
transmisséo vertical e seus pais ja sdo falecidos. Mora com a tia, a quem se refere com
muito carinho e gratiddo. Manifesta dificuldades em aceitar a necessidade de tomar os
medicamentos por toda a vida e recorre muito a expressdo “tenho que levar a vida”.

Mostra-se interessado em estar sempre atualizado sobre a AIDS e seu tratamento,
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menciona que procura freqilentemente noticias sobre o tema. E um adolescente ativo
que gosta de praticar esportes, e se refere a um episddio que o deixou deprimido por ndo
poder se exercitar devido a um medicamento injetavel. Diz que se chateia quando tem
que deixar de sair com 0s amigos para tomar os medicamentos na hora correta, ja que
ndo gosta de leva-los: acha constrangedor ingeri-los perto de outras pessoas. Apesar
disso, relata que nunca sofreu preconceito dos amigos, ndo vé problemas em falar da
doenca. Vive um momento feliz com a namorada que estuda na mesma turma da escola,
mas tem receio de contar sobre o virus. Diz que ndo esta escondendo o fato, apenas esta
aguardando o melhor momento para falar com ela. Para o futuro, quer terminar os
estudos, arrumar um emprego melhor, casar e estar mais tranquilo para tomar 0s

medicamentos corretamente.

Marcia

Marcia € uma jovem de vinte e quatro anos; estuda pela manha e trabalha como
baba na parte da tarde. Reside com o pai e a avO paterna. Foi diagnosticada quando
tinha nove anos de idade, ao ser internada com uma forte pneumonia, quando entao
iniciou a terapia antirretroviral. Sua mae era soropositiva e o0 pai, soronegativo para o
HIV Segundo a jovem, a mae era usuaria de drogas injetaveis e ndo chegou a se tratar.
Marcia comportou-se de forma timida e retraida durante toda a entrevista, talvez em
funcdo de episodios de preconceito que enfrentou quando crianca. Sempre teve o
suporte da avé que a criou desde que nasceu. Embora ja tenha passado por fases em que
ndo tomava os medicamentos, escondia-0s ou 0s jogava fora, acredita que hoje tem boa
adesdo; diz que foi aceitando a doenca e os medicamentos aos poucos e que considera
cada ano de vida uma vitoria. Atualmente, sempre carrega consigo os medicamentos e

os ingere de forma discreta. Segundo ela, apenas um de seus patrdes sabe de sua
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situacdo de saude. Diz que s6 teve um namorado na vida que ele ndo chegou a saber de
sua condicdo pois 0 namoro durou pouco tempo. Diz que ndo gosta de sair, preferindo
ficar em casa. Espera encontrar um companheiro em que possa ter plena confianga para

de contar sobre sua situacdo e ser aceita.

Laila

Laila é uma jovem de vinte e quatro anos muito comunicativa, que esta
desempregada no momento. Tem dois filhos e no dia da entrevista contou que descobriu
que estava gravida do atual namorado havia uma semana. A primeira vez que
engravidou foi aos dezesseis anos de um namorado que ndo quis assumir a crianca;
antes do bebé nascer comegou se relacionar com outro rapaz que viria a ser o pai de sua
segunda filha. Foi contaminada por este rapaz, e sé teve diagnostico positivo para HIV
qguando o primeiro filho nasceu. S6 tomou 0os ARV’s na segunda gravidez; nenhuma das
duas criancas tem o virus. Atualmente vive com o namorado e a familia dele; seus filhos
moram com sua mae. O namorado ndo é soropositivo e ambos lidam com naturalidade
com a possibilidade dele se contaminar: “é s6 tomar os remédios”. Disse que foi dificil
a aceitacdo da doenca e que chegou a ficar deprimida. Embora ela admita que tenha
muita dificuldade de tomar os medicamentos, reconhece a importancia de seguir o
tratamento a risca, tanto que na gravidez faz um esforco maior para ingerir 0s
medicamentos. Daqui para frente, ela quer casar com o namorado, trazer seus filhos
para perto e esperar 0 bebé nascer.

Roberto

Roberto ¢ um jovem de vinte anos. Timido, fala pouco. Trabalha durante o dia e

estuda a noite. Teve diagnostico positivo para o HIV aos quatorze anos, quando contraiu
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uma pneumonia; toma medicamentos desde entdo. Na mesma época a mae também teve
diagnostico positivo. Relata que s6 comecou a entender sobre a doencga ha pouco tempo;
achava que ia melhorar logo e nao tinha curiosidade de saber mais sobre o assunto. Diz
que tenta conviver o melhor possivel com o fato de ter o HIV e ter que tomar
medicamentos todos os dias. Menciona ter dificuldades de seguir o tratamento e que nédo
gosta de levar os remédios quando sai, pois as pessoas sempre perguntam para que

servem os remédios. Para o futuro, quer continuar a viver e arrumar um bom emprego.

Daiane

Daiane é uma adolescente de dezoito anos que fisicamente aparenta ter treze. Muito
timida; demorou a se sentir confortavel para responder as perguntas. Viveu por doze
anos em uma instituicdo que cuida de criancas e adolescentes soropositivos até
completarem a maioridade. Ndo soube relatar quando descobriu a doenca exatamente,
diz que soube quando foi morar na instituicdo, mas como era muito pequena, ndo
compreendia bem a informacéo. Voltou a morar com a madrinha ha pouco mais de um
ano. Diz que sente muita falta do suporte que a instituicdo oferecia; vé-se um pouco
rejeitada na casa onde vive e, por isso, no periodo de adaptacdo, estava tdo triste que
ndo seguia o tratamento adequadamente. Menciona ja ter sofrido varios episddios de
preconceito na escola onde estudava, pois 0s amigos sabiam que ela vivia na instituicdo
que prestava assisténcia a soropositivos. Parece ter plena consciéncia da importancia de
seguir corretamente o tratamento e diz ndo ter problemas em tomar os medicamentos,
embora reconheca que € dificil. Quando questionda sobre o futuro, ela € muito rapida e

franca na resposta: “arrumar um emprego e meter o pé de 1&” ( da casa onde mora).
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Juliana

Juliana é uma adolescente de dezoito anos, estuda pela manha e trabalha durante a tarde
e a noite em uma rede de restaurante. Soube que era portadora do HIV aos quatorze
anos, através da tia com a qual mora até hoje. Diz que ficou tranquila quando soube pois
ndo compreendia exatamente o que estava acontecendo. Depois que ficou mais velha, o
fato de ter HIV a deixou muito deprimida e com raiva da mae. Menciona que 0 que mais
incomoda € a intromissdo de pessoas leigas ao que perguntam e dao palpites sobre a
doenca. Relata ter sofrido preconceito na escola onde estudava, depois que 0s amigos
ficaram sabendo sobre a doencga, chegando a abandonar os estudos por pouco tempo até
a diretora intervir na situacdo. Juliana voltou a escola, mas resolveu sair em seguida.
Diz que ndo leva os medicamentos da noite para o trabalho com receio que alguém veja
e pergunte se estd doente, mas sempre toma quando chega em casa. Frisa que o
seguimento do tratamento muito importante, embora aborrecido e desgastante. Ela
espera que seja descoberta a cura da AIDS em um futuro proximo, pois quer se livrar de

medicamentos e hospital.

Camila

Camila é uma adolescente de dezenove anos que trabalha como cobradora de transporte
alternativo. Relata que foi diagnosticada para o HIV aos quatorze anos, quando o pai a
levou no hospital para fazer o exame. Casou-se aos quinze anos e esta casada até hoje.
Revela que o pai de sua filha é outro homem que ndo o marido. A crianga tem um ano.
Ela afirma que ndo tomou nenhum medicamento antirretroviral e fez uso de drogas
ilicitas durante a gravidez. Sua filha, no entanto, ndo é portadora do HIV. Contou que

levou papelotes de cocaina para o hospital escondidos no cabelo quando foi dar a luz,
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mas que se desfez deles quando a crianga nasceu. Desde entdo, relata, ndo usa drogas,
embora admita consumir alcool. Diz ““vou morrer mesmo”’; entdo prefere ndo tomar os
medicamentos. Afirma que ha “muita gente” para ficar com sua filha quando isto
acontecer. Sua expectativa, no momento, € trabalhar e pagar o celular novo que

comprou.

3.3 Entrevistas com os profissionais de saude

Em um primeiro momento foi proposta a realizacdo da entrevista com a médica
pediatra, a enfermeira e a psicologa que fornecem assisténcia aos adolescentes e jovens
no ambulatério. Como a Ultima estava de licenca maternidade na época, a entrevista foi
realizada apenas com as duas primeiras. As entrevistas com a equipe de saude além de
auxiliar na escolha dos oito sujeitos de pesquisa tiveram o intuito de considerar 0s
fatores que dificultam a adesdo do paciente ao tratamento antirretroviral sob um angulo
diferente.

Para as profissionais de salde entrevistadas, os principais fatores positivos ao
processo de adesdo sdo: o apoio familiar, o entendimento da doenca, o esquema ARV, 0
acesso ao servico de saude, a disponibilidade de atendimento na farmacia, o acesso a
informacdo. Elas questionaram se realmente o acesso ao servico de saude pode ser
considerado facilitador da adesdo ao tratamento. Na prética clinica diaria deparam-se
com casos delicados e, embora a equipe de salde esteja a disposicdo para atendé-los,
nestas ocasides a disponibilidade dos profissionais ndo surge muito efeito. Ainda foi
ressaltado que todos estes fatores facilitam, mas ndo garantem a adesdo a TARV.

Os fatores que influenciam negativamente a adesdo descritos foram: a falta de
suporte familiar; a ndo revelacdo ou o ndo entendimento do diagnostico; 0 medo dos

amigos descobrirem a doenca; a lembranca de que sdo portadores do HIV; o desanimo;
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a depressao; a crenca de que ndo sdo soropositivos. As grandes barreiras para a adesao
na visdo destes profissionais é a compreensdo e a aceitacdo do diagnostico. Muitas
vezes 0 adolescente inicia o tratamento, apresenta melhora no quadro clinico, nos
exames laboratoriais, comeca a se sentir melhor e mais forte e passa a acreditar que ndo
necessita mais dos medicamentos; acha que esta curado. A grande dificuldade nestes
casos, que sdo muito freqlientes, é fazer o paciente compreender sua soropositividade.
As entrevistadas relatam que é dificil para o profissional de saude saber o que foi
entendido pelo paciente e qual ponto dever ser melhor esclarecido. A revelacdo nédo

significa compreensao do que esta ocorrendo.
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Capitulo 1V. Andlise das entrevistas

A partir da leitura exaustiva do material obtido por meio da transcricdo das
entrevistas, obteve-se as principais dimensdes relacionadas as falas comuns aos
entrevistados. Definiram-se 0s temas relativos ao processo de adesdo a terapia

antirretroviral de adolescentes e jovens.

4.1 Revelacéo/ Aceitagdo da doenga

A revelacdo da doenca entre os participantes do grupo estudado ocorreu em trés
circunstancias diferentes: mediada pela familia e profissionais de saude; abruptamente;
ou resultante de uma percepc¢éo que evoluiu ao longo do tempo.

Entre os entrevistados que se infectaram por transmissdo vertical, a
soropositividade foi revelada em funcdo de uma doenca que levou & internacdo ou da
curiosidade em saber porque tinham que se medicar. Isto ocorreu em idades que
variaram de seis a quatorze anos, e inicialmente ndo Ihes foi possivel compreender
plenamente a situacao e suas possiveis conseqléncias.

Uma adolescente relatou saber do seu estado desde os seis anos de idade, pois foi
viver, apds a morte da mée, numa casa de apoio e todos 0s que estavam l& sabiam
porgue estavam na instituicdo. Outra, quando soube o diagnostico apds uma internacéo
aos nove anos, achou que sua doenca seria tratada e curada rapidamente

Um dos entrevistados do sexo masculino, que soube estar contaminado através do
relato de sua avo, enfrentou a consulta médica “de cabeca baixa” e “humilhado” como
se fosse ‘responsavel’ por sua condigéo.

No caso de transmissdo por via sexual, as adolescentes receberam o diagndstico
por ocasido do primeiro parto. Uma delas relata a experiéncia como muito traumatica.
Soube de sua condigdo ao ser avisada pelo medico, entre varias outras mulheres que
haviam acabado de dar a luz, que ndo poderia amamentar por ser portadora do virus
HIV, sem lhe dar maiores explicacbes ou proporcionar-lne um ambiente com
privacidade necessaria a este tipo de anuncio.

A anélise da fala dos entrevistados mostra claramente que a ‘aceitacdo’ da doenca
ndo € a etapa subsequente a revelagdo. Observa-se que a vivéncia do estado de salde é
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objeto de continua ressignificacdo ao longo do tempo; uma pactuacdo do adolescente
consigo mesmo no dia a dia. Comportamentos freqiientes, como tirar o rétulo dos
remédios para nao serem ‘descobertos’ por terceiros, ou ndo tomar a medicacdo em
funcdo do constrangimento de estarem sendo observados exprimem, em certo sentido,
dificuldade em aceitar doenca, para além do que poderia ser compreendido como um
esquema de protecédo contra o preconceito e a discriminagéo.

A necessidade de ressignificacdo da doenca e das atitudes frente a ela torna-se mais
visivel em situacGes em que € necessario tomar uma decisdo, como ter um filho, iniciar
novo relacionamento afetivo, ou revelar a doenga aos amigos.

Em alguns casos, a contradi¢do entre o que é falado e o que se pensa consegue
ser verbalizada, permitindo-se, assim, identificar o desenrolar do dificil e constante
processo de aceitacdo da doenga, sempre momentaneo e pontual. Uma das entrevistadas
comenta, durante seu depoimento, as dificuldades de contornar os efeitos colaterais dos
remédios que é obrigada a tomar e o cuidado dos filhos, dois dos quais também fazem
uso de drogas antirretrovirais, sendo esta a principal justificativa que apresenta para ndo
aderir de forma correta ao tratamento. Em outro momento da entrevista, no entanto , diz
de forma categorica ndo aceitar a doenca, admitindo que por isso ndo fez o tratamento
durante a gravidez do segundo filho, quando ja sabia ser soropositiva. Neste caso, por
exemplo, a revelagdo néo foi suficiente para que ela adotasse cuidados com a gravidez,
mostrando uma face da dificuldade de ‘aceitacdo’ da doenca. Apenas quando ocorre
uma terceira gravidez, e avaliando o estado de salde dos filhos- um deles vivendo
gravemente enfermo — é que consegue ressignificar- para aquele periodo, pelo menos, a
necessidade do cuidado pré-natal. O altimo filho nasceu saudavel, indicando que, por
um periodo de tempo, houve ‘aceitacdo’ da nova situacao de vida.

Outro entrevistado relata que os remedios ndo o estdo mais aceitando — quando na
verdade quem ndo os suporta € o proprio paciente, que sente nojo, nauseas e “cheiro de
laboratério “ quando se vé diante da obrigacdo de ingeri-los. Este mesmo rapaz coloca-
se numa situacdo curiosa: ou sai com 0s amigos e ndo toma os medicamentos ou fica em
casa, toma os remédios e ndo sai, 0 que acaba por deixa-lo triste, deprimido. A situacdo
deste jovem indica baixa aceitacdo do seu estado e falta de condi¢Ges de pactuar consigo
mesmo uma solucdo que ao mesmo tempo preserve o auto-cuidado e ndo interfira em

sua vida social. Eventualmente, ele age como se ambos fossem incompativeis.

4.2 VViver com HIV e AIDS

36



O fato de viver com as condi¢des cronicas de uma doenca tdo estigmatizada e
carregada de preconceito, como a AIDS, é uma situacdo dificil em qualquer etapa da
vida. Esta situagdo torna-se mais delicada quando consideramos a adolescéncia, uma
fase que implica em mudancas fisicas e psiquicas, onde o0 sujeito busca a identidade
propria e tenta se impor como pessoa. A maneira de ver e conviver com a doenca pode
assumir aspectos distintos quando aliados a série de transformagdes que acontecem
neste periodo da vida.

Os adolescentes e jovens que foram infectados por transmisséo vertical apresentam
uma visdo da doenca diferente daqueles que foram infectados por via sexual, embora o
namero de entrevistas ndo tenha sido igual para ambos. Os pacientes infectados pela
transmissdao vertical, devido as experiéncias pregressas, como a perda da mae,
enfrentam a problematica da doenca e suas implicacdes com um olhar mais atento a
respeito de sua salde; ao mesmo tempo, apresentam uma perspectiva em relagdo ao
futuro dubia, ora sem muitos planos, ora pensando na cura de sua enfermidade. Estes
mesmos entrevistados relataram que cresceram sem o0 entendimento da doenca e,
exatamente na adolescéncia, comegaram a tomar ciéncia de seu estado de salde, muitas
vezes ao deparar-se com situacdes de preconceito.

As adolescentes e jovens que adquiriram o virus por transmissdo sexual foram
infectadas por parceiros e pai de algum de seus filhos. A perspectiva de vida esta
sempre relacionada aos seus filhos ou com o atual companheiro.

As dificuldades relacionadas ao viver com HIV e AIDS, mencionadas pelos
adolescentes e jovens participantes da pesquisa, vao além dos percalgos do uso diario
dos medicamentos; passam pelo enfrentamento da discriminacdo e do preconceito que
ainda permanecem vigentes na sociedade.

Foi indagado aos entrevistados como eles se sentiam perante sua condi¢cdo de saude,
ja que pacientes com doenca crénica podem se sentir diferentes devido a uma série de
precaucdes e cuidados aos quais devem se submeter diariamente. Este fato pode ser
agravado pela adolescéncia, fase na qual qualquer diferenca quanto aos outros da
mesma idade parece ser acentuada.

De maneira geral, os adolescentes deste estudo relataram que se sentem normais, um
deles disse que so se sentiu doente uma vez, quando ficou internado, e que depois deste

fato passou até cumprir o tratamento a risca.
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“Fiquei internada uma vez, quase morri... Ai vi
que estava doente mesmo, e passei a tomar todos
os remédios direitinho.” (Juliana, 18 anos)

No entanto, é tarefa dificil delimitar a nocdo de “normalidade” destes pacientes que
se contradizem ao afirmar que levam uma vida normal com a doenga, mas se acham
diferentes de outros jovens por terem que tomar medicamentos todos os dias. Foi nitida
a comparacéo que fazem em relacéo a jovens saudaveis quando justificaram que néo se

sentiam “normais” ao viver com HIV e AIDS.

“Aquilo ali tem que ser todo dia, a pessoa normal
toma um remédio uma vez ao més e olhe 1a.”

(Daniel, 19 anos)

O mesmo Daniel se justifica dizendo que lhe causa estranheza uma pessoa téo jovem e
praticante de esportes como ele ja ter que tomar medicamentos todos os dias e ter uma
vida regrada; afirma ainda que quando estiver mais velho, estara mais tranguilo, sem os
amigos chamando para sair e conseguira seguir o tratamento a risca.

E provavel que viver com HIV e AIDS seja considerado normal para estes pacientes
devido a auséncia de sintomas e a capacidade de continuar a realizar suas atividades
rotineiras normalmente. O ato de ingerir os medicamentos traz a tona a lembranca de
sua patologia, e com isso podem surgir sentimentos que influenciam a percepcdo da
propria normalidade.

Todos os entrevistados disseram que ndo tiveram suas atividades rotineiras
modificadas com o diagnostico positivo. Foi relatado neste estudo que apds a fase de

adaptacéo eles voltavam pouco a pouco a sua rotina.

“A minha vida hoje é normal, € normal... Eu
trabalho, estudo normalmente... Tomo meu

remédio na hora certa...” (Marcia, 24 anos)

A literatura indica que a AIDS é frequentemente comparada pelos pacientes
soropositivos a outros tipos de doencas consideradas cronicas™, o que foi identificado
neste estudo; os entrevistados descreveram que viver com o virus era normal, assim

como conviver com uma doenga como o diabetes.
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“Ah, eu vejo a AIDS como uma diabetes, ou como
qualquer outra doenca deste tipo, que vocé tem

tomar algum remédio todo dia.”” (Aline, 18 anos)

Foi observado que a busca da normalidade no viver com HIV e AIDS pesa bastante na
questdo da sexualidade. Os entrevistados afirmam que é uma situacdo extremamente
delicada a revelacdo de seu estado sorologico ao parceiro. Neste momento todos eles se

sentem diferenciados em relacdo ao outro, se este ndo é soropositivo.

“Tive uma namorada que nado cheguei nem a
contar, ia ser muito dificil, muito estranho para
ela. Acho que ela ndo ia me aceitar mais.”
(Roberto, 20 anos)

A normalidade do viver com HIV e AIDS é sempre um assunto complexo na
discussdo, aparece como dois lados opostos. Por um lado os adolescentes buscam
continuar sua vida naturalmente, realizando seus habitos rotineiros, por outro lado lidam
diariamente com o medo da rejeicdo provocado pelo estigma, preconceito e pela

discriminacao.

4.3 Discriminacdo, preconceito e estigma

A AIDS foi definida pela sociedade como a peste do seculo XX; uma patologia que
carrega uma série de elementos que trazem a tona a discriminagdo, o preconceito e 0
estigma?’. Conviver diariamente com estes sentimentos traz conseqiiéncias a adesio ao
tratamento e a qualidade de vida destes adolescentes e jovens. Muitas vezes, estes
pacientes preferem ndo revelar o seu diagnostico, sentem-se culpadas pelo seu estado de
salde e tem o receio de serem abandonadas ou julgadas.

Grande parte dos pacientes afirmou que a maioria dos amigos sabe sobre sua saude,
mesmo assim relataram que ndo se sentem a vontade para revelar seu diagnostico a
conhecidos pelo medo da reacdo ou por ja ter vivenciado algum episddio de

preconceito.
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“Tenho problema de contar sim, porque eu ja passei pelo
preconceito na rua... Foi quando meu colega soube...”

(Marcia, 24 anos)

Outros dois sujeitos da pesquisa afirmaram que falam abertamente sobre as

questdes da AIDS sem medo de discriminagéo.

“Falo, falo na boa. Quem tem que gostar de mim, vai

gostar do jeito que eu estou.” (Aline, 18 anos)

O estigma e a discriminagcdo estdo inseridos dentro de um processo de
desvalorizacdo que acentuam as iniqiiidades sociais®®. Um sujeito que vive sob a
pressdo do preconceito pode perder um direito basico que é o da liberdade. Este fato
vivido na adolescéncia, em alguns casos na nossa pesquisa desde a infancia, é um fator
complicador quando o sujeito esta se formando como pessoa e firmando principios.

O estigma pode ser analisado como estigma sentido ou vivido. O primeiro caso
poder ser identificado a partir de um comportamento retraido do paciente pelo medo do
preconceito antes mesmo de depara-se com ele. O individuo oculta a doenga, apresenta
atitudes peculiares com caracteristicas de auto-estigmatizacéo, como a recusa de apoio e
assisténcia. Neste caso o0 estigma € sentido pelo proprio soropositivo por receio de sofrer

discriminacéo®.

“Naquela época, eu ndo queria falar com ninguém, eu
era super ignorante. Eu ndo queria ficar aqui, ai fui para
um hospital que eu ndo conhecia ninguém, ndo tinha

contato com ninguém.” (Laila, 24 anos)

O estigma vivido acontece quando h& preconceito e discriminagdo, de fato®®.
Observou-se, neste estudo, que o estigma vivido aparecia de forma freqiiente nas falas

dos entrevistados por terem algum episddio de discriminacao para relatar.

“Alguém que me conhecia, contou para uma
pessoa, e essa pessoa ficou espalhando. Eu comia
na escola, ai falavam assim: ‘ndo come na escola

ndo, que a Juliana que tem doenca come... * Ai eu
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figuei mal, quase sai da escola de vergonha.”
(Juliana, 18 anos)

E interessante esclarecer que mesmo o0s pacientes que disseram que falam
abertamente sobre sua doenca ndo tomam seus medicamentos na frente de amigos por
receio de perguntas sobre seu estado de saude. Mesmo afirmando que ndo véem
empecilhos para falar sobre a doenca, preferem ser discretos ao ingerir seus

medicamentos, chegando até a mentir sobre sua finalidade.

“Eu tomo, mas falo que é para alguma coisa, ja
minto, né? Falo que ¢é para dor de cabeca, para o

coracdo, ndo falo assim direto.”” (Daniel, 19 anos)

No préprio nacleo familiar pode-se perceber alguns aspectos de preconceito e
discriminacdo. Alguns dos adolescentes deste estudo relataram uma delicada relacéo
com familiares, embora a maioria cite alguém da familia como a tia ou a avdé como
figura crucial na sua vida e suporte emocional. A discriminacdo de familiares aos
parentes soropositivos é bem descrita pela literatura; em alguns casos a rejeicdo surge
devido a AIDS ainda ser uma doenca vista pela sociedade como resultado de uma
conduta desvirtuada®.

Daiane é a adolescente que mais menciona a discriminacdo e o preconceito dentro
da casa onde vive. Mora com a madrinha, o marido e filhos desde que saiu da institui¢do
para criancas e adolescentes, que abriga pacientes até dezoito anos, onde morava. O
familiar mais proximo é o pai, mas sO fala com ela quando esta embriagado. Daiane
relatou que por varias vezes deixou de tomar os medicamentos por ndo se sentir a

vontade na casa onde vive e por saber que todos falavam dela e de sua doenca.

“L& tem gente que gosta de fazer intriga com os
outros. Eles cochicham de mim, tudo que eu faco €
errado. 1sso tudo que aconteceu comigo, eu ficava
triste, o pessoal de |4 adora fazer intriga com o0s
outros, ai eu deixava de tomar os remédios.”

(Daiane, 18 anos)
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Laila, que esta gravida de seu terceiro filho, e mora atualmente na casa dos sogros, diz
gue ndo teve coragem de revelar seu estado soroldgico para os pais de seu namorado por
temer a reacdo deles.

“A minha sogra ndo sabe e nem meu sogro, s
quem [..]. sabe é ele (o namorado), que diz “ E
vida particular da gente”. A mée e o pai dele ndo
aceitam [...], pelo jeito dela falar, entende? (Laila,
24 anos)

Este fato se choca com o ideal de adesdo, que tem um dos pilares no apoio familiar.
Conviver diariamente com o0 peso do estigma e 0 medo do preconceito e da
discriminacdo pode acarretar danos psicoldgicos, fazendo com que o adolescente se

isole, se sinta rejeitado, inferiorizado perante a sociedade®.

4.4 Dificuldades no cumprimento terapéutico

O cumprimento terapéutico, como ja foi esclarecido acima, é apenas o
seguimento das ordens médicas, sem nenhum acordo ou pacto™.

Neste estudo, foi observado que embora todos os sujeitos da pesquisa
reconhecam a importancia de ingerir os medicamentos corretamente, todos eles também
encontram dificuldades pra seguir o tratamento a risca. Além disso, todos eles
demonstraram pouco conhecimento sobre seus medicamentos ou a maneira correta de
tomaé-los, que implicam horarios e doses corretas, junto com a alimentacdo ou em jejum.

Este tema surgiu quando os entrevistados discorreram sobre a administracdao
diaria de medicamentos.

Como j& mencionado anteriormente, 0s principais entraves encontrados pelos
adolescentes no dia a dia da terapia ARV sao inimeros, tais como: a grande quantidade
de comprimidos, os efeitos adversos, a depresséo, o medo da revelagio®.

Neste estudo, as dificuldades relativas aos medicamentos propriamente ditos
foram tidas como sentimentos de nojo, o tamanho de um comprimido ser
demasiadamente grande, a forma farmacéutica, o gosto, cheiro e o revestimento do

medicamento.
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Os sujeitos desta pesquisa enfatizaram as dificuldades intrinsecas dos
medicamentos. Desde o cheiro “de laboratorio” a um revestimento que promoveria

aderéncia do comprimido na garganta causando desconforto.

“O cheiro de laboratdrio, né? Aquela quimica do
remédio, eu nem trouxe eles sendo eu te mostrava,
é insuportavel. E o tamanho deles também, no
inicio eu tomava dois pequenininhos... Agora ele é
muito grande, e parece que ele é uma capsula,
parece que quando ele para no estdbmago ele
estoura, um negdécio assim. Eu sinto quando ele
chega no estdmago, entdo aquilo me da uma
embrulhacdo, eu ndo consigo, da vontade de
vomitar.” (Laila, 24 anos).

“Ah, tem o branquinho... Eu tomo e ele fica
grudado aqui na garganta. Ele gruda muito aqui
na minha garganta, para descer € horrivel.”
(Aline, 18 anos)

“O pior € o T20 [enfuvirtida], que é injetavel.
Porque tem que fazer [ a aplica¢do] no sentido
horario para ndo marcar, ai eu tomava na perna e
nao conseguia jogar bola. Ficava em casa, sentado
vendo televiséo. Odiava. Tomava no braco e ndo
podia fazer karaté, ndo podia ir para minha aula
de danga. Ih! Eu ndo gostava™ (Daniel, 19 anos)

E interessante salientar que nenhum de nossos entrevistados mencionou a
complexidade do regime terapéutico; quando indagados, ndo sabiam enumerar 0 nome
de todos seus medicamentos.

Outra barreira encontrada diariamente pelos participantes deste estudo sdo as
atribuidas as incompatibilidades de horarios. Repetidas vezes foram mencionados o
horario de trabalho e o fato de estarem dormindo ou na escola como fatores adversos

para a rotina de tratamento.
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“De noite eu estou na escola e ai eu ndo levo
para tomar. Ja até levei umas vezes, mas eu nao
gosto, ndo me sinto bem. Ai eu s6 tomo quando eu

chego em casa, né?!”” (Roberto, 20 anos)

“Eu chego do trabalho umas 7 horas, janto ou
como alguma coisa e durmo. E na hora que eu
estou dormindo, ai eu tenho que levantar para
tomar. Ai eu aviso a minha prima: ‘Oh, assim que
der 10 horas vocé me acorda’ porque a esta hora

eu ja estou dormindo.” (Marcia, 24 anos)

O constrangimento frente a terceiros, que vao de amigos, familiares ou colegas de
trabalho, na hora de tomar os medicamentos € outro empecilho enfrentado pelos

entrevistados.

“Eu moro em um lugar que ninguém toma, ai sO
eu, ai se alguéem chega ou vé estranha, fica olhando.
Assim... se me pegar tomando remédio, ai quer fazer

varias perguntas, ai fica chato.” (Daiana, 18 anos)

O esquecimento também ndo deixa de ser ponto crucial nesta batalha diéria, embora
apenas um refere-se ao freqliente esquecimento, os outros adolescentes dizem que

esquecem na hora exata, mas acabam se lembrando pouco tempo depois.

“Além de eu ndo gostar de tomar remédios, eu
acabo esquecendo também. Esqueco bastante.”

(Camila, 19 anos)

4.5 Vulnerabilidade ao abandono do tratamento

O conceito de vulnerabilidade foi incorporado a area da saude com o surgimento da
AIDS. Ayres a definiu como “[...] considerar a chance de exposicdo das pessoas ao

adoecimento como a resultante de um conjunto de aspectos néo apenas individuais, mas
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coletivos, contextuais, que acarretam maior suscetibilidade a infec¢do e ao adoecimento
e, de modo inseparavel, maior ou menor disponibilidade de recursos de todas as ordens
para se proteger de ambos” **.

O mesmo autor afirma que a vulnerabilidade expressa os riscos de adoecimento ou
ndo adoecimento relacionado ao préprio sujeito e ao coletivo nas condi¢cbes em que
vivem e que a sua analise € baseada em um tripé: o individuo, o social e o programatico.
A parte individual é relativa as informacfes disponiveis aos sujeitos sobre a AIDS, a
conscientizacdo e a possibilidade de mudar sua conduta individual a partir destas
informacdes. A parte social diz a respeito a inclusdo do sujeito na sociedade e ao acesso
as informagdes e a bens e servicos publicos. A parte programatica engloba a
formulacdo e implementacdo de politicas publicas especificas visando melhorar a
estrutura dos servicos publicos, focalizada em acgdes voltadas para a prevencgédo, a
assisténcia e o tratamento.

A partir desta concepgdo pode-se analisar 0os motivos que levam aos pacientes ao
abandono ou ao ndo cumprimento de seu tratamento, tornando-os susceptiveis ao
adoecimento.

Para uma adequada vigilancia ao cumprimento terapéutico se faz necessario que os
profissionais de saude identifiquem os principais momentos de vulnerabilidade em
relacdo ao abandono do tratamento; o real significado da soropositividade para estes
pacientes, além do apoio da familia e do acolhimento da equipe de satide *.

Neste estudo, o principal motivo que torna o adolescente vulneravel a ndo tomar os
medicamentos € a revolta. Além deste, aparecem fatores como o desanimo, a sobrecarga
de trabalho com os filhos pequenos, a depressdo e o estresse psicoldgico. Estas duas

Gltimas variaveis estdo de acordo com o estudo de Bolono et al *°.

“\Vem 0 desanimo, vem a raiva, a revolta. As vezes
fico até com raiva da minha mae ndo ter usado
camisinha...Ter passado esta doenca para gente...”

(Fernanda, 18 anos)

Os fatos que mais propiciam momentos em que o adolescente fica vulneravel ao
abandono do tratamento sdo descritos como brigas em familia, rupturas, perda de
alguém proximo ou algum episodio de discriminacdo. Todas estas situacGes podem
desencadear sentimentos de inferioridade, inseguranca, baixa auto-estima, tristeza, falta

de esperanca no futuro e com isso facilitar falhas no cumprimento do tratamento ¥,
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A adolescente Daiana, devido ao apoio que tinha na instituicdo que vivia, nao
demonstrava problemas em relacdo a adesdo na época, relatou o retorno a casa da

madrinha como momento mais vulneravel ao abandono da terapia.

“Na verdade, eu ndo queria voltar para la ndo. Eu
fiquei chateada, fiquei triste de ter que voltar para
la. Ai ndo queria mais tomar os remédios.”

(Daiana, 18 anos)

Este fato confirma como uma situacdo pode abalar o estado psicolégico do
adolescente deixando-o triste ou desanimado, e com isso, originando um periodo em
que ele estaria vulneravel a lapsos na terapia. Uma sobrecarga emocional em
decorréncia da tristeza, revolta, receio do estigma, da discriminacdo podem distorcer o
comportamento do sujeito e implicar negativamente na adesdo aos ARV’s. No caso
especifico de adolescentes deve-se ter atengdo redobrada, pois existe a vulnerabilidade

tipica desta fase da vida, caracterizada por incertezas e inseguranca.

4.6 Suporte da equipe de saude e da familia

O bom relacionamento do paciente com os profissionais de saude que lhe
oferecem assisténcia é de grande valia na questdo da adesdo, pois quanto mais a vontade
o0 adolescente ficar, mais facilmente ele vai expor suas dificuldades com a doenca e a
terapia, suas angustias e preocupacdes e, assim sera mais facil chegar a um consenso
com a equipe de saude.

Em nosso estudo todos os participantes demonstraram ter uma excelente relagéo
com os profissionais de saude que prestam assisténcia no ambulatério do DIP.

E interessante salientar que todos os sujeitos da pesquisa declararam que o grupo
de jovens realizado no ambulatério lhes proporcionam suporte emocional,
esclarecimento de dividas sobre os medicamentos, sobre a vida sexual, e o contato com
outros adolescentes ajuda o enfrentamento da doenga.

“Eu acho que o grupo ajuda bastante, eles
conversam muito com a gente. Qualquer davida que
a gente traz, eles tiram. E até bom que a pessoa

aceita numa boa, né? Depois que eu comecei a
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participar do grupo, para tudo eu tenho resposta na
ponta da lingua para dar. Antigamente, eu tinha
muita vergonha, se me perguntasse eu ficava quieta
e chorava. Agora, agora eu respondo logo...”

(Juliana, 18 anos)

Todos os pacientes entrevistados também enxergam o envolvimento familiar como
fator positivo a adesdo. Apenas um deles relatou que a tia supervisiona o cumprimento
de seu tratamento, mas esta participa¢do ndo o incomoda. Como relatado na literatura o
superenvolvimento pode deixar o adolescente rebelado devido ao desejo de firmar sua
independéncia #. Este episddio ndo encontramos neste estudo, pelo contrério, os jovens
até gostariam que a familia se envolvesse mais em seu tratamento.

Seidl (2005) em seu estudo afirma que a familia do adolescente também precisa de
esclarecimentos sobre temas como os direitos do adolescente com HIV e a adesdo a um
tratamento complexo e de longo prazo®.

A responsabilidade do tratamento do adolescente deve ser compartilhada pela
familia e pelos profissionais de salde, destacando a compreensdo e aceitacdo do

diagnostico como primordiais neste pacto.

4.7 Futuro

O futuro é visto com inseguranca por todos os adolescentes participantes deste
estudo, alguns devido ao fato de ja ter perdido a mée, no caso de pacientes infectados
por transmissdo vertical. E mesmo os infectados por via sexual apresentaram uma
incerteza quanto ao futuro devido a associacao da doenca a morte.

Mesmo com essa duvida recorrente a respeito do dia de amanha, alguns deles fazem

planos como criar os filhos e constituir uma familia.

“A gente esta ajeitando uma casa para sair da
casa dos pais dele. Vai ser aluguel, mas a gente
estd reformando para ficar melhor para as
criancas. E a gente pensa em casar no papel
também, mas ainda estou ajeitando meus

documentos.” (Laila, 24 anos)
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Ao mesmo tempo, outros dois entrevistados fazem planos a curto prazo como
arrumar um emprego ou pagar o telefone celular. Estes ultimos achados condizem com
a descricdo do estudo de Ayres, que afirma que adolescentes e jovens soropositivos ndo
criam grandes expectativas para o futuro na vida pessoal, afetiva ou profissional®. E
importante ressaltar que justamente estes dois participantes citados acima sdo o que
apresentaram um suporte familiar mais fragilizado; este fato pode ter relagéo direta com

a falta de perspectiva para o futuro.

“Espero nada. Estou trabalhando, estou pagando
o celular que o meu patrédo comprou para mim...”

(Camila, 19 anos)

Apenas dois adolescentes dizem que esperam a cura da AIDS para o futuro, um deles
relata a confianga em Deus para se ver livre dos medicamentos e idas ao hospital.

“Eu acredito na cura. Tem que acreditar sempre.
Outro dia eu estava vendo televisdo e estavam
estudando uma vacina que vai ter para quem nao
tem HIV. Legal, eu acho legal, cara. Eu acredito
que um dia eu possa ter ‘a seguranca’.” (Daniel,

19 anos)

Os familiares dos adolescentes e jovens que os ajudam e lhe proporcionam suporte
emocional tem uma visdo otimista quanto a futuro; o que mais lhes preocupa a respeito
do amanha é o preconceito e a falta de apoio social. Manter o otimismo no futuro é visto
como elemento positivo na constante batalha para evitar o abatimento e angustia as

pessoas portadoras do virus® *.
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V. Conclusdo

Considerando tudo que foi exposto neste estudo por meio dos relatos dos
profissionais de saude e dos adolescentes e jovens infectados pelo HIV, fica a evidéncia
que a adesdo vai muito além de apenas ingerir 0 medicamento certo, na hora certa e na
dose certa.

A questdo da adesdo, em uma visdo ampliada, pde em relevo as condigdes as
quais um paciente soropositivo tem que se submeter em seu dia a dia, fato que implica
considerar a AIDS como uma doenca crénica com cuidados especificos. A ndo adesdo a
TARYV pode acarretar danos ndo apenas ao proprio paciente, mas configura uma questao
de salde publica, pois este episddio ocasiona falhas terapéuticas e, freqlientemente
requererem medicamentos mais dispendiosos. Com isso, o Programa Nacional de DST e
AIDS aumenta seus gastos e a longo prazo a baixa adesdo pode ser uma ameaca a sua
existéncia.

Por outro lado, a adesdo engloba varios fatores intrinsecos ao paciente, a vida
que leva, seus costumes. Embora os fatores que dificultem a adeséo sejam amplamente
relatados na literatura, ndo € possivel predizer os motivos que levam a ndo adesao, sdo
fatos peculiares e proprios da histéria de cada individuo.

Tristeza e depressdo podem levar ao abandono do tratamento. Estes episodios de
ja sdo comuns na adolescéncia devido as transformaces fisicas e psiquicas, e busca de
identidade e liberdade préprias desta fase. A doenca parece ser um agravante no
desencadeamento destes eventos. Minimizar estes episddios de recaidas com suporte
mutuo da equipe de saude e da familia é uma boa estratégia no manejo da adeséo.

Para entender toda esta dinamica de fatores que influenciam a adesdo a TARV
foi necessario compreender o significado do viver com HIV e AIDS pelo olhar do

jovem.
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O viver com HIV e AIDS vai muito além de apenas cumprir a terapia
corretamente e fazer exames rotineiramente, mas relaciona-se, neste estudo, a questdes
como definicdo do sentimento de normalidade. Além de ser um tema que apresenta um
amplo significado, adolescentes, por si sé ja apresentam certa dificuldade de se sentirem
“normais” ao se depararem com um mundo repleto de padrdes impostos pela sociedade.
Repetidas vezes neste trabalho foi verificado que o jovem relata que se sente “normal”
ou ndo vé problemas de falar de sua doenca com amigos, mas a0 mesmo tempo
confessam que ndo tomam os medicamentos na frente de outras pessoas e deixam de
sair para ndo ter que leva-los. Uma frase que foi dita varias vezes pode refletir o que
sentem: ““é a vida... vou levando...”.

O futuro imaginado por estes adolescentes € como muitos sonhados por outros
de sua idade, com planos de casar, ter filhos, arrumar um bom emprego, mas sempre
com algum receio do estigma e da discriminacdo. Percebeu-se a necessidade de criar
estratégias que associem futuro ao seguimento correto da TARV por meio de filmes ou
depoimentos de pessoas que fazem o uso destes medicamentos por longos anos. A
principal limitacdo para o futuro destes jovens vem do preconceito que ainda persiste na
sociedade.

A vulnerabilidade ao abandono do tratamento por pacientes acometidos por
doengas que figuram como crénicas € um importante assunto a ser constantemente
debatido. A sensacdo de ndo estar doentes e o desejo de sentir “normal” como outro
adolescente que ndo toma nenhum tipo de medicamento pode agravar a situacdo e tornar
0 paciente mais susceptivel a ndo adeséo.

O suporte familiar € um fator essencial no dia a dia do tratamento antirretroviral
dos adolescentes, a presenca de alguém que os ajude a lembrar dos medicamentos e que
0s apoie os fazem se sentir mais amparados e seguros. As crises familiares, as situagdes

familiares complexas e a falta de infra estrutura em casa podem colocar o jovem em
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risco seu tratamento e sua salde. Ficou evidente a necessidade de estudos mais
aprofundados sobre as principais caracteristicas das familias dos adolescentes
soropositivos e como essa estrutura, muitas vezes debilitada, interfere diretamente na
adesdo aos medicamentos.

O acesso a equipe de saude é crucial para que os adolescentes tenham
informacdes sobre o HIV. E imprescindivel que estes pacientes tenham entendimento
pleno sobre seu estado de saude, para isso é necessario que os profissionais de saude
estabelecam uma relacdo de parceria e estejam atentos quanto ao comportamento e ao
nivel de compreenséo destes adolescentes.

Todos os aspectos que influem na ndo adesdo encontradas a partir da analise do
material empirico deste estudo estdo interligados, um fator sempre leva a em outro ou
predispde a um terceiro. A estratégia de intervencdo proposta por este estudo vem ao
encontro do debate de todos estes fatores com os adolescentes, a troca de experiéncias
auxilia na maneira de lidar com as dificuldades e proporciona animo para enfrentamento
da doenca e de sua terapia .

Finalmente, é importante ressaltar as implicacdes do conceito de adesdo. Ele esta
calcado em duas dimens@es que o definem: a de aceitacéo, por parte do paciente, de seu
estado, e a de pactuacdo, entre paciente e o profissional de saude, dos termos em que
sera desenvolvido o tratamento.

As narrativas dos jovens entrevistados demonstram que a aceitacdo do
diagnostico é permeada de ambiguidades: alguns expressam raiva em relacao a situcéo
em que vivem — Aline e Juliana sdo exemplos deste comportamento. Outros manifestam
resignacdo, como Daniel e Roberto. Todos apresentam dificuldades na hora de revelar a
doenca a amigos e parentes e ingerir medicamentos, assim como um sentimento de
culpa em relacéo aos filhos doentes. Estes dados mostram que a adesdo € uma batalha a

ser vencida a cada dia. Uma construcdo permanente. N&o por coincidéncia, sete dos oito
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entrevistados apresentam resultados preocupantes em relacdo a carga viral em seus
exames.

Ja as profissionais de salde entrevistadas reconhecem a dificuldade em lidar
com pacientes que vivenciam situacdes familiares adversas. Além disso, destacam a
dificuldade em perceber até que ponto sua explicacbes e observacdes sédo
compreendidas pelos pacientes.

Em contextos tdo complexos como o examinado, uma questdao que poderia ser
levantada para posterior aprofundamento/ reflexdo é se o conceito de adesdo ndo seria
uma imagem objetiva dificil de alcancar, um conceito excessivamente carregado de
normatividade, a medida em que pressupBe condicdes familiares e institucionais

distantes da realidade vivida.
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ANEXOS:

DADOS DE PRONTUARIO

Identificagdo Idade CD4 Carga Viral Modo de Transmisséo Nivel de Adeséo
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MINISTERIO DA SAUDE

Secretaria de Assisténcia a Saude

Departamento de Desenvolvimento, Avaliacdo e Controle de Servicos de Saude
Escritorio de Representacdo do Ministério da Satde no Estado do Rio de Janeiro
Coordenacdo Geral das Unidades Hospitalares Proprias

HOSPITAL DOS SERVIDORES DO ESTADO

ESTUDO DA ADESAO A TERAPEUTICA ANTIRRETROVIRAL EM
ADOLESCENTES INFECTADOS PELO VIRUS DA IMUNODEFICIENCIA
(HIV) EM UM HOSPITAL PUBLICO DE GRANDE PORTE NA CIDADE DO

RIO DE JANEIRO

Roteiro de entrevistas com a equipe de saude

1. Que critérios determinam que portadores de HIV venham a ser tratados no
Hospital dos Servidores do Estado?

2. Em sua opinido, que fatores positivos e negativos influenciam o tratamento com
medicamentos antirretrovirais?

3. Que fatores indicam que o paciente esta passando por dificuldades quanto a
adesdo ao esquema antirretroviral?

4. Levando em consideracdo os critérios de inclusdo desta pesquisa, indique 0s
pacientes que vocé considere que tenham maiores dificuldades de aderir a

terapia antirretroviral.
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MINISTERIO DA SAUDE

Secretaria de Assisténcia a Saude

Departamento de Desenvolvimento, Avaliacdo e Controle de Servicos de Saude
Escritorio de Representacdo do Ministério da Satde no Estado do Rio de Janeiro
Coordenacdo Geral das Unidades Hospitalares Proprias

HOSPITAL DOS SERVIDORES DO ESTADO

ESTUDO DA ADESAO A TERAPEUTICA ANTIRRETROVIRAL EM
ADOLESCENTES INFECTADOS PELO VIRUS DA IMUNODEFICIENCIA
(HIV) EM UM HOSPITAL PUBLICO DE GRANDE PORTE NA CIDADE DO

RIO DE JANEIRO

Roteiro de Entrevista Semi-Estruturada com os Pacientes

Dimensdo 1: Percepcao da importancia da adeséo ao tratamento
Temas: Investigar a visdo destes pacientes a respeito de sua saude e de seu tratamento.

Qual a importancia da adesao no processo terapéutico para estes adolescentes?

Dimenséo 2: Adesdo aos esquemas antirretroviais e aos medicamentos isoladamente
Temas: Investigar como o paciente adolescente adere ao seu tratamento, suas principais
dificuldades. Discutir os esquemas terapéuticos e as dificuldades do dia a dia. Listar os
medicamentos mais frequentemente rejeitados e o porqué

desta atitude.

Dimensdo 3: Pactuacdo entre profissional e paciente. Pactuacdo entre pais/ cuidadores e

paciente
Temas: Investigar os prds e contras do envolvimento familiar e da equipe de saide no

processo de adesdo a terapéutica.
Dimenséo 4: Mudanga no comportamento pessoal

Temas: Qual o impacto da doenca no dia-a — dia do paciente

Como se adaptou a administracao diaria dos medicamentos?
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Ministério da Saide

FIOCRUZ )
Fundag&o O

Escola Nacional de Sadde Pdblica Sergio Arouca

Comité de Etica em Pesquisa

Rio de Janeiro, 26 de fevereiro de 2010.

O Comité de Etica em Pesquisa da Escola Nacional de Saide Publica Sergio Arouca —
CEP/ENSP, constituido nos Termos da Resolugdo CNS n® 196/96 e, devidamente registrado
na Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa - CONEP, recebeu, analisou e emitiu parecer
sobre a documentagdo referente ao Protocolo de Pesquisa, conforme abaixo, discriminado:

PROTOCOLO DE PESQUISA CEP/ENSP - N° 225/09
CAAE: 0239.0.031.006-09

Titulo do Projeto: “Estudo da adesdo aos antirretrovirais em adolescentes infectados pelo
virus da imunodeficiéncia (HIV) em um hospital publico de grande porte
na cidade do Rio de Janeiro” :

Classificacdo no Fluxograma: Grupo III
Pesquisadora Responsavel: Michela Marini Suet
Orientadora: Eliane Hollanda

Instituicio onde se realizari: Escola Nacional de Saide Publica Sergio Arouca —
ENSP/FIOCRUZ

Data de recebimento no CEP: 04 / 05 /2009
Data de apreciacido: 09/ 12 /2009
Parecer do CEP/ENSP: Aprovado.

Ressaltamos que a pesquisadora responsavel por este Protocolo de Pesquisa devera
apresentar a este Comité de Etica um relatorio das atividades desenvolvidas no periodo de 12
meses a contar da data de sua aprovacdo (item VII.13.d., da resolugdo CNS/MS N° 196/96) de
acordo com o modelo disponivel na pagina do CEP/ENSP na internet.

Esclarecemos, que o CEP/ENSP devera ser informado de quaisquer fatos relevantes
(incluindo mudangas de método) que alterem o curso normal do estudo, devendo a
pesquisadora justificar caso o mesmo venha a ser interrompido
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SERVICO PUBLICO FEDERAL
MINISTERIO DA SAUDE
HOSPITAL DOS SERVIDORES DO ESTADO

Rio de Janeiro, 14 de junho de 2010.

Do: Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do Hospital dos Servidores do Estado
(CEP-HSE).
A llma Sra. Farmacéutica Michela Marini Suet.

Assunto: Aprovacéo do Protocolo CEP: 000.413.

O Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do HSE, constituido nos Termos da
Resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de Salde (CNS) e. devidamente registrado na
Comissao Nacional de Etica em Pesquisa - CONEP, em reunido de 14.06.10, analisou e
considerou aprovado com recomendacdo, o protocolo de pesquisa intitulado: “Estudo da
adesao a terapéutica antirretroviral em adolescentes infectados pelo virus da imunodeficiéncia
humana (HIV) atendidos em hospital plblico de grande porte na cidade do Rio de Janeiro.” Na
versao 1.0 de 29.04.10, assim como os 3 termos de consentimento livres e esclarecidos, o
primeiro para responsaveis legal e assentimento para menores de idade, o segundo para
pacientes maiores de 18 anos e o terceiro para a equpe de saude, todos na versdo 1.0 de
29.04.2010, cuja pesquisadora principal € a Farmacéutica Michela Marini Suet, da
Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ), estando o mesmo de acordo com 0 que
preconiza a Resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de Sadde (CNS), devendo a
pesquisadora principal:

1- Atender as recomendacées contidas no parecer Consubstanciado do CEP-HSE;

2- Comunicar ao CEP em caso de eventos adversos:

3- Comunicar ao CEP em casos de emenda ao protocolo de pesquisa ou ao TCLE e

4- Enviar os relatérios da pesquisa nas datas estabelecidas na folha de rosto e segundo os
critérios que se fagam necessarios pelo Comité e pela pesquisadora, assim como os
termos de consentimento livre e esclarecidos, assinados pelos sujeitos de pesquisa, até a
data do primeiro relatério parcial.

Dr. Marcbs Henrique Manzoni
Coordenadof do Comité de Etica em
Pesquisa em ‘Seres Humanos do HSE
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA EQUIPE DE
SAUDE

ESTUDO DA ADESAO A TERAPEUTICA ANTIRRETROVIRAL EM
ADOLESCENTES INFECTADOS PELO VIRUS DA IMUNODEFICIENCIA
(HIV) EM UM HOSPITAL PUBLICO DE GRANDE PORTE NA CIDADE DO

RIO DE JANEIRO

Convidamos vocé, da equipe de saude do ambulatério de HIV/AIDS, para contribuir
com esta pesquisa que vai estudar a adesdo aos antirretrovirais em um grupo de
adolescentes. Embora ja se saiba que os medicamentos para o tratamento da AIDS tem
dado bons resultados, ainda € necessario desenvolver pesquisas para saber até que ponto
eles tém sido eficazes.
Sua colaboracdo nesta pesquisa sera responder uma entrevista aberta, que dura cerca de
uma hora. Na entrevista serdo feitas perguntas sobre as dificuldades do adolescente de
aderir a terapia e sobre os fatores que indicam estas dificuldades. Estas informacGes
auxiliardo na pré selecdo dos pacientes com problemas mais graves de ndo adesdo ao
tratamento.
E importante que vocé saiba que as informacBes obtidas na entrevista serdo
confidenciais. Em certas situa¢@es, pessoas responsaveis por assegurar que o estudo foi
conduzido apropriadamente poderao rever estas informacdes fornecidas por vocé. Estas
pessoas manterdo esses dados da entrevista confidenciais. Pessoas ndo envolvidas no
estudo ndo terdo acesso a nenhuma de suas informacdes a ndo ser que vocé dé
permissdo. A realizacdo da entrevista sera registrada por meio da gravacdo de audio.
Esses dados serdo descartados, ou seja, destruidos, logo apdés a conclusdo desta
pesquisa. Seu nome, endereco, profissdo ou qualquer informagdo que possa lhe
identificar ndo aparecerdo, de nenhum modo, em qualquer apresentacao publica, e nem
em nenhum tipo de publicacdo. A todo o momento sera mantido o sigilo, 0 anonimato e
a confidencialidade de suas informaces em todas as etapas da pesquisa, conforme
preconizado na Resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude.
Os riscos do estudo se restringem a possiveis constrangimentos por algumas perguntas
mais sensiveis que podem deixar o sujeito de pesquisa (paciente) constrangido. Para
vocé, profissional de salde, a pesquisa apresenta apenas 0S riscos minimos de uma
pesquisa feita com perguntas abertas. A fim de minimizar os riscos, todas as entrevistas
serdo acompanhadas pela psicologa da equipe de pesquisa durante todo o tempo.
Os beneficios virdo da melhor compreensdo dos problemas enfrentados por pessoas em
uso do tratamento com antirretrovirais e a busca de solucGes para tais problemas.
A sua ndo participacdo, bem como as suas informacBes, em hipdtese alguma,
prejudicardo o seu servi¢o, o atendimento a satde ou o fornecimento dos medicamentos
a seus pacientes, neste ou em qualquer outro servi¢o de salde. Vocé também poderd
interromper a sua participacdo na pesquisa no momento que desejar, sem nenhum
problema. Este consentimento explica o estudo.
Por favor, leia-o cuidadosamente. Pergunte sobre qualquer ponto que ndo tenha
entendido. Se ndo tiver davidas agora, pode perguntar mais tarde.

ESTE CONSENTIMENTO CONTINUA NA PROXIMA PAGINA.
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Durante o estudo vocé serd informado sobre qualquer fato novo que possa influenciar
seu desejo de continuar participando. Se vocé desejar falar com alguém sobre este
estudo por julgar que ndo recebeu informacdes adequadas ou que foi prejudicado ao
participar, ou se tiver qualquer outra questdo relativa ao estudo, vocé deve telefonar
para os pesquisadores: Michela Marini Suet, no telefone 9400-6825 ou Prof.2 Eliane
Hollanda, no telefone 2598-2641. Se ainda persistir a divida ou se 0s pesquisadores ndo
puderem esclarecer, vocé podera entrar em contato com o Comité de Etica listado
abaixo:

Comité de Etica em Pesquisa - CEP/HSE
Rua Sacadura Cabral, 178

CEP: 20221-903 — Rio de Janeiro
Telefone: (21) 2291-3131 Ramal: 3544

O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) é o 6rgdo responsavel em analisar a parte
ética das pesquisas com seres humanos desta instituicao, além de assegurar o0 bem estar
e os direitos dos sujeitos de pesquisa durante o decorrer da mesma.

A gualquer momento, vocé como profissional de salde, podera ter acesso aos dados da
pesquisa. Uma vez finalizada a mesma e publicada sera entregue a vocé uma cépia do
artigo. E disponibilizado ao Hospital dos Servidores do Estado para futuras consultas.

Eu li este consentimento e me foram dadas as oportunidades para esclarecer minhas
duvidas. Minha participacdo é inteiramente voluntaria. Portanto, eu concordo em
participar e assino abaixo, em duas vias:

Data: [/ [/

Assinatura e Profissao

A pesquisadora principal compromete-se a conduzir todas as atividades desta pesquisa
de acordo com os termos do presente consentimento e assina abaixo, em duas vias:

Data.  / |

Assinatura do pesquisador
Michela Marini Suet
Responsavel pelo projeto
Apresentacdo do TCLE ao sujeito
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
PACIENTES MAIORES DE 18 ANOS

ESTUDO DA ADESAO A TERAPEUTICA ANTIRRETROVIRAL EM
ADOLESCENTES INFECTADOS PELO VIRUS DA IMUNODEFICIENCIA
(HIV) EM UM HOSPITAL PUBLICO DE GRANDE PORTE NA CIDADE DO

RI1O DE JANEIRO

Vocé esta sendo convidado para participar desta pesquisa, que vai estudar a maneira
como vocé segue seu tratamento para HIV/AIDS. Embora ja se saiba que os remédios
para o tratamento da AIDS, os antirretrovirais, tem dado bons resultados, ainda €
necessario desenvolver pesquisas para saber até que ponto eles melhoram a sua saude.
Sua colaboracdo neste estudo serd responder uma entrevista, com algumas perguntas
abertas, ou seja, vamos conversar sobre um determinado assunto de maneira que vocé
fique bem a vontade, essa entrevista durard cerca de uma hora. Serdo feitas perguntas
sobre seu tratamento, sobre o servigo de saude, o uso de remédios e algumas questdes
sobre sua vida pessoal, habitos e rotinas. Dados sobre seu estado clinico, exames
laboratoriais e tratamento, serdo buscados no prontuario médico e no sistema da
farmacia, que guarda informacdes sobre seus medicamentos.
E importante que vocé saiba que apenas os pesquisadores envolvidos no estudo terdo
acesso as suas informacdes obtidas na entrevista, no prontuario médico e no sistema da
farmacia. Em certas situacOes, pessoas responsaveis por garantir que o estudo foi
conduzido corretamente poderdo rever os seus dados. Estas pessoas manterdo seus
dados confidenciais. Pessoas ndo envolvidas no estudo ndo terdo acesso a nenhuma de
suas informacOes pessoais a ndo ser que vocé dé permissdo. A realizacdo da entrevista
sera registrada por meio da gravacdo de audio. Esses dados serdo descartados, ou seja,
destruidos, logo ap6s a conclusdo desta pesquisa. Seu nome, endereco, ou qualquer
informacdo que possa lhe identificar ndo aparecerdo, de nenhum modo, em qualquer
apresentacdo publica, e nem em nenhum tipo de publicacdo. A todo 0 momento sera
mantido o sigilo, o anonimato e a confidencialidade de suas informacdes em todas as
etapas da pesquisa, conforme preconizado na Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional
de Saude.
Os riscos do estudo se reduzem a algumas perguntas mais sensiveis como, préatica
sexual e uso de drogas, que podera deixar vocé com vergonha. Para diminuir os riscos, a
psicologa da equipe de pesquisa nos acompanhara durante toda a entrevista.
Como beneficio, queremos entender melhor os problemas que as pessoas enfrentam no
tratamento com antirretrovirais e buscar solucGes para estes problemas.
A sua ndo participacdo, bem como as suas informacdes, em hipoOtese alguma,
prejudicardo o atendimento a sua saude e nem prejudicardo o fornecimento dos
remédios que vocé tem direito, neste ou em qualquer outro servico de salde. Vocé
também podera interromper a sua participagdo na pesquisa no momento que quiser, sem
nenhum problema. Este consentimento explica o estudo. Por favor, leia-0
cuidadosamente. Pergunte sobre qualquer ponto que ndo tenha entendido. Se nao tiver
duvidas agora, pode perguntar mais tarde.

ESTE CONSENTIMENTO CONTINUA NA PROXIMA PAGINA.

65



Durante o estudo vocé serd avisado sobre qualquer fato novo que possa mudar sua
vontade de continuar participando. Se vocé desejar falar com alguém sobre este estudo
por achar que ndo recebeu informacgdes suficientes sobre a pesquisa ou que foi
prejudicado ao participar, ou se tiver qualquer outra pergunta em relacdo ao estudo,
vocé deve telefonar para os pesquisadores: Michela Marini Suet, no telefone 9400-6825
ou Prof.2 Eliane Hollanda, no telefone 2598-2641. Se ainda continuar a ddvida ou se 0s
pesquisadores ndo puderem responder, vocé podera entrar em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa listado abaixo:

Comité de Etica em Pesquisa - CEP/HSE
Rua Sacadura Cabral, 178

CEP: 20221-903 — Rio de Janeiro
Telefone: (21) 2291-3131 Ramal: 3544

O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) é o 6rgdo responsavel em analisar a parte
ética das pesquisas com seres humanos desta instituicao, além de assegurar o0 bem estar
e os direitos dos sujeitos de pesquisa durante o decorrer da mesma.

Eu li este consentimento e me foram dadas as oportunidades para esclarecer minhas
duvidas. Minha participacdo € inteiramente voluntaria. No caso de ndo querer
participar, nenhum beneficio médico-psicoldgico poderd ser negado. Portanto, eu
concordo em participar e assino abaixo, em duas vias:

Data.  / |

Assinatura do participante

A pesquisadora principal compromete-se a conduzir todas as atividades desta pesquisa
de acordo com os termos do presente consentimento e assina abaixo, em duas vias:

Data: [/ [/

Assinatura do pesquisador
Michela Marini Suet
Responsavel pelo projeto
Apresentacdo do TCLE ao sujeito
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA PAIS OU
RESPONSAVEIS E ASSENTIMENTO PARA MENORES DE IDADE

ESTUDO DA ADESAO A TERAPEUTICA ANTIRRETROVIRAL EM
ADOLESCENTES INFECTADOS PELO VIRUS DA IMUNODEFICIENCIA
(HIV) EM UM HOSPITAL PUBLICO DE GRANDE PORTE NA CIDADE DO

RIO DE JANEIRO

O menor sob sua responsabilidade esta sendo convidado para participar desta pesquisa,
que vai estudar a maneira como ele segue seu tratamento para HIV/AIDS. Embora ja se
saiba que os remédios para o tratamento da AIDS, os antirretrovirais, tem dado bons
resultados, ainda é necesséario desenvolver pesquisas para saber até que ponto eles
melhoram a salde.
A colaboracdo do menor sob sua responsabilidade nesta pesquisa sera responder uma
entrevista, com algumas perguntas abertas, ou seja, vamos conversar sobre um
determinado assunto de maneira que ele fiqgue bem a vontade, essa entrevista durara
cerca de uma hora e podera ser realizada em sua presenca ou em sua auséncia, de
acordo com a vontade de vocés. Serdo feitas perguntas sobre o tratamento, sobre o
servigo de saude, o uso de remédios e algumas questdes sobre a vida pessoal, habitos e
rotinas. Dados sobre o estado clinico, exames laboratoriais e tratamento, serdo buscados
no prontuario médico e no sistema da farmacia, que guarda informacfes sobre os
medicamentos.
E importante que vocé e o menor sob sua responsabilidade saibam que apenas os
pesquisadores envolvidos no estudo terdo acesso as informagOes obtidas na entrevista,
no prontuario médico e no sistema da farmacia. Em certas situacdes, pessoas
responsaveis por garantir que o estudo foi conduzido corretamente poderdo rever os
dados. Estas pessoas manterdo os dados confidenciais. Pessoas ndo envolvidas no
estudo n&o terdo acesso a nenhuma das informacGes pessoais a ndo ser que vocé e 0
menor sob sua responsabilidade deem permissdo. A fala do menor na entrevista sera
gravada, e quando o estudo terminar, a gravacdo sera passada para um papel pela
pesquisadora principal e depois a fita serd destruida apds o fim desta pesquisa. O nome,
endereco, ou qualquer informacdo que possa levar até vocé ou até o menor sob sua
responsabilidade ndo aparecerdo, de nenhum modo, em qualquer apresentacao publica,
e nem em nenhum tipo de publicacao.
A todo 0 momento serd mantido o sigilo, 0 anonimato e a confidencialidade de suas
informacdes em todas as etapas da pesquisa, conforme preconizado na Resolucdo
196/96 do Conselho Nacional de Saude.
Os riscos do estudo se reduzem a algumas perguntas mais sensiveis como, pratica
sexual e uso de drogas, que podera deixar 0 menor com vergonha. Para diminuir estes
riscos, a psicéloga da equipe de pesquisa nos acompanhara durante toda a entrevista e se
for preciso, dara toda assisténcia necessaria ao menor sob sua responsabilidade.
Como beneficio, queremos entender melhor os problemas que as pessoas enfrentam no
tratamento com antirretrovirais e buscar solucGes para estes problemas.
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A sua ndo autorizacdo, o fato do menor ndo querer participar, ou as informacoes
fornecidas pelo menor, em hipotese alguma, prejudicardo o atendimento a salude e nem
prejudicardo o fornecimento dos remédios que ele tem direito, neste ou em qualquer
outro servico de saude.
Vocé também podera interromper a participacdo do menor na pesquisa no momento que
quiser, sem nenhum problema. Este consentimento explica o estudo. Por favor, leia-0
cuidadosamente. Pergunte sobre qualquer ponto que ndo tenha entendido. Se nao tiver
duvidas agora, pode perguntar mais tarde.
Durante o estudo vocé serd avisado sobre qualquer fato novo que possa mudar sua
permissao ou a vontade do menor de continuar participando. Se vocé desejar falar com
alguém sobre este estudo por achar que 0 menor ndo recebeu informacdes adequadas ou
foi prejudicado em sua participagdo, ou se tiver qualquer outra pergunta em relacdo ao
estudo, vocé deve telefonar para os pesquisadores: Michela Marini Suet, no telefone
9400-6825 ou Prof.2 Eliane Hollanda, no telefone 2598-2641. Se ainda continuar a
duvida ou se os pesquisadores ndo puderem responder, vocé podera entrar em contato
com o Comité de Etica em Pesquisa listado abaixo:

Comité de Etica em Pesquisa - CEP/HSE

Rua Sacadura Cabral, 178

CEP: 20221-903 — Rio de Janeiro

Telefone: (21) 2291-3131 Ramal: 3544

O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) é o 6rgio responsavel em analisar a parte
ética das pesquisas com seres humanos desta instituicdo, além de assegurar 0 bem estar
e os direitos dos sujeitos de pesquisa durante o decorrer da mesma.

Assentimento:

Eu, li este consentimento e me foram dadas as
explicacbes necessarias para esclarecer as minhas duvidas. A minha participacéo é
inteiramente voluntéria.

Assinatura do menor no limite de sua compreenséo e capacidade

Eu li este consentimento e me foram dadas as explicagdes necessarias para esclarecer
minhas davidas. A participacdo do menor € inteiramente voluntaria. No caso de néo
permitir a participacdo, nenhum beneficio médico-psicologico podera ser negado ao
menor sob minha responsabilidade. Portanto, eu autorizo a participacdo do menor sob
minha responsabilidade, no estudo descrito acima, e assino abaixo, em duas vias:

Data.  / |

Assinatura do pai/mée ou responsavel legal

A pesquisadora principal compromete-se a conduzir todas as atividades desta pesquisa
de acordo com os termos do presente consentimento e assina abaixo, em duas vias:
Data:_ / |/

Assinatura do pesquisador
Michela Marini Suet
Responsavel pelo projeto
Apresentacdo do TCLE ao sujeito
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