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Resumo

Este estudo analisa fatores associados & adesdo ao tratamento antirretroviral entre
criancas e adolescentes que adquiriram HIV a partir da infeccdo materna e em
acompanhamento em servicos de referéncia localizados nas cinco macrorregides do
Brasil. Por meio de estratégias quantitativas e qualitativas foram investigados: o
momento da descoberta do diagndstico, o historico do acesso aos servigos de saude e da
adesdo ao tratamento e o contexto social e familiar de 260 criancas e adolescentes
vivendo com HIV (CAVHIV) e de seus cuidadores. A adeséo foi aferida com o auxilio
de um indicador bioldgico (supressao viral evidenciada pela carga viral sanguinea) e um
indicador comportamental (questionario de adesdo). Foram realizadas entrevistas semi-
estruturadas com os cuidadores e, em um dos servicos, foram registradas em um diario
de campo histdrias de criancas em acompanhamento e contetudos de reunides de equipe
multiprofissional para a discussdo dos casos com maior dificuldade de adesdo. Os
resultados foram apresentados em trés artigos. O primeiro, focado na analise dos dados
quantitativos, revelou que os cuidadores sem abuso de alcool/outras drogas (OR = 0,49;
1C95% 0,27-0,89) e o intervalo médio entre visitas de farmécia < 33 dias (OR = 0,97;
IC95% 0,95-0,98) foram associados com supressdo viral, cuidador com menores
escores para ansiedade (OR = 2,57; 1C95% 1,27-5,19) e diagnostico de criangas por
triagem devido a infeccdo materna (OR = 2,25; 1C95% 1,12-4,50) se mostraram
associados a 100% de adesdo segundo respostas ao questionario. O segundo artigo
analisa as implicacGes do momento da revelacdo do diagnostico para CAVHIV a partir
da aplicacdo da teoria de Erving Goffman sobre estigma ao conteldo do diario de
campo; tal reflexdo resultou na identificacdo de padrdes de socializacdo de criangas
vivendo com HIV e possiveis estratégias para diminuicdo de seu impacto em futuras
geracOes. No terceiro artigo foi feita a triangulacdo dos dados quantitativos e
qualitativos, a partir do referencial de vulnerabilidade, visando a caracterizagdo dos
fatores de natureza individual, institucional e social que determinam o papel dos
cuidadores na adesdo de CAVHA a terapia antirretroviral combinada (TARVCc). Por
meio destas analises conclui-se que a adesdo se associa a melhor aceitacdo do
diagnostico, ao reconhecimento da importancia de revelar o diagnostico para
crianca/adolescente, valorizacdo e disponibilidade para o cuidado, crenca na eficacia
tratamento e nas perspectivas de sobrevida e investimento no futuro da crianca. Com
base nos achados do estudo sdo apresentadas recomendacOes para as equipes
encarregadas do acompanhamento de CAVHIV, visando favorecer a adesdo a TARV.

Palavras-chave: Criancas; Adolescentes; HIV; Adesdo a medicacdo; Vulnerabilidade



Abstract

This study analyzes factors associated with adherence to antiretroviral treatment among
perinatally HIV-infected children and adolescents (PHIV), under follow-up in pediatric
sites located in the five geographical regions of Brazil. Through quantitative and
qualitative strategies were investigated: the time of HIV diagnosis, the history of access
to health services and treatment adherence and the social and family context of 260
children and adolescents living with HIV and its caregivers. Adherence was measured
with the aid of a biological indicator (viral suppression verified by blood viral load) and
a behavioral indicator (adherence scale). Caregivers were submitted to semi-structured
interviews and in one of the services, stories of children and multidisciplinary team
meetings to discuss cases with greater difficulty of adherence were recorded in a field
diary. The results were presented in three articles. The first, focused on the quantitative
analysis revealed that caregivers without alcohol / other drugs abuse (OR = 0.49; 95%
C10.27 to 0.89) and the mean interval between pharmacy visits <33 days (OR =0.97 ;
95% CI1 0.95 to 0.98) were associated with viral suppression; caregiver with lower
scores for anxiety (OR = 2.57; 95% CI 1.27 to 5.19) and diagnosis of children screened
due to maternal infection (OR = 2.25; 95% CI 1.12 to 4.50) were related to 100%
adherence according to answers to the questionnaire. The second article analyzes,
within the framework of Erving Goffman’s theory about stigma, the implications of the
time of diagnosis disclosure to PHIV to the content of the field diary; this approach
resulted in the identification of patterns of socialization of children living with HIV and
possible strategies to decrease its impact on future generations. In the third article we
searched for the triangulation of quantitative and qualitative results within the
framework of vulnerability, aiming to characterize the individual, institutional and
social nature factors that determine the role of caregivers in adherence of PHIV to
combined antiretroviral therapy (CART). Through these analyzes we conclude that
adherence is associated with better acceptance of the diagnosis and the recognition of
the importance of disclosing the diagnosis to children / adolescents, recovery and
availability for care, belief in the efficacy of treatment and the survival and investment
prospects in the child's future. Based on the study findings, recommendations to health
teams in charge of care of PHIV are presented to encourage adherence to CART.

Key-words: Children; Adolescents; HIV-infection; Medication adherence;
Vulnerability
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1. Apresentacgdo

O Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) surgiu no continente africano de
onde se disseminou para o resto do mundo. O padrdo de disseminacdo da infeccdo nédo
foi uniforme nos diferentes locais, ao longo do tempo. Por se tratar de um virus que € o
agente etiolégico de uma infeccdo permanente e é transmitido, preferencialmente,
através do contato sexual ou sanguineo, seu padrdo de disseminacdo é basicamente
determinado pela sua insercdo em diferentes contextos culturais, comportamentos
humanos, situacdes politicas e sociais das populacdes e das relagcdes locais de poder e

acesso a recursos e bens.

No Brasil, os primeiros casos de Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida
(Aids) foram registrados na década de 1980 e diagnosticados entre homens
homossexuais, em usuarios de drogas injetaveis e em pessoas que haviam recebido
transfusdo de sangue e hemoderivados, principalmente os hemofilicos. Em poucos anos,
ficou evidente a transmissdo heterossexual do HIV, e consequente aumento significativo
do nimero de casos entre mulheres. De acordo com o Ultimo Boletim Epidemiolégico,
editado pelo Departamento de DST/Aids e Hepatites Virais do Ministério da Saude, a
proporcéo atual de casos notificados de Aids de acordo com o sexo é de 1,6 homens

para cada mulher?,

Uma consequéncia da disseminacdo do HIV entre as mulheres foi a sua
transmissdo materno-infantil (por via vertical). A descricdo dos primeiros casos
pediatricos de Aids foi publicada em 1983 pelo grupo de James Oleske, na area
metropolitana de Nova Jersey, nos Estados Unidos, antes mesmo de se ter
conhecimento das possiveis vias de transmissdo do virus?. Até o momento, 13.881 casos

de Aids adquiridos por transmissdo materno-infantil foram notificados no Brasil®.

A complexidade desta epidemia mundial fica evidente quando se constata o
volume de pesquisas em diferentes &reas do conhecimento como epidemiologia,
imunologia, virologia, biologia molecular, farmacologia e ciéncias sociais. Hoje, um
desafio é articular conhecimentos adquiridos com diferentes propdsitos, através de

multiplos métodos, para a compreensdo das diversas dimensdes da Aids.

Do ponto de vista biomeédico, a Aids é uma das doencas mais estudadas no

mundo. Os primeiros avancos disseram respeito a identificagdo dos agentes infecciosos



que passaram a acometer os pacientes que tinham sua imunidade lesada como
consequéncia da infeccdo pelo HIV. O tratamento e prevencdo das infeccdes
oportunistas possibilitaram maior sobrevida que, no entanto, era muito limitada devido a
evolucdo natural da doenca, com progressdo continua da imunodeficiéncia e a série de

agravos dai decorrentes, como infec¢des oportunistas e neoplasias.

Em 1983, o virus foi isolado em cultura de células a partir de material coletado
de um paciente com quadro de imunodeficiéncia®. Uma caracteristica fundamental da
familia Retroviridae, a qual pertence o HIV, é a presenca de uma enzima denominada
transcriptase reversa, que inverte a ordem (DNA>RNA>proteinas) com que ocorre
habitualmente a replicacdo de material genético. Esta enzima transcreve o0 RNA viral
em DNA que se integra ao genoma da célula hospedeira. O funcionamento desta enzima
gera erros de replicacdo com elevada frequéncia, e uma vez que néo existe mecanismo
de correcdo e edicdo de RNA, estes se acumulam no DNA viral e sdo responsaveis pela
alta taxa de mutacdes do virus. Em situacdes em que o0 uso de antirretrovirais nao é
suficiente para impedir a replicagdo viral, como costuma ocorrer quando é utilizada
apenas uma droga no tratamento ou quando ha adeséo insuficiente aos medicamentos,
0s virus gque apresentem mutacfes que confiram resisténcia a esses medicamentos em
uso serdo naturalmente selecionados e passardo a constituir a populacdo predominante.
A consequéncia disto € que os medicamentos deixam de ser capazes de impedir a
multiplicacdo do HIV e a infeccdo tende a recrudescer, com perda progressiva de
linfocitos do tipo T e o aprofundamento da imunodeficiéncia.

Ao longo da epidemia, o conhecimento acumulado sobre 0S mecanismos
envolvidos na replicacdo viral possibilitou o desenvolvimento de diferentes classes de
drogas que agem em diferentes fases deste processo. Os resultados do uso destes
medicamentos forneceram evidéncias clinicas que norteiam as diretrizes para o
tratamento da infeccdo. Hoje, a infecgdo continua sem possibilidade de cura a curto
prazo, mas milhdes de pessoas infectadas pelo HIV vivem com salde ao longo de
muitos anos. Os tratamentos disponiveis se baseiam na utilizacdo de combinagGes de ao
menos trés drogas antirretrovirais (ARV) e sdo conhecidos internacionalmente como
HAART (Highly Active Antiretroviral Therapy) ou terapia antirretroviral combinada
(TARVC). Essas combinacbes, quando tomadas adequadamente, sdo capazes de

controlar a multiplicagdo do HIV no sangue e outros compartimentos e fluidos



corporais, com consequente desaceleragdo da evolugcdo da doenga e possibilidade de

prevencédo da transmisséo.

O desenvolvimento de exames laboratoriais, principalmente aqueles que
permitem monitorar a contagem de linfocitos T CD4", e a quantidade de RNA viral
presente no sangue (carga viral do HIV), permitem o acompanhamento do curso da

infeccdo.

Desta forma o objetivo central do tratamento do HIV é a supressdo da
multiplicacdo viral, documentada com a quantificacdo do RNA viral no sangue, que
frente aos medicamentos hoje disponiveis, deve estar expressa nos exames de carga
viral como abaixo do nivel de deteccdo (indetectavel). A partir do uso destes
marcadores, muitos estudos tém sido conduzidos com o objetivo de determinar qual o
momento ideal para o inicio do tratamento da infeccdo pelo HIV, levando em
consideracdo, entre outros fatores, o risco de adoecimento, os efeitos adversos dos
medicamentos a médio e longo prazo, a qualidade de vida das pessoas vivendo com

HIV e a possibilidade de que seja mantida uma boa adesdo ao tratamento.

No que se refere a infeccdo adquirida no periodo perinatal por transmissao
materno-infantil, acredita-se que sua erradicacdo pode vir a se tornar realidade, desde
que seja possivel eliminar o virus de seus reservatorios, formados principalmente por
células infectadas e que se encontram em laténcia*®. Estudos recentes mostram que o
volume do reservatdrio de virus é afetado (diminuido) pelo inicio precoce da TARV.
Esses achados vém reforcar ainda mais a importancia de instituir tratamento que leve a

supressdo da replicacgéo viral o mais cedo possivel em criangas®.

Apesar dos avancgos no acesso as terapias de controle da multiplicacdo do HIV e
da possibilidade de prevencdo de sua transmissdo vertical, nossa pratica como pediatra e
infectologista num hospital pablico no Rio de Janeiro, nos confronta com dois aspectos
desafiadores: a ocorréncia ainda frequente de novos casos de infeccdo em criancgas e a
dificuldade de adesdo ao tratamento em cerca da metade dos casos em
acompanhamento. Este projeto objetiva analisar os fatores individuais, coletivos e
contextuais que determinam a adesdo ao tratamento antirretroviral de criangas e
adolescentes vivendo com HIV/Aids (CAVHIV) que adquiriram o HIV por transmisséo
materno-infantil em tratamento em servicos brasileiros de referéncia para o tratamento

da Aids pediétrica.



O trabalho teve inicio em estudo implementado sob nossa coordenagdo, com o
apoio do Departamento de DST/Aids e Hepatites Virais do Ministério da Saude (MS).
O projeto intitulado “Adesdo ao tratamento antirretroviral na familia vivendo com
HIV/Aids” foi selecionado em edital de pesquisa daquele departamento no ano de 2009
e recebeu suporte financeiro através do Projeto de Cooperacdo Técnica Internacional
914/BRA/1101 entre o governo brasileiro e a UNESCO. O objetivo geral do estudo foi
investigar se a adeséo de maes e pais vivendo com HIV ao seu tratamento antirretroviral
estaria associada a adesdo de seus filhos infectados por via vertical. O referido projeto

viabilizou a coleta do conjunto de dados analisados na presente tese.

A tese foi estruturada em cinco capitulos. O primeiro, referente a justificativa da
escolha do tema que discute a relevancia da adesdo ao tratamento antirretroviral, 0s
métodos disponiveis para verificagdo da adesdo, as peculiaridades da adesdo na
populacdo pediatrica e na familia vivendo com HIV e as contribui¢bes do conceito de
vulnerabilidade para a compreensdo deste tema. O segundo diz respeito aos objetivos
gerais e especificos da tese. No terceiro capitulo, sobre procedimentos metodoldgicos
descrevemos a populacdo de estudo, os instrumentos utilizados para coleta de dados, a
construcdo do diario de campo e as tecnicas utilizadas para analise do material. No
quarto, sdo apresentados os resultados na forma de trés artigos, sendo que dois deles
estdo publicados e um terceiro em revisdo no periodico “Cadernos de Satude Publica”.
No quinto e ultimo capitulo, fazemos uma sintese dos principais resultados e indicamos

recomendacdes baseadas nos mesmos.

2. Fundamentos e revisdo bibliogréafica

O relatdrio global da UNAIDS de 2013 sobre a epidemia aponta um declinio
significativo na mortalidade por Aids no mundo desde que a terapia antirretroviral
(TARV) se tornou disponivel. Em 2013 foram relatadas 1,5 milhdo de mortes por
causas relacionadas a Aids [1,4 a 1,7 milhdo] enquanto em 2005 foram 2,3 milhdes de
mortes [2,1 a 2,6 milnhdes]’. O Ministério da Salde brasileiro distribui, através dos
programas implantados em unidades publicas, mais de vinte diferentes medicamentos

utilizados para compor as combinagdes terapéuticas. Um estudo de sobrevida de



criancas infectadas pelo HIV a partir da infeccdo materna evidenciou significativo

aumento da sobrevida com o uso de TARV no Brasil®.

O avango do conhecimento biomédico, no entanto, ndo se fez acompanhar de
modifica¢fes nos aspectos simbdlicos que se associam a Aids e a estrutura social que
propiciou a disseminacdo da epidemia ndo se alterou de forma relevante. Desta forma,
mais de trinta anos apos o inicio da epidemia, em diferentes paises, fatores individuais,
coletivos e estruturais®%!! fazem com que ainda seja grande o desafio de controlar a
transmissdo, diagnosticar as pessoas infectadas, favorecer o0 acesso e retencdo nos
servicos de salde e obter supressdo viral com o tratamento, particularmente em

contextos de maior exclusdo e marginalizagio social?.

No Brasil, os recursos técnicos para prevenc¢do, diagndstico e tratamento estdo
disponiveis na rede publica de assisténcia, mas seu acesso e utilizacdo sdo sempre mais
dificeis para grupos socialmente marginalizados, o que se reflete nos dados oficiais que
descrevem a epidemia no Brasil como “estavel e concentrada em alguns subgrupos
populacionais em situacdo de vulnerabilidade™®. A taxa de prevaléncia pontual da
infeccdo em adultos é de 0,6%, sendo de 5,9% entre usuérios de drogas injetaveis,
10,5% entre homens que fazem sexo com homens e 4,9% entre mulheres profissionais
do sexo™®4, Estima-se que 80% dos brasileiros infectados conhecem seu diagnostico,
61% estd em acompanhamento médico, 44% em TARV e cerca de 33% dos individuos
infectados tém carga viral abaixo do limite de deteccdo'®. Estas proporgdes
decrescentes, habitualmente conhecidas pela expressao “cascata do HIV”*%® constituem o
desafio central dos sistemas de salde dos paises onde existe 0 acesso universal, uma vez
que comprometem a eficacia do tratamento além da possibilidade de evitar novas
infeccdes a partir da reducdo da carga viral e consequente reducdo da infectividade das
pessoas vivendo com HIV.

Em vérias partes do mundo, a infeccdo pelo HIV é identificada com uma causa
de discriminacdo e o temor das consequéncias sociais negativas que podem decorrer de
seu diagndstico dificulta avancos na prevencdo, testagem e tratamento. A revelacdo do
diagnostico do HIV entre parceiros sexuais e em diferentes contextos familiares também
é desfavorecida em funcédo do estigma e discriminagéo a ele associados, sendo inclusive,
a nao revelacdo considerada um indicador que expressaria, de forma aproximada, 0s

processos sociais que lhe sdo subjacentes. Isto é, em situacdes em que o estigma em



relacdo ao HIV € menor, os individuos vivendo com o virus tendem a revelar mais
frequentemente sua condicdo a seus parceiros e familiares!®. Tais determinantes sociais
sdo, obviamente, modulados por fatores psicoldgicos individuais, como depressao,

assertividade, negacdo, uso de alcool e outras drogas.

As criancgas infectadas pelo HIV tendem a ser menos discriminadas que oS
adultos, por serem percebidas como vitimas inocentes, em contraposi¢do aos adultos em
relagdo aos quais a infeccdo seria decorréncia de seus comportamentos, vistos, por
alguns, como passiveis de culpabilizacdo, particularmente os casos envolvendo
homossexuais masculinos, usuarios de drogas injetaveis e profissionais do sexo’. Estas
criancas, no entanto, quando Orfds ou abandonadas, raramente sdo adotadas e
frequentemente ndo sdo bem aceitas no ambiente escolar®. Sua condigdo de portadoras
de HIV as mantém em situacdo de desvantagem frente a outras criangas e a sociedade
por carregar uma marca socialmente indesejavel, conforme esclarece o conceito de
estigma, descrito por Goffman, como um atributo depreciativo que marca o sujeito e o

insere de forma desvantajosa nas relagdes sociais®®.

A compreensdo do estigma e da discriminacdo relacionadas a Aids como parte
da estrutura e da reproducdo de desigualdades sociais?®?, nos remete para a necessidade
de refletir sobre as funcbes sociais dessas marcas de diferenciacdo, descritas por
Goffman, a partir da compreensdo das relagdes de poder presentes nos processos de
estigma e discriminacdo e seus efeitos nas oportunidades de vida e nas condi¢bes de

salde de determinados individuos e grupos sociais.

A estrutura vigente favorece que as criangas vivendo com HIV sejam
frequentemente socializadas® em situacdo de desvantagem e vulnerabilidade e que
passem a viver discriminacdo e estigma similares aqueles vivenciados por outros
membros de sua familia. Estudar situacdes desta natureza nos coloca o desafio de
entender a importancia e as implicagdes do estigma nas interagdes sociais que envolvem
as criancas e adolescentes vivendo com HIV (CAVHIV) e suas possiveis consequéncias

para a adesdo ao tratamento.

2 Entendemos socializagdo nesse contexto na acepcdo, hoje cldssica, de Berger e Luckman %2 [Berger;
Luckman 2002], que compreende as dimensdes objetiva e subjetiva, e os processos ditos primdrios
(primeira infancia e familia) e secundarios (etapas posteriores da vida e inser¢cdo na sociedade lato
sensu).



2.1. Importancia da adesao ao tratamento antirretroviral

Como dito, o objetivo central do tratamento antirretroviral é a supressdo maxima
da replicacdo viral. Estudos cléssicos sobre eficacia do tratamento antirretroviral
mostraram a necessidade da administracéo efetiva de 95% das doses prescritas para que
esta supressdo seja atingida e mantida?®?* . Entre as consequéncias da supressdo viral
estdo: a manutencdo (ou possivel restauracdo) do sistema imune e da qualidade de
vida®, com concomitante reducéo da populagio de virus em diferentes érgdos e fluidos
corporais que, por sua vez, se mostra associada a uma menor transmissibilidade do HIV
em pacientes adequadamente tratados?®. Assim como em outras doencas cronicas, a
manutencdo da adesdo adequada ao tratamento antirretroviral constitui um enorme
desafio em diferentes contextos socioculturais e a maior barreira ao sucesso da terapia

antirretroviral é a adesao insuficiente ao tratamento.

O programa brasileiro para Aids considera ades@o: “... processo dindmico e
multifatorial que inclui aspectos fisicos, psicoldgicos, sociais, culturais e
comportamentais, que requer decisdes compartilhadas e co-responsabilizadas entre a
pessoa que vive com HIV, a equipe e a rede social...”.?” “Transcende a simples
ingestédo de medicamentos, incluindo o fortalecimento da pessoa vivendo com HIV/Aids,
0 estabelecimento de vinculo com a equipe de salde, o acesso a informacgdo, o
acompanhamento clinico-laboratorial, a adequacdo aos hébitos e necessidades
individuais e o compartilnamento das decisdes relacionadas a prépria saude, inclusive

para pessoas que néo fazem uso de TARV "8,

A associacdo entre adesdo aquém do desejavel aos antirretrovirais e desfechos
desfavoraveis tem sido consistentemente evidenciada nos portadores de HIV?%303L Do
ponto de vista do paciente, estes desfechos vao desde a falha do tratamento, levando a

necessidade de troca de medicacgdes, até a evolugdo para 6bito.

Do ponto de vista da dindmica da infeccdo, a ndo adesdo favorece o surgimento
de virus com mutagfes que os tornam resistentes aos medicamentos antirretrovirais, que
podem vir a ser transmitidos a novos individuos, caracterizando uma situacdo de
infeccdo por virus primariamente resistente as drogas®2. No Brasil, analise de amostras
coletadas entre adultos no periodo de 2007 a 2008 evidenciou uma prevaléncia média de

resisténcia primaria de 8,1%°%. Dois estudos entre criancas que adquiriram HIV a partir



da infeccdo materna relataram uma prevaléncia pontual de 9,8% de resisténcia priméaria
entre 41 criancas em Belo Horizonte3* e de 26,9% entre 26 amostras de criangas na
Bahia®* . Ainda sdo poucos os dados disponiveis sobre o impacto da resisténcia primaria

sobre a resposta ao tratamento no Brasil.

De acordo com revisdo da producdo cientifica brasileira e internacional, a néo
ades3o ao tratamento ARV ¢ observada em cerca de 32% dos pacientes adultos?®; entre
criangas e adolescentes, no Brasil e nos demais paises, 0 mesmo problema ocorre com
frequéncia ainda maior*®*’. Uma metanalise que incluiu 37 estudos internacionais sobre
adesdo a terapia antirretroviral em criancas, adolescentes e adultos jovens encontrou
adesdo satisfatoria em 21 a 100% dos pacientes, de acordo com os diferentes métodos
de avaliacio®. Esta imensa variacido documenta ndo apenas a variabilidade observada
na clinica, como também testemunha a auséncia de uma estratégia consensual de

mensuracao.

2.2. Como avaliar a adesao

Pesquisadores das areas biomédica e sociocomportamental vém buscando
desenvolver e aplicar instrumentos e estratégias para a avaliacdo e intervencdo na
adesdo de pacientes em uso de ARV em contextos de assisténcia e de pesquisa, e a
literatura ¢ unanime de que ndo existe um “padrdo ouro” para a avaliagdo da adesdo. A
adesdo pode ser verificada por diferentes métodos, que podem ser classificados em

diretos e indiretos®®.

A administracdo do medicamento sob observacdo da equipe de saude, as
dosagens de concentracdes das drogas e de seus metabolitos no sangue e/ou urina, e
ainda os indicadores que se baseiam nos efeitos bioldgicos das medicacBes como
reducdo da carga viral e recuperacdo dos niveis séricos de células com marcadores CD4,
sdo considerados métodos diretos de avaliagdo. Os métodos indiretos incluem os
questionarios e escalas, que podem ser respondidos com ou sem o auxilio dos
pesquisadores, e que visam determinar 0 nimero de doses de medicagdo perdidas nos

ultimos dias, a utilizacdo de frascos de medicamentos com dispositivos eletrénicos para



registro de abertura, relatorios de farmacia, contagem de comprimidos em frascos
devolvidos a farmécia e a resposta clinica. Cada um desses métodos apresenta
vantagens e limitagcdes e uma tentativa de minimizar essas limitagdes é o uso combinado

de mais de um método, com posterior avaliacio do seu grau de concordancia .

Alguns fatores tém sido identificados como preditores de ma adesdo, ndo apenas
entre pacientes portadores de HIV/Aids, mas também em outras doencas cronicas. Estes
fatores sdo: a existéncia de problemas psicossociais como a depressdo e dificuldade
cognitiva, tratamento de doenga assintomatica, falta de um planejamento para
acompanhamento e/ou alta hospitalar do paciente, efeitos colaterais das medicacdes,
falta de compreensdo sobre a doenca, relacdo paciente-profissional de salde
insatisfatoria, existéncia de barreiras de acesso ao medicamento e/ou assisténcia, perda

de consultas, complexidade do tratamento e custo elevado da medicagao®.

No que se refere a adesdo ao tratamento antirretroviral, a identificacdo dos
diferentes fatores associados a ndo adeséo € etapa necessaria, mas ndo suficiente para a
definicio de estratégias claras e sustentiveis para seu enfrentamento®!424344  Ser
portador de HIV, receber este diagnostico e muitas vezes, da infeccdo de um filho,
contar com um esquema antirretroviral prescrito e incorporar o uso dessas medicacoes
em sua vida diéria, definem uma sequéncia de eventos carregados de representacdes
simbolicas que sdo determinantes importantes do sucesso do tratamento. Isto significa
dizer que ao prescrever TARVCc, a avaliacdo da possibilidade de adesdo deve considerar
fatores objetivamente mensurdveis, bem como a andlise detalhada das condigdes

socioculturais em que estes fatores ocorrem.

2.3. Fatores relacionados a adesdo ao tratamento ARV entre criancgas e

adolescentes

A avaliacdo de adesdo em criangas é mais dificil do que entre adultos,
principalmente porque o comportamento das criangas € influenciado pelo
comportamento dos cuidadores, da equipe de saiude e de outros*’. Nos estudos

conduzidos em criangas e adolescentes vivendo com HIV, fatores como o sabor



(desagradavel) e o intervalo (ampliado) entre as doses dos medicamentos, a dificuldade
de comunicagdo entre pais e filhos e a ndo revelacdo do diagnostico se mostram
associados a dificuldade de adesdo. Criancas e adolescentes que sdo precocemente
responsabilizados pelas tomadas das medicacdes e cujos cuidadores tém pior cognicéo,
maior nivel de estresse e pior qualidade de vida ¢ que acreditam que “[a] adesdo

completa ¢ impossivel” apresentam ainda pior ades&o*®46:47:48,

Um estudo observacional norte-americano analisou dados de 2.088 criangas e
adolescentes infectados por via vertical e concluiu que adeséo neste grupo tende a piorar
com a idade, em pacientes do sexo feminino e quando ha histéria de eventos que
causavam estresse, além de perda de ano escolar, depressao e ansiedade. O mesmo
estudo apontou como fatores relacionados a melhor adesdo: ter como cuidador outra
pessoa que ndo 0s pais bioldgicos, o uso de mecanismos para lembrar as doses dos
ARV, maior nivel de educacdo do cuidador e 0 uso de medicamentos antipsicéticos

pelas criancas e adolescentes*.

Outros fatores comumente associados a adesdo insuficiente entre criancas e
adolescentes sdo: os efeitos adversos dos medicamentos®®; ndo compreensdo da
necessidade do tratamento; receio de sofrer preconceito nos grupos de socializacdo
(escola, amigos)*>*; atitudes de oposicéo e revolta, inclusive por néo aceitar o fato de
ser portador de HIV, ou mesmo por uma revelacdo de diagndstico feita de forma
inadequada ou mesmo desconhecimento do diagndstico®l. A baixa frequéncia a escola,
mudanca de residéncia, ter perdido pai ou mae, a longa duragéo do tratamento e ndo se

preocupar com o tratamento sdo outros fatores também identificados como preditores de
nao adesé052'53'54'55'56'57'58*59

Alguns autores tém chamado a atencdo para a inconstancia, por vezes
inconsisténcia, dos resultados dos estudos de adesdo, principalmente quando dirigidos a
populacdo pediatrica*?°®%, |dade, sexo e escolaridade, por exemplo, mostram-se
protetores (ou seja, associados a adesdo) em alguns estudos, enquanto em outros
mostram-se associados & ndo adesdo; o mesmo ocorrendo em relacdo as caracteristicas
sociodemogréaficas dos cuidadores. Essas inconsisténcias podem ser atribuidas a
diferencas entre as populagdes estudadas, entre os instrumentos e escalas utilizadas, e
devem servir de estimulo a reflexfes sobre a complexa interacéo entre os determinantes

da adesdo ao tratamento nesta populagéo.
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2.4. Adesdo e Aids como uma doenca da familia

Uma infecgdo viral crénica com disseminagdo em diferentes contextos, a Aids se
tornou uma doenga de muitas familias e comunidades. No que se refere a
transmissibilidade, é uma infecgdo compartilnada por homens e mulheres (no contexto
das parcerias entre pessoas de diferentes sexos) através do sexo e potencialmente
transmissivel da mée para o filho durante a vida intrauterina, parto ou aleitamento. O
desenvolvimento da terapia antirretroviral modificou o perfil da Aids na familia de
diferentes formas: mulheres tratadas durante a gestacdo, parto e que ndo amamentem,
apresentam risco cada vez menor de transmitir o HIV para seus filhos; casais
sorodiscordantes podem manter uma vida sexual com relativa seguranca com baixo
risco de transmissdo do virus entre os parceiros; homens e mulheres portadores de HIV
estdo vivendo mais e melhor e podem acompanhar o crescimento de seus filhos e netos;
criancas diagnosticadas com a infeccdo ao longo da infancia e adolescéncia estdo
chegando a idade adulta e, frequentemente iniciando novas familias. Para que estes
resultados sejam atingidos sdo imprescindiveis 0 acesso a prevencdo, ao diagndstico, ao

tratamento e a adesdo a0 mesmo.

As linhas de acdo propostas pela Organizacdo Mundial de Saude para a
prevencdo da transmissdo vertical do HIV incluem a reducdo da infeccdo em mulheres
em idade fértil, a reducdo de gravidezes indesejadas, o tratamento da mulher infectada e
0 suporte para maes, criancas, parceiros e familiares. Atualmente no Brasil, a testagem
para o HIV faz parte do acompanhamento pré-natal em todo o pais, fazendo com que
uma parcela significativa dos casos de infeccdo em mulheres seja identificada durante a
gestacdo. Os ultimos dados disponiveis mostram apenas 62,3% das gestantes realizam

o0 exame 1,

O documento brasileiro que trata das recomendacbes para profilaxia da
transmissdo vertical do HIV reconhece que “os principais fatores que dificultam a
diminuicéo das taxas nacionais de transmisséo vertical do HIV s&o o diagnostico tardio
da infecgdo pelo HIV na gestacao, a baixa adesdo as recomendagdes técnicas por parte
dos servicos de saude e a qualidade da assisténcia, principalmente nas regides com

menor cobertura de servicos e menor acesso a rede de sadde” .
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Além da possibilidade da transmissdo da infeccdo para seu filho, a mulher
portadora de HIV enfrenta, em diferentes regides do mundo, outras dificuldades frente
ao diagnostico: género é um dos determinantes centrais da motivacdo (ou ndo) para
testagem para o HIV e um diferencial quanto as consequéncias dai advindas®?. O temor
das consequéncias negativas da revelacdo do diagnostico, como abandono e violéncia, é
maior entre mulheres e pode dificultar a adesdo as medidas necessarias para a prevencgao
da transmissdo vertical do HIV, bem como o acompanhamento adequado da crianga

exposta e a revelacdo ao parceiro.

A revelacdo do diagnostico da mulher ao parceiro possibilita a aproximacéo
deste do servico de salde para que seja testado e favorece sua integracdo ao tratamento
da familia. Uma revisdo de trabalhos realizados na Africa e Asia mostrou que uma
proporcdo extremamente varidvel (17-80%) das mulheres revela seu diagnostico ao
parceiro, sendo as proporcGes mais baixas de testagem observadas entre mulheres
diagnosticadas como parte do acompanhamento pré-natal e as maiores taxas de
revelagdo observadas entre as mulheres que procuraram voluntariamente o
aconselhamento e testagem®. Os estudos analisados nesta revisdo mostraram ainda que
a revelacdo ocorria mais frequentemente entre mulheres mais jovens, com maior
escolaridade, e em relacbes mais longas com parceiros. Estes fatores parecem contribuir
para que mulheres nestes paises mais pobres se sintam menos ameacadas pela
possibilidade de serem rejeitadas, consideradas infiéis e de sofrer violéncia,
possivelmente desencadeada pela revelacdo de seu diagnostico. Estudo realizado no
Brasil com 489 homens e mulheres que se consideravam em relacdo estavel, evidenciou
que a grande maioria (86%) havia revelado seu diagndstico ao parceiro e que os fatores
associados a revelacdo foram o fato do(a) parceiro(a) ser também soropositivo, estarem

morando juntos e em relacionamentos com durago superior a dois anos®.

No que se refere a adesdo ao tratamento em familias vivendo com criangas e
adolescentes infectados a partir da infeccdo materna, a literatura tem ressaltado a
importancia de aspectos como suporte social, qualidade de vida e revelacdo do
diagnostico as criangas e adolescentes®%°65556 Alguns autores tém valorizado modelos
que subsidiem uma melhor compreensao da adesdo ao tratamento da Aids pediatrica que
inclui caracteristicas individuais das criancas e de seus cuidadores, aspectos do
funcionamento familiar e fatores inerentes as comunidades, etnias e sistema de

salde*®®’. Estes ultimos modelos nos parecem mais apropriados na apreensio de
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determinantes associados a diferentes aspectos da vulnerabilidade destas familias e
criancas frente ao diagnostico e tratamento do HIV, com vistas ao desenvolvimento de
propostas para enfrenta-los.

2.5. Contribuicdes do conceito de vulnerabilidade

Em 1992, Jonathan Mann e colaboradores propuseram que a analise da
vulnerabilidade a infecgdo pelo HIV seria essencial para a compreensdo da historia,
formulacdo de politicas pablicas e elaboracdo de cenarios referentes a disseminagédo da
epidemia®®. Este tipo de andlise pressupunha a identificacio de fatores bioldgicos,
epidemioldgicos, comportamentais e socioculturais associados a transmissdo do virus e
a andlise da interacdo entre esses diferentes fatores na definicdo da maior ou menor
suscetibilidade de uma pessoa ou grupo ao HIV. Tal perspectiva favoreceu uma melhor

compreensdo dos aspectos sociopoliticos da epidemia de Aids.

Empregado no campo da salde a partir do ativismo frente a epidemia de Aids e
do movimento por direitos humanos®, o conceito de vulnerabilidade contribui para uma
melhor visualizacdo e compreensdo dos cenarios onde ocorrem a infeccdo, seu
diagnostico e tratamento. A chamada “HIV medicine”, epistemologica e
conceitualmente téo distante deste referencial tedrico, pode se valer dele para fazer com
que seus resultados exatos e objetivos se traduzam em instrumentos para enfrentar as
barreiras ainda existentes a prevencado, diagndstico, retencdo aos servicos e supressao

viral duradoura.

Em 2006, Ricardo Ayres e colaboradores chamam atencdo para a importancia de
incorporarmos a compreensdo dos agravos de salde, a andlise das condic@es culturais,
econbmicas, psicossociais e politicas envolvidas, uma vez que a possibilidade de
prevencdo depende destas Gltimas’™. Esses autores propdem que a compreensio das
causas de determinado problema de saude aconteca em paralelo a identificacdo das
possibilidades de resposta social ao problema estudado, uma vez que “um agravo e as

possibilidades de se defender dele so sao isolaveis de um ponto de vista teérico”.
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Neste sentido, entendemos o problema da adesdo ao tratamento antirretroviral
como uma forma de expressdo da vulnerabilidade a que estdo expostos alguns
individuos infectados pelo HIV. Da mesma forma que a aquisicdo do HIV, a adeséo a
seu tratamento envolve fatores relacionados a aspectos individuais e familiares,
caracteristicas e disponibilidades dos servicos de saude e contextos socioculturais. As
dificuldades de adesdo ao tratamento de criangcas e adolescentes precisam ser
compreendidas no contexto das trajetorias das familias e de sua interacdo com 0s
servicos de salde e com a sociedade. Barreiras objetivas a adesdo como os efeitos
toxicos dos medicamentos ocorrem em meio a significados e dificuldades pessoais e
familiares que podem comprometer a capacidade dos individuos em ultrapassa-las. O
referencial tedrico da vulnerabilidade tem sido pouco explorado nos estudos de adesao

ao tratamento antirretroviral, principalmente na populagéo pediatrica.
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3. Objetivos

O objeto deste estudo foi definido a partir de atividade profissional como
pediatra infectologista que acompanha criangas e adolescentes expostos e/ou vivendo
com HIV/Aids. Interessa-nos especialmente refletir sobre o motivo de alguns desses
pacientes atravessarem a infancia e chegarem a adolescéncia com supressao viral
mantida e outros, apesar de terem acesso aos mesmos medicamentos e cuidados
institucionais, jamais conseguirem atingir 0os mesmos resultados e se beneficiar

igualmente do tratamento.

O objetivo principal deste projeto é estudar as interacfes entre fatores de
vulnerabilidade individuais, institucionais (programaticos) e sociais na adesdo ao
tratamento antirretroviral entre criancas e adolescentes que adquiriram o HIV a partir de
infeccdo materna, em acompanhamento em cinco servigos de diferentes regides

geogréficas brasileiras.

Os objetivos especificos sdo:

e Verificar adesdo ao tratamento ARV de criancas e adolescentes infectados por
via vertical em acompanhamento em cinco servi¢os brasileiros, a partir de

indicadores diretos (carga viral) e indiretos (escala de ades&o).

e Identificar os fatores relativos a vulnerabilidade individual, programatica e
social associados a adesdo ao tratamento ARV entre criancas e adolescentes
infectados por via vertical em acompanhamento em cinco servicos brasileiros, a
partir da investigacdo de: aspectos de ordem individual/familiar (cuidador
portador de HIV ou ndo, situacédo da testagem anti-HIV da crianca; qualidade de
vida do cuidador, uso de alcool e/ou outras drogas pelo cuidador, cuidador com
ansiedade e/ou depressdo, estagiamento clinico e imunolégico da infecgcdo da
crianga, numero e tipo de esquemas de tratamento utilizados, frequéncia de

visitas a farmacia para dispensagdo de ARV); da interacdo entre
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criangas/adolescentes e suas familias com os servigos de saude e das
caracteristicas socioculturais (avaliadas por dados sociodemograficos e pelas
representacdes sociais de cuidadores de CAVHIV em relacdo ao diagnostico e
uso dos ARV).

4. Procedimentos metodoldgicos

A adesdo ao tratamento antirretroviral € um problema complexo que ilustra a
necessidade de integracdo entre conhecimentos exatos, biomédicos e das ciéncias
humanas e sociais. A integracdo de conhecimentos de diferentes areas ndo permite que
adotemos paradigmas que possam restringir a possibilidade da interacdo dialética entre
observagbes e teorias’’. Neste sentido, a combinacio de métodos de pesquisa
quantitativos e qualitativos tem papel relevante no estudo da adesdo, bem como na

compreensdo das suas diferentes dimensoes.

Cabe pontuar que no presente estudo a adesdao a TARVc entre CAVHIV foi
avaliada a partir de dois desfechos, um bioldgico e outro comportamental. Definimos o
desfecho biol6gico como a supressdo viral, evidenciada pelo resultado do exame de
quantificacdo do RNA do HIV-1 no sangue abaixo do limite de deteccdo do teste e
considerado método direto de avaliacdo da adesdo. O desfecho comportamental foi
mensurado a partir da resposta a uma escala de afericdo subjetiva (auto-relato) do

nimero de doses de medicamentos perdidas nos Gltimos trés dias % (Anexos I e I1).

Tal enfoque teve por base um conjunto de estratégias metodoldgicas, descritas a

sequir.

4.1. Populagao do estudo

A populagdo de estudo foi constituida por criangas (idade até 13 anos
incompletos, de acordo com os critérios do Departamento de DST/AIDS do MS) e

adolescentes (de 13 a 19 anos de idade)?!, infectados pelo HIV por via vertical, em
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TARVC por no minimo oito semanas, que tivessem resultados de carga viral realizada
no maximo seis meses antes da coleta de dados e cujos pais ou responsavel legal
concordassem com sua participacdo e fornecessem este consentimento por escrito. As
instituicOes participantes se localizam nos estados do Rio de Janeiro, Pernambuco,
Amazonas, Mato Grosso do Sul e Rio Grande do Sul, ou seja, um estado de cada

macrorregido do pais de modo a contemplar a sua diversidade social e cultural.

O tamanho da amostra foi calculado com base na populacdo de criangas e
adolescentes infectados pelo HIV em decorréncia da transmissdo vertical, cadastradas e
em acompanhamento nos centros participantes e partindo do pressuposto de uma néo
adesdo em torno de 50%, de acordo com dados da literatura nacional (perda > 5% doses
nos Gltimos trés dias)®2, com poder estatistico de 80% e alfa de 5% de modo a permitir
comparar diferengas na varidvel de interesse da ordem de 20%. A tabela 1 mostra o
numero estimado de pacientes por centro participante. Mostra em funcdo da populacao

pediatrica acompanhada em cada centro participante.

Tabela 1: NUmero estimado de pacientes por centro para avaliacdo de adesdo ao

tratamento antirretroviral

Centro participante Populacéo em Amostra minima de
acompanhamento criancas/adolescentes

HFSE -Rio de Janeiro 100 37
IMIP- Recife 300 110
IMTA — Manaus 150 55
CEDIP - Campo Grande 60 22
Hospital Fémina GHC 70 26
Porto Alegre

Total 680 250
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4.2. Estratégias metodoldgicas

Os procedimentos do estudo compreenderam entrevista semiestruturada com
cuidadores, aplicacdo de questionarios com respostas fechadas para coleta de dados
sociodemogréaficos, escala de mensuracdo da adesdo aos ARV, questionario de
qualidade de vida, avaliacdo do uso de alcool e outras substancias psicoativas e escalas
para ansiedade e depressdo; revisdo de prontudrios médicos para captura de dados
clinicos e laboratoriais, incluindo datas de dispensacdo farmacéutica de ARV nos
ultimos doze meses para criancas e adolescentes, e informacédo referente a razdo para
testagem e diagnostico do HIV (criancas e adolescentes sintomaticos ou devido a
infeccdo pelo HIV em outro membro da familia). Os instrumentos selecionados e
construidos para o estudo contemplavam as varidveis identificadas na literatura como

associadas a adesdo ao tratamento antirretroviral entre criangas e adolescentes.

As entrevistas semiestruturadas com os cuidadores visaram auxiliar na
compreensdo do significado e das representacdes ligadas ao diagndstico de HIV e

tratamento ARV nessas familias.
Os instrumentos da pesquisa foram:

e Escala de adesdo para criancas e adolescentes — a serem respondidos pelo

préprio adolescente e pelo cuidador no caso das criancas (Anexos | e 1)
e Questionario de qualidade de vida”™ — WHOQoL-BREF (Anexo IlI)

e Questionario para coleta de dados sociodemograficos; aspectos da revelacdo

para pais ou cuidadores (Anexo 1V)

e Instrumento para triagem de uso de alcool e outras substancias psicoativas em

pais/cuidadores "4(Anexo V)
e Escala para deteccio de ansiedade e depressdo em cuidadores™® (Anexo VI)

e Ficha para captura de dados clinicos e laboratoriais e de farmacia de criangas e

adolescentes (Anexo VII)
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O componente qualitativo contemplou a realizacdo, gravacdo e transcricdo de
entrevistas semiestruturadas com os cuidadores das CAVHIV recrutadas. O roteiro de
perguntas da entrevista semiestruturada foi desenvolvido ao longo de trés meses pela
coordenacdo do projeto, juntamente com membros da equipe responsavel pelo
acompanhamento de adolescentes vivendo com HIV em hospital publico no Rio de
Janeiro e consultores (setor de psicossomatica e especialista em analise qualitativa. As

perguntas que compuseram este roteiro foram:
e O que € pra voceé viver com HIV?
e Vocé tem sonhos para o futuro? Quais?
e O que vocé tem feito para alcancar esse (s) sonho?
e Como voce se cuida? (em relacdo a saude, a vida)
e O que significa pra vocé tomar os remédios para 0 HIV?
e O que significa pra vocé seu filho tomar os remédios para o HIV?
e O que vocé acha que pode ajudar a pessoa no tratamento do HIV?

e O que vocé acha que a equipe de saude pode fazer para ajudar vocé no seu

tratamento?

Antes do inicio do trabalho de campo, em abril de 2010, realizamos, no centro
coordenador no Rio de Janeiro, um seminario de trés dias com a participacdo de
profissionais das cinco equipes envolvidas no estudo, a saber: os médicos responsaveis
pelo acompanhamento das criancas e adolescentes, as pessoas indicadas por eles para
coordenar as atividades do estudo e os entrevistadores. Nesta ocasido, o protocolo e os
instrumentos do estudo foram discutidos detalhadamente. A cépia do relatorio desta
capacitacdo para participagdo no estudo, enviado ao Ministério da Saude integrando

relatorio parcial de progresso do projeto de pesquisa compde 0 Anexo VIII.

No centro do Rio de Janeiro, elaboramos um diario de campo onde passamos a
registrar histérias de algumas criancas, adolescentes e suas familias atendidas no

servico, bem como os contetdos de reunides de equipe onde sdo discutidos os casos
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mais dificeis em relacdo a adesdo e resumos das atividades em grupo com o0s

adolescentes em acompanhamento.

O estudo foi submetido e aprovado pelos Comités de Etica em Pesquisa em seres
humanos das cinco instituicbes participantes, bem como pelo CEP da ENSP.

4.3. Analise dos dados

No tratamento dos dados quantitativos, a associacdo entre respostas aos
questionarios dos cuidadores, dados clinicos e laboratoriais das CAVHIV e a sua adesdo
(definindo-se adesdo 6tima como ter tomado 100% das doses de TARVc prescritas nos
ultimos trés dias) foi inicialmente avaliada por analises bivariadas utilizando-se o teste
do qui-quadrado, o teste exato de Fisher, o teste do qui-quadrado para tendéncias e a
estimativa de razdo de chances (OR) com os respectivos intervalos de confianca a 95%.
O valor de p < 0,05 foi considerado estatisticamente significativo, e o intervalo de
confianca a 95% calculado. Investigamos também a associacdo entre estas mesmas
respostas a questionarios, dados clinicos e laboratoriais e o desfecho carga viral abaixo

do limite de deteccao.

A partir das varidveis previamente selecionadas na analise bivariada, a
contribuicdo independente dos fatores de risco foi avaliada por regressdo logistica na
analise multivariada. O modelo inicial incluiu todas as variaveis com valor de p menor
que 0,25. As interacdes entre as variaveis selecionadas para 0 modelo final da analise
multivariada também foram consideradas se elas permanecessem significativamente

associadas com o risco de méa adesdo (detalhes adicionais constam no Artigo 1).

A anélise estatistica foi realizada utilizando o pacote estatistico SPSS versao
18.0.

Entendendo que o tratamento ARV exige um comprometimento de longa
duragdo, assumimos que teriamos uma melhor compreensdo dos fatores definidores da
adesdo, se avalidssemos os discursos de cuidadores de CAVHIV que mantinham boa
adesao ao longo do tratamento, ou que, sistematicamente, ndo conseguiam isto. Por este

motivo, realizamos analise de dados longitudinais de resultados de exames de carga
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viral (CV) retrospectivos capturados no instrumento destinado a coleta de dados clinicos
e laboratoriais das CAVHIV (Anexo 1X).

Encontramos grande variabilidade do nimero de resultados de CV disponiveis,
com mediana de 8 exames (IQI=5, 1QI11=12). Selecionamos entdo as CAVHIV com, no
minimo, 8 exames disponiveis e definimos, a partir da experiéncia clinica, como
aderentes aqueles com 80% ou mais das CV abaixo do limite de detec¢do e como néo
aderentes, os que tiveram resultado semelhante em menos de 20% dos exames. Esta
fase da analise excluiu 114 CAVHIV que tinham ndmero de exames de CV insuficiente
para comparacdo com os demais, além de 77 que apresentavam resultados de exames
ora mostrando supressdo viral adequada, ora inadequada. A identificacdo destas
CAVHIV com valores de carga viral oscilantes aponta que é frequente a irregularidade

na supressao viral, provavelmente refletindo oscilagdes na adeséo.

Ao final identificamos 69 CAVHIV: 17 aderentes e 52 ndo aderentes. A partir da
caracterizacdo das semelhancas e diferencas entre os dois grupos foram analisados 0s
fatores individuais, programaticos e sociais que modulariam a adesdo, numa perspectiva

diacrénica.

Para analise qualitativa, ap0s a transcricdo das entrevistas e leitura do diario de
campo, foi realizada uma analise tematica do material, que consiste em descobrir 0s
niicleos de sentido que revelam o significado dos depoimentos’’. O processo envolveu
trés etapas: 1) pré-andlise: leituras exaustivas dos depoimentos; 2)-categorizacao do
conteddo do material, visando identificar as categorias de analise relativas aos temas da
pesquisa e 0s nulcleos de sentido; 3) interpretacdo dos significados dos dados
categorizados, a partir dos objetivos do estudo, do referencial analitico e da revisdo

bibliogréafica, discutidos na justificativa.
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5. Resultados
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Artigo 2: Cruz MLS, Bastos FI, Darmont MQ, Dickstein P, Monteiro S. The “moral
career” of perinatally HIV-infected children: revisiting Goffman's concept. AIDS
Care 2015, 27(1):6-9.

Artigo 3: A adeséo ao tratamento de criancas e adolescentes com HIV/Aids em

servigos de cinco macrorregides do Brasil — Submetido ao Cadernos de Saude Publica

em novembro de 2014.

22



5.1. Viral suppression and adherence among HIV-infected children and
adolescents on antiretroviral therapy: results of a multicenter study.

Resumo

Objetivo: Avaliar a adeséo ao tratamento antirretroviral entre portadores de HIV
acompanhados em centros pediatricos.

Métodos: Trata-se de estudo transversal multicéntrico. Os prontuarios ambulatoriais
foram revistos e aplicadas escala de adeséo, avaliacdo de qualidade de vida (WHOQOL-
BREF), ansiedade, depressao e uso indevido de alcool/substancias entre cuidadores. Os
desfechos incluiram auto-relato 100% de adesao nos ultimos trés dias e carga viral do
HIV (CV) <50 copias/mL.

Resultados: 260 individuos foram incluidos, 79% criancas e 21% adolescentes; 93%
das criancas e 77% dos adolescentes relataram 100% de adesdo; 57% das criancas e
49% dos adolescentes tinham CV<50 copias /mL. Na analise univariada, diagnéstico do
HIV por triagem devido a infeccdo materna, cuidador com pontuacdo menor
paraansiedade e maior nos dominios fisico e psicolégico do WHOQOL-BREF se
mostraram independentemente associados a 100% de ades&o. Intervalos mais curtos
entre visitas de farmacia foram associados com CV<50 cépias /mL (p=<0,01).
Regressdo multivariada mostrou que os cuidadores sem abuso de alcool/outras drogas
(OR=0,49; 1C95% 0,27-0,89) e o intervalo médio entre visitas de farméacia <33 dias
(OR=0,97; 1C95% 0,95-0,98) foram associados com CV<50 cdpias/mL; cuidador com
menores escores para ansiedade (OR=2,57; IC95% 1,27-5,19) e diagndstico de criancas
por triagem devido a infeccdo materna (OR=2,25; 1C95% 1,12-4,50) foram associados
com 100% de adeséo.

Conclus6es: Programas de HIV pediatrico devem avaliar qualidade de vida e sintomas
de ansiedade e depressdo dos cuidadores. Registros de farméacia sdo essenciais na
identificacdo de adeséo insatisfatoria.

Palavras-chave: adesdo, criancas vivendo com HIV, adolescentes vivendo com
HIV, tratamento antirretroviral

Abstract

Objective: To evaluate treatment adherence among HIV perinatally-infected pediatric
patients followed in pediatric centers in Brazil.

Methods: This was a cross-sectional multicenter study. Medical records were reviewed
and adherence scale, assessment of caregivers’ quality of life (\ WHOQOL-BREF),
anxiety, depression, and alcohol/substances use/misuse. Outcomes included self-
reported 100% adherence in the last three days and HIV viral load (VL) <50copies/mL.
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Statistical analyses included contingency tables and respective statistics, and
multivariable logistic regression.

Results: 260 subjects were enrolled, 79% were children and 21% were adolescents;
93% of caregivers for the children and 77% of adolescents reported 100% adherence;
57% of children and 49% of adolescents had VVL<50copies/mL. In univariate analyses,
HIV diagnosis for screening due to maternal infection, lower caregiver scores for
anxiety and higher scores in physical and psychological domains of WHOQOL-BREF
were associated with 100% adherence. Shorter intervals between pharmacy visits were
associated with VL<50copies/mL (p=<0.01). Multivariable regression showed that
caregivers who did not misuse alcohol/other drugs (OR=0.49; 95%CI 0.27-0.89) and
median interval between pharmacy visits <33 days (OR=0.97; 95%CI 0.95-0.98) were
found to be independently associated with VL<50copies/mL; whereas lower caregiver
scores for anxiety (OR=2,57; 95%CI 1.27-5.19) and children’s HIV diagnosis for
screening due to maternal infection (OR=2.25; 95%CI 1.12-4.50) were found to be
independently associated with 100% adherence.

Conclusions: Pediatric HIV programs should perform routine assessment of caregivers’
quality of life and anxiety and depression symptoms. In this setting pharmacy records
are essential to help identifying less than optimal adherence.

Keywords: adherence, HIV-infected children, HIV-infected adolescents,
antiretroviral treatment
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Introduction

In Brazil, 13,758 cases of perinatally-acquired HIV infection were reported as of
July 2013, Access to combined antiretroviral therapy (CART) has changed the course
of HIV disease among Brazilian perinatally-infected children?. Sustained adherence to
therapy is the most important determinant of successful treatment and is specially
challenging among HIV-infected children and adolescents due to reasons as dependency
on caregivers, defying/denial attitude and delay in diagnosis disclosure to children®>.
Our aim was to evaluate treatment adherence among perinatally HIV-infected children
and adolescents based on a biomedical (viral suppression) and a behavioral (CART
missed doses) outcome and to explore possible barriers to satisfactory adherence among

Brazilian population.

Methods

This was a cross-sectional study conducted in five Brazilian centers, each one

located in one of the five Brazilian macro-regions.

Perinatally HIV-infected children and adolescents (0 to 18y) on cART for at
least 8 weeks were eligible. Retrievable laboratory evaluations within 6 months of the
study’s inception were captured. Study participation was offered as they attended
regular clinic visits with their legal guardians. Study centers have routine adherence
support initiatives that include individual and familiar counseling and group activities;

these strategies have not been modified during study enrollment.

After signing informed consent, caregivers and adolescents answered structured
questionnaires that included: sociodemographic information, number of missed doses of
CART in the last three days and the short version of the WHO questionnaire for quality
of life (WHOQOL-BREF)®. Adherence assessment was made by trained health care

workers with caregivers whenever the patient was a child (<13 y), and with adolescents.

All caregivers answered the Alcohol, Smoking and Substance Involvement
Screening Test (ASSIST)’. Anxiety and depression were assessed among caregivers and
adolescents using the “Hospital Anxiety and Depression Scale” (HADS)®. Medical
records were reviewed aiming to collect data, including: AIDS defining diagnosis,

previous hospitalizations, T CD4+ lymphocytes cell counts, HIV viral load results and
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information about the reason for their initial HIV test (symptomatic children versus
HIV-exposed children screened in the context of family screening). Pharmacy records
were electronically available at every clinical center and routine dispensing was

scheduled to occur on a monthly basis.

Sample size was calculated based on the clientele registered for follow-up and
treatment at participating sites, considering results of previous study in Brazil on
adherence among children and adolescents®, a statistical power of 80% and an alpha
error of 5%. Outcomes for optimal adherence were defined as: no missed dose of CART
in the last three days (100% adherence) and viral load below the limit of detection (<50

copies/mL) in the exam closest to enrollment.

Data was stored and analyzed using SPSS 18.0. The level of significance
adopted in uni- and multivariable logistic regression analyses was 0.05. Contingency
tables and respective statistics were used to assess the putative association between
predictor variables (e.g. sociodemographic, biological [extracted from patients’ case
report charts], QOL scores, anxiety and depression scores, alcohol and substance use
and misuse) and the two outcomes: cART adherence and viral suppression. Multiple
logistic regression assessed those factors that showed association with the outcomes
with p values <0.25 in the univariate analyses and investigated independent predictors
by controlling for possible confounders. Models fitness was checked with Hosmer-

Lemeshow statistics and analysis of residuals (data not shown).

The research protocol was submitted and approved by the Institutional Review
Board of each site. (Hospital dos Servidores do Estado do Rio de Janeiro, Fundacgéo de
Medicina Tropical do Amazonas (Manaus, AM), Instituto de Medicina Integral Prof.
Fernando Figueira (Recife, PE) , Grupo Hospitalar Conceicdo (Porto Alegre, RS),
Universidade Federal de Mato Grosso do Sul (Campo Grande, MS))

Results

From December 2009 to April 2011, 572 HIV-infected children (<13y) and
adolescents (>13 and <18y) attended HIV clinics at the five participating sites. From
this total, 60 were not in use of CART or have been using it for less than 8 weeks; 24

were infected by means other than vertical transmission; 19 did not have a legal
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guardian; 74 consented but did not complete the study procedures; 48 did not agree to
participate; and 87 were not invited because of conflicting schedules. Therefore 260
pairs of perinatally HIV-infected children or adolescents and their respective caregivers
were enrolled into the study and completed the study procedures. Sociodemographic
characteristics of enrolled patients were similar to those made evident for the whole
group. However, viral suppression among patients on CART were significantly worse
among the whole group (51%), when compared to those fully enrolled (58%) (p<0,01).
The study population comprised 203 children (78%) and 57 adolescents (22%).

HIV testing and diagnosis — 108/260 (42%) had HIV testing and diagnosis elicited by
a symptomatic/clinical condition (not necessarily an AIDS defining condition); 76/260
(29%) were tested because someone else in the family had HIV (i.e. family screening),
and 73/260 (28%) were found to be HIV-infected in the first months of life, during
follow-up as an infant born to an HIV-infected mother. Information could not be
obtained for three asymptomatic children. Due to these distinct situations influencing
the timing of HIV diagnosis, children began to attend the clinic at mean ages of 4.5
years (SD=4.1y), 4.3 years (SD=3.5y), and 0.8 years (SD= 1.8y), respectively. Children
assessed for AIDS related symptoms were compared vis-a-vis the other two groups (i.e.
those enrolled after family screening or routine follow-up of infants born to an HIV-

infected mother). Mean age at study entry was 9.2 y (SD=4.3).

CDC 1994 Classification® — At the time of referral to HIV specialized care centers, 90
1260 subjects were classified as CDC clinical category N (34.6%); 27/260 as clinical
category A (10.4%); 73/260 presented with clinical category B (28.1%), and 68/260 as
clinical category C (26.2%). Information could not be obtained for two children. 83/260
(31.9%) had already advanced immunodeficiency (CDC 3 immune category). This
means that 116/260 (44.6%) of children/adolescents had already progressed to AIDS
when first admitted to care (CDC categories C and/or 3), 35 (13.4 %) of them were

classified as C3.

CART use — At the time of study enrollment, the mean duration of CART was 7 years
(SD= 3.7y). Forty five (17%) children had used mono or dual therapy before starting
CART. At enrollment, 61% of children/adolescents were on CART with protease
inhibitors (PI) and 39% were using CART with a non-nucleoside reverse transcriptase
inhibitor (NNRTI) based regimen; 98/260 (37.7%) were on their first regimen, 62/260
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(23.8%) on their second regimen, and 100/260 (38.5%) on their third regimen or
beyond.

Adherence assessment — 188/203 (92.6%) of the children (caregivers information) and
44/57 (77.2%) of adolescents reported do not miss any dose of cART in the last three
days (100% adherence).

Viral suppression — 120/203 (57%) of children and 28/57 (49%) of adolescents had
plasma viral loads bellow 50 copies/mL at the last clinical visit closest to enroliment.
Chance of viral suppression did not differ among those who had received mono or dual
therapy prior to CART initiation (OR=1.0; 95% CI1 0.70 — 1.5).

Association between optimal adherence and viral suppression — The two proposed
outcomes (viral load <50 copies/mL and no ART missed dose in the last three days) had

no statistical association (p=0.34), for children and adolescents.

Caregiver parameters — Over half of the caregivers (142/260; 54.6%) were HIV-
infected (mostly a biological parent), 102/260 (39.2%) were not infected by HIV
(“uninfected”), and 16/260 (6.2%) did not know their HIV status. Caregivers living or
not with HIV had similar sociodemographic characteristics, except that HIV-infected
caregivers were significantly younger, compared to those who were not living with HIV
(p<0.01), as shown in Table 1. HIV-infected caregivers were more likely to misuse

alcohol or other substances than uninfected caregivers (p=0.02).

Pharmacy records — 252/260 patients (97%) had available pharmacy records. Median
interval between pharmacy visits for CART refill in the last twelve months was 32 days
for children who showed viral suppression and 40 days for those with detectable viral
load [Prevalence Ratio (PR)=1.65 (95% CI 1.32-2.40)].

Univariate analysis — Table 2 shows the distribution of key covariates from
children/adolescents and their putative associations with the two outcomes under
analysis. Table 3 summarizes findings on caregivers’ anxiety and depression
assessment, screening for alcohol and other substances misuse, and scores related to
quality of life and their putative association with the two outcomes among

children/adolescents.
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Multivariable analyses — Clinically relevant covariates associated with the outcomes at
the level of p<0.25 in the univariate analyses were included in the model. All
intermediary and the final model were controlled for age. Multivariable logistic
regression showed that caregivers who did not misuse of alcohol and other drugs
(OR=0.49; 95% CI 0.27-0.89), as well as those that come to pharmacy for CART refill
with median interval less than 33 days (OR=0.97; 95% CI 0.95-0.98) were found to be
independently associated with viral load <50 copiessmL among children and
adolescents; whereas caregivers with anxiety score less than 8 at HAD (OR=2.57; 95%
Cl 1.27-5.19) and children who had HIV diagnosis in consequence of family screening
(OR=2.25; 95% CI 1.12-4.50) were found to be independently associated with no ART
missed dose in the last three days.

Discussion

At study admission, over half (59%) of the children and half of the adolescents
had viral suppression, whereas roughly 93% of children and 77% of adolescents
reported no ART missed dose in the last three days, which suggests both caregivers for
the children and adolescents tended to overestimate their actual adherence. It is very
unlikely, that such pronounced discrepancies between self-reported adherence and viral
load may be, above all, secondary to errors in prescription and/or the emergence of drug
resistance over short periods of time. The study took place in referral centers, where
patients have been managed by experienced physicians and multidisciplinary health
teams, as well as full access to a comprehensive portfolio of ARV medicines, at no cost
at the point of delivery.

Our results were comparable to other recent Brazilian studies'*2. Filho et al.
interviewed 101 adolescents in Rio about CART missed doses in the last three days and
found that 80% were adherent to treatment. Ernesto et al. studied 108 children and
adolescents in Campinas, and interviewed them about the use of CART in the last 24h
and last seven days, as well as checked their pharmacy records. The authors found that
54.6% of the study population could be defined as non-adherent, considering at least

one of these outcomes.
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There is no gold standard respecting the proper measurement of adherence, for
either adults or children/adolescents. Questionnaires about CART missed doses are
frequently used to evaluate adherence in pediatric populations®!318, Other commonly
used methods include pill counts, records of pharmacy visits, medication diaries,
electronic devices such as Medication Event Monitoring System (MEMS) caps, and
therapeutic drug monitoring. A systematic literature review on adherence evaluation,
which included 176 studies made evident the use of a single method in most studies; in

71% of them, self-administered questionnaires were the method of choice®®.

Many studies involving HIV-infected people in use of CART have found good
association between viral suppression and adherence scales scores, including validated
scales assessing self-reported missed doses!*>202 However, our results corroborate
those of Mellins et al.®> and Allison et al.?!, presenting findings from studies carried out
in the U.S. These two studies did not make evident significant associations between
reported ART missed doses in the last days and viral suppression. A meta-analysis on
the association between adherence to cART and viral suppression among children,
adolescents and young adults found that this relationship was stronger for longitudinal
studies when compared to cross-sectional ones, and that this association tend to be

weaker (or absent) when the informant was the caregiver?.

In our study, “no missed cART doses in the last three days”, as reported by
patients/caregivers, was found to be associated with improved quality of life of
caregivers, [low] anxiety scores, as well as the context and timing of HIV diagnosis,
with better adherence found among those diagnosed by family screening. Most of these
findings are in accordance with former pediatric studies. In 2004, Mellins et al.
interviewed 75 caregivers in the U.S. about their children’s ART missed doses in the
last month and found that non-adherence was associated with worse parent-child
communication, higher levels of stress and lower quality of life among caregivers, as
well as poor cognitive functioning and less open disclosure of caregivers’ HIV status to
others®. A systematic review on adherence to cART versus quality of life among adults
living with HIV identified 12 studies, most of them aiming to evaluate how adherence
has been associated with quality of life as a treatment outcome?. Different results
suggest a virtuous cycle may exist, with optimal adherence and a high quality of life
boosting each other in a feedback loop. Anxiety has been previously identified as a

predictor of non-adherence among HIV-infected adults. A comprehensive survey
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implemented in the US on behalf of the HIV Cost and Services Utilization Study found
anxiety disorder, depression and drug use as key risk factors for non-adherence?.
Findings from a Brazilian study carried out in adults using the same instrument used in
our study (Hospital Anxiety and Depression Scale) were similar to ours. In this previous
study, high scores for anxiety were found to be associated with an increased risk of non-

adherence, whereas no association was found with scores for depression?.

Caregivers of children and adolescents who were diagnosed in the context of
routine screening of perinatally-exposed children were more likely to report no missed
CART dose in the last three days when compared to those whose HIV testing had been
motivated by clinical events/symptoms (not necessarily an AIDS-defining illness). Our
findings differ from those made evident by PENTA 5, where sicker children had better
adherence to treatment'®. Our data suggest that families who accept screening
procedures for children whenever a parent or sibling has a diagnosis of HIV infection
may be more likely to adhere to treatment. WHO estimates that only 15% of HIV-
exposed infants get tested in the first months of life in low and middle-income
countries. In Brazil, many programs devoted to prevention of mother-to-child-
transmission of HIV (PMTCT) seek to stimulate the full integration of maternal and
pediatric care, and offer continued family follow-up; which is the case of the five
participating sites in this study. Our results reinforce the importance of this familiar
approach that enables the early diagnosis of infected children and may contribute to

improved adherence.

Our findings on viral suppression are similar to previous studies carried out in
the present CART era. A former Brazilian study, in Campinas, found that 50% of
children and adolescents had a viral load <50 copies/mL in their last exam2. A recent
study among 65 HIV-infected children in Gambia found that 58% of them had viral
suppression after 36 months of CART initiation; in Kenya, 47% and 67% of 43 children
achieved viral suppression to less than 100 copies/mL and 400 copies/mL, respectively,
after 6 months of CART. Among 126 children aged 3-13 years old on cART for an
average of 2.6 years, in a U.S.-based study, 36% achieved viral suppression. Among
437 children from 13 European countries, 53% achieved viral suppression at 12 months
of treatment. In our study, we did not find significant differences respecting viral
suppression in children and adolescents previously exposed to mono or dual therapy,

compared with those whose first regimen was cART. This finding is in accordance with
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the observation that starting treatment with mono or dual therapy did not have

significant impact on survival among children transitioning to cARTZ.

The independent association of alcohol and drug misuse among caregivers as
measured by Alcohol, Smoking and Substance Involvement Screening Test (ASSIST)’
and viral suppression among children speaks in favor of the usefulness of this
instrument in pediatric HIV clinics. This finding is not surprising since alcohol use
among HIV-infected adults has been associated with lower treatment adherence,
incomplete viral suppression, and disease progression. In a systematic review of the
literature, a negative association of moderate/heavy alcohol consumption and viral
suppression was made evident?’. The incorporation of a screening instrument for drug
use among caregivers may contribute to strategies aiming to improve adherence in the
pediatric population since among HIV-infected adult the proper management of
substance abuse has been associated with commitment to cART treatment?®. In fact,
substance abuse has been identified as a relevant public health problem and the WHO
recommends the use of ASSIST as a screening tool to be incorporated in primary health
care settings and in all contexts where a significant proportion of patients may be
exposed to it, such as in sexually transmitted disease clinics. According to WHO
guidelines, the routine use of ASSIST increases the opportunities for early detection of

drug misuse and to launch a discussion about it with both patients and their families.

This study confirmed pharmacy reports are accurate predictors of viral
suppression. Similar results have been found among HIV-infected adults in Africa®®, as
well as in Brazilian adults, children, and adolescents'?*°, Pharmacy reports can provide
useful information that can be easily incorporated to routine care as a monitoring tool.
The Brazilian AIDS department defines pharmacy visits with intervals greater than 38
days as indicative of non-adherence and advises health units to have in place
mechanisms to alert professionals whenever this happens. Our finding reinforces the

need to trigger the alert mechanism as soon as delays occur.

The limitations of our study include putative biases related to patient selection at
the sites (much probably comprising within- as well as between-sites unmeasured
heterogeneities) and the cross-sectional design, which did not allow the evaluation of
adherence over time and to properly define the directionality of some of the observed
associations (i.e. those in which bidirectional associations are plausible). Unfortunately
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data of HIV genotyping was not available for all patients and this aspect of virological
failure was therefore not evaluated. The relatively small number of patients enrolled in
some sites did not allow statistical analysis stratified by geographical location (i.e. the

respective five Brazilian macro-regions).

We report the findings from a Brazilian multicenter study on cCART adherence in
a pediatric population. Our findings speak in favor of the usefulness of pharmacy
reports along with the use of an integrated package of standard instruments, such as
WHOQOL-BREF and ASSIST, which should be used in an attempt to provide a more
comprehensive approach and optimal management and care for families with children
and adolescents living with HIV/AIDS.
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Table 1: Sociodemographic characteristics of caregivers according to HIV status

N HIV+ caregivers HIV-/ unk caregivers P
n (%) n (%)

Caregiver gender

Male 18 8 (44.4%) 10 (55.6%)  0.33

Female 242 136 (56.2%) 106 (43.8%)
Have a religion?

Yes 215 117 (54.4%) 98 (45.6%)

No 45 27 (60%) 18 (40%) 0.49
Presently employed?

Yes 109 64 (58.7%) 45 (41.3%)

No 151 80 (53%) 71 (47%) 0.36
Total schooling years

<8 years 130 70 (53.8%) 60 (46.2%)  0.66

>8 years 129 73 (56.6%) 56 (43.4%)
Marital status

Single/separated/ 118 74 (62.7%) 44 (37.3%) 0.22
divorced/widow/in
love/other relation

Married/stable 112 60 (49.2%) 62 (50.8%)

union

HIV+ : caregiver living with HIV

HIV-/ unk : caregiver not living with HIV or with status unknown for HIV



Table 2: Univariate analysis of sociodemographic and clinical information of
children/adolescents and their association with proposed outcomes (viral load<50
copies/mL and 100% adherence)

Viral load
<50copies/mL 100% adherence
Variable N Yes No PR* (C1 95%)  Yes No PR (Cl 95%)
Gender
Male 133 73(54.9%) 60(45.1%) 1.10 (0.83-1.46) 105(78.9%) 28(21.1%)  1.22(0.74-2.00)
Female 127 75(59.1%) 52(40.1%) 105(82.7%)  22(17.3%)
Condition of child’s
HIV diagnosis
Family screening 152 89(58.6%) 63(41.4%) 130 (85.5%) 22 (14.5%)
Symptomatic 108 59(54.6%) 49(45.4%) 1.10(0.83-1.45) 80(74.1%) 28(25.9%)  1.79 (1.09-2.96)
CDC 1994 at
admission
Non AIDS 116 87(60.4%) 57(39.6%) 116(80.6%)  28(19.4%)
AIDS 144  61(52.9%) 55(47.4%) 1.20(0.91-158) 94(81.0%)  22(19.0%)  0.98 (0.59-1.61)
Present cCART
With NNRTI 100 62(62.0%) 38(38.0%) 81(81.0%) 19.0(19.0%)
With PI 160 86(53.8%) 74(46.3%) 1.22 (0.90-1.65) 129(80.6%) 31(19.4%)  1.02 (0.61-1.70)
Number of ART
regimens
1 98 60(61.2%) 38(38.8%) 82(83.7%) 16(16.3%)
>2 162 88(54.3%) 74(45.7%) 1.18 (0.87-1.59) 128(79.0%)  34(21.0%)  1.29 (0.75-2.20)
Caregiver HIV status
HIV- / unknown 118 67(56.8%) 51(43.2%) 99(83.9%) 19(16.1%)
HIV+ 142 81(57.0%) 61(43.0%) 0.99 (0.75-1.32) 111(78.2%)  31((21.8%) 1.36 (0.81-2.28)
Days between
pharmacy visits for
ART refill (Median)
<33 77  54(70.1%) 23(29.9%) 63(81.8%) 14(18.2%)
>33 175 89(50.9%) 86(49,1%) 1.65(1.32-2.40) 140(80.0%)  35(20.0%)  1.10 (0.63-1.92)

* Prevalence Ratio

CDC- Centers for Disease Control
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CART - combined antiretroviral therapy

NNRTI - non-nucleoside reverse transcriptase inhibitor
Pl - protease inhibitor

ART - antiretroviral therapy

PR - Prevalence Ratio

CI - confidence interval

HIV+ - caregiver living with HIV

HIV-/ unknown - caregiver not living with HIV or with status unknown for HIV
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Table 3: Results of caregivers’ evaluations of anxiety and depression, screening for misuse
of alcohol and other substances (ASSIST scores=>cut-off) and quality of life (WHOQoL-
BREF with its domains) and their association with studies outcomes children/adolescents

N Children/adolescents with PR (CI 95%)* Children/adolescents with PR (CI 95%)
VL<50copies/mL 100% adherence
Yes % No % Yes % No %
Caregiver
gender
Male 18 13 (72.2%) 5  (27.8%) 194 (80.2%) 48 (19.8%)
Female 242 135 (55.8%) 107 (44.2%) 0.63(0.29-1.34) 16 (88.9%) 2  (11.1%) 0.56 (0.15-2.12)
Anxiety
Score > 8 113 77 (56.2%) 60 (43.8%) 119 (86.9%) 18 (13.1%)
Score < 8 137 63 (55.8%) 50 (44.2%) 1.01(0.76-1.34) 84 (74.3%) 29 (25.7%) 1.95 (1.15-3.33)
Depression
Score > 9 95 88 (56.8%) 67 (43.2%) 130 (83.9%) 25 (16.1%)
Score <9 155 52 (54.7%) 43 (45.3%) 1.05(0.79-1.39) 73 (76.8%) 22 (23.2%) 1.44 (0.86-2.40)
Misuse of
alcohol /other
substance
Yes 89 102 (60.4%) 67 (39.6%) 141 (83.4%) 28 (16.6%)
No 169 44 (49.4%) 45 (50.6%) 1.28 (0.97-1.68) 67 (75.3%) 22 (24.7%) 1.49 (0.90-2.45)
Quality of Life Mean Mean  Mann-Whitney Mean Mean  Mann-Whitney
rank rank U rank rank U
(Domains)**
Physical 109 27.13 139 2753 0.52 46 26.26 202 2761 0.04
Psychological 109 21.8 141 2226 0.38 47 20.69 203 2237 0.00
Social 101 10.28 129 10.79 0.22 44  10.02 186 10.69 0.18
Environmental/
contextual 108 23.91 141 25.14  0.09 46 23.76 203 24.8 0.17

* Contingency tables and respective statistics

** As assessment by Mann-Whitney
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ASSIST- Alcohol, Smoking and Substance Involvement Screening Test
WHOQOoL-BREF - short version of the WHO questionnaire for quality of life
VL - viral load

PR- Prevalence Ratio

ClI - confidence interval

Este artigo foi objeto de editorial escrito pela Dra Yvonne Brysson da
Universidade da California em Los Angeles (UCLA), intitulado “Taking care of the
caretakers to enhance antiretroviral adherence in HIV-infected children and
adolescents (Cuidando dos cuidadores para melhorar a adesédo antirretroviral em

criancas e adolescentes infectados com o HIV)” 8(Anexo X).
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5.2. The “Moral career” of Perinatally HIV-Infected Children: Revisiting

Goffman’s concept

Abstract

HIV-infected children usually live in vulnerable situations, experiencing discrimination
and stigma commonly felt by other people living with HIV/AIDS. The present study
aims to analyse primary socialization of HIV-infected children and adolescents recruited
from a public health service in Rio de Janeiro (Brazil) as a social process that shapes a
new generation of stigmatised and vulnerable persons. Research was informed by an
interactionist perspective, focussing on key aspects of HIV-infected children and
adolescents life histories under the conceptual frame of Erving Goffman’s theories
regarding “moral careers”. Goffman defines the making of a moral career as the process
through which a person learns that she/he possesses a particular attribute, which may
lead her/him to be discredited by members of the surrounding society. We have
identified aspects of life histories of HIV-vertically infected children and adolescents for
each aspect of “moral career” as described by Goffman, relating them to as family
structure, the experience of living HIV within the family, and the position and family
role of a given subject. The patterns of “moral career” proposed by Goffman in 1963
were useful in identifying components of HIV-related stigma among children and
adolescents. These include gender and social disadvantages, difficulty in coping with a
child with a potentially severe disease, orphanhood, abandonment, adoption, and
disclosure of one’s HIV serostatus. Primary socialisation of HIV-infected children and
adolescents is a key piece of the complex HIV/AIDS-labelling process that could be
targeted by interventions aiming to decrease stigma and marginalisation. Healthcare
workers and stakeholders should be committed to ensuring education and guaranteeing
the legal rights of this specific population, including the continuous provision of quality
health care, full access to school and support to full disclosure of HIV diagnosis.

Key words: Stigma, HIV-infected children, HIV-infected adolescents, HIV vertical
transmission, primary socialisation

Background

HIV-infected children are usually less discriminated against than adults.
Nonetheless, if orphaned/abandoned, they are seldom adopted and accepted in schools
[Foreman, Lyra & Breinbauer, 2003]. Literature on stigma affecting children with
HIV/AIDS has highlighted the challenges of orphanhood and poverty, barriers to

disclosure of their diagnosis, community interaction, and access to healthcare and
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education [Deacon & Stephney, 2007; Foreman et al., 2003; Franca-Junior, Doring &
Stella, 2006; Strode & Barret-Grant, 2001].

According to Goffman (1963), stigma affects the relationship between attributes
and stereotypes, fostering discrimination towards subjects/groups presenting “undesired
marks”. The author describes the “moral career” of stigmatised individual as the result
of what comprises the point of view of “normal” people as well as the process of
learning that one possesses a discrediting attribute. The interaction of these components
gives rise to four different patterns of development.

Based on the concept of “moral career”, we analysed primary socialisation
[Berger & Luckman, 2002] of HIV-infected children as a social process that may

contribute to the formation of a new generation of stigmatised persons.

Methods

Profiting from an interactionist perspective [Denzin, 1998], we focussed on key
aspects of the life histories® of HIV-infected children. Data were collected in a public
hospital in Rio de Janeiro, Brazil, in the context of consultations and interviews with
caregivers, children and adolescents; group activities with adolescents; and meetings of
a multidisciplinary team focussing on complex cases from the perspective of adherence
to medications. Notes were taken on a field diary summarising difficulties faced by the
team and the peculiarities of cases under management and care. Information on patients,
their guardians and carers were logged into a weekly diary as part of a study about
adherence to ART in families living with HIV, funded by the Brazilian Ministry of
Health. The diary’s contents were analysed by the authors of the present paper, aiming
to better understand situations affecting them from a hermeneutic perspective [Denzin,
2011]. Life trajectories’ defining episodes, as highlighted by Goffman, inform the
analysis. The study was approved by the hospital IRB. Patients and their caregivers

have provided informed consent. Aliases replace real names.

b Our material corresponds to abridged life histories and the respective comments
of a qualified observer (the 1% author) [Denzin 1989, page 189].
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Results

First pattern of socialisation — those with an inborn stigma who become socialised into

disadvantageous situation.

This pattern illustrates the situation of HIV perinatally-infected children who
develop symptomatic diseases early in life and are socialised as sick persons. This was
the case of a 14 year old boy, who came to our clinic to manage a therapeutic failure.
Although his immunodeficiency was moderate, he and his family were convinced that
he would not reach adulthood. As he was started on new drugs, he rapidly improved,

and is now 22 and has a normal life.

HIV infection became a chronic condition compatible with good health.
Caregivers must be informed about the beneficial effects of antiretroviral therapy, the
importance of adherence and children’s future perspectives. They must be stimulated to
strive for the child’s clinical recovery and to plan for their future, what should include

disclosure and the social integration of the child into the family.

Second pattern of socialisation — those for whom their stigmatising condition is kept

secret to them.

Disclosure of diagnosis to HIV-infected children and adolescents is a challenge
worldwide [Turissini et al., 2013; Wiener, Mellins, Marhefka & Haven, 2007] and is
frequently postponed due to allegations of child’s immaturity, fears that the child may
tell others and feelings of guilt for having infected the child [Guerra & Seidl, 2009]. In
most cases, events such as schooling, drafting into the military, beginning of working
careers, or debut of sexual life trigger the process of (un)-planned disclosure.

Teresa was diagnosed as HIV+ when she was one and has a stepmother who did not
accept disclosure that she was adopted and or HIV. When Teresa was 16, HIV
disclosure occurred incidentally and the family disclosed she was adopted. Two years
after disclosure, Teresa still does not accept her new identity, stopped taking her

medicines, and is scared by the new reality.
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In Brazil, adolescents frequently do not receive information about their
diagnosis/status, although paediatric guidelines emphasise the importance of this
process [Brasil, 2009; Committee on Pediatric AIDS, 1999; Programa Estadual -SP,
2008; Turissini et al., 2013; Wiener et al., 2007].

Evaluation and discussion of different forms of pre-existing stigma faced by
caregivers is central in supporting them to disclose HIV diagnosis to children.
Conditions such as poverty, ethnic discrimination, parents with multiple sexual partners,
alcohol and illicit drug use should be discussed with caregivers.

Sometimes disclosing HIV diagnosis to a child reminds parents of their own
experiences in receiving their diagnoses [Galano, De Marco, Succi, Silva & Machado,
2012]. These adults fear that children may feel like they did when they were first
diagnosed. It is important to keep in mind that HIV-stigma rarely targets exclusively
those living with HIV/AIDS: it overlaps and interacts with the conditions that made
people vulnerable to HIV infection [Parker, 2012].

Third pattern of socialisation — those who become stigmatised late in life.

Asymptomatic children may undergo HIV testing during adolescence [Cruz et
al., 2011], usually requested by a health care professional in charge of the mother’s pre-
natal care, or who is overseeing other parental health issues. Children’s exams are

requested without informing them about which exams they will undergo.

Laura was 12 when her mother got pregnant and knew both herself and her daughter
were infected by HIV. Although scared by her diagnosis, Laura agreed to participate in
group activities at the clinic. She has become engaged in a non-governmental

organisation that promotes youth protagonism and empowerment.

Zelia was 12 when her stepmother became pregnant and they were both diagnosed.
Zelia had no family support and at the age of 15, she started using alcohol and illegal

drugs. Zelia has been absent from follow-up for two years now.
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Cases facing late stigmatisation may function as “sentinel events”, documenting
that families have not been linked to health care system. Mothers did not receive HIV
diagnosis during pre-natal care or the breastfeeding period. Sometimes, diagnosis was
not translated into seeking specialized care. Reasons for this delay must be explored,
including previous forms of stigma that may be affecting the family (i.e. mental health
problems, substance abuse and ethnic, linguistic, religious, and social inequalities).
These late-diagnosed youth are frequently asymptomatic and hardly believe they may
need treatment. Among cases under analysis, we have observed different reactions to
the (new) identity of being HIV+. Whereas Zelia did not establish bonds to institutions,
Laura engaged herself in activism, in an attempt to transform her “spoiled identity” into
a “project identity” [Castells, 1999], changing her personal identity and searching for

social transformation.

Fourth pattern of socialisation — those socialized in an alien community who must

learn to live in the real society.

This pattern has been found among children who are raised in foster care
institutions where most other children are also HIV-infected. These children are
orphaned or abandoned, and usually learn about their HIV condition inside the

institution.

Samantha was 6 when she was admitted to a foster home. Her mother had died and her
uninfected father did not accept her. Samantha lived there for 11 years and seemed
happy, very close to one of the institution caregivers. At age 17, she was reintegrated
into her family that still did not accept her. She suffered a severe personal crisis. Two
years later, Samantha got a job and met a boyfriend. She was then fully adherent to

medication, planning to raise a family of her own.

Besides the challenge of being HIV-infected, these children were abandoned by
their families and have to face other stigmatising conditions such as poverty, mental
health diseases, incarceration, substance abuse, or the premature death of relatives.
Although in many foster homes children are raised knowing about their HIV condition

and are encouraged to interact with society at large, there seem to exist obstacles in the
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reintegration process. As Deacon points out (2006), stigma not only has a role in
reinforcing inequalities, it also emerges from an individual response to fear that permits

those who stigmatise to feel protected from risk.

Closing remarks

Based on the description of patterns of “moral career” proposed by Goffman, we
illustrated primary socialisation of HIV-infected children by the context of HIV
disclosure, its effects within social and family relations, her/his access to health care,
symbolic and material goods. To mitigate the negative impact of HIV-related stigma,
interventions that could positively affect the way these children are raised and how they
learn to interact with society are needed. Strategies to fight stigma should include:
information about the beneficial effects of ART and stimulating caregivers on planning
on children’s future; identifying barriers for diagnosis disclosure; pre-test counselling
for older children who needs HIV test; supporting foster care staff, youths and families
during the process of family reintegration; improved access of this population to

material and symbolic goods.
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Figure 1: HIV/Aids labeling process of perinatally HIV-infected
children/adolescents
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5.3. A adeséo ao tratamento de criancas e adolescentes com HIV/Aids em servicos
de cinco macrorregides do Brasil

Autores: Maria Leticia Santos Cruz, Claudete A Araujo Cardoso, Mariana Q Darmont,
Paulo Dickstein, Francisco | Bastos, Edvaldo Souza, Solange D Andrade, Marcia D”All
Fabbro, Rosana Fonseca, Simone Monteiro

Resumo

Partindo do pressuposto que a dificuldade de adeséo a terapia antirretroviral combinada
(TARVCc) na populacgéo pediatrica precisa ser compreendida no contexto das trajetorias
das familias, da interacdo com os servigcos de salde e do acesso a bens materiais e
simbdlicos, este trabalho analisa fatores de natureza individual, institucional e social
que determinam o papel dos cuidadores na adesdo de criancas e adolescentes com
HIV/aids (CAVHIV). A partir de entrevistas e questionarios com 250 cuidadores de
unidades de tratamento de Aids pediatrica localizados em cinco macrorregides
brasileiras, identificamos distin¢des e contrastes em relacdo a aceitacdo do diagndstico e
do tratamento, as implicacbes do estigma da Aids e ao recebimento de apoio social. A
caracterizacdo dos fatores de natureza individual, institucional e social que determinam
0 papel dos cuidadores na adesdo de CAVHA a TARVc, revelou como tais fatores

atuam de forma complementar, numa articulacdo complexa, na adesao.

Palavras chave: adesdo a terapia antirretroviral, criancas e adolescentes vivendo com

HIV/Aids, vulnerabilidade, cuidadores de criangas vivendo com HIV/aids
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Abstract

Assuming that the difficulty of adherence to combined antiretroviral therapy (CART) in
the pediatric population needs to be understood in the context of familiar trajectories,
interaction with health services and access to material and symbolic resources, this
paper analyzes the individual, institutional and social factors that determine the role of
caregivers in adherence of children and adolescents with HIV / AIDS. Based on
interviews and questionnaires with 250 children’s caregivers on treatment units for
pediatric AIDS care located in five Brazilian geographic regions, we have identified
differences and contrasts regarding the acceptance of diagnosis and treatment, the
implications of AIDS stigma and social support. The characterization of individual,
institutional and social factors that determine the role of caregivers in the adherence of
children and adolescents to CART revealed how these factors act in a complementary

manner, in a complex articulation towards adherence.

Keywords: adherence to antiretroviral therapy, children and adolescents living with

HIV, vulnerability, caregivers of children living with HIV / AIDS
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O objetivo do tratamento da infeccdo pelo HIV é a supressédo da replicagéo viral,
alcancada pela manutencdo da adesdo adequada & terapia antirretroviral combinada
(TARVC) e monitorada pela quantificagédo da carga viral (CV) no sangue. Do ponto de
vista do paciente, a falha do tratamento pode levar a troca da medicacéo e até ao 6bito.
Em relacdo a dindmica da infeccdo, a ndo adesdo favorece a emergéncia (e eventual

transmissao) de virus resistentes aos antirretrovirais®.

Os estudos de adesdo a TARVCc em criangas e adolescentes vivendo com HIV
(CAVHIV) apontam para diferentes barreiras a adesdo, que perpassam diferentes eixos
(intrapsiquico, relagdes familiares e sociais, estrutura e operagcdo dos servicos, fatores
intrinsecos aos medicamentos), e incluem: sabor (desagradavel) das medicacdes,
dificuldade de comunicacdo entre pais e filhos, ndo revelacdo do diagnostico,
responsabilizacdo precoce (da crianca) pelas medicacOes, cuidadores com deficiéncias
de cognigdo, maior nivel de estresse e pior qualidade de vida®3#, efeitos adversos dos
medicamentos, ndo compreensdo da necessidade do tratamento, receio de sofrer
preconceito de familiares e amigos, baixa frequéncia a escola, mudanca de residéncia,
ter como cuidador os pais bioldgicos, ter perdido pai ou mée e a longa duracdo do

tratamento4,5,6,7,8,9,10,11,12,13

Todavia, sdo observadas inconsisténcia nos achados dos estudos de adesdo
ancorados na epidemiologia e aplicacdo de métodos estatisticos, principalmente quando
dirigidos a populacdo pediatrical®**1%; dado que idade, sexo e escolaridade, bem como
caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores, mostram-se associados tanto a
adesdo, quanto a ndo-adesdo’®. Essas inconsisténcias sugerem que a complexidade do
fendmeno envolve interacbes ndo lineares entre os diferentes fatores estudados e
existem estruturas subjacentes de interdependéncia entre esses fatores, que ndo sdo
habitualmente levadas em conta com a devida atengdo e precisdo de analise, além de

varidveis ndo mensuradas ou mensuradas de forma inapropriada®’.

Ainda sdo escassos 0s estudos que avaliam intervengdes para melhorar adesédo a
TARVc em CAVHIV, mas a revisdo de trabalhos de intervengdes com jovens —
caracterizadas por atividades educativas envolvendo os cuidadores, apoio de pares,
telefonemas/envio de mensagens de texto por aplicativos/redes sociais, simplificages
de esquemas terapéuticos, diagndstico e tratamento de depressdo — revela que

estratégias combinadas tendem a ter mais sucesso'®!8,  Segundo Reisner e
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colaboradores, esses estudos tendem a apresentar ades@o e ndo adesdo como conceitos
dicotbmicos e opostos, além de estaticos (ou seja, aferidos em uma Unica ou poucas
avaliacbes) em vez de buscarem uma distincdo entre os dois conceitos capaz de
identificar a relevancia e a dindmica dos diferentes fatores definidores da adesdo e
orientar novas propostas de intervencdo'®. Este refinamento seria possivel com a
utilizacdo sistemética de escalas tipo Likert, para além da oposi¢do dicotdmica do
desfecho (aderente/ndo-aderente), analises discriminantes da trajetéria de uso de
medicacdo por parte dos pacientes e/ou o emprego de ferramentas da logica fuzzy (ou
“nebulosa”), com amplas aplicagcdes em questdes complexas em saude e nas mais
variadas areas da ciéncia e da vida cotidiana®®. Uma ampla revisdo recente assinala que
as intervencOes voltadas para adesdo precisam ser multifacetadas, duradouras e
flexiveis, abordando fatores sociais como estigma, situacionais, como localizacdo e

funcionamento da clinica, além de caracteristicas do regime terapéutico 8.

Tais perspectivas convergem com as reflexfes trazidas pela aplicacdo do
conceito de vulnerabilidade que ressalta a interacdo de um conjunto de fatores de
natureza individual, epidemioldgica, social, cultural, econémica e politica, na definicdo
da maior ou menor exposicdo de um individuo ou grupo aos diferentes agravos?®2L.
Empregado no campo da salude a partir de respostas a epidemia de Aids e do movimento
por direitos humanos, o conceito de vulnerabilidade tem contribuido para uma
compreensdo dos fatores individuais, institucionais e sociais associados a maior

susceptibilidade de individuos e grupos sociais aos agravos.

A partir deste ponto de vista, as estratégias de intervengdo podem ser construidas
tendo por base as barreiras materiais, culturais e politicas que fazem com que 0s sujeitos
sejam vulneraveis a determinado agravo ou a um conjunto de desfechos adversos®?, no
sentido de contribuir para sua eventual superacdo. As agOes, oriundas de diferentes
setores, devem responder as necessidades identificadas ao longo do tempo e as
propostas de intervencdo devem ser construidas a partir da compreensao de interacfes

que afetam os dominios individual, social e programatico (ou institucional)?,

Partindo do pressuposto que a dificuldade de adesdo a TARVc de CAVHIV
precisa ser compreendida no contexto das trajetorias das familias, sua interacdo com 0s
servigcos de saude e seu acesso a bens materiais e simbolicos, o presente trabalho

objetiva analisar fatores de natureza individual, institucional e social que determinam o
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papel dos cuidadores na maior ou menor adesdo a TARVc dessa populacdo. Informados
pelo conceito de vulnerabilidade foram caracterizadas como dimensdo individual:
historico do diagnostico do HIV e comportamento frente a8 TARVCc, perspectivas de vida
e situacdo psico-emocional; dimensdo institucional: acesso a TARVCc, experiéncia da
equipe de saude no manejo dos esquemas terapéuticos e na identificacdo de possiveis
barreiras & adesao, interacéo entre as familias e 0s servicos de saude; dimensdo social: a
existéncia de suporte social, familiar e comunitario, isolamento social decorrente do

estigma da Aids e condigbes socioecondmicas??.

Antecedentes

Ao longo do ano de 2010 realizamos um estudo multicéntrico brasileiro sobre a
adesdo a TARVc entre criangas e adolescentes que adquiriram HIV via infeccdo
materna, em acompanhamento em cinco unidades de tratamento de Aids pediatrica, nas
cidades do Rio de Janeiro, Recife, Manaus, Campo Grande e Porto Alegre. O estudo
envolveu: entrevistas semiestruturadas com cuidadores de criangas e adolescentes;
aplicacdo de questionarios sobre o perfil socioecondmico, qualidade de vida?*, avaliagdo
de ansiedade e depressdo?® e uso abusivo de alcool e outras drogas®®; acesso aos dados
clinicos e laboratoriais e de farméacia. A adesao foi definida pelo indicador biol6gico
(resultado do exame CV no sangue abaixo do limite de deteccdo) e pelo dado
comportamental (resposta a questionario de adesdo, considerando como referéncia
nenhuma dose de TARVc perdida nos Gltimos trés dias). O estudo foi aprovado pelos

Comités de Etica em Pesquisa em seres humanos das cinco instituicdes.

Uma analise dos dados quantitativos evidenciou que a melhor adesdo se mostrou
associada ao diagnostico do HIV ter ocorrido em acompanhamento de criangas nascidas
de mulheres vivendo com HIV e triagem familiar (em contraposicdo as testadas devido
a quadros sintomaticos), ter cuidador com pontuagdo (escore) menor para ansiedade e
maior na avaliacdo dos dominios fisico e psicoldgico da forma breve do questionario
para avaliacdo de qualidade de vida (WHOQoL-BREF), bem como cuidador néo
apresentar historia de abuso de alcool ou outras drogas e comparecer a visitas de
farmacia para retiradas de TARVc em intervalos mensais (compativeis com as

prescricdes). %’
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O presente artigo visa identificar os fatores individuais, institucionais e sociais
que influenciam a adesdo entre criancas e adolescentes tendo por base os depoimentos
de cuidadores acerca do significado, do compromisso e das vis6es sobre o diagndstico
do HIV e o tratamento. Por meio da andlise de dois grupos de cuidadores, classificados
como aderentes e ndo aderentes, segundo critérios descritos abaixo, tem-se 0 proposito
de obter subsidios para fomentar a adesdo nesta populagdo. O foco da pesquisa no
cuidador — definido como mae, pai ou pessoa maior de 18 anos, responsavel pela
administracdo de tratamento, justifica-se pela centralidade que este assume na adesdo
das CAVHIV.

Conceituacao do problema e procedimentos metodologicos

A definicdo da metodologia do estudo teve por base as contribuicdes das
ciéncias sociais na compreenséo do significado cultural das préticas sociais?®, bem como
os beneficios da articulacdo de abordagens qualitativas e quantitativas na pesquisa em

salide, também conhecida como triangulacdo de métodos?®.

O roteiro da entrevista objetivou identificar entre os cuidadores o significado de
viver com Aids, de ter familiares com HIV/Aids, seus projetos e perspectivas de vida e
os significados do tratamento, por meio das seguintes perguntas: O que é pra vocé viver
com HIV? Vocé tem sonhos para o futuro? Quais? O que vocé tem feito para alcancar
esse (s) sonho? Como vocé se cuida (em relacdo a saude, a vida)? O que significa para
vocé tomar os remédios para o HIV? O que significa para vocé seu filho(a) tomar os
remédios para o HIV? O que vocé acha que pode ajudar a pessoa no tratamento do
HIV? O que vocé acha que esta equipe de salde pode fazer para ajudar vocé no seu

tratamento?

As entrevistas e 0s questionarios foram realizados por profissionais das equipes
multidisciplinares encarregadas do acompanhamento das criancas e adolescentes nos

cinco servigos participantes.
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Populacdo do estudo

Participaram do estudo 250 cuidadores de 260 criancas e adolescentes que
tinham em média 5,7 anos de tratamento (DP=3,7anos). A grande maioria era mulher
(93%) e um pouco mais da metade (54%) era HIV+. A idade média foi 39 anos
(DP=12anos); 42% referiam estar empregados; 50% tinham mais que oito anos de
educacdo formal; 42% tinham renda de até um salario minimo brasileiro; 51% tinham

unido estavel.

Compreendendo que o tratamento ARV exige um comprometimento de longa
duracdo, buscamos caracterizar 0s grupos de CAVHIV num continuum cujas
extremidades definiriamos como “aderentes” e “ndo aderentes”, segundo as defini¢des
utilizadas pela literatura clinica, com discriminacdo posterior com base no historico de
seus exames de CV desde que iniciaram o uso de TARVc. Entre as CAVHIV estudadas
havia grande variabilidade do nimero de exames; tendo sido a mediana de 8 exames
(IQI=5, 1QIII=12). Selecionamos entdo as CAVHIV com, no minimo, 8 exames
disponiveis e definimos, a partir da experiéncia clinica, como aderentes aqueles com
80% ou mais das CV abaixo do limite de detec¢do e como ndo aderentes, 0s que tiveram
resultado semelhante em menos de 20% dos exames. ldentificamos assim 69 CAVHIV:
17 aderentes e 52 ndo aderentes. No presente estudo analisamos as entrevistas dos
cuidadores destas 69 CAVHIV, bem como parte das informacdes colhidas nos

questionarios desse grupo.

O total de 17 cuidadores de CAVHIV definidos como aderentes e 52 n&o-
aderentes determina limitacGes a comparacao; todavia, a caracterizacao das semelhancas
e diferencas entre os dois grupos pode indicar tendéncias sobre os fatores individuais,
programaticos e sociais que influenciam na adesdo. Os cuidadores de CAVHIV
aderentes e ndo aderentes eram maes bioldgicas em proporcdes semelhantes (44% e
39%); 69% e 71% nado faziam uso abusivo de alcool ou outras drogas. As propor¢des
diferiram entre os dois grupos para presenca de ansiedade (19% e 44%), depressao (6%
e 25%) e quanto ao historico do diagnostico da crianca ter sido feito devido a quadro

sintomatico da mesma (38% e 48%).
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Andlise dos dados

Apo0s a transcri¢do das entrevistas, foi realizada uma anélise tematica do material, que

consiste em descobrir os nlcleos de sentido que revelam o significado dos depoimentos®. O

processo envolveu trés etapas: 1) pré-analise: leituras exaustivas dos depoimentos; 2)

categorizacdo do contetildo do material, visando identificar as categorias de andlise relativas aos

temas da pesquisa e 0s nucleos de sentido; 3) interpretacdo dos significados dos dados

categorizados, a partir dos objetivos do estudo, do referencial analitico e da revisdo

bibliogréfica.

Os métodos e resultados da analise quantitativa sio objeto de outra publicagdo?’.

Resultados

A tabela 1 sumariza os fatores de vulnerabilidade

identificados nas dimensdes

individual, institucional e social nos grupos de cuidadores aderentes e ndo aderentes,

descritos a seguir.

TABELA 1 — Fatores associados a adesdo a TARVc entre CAVHIV. Estudo
multicéntrico “Adesao a terapia antirretroviral na familia vivendo com HIV/Aids, 2012”

Individual

Institucional

Social

Cuidadores
Aderentes

(N=17)

Diagnostico do HIV
decorrente da rotina de
acompanhamento de pais
soropositivos

Maior aceitacdo do
diagnostico de si e/ou da
crianca

Reconhecimento da
importancia de revelar
diagnostico para
crianga/adolescente

Valorizagéao e
disponibilidade para o
cuidado

Maior vinculo (troca) e
dialogo entre usuarios e
profissionais satde, que
resulta no
comprometimento de
ambos

Interacéo entre equipes
profissionais e recursos
terapéuticos contribui para
ressignificagdo da
fatalidade da Aids e
ampliacdo da perspectiva
de vida das PVHA

Recebe suporte da
rede familiar e
comunitario

Condicbes
socioecondmicas
precarias

Na&o vivencia o
isolamento social
devido ao estigma da
Aids
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Crenca na eficacia
tratamento e nas
perspectivas de sobrevida;
investe no futuro da crianca
(ex. estudo)

Comprometimento com
administracao dos
medicamentos (visitas
regulares a farmacia)

Cuidadores

Nao
aderentes

(N=52)

Diagnostico do HIV devido
a quadro sintomatico da
crianca

Dificuldade de aceitacdo do
diagnostico de si e/ou da
crianca

Dificuldade para revelar
diagnostico para
crianca/adolescente

Culpa pela transmissao do
HIV ao filho/a

Ansiedade, uso abusivo de
alcool ou outras drogas

Crenca limitada quanto aos
efeitos do TARV e na
perspectiva de vida, de
futuro

Dificuldades em tolerar o
préprio tratamento (visitas
ndo regulares a farmécia)

Menor vinculo (troca)
entre usuarios e
profissionais de salde

Limitada interacdo entre
profissionais e usuarios
ndo favorece a
ressignificacdo da
fatalidade da Aids e
colabora para falta de
perspectiva de vida das
PVHA

Fragilidade do
suporte potencial da
rede familiar e
comunitaria

Vivéncia de
isolamento social
devido ao estigma da
Aids

A avaliacdo de qualidade de vida dos cuidadores ndo evidenciou diferenca

estatisticamente significativa entre as médias de escores obtidos entre os portadores de

HIV e os demais, nem entre os cuidadores de CAVHIV aderentes ou ndo aderentes

(Tabela 2). Chama a ateng@o os baixos escores referentes ao dominio que avalia a “vida

social”.

59




Tabela 2: Resultados do WHOQoL-BREF entre cuidadores de CAVHIV (escores
brutos). Estudo Multicéntrico “Adesdo a terapia antirretroviral na familia vivendo com
HIV/Aids, 2012”

Qualidade | Cuidador HIV+ Cuidador HIV- ou P
de vida* desconhecido

Frequéncia | Média/mediana | Frequéncia | Média/mediana
Fisico 138 275128 110 27,2128 0,87
Psicoldgico | 138 21,9/ 22 112 22,3123 0,27
Social 131 10,3/11 99 10,9/12 0,09
Ambiental | 138 24,7125 111 24,5/ 25 0,70

*Teste de Mann-Whitney

As experiéncias de discriminacéo e isolamento social, decorrentes do estigma da
Aids contribuem para a dificuldade em aceitar o diagnéstico do HIV que observamos
entre os cuidadores de CAVHIV ndo aderentes. Em alguns casos, a percepcao de que
infeccdo da crianca poderia ser evitada, gera um sentimento negativo associado a

responsabilizacao pela transmissdo do HIV.

“Pra mim isso €, ndo tem palavras pra eu poder falar (...) € muito dificil mais por causa
do preconceito e sei la, assim, eu até aceitaria. SO eu. O gue eu ndo aceito € porque

meu filho tem e é uma crianga que eu poderia ter ajudado ele se eu soubesse no periodo
da gesta¢do. So isso que me martiriza.” (mae de menino; unidade de tratamento: Rio de

Janeiro)

Mesmo entre os cuidadores ndo genitores observam-se relatos da ndo aceitacéo
do diagnostico e vivéncias de sofrimento entre os membros da familia ou da

comunidade, como ilustrado na fala de uma tia, cuidadora de Manaus:
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“A mée dele, também, sofreu muito. SO que a gente ndo sabia qual era a causa do

sofrimento dela (...) Ela mesma se matou, ela ndo deixou a doenga se manifestar nela”

Por outro lado, os cuidadores de CAVHIV aderentes acreditam que estas
necessitam e merecem respeito, carinho e cuidados especiais. Tal perspectiva, em parte,
decorre da percep¢do desse grupo como vitimas inocentes e o reconhecimento dos
efeitos negativos do estigma da Aids. A adesdo ao tratamento torna-se uma

oportunidade de reparacédo (ou reducdo) dos danos associados a infecgéo.

“A pessoa que vive é assim, a pessoa tem que ser bem entendida, ser uma pessoa bem
cuidada, com muito carinho (....) Ai eu disse: eu quero, eu quero ficar com ela. Ai ela
disse: olha, dona X, a senhora ta sabendo o problema da menina? Eu disse: é por isso
que eu quero (....) Ai gque eu quero muito, muito mesmo, mais do que tudo. E agora eu
ndo vou abrir mao pra ninguém. Tem que ser é eu, é eu que assumo tudo.” (avo de

menina; unidade de tratamento: Recife)

A valorizagdo do cuidado da crianca vivendo com HIV — traduzida pelos
esforcos para garantir a adesdo ao tratamento — e do apoio da familia, se conjuga a
aceitacdo do diagnoéstico do HIV. Ainda identificada como agravo fatal e moralmente
condenavel, a Aids ganha novo sentido para os depoentes em func¢édo das possibilidades,

apresentadas pelos profissionais de salde, de se viver com o HIV a partir do tratamento.

“Até mesmo quando eu soube esse negocio que ele tinha, eu ndo queria aceitar, eu
chorei muito, Doutora Y me deu muito conselho, que eu tivesse (...) que eu aceitasse ele
assim mesmo, ai me explicou como é que eu tratasse dele, mas pra mim foi muito dificil,

ainda ta sendo dificil. (avo de menino 2; unidade de tratamento: Recife)

A crenca nos cuidados recebidos no servico e na eficacia do tratamento regular,

no sentido de ampliar as perspectivas de vida das criancas e adolescentes com HIV, e
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preservar seu direito a saude e educacdo, ficam evidenciadas nos investimentos na
escolarizacdo e nos planos de um futuro (formar familia, trabalhar), como ilustra o

relato de uma cuidadora aderente:

“Assim, eu penso em ele crescer, se formar (...) trabalhar, casar (...) Eu penso, sera
que X vai casar? Vai ter filhos? Como € que vai ser o dia-a-dia de X? (...) eu insisto
muito pra ele estudar, pra ter um bom emprego, trabalhar num lugar, assim, um banco,

uma coisa boa pra ele.” (tia de menino; unidade de tratamento: Recife)

Diferente do observado entre os cuidadores aderentes, a descrenca quanto aos
efeitos positivos do tratamento no prolongamento e manutencdo da qualidade de vida
entre 0s ndo aderentes indica a persisténcia de uma viséo fatalista da Aids que converge
com os depoimentos acerca da falta de perspectiva de uma vida futura das CAVHIV.
Tal descrédito se reflete na ndo valorizacdo do cuidador em relacdo a investimentos ou

projetos de longo prazo, como a formacao académica, como no relato de uma avo:

“«“

as ela vai bem nos estudos, mas o que eu penso, é que ela ndo vai ter o futuro (...)
Ela pensa em fazer uma faculdade, ela pensa em trabalhar, arranjar um emprego
melhor, uma coisa boa pra ela. Ela ta (...) dizer pra mim: Vo, eu vou me formar, vou
ajudar a senhora. Mas isso pra mim ndo tem carreira (...) tudo que ela estuda, que ela
se dedica, que eu faco por ela, que todo mundo faz aqui, que as tias fazem. Mas eu acho
que isso n&o é vida longa, ndo é futuro. E apenas um (...) € assim, um entretimento pra
ndo viver a toa. Mas que eu sei que isso ai ndo tem cura. A pessoa ndo tem futuro (...)
Pra mim é uma pena. Olha, eu ver uma menina tdo saudavel por fora, tdo assim, cheia
de vida. Mas uma vida téo (...) tdo pequena, porque se ela parar de tomar a medicacao,

ela tem uma vida curta.” (avo de menina; unidade de tratamento: Manaus)

Em nosso estudo, o0 comprometimento com o tratamento se faz acompanhar da
responsabilizacdo por agdes relacionadas ao comparecimento as consultas, renovacao

das prescricdbes e administracdo dos medicamentos. Em alguns casos esta
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responsabilidade chega a ser representada por expressdes como “ndo falhar, ndo faltar”

ou frases como “se eu falhar eu me mato”.

“Sempre eu venho, dia certo. Nunca falhei um dia. Ela mesmo que esta com 10 anos
que vem pro doutor W s6 falhou um dia. Pode estar chovendo, pode estar fazendo sol
que eu tenho direito de sair com ela e vim trazer (...) E o remédio, a medicacao, chegou
o dia de vim buscar, eu venho, tomo na hora certa. Eu ndo falho o dia, ndo falho a

hora.” (mée; unidade de tratamento: Recife)

O receio do estigma, atualizado pelas vivéncias de discriminacdo na vida
cotidiana, dificultam este tipo de compromisso frente ao uso regular dos medicamentos
que pode desencadear a revelacdo do diagndstico a parceiros, amigos e
familiares®31323% Desse modo, entre os cuidadores de CAVHIV néo aderentes, manter
o sigilo do diagnostico torna-se mais importante do que cumprir as orientacbes de

tratamento®*.

“Significa pra mim muita tristeza, muitos preconceitos (...) abate meu coragdo, eu fico
triste (...) o que prejudica ndo € nem o HIV é os preconceitos que prejudica a gente (...)
porque eu sei que se eu me tratar direitinho, tomar o remédio direitinho, eu posso
conseguir isso, mas 0s preconceitos me amarram. Eu ndo tenho forca (...) Eu as vezes
tomo remédio, as vezes eu ndo tomo, porque as vezes tem alguém na minha casa que
ndo pode ver (...) E eu tiro os rétulos dos remédios, e ai vao perguntar qual o motivo de
eu tirar os rotulos dos remédios.” (mde de menina; unidade de tratamento: Rio de

Janeiro)

A dificuldade com a revelacdo do diagnostico também para a CAVHIV em

tratamento surge na fala de alguns cuidadores.
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“...0 meu filho é homem daqui a pouco vai querer constituir a familia dele e ai? Vai ser
um probleméo pra ele (...) eu fico me imaginando o que eu vou falar com ele quando
ele tiver com os 15 anos, 16 anos, que ele for arrumar uma namoradinha na rua (...)
porque fica dificil pra mim (...) as vezes ele me pergunta: mae, por que que a gente
toma tanto remédio? E eu ndo soube sentar com ele e explicar. Entdo sdo coisas que
vai me machucando, vai ficando dentro de mim (...)” (mée de menino; unidade de

tratamento: Rio de Janeiro)

Outro fator que dificulta a adesdo a TARVc diz respeito aos problemas
vivenciados pelos proprios cuidadores, em geral as mées das criancas, em tomar a sua
prépria medicacdo, em funcdo dos efeitos colaterais em termos de mal estar fisico e

mental, como ilustrado no relato a seguir:

“Olha, pra tomar essa medicagdo (...) € muito ruim, viu? Porque é tanto remédio (...)
Tem hora que eu digo: quando eu morrer os médicos for me abrir, s6 vai ver
comprimido dentro de mim, porque é tanto remédio que eu tomo. E, assim, quando eu
tomo eles, eu me sinto mal (...) E quando eu ndo tomo, eu ndo sinto nada (...) sera se eu
tenho mesmo isso? Porque eu tomo ele, fico passando mal, da agonia. D& vontade
vomitar, passo o dia todo vomitando, da tontura, essas coisas, né? E quanto eu ndo
tomo eu né&o sinto nada disso (...) disseram que tinha HIV, mas n&o vi exame, ndo vi
nada. O que os médicos mandam eu fazer, eu faco, nem tudo, né, porque tem hora que

eu mesmo, dou férias a mim mesmo.” (mae de menina; unidade de tratamento: Recife)

Segundo o depoimento acima, 0s medicamentos passam a representar a prépria
doenca, uma vez que a entrevistada era assintomatica antes de toma-los, ou seja, 0s
sintomas, de uma perspectiva subjetiva, passariam a existir concretamente em
decorréncia do uso das medicacdes. O desconforto também esta relacionado a percepcéo
de gque o tratamento representa uma constante batalha que ndo tera fim, uma vez que os
medicamentos ndo véo resolver (curar) Aids. Neste sentido, o tratamento de criangas

tende a ser mais dificil devido as escassas op¢Oes de medicamentos, que muitas vezes
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estdo disponiveis exclusivamente em apresentacfes de pouca tolerabilidade (por

exemplo: gosto desagradavel).

Considerando que as entrevistas foram feitas por profissionais de saude
vinculados ao servico, a participacdo no estudo foi percebida como uma oportunidade
de se informar mais, de conversar e de receber orientacdes sobre o tratamento. As
respostas dos cuidadores aderentes sobre o que poderia ajudar no tratamento igualmente
sugerem o reconhecimento da importancia do dialogo (falar e ser escutado) com a

equipe de salde.

“E o que pode fazer (...) ajudar com palavra, com palavra, com for¢ca. Palavra de
carinho, palavra forte, positiva. Orientar, assim, em alguma coisa que eu ndo entendo,
em alguma coisa que eu ndo tenho, que eu ndo posso fazer, que eu nao posso ser (...)
Obrigada vocé. Vocé me trazer aqui foi uma satisfacdo (...) Valeu, até desabafei (...)
tava meia trancada toda aqui. Ai pra mim foi bom, foi uma forca (...) uma ajuda das

boas mesmo, das grandes.” (av0 de menina; unidade de tratamento: Recife)

Discussao

Nossos resultados exemplificam a complexidade do fenbmeno da adesdo e
buscam informar estratégias de promocdo da adesdo na populacdo pediatrica. A ndo
inclusdo de depoimentos das CAVHIV, de algum modo limitam a anélise dos fatores
que influenciam a adesdo desta populacdo a TARVc. Todavia, a combinacdo de
métodos diretos (efeitos bioldgicos) e indiretos (questionarios, entrevistas) de avaliacdo
da adesd0* e de estratégias metodoldgicas quantitativas, como ferramentas auxiliares na
definicdo de categorias (no ambito deste trabalho), e qualitativas, abordadas de forma
padronizada, permitiu caracterizar de forma consistente um grupo de cuidadores
aderentes e ndo aderentes, a partir de uma trajetéria, e ndo de uma abordagem
transversal de uma categoria dicotdmica, o que é raramente encontrado nos trabalhos

sobre o tema.
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Os depoimentos sugerem que para muitas das familias vivendo com HIV, aceitar
o diagnostico da CAVHIV significa incorporar uma identidade social deteriorada, em
funcdo de uma marca indesejavel®®. A partir da interacdo entre fatores individuais e
sociais, emerge a possibilidade de estabelecer um ciclo perverso no qual o medo de
rejeicdo € alimentado pelas experiéncias de distanciamento social e pela auséncia de
apoio social e familiar, contribuindo para a ndo aceitagdo e para ndo revelacdo do
diagnostico.

Na compreensdo das dificuldades associadas ao tratamento de CAVHIV, é
importante considerar a natureza do estigma relacionado ao HIV, que raramente tem a
infeccdo como foco exclusivo, dado que ele se articula a outros processos de
estigmatizacdo, anteriores ao surgimento da Aids, e eventualmente exacerbadas por ela,
em funcdo da infeliz delimitagdo dessas populagdes como “grupos de risco”, como a
homofobia e o estigma associado a prostituicdo e ao uso de drogas, que fomentam

processos de exclusdo e marginalizacéo social de individuos e grupos sociais®’,

Em nosso trabalho, exclusdo e marginalizacdo sdo expressas pelos resultados da
avaliacdo de qualidade de vida. Uma meta-analise sobre impacto do HIV na qualidade
de vida de adultos que incluiu dezenove trabalhos, realizados entre 2002 e 2012, com
3.348 participantes avaliados com auxilio do WHOQoL-BREF ou WHOQoL-HIV-
BREF evidenciou, assim como neste estudo, escores mais baixos no “dominio social”
qguando comparado aos demais, o que foi atribuido a existéncia de estigma e
discriminacdo que interfere nas relacdes familiares, amigos e companheiros de
trabalho®. Os baixos escores no dominio que avalia a “vida social” de cuidadores de
CAVHIV, sendo eles mesmos portadores ou ndo de HIV, sugere o isolamento social

associado a presenca do HIV na familia*,

Os 17 cuidadores de pacientes aderentes tendem a aceitar a condicdo de viver
com HIV, valorizar a interagdo com a equipe de salde e acreditar nos beneficios de
cumprir o tratamento de forma adequada.

Nas 52 familias dos pacientes definidos como nédo aderentes foi observado que o
receio da rejeicdo/exclusdo social, derivado do estigma da Aids, é fomentado pelas
vivéncias de isolamento social e falta de suporte social, familiar e comunitario. Tais
fatores contribuem para a ndo aceitacdo do diagndstico, para a ndo revelagdo e nao
adesdo a TARVCc.
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Uma revisdo sistematica de estudos de adesdo a TARVc evidenciou a auto-
estima elevada e a aceitagdo da soropositividade como fatores facilitadores da adesdo>!.
Estudo qualitativo com 17 cuidadores de CAVHIV com idade entre 0 e 18 anos,
realizado na Bélgica, observou que cuidadores que aceitam o diagndstico conseguem
internalizar melhor as informacGes recebidas e ter maior motivacdo para lutar pela satde

da crianga®.

Para a Organizagdo Mundial de Salde, a revelacdo do diagnostico da infeccéo
pelo HIV a criancas até 12 anos de idade deve fazer parte da linha de cuidados a esta
populacdo, pois se mostra associada a resultados positivos na adesdo ao tratamento e
nas condicdes de salide*'. Apesar disto, especialmente em paises de renda média baixa,
a revelagdo do diagndstico nesta populacdo tem sido um desafio®?#*%. Uma revisdo
acerca da revelacdo do diagnostico de HIV entre adultos que incluiu artigos originais e
revisao da literatura publicada entre 1997 e 2008, mostrou que desvantagens sociais,
econbmicas e raciais se mostram associadas a uma maior dificuldade de revelacédo
devido & maior preocupacio frente a possibilidade de estigmatizagdo e discriminacdo®.
Embora os cuidadores reconhecam os beneficios potenciais da revelacdo, esta é
frequentemente adiada devido a alegacfes de que a crianga esta imatura ou ndo tem
curiosidade sobre a questio®3. Ha ainda os temores de que uma crianca possa contar a
terceiros sobre sua condicdo, e os sentimentos de culpa por ter transmitido a infec¢do
para os filhos*. Estudo realizado na Africa concluiu que a principal razdo dos
cuidadores adiarem a revelacdo as criancas e adolescentes é se proteger de seus préprios

medos?.

Consideracoes finais

A caracterizagdo dos fatores de natureza individual, institucional e social que
determinam o papel dos cuidadores na adesdo de CAVHA a TARVCc, revelou como tais
fatores atuam de forma complementar, numa articulagdo complexa, na adeséo. Quer
dizer, a despeito das semelhancas no perfil socioeconémico e no acesso a servicos de
referéncia em Aids pediatrica localizados em cinco macrorregides brasileiras, foram
identificadas diferengas entre as familias vivendo com HIV/Aids que se mostram

associadas a adesdo/ndo adesdo ao tratamento de CAVHIV.
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Vivemos em uma época em que 0s avangos biomedicos comegam a nos permitir
almejar a erradicacdo da infeccdo pelo HIV-1 de seus reservatorios, o que sO parece
possivel com o inicio precoce do tratamento e a consequente supressao viral, mantida ao
longo de periodos de tempo dilatados*’#8. As equipes dos servigos de Aids pediatrica,
além do conhecimento biomédico atualizado e especifico, precisa antever as
dificuldades de adesdo e investir na sua minimizacdo ao longo de todo o processo de
diagndstico e tratamento. O reconhecimento dos fatores relativos as dimensdes
individual, institucional e social serve de ponto de partida para abordar barreiras
frequentes a adesdo a TARVc. Nossos achados chamam a atencdo para situacdes e
fatores que devem ser avaliados e trabalhados a partir da intera¢do das familias com as
equipes de saude. Esta interacdo deve se basear no didlogo e na construcéo de caminhos
que possibilitem cuidadores, criancas e adolescentes superar as condicdes que 0s
mantem vulneraveis a ndo adesdo e a nao se beneficiar dos recursos disponiveis para seu

tratamento®®18,

Para além da interacdo das familias de CAVHIV com os servicos de saude, o
desfecho do tratamento desta populagdo pode se beneficiar de intervencbes com
impacto em dimensdes culturais e estruturais. A participacdo comunitaria para enfrentar
0 estigma e a discriminacdo é parte integral das estratégias para enfrentar obstaculos ao
acesso, ao tratamento e promover os direitos humanos e mudancas efetivas nas leis e
préaticas discriminatdrias®®. Neste sentido, o processo de socializagdo primaria das
CAVHIV deve ser foco de atencdo da comunidade e equipes de saude para evitar que
uma nova geracio se veja afetada pelo estigma relacionado ao HIV®®, o que se mostra
particularmente dissonante em uma era de avancos biomédicos profundos e rapidos,
associados a um aumento substancial da sobrevida e da qualidade de vida, e
perspectivas concretas no horizonte de erradicacdo do HIV em pacientes vivendo com
HIV/Aids.
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6. Consideracoes finais

Apobs quatro décadas do surgimento da epidemia, caracterizada por lutas e
conquistas no campo da prevencdo, do tratamento e dos direitos das pessoas vivendo
com HIV/Aids, os conhecimentos atuais sobre os beneficios do diagnéstico e inicio
precoce do tratamento ARV em criangas infectadas no periodo perinatal trazem novos
desafios. Diante da possibilidade de minimizar os danos ou até erradicar a infeccdo, a
partir da supressdo da replicacdo viral, mais do que nunca é crucial tentar favorecer a

adesdo ao tratamento nesta populacéo.

Neste sentido, a proposta central de nosso trabalho foi caracterizar os fatores
individuais, institucionais e sociais que influenciam a adesdo ao tratamento de criancas
e adolescentes vivendo com HIV/Aids (CAVHIV), atendidas em servicos de referéncia
para o tratamento de Aids pediatrica de cinco macrorregifes do pais. Por meio do uso
estratégias quantitativas e qualitativas e de indicadores diretos e indiretos sobre adesao a
TARVc. Foram analisados 0 momento da descoberta do diagndstico, o historico do
acesso aos servicos de salde e da adesdo ao tratamento, bem como o contexto social e
familiar de 260 CAVHIV e de seus cuidadores.

A andlise da ficha de dados clinicos e laboratoriais nos cinco servigos estudados
revela que no Brasil, atualmente, o diagnostico de infeccdo pelo HIV € realizado no
acompanhamento de criancas nascidas de mulheres vivendo com HIV ou motivado por
quadros clinicos associados ao virus. Como discutido no primeiro artigo (“Supressao
viral e ades&o entre criancas e adolescentes vivendo com HIV em terapia antirretroviral:
resultados de um estudo multicéntrico”), a comparacdo entre o desfecho biolégico
(carga viral) e comportamental (escala para verificar adesdo), em analise transversal,
revelou discrepancias de resultados. Encontramos que 93% dos cuidadores de criancgas e
57% dos adolescentes negaram ter perdido qualquer dose de medicamentos prescritos
nos ultimos trés dias; no entanto, 57% das criancgas e 49% dos adolescentes tinham CV

abaixo do limite de deteccéo.

Foi igualmente constatado que os cuidadores sem abuso de alcool/outras drogas
e que comparecem a farmécia para retiradas de ARV com o intervalo médio em torno

de 30 dias tem maior probabilidade de cuidar de CAVHIV que apresentem CV abaixo
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do limite de deteccdo. Por outro lado, cuidador com menores escores para ansiedade e
CAVHIV, diagnosticada por triagem devido a infeccdo materna (quando comparados
aos que foram diagnosticados devido a quadros sintomaticos), apresentaram maior
probabilidade de relatar 100% de adeséo, avaliada por questionario, interrogando sobre

perda de doses de medicamentos nos Gltimos trés dias.

Tais achados apontam que o atraso no diagnéstico pode ser uma barreira a
adesdo ao tratamento e confirmam a importancia dos cuidados de pré-natal e de
programas para prevencdo da transmissdo vertical, como a primeira intervengdo na
busca de melhorar a adesdo em criancas eventualmente infectadas. Ademais, 0s
resultados respaldam a relevancia dos servicos investirem na avaliacdo sistematica de
cuidadores de CAVHIV.

As implicacbes do momento da revelacdo do diagnostico do HIV para as
CAVHIV foram aprofundados no segundo artigo (The “Moral career” of Perinatally
HIV-Infected Children: Revisiting Goffman’s concept). Tendo por base a teoria de
Erving Goffman sobre a “carreira moral” dos individuos estigmatizados, 0 estudo
explora o processo de socializacdo de criancas e adolescentes com HIV adquirido a
partir da infeccdo materna. O trabalho foi realizado com base na anélise dos registros
de historias de criancas, adolescentes e suas familias, atendidas em servico de referéncia

do Rio de Janeiro, discutidas em reunides de equipe de profissionais de saude.

Identificamos quatro padrdes de “carreira moral” em fun¢@o da trajetoria de vida
das CAVHIV e da revelacdo do diagndstico. As criancas diagnosticadas devido a
doenca que se desenvolve nos primeiros meses ou anos de vida podem se tornar
desvalorizadas e discriminadas pela familia; algumas familias temem a revelagcdo do
diagnostico para as CAVHIV e o segredo passa a ser mais uma fonte de discriminacéo;
algumas CAVHIV apresentam evolucgdo lenta da infec¢do e podem ter seu diagnostico
retardado por muitos anos o que pode confronté-las com dificuldades em relagdo a nova
identidade; CAVHIV que crescem em instituigdes costumam viver dificuldades de
adaptacdo quando sdo reintegrados as familias. A apresentacdo e discussdo desses
resultados com a equipe de profissionais dos servicos de saude pode orientar novas
abordagens entre os cuidadores e familiares acerca dos processos de formacgdo de

individuos estigmatizados pela infec¢cdo por HIV.
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Com o objetivo de avancar na compreensdo da complexidade da adeséo, no
terceiro artigo (“A adesdo ao tratamento de criangas e adolescentes com HIV/Aids em
servigos de cinco macrorregides do Brasil”) analisamos os fatores de vulnerabilidade
individual, institucional e social de CAVHIV. Aqueles com, no minimo, 8 exames
disponiveis ao longo de seu tratamento ARV e com 80% ou mais das CV abaixo do
limite de detecgéo, foram classificados de aderentes e o outro grupo classificado de néo
aderentes, pelo fato de ter resultado semelhante em menos de 20% dos exames. A partir
da anélise das entrevistas realizadas com os cuidadores dessas CAVHIV, observamos
que a adesao ao tratamento se associou a melhor aceitacdo do diagndstico, a valorizacédo
da interacdo com a equipe de salde e a crenca nos beneficios em cumprir o tratamento
de forma adequada. As principais barreiras a adesdo encontradas foram o receio da
rejeicao/exclusdo social, derivado do estigma da Aids, o isolamento social e a falta de

suporte social, familiar e comunitéario.

O conceito de vulnerabilidade vem sendo usado em estudos para avaliar
diferentes situacdes de aquisicdo do HIV, mas na literatura pesquisada ainda ndo é
corrente seu emprego na compreensdo da adesdo & TARVc na populacéo pediatrica. A
operacionalizacdo do conceito nesta area vem nos fornecendo subsidio teérico para
implantar, dentro do servi¢o que coordenamos, uma rotina de verificacdo continua dos
fatores relacionados as dimens@es individuais/familiares, institucionais e sociais que

possam interferir na adesdo ao tratamento de CAVHIV.

7. Recomendacdes

O centro coordenador deste estudo é o setor de pediatria de um servico de
doencas infecciosas num hospital publico, unidade do Ministério da Saude, localizado
no Rio de Janeiro. A equipe € composta por pediatras com formacdo em doencas
infecciosas, enfermeiras, psicélogas e assistentes sociais e conta com a supervisdo de
um psicanalista, em reunides quinzenais. O trabalho ocorre em parceria com
infectologistas e obstetras responsaveis pelo acompanhamento de gestantes e puérperas

vivendo com HIV. O servico é referéncia para a prevencdo da transmissao materno-
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infantil do HIV e para o tratamento de CAVHIV. Participam também da assisténcia e

reunides, médicos residentes de Doencas Infecciosas e de Pediatria.

Realizar esta tese, buscando integrar diferentes referenciais tedricos e
compartilhar nossos achados e ddvidas com a equipe, vem proporcionando avangos na
forma como conduzimos o acompanhamento de CAVHIV. O conjunto de resultados
deste trabalho nos informa sobre como prosseguir na busca de que criancas e
adolescentes vivendo com HIV possam usufruir da melhor forma possivel do tratamento
disponivel no Brasil. Sabemos que apesar de todos os esforcos que possam ser
empenhados, ndo obteremos sucesso em todos 0s casos, mas, acreditamos que muitas
das informacdes e reflexdes geradas neste estudo podem nos levar a melhores resultados
em termos de qualidade de vida e supressédo viral a médio e longo prazo em criancgas e

adolescentes vivendo com HIV.

Nossos resultados nos estimulam a fazer as seguintes recomendacgdes para
equipes encarregadas do acompanhamento de criancgas e adolescentes vivendo com HIV

para favorecer a adesdo ao tratamento antirretroviral:

e Buscar compreender a trajetoria da infeccdo pelo HIV na familia de CAVHIV
que sdo admitidos para tratamento antirretroviral, especialmente no significado

que atribuem ao diagnostico, tratamento e perspectivas de futuro.

e Conhecer a disponibilidade de apoio social a cuidadores e familiares de
CAVHIV.

e Auvaliar de forma sistematica e periddica os cuidadores de CAVHIV, em relacdo
a possiveis barreiras a adesdo ao tratamento antirretroviral. Para esta avaliacdo
podem ser utilizados instrumentos padronizados como questionério de qualidade
de vida, escala para ansiedade e depressdo, triagem para uso abusivo de alcool e
outras drogas, bem como monitoramento das datas de retiradas de medicamentos

junto a farmécia.

e Informar e discutir com cuidadores e familiares sobre beneficios e possibilidades

de sobrevida, saude e qualidade de vida das CAVHIV em tratamento.
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Estimular que CAVHIV tenham acesso a bens materiais e simbdlicos durante
seu processo de socializacdo, buscando articulacdo com setores e entidades

comunitarias que possa integrar e dar suporte as familias vivendo com HIV.

Apoiar cuidadores e familiares, criancas e adolescentes na revelagdo do

diagnostico de HIV.

Dar suporte a adolescentes, cuidadores, outros familiares e instituicdes de apoio
durante o periodo de institucionalizacdo de CAVHIV e ao longo do processo de

reintegracéo as familias.

Apoiar institui¢cdes de ensino que recebem CAVHIV, fornecendo informagéo e
se mantendo disponivel para discutir qualquer dificuldade.

Oferecer aconselhamento pré-teste para criancas e adolescentes que tem

indicacdo de teste anti-HIV devido a historia de infeccdo na familia.
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ANEXQOS

ANEXO |

QUESTIONARIO DE ADESAO PARA CRIANCAS (RESPONDIDO POR
CUIDADORES)
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Vv PROJETO DE

PESQUISA b

Adesdo ao Tratamento na Familia Vivendo com HIV/AIDS
Questionario da Crianga

01 - Codigo de Identificacdo do Paciente

03 - Data do preenchimento

04 - Data de nascimento

02 - Codigo de ldentificagdo do Cuidador
HEEREREEER

05 - Sexo

Ll 2fol [0 /L

O Masculino O Feminino

REEEE

06 - Grau de parentesco do responsavel

Opai Oma3s Otiola)s [avos I:Ioutros:| |

08 - Renda familiar (em salarios minimos): |:|:|,D

09 - Mora com a familia biologica?

O Sim DNéo.Especiﬂquecomquem:| | | | |

10 - Guem medica a crianga?

O Pai O Mae O Tia

O Casa de apoio

O Avo O Ninguém O Oufros: | | | |

O Ignorado/Sem informagdo

11 - Escolaridade do cuidador (aquele que medica a crianga)

O Analfabeto O 1° grau [ 2° grau O 3 grau

12 - Alquém mais usa medicamentos antiretrovirais em casa? J sim

13 - Alguém com o mesmao regime da crianca?
Oninguém [ pai O mae O avi(d)

14 - De que maneira a crianga aceita os medicamentos?

O n3o sabe informar

O ndo

O irmac(3) O outro O Nio se aplica

14.1 - Nome do medicamento

14.1.1 - Ofacil O dificil O muito dificil
14.1.2 - Se é dificil dar a medicagdo, por qué?
O gosto O quaniidade

O horarios [ provoca enjoo

O provoca vomitos [ proveca diarréia
O apresentacéo O outros

Deserever | | [ [ [ [ [ [ [ [TT 1] ]]]

14.2 - Nome do medicamento

14.2.1 - O facil O dificil [ muito dificil

14.2.2 - Se e dificil dar a medicagdo, por qué?
[ gosto O quantidade

[ horarios [ provoca enjdo

[ provoca diaméia
O outros

[ provoca vimitos
[ apresentacéo
Descrever| | | [ [ I [[[[[[][]]]]

14.3 - Nome do medicamento

14.4 - Nome do medicamento

14.3.1 - Ofacil O dificl O muito dificil
14.3.2 - Se é dificil dar a medicagdo, por qué?
O gosto O quantidade
[ horarios [ provoca enjbo
O provoca vomitos O provoeca diarréia
[ apresentacéo O outros
HEREREER

escrever| | | [ [ [ ] ]

14.4.1 - O facil O dificil [ muito dificil
14.4.2 - Se é dificil dar a medicacio, por qué?
O gosto O quantidade

O horarios O provoca enjbo

[ provoca vimitos [ provoca diarréia

O apresentagdo O outros

peserever| | [ [ [ [ TTITTTTTTIT]

h

1612511085 4
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Vv PROJETO DE PESQUISA )
Adesdo ao Tratamento na Familia Vivendo com HIV/AIDS
Questionario da Crianga (cont.)

01 - Codigo de Identificagdo do Paciente

14 - De que maneira a crianga aceita os medicamentos (cont.)

14.5 - Nome do medicamento 14.6 - Nome do medicamento

14.5.1 - Ofdcll Odificl [0 muito dificil 14.6.1 - Ofacil O difici O muito dificil

14.5.2 - Se é dificil dar a medicagdo, por qué? 14.6.2 - Se & dificil dar a medicacéo, por qué?

[ gosio [ quantidade O gosto [ quantidade

O horéries 0 provoca enjéo O horarios [ provoca enjdo

[ provoca wimitos [ provoca diaméia [ provoca vomitos [ provoca diaméia

O apresentagdo O outres [0 apresentagdo O outros

Deserever | | [ [ [ [ [ [ [[ ][] [[|foesermwer| [ [[[[[TT[II[[][]]

15 - Qual a dose mais dificil para vocé? [Onenhuma [Imanhd [Otarde [Onoite [Jtodas
16 - Qual a dose mais dificil para a crianga? O nenhuma O manhd Otarde Onoite [ fodas
17 - O Sr. lembra de dar os medicamentos a crianga? [ facll O difici O muito dificil

18 - Quanto interfere a tomada de medicamento na vida cotidiana de sua crianga? O muito Opouco Onada

19 - Qual a razdo de a crianga deixar de tomar alguma das doses dos medicamentos?
O A pessoa responsavel ndo estava em casa

O A pessoa responsavel estava muito ocupado(a) com outras coisas para fazer

O Esquecimenta

[0 MNao quero que oufras pessoas saibam que a crianga esta tomando esses medicamentos
O Minha rotina estava diferente do normal

O Acho que esses medicamentos sdo toxicos ou prejudiciais

[ Estava dormindo na hora de tomar a medicag 3o

0O A crianga estava dormindo na hora de receber a medicacdo

O Estava indisposto(a) ou deprimido{a)

O Acrianca tem algum problema em tomar a medicagdo (com ou sem comida)

O O Sr. estad cansado(a) de dar esses medicamentos

O Sem informagdo/N3o respondeu/N3o sabe

O Nao se aplica: sempre toma a medicacio

20 - Nos dltimos 3 dias quantas vezes a crianca deixou de tomar o medicamento? Dj

21 - Doses prescritas D:I 22 - Doses perdidas D] 23 - Adeséo D:Ij %

Prenchida por: Em: I !
Revisada por; Em: ! !
h 0703232535 4
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ANEXO II

QUESTIONARIO DE ADESAO PARA ADOLESCENTES
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v PROJETO DE PESQUISA N
Adesio ao Tratamento na Familia Vivendo com HIV/AIDS
Questionario do Adolescente e do Adulto

01 - Cadigo de Identificagéo do Paciente 02 - Cédigo de Identificagido do Responsavel
HEEEERRERN HEEREREEER

03 - Data do preenchimento 04 - Data de nascimento 05 - Sexo

LI /=2el [0 LI/ LT 0 Masculino L] Feminino

06 - Grau de parentesco do responsavel
Opai Om3s tiofa)s [avos D{:utros:| | | | | | | | | | | | | | | | | | | |

08 - Renda familiar (em salarios minimos): D:LD

09 - Mora com a familia bioldgica?
O Sim DNéo.Especiﬂquecomquem:l | | | | | | | | | | | | | | | | | | | |

10 - Quem te ajuda com a medicacgio?
O Pai O Mie OTia [ Casa de apoio

DA Atouem - Oowes [ | [ [ [ [ [ ][I EETT]
O lgnorado/Sem informacao

11 - Escolaridade do responsavel [ Analfabeto 1° grau O 2° grau [ 3% grau O ndo sabe informar
12 - Alquém mais usa medicamentos antiretrovirais em casa? O sim O ndo

13 - Alguém c/mesmo regime do adolescente?
Oninguém [ pai O mie O aviia) Oirmao(3) O outro 0 Nio se aplica

14 - De que maneira vocé aceita os medicamentos

14.1 - Nome do medicamento 14.2 - Nome do medicamento

1441 - Ofscl O dificl O muito dificil 14.2.1 - O facil O dificl [ muito dificil

14.1.2 - Se é dificil dar a medicagéo, por qué? 14.2.2 - Se é dificil dar a medicacéo, por qué?

O gosto [ guantidade [ geosto [ guantidade

O horarios [ provoca enjdo [ horarios [ provoca enjéo

O provoca vomitos O provoca diarréia O provoca vimitos O provoca diarréia

[ apresentagéo O outros [ apresentagéo O outros

Deserever | | | [ [ [ [T [ [T [[T[[[) oesomwe [ [TT[[T{ITIITTI]]
14.3 - Nome do medicamento 14.4 - Nome do medicamento

14.3.1 - Ofacil O dificil  [J muito dificil 14.4.1 - Ofacil O dificl O muito dificil

14.3.2 - Se & dificil dar a medicagdo, por qué? 14.4.2 - Se é dificil dar a medicagdo, por qué?

O gosto O quantidade [ gosto [ guantidade

[ horarice [ provoca enjdo O horarios O provoca enjdo

0 provoca vomitos [ provoca diarréia 0 provoca vimitos O provoca diarréia

[ apresentagdo [ outros [ apresentago O outros
Descrever| [ [ [ [T [T T [[ T[T [ [ foesermver| [ [ [[]T[TT[[TIIT[[]]
Y 5489044060 4
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v PROJETO DE PESQUISA
Adesdo ao Tratamento na Familia Vivendo com HIV/AIDS
Questionario do Adolescente e do Adulto (cont.)

01 - Codigo de Identificagdo do Paciente

14 - De que maneira vocé aceita os medicamentos (cont.)

14.5 - Nome do medicamento 14.6 - Nome do medicamento

14.5.1 - Ofaci O dificil [ muito dificil 14.6.1 - O facl Odifici O muite dificil

14.5.2 - Se ¢ dificil dar a medicacdo, por qué? 14.6.2 - Se é dificil dar a medicagio, por qué?

[ gosto [ quantidade [ gosto [ quantidade

O herarics [ provoca enjoo O horérios O provoca enjéo

[ provoca wimitos [ provoca diaméia O provoca vimitos [ provoca diaméia

O apresentagdc O cutros O apresentagdo O outros

oescmes| [ [T LTI LTI TTT T 1| oo (T ITITTITITT]

15 - Qual a dose mais dificil para vocé? [Onenhuma [manhd [Jtarde [Onoite [Jtodas
16 -Vocé lembra de tomar os medicamentos? [Ofacl Odificl [0 muito dificil
17 - Quanto interfere a tomada de medicamento na sua vida cotidiana? [ muito [0 pouco [ nada

18 - Qual a razéo de voce deixar alguma das doses dos medicamentos?
O N3o estava em casa

O Estava muito ocupado(a) com outras coisas para fazer

O Esquecimento

O Nio guero que outras pessoas saibam que estou tomando esses medicamentos
O Minha rotina estava diferente da normal

O Acho que esses medicamentos s3o tdxicos ou prejudiciais

O Estava dormindo na hora de tomar a medicacdo

O Estava indisposto(a)

[ Estava deprimido(a)

[ Tenho preblemas em tomar medicamentos (com ou sem comida)

O Estou cansado(a) de tomar esses medicamentos

O Sem informag&o/N3o respondewN3o sabe

[ Nao se aplica: sempre toma a medicacdo

19 - Nos Gltimos 3 dias quantas vezes vocé deixou de tomar o medicamento? D]

20 - Doses prescritas |:|:| 21 - Doses perdidas D:I 22 - Adesdo Djj %%

Prenchida por: Em: ! !
Revisada por: Em: ! !
A 2364107081 4
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v PROJETO DE PESQUISA N
Adesédo ao Tratamento na Familia Vivendo com HIV/AIDS
Questionario do Adolescente e do Adulto (cont.)

01 - Codigo de Identificagdo do Paciente

14 - De que maneira vocé aceita os medicamentos (cont.)

14.5 - Nome do medicamento 14.6 - Nome do medicamento

14.51 - Ofacil O difici [ muito dificil 14.6.1 - O facil Odifici O muito dificil

14.5.2 - Se é dificil dar a medicacdo, por qué? 14.6.2 - Se e dificil dar a medicacdo, por qué?

[ gosto [ guantidade [ gosto O guantidade

O herarios O proveca enjéo O horarios O proveca enjoo

[ provoca vamitos [ provoca diarréia [ provoca vimitos [ provaca diaméia

O apresentagdo O outros O apresentagdc O outros

sescovr| [ [ 1T | 1] [T TT T 1] osome [ IITIITTITTITIT]

15 - Qual a dose mais dificil para vocé? O nenhuma [Omanhd [Otarde [Oneoite [ icdas
16 -Vocé lembra de tomar os medicamentos? [Ofaci O dificl O muito dificil
17 - Quanto interfere a tomada de medicamento na sua vida cotidiana? [ muitc [ pouce [Onada

18 - Qual a razdo de voce deixar alguma das doses dos medicamentos?
O Mo estava em casa

0O Estava muito ocupado(a) com outras coisas para fazer

O Esquecimenio

0O N3o quero que outras pessoas saibam que estou tomando esses medicamentos
O Minha rotina estava diferente da normal

O Acho que esses medicamentos s&o toxicos ou prejudiciais

O Estava dormindo na hora de tomar a medicacio

O Estava indisposio(a)

O Estava deprimidoia)

O Tenho problemas em tomar medicamentos (com ou sem comida)

O Estou cansado(a) de tomar esses medicamentos

O Sem informagdo/N3o respondewN3o sabe

[0 N3o se aplica: sempre toma a medicagio

19 - Nos dltimos 3 dias quantas vezes vocé deixou de tomar o medicamento? D]

20 - Doses prescritas D] 21 - Doses perdidas D] 22 - Adesdo D]:I %

Prenchida por: Em: ! !

Revisada por: Em: I I

A 2364107081
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ANEXO 111

QUETIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA OMS
(WHOQoL-BREF)

93



Projeto:
“"Adesdoc ao Tratamente Antirretroviral na @@
Familia Vivendo com HIV/Aids”

+« Anexo IV: Questionario de Qualidade de Vida para

Criangas e Rdolescentes
Versdo 11 de agosto de 2009.

se a data for ignerada preencher com 99/99/1900

se, exceto data, as outras medidas forem 1gnoradas preencher com:

9, 99 ou 999._. dependendo se o valor é admissivel no campe

(exemplo: se para peso ao nascer 999 gramas € um valor possivel escrever 9999)

se a data for "Nao se aplica™ preencher com §8/88/1800

se, excete data, as eutras medidas forem "Nie se aplica” preencher com:

8, 88 ou 885 dependendo se o valor é admissivel no campo (exemplo: conforme acima)

Identificacio

1. Identificagdo do paciente: 2. Data: ! !

3. Data de nascimento: . 4. 1dade: [ ]

5. Entrevistador:

Este questionario & sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, saude
e ouiras areas de sua vida. Por favor responda a todas as guestbes. Se vocé ndo tem
certeza sobre que resposta dar em uma questdo, por favor, escolha entre as alternativas
a que Ihe parece mais apropriada.

Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiracdes, prazeres e preocupaces.
N6s estamos perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as
duas dltimas semanas.

1 — O que vocé acha da sua vida? 10
Muito ruim 1
Ruim 2
Nem ruim, nem boa 3
Boa 4
Muito boa 5
N&o quer responder (NQR) 8
2 - Vocé esta satisfeito (a) com a sua salde? 20
Muito insatisfeito 1
Insatisfeito 2
Mem satisfeito, nem insatisfeito 3
Satisfeito 4
Muito satisfeito 5
NQR 8
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As questées seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas
duas Ultimas semanas.

3 Vocé sente dores pelo corpo que impede (atrapalha) vocé de fazer o que vocé precisa?
30

Nada
Muito pouco
Mais ou menos
Bastante
Extremamente
NQR

0 e L3 R —

4 -Wocé precisa de algum tratamento médico para levar

sua vida diaria? 40
MNada
Muito pouco
Mais ou menos
Bastante
Extremamente
NQR

[ =T 5 I T O

5 - O quanto vocé aproveita sua vida? 5C

MNada
Muito pouco
Mais ou menos
Bastante
Extremamente
NQR

6 - Vocé acha que a sua vida tem sentid
MNada
Muito pouco
Mais ou menos
Bastante
Extremamente
NQR

N o WO py =

? 60

oW d Wk =0 @

7 - Vocé consegue se concentrar (prestar ateng&o)? 7C
Nada
Muito pouco
Mais ou menos
Bastante
Extremamente
NQR

[= T R S L IS IR

8 - Vocé se sente seguro(a) em sua vida diaria? 80
Nada
Muito pouco
Mais ou menos
Bastante
Extremamente
NQR

[== T R L I

(=)
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9 — Vocé acha saudavel o seu ambiente fisico (clima, barulho, poluic&o,atrativos)? 90

MNada 1
Muito pouco 2
Mais ou menos 3
Bastante 4
Extremamente 5
NQR 8

As guestdes seguintes perguntam sobre gudo completamente vocé tem sentido ou
é capaz de fazer certas coisas nestas Uitimas duas semanas.

10- Vocé tem energia suficiente (disposicdo) para seu dia-a-dia?
102
MNada
Muito pouco
Médio
Muito
Completamente
NQR

[ R R o R

11 - Vocé gosta de sua aparéncia fisica? 110
MNada
Muito pouco
Médio
Muito
Completamente
NQR

0 de L R —

12 - Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades? 120
Nada
Muito pouco
Meédio
Muito
Completamente
NQR

[ < Tl I ENRL T S T

13 — Vocé tem oportunidade de ter as informagées (intemnet, radio, TV, jornal, revistas)
que vocé precisa no seu dia a dia?
13 0
Nada
Muito pouco
Médio
Muito
Completamente
NQR

0 e LR —

14 - Vocé tem oportunidades de atividade de lazer (passear, se divertir)? 140
Nada
Muito pouco
Médio
Muito

FENT N
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Completamente 5

NQR 8
As questées seguintes perguntam sobre quio bem ou satisfeito vocé se sentiu a
respeito de varios aspectos de sua vida nas duas ultimas semanas

15 - Vocé é capaz de se locomover (movimentar, andar)? 15C
Muito ruim 1
Ruim 2
Nem ruim, nem bom 3
Bom 4
Muito bom 5
NQR 8
16 - Vocé esta satisfeito (a ) com o seu sono? 16 0
Muito insatisfeito 1
Insatisfeito 2
Nem satisfeito, nem insatisfeito 3
Satisfeito 4
Muito satisfeito 9
NQR 8
17 - Vocé esta satisfeito(a) com sua capacidade de desempenhar
as atividades do dia-a-dia? 17 C
Muito insatisfeito 1
Insatisfeito 2
Nem satisfeito, nem insatisfeito 3
Satisfeito 4
Muito satisfeito 9
NAR 8
18 - Vocé esta satisfeito(a) com sua capacidade para o trabalho/estudo? 180
Muito insatisfeito 1
Insatisfeito 2
MNem satisfeito, nem insatisfeito 3
Satisfeito 4
Muito satisfeito 5
NQR 8
19 - Vocé esta satisfeito(a )com vocé mesmo? 19
Muito insatisfeito 1
Insatisfeito 2
Nem satisfeito, nem insatisfeito 3
Satisfeito 4
Muito satisfeito 5
NQR 8
20 - Vocé esta satisfeito(a) com suas rela¢des pessoais
(amigos, parentes, conhecidos, colegas)? 200
Muito insatisfeito 1
Insatisfeito 2
MNem satisfeito, nem insatisfeito 3
Satisfeito 4
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Muito satisfeito 5
NQR 8
21 - Vocé esta satisfeito (a) com sua vida sexual? 210
Muito insatisfeito
Insatisfeito
Nem satisfeito, nem insatisfeito
Satisfeito
Muito satisfeito
NQR

0 e 0 R —

22 - Vocé esta satisfeito (a) com o apoio gue vocé recebe de seus amigos? 22 C
Muito insatisfeito
Insatisfeito
Nem satisfeito, nem insatisfeito
Satisfeito
Muito satisfeito
NQR

00N e L0 R —

23 - Vocé esta satisfeito (a) com as condigdes do local onde mora? 230

Muito insatisfeito

Insatisfeito

Nem satisfeito, nem insatisfeito
Satisfeito

Muito satisfeito

NQR

0 en e L R —

24 - Vocé esta satisfeito(a) com o seu acesso aos servigos de salde? 240
Muito insatisfeito
Insatisfeito
Nem satisfeito, nem insatisfeito
Satisfeito
Muito satisfeito
NQR

0D b —

25 - Vocé esta satisfeito (a) com o seu meio de transporte (trem, dnibus, van)? 250
Muito insatisfeito
Insatisfeito
Nem satisfeito, nem insatisfeito
Satisfeito
Muito satisfeito
NQR

0N e L0 R —

26 - Com que freqUéncia vocé tem sentimentos negativos tais como mau humor,
desespero, ansiedade, depressdo?
Nunca
Algumas vezes
Frequentemente
Muito freqientemente
Sempre
NQR

[Ty R SN U
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ANEXO IV

QUETIONARIO PARA COLETA DE DADOS SOCIODEMOGRAFICOS
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Projeto:
“Adesdc ao Tratamente Antirretroviral na @
Familia Vivendo com HIV/Aids”

+« Anexo V: Ficha de Dados sdcio-demograficos e Aspectos

da Revelagdo do Adolescente
Versdo 11 de agoste de 2009.

se a data for ignerada preencher com 99/99/1900

se, exceto data, as oufras medidas forem 1gnoradas preencher com:

9 99 ou 999, dependendo se o valor € admissivel no campo

(exemplo: 5e para peso ao nascer 999 gramas € um valor possivel escrever 9999)

se a data for "Nio se aplica” preencher com 88/88/1500

se, exceto data, as outras medidas forem "Nde se aplica” preencher com:

§, 88 ou 588... dependendo se o valor € admissivel no campo (exemplo. conforme acima)

Identificacio

1. Identificacio do paciente: 2. Data:
3. Data de nascimento: 4. Idade: l:l I:l
5. Entrevistador:

Perfil sociodemogrifico

6. A sua cor ou raca é (ver tabela IBGE)?

7. Voce lé e escreve?: l:l 1. Sim l:l 2 Nio l:l 9 Ignorado
8. Qual a ultima série que vocé concluiu com aprovacio?
1° da série I:I (8. se sabe ler e escrever e nunca foi a escola 9. Ignorado)

8.1. Qual grau? l:l (8. se sabe ler e escrever e nunca foi a escola 9. Ignorado)

8.2. Atualmente esta estudando? l:ll Sim |:|2 Nio l:l 9. Ignorado

9. Voce atualmente tem alguma religiio? l:l 1. Sim l:l 2 Nio l:l 9. Imnorado

9.1. Qual a sua religiio atual? (pode marcar mais de uma)

I:I 1. Adventista do Sétimo Dia I:I 7. Catolico praticante l:l 13. Candomblé

2. Assembléia de Deus l:l 8. Espinta Kardecista l:l 14. Nio tem religido
3. Universal do Feino de Deus l:l 9. Judeu l:l 15. Aten
l:l 4 Batista l:l 10. Mul¢umano I:I 16. Outras
l:l 3. Testemmnha de Jeova l:l 11. Budista l:l 88. Nio se aplica
I:I 6. Catolico ndo praticante I:I 12. Umbanda l:l 92 Ignorado

0.2, A sua religiio é a mesma da sua familia? I:l 1. Sim l:l 2 Nio I:IS.I\'A l:l 9. Ignorado

10. Qual o seu estado civil? (pode preencher mais de uma opcao)
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l:l 1. Soltewro(a) l:l 3. Divorciado(a) I:l 5. Unidio estavel (trés meses) l:l 7. Ouiro

l:l 2. Casado(a) l:l 4. Viavo(a) I:l 6. Namoro l:l 99 Ignorade

10.1. Se unido estavel, mora junto? [ | [ Jowae []swioseapice [ ]9 Ienorado

10.2.1. Hi quanto tempo voce se relaciona com arual parceiro(a)?

L anos L] |m€ses I:I I:l Semanas l:l dias I:l 28 Nio se aplica l:l 99 Isnorado

Verificar tabela de Codigo Brasileiro de Ocupac:

10.2.2. Qual a ocupacio/profissio dele(a)? HEEEEEN
l:l 999999 Ienorado

11. Qual a sua ocupacio/profissao? I:“:“:“:":“:l

l:l 000049, Ienorado

12. Esta trabalhando atualmente? I:I 1. Sim I:l 2 Nio I:l 2. Ignorado

13. Em que situacio vocé se enquadra?

I:l 1. Nao trabalha fora l:l 6 Estudante

l:l 2. Assalaniado com carteira assinada l:l 7. Beneficio: licenca de sande/auxilio doenca
3. Assalaniado sem carteira assinada 2. Pensiomsta

l:l 4. Auténomo pagando INSS l:l 9. Aposentado pelo HIV

l:l 5. Empregador l:l 10. Bico
00. Ignorado l:l 11. Desempregado

14. Qual é a sua renda mensal? reats em salirios minimos

[ 188388 Nioseaplica 99999 Ignorada

Para quem tem parceiro( a):
Se “Nio™ va para pergunta 20:
15. Tem parceiro fixo? 1.5im l:l 2. Nio l:l 9. Ignorado

16. Seu parceiro sabe que voce tem HIV? l:l 1. Sim I:l 2. Nio l:l 9. Ignorado

17. Qual a situacio sorolégica do (a) parceiro(a)?

I:I 1. Nio quer fazer o teste I:I 5.HIV +em l:l O Falecen, nfio sabe a
acompanhamento médice  causa
I:l 2. Nunca foi testado I:l 6. HIV + sem l:l 10. Falecen, outra causa
acompanhamento médico
I:l 3. Nio fez o teste porque nio sabe I:l 7. HIV- l:ISS. NA
da seropositividade do(a) parceiro
4. Em investigacdo 8. Falecen com HIV + l:IS‘S‘.]g;Lwrado

(2]
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18. Se seu parceiro(a) ¢ HIV + responda:

18.1. Ha quanto tempo recebeu o diagnéstico?

L] anos L] |n1eses I:H:I SEMAnas l:l dias l:l 8% Nio se aplica l:l 99, Ignorado

19, Se seu parceiro(a) é HIV —, ou ainda nio sabe seu “status” (se tem ou nao), responda:

19.1. Ja foi testado alguma vez? [J1sm [ Jonse [ ]8Nioseapica [ ]9 Ignorado
19.2.1. Ha quanto tempo? I:“:I :Lnos|:":| meses l:l l:l semanas I:l dias
l:":l 88. Nio se aplica I:":I 99 Ismorado

Sande Sexual ¢ Reprodutiva:
20. Menarca: l:“:ll_ldade I:IE_NA

31. Sexarca: __J__li1dade [_bNa

21, Foi com o seu consentimento? I:ll. Sim I:l 2 Nio I:'B. NA

23. Quantos parceiros? I:H:I 1 Numero I:l 8. NA

24, Sua atividade sexual é com : I:I 1 homens l:l 2 mulheres I:Ij.ambos l:IE. NA
25. Ja esteve gravida ou engravidou alguém? I:Il.Sim I:ll Nio l:l SINA

26. Vocé ji fez algum aborto? L_1.5im [_2Nso [_JsNa

27. Aborto Natural: l:l l:l 1 Nimero l:l SNA

28. Aborto Provecado: l:l l:l 1 Numero l:l SNA

29, Quantos filhos vocé tem ou teve? l:":ll.}mmero l:IS. NA I:l.@g. Ignorado

(se “00™ filhos, preencher abaixo com 88 e ir para o item 31)

Idade do seu filho Seu filho esta vivo? R

1° filho: I_"_I - l:l I:l 1 Sim|:| 2. Nio I:l 9. Ienorado I_"_I

2° filho: I_"_I - l:l I:l 1. Sim l:l 2. Nio I:l 9. Ignorado I_"_I

3° filho: I_"_I - l:l I:l 1. Sim[l 2. Nio I:l 9. Ignorado I_"_I

e (5] (] —

4° filho: I_"_I - l:l I:l 1. Sim l:l 2. Nio I:l 9. Ignorado I_"_I

5° filho: I_"_I - l:l I:l 1. Sim[l 2. Nio I:l 9. Ignorado I_"_I

[

30. Deseja ter mais filhos?

l:l 1. Sim l:l 5. Ligou as trompas
l:l 2 Nao l:l 6. Vasectonma
l:l 3. 56 se nmdar de parceiro (a) l:l 8 NA

4. Nao sabe 0. Ignorado
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Sobre a Revelacio:

31. Tem revelacio do diagnostico? I:l 1.Sim I:I 2 Nio I:IE_ Em andamento
31. Quem revelou?

I:l 1. Mae I:I 4.A%% I:I 7. Equipe de Saide

2 Pa I:I 3. Tio (a) I:I 8 Descobriu sozinho
I:I 3 Avo I:I 6. Irmdo (a) I:I 9. Outro

33. Que idade vocé tinha quando descobriu ser HIV+? l:l I:Il. Anos I:IE_NA

34. Voce sabe como vocé pegou o HIV? I:ll.Sim DE.Néo

"JI

. Saber que tem HIV trouze mudanca na maneira como que voceé toma os remédios?

|:|1 sim [_bNso [ lsNa
36. Se a resposta for sim: l:ll_Melhorou I:IE.Piorou I:IS_NA

37. Como vocé se sentiu quando soube do diagnéstico (HIV +)?

I:I 1. Assustada l:l 3. Com medo I:l 3. Normal l:l 7. Outros
I:l 2. Deprimida l:l 4. Nio acreditei I:l 6. Ansiosa l:l 2 Raiva

38. Aralmente como tem lidado com esta situacio?

I:ll.l\'io acredito l:l 3. Busco informagdes l:l 5. Melhor l:l 7. Ouiras
I:I 2. Deprinida I:l 4. Nio acredito I:l 6. Nada nmdou I:l 8 Raiva

Adesio:

39. Vocé acredita que precisa tomar ARV? l:II.Si_m I:IE_Néo l:IB_ NA

40. Vocé faz uso de remédios para outras doengas? I:ll_Sim DE_Néo DS_N;-‘L
41.Quais?

[ i Atergia 12 Hipertensio [_13 Diabetes |_l4.Outros [ lsna

12. Tem dificuldade de tomados? |_11.8im [ Nso [_Js Na

43. Voce acha que tomar remédio para HIV é o mesmo que qualquer outro remédio?

|:|1.Sj_m DE.N:‘;O I:lE. NA

43.1 Por que?
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Perguntas 44 4 46 apenas para quem tem pais HIV+, se “Nao™ va para pergunta 47.
44. Sua mae (pai) toma ARV? I:Il_Sim I:IE.N;EO I:IS. NA

45. Vocé vé seu pai (mde) tomando ARV? [_l1sim [_bNge [ B naA

46. Voce acha que a forma que sua mie(pai) se cuida influencia no seu tratamento?

[ lisim [hnge [lsna

47. Voce conversa com a sua familia sobre os remédios? I:ll.Si.m I:llNéo l:lS. NA

48. A equipe de saude conversa com vocé sobre os beneficios da medicacio?
I:Il.Sj_m I:IE.N;‘ao l:IB. NA

49. A equipe de sande conversa com vocé sobre os riscos de nio tomar ARV ou fazé-lo de

forma errada?

[isim [haxse [lsna
50. Vocé acredita no que a equipe de saude te fala?

l:ll.Sim I:IQ.Nﬁo I:IS.NA

51. Diga um sentimento, ou uma sensacio quando vocé pensa em tomar o remeédio:

I:ll.Ten.ho vontade de vomitar l:lﬁ.Felicidade

I:lz.Tristeza l:l?.Me sinto diferente dos outros
3 Desinimo [ s Medo

|:|4.Raiva I:IQ.Outro.s
5 Normal

52. Diga um Sentimento ou sensacio quando vocé toma remédios:

I:Il..'feuho vontade de vomitar l:IG.Felicidade

I:Iz.Trisreza D?.ME sinto diferente dos oufros
3 Desanimo [ s Medo

|:|4.Raiva I:lQ.Outro.s
5 Normal

53. Diga um Sentimento ou sensacio quando vocé nio toma ARV,

I:Il.Ten.ho vontade de vomitar l:lﬁ.Felicidade

|:|2.Trisrez:a I:IT.ME sinto diferente dos outros
3 Desanimo I:IB_Medo
4 Raiva I:IQ.Outro.s

[ 5 Normat [ lssna

54. Alguma vez voce ficou algum periodo sem tomar ARV por sua conta?
[Jisim [hxao [lsna
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54.1Quantas vezes? I:l I:l 1. Numero

54.2 Por quanto tempo?

|:|z. Perdeu a conta

DE.NA

1

L1 Dias

l:l l:ll.Meses

I_"_I 3. Anos

|:|4.N:‘ao sabe

[ lsna

2

L_L_1i Dias

l:l l:lz_Meses

I_"_I 3 Anos

|:|4.N:‘ao sabe

I:I 8. NA

LI |1 Dias

l:l l:lz.Meses

I_"_l 3 Anos

|:|4.Nz‘ao sabe

I:I 8 NA

= =

L |11 Dias

l:l l:ll.Meses

I_"_l 3 Anos

|:|4.N:‘ao sabe

[ Jena

h

L1 Dias

l:l l:lz_Meses

|_"_| 3 Anos

|:|4.Nz‘ao sabe

I:l B NA

55. Porque voltou a tomar ARV?
1 Medo de ficar doente
I:lz.lutemm;ﬁo
|:|3.Ficou doente
|:|4.A familia descobrin
5.Um ente morreu com Aids
6. Um ente fo1 internado com HIV

D?.Duh‘o

DS.NA

56.Vocé ja foi internado (a) alguma vez por problemas causados pelo HIV?

15im L hNgo [ s na

57.Quantas vezes vocé foi internado (a)?

I:ll.Si_m DE.N;}\O I:IS. NA

58.0 que vocé achou do periodo que esteve internado (a)?
I:ll Ruim por estar fora de casa
2 Ruim por estar longe da familia, amigos e escola
I:lj.Bom. me senfi mais cuidado (a) pela minha familia
4 Bom. no hospital € legal as pessoas te tratam bem
5.Bom, a equipe me dava presentes
I:lﬁ.Bom. no hospital tem recreagio
I:l?.'Dutms

DS.NA

Redes sociais

50, Como ¢ a relacio com os seus familiares:

I:l 1. Excelente l:l 3.Boa I:I 3. Ma

2. Muito boa l:l 4. Regular I:I 6. Nio tem contato com a familia

I:l 7. Nio quis

9. Ignorado

responder
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59.1. Quem sabe que vocé tem HIV?

I:I 1. Equipe de sande I:l 9. Madrasta I:I 17. Sogro

2. Parceiro(a) fixo_ I:l 10. Padrasto I:I 18. Sogra
I:I 3. Parceiro(a) ocasional I:I 11. Avés(as) I:I 19, Ammgos(as)
I:I 4. Primos(as) __ I:l 12. Bisavos(as) I:I 20. Vizinhos (as) __
5. Tios(as) I:I 13. Sobrinhos(as) __ I:I 21.No trabalho__
6. Madrinha I:I 14. Filhos(as) __ I:I 22 Outros

I:I 7. Padrinho I:I 15. Pai I:IE_“». Escola
I:I 8. Inmfos(as) I:l 16. Mae I:IQS'. Iemorado

60. Voce recebe algum apoio emocional? |:| 1. Sim |:| 1 Mo |:| 9. Tenorado

60.1. Quem te apdia?

I:I 1. Equipe de sande_ I:I 9. Madrasta I:I 17. Sogro

2. Parceiro(a) fixo_ I:l 10. Padrasto I:I 18. Sogra

3. Parceiro(a) ocasional I:I 11. Avos(as) I:I 19 Amigos(as) __
I:I 4. Primos(as) I:l 12. Bisavos(as) I:I 20. Vizinhos (as)
I:I 5. Tios(as) I:l 13. Sobrinhos(as) I:I 21. No frabalho

6. Madrinha 14. Filhos(as) __ I:l 22 Outros

I:I 7. Padrinho I:l 15. Pai I:IE_“».Esu:ola
I:I 8. Inmfos(as) I:I 16. Mie |:|99. Iemorado

Conhecimento do HIV:

61. Como uma pessoa pode pegar HIV/AIDS?

I:l 1. Betjando no rosto I:l 9. Doande sangue l:l 17. Na praia/Piscina
2. Betjando na boca 10. Usando agulhas/seringas 12. Atraves de objetos

ndo descartivels Cortantes

I:I 3. Pelo aperto de méo I:l 11. Pela mordida de mosquito l:l 19. Ao cuidar da ferida de

OUITAs pessoas

I:l 4. Transando sem camisinha I:l 12. No assento do vaso sanitirio 20.Tatuagem

I:I 5. Sexo oral I:l 13. Na gravidez l:lll. Brincos
(méie para o feto) (b2 piercine

I:I 6. Sexo genital I:l 14. No parto l:lli. Cutra

I:l 7. Sexo anal I:l 15. Pela amamentacéio
(mie para o bebg)

I:I 8. Recebendo transfusdo 16. Através de utensilios

de sangue Domésticos

a1
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Prevencio:
62. Em relacio ao uso de preservativo vocé atualmente usa:

I:l 1. Sempre l:l 3De wvez em I:I 5. Nunca l:l 9. Iznorado

uando
I:l 2. Fregiientemente 4. Raramente I:I 6. Nio transa

63. Se vocé nio usa, qual o motive?

I:I 1. Mo sabe usar l:l 3. Nio acha importante I:I 10. Aperta
2. Vergonha |:| 6. Nio gosta I:I 11. O importante & tommar
a medicacio; sendo a camisinha
sem importincia
I:I 3. Medo de pedir o uso l:l 7. Nio sabe explicar I:I 12. Outras
a0 parceiroa
4. Men parceire nio aceita l:l 8. Perde tesfio/eregio I:I 88. Nio se aplica

3. Men parceiro ¢ soropositivo l:l 9 Eu e meu parceiro I:I 99. Ignorado
resolvemos nio usar a camisinha

Violéncia
G4. Voce ja foi alguma vez maliratada fisicamente?
I:l 1. Sim I:l 2. Nio I:l 3. Mo quis responder I:l 9. Iznorado

64.1. Quem fez isso com vocé:

l:l 1. Marido l:l 3. Namorado l:l 5. Vizinho I:l 7. Outros I:I 9. Ignorado
l:l 2. Ex-mando l:l 4. Fammliar l:l 6. Estranho 2. Nio quis I:I 88. Nio se aplica

responder

64.2. Quantas vezes isso aconteceu: I:l l:l I:I 88. Nio se aplica l:l 09. Ignorado
64.3. Descricio:

65. Voce ji foi alguma vez maltratada sexualmente?

I:l 1. Sim I:l 2. Nio I:l 3. Nao quis responder I:l 9. Imnorado

65.1. Quem fez isso com vocé:

1 Maride l:l 3. Namorado l:l 5. Vizinho I:l 7. Outros I:I 9. Ignorado
l:":l 2. Ex- l:l 4. Famuliar l:l 6. Estranho I:l 2. Nio quis I:l 88. Nio se aplica

marido responder

65.2. Quantas vezes isso aconteceu:
l:l l:l l:l 77. Varias vezes l:l §8. Nio se aplica I:l 00 Ignorado
65.3. Descricio:
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ANEXO V
INSTRUMENTO PARA TRIAGEM DE USO ABUSIVO DE ALCOOL OU

OUTRAS DROGAS
(Alcohol, Smoking and Substance Involvement Screening Test — ASSIST)
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Nome;__

— ~ __ Registro o
Entrevistador: . DATA: [ ¢ '
ASSIST - OMS QUESTIONARIO PARA TRIAGEM DO USO
DE ALCOOL, TABACO E OUTRAS
’_1. Na sua vida qual(is) | | SUBSTANCIAS.
dessa(s anci | - . P
vood iii L Sosgbslanmas NAO | sm 2. Durante os trés Gltimos
(somenta uso ndo : mesgés, o qu; ili w w38
prescrito pelo médica) 1 Traqdacia voo L'm R, i E Iu’_l EE
&, derivados do tabaco [} 3 . :f.?m:i;gm:mm “« E © 3 § 3y
| b, bebidas alcodlicas 0 El {ptimeira droga, depais a g 3 E i z 3
¢. maconha [ 3] segunda droga, efe) T - = 58
d.l:aqcal.na,_crai_ 0 3 a. derivades do tabaco 0 2 3 4 6
Hglf_i?e”;‘"%_w extase 2 2 b. bebidas alcotlicas 02 3 4 8
| g-hipnéticosisedativos b 3 ¢. maconha 023 4
b_alicihdgenos 0 3 d. cocaina, crack 0 2 3 4 8
. opidides o 0 [ 3 | e. anfetaminas ou éxtase 0 2 3 4 6
L] outras, especificar | o | & f. inalantes 02 3 4 s
B g.hipnoticos/sedativos 0 2 3 4 &8
*  SE"NAQ" em todos os itens investigue: b alucindgenos 0 2 3 4 8
Nem mesmo quando estava na escola? oo did 0 2 3 4 &
*  Se"NAQ" em todos os itens, pare a ' oploldes . .
entrevista j- outras, especificar 0.2 3 4 8
*  5e"SIM" para alguma droga, continue com *  Se"NUNCA” em todos os itens da
as demais questées questao 2 pule para a questao 6, com
outras respostas continue com as
demals questoes
. Durante os trés tiltimos : _ ' 4. Durante os trés Gitimos meses, i
meases, com que S - com _que. freqliéncla o seu 2o
reqiiéncia voce teve um poow B3 ~consuma  de  (primeira -~ droga, ﬁ E E ug
~lorte desejo ou urgéncia 2 & & Eg depois & Segunda droga, - stt) X 2 Ep
i em cansumir? R ge rusulloal.l anl1 pr?ihlam;iue?sauds, § 2 = i §g
E : L] o - ] B al = = oy
..{prmeirarg}rog_fa, segunda § s 2 E _ EEg social legal ou financairo : 3 & § 33
..WWH‘, BiC, z p = w &
4. derivados do tabaco 0 3 4 5 : a. derivadios do tabaco 0 4 5 6 7
h'l' betidas alooblicas 0 3 4 5 8 b. bebidas aleodlicas 0 4 5 6 7
¢. maconha 0 3 4 5 £ €. maconha o4 s e T
Htocain: crack 0 3 4 5 P d. cocaina, crack 0 4 5 6 7
& awret'm:'r:as ou éxtase 03 4 5 6 €. anfetaminas ou éxtase 0 4 5 86 7
o lin:alar;es 08 4.3 g . inalantes 0 4 5 & 7
p . o.hipnéticos/sedativos 0o 4 5 § 7
g hipnéticos/sedatives 0 3 4 5 [
H-alucinogencs 0 3 4 5 g - alucingenos poe s 6T
i Iupit‘ridesg 0 3 4 5 ! opididas o s 58T
N " j- outras, especificar 04 5 6 7
J-outras, especificar 0 3 4 5 6

NOMES POPULARES OU COMERCIAIS DAS DROGAS

-a, produtos do tabaco {cigarro, charuto, cachimba, fume de corda)

b. bebidas alcdolicas (cerveja, vinho, champagne, ficor, pinga uisgue, vodea, vermutes, caninha, rum tequila, gin)
“¢. maconha (baseado, erva, llamba, diamba, birra, fuminhe, fumo, mato, bagulho, pango, manga-rosa, massa,
“haxixe, skank, etc)

d. cocaina, erack {coca, po, branquinha, nuvern, farinha, neve, padra, caximbo, brilho)

e. estimulantes como anfetaminas (bolinhas, rebites, bifetamina, moderine, MOMA)

f.inalantes (salventes, cola de sapateiro, tinta, esmalte, correlivo, verniz, finner, claroférmio, toluena, gasclina, éter
lanca perfume, cheirinho da lola)

‘g.hipnoticos, sedativos {ansioliticos, tranquilizantes, barbitdricos, fenobarbital, pentobarbital, benzodiazepinicos,
diazepam) :

h. alucindgenos (LSD, cha-de-lirio, dcido, passaporte, mescalina, peiote, cacta)
I. opidceos (morfina, codeina, dpio, heroina elixir, metadona)
j- outras - especificar:
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*+ FACA as questdes 6 e 7 para todas as

5. Durante o5 trés limos w
~o o meses, com que fregléncia, g subslancias mencionadas na
porcausa. do seu uso de g questéo 1
ira’ dmga_, depois a n i E EE
::ﬂm 1;0293':' ;T:’:‘stgﬁz ol g i gg 6. Ha amigos, ‘parentes “ou: 2 gy
- eram normalmenta esperadas 8 o 8.2 gg o o ulias pessod. quedtenha - %3 28
Gdevece? o $ 5338 EF‘-. el T
& derivados do labaco 056 7 B8 B :E
i'b. bebidas alcodlicas 056 7 & .. drogs ete.)i. . i "=
_©. maconha 056 7 8 a. defivados do tabaco o] i 3
“d. cocaina, crack S0 5 6 7 8 b bebidasalcodlicas T ] 6 a
_ & anletaminas ou éxtase 056 7 &8 ¢. maconha Q 8 a3
A inalantes. - 0 56 .7 877 dcocaina, crack ] g 3
B.hipnoficos/sedativos 0586 7 8 e. anfetaminas ou éxtase 0 B 3
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ANEXO VI

INSTRUMENTO PARA AVALIACAO DE ANSIEDADE E DEPRESSAO
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Projeto:
“"Adesdo ac Tratamentc Antirretroviral na @
Familia Vivendo com HIV/Aids”

BAnexo IX: Escala de Ansiedade e Depressic - HAD
Versdoe 11 de agosto de 20039.

se a data for ignerada preencher com 99/99/1900

¢, exceto data, as outras medidas forem ignoradas preencher com:

9 99 on 999 dependendo se o valor é admissivel no campo

(exemplo: e para peso ao nascer 999 gramas é um valor possivel escrever 9999)

se a data for "Nio se aplica™ preencher com §8/38/1500

se, exceto data, as outras medidas forem "Nde se aplica” presncher com:

8 88 ou §85... dependendo se o valor é admissivel no campo (exemplo: conforme acima)

Identificacio

Cadigo de Identificacio do Paciente:

Data: / /

Entrevistador:

Este questionario ajudara o pesquisador saber como vocé esta se sentido. Procure a
resposta que melhor corresponder a como voce tem se sentido na ultima semana. Néo &
preciso ficar pensando muitoc em cada questdo. Neste questionario as respostas
espontaneas tém mais valor do gue aquelas em que se pensa muito.

Marque apenas uma resposta para cada pergunta.

A1. Eu me sinto tenso ou contrariado: A1L
A maior parte do tempo 3
Boa parte do tempo 2
De vez em quando 1
Munca 0
D1. Eu ainda sinto gosto pelas mesmas coisas de antes: D1C
Sim, do mesmo jeito que antes 0
Mao tanto quanto antes 1
Sé um pouco 2
Ja ndo sinto mais prazer em nada 3

A2 Eu sinto uma espécie de medo, como se alguma coisa ruim
fosse acontecer: A2
Sim, e de um jeito muito forte 3
Sim, mas ndo tdo forte 2
Um pouco mas isso ndo me preocupa 1

D2. Dou risada e me divirto quando vejo coisas engracadas: D20
Do mesmo jeito que antes 0
Atualmente um pouco menos 1
Atualmente bem menos 2
M&o consigo mais 3
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A3

D3.

Ad

D4.

AS.

Da.

AB.

De6.

(2]

Estou com a cabeca cheia de preocupagdes: A3
A maior parte do tempo
Boa parte do tempo
De vez em quando
Raramente

[ L]

Eu me sinto alegre: D3C
Nunca
Poucas vezes
Muitas vezes
A maior parte do tempo

[ QU K

Consigo ficar sentado a vontade e me sentir relaxado: A4 L
Sim, quase sempre 0
Muitas vezes 1
Poucas vezes 2
Nunca 3

Eu estou lento para pensar e fazer as coisas: D4z
Quase sempre
Muitas vezes
De vez em quando
Nunca

[ R (S R

Eu tenho uma sensa¢do ruim de medo, como um frio na barriga ou

um aperto no estdmago: A5
Munca 0
De vez em quando 1
Muitas vezes 2
Quase sempre 3

Eu perdi o interesse em cuidar da minha aparéncia:
Completamente
N3o estou mais me cuidando como deveria
Talvez ndo tanto quanto antes
Me cuido do mesmo jeito que antes

0 = kW

Eu me sinto inquieto, como se eu ndo pudesse ficar parado

em lugar nenhum: ABC
Sim, demais 3
Bastante 2
Um poucao 1
Mao me sinto assim 0

Fico esperando animado as coisas boas que estio por vir:

Do mesmo jeito que antes D
Um pouce menos do que antes 1
Bem menos do que antes 2
Quase nunca 3

D5 1O

D6 O
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AT De repente, tenho a sensacac de entrar em panico: AT
A quase todo momento
Varias vezes
De vez em quando
N&o sinto isso

0 py W

D7. Consigo sentir prazer quando assisto um bom programa

de televisdo, de radio, ou quando leio alguma coisa: D7 C
Quase sempre 0
Varias vezes 1
Poucas vezes 2
Quase nunca 3
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ANEXO VII

FICHA PARA CAPTURA DE DADOS CLINICOS E LABORATORIAIS
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Projeto:
“"Adesioc aoc Tratamento Antirretroviral na QP}
Familia Viwvendo com HIV/Aids”

Anexc X: Ficha para captura de dados clinicos e
laboratoriais de criangas, adelescentes e pais.

Versdo 11 de agosto de 2009.

se a data for ignorada preencher com 99/99/1900

se, exceto data, as entras medidas forem ignoradas preencher com:

9, 89 ou 999 dependendo se o valor é admissivel no campe

(exemplo: s para peso ao nascer 999 gramas € um valor possivel escrever 9999)

se a data for "Nio se aplica™ preencher com §8/38/1500

se, exceto data, as ontras medidas forem "Ndo se aplica” preencher com:

8, 88 ou 885 dependendo se o valor é admissivel no campe (exemplo: conforme acima)

Identificacio

Identificaciodo paciente:

Ambulatério I:I Pediatria I:l Adolescentes

4. Data de admissio: / / 5. Data de nascimento:

Dados clinico-laboratoriais do cuidador

Quem é o cuidador do paciente? I:I mie biologica I:I pai biologico

l:loutro parente: I:loutra pessoa nio aparentada l:l funcionario da casa de apoio

Starus do cuidador do paciente: I:Imﬂeetndo pelo HIV I:lnﬁo infectado pelo HIV I:ldesconhecido
Caso o cuidador seja infectado pelo HIV, responda as seguintes questdes:

Qual é a data do diagnostico do HIV do cuidador? / f

Qual foi a sua manifestacio clinica inicial? l:lnﬁo se aplica, paciente asintomdtica

Qual é a sua classificacio clinica atual (classificacio CDC)?

Faz uso de antiretrovirais (ARV) atualmente? l:lsim l:ln:‘m
Se sim, qual é 0 esquema ARV atual?
Historico dos ARVs:

Esquema antiretroviral Data de Data de Motivo da suspensdo®

inicio término
T, T

_..l'_.'_ _ll_lll'_
[ ! i

—/ ] ]
I !

—/ ] ]
I 7
' )
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* Faléncia clinica Faléncia imunologica Faléncia virologica Toxicidade
Intolerincia M3 adesdo  Outro (especifique)

Historico dos CD4s:

CD4 l:Datadacoleta:_ / /  Valor absoluto: Valor percentual:
CD4_ 2:Datadacoleta:_ /  /  Valor absoluto: Valor percentual:
CD4_3:Datadacoleta:__ / |/ Valor absoluto: Valor percentual:
CD4_&:Datadacoleta:__ / /  Valor absoluto: Valor percentual:
CD4 5S:Datadacoleta:_ /  /  Valor absoluto: Valor percentual:
CD4 6:Datadacoleta: /| Valor absoluto: Valor percentual:
CD4_T:Datadacoleta:__ /  /  Valor absoluto: Valor percentual:
CD4 8:Datadacoleta:_ / /  Valor absoluto: Valor percentual:
CD4 9:Datadacoleta:_ / /  Valor absoluto: Valor percentual:
CD4_10: Datadacoleta: /[ Valor absoluto: Valor percentual:

Historico das CVs:

CV_ 1l:Datadacoleta:_ [/  Valor absoluto: Valor log:
CV_ I:Datadaceleta:_ /|  Valor absoluto: Valor log:
CV_3:Datadacoleta:__ /|  Valor absoluto: Valor log:
CV_ 4:Datadacoleta:_ / /|  Valor absoluto: Valor log:
CV_ 5:Datadaceleta:_ /| Valor absoluto: Valor log:
CV_ 6:Datadaceleta:__ /|  Valor absoluto: Valor log:
CV_T:Datadacoletaz_ [/  Valor absoluto: Valor log:
CV S:Datadacoleta:_ / /  Valor absoluto: Valor log:
CV 9:Datadaceleta:_ /|  Valor absoluto: Valor log:
CV 10:Datadacoleta:_ / /  Valor absoluto: Valor log:

Dados do paciente

Situacio do diagnostico do HIV:

I:IP:lcieme sinfomatico. Especifique:

I:IAcomp:mhamemo de crianca exposta l:ITriagem familiar l:l(}utra:

* Classificacio CDC 1994 a admissao:

Especifique clinica: Data do diagnostico: [ [

(2]
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» Modificacio de categoria clinico-imunologica:

Data

Especificar motivo da mudanga de categoria clinica/imonologica Nova

classificacdo

s Qutras manifestacies clinicas relacionadas ao HIV:

Manifestacdo clinica

Data

* Infeccoes

oportunistas:

Infeccio oporfunista

Data

* Esquemas antiretrovirais utilizados

Esquema antiretroviral

Data de
inicio

Data de

Motivo da suspensido™

término

* Faléncia clinica

Intolerincia

Ma adesdo

Faléncia imunologica

Outro (especifique)

o Internacdées relacionadas i doenca de base

Faléncia virologica Toxicidade

Data da

Data da
alta

Motivo da internacdo

Intercorréncias

internacio
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Historico dos CD4s:

CD4_L:Datadacoleta:_ /7 /  Valor absoluto: Valor percentual:
CD4_Z:Datadacoleta:_ /7 /  Valor absoluto: Valor percentual:
CD4_¥:Datadacoleta:_ /7 /  Valor absoluto: Valor percentual:
CD4 4&:Datadacoleta:_ / /  Valor absolute: Valor percentual:
CD4 5:Datadaceleta: /7 /  Valor absoluto: Valor percentual:
CD4_6:Datadacoleta:__ /7 /  Valor absoluto: Valor percentual:
CD4_T:Datadacoleta:__ /7 /  Valor absoluto: Valor percentual:
CD4_S:Datadacoleta:__ /7 /  Valor absoluto: Valor percentual:
CD4 9:Datadacoleta:__ / /  Valor absoluto: Valor percentual:
CD4_10: Data da coleta:___ /[ Valor absolute: Valor percentual:
CD4 1l: Datadacoleta: /[ Valor absolute: Valor percentual:
CD4 12:Datadacoleta: /[ Valor absolute: Valor percentual:

Historico das CVs:

CV 1l:Datadacoleta:_ /  /  Valor absoluto: Valor log:
CV 2:Datadacoleta:_ / /  Valor absolute: Valor log:
CV_3:Datadacoleta:__ /_ /  Valor absoluto: Valor log:
CV &:Datadacoleta:_ / /  Valor absoluto: Valor log:
CV S:Datadaceleta:_ /  /  Valor absoluto: Valor log:
CV 6:Datadacoleta:_ / /  Valor absolute: Valor log:
CV T:Datadacoleta:_ /  /  Valor absolute: Valor log:
CV S:Datadacoleta:_ /  /  Valor absolute: Valor log:
CV 9:Datadacoleta:_ / /  Valor absoluto: Valor log:
CV_10:Datadacoleta:__ / /  Valor absoluto: Valor log:
CV_1l:Datadacoleta:__ / /  Valor absoluto: Valor log:
CV_1:Datadacoleta:__ / /  Valor absoluto: Valor log:

Dados de farmacia quante a dispensagdo de
antirretrovirias de criangas e adolescentes ao longo do
iltime ano.

Data da dispensaciiol: ! ! Data da dispensaciol: ! !

Data da dispensaciod: [ Data da dispensaciod: i

Data da dispensacio5: ! ! Data da dispensaciof: ! !

Preenchido por: Data do preenchimento: )
4
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ANEXO VIII

RELATORIO DE CAPACITACAO DAS EQUIPES
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Projeto:

“Adesao ao Tratamento Antirretroviral na
Familia Vivendo com HIV/Aids”

CAPACITAGAO DAS EQUIPES

Nos dias 28, 29 e 30 de abril de 2010
realizamos no Hospital dos Servidores do
Estado do Rio de Janeiro a capacitagdo das
quatro outras equipes que vao realizar o
estudo nas diferentes regies do pais.
Trouxemos ao centro coordenador no Rio
de Janeiro os meédicos responsaveis pelo
acompanhamento das criangas e
adolescentes nos demais centros e as
pessoas indicadas por eles para coordenar
as atividades e aplicar os instrumentos do
estudo (questionarios e entrevista).

Participantes da capacitagdo: Edvaldo da
Silva Souza, Diogo Cordeiro de Queiroz
Soares, Janete Cristina Torres de Melo
(Instituto de Medicina Integral Prof.
Fernando Figueira — IMIP -, Recife); Marcia
Maria Ferrairo J Dal Fabbro, Carolina
Neder dos S. Pereira (Centro de Doengas
Infecciosas e Parasitérias de Campo
Grande); Luiz Henrique Canellas Bastos,
Ana Priscilla Lessa, Ellen Priscilla Nunes
Gadelha (Fundagdo Medicina Tropical do
Amazonas); Rosana Campos da Fonseca,
Marcos Adolfo Fassbinder e Irene Beatriz
Skiereski (Hospital Fémina, Porto Alegre).

A agenda do treinamento constou de:
Apresentacdo do Projeto; Apresentacgdo
dos diferentes cendrios considerando o
de recrutamento de crianga ou
adolescente cuidado por seu pai ou
made bioldgico ou outro cuidador;
instrugdes de como atribuir um cédigo
a cada participante e controle do
recrutamento; instrugcdo para registrar
todas as consultas a criangas e
adolescentes  portadores de HIV
realizadas em cada centro durante o
periodo do estudo; instrucdo de

preenchimento dos instrumentos do
estudo (ficha clinica, questionario de
adesdo, questiondrio de qualidade de
vida, escala para ansiedade e
depressdo, triagem para uso de alcool e
outras  drogas). O  questionario
sociodemografico construido para o
estudo foi apresentado e revisto
durante o treinamento, a luz das
discussdes fomentadas.

Dra. Carla Aradjo, que presta
consultoria em metologia qualitativa a
este projeto, apresentou os
fundamentos da pesquisa qualitativa e
os principios da técnica que sera
utilizada no estudo. Apresentamos
ainda o roteiro para a entrevista
semiestruturada e realizamos com os
participantes uma dramatizagdao de
uma entrevista utilizando o roteiro.

Foram entregues aos centros trés
laptops (Manaus, Porto Alegre e Campo
Grande); um gravador portatil para
cada centro, CDs em branco, pastas e
divisérias para montar os prontudrios
da pesquisa e pendrives.

@
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ANEXO IX

Critério de classificacdo de CAVHIV como aderentes e ndo-aderentes — analise de

dados longitudinais de carga viral

Compreendendo que o tratamento ARV exige um comprometimento de longa
duracdo, buscamos caracterizar 0s grupos de criancas e adolescentes aderentes e nédo
aderentes com base ndo apenas em um Ultimo resultado de carga viral, mas
considerando o histérico de seus exames desde que iniciaram o uso de TARVc. Para
tanto, foi necessario a identificacdo de criancas e adolescentes comparaveis em termos
de nimero de exames realizados ao longo do acompanhamento clinico e laboratorial.
Isto foi possivel a partir de um algoritmo de analise elaborado, em R, pelos estatisticos
Geraldo Marcelo Cunha e luri Leite, do Departamento de Epidemiologia e Métodos
Quantitativos da ENSP-FIOCRUZ.

Para esta analise realizamos a reestruturacdo do banco de dados com cada
resultado de carga viral passou a ser registrado em uma linha do banco. Os resultados
de carga viral incluidos para cada paciente foram:

e A carga viral anterior ao inicio da TARVc — para 0s pacientes que tinham mais
de uma carga viral anterior ao inicio da TARVCc, so foi incluida a carga viral
anterior mais proxima ao inicio da TARVc

e Todas as cargas virais apds o inicio da TARVc

Desta forma, cada paciente ocupou tantas linhas quantas fossem os resultados de

cargas virais p6s TARVc mais uma carga viral antes do inicio da TARVCc.

O tempo “zero” da analise se referiu a data da carga viral antes do inicio da
TARVCc. O tempo para as cargas virais pos inicio da TARVc foi calculado em dias a

partir das datas disponiveis.

Houve grande variabilidade do nimero de exames de carga viral realizado por
cada crianca (minimo =1, maximo=31). A mediana do numero de exames foi 8 (1QI=5,
IQII=12). Analisamos entdo as criangas e adolescentes com no minimo 8 exames
disponiveis e definimos como aderentes, aqueles com 80% ou mais das cargas virais
abaixo do limite de deteccdo e como ndo aderentes, os que tiveram resultado semelhante

em menos de 20% dos exames.
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De uma amostra inicial de 260 sujeitos, havia 146 criancas e adolescentes que
tinham no minimo oito medidas de carga viral. Identificamos assim 17 pacientes
aderentes (mais de 80% dos resultados com supressao viral) e 52 ndo aderentes (menos
de 20% dos resultados com supressdo viral). O componente qualitativo do estudo

incluiu as entrevistas com os cuidadores destas 69 criancas e adolescentes.
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ANEXO X

EDITORIAL JORNAL DE PEDIATRIA

124



J Pediatr (Rio J). 2014;90(6):533-535

Jornal de

Pediatria

VIER www. jped.com.br

SCICITADE RRASREIRA
Fif PEMAATRIA

EDITORIAL

Taking care of the caretakers to enhance antiretroviral
adherence in HIV-infected children and

adolescents™ ™

@ CrossMark

Cuidando dos cuidadores para melhorar a adesao antirretroviral
em criancas e adolescentes infectados com o HIV

Yvonne Bryson

David Geffen School of Medicine, Mattel Children's Hospital UCLA, Department of Pediatrics, Division of Infectious Diseases, Las

Angeles, Estados Unidos

0 trabalho de Cnz et al., ""Supressao viral e adesao entre
criancas e adelescentes infectados pelo HIV na terapia
antirretroviral: resultados de um estudo multicéntrico’’,’
nesta revista relata os importantes resultados com relacac
a adesao a tratamentos antirretrovirais combinados, encon-
trados em um grande estudo multicéntrico em criancas
infectadas pelo HIV no periodo perinatal e adolescentes
com HIV, em cinco centros de referéncia geograficamente
distintos no Brasil. Apesar de avancos significativos no diag-
nostico, tratamento e acesso a medicamentos antivirais para
criangas e adolescentes com HIV, o resultado desejado de
uma vida longa e saudavel € limitado pela capaci-
dade de a crianca/adolescente e o cuidador aderir de
forma consistente a necessidade diaria de ingestao de varios
medicamentos antirretrovirais.” A administragao cronica de

D0l s referem aos artigos:
http: . doi.org’ 10. 1016/ j. jped. 2014.08.001,
hittp:! / do.doi.org! 10,1016/ . jpedp. 2014.04.006
* Como citar este artigo: Bryson Y. Taking care of the caretakers
to enhance antiretroviral adherence in HIV-infected children and
adolescents. J Pediatr (Rio J). 2014;90:533-5.
** Ver artipo Cruz et al. nas paginas 563-71.
E-mail: ybryson®Emednet.ucla.edu

medicamentos & um desafio significativo, principalmente
para os adolescentes.®

Conforme relatado neste trabalho, apesar da coleta de
dados de questionarios com taxas de adesao de 92,6%
das criancas (informacoes fomecidas pelos cuidadores) e
77,2% dos adolescentes, apenas 57% das criancas e 28/57
(49%) dos adolescentes apresentaram cargas virais de RNA
do HIV documentadas de < 50 cp/mlL. A adesdo a medica-
mentos & fundamental para garantir a supressao persistente
do HIV para niveis ndo detectaveis, viabilizando a possivel
reconstituicao das celulas CD4 T e da imunoccompeténcia e
evitando o rapido desenvolvimento da resisténcia antiviral e
falha virologica definitiva. Existem cportunidades limitadas
para novos esguemas antivirais efetivos, como visto nessa
populagac, na qual 63% dos individuos estavam no segundo
ou terceiro, ou mais avancado, esquema. Nossos objetivos
devem ser direcionados a melhorar a adesao a medicacao
o mais réipido possivel apds o diagndstico, com o primeiro
esquema passado a criancas e adolescentes para maximizar
o resultado de longo prazo e reduzir o potencial de desen-
volvimento da resisténcia a medicamentos virais.

Varios estudos utilizaram diferentes meétodos para ava-
liar a adesao em criancas e adultos infectados pelo HIV, com
resultados variaveis. Mas populagbes pediatricas, os questio-
narios de adesao sobre as doses nao administradas da TARVC
sao utilizados mais frequentemente em adultos. Outros

2255-5536/ @ 2014 Sociedade Brasileira de Pediatria. Publicado por Elsevier Editora Ltda. Todos os direitos reservados.
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métodos incluem registros de visitas de farmacia, registros
de medicamentos, contagem de comprimidos pelo pessoal
do estudo e uso de aparelhos eletrbnicos, como capsulas do
Sistema de Monitoracao de Medicamentos (MEMS) (AARDEX
Ltd, Unicn City, CA, EUA) e monitorizacao terapéutica de
farmacos.** Este trabalho constatou que os questionarios
sobre adesdo eram confidveis, pois os cuidadores e indivi-
duos adolescentes estavam mais otimistas com relacio aos
resultados da consisténcia da adesao do que a respeito da
comprovacao do percentual de criancas/adolescentes com
replicacao viral documentada e controlada. Existem varios
pontos importantes a serem reiterados, que, se instituidos,
podemn melhorar o resultado geral de criancas e adolescen-
tes infectados pelo HIV.

0s autores constataram gue o monitoramento cuida-
doso de registros de farmacia & essencial para garantir a
adesdo, pois agueles gue voltaram todos o5 meses com
novas prescricdes eram significativamente mais propen-
505 @ permanecer Com supressao virclogica gue aqueles
que voltaram com menor frequéncia. Deveria haver um
aviso mensal, que seria enviado acs meédicos e ajudan-
tes caso as prescricbes ndo fossem retidas ou outras
soluches inovadoras para possibilitar até mesmo a entrega
dos medicamentos em casa, caso necessario. Contudo,
0s registros de farmacia podem fornecer informagdes
Uteis e imediatas, gue podem ser facilmente incorpo-
radas aos cuidados de roting como uma ferramenta de
monitoramento.”

Qutro importante componente foi o achade de que a
salde, o uso de drogas e alcool e a avaliacio cognitiva e
da gualidade de vida do cuidador foram muito importantes
na predicao da adesdo e na identificacao de dreas que neces-
sitam assisténcia e foco. Eles utilizaram o Teste de Triagem
do Envolvimento com Alcool, Cigarro e Outras Substancias
{ASSIST) como uma ferramenta de exame e o aplicaram nos
cuidadores, o que apresentou sucesso em outros estudos e &
recomendado pela OMS para adultos com HIV, pois ao manejo
de abuso de drogas tem sido associado a comprometimento
do tratamento 28 da TARVC.

Como esperado, uma associacac negativa de consumo
moderado/ abusivo de alcool e supressaoviral foi relatado na
literatura.® Da mesma forma, foi feita uma correlacdo do
aumento nos escores de ansiedade dos cuidadores com a
baixa adesao. Intervencies objetivas para ajudar os cuida-
dores podem ser entao instituidas. A incorporacao de um
instrumento de deteccao de uso de drogas e qualidade de
vida entre os cuidadores podera contribuir para estratégias
que visam melhorar a adesao na populacio pediatrica.

Durante o periodo deste estudo, de 2009 a 2011, a mai-
oria das criancas e adolescentes em acompanhamento foi
diagnosticada tardiamente aos (9,5 anos) apds o inicio dos
sintomas e 43% apds o inicio da AIDS, o que também pode
refletir sobre a capacidade de atingir supressao viral man-
tida, bem como sobre as atitudes dos familiares a respeito
da necessidade da terapia antirretroviral diaria. Neonatos ou
criancas diagnosticados precocemente em virtude do acom-
panhamentoe de uma mae soropositivo para o HIV ou membro
da familia que iniciou tratamento apresentaram o melhor
nivel de adesao.

Avancos no cuidado integrado de mulheres gravidas
infectadas pelo HWV e de criancas expostas ao virus e
na disponibilidade de diagnéstico precoce, bem como

melhor acesso a medicamentos antivirais e mudancas nas
orientaches a respeito da terapia antirretroviral, melho-
raram muito o inicio da TARV em ambas as populacbes
pediatricas e adolescentes no Brasil € em todo o mundo.’

Devido a uma grande reducao da mortalidade e morbidez
precoces com inicio de tratamento antiviral combinado pre-
COoCE em negnatos, recomenda-se o tratamento de todos os
neonatos infectados pelo HIV diagnosticados em menos de
um ano, "

Hoje, a melhora da capacidade de manter a supressao
viral do HIV & um desafio continuo, nao apenas para reduzir o
surgimento da resisténcia a medicamentos virais e melhorar
a gqualidade de vida, mas para atingir de forma mais rapida
o passivel futuro objetivo de remissao do HIV.

Um grande ensaio clinico de prevencao de transmissao
vertical do HIV realizado no Brasil, Africa do Sul, Argentina
e Estados Unidos contou com a participacao de neonatos
apresentando risco elevado as 48 horas de idade, nascidos
de maes infectadas pelo HIV que nao receberam tratamento
pré-natal, mostrou que neonatos que receberam dois ou trés
ARVs profilaticamente, em comparacido a uma Onica dose
de Zidovudina, apresentaram uma reducao de 50% da trans-
missdo no momento do nascimento.™ Este estudo mostrou
que a identificacio de mulheres gravidas infectadas pelo
HIV no momento do parto e de seus neonatos expostos ao
HIV & viavel no Brasil e em outros paises subdesenvolvidos,
como a Africa do Sul, e que os neonatos podem receber ARV
precocements como parte de um programa abrangente de
prevencao da transmissao vertical.

0 relato recente de remissao do HIV em um necnato
infectado dentro do (tero que recebeu precocemente (as
31 horas de vida) um tratamento de combinacdo tripla, e
que atualmente esta ha trés anos sem tratamento antime-
troviral € sem comprovacao de rebote, incentivou outros
estudos de tratamento precoce com ARV em neonatos apre-
sentando risco elevado de infeccao pelo HIV, e que devem
incluir o Brasil.'* '

Além disso, estudos recentes com adolescentes infecta-
dos pelo HIV mostraram que tratamento combinado precoce
< & meses de idade e controle consistente rigoroso da
replicacaoviral em individuos infectados pelo HIV no periodo
perinatal apresentam reducio e queda continua nos reser-
vatorios virais do HIV."*""® Melhora no cuidado, répido
diagndstico em neonatos & monitoramento mais frequente
da carga viral do HIV para garantir supressao viral adequada
ainda sao fatores necessarios.

0 desafio de iniciar precocemente o tratamento combi-
nado de ARV e garantir a melhor adesdo durante os primeiros
anos de vida, com o objetivo de diminuir os reservato-
rios virais do HIV e preservar a funcdo imunologica e até
mesmo estabilizar essas criancas para estratégias direcio-
nadas a remissdo do HIV, & ainda mais importante para a
obtencao de um resultado de longo prazo & definitivo nessas
criancas.

Esses novos objetivos tomam os achados deste trabalho
ainda mais importantes para direcionar os esforcos foca-
dos na melhora da adesao nessa populacio vulneravel, que
depende de cuidadores e da infraestrutura médica para
garantir a disponibilidade e administracao de medicamentos
por muitos anos. Precisamos fornecer ajuda aos cuidadores
que irao acompanhar essas criancas e adolescentes infecta-
dos pelo HIV.
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