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RESUMO

O presente estudo teve como objetivo analisar @itoefde uma intervencéo psicoldgica sobre o
comportamento de adesdo ao tratamento antirreafode adolescentes soropositivos com
dificuldades de adesdo a terapia antirretrovirdlRV). Para tanto, foram investigados aspectos
condicionantes dos comportamentos de adeséo e aladeddo, bem como a expectativa de
autoeficacia para aderir & TARV. Participaram tadslescentes do sexo feminino, cientes de seu
diagnéstico, infectadas pelo virus HIV via trangé@isvertical, com indices de adesdo menores que
95% ou com outras dificuldades relevantes de ad@s&sos frequentes), tendo como referéncia o
namero de comprimidos prescritos no esquema tetiapfnos trés ultimos dias, na Ultima semana
e no ultimo més. O estudo caracterizou-se comaitlatigal de curto prazo, com delineamento
quase-experimental. A avaliagdo dos comportameaaitosfoi realizada antes (linha de base), logo
apoés o término e trés meses depois da intervesggai(mento). Os instrumentos utilizados foram:
roteiro de entrevista para o adolescente, rotegoedtrevista para o cuidador e escala de
autoeficacia para aderir a TARV. Os materiais 2&dios nas intervencdes puderam ser agrupados
em trés categorias, de acordo com suas fun¢ematdriais com conteudo psicoeducativo, 2)
materiais de investigacdo sobre crencas e sentisyealacionados ao tratamento e 3) materiais
para o autorregistro do comportamento de adesaproBtuario médico foi consultado para
pesquisar informacdes sobre medidas laboratoragsaya viral e células CD4, que serviram como
fontes secundérias de avaliacdo da adesdo dosigmamtes. A coleta de dados foi realizada por
meio da gravacdo em audio de cada encontro comadgipantes. As intervencbes foram
direcionadas a construcéo e fortalecimento de stap@ré-adesdo, com uso de técnicas cognitivo-
comportamentais e comportamentais. A avaliacamfi@-sujeito, sendo o sujeito a medida de seu
préprio controle de mudancas. Os resultados dalestpontaram para modificacdo do padréao de
adesdo de todas as jovens, promovendo ingestameltisamentos nos horérios prescritos e de
acordo com o nivel exigido para o tratamento em/&itdé & 95%), ampliagcdo do repertorio verbal
descritivo sobre o0 processo de manutencdo da $egite ao tratamento e maior expectativa de
autoeficacia com relacdo ao enfrentamento de $iesagliversas do tratamento. Uma das
participantes faleceu durante a pesquisa, mesmeedids ganhos em adesao obtidos ao longo das
intervengBes. Concluiu-se que a intervencao teg#osf positivos com relacdo a promocédo de
adesdo a TARV entre as adolescentes que partioipdie pesquisa. Limitacbes do estudo
decorreram do numero reduzido de casos. Destaamde a intervencao limitada realizada junto
aos cuidadores. Sugere-se que estudos futuros semlimados para que o0s resultados sejam
comparados. Espera-se, ainda, que os dados apigsenpossam orientar intervencdes
psicolégicas pro-adesao, de forma imediata, coatiragular e com enfoque preventivo.

Palavras-chave: HIV/aids, adeséo a tratamentayaredo psicoldgica, adolescentes.
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ABSTRACT

The present study aimed to analyze the effects gbsgchological intervention over the
antiretroviral treatment adherence behavior by mesitive teenagers with difficulties in adhering
to antiretroviral therapy (HAART). For that, conditing aspects of adherence and non-adherence
to HAART were investigated, along with self-effigaexpectancy to HAART adherence. The
participants were three female teenagers, awarthedf diagnosis, infected by the HIV virus
through vertical transmission, with adherence iedelower than 95%, or with other relevant
difficulties to adherence (frequent delays), coesity the number of pills prescribed in the
therapeutic regimen in the last three days, laskvead last month. The study was characterized as
a short-term longitudinal study, with a quasi-expeintal design. The evaluation of the target
behaviors was conducted before (baseline), just #fe ending of the psychological interventions
and three months after that (follow-up). The instemts used were: interview guides for the
adolescent and for the caregiver and self-efficecgle to adherence to HAART. The materials
used in the interventions could be grouped intedhrategories, according to their functions: 1)
materials with psycho-educational content, 2) neteanaterial on beliefs and feelings related to
the treatment and 3) materials for self-recordihdpehavior adherence. The medical record was
consulted to search for information about labosatmeasurements of viral load and CD4 cells,
which served as secondary sources to evaluate eadieepf the participants. Data collection was
performed by means of audio recording of each mgatiith the participant. The interventions
were directed to the building and strengtheningpad-adherence responses, using cognitive-
behavioral and behavioral techniques. The datauatiah was intra-subject, with the subject being
the measure of their own change control. The resilthe study showed change in the pattern of
involvement of all of the teenagers, promoting Btgm of drugs in the prescribed times and
according to the level required for the treatmenHb//aids & 95%), expanding the descriptive
verbal repertoire about the process of health remarice towards treatment and a greater
expectation of self-efficacy related to facing eiffint situations of the treatment. One of the
participants died during the study, despite thengaachieved over adhesion through the
interventions. It was concluded that the intervamthad positive effects to the promotion of
adherence to HAART among adolescents who part®ipat the research. Study was limited by
the small number of cases. The limited interventionducted with caregivers is noteworthy. It is
suggested that future studies should be developdtad the results can be compared. It is also
hoped that the data presented can guide psychalagierventions pro-adherence, in a prompt,
continuous, regular and preventive approach.

Keywords: HIV/AIDS, adherence, psychological intamtion, teenagers



APRESENTACAO

A associacdo entre pesquisa e intervencdo consStuatégia essencial para promover
adesdo ao tratamento entre pacientes acometidatopogas cronicas, pois subsidia intervencdes
sistematicas em saude e permite criar um novo bdeqmoducdo de conhecimento e tecnologia
nessa area.

Criancas e adolescentes infectados pelo virus HdVtransmissao vertical apresentam
peculiaridades psicossociais que dificilmente podsen ignoradas, como o processo de
autocuidado, a revelacdo do diagnéstico, o manejoadiesdo ao tratamento por parte dos
cuidadores e dos adolescentes, a aquisicao ecfun@nto da autonomia dos jovens para conduzir
0 proprio tratamento e o inicio da vida sexual.

Os desafios psicossociais envolvidos no cuidaduad@éentes soropositivos aproximaram a
autora desse trabalho para o estudo de temas eraitidV O interesse inicial da autora foi
direcionado ao estudo da adesdo entre cuidadoresriggcas e adolescentes soropositivos,
vinculados a um centro de referéncia e tratamergessoas com HIV, na cidade de Belém, no
Estado do Para. Apos o trabalho de pesquisa rdaligam os cuidadores, houve interesse para
aprofundamento da investigacdo do tema junto gwipsicriancas e adolescentes soropositivos.

As experiéncias de intervengdo para adolescent¥s gakitivos apresentadas nessa
pesquisa séo resultado do trabalho desenvolvidantiro periodo de doutorado académico da
autora, realizado na Universidade de Brasilia. &safibs de natureza psicossocial associados a
adesdo em HIV/aids serviram como fonte de inspirgugia a escolha do tema, uma vez que,
mesmo diante dos avangos decorrentes da terajmee@aviral combinada, muitos pacientes néo
apresentam adeséo suficiente ao tratamento qué ttisponibilizado.

O presente trabalho foi organizado de forma a aptaes ao leitor como o projeto de
intervencdo foi elaborado, construido e aplicadopritneiro capitulo, de revisdo de literatura,
abordou os principais topicos relacionados ao tdmadesdo ao tratamento antirretroviral, com
énfase em adesao de adolescentes soropositiviiagavada adesao e intervencdo psicoldgica. Os
contetdos revisados nessa secdo envolveram: a@lodésc e desenvolvimento humano,
soropositividade e adolescéncia, especificidademddado em HIV/aids e intervencéo psicologica
direcionada a promocéo de adesdo entre adolesceori@gositivos, infectados via transmissao
vertical. O capitulo dois apresenta os objetivogstodo e o capitulo trés o método, descrevendo
0s participantes, os instrumentos e materiaiszatiths, os procedimentos de coleta e analise de
dados, e como a intervencdo foi realizada. As uetggdes psicologicas foram direcionadas a
construcdo e fortalecimento de respostas pré-ad@saticiparam do estudo trés adolescentes do
sexo feminino, infectadas pelo virus HIV via trarss@o vertical. O estudo utilizou metodologia
de investigacdo do tipo longitudinal, de curto praklo capitulo quatro foram descritos os

resultados com dados relativos a caracterizacdodamga do comportamento de adesao a terapia



antirretroviral autorrelatado pelas participant@scapitulo foi estruturado por meio do estudo de
caso de cada adolescente. Os estudos de cas@icdeatn aspectos levantados nas diferentes fases
da pesquisa, destacando-se aqueles relativoséiidide vida, padréo de adesdo e evolugéo dos
indicadores biolégicos das jovens. A discussaaapitulo cinco, procurou articular e comentar 0s
resultados a luz da literatura nacional e inteoradi No capitulo seis, as consideragfes finais
foram apresentadas.

Espera-se que os resultados desse estudo contripagmo fortalecimento da relacado
estabelecida entre o conhecimento produzido e wvicsemprestado pelo sistema de salde,
oferecendo um produto cientifico e tecnoldgico eanib pela demanda do usuario e que favoreca
sua qualidade de vida.



CAPITULO 1
INTRODUCAO

1.1 Consideragdes iniciais

No final dos anos setenta do século vinte a pgig@lda salde surgiu como uma disciplina
formal na American Psychological AssociatiofAPA) e, ao longo das Ultimas décadas, tal
disciplina se fortaleceu e ganhou autonomia (Gluae®rl1999; Smith, Orleans & Jenkins, 2004).

Entende-se a psicologia da salide como um campagyega conhecimentos educacionais,
cientificos e profissionais da ciéncia psicologigae podem ser aplicados: a promocdo e
manutencdo da salde; a prevencdo e tratamentoateadp a identificacdo da etiologia de
doencas; a intervencgdes para o0 manejo da enferen@adas disfungbes; e ao aperfeicoamento do
sistema e das politicas de saude (Matarazzo, 1982).

A evolucao da psicologia da saude, até a posicA@qupa hoje com relagcéo a psicologia e
outras ciéncias- como a medicina, enfermagem, odontologia e nutre&oi possivel, dentre
outros fatores, pela consolidacdo do modelo biopsiucial na compreensédo e explicagcdo do
processo saude-doenca, bem como no contexto dedogié saude (Arnal, 1997; Suls & Rothman,
2004). Pode-se citar ainda como fator responséiel grogresso dessa disciplina, a mudanga do
perfil de morbi-mortalidade de diversas sociedadei®s agravos passaram a ser relacionados, em
grande parte, ao estilo de vida. Tal mudanca ingndsi 0 desenvolvimento de estratégias de
intervencdo voltadas principalmente a adesdo d@amemto e modificacdo de habitos de saude
(Blaschke & Ostenberg, 2005; Saab & cols., 2004).

O modelo biopsicossocial preconiza a atencao iateginterdisciplinar. Os pressupostos
desse modelo permitem analisar a enfermidade comestado resultante de variaveis bioldgicas
(causas genéticas, defeitos estruturais ou acémeletes como virus e bactérias), psicolégicas
(cognicdes, crencas, sentimentos, emoc¢fes e canmntos) e ambientais (normas sociais,
suporte social, condicdo socioeconomica e educaliofBrown & cols., 2002; Vasquez,
Rodriguez & Alvarez, 1998).

Para organizar hierarquicamente os fatores querndieEm o processo saude-doenca,

Dahlgren e Whitehead (1992) propuseram o segustfgesna, tal como apresentado na Figura 1.
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Figura 1. Determinantes sociais do processo sadeleed de Dahlgren e Whitehead (citado em Buss &
Pellegrini Filho, 2007)

E possivel afirmar que a concepcdo ampliada desrdetantes e condicionantes da satde
e da doenca reorientou préaticas de atencdo deseasino Brasil, no &mbito do SUS (Sistema
Unico de Saude) norteando a disponibilizagéo deéacgis com base no acolhimento, formacéio de
vinculo e perspectiva solidaria com o pacienteaefamilia, planejamento de acdes terapéuticas de
forma compartilhada e atencdo longitudinal aposloanae de metas estabelecidas (Escorel,
Giovanella, Mendoncga & Senna, 2007).

Indo ao encontro dessa perspectiva, observa-seszigrento de estudos no campo da
psicologia da saude que buscam compreender e &xpidendmenos relativos ao processo saude-
doenga sob as perspectivas tedricas cognitivo-caarpental e comportamental (Branco, 2007;
Casseb, 2005; Faustino & Seidl, 2010; Ferreiraci@a Oliveira, 2007; Ferreira & Casseb, 2002;
Hidaka, 2007). Esses estudos objetivam apreendgplear os comportamentos do paciente por
meio das relacbes estabelecidas e mantidas peneleu ambiente. O suporte tedrico e pratico
oferecido pela andlise contextual de variaveisab&iicas tem sido uma importante ferramenta
para promover o enfrentamento diante de condicdesrsas, aumentando a probabilidade da
emissao de respostas de autocuidado e de adesataawento (Casseb, 2005; Ferreira, 2001).

As doencas crbnicas tém se constituido como graledafio diante das exigéncias
impostas pelo tratamento e pelas condicdes lingsadecorrentes da enfermidade (OPAS 2002;
2007; WHO, 1993). Séao classificadas como crénigaglas doencas que possuem, de modo geral,
um desenvolvimento lento e duragéo prolongadasaptam efeitos de longo prazo para pacientes
e familiares, podem afetar a capacidade funciooglatiente e exigem cuidados especiais, como
adesdo a regimes medicamentosos, dietas, aterdiduralizada e procedimentos terapéuticos
especificos (Freitas & Mendes, 2007; Heinzer, 1%Ra, 2001; Wasserman, 1992). Apesar de

ndo haver cura para tais enfermidades, ha altabgmzsle do controle de sintomas, desde que o



paciente adira ao tratamento, adote um estilo da saudavel e previna complicagdes futuras
associadas ao agravamento da condigdo de croredi@add & McClung, 2006).

As doencas cronicas manifestadas por criangaslesadates tém especificidades préprias
que devem ser consideradas pela psicologia da ,saule do processo de desenvolvimento
(Crepaldi, Rabuske & Gabarra, 2006). Dentre elatadam-se os indicadores de desenvolvimento
psicomotor, cognitivo, afetivo-emocional e social @ianca ou do adolescente, bem como sua
histéria de vida, de hospitalizacdo e de tratameh&is variaveis devem nortear a intervencao
psicolégica para que seja oferecido ao pacientamimiente de cuidados protetor, que reduza o
estresse comumente associado ao adoecimento, denatervencdes direcionadas a preparacao
psicolégica, cooperacdo com a realizacdo de pnoegdos e aumento dos niveis de adesdo ao
tratamento (Doca & Costa Junior, 2007).

A situacdo de adoecimento constitui, de modo gamag condicdo adversa para o curso de
desenvolvimento do paciente infanto-juvenil, exigin para tanto, a minimizacdo de eventuais
prejuizos por meio do planejamento ambiental cosgt@nio, que poderd ser desenvolvido
mediante acBes de prevencdo e de educacdo em sadiddyel individual e/ou sécio-familiar
(Costa Junior, 2005).

Com relacéo ao curso de desenvolvimento esperadondividuos, Aspesi, Dessen e
Chagas (2005) afirmam que as novas teorias do wd@senento humano consideram aspectos
como:

(&) A dindmica do curso de vida em sua totalidéwi@duindo as geracdes anteriores e

posteriores; (b) os individuos dentro de suas redes sistemas de interacdo social; (c) o

interjogo entre a bagagem genética e a adquiridapoendida; (d) a dialética entre os

sistemas biopsicossociais inseridos no contexttdrige-cultural; e (e) as influéncias
bidirecionais presentes entre todos os sistemaseties no processo de desenvolvimento

humano (p. 22).

Dessa forma, entender o processo saude-doencéadeasr e adolescentes € fundamental,
pois estudos apontam que a presenca de uma dodmjeacnessa fase pode constituir-se em
importante mediador da relacdo estabelecida gmbreexemplo, o cuidador familiar e a crianca
(Piccinini, Castro, Alvarenga, Vargas & Oliveirg(3).

O presente trabalho entende o processo salde-de@ngansonancia com as novas teorias
do desenvolvimento humano ao considerar o cursaddecomo uma linha (hipotética) continua,
determinada pela interacdo de fatores bioldgicsispfbgicos e ambientais presentes na historia de
vida do individuo, que se constituem como elemedio&micos do sistema de relacionamentos
gue este mantém consigo mesmo, com 0s membrosido gom os quais se relaciona de maneira
mais préxima (familia e outros segmentos sociat®ne a sociedade em geral (Costa Junior, 2005;
Ogden, 1999).



1.2 Adolescéncia e desenvolvimento no universo deeth¢as crénicas

A adolescéncia é uma fase do desenvolvimento hummaada por significativas
transformacdes. Para que o curso de desenvolvinsejaomantido de forma harménica durante
essa fase, dimensdes biologicas, cognitivas, afeter sociais devem desenvolver-se de forma
integrada, favorecendo a adaptacdo do individucoastantes mudancas trazidas pelo curso de
vida (Papalia & Olds, 2000).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) define adélesia como um periodo de
transicdo entre a infancia e a vida adulta, duramfeal o individuo sofre modificacbes decorrentes
da puberdade, sem assumir, de forma imediata, Qagsponsabilidades e privilégios que uma
pessoa assume em sua fase adulta (WHO, 1986)istalghip brasileira (Brasil, Lei n°® 8069, 1990)
gque estabeleceu o Estatuto da Crianca e do Adalesa®nsidera como adolescéncia o periodo de
vida que se estende dos 12 aos 18 anos de idd0lSA por sua vez, considera que a adolescéncia
pode se estender de 10 a 19 anos, uma vez queeastegias decorrentes dessa fase variam de
acordo com a idade (cronolégica e psicolégica)psekasse social, contexto cultural, regido
geogréfica, entre outros aspectos (WHO, 1986).

Muito embora haja grandes variagbes intra-indizislu a adolescéncia possui
caracteristicas comuns que a define como tal.ceacteristicas envolvem: assumir posturas mais
ativas e questionadoras diante da vida; revisdogstica e transformacdo com relagéo a crencas
pessoais; conquista da individuacado e identidadpriar, diferenciagdo com relacdo aos modelos
parentais; busca por diversas fontes de modelesrdportamento; construgéo de novas formas de
sociabilidade; emergéncia de mudancas corporaispide manifestacdes da sexualidade; vivéncia
de sentimentos conflitantes; busca por autonomiadependéncia financeira (Becker, 1987;
Coleman, 1979; Pais, 2003).

Durante a adolescéncia aumenta a probabilidadea®eoem comportamentos de risco,
como fumar, consumir alcool ou outras substanceisoptivas, envolver-se em acidentes e
descontrole alimentar. Tais habitos estdo assaxiadoestilo de vida predominante nessa fase,
caracterizado pela impulsividade, busca de prazmdiato e curiosidade, sendo geralmente
modelado pelo grupo ao qual o adolescente pertah&m disso, podem ser observados problemas
emocionais, como estresse, dificuldades de ajustamansiedade e depresséo, decorrentes das
rapidas mudancas que ocorrem na transi¢cdo da iafpaca a adolescéncia (WHO, 1986). Diante
de dificuldades identificadas e em enfoques préx@t programas de intervencdo podem ser
desenvolvidos, no sentido de promover bem-estawldgjico, desenvolvimento de habilidades
sociais e autoestima, além de focalizar demandsec#icas. Aliado a programas de intervencao,
autores como Brazelton e Greenspan (2002) destat=antre outros fatores, a importancia de que
as familias desenvolvam relagfes sustentadorastiegas para promover condi¢cdes adequadas de
maturacdo e crescimento desde a infancia, aumentandprobabilidade de emissdo de

comportamentos adaptativos e de autocuidado duseadelescéncia.



O advento de uma doenga crbnica se constitui, eah, gemo fonte importante de estresse
na adolescéncia, especialmente pelas limitacoe®siap pela doenca, pela ocorréncia de
sensacgOes desprazerosas, pelas restricdes ema@dwisociais impostas pela rotina do tratamento e
eventuais modificagdes de habitos de vida, quamaf@acientes e familiares (Silva, 2001). Esses
aspectos podem ter efeitos negativos sobre a &utaede adolescentes que vivenciam contextos
de cronicidade.

Sabe-se que durante essa fase do desenvolvimentmissolidados comportamentos proé-
salude importantes— como a pratica de exercicios fisicos e adesa®tasdsaudaveis- assim
como podem ser estabelecidos comportamentos de aisalde, como o consumo de alcool e
outras drogas (Williams, Holmbeck & Greenley, 200Dessa forma, os modelos de
autogerenciamento da saude elaborados para ed#m pldvem considerar suas especificidades,
diante das diferentes condicBes de vida, de adeetine causas de morbidade-mortalidade dessa
populacdo. Nesse sentido, Crepaldi e cols. (200&)am que as intervencdes em salde com esses
pacientes devem considerar seu desenvolvimento difesentes dimensdes- cognitiva,
psicomotora, afetiva-emocional, socialalém de sua histéria de vida e de problemas dadesau
visando a aten¢do humanizada e integral.

Com a intencdo de desenvolver tecnologias, no andat prevencdo e da assisténcia,
especificas as demandas apresentadas por pagediiésricos e juvenis, diferentes abordagens
tém embasado estudos que descrevem os efeitosedesir;Oes sobre comportamentos de saude,
emitidos por adolescentes e/ou por seus cuida@Brasil, 2008; Formigli, Costa & Porto, 2000).
Tais esforcos demonstram a importancia da avaliagadntervencdes para a producdo de
conhecimento cientifico e técnico na &area da sapdenitindo analisar seus efeitos sobre a
aquisicdo e manutencdo de comportamentos saudéesis,como a modificagdo de condutas
prejudiciais a saude.

A guisa de exemplo, o estudo conduzido por DeMigclgtberg e Formigoni (2004)
objetivou avaliar os efeitos de dois tipos de wveacdo sobre a intencédo e 0 comportamento de uso
de substéncias psicoativas entre adolescentesut@®a utilizaram dois modelos de intervencao
psicoldgica, intervencao breve (IB) ou orientacBEventiva (OP), pesquisando sua eficacia sobre a
reducdo da intencdo de uso de substancias psa®aitre os participantes. Foram entrevistados
99 adolescentes usuarios de substancias psicogtivabuscaram espontaneamente atendimento
em um servico ambulatorial especializado. Os adelgss foram divididos em quatro grupos, de
acordo com seus niveis de consumo de substansigias no Ultimo més (UM) e ndo usuarios no
altimo més (NUM). Cada um destes grupos foi divadéin um grupo controle, sendo um deles de
usuérios no ultimo més (COUM) e um grupo contra@endo usuarios no ultimo més (CONUM).
Os grupos que receberam orientagdo para mudangaodamental foram: aquele que recebeu a
intervencdo breve, quando usuérios no més (UM-BB)p grupo que recebeu a orientacdo

preventiva, quando ndo usuarios no ultimo més (NOR)- A orientagdo preventiva teve duragdo



de dois a trés minutos e a intervengdo breve de wiinutos, seguindo um roteiro estruturado.
Todos os participantes foram novamente avaliados apis meses. Os resultados demonstraram
reducdo significativa na prevaléncia e na interdiiconsumo de maconha e outras drogas para o
grupo UM-IB, quando comparados ao grupo que rec@betentacdo preventiva e aos grupos
controles, sugerindo, dessa forma, que a intereededduracdo breve foi mais efetiva do que a
orientacdo de curtissima duragdo. O que merecaqieshesse estudo é o empenho em avaliar os
efeitos de acBes educativas em salde, ainda gireagencdes parecam ter sido simplistas e
superficiais considerando a complexidade do tema.

No contexto de cuidados dispensados a pacienteaddvcom HIV/aids, poucos estudos
avaliam os efeitos de procedimentos de intervenedpgecialmente em pacientes pediatricos
(Guerra & Seidl, 2010). Desse modo, a presenteuEs@presenta-se como uma tentativa de
reduzir essa lacuna e avaliar varidveis que camrah adesdo ao tratamento antirretroviral de
adolescentes soropositivos, propondo um procedondat intervencdo que promova melhores
niveis de adesao ao tratamento.

1.3 Adeséao ao tratamento: conceituacao

De modo geral, a ndo adeséo a tratamentos emrdéerdoencas cronicas varia entre 30 e
60%, sendo que o nivel de ades@o € menor quandeseripdo terapéutica implica mudangas no
estilo de vida, como alteracdes no regime alimemtaealizacdo regular de atividade fisica e o
controle do tabagismo (Barbosa & Lima, 2006; WH®@03). Estudos em HIV/aids tém
demonstrado que a eficicia do tratamento antikieatcaumenta quando o paciente tem um nivel
de adesao superior a 95%, tanto adultos quardogas e adolescentes (Blaschke & Ostenberg,
2005; Brown & Lourie, 2000; Garcia & C6teé, 2003).

A adesao ao tratamento tem sido definida como oimemto de recomendacgdes clinicas e
terapéuticas pelo paciente, de forma que seus atempentos coincidam com as orientagfes
fornecidas, com base em um patamar que poderdeggrciado e flexibilizado (Blaschke &
Ostenberg, 2005). Outra conceituacédo de adesaocalma@isgente e multidimensional, proposta por
Vasquez e cols., 1998, define o termo como a imcagdo de novos habitos de salde na rotina
diaria da pessoa, habitos esses que podem seresirapl complexos, estabelecidos de forma
pontual ou definitiva e que tém como objetivo efiari condicbes desfavoraveis a saude e
estabelecer condi¢cbes para a manutencdo da mesnte do adoecimento.

As orientacfes para a adesdo ao tratamento podamrekcionadas, por exemplo, ao
seguimento de dietas (Choudhary, 2004; Lottent2098), a pratica de atividades fisicas (Fechio
& Malerbi, 2003) ou a ingestdo de medicamentos (Wyr Lu, Martin, Hoffman & Marelich,
2002). Estudos indicam que a probabilidade de adasénenta quando o profissional conhece,
valoriza e leva em consideracdo as crencas e dwdds que o paciente possui para o seguimento
do tratamento, além de planejar e executar suev@medo com base nesses aspectos do paciente
(WHO, 1993).



O manejo de dificuldades que emergem no contextdral@amento de enfermidades
cronicas refere-se ao conjunto de comportamentesogipacientes devem adquirir e manter para
minimizar ou eliminar os danos ocasionados pelangie(Casseb, 2005; Ferreira, 2001).
Frequentemente pacientes pediatricos afetados gemcds crbnicas contam com a ajuda de
pessoas que lhes auxiliam a administrar o trataorenis cuidadores- que tendem a ser membros
da propia familia (WHO, 1993). Estudos tém obsevvaule os cuidadores podem oferecer apoio
efetivo no manejo do tratamento, minimizando impactegativos provenientes da doenca (Abreu-
Rodrigues & Seidl, 2008; Cohen, Underwood & Geht)i2000).

Pesquisadores tém manifestado interesse no tensdcaddéado os prejuizos que 0 nao
seguimento do tratamento pode acarretar a pacjieruaadores e mesmo ao sistema de salde
(Vervoort, Borleffs, Hoepelman & Grypdonck, 2007;H®, 2003). Dificuldades de adesdo
abarcam diferentes nuances: desde o abandonolmarc@ampleto do tratamento até a ingestédo de
doses aquém dos niveis que garantam a eficacjz®tdiza (Brasil, 2008; Vasquez & cols.,1998).
Erros de seguimento podem trazer sérios riscosnuteracdo da saude. A literatura aponta ainda
que a probabilidade de ndo adesdo aumenta quanuadoo da doenca é assintomatico e quando
0s custos comportamentais com os cuidados de sdidaltos, tanto para pacientes quanto para
seus cuidadores (Gold & McClung, 2006).

Entender o processo de adesdo a tratamento tem os&rado tarefa de grande
complexidade, pois as estratégias de avaliagcAaredi&las que verificam a correspondéncia entre
0 que € prescrito pelos profissionais de saudewea praticado efetivamente pelos pacientes tém
grande diversidade tedrica e metodolégica (Rand &ek¥, 1998). Nesse contexto, o autorrelato
constitui-se como a principal ferramenta de avabage adeséo (OMS, 2003). Deve-se considerar,
entretanto, as limitagbes que envolvem essa medide vez que as condutas de adesédo
autorrelatadas podem estar sub ou super estimadésedo de varidveis do préprio paciente, do
profissional e da relagdo entre ambos, além dectspeo tratamento e da enfermidade (Brasil,
2008; Polejack & Seidl, 2010).

Varios métodos tém sido utilizados para verificacempanhar o nivel de adeséo praticado
pelo paciente, mas nenhum deles tem sido consmlépatirdo ouro”, pois cada um apresenta
vantagens e desvantagens em sua aplicacdo. Sesilo fasquentemente as estratégias e medidas
de adesdo sdo disponibilizadas ao paciente de faomabinada, minimizando-se erros e
aumentando a eficacia das medidas (Kouanfack &,@98).

A enfermidade crénica focalizada no presente estrlocolocado desafios no que tange a
adesdo ao tratamento, com destaque para crianga®lescentes. Aspectos especificos sobre
HIV/aids e adesao serdo abordados nos topicosntegui

1.4 HIV/aids: panorama geral

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA, eportugués, ouAcquired

Immunodeficiency Syndrome AIDS) é a expressdo de disturbios decorrenteglisiein¢des
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celulares e imunoldgicas causadas pela acdo dgenteaviral, o HIV Human Immunodeficiency
Virug). A infeccao pelo HIV se caracteriza por uma ggéo viral intensa e continua, gerando
severa destruicdo de linfécitos T CD4, que sdoéhdas responsaveis pela defesa do organismo
(Manual Merck, 2000). Tal infecgdo pode manifestatomas clinicos que vao desde a fase aguda
(assintomética ou manifestando-se pela sindromevietl aguda) até a fase avancada da doenca,
caracterizada por manifestacdes que definem o quidaids. Para estimar o progndstico e avaliar
a indicacdo de inicio de terapia antirretrovirabnitora-se a evolucao da contagem de linfécitos T
CD4 (LT CD4+) e a quantificacdo plasmatica da catigal do HIV. A contagem de LT CD4+ é
utilizada internacionalmente como marcador imunigldgos individuos infectados (Brasil, 2007).

O primeiro caso de aids identificado no mundo aaomos Estados Unidos da América,
em 1981. No ano seguinte o primeiro caso brasilroidentificado e, em 1985, ocorreu a
identificacdo do primeiro caso de aids no Distftederal (DF). Entre 1985 e 2010 foram
identificados 6.803 mil casos da doenca no DF,sgmtando uma propor¢cédo de dezoito casos para
cada 100.000 habitantes no corrente ano. Em ambaexns, a maior ocorréncia da doenca
encontra-se na faixa etaria entre 30 e 49 anosntEnto, observa-se crescimento acelerado nas
taxas de incidéncia de aids na faixa etéaria erire 29 anos, e entre adultos acima de 50 anos. A
categoria de exposicao a relagfes sexuais semc@oote responsavel pela maioria dos casos
notificados (Secretaria de Estado da Saude do @IR)2

Com relacé@o a epidemia no Brasil, notou-se a rexddadmortalidade por aids em todas as
regides do pais, fruto do acesso universal a geeagirretroviral, aspecto que caracteriza aipalit
publica brasileira nessa area. A doenca esta kxsalai desde o ano 2000, com aproximadamente
600 mil pessoas infectadas atualmente (Brasil, 20@sse dado vai ao encontro da literatura
internacional, que tem demonstrado reducdo do avaagepidemia do HIV/aids no mundo.
Segundo levantamento realizado, 2,6 milhdes deopsssontrairam o virus da aids em 2009,
namero quase 20% menor que os 3,1 milhdes de mgegados em 1999 (UNAIDS, 2010).

Dados publicados pelo Programa Conjunto das Ndgbatas sobre HIV/aids (UNAIDS)
apontam que a epidemia da aids parou de avangadando mundo e que a ocorréncia de novas
infeccdes pelo HIV caiu quase 20% nos ultimos 10sa® numero de Obitos relacionados as
complicacbes da aids também diminuiu em cerca @e Ziualmente, é estimado que cerca de
33,3 milhdes de pessoas estejam vivendo com HIVAIDIS, 2010).

A reducdo da mortalidade em decorréncia da aidawevento da sobrevida e da qualidade
de vida entre os pacientes soropositivos devemprggipalmente, ao acesso que as pessoas com
HIV tém tido a medicamentos que constituem a tarapiirretroviral (TARV) (UNAIDS, 2010).

No Brasil, o0s medicamentos antirretrovirais sapatibilizados gratuitamente pela rede publica de

1Terapia antirrretroviral de alta poténcia (termo equivalentimgaa inglesa: Highly Active Antiretroviral Therapy-HAART)
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salde desde 1996, por meio do Sistema Unico deeSaGd)S (Brasil, 2007), o que caracteriza o
acesso universal ao tratamento.

O diagnéstico da infecgdo pelo HIV pode ser feito peio de exames laboratoriais como
o teste Elisa, Imunofluorescéncia Indireta, ImungblWestern Blot e, mais recentemente,
utilizacdo de testes de sorologia rapida (BragiQ6). O teste sorolégico deve ser precedido de
aconselhamento antes e apés o procedimento, pamigdr impactos psicossociais decorrentes
da descoberta da soropositividade, favorecer ooapniocional, orientar e estimular préticas
sexuais preventivas, garantindo aspectos éticegamdes (Fernandes, 2010).

1.4.1 Transmissao vertical do HIV

A transmissao do HIV ocorre pelo contato direto daridos corporais infectados, como
sémen, sangue e secre¢fes vaginais. Outra modalidadtransmissdo, a materno-infantil,
conhecida como transmissao vertical (TV), pode recalurante a gestacdo (via placentaria), no
periodo intraparto (transmissao sanguinea matetabdurante o trabalho de parto ou contato com
sangue ou secrecfes maternas) ou no periodo pdseat, mediante o aleitamento materno
(Manual Merck, 2000).

Desde o advento da terapia antirretroviral altamatitva desde 1996, o tratamento da aids
de criangcas e adolescentes, assim como o de pesdokias, deve combinar no minimo trés
medicamentos antirretrovirais. Para criangas eeadehtes, os objetivos do tratamento englobam:
(a) garantia de crescimento e desenvolvimento adieg) (b) reducdo da morbimortalidade e
melhora da qualidade de vida; (c) preservacao, orelbu reconstituigdo do funcionamento do
sistema imunoldgico, reduzindo a probabilidade derréncia de infec¢bes oportunistas e (d)
supressdo maxima e prolongada da replicacdo doblidéganismo (Brasil, 2007).

O esquema de tratamento antirretroviral exige astép diaria de comprimidos (entre trés
e cinco, na maioria dos casos) que devem ser t@mewiohorérios fixos e por longa duragéo
(Brasil, 2007; 2009). Ademais, o paciente soropasitieve ser acompanhado pela equipe médica
para avaliar sua condicdo imunoldgica, por meioreklizacdo de exames laboratoriais que
investiguem a quantidade de linfécitos T CD4 praseo organismo e a condicdo de reproducéo
viral (exames da quantidade de carga viral).

Conforme indica a Declaracdo de Compromisso sohbridVdaids (ONUSIDA, 2001), a
transmissao vertical é a forma mais frequente destnissdo do virus HIV para a populacao
infantil, sendo responséavel por cerca de 90% desscde aids em menores de 13 anos em nivel
mundial. Estima-se que entre 15 e 30% das criangasidas de maes soropositivas adquiram o
virus durante a gestacao, parto ou amamentac@oosedimentos de prevencdo da transmissao do
HIV ndo forem adotados. No mundo, a infec¢do dipdnessa via é de aproximadamente 1.600
criancas por dia, ou seja, cerca de 585.000 re@&tidos por ano (UNAIDS, 2010). Devido a esse
impacto, o controle da transmisséo do virus HIMrde para o filho deve ser alvo prioritario dos

programas de intervencéo que visam combater o awessa epidemia.
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O uso do AZT pela gestante e pelo recém-nascide peduzir a transmisséo vertical do
virus em indices superiores a 70% (Brasil, 2008)resomendacdes do Ministério da Saude para a
prevencdo da transmisséo vertical envolvem pdditigeblicas que garantam: (a) teste anti-HIV de
caréter voluntario e confidencial para toda gestdntante o pré-natal; (b) uso do AZT oral para a
gestante infectada (ou do esquema triplo de aimbwieais para gestantes HIV positivas),
independente de sua condigdo clinica e imunolGgipartir da 142 semana de gestagdo até o parto;
(c) veiculacao do AZT injetavel a parturiente dieatodo o trabalho de parto; (d) administracdo de
AZT oral a crian¢a, que deve ser iniciada nas prameoito horas de vida do recém-nascido e
mantida até sua sexta semana de vida; (e) suprdassimamentacao e uso de substitutos do leite
materno (Brasil, 2006).

O controle da transmissao vertical € a forma miitaz de evitar a infeccdo pelo HIV
entre o publico infanto-juvenil. Se nenhuma forneacdntrole da infec¢cdo durante a gestacao for
adotada, maes HIV positivas terdo probabilidadeapmximadamente, 40% de transmitir o HIV a
seus filhos (Brasil, 2007).

Vale destacar que a transmisséo vertical do villséHa principal forma de infeccdo dos
adolescentes que vivem com HIV/aids no Brasil hgja.fun¢do da disponibilidade universal do
tratamento e de sua eficécia, criangas infectadiasia vertical estdo chegando a adolescéncia e a
idade adulta (Guerra & Seidl, 2010). No topico infpactos psicossociais decorrentes da condi¢ao
de soropositividade na adolescéncia sao abordados.

1.4.2 Especificidades da ades&o em HIV/aids

Como afirma White (2005) aderir ao tratamento eettioviral € mais do que tomar pilulas,
pois as acdes de adesdo ocorrem ndo s6 em niveldual, mas em nivel social (adesédo as
praticas requisitadas pelo servico de saude, caalizar exames e comparecer as consultas).
Estima-se que entre 20 e 40% dos pacientes tomaosnge 80% de suas doses de medicamentos.
Estudos realizados no Brasil sugerem que entre58%&edos pacientes HIV positivos usam menos
de 80% da terapéutica recomendada (Barbosa & Li086). Estudos em HIV/aids tém
demonstrado que a eficacia terapéutica aumentalquapaciente tem um nivel de adeséo igual ou
superior a 95%, inclusive entre criancas e adotssgBlaschke & Ostenberg, 2005; Brown &
Lourie, 2000).

Os principais métodos empregados para avaliagaan@éaramento da adesao em HIV/aids
tém sido o autorrelato, contagem de pilulas, moamitento eletrénico de acesso aos medicamentos
e acompanhamento de indicadores como 0s niveiildginos e viroldgicos (Kouanfack & cols.,
2008; Polejack & Seidl, 2010). O autorrelato coraoté principal de avaliagdo e monitoramento
da adeséo pode ser obtido mediante a utilizac@tsttementos como formularios de autorregistro
da conduta de adesao e diarios, questionariogvisttis estruturadas e semi-estruturadas e escalas
(Remor, Milner-Moskovics & Preussler, 2007). Conmr&dmentas auxiliares, para favorecer a

adesdo, destacam-se as caixas para guardar medicamalarmes, despertador, quadros de
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explicagdo sobre os medicamentos, tabelas pardifickgfo dos horarios e doses prescritas,
identificacdo dos frascos de remédios com os naloesmnedicamentos, entre outras a depender
das necessidades do paciente (Brasil, 2008).

Para avaliar a eficacia do autorrelato como mede&ladesdo em HIV/aids, Kouanfack e
cols. (2008) avaliaram a adesdo ao tratamentaentiviral de 48 pacientes adultos por meio da
verificacdo do nivel de medicamentos no plasmawaeg e do autorrelato da ingestdo de
antirretrovirais (estimativa da perda de dosesamaga anterior a coleta). Todos os pacientes
receberam a mesma combinacdo de medicamentos gpiear Estavudina e Lamivudina) e foram
submetidos a entrevistas. Os resultados mostranano gnonitoramento do nivel do medicamento
ingerido por meio do controle de exames labordtfi@neceu uma estimativa de adesdo mais
confiavel do que o autorrelato. As conclusdes destedo apontaram para a necessidade da
combinacdo das medidas na investigacdo da adesfatamento antirretroviral, uma vez que,
isoladamente, tais medidas podem néo correspondérvel de adeséo efetivamente praticado pelo
paciente em sua rotina diaria de tratamento.

1.5 Adolescéncia e HIV

As questbes que envolvem o cuidado direcionadoaagas e adolescentes soropositivos
relacionam-se, atualmente, & investigagdo de ridadss de natureza psicossocial, jA que a
disponibilidade da terapia antirretroviral tem piiao grandes progressos médico-clinicos (Brown
& Lourie, 2000). Tais necessidades referem-se edpemte a condi¢ces gerais de vida e
desenvolvimento de criangas e adolescentes e amlak, adesdo ao tratamento e revelagcdo do
diagnostico (Guerra, 2008; Seidl, Rossi, Viana, &es & Meireles, 2005).

Spinardi, Machado, Sant'/Anna, Passarelli e Cod668) fizeram a seguinte distingdo
entre adolescentes soropositivos a partir de suagé de exposicao ao virus, destacando aspectos
diversos:

(@) Grupo de aquisicdo vertical do HIV — constitugnupo de progressores lentos,

apresentam comprometimento imunoldgico e exposicdiatirretrovirais (ARV) variaveis.

Habitualmente apresentam fortes vinculos com oiggede salde e seus cuidadores. Os

principais problemas encontrados na assisténciesse @rupo sdo a revelacdo do

diagnéstico, orfandade e desestruturacao familiaiceo da atividade sexual; (b) grupo de
aquisicdo horizontal do HIV - normalmente estdo mestagios finais da puberdade,

recentemente infectados, com pouca ou nenhuma iedposos ARV. Tendem a

apresentar vinculos frageis com o servico de satideuidadores. Frequentemente

apresentam dificuldade na adesado ao tratamentayasysociais diversos, sendo comum a

ocorréncia de disturbios psiquiatricos (p. 8).

Apesar de tais distin¢cdes, existe uma grande laoanbteratura sobre as diferengas de
condutas de adeséo entre adolescentes que adyuairdrus por meio vertical e/ou por meio

horizontal. Diferentemente da afirmativa de Sginarcols., estudos tém apontado dificuldades de
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adesdo também em adolescentes infectados por tss@smvertical (Godin, C6té, Naccache,
Lambert, & Trottier, 2005; Guerra & Seidl, 2010).

Entre criancas e adolescentes HIV positivos, existetressores psicologicos importantes
gue se referem ao desconhecimento do processo migtengdo da saldde, auséncia de cuidados
preventivos de complicacbes decorrentes da aidscessidade de tratamento a longo prazo e a
expressdo da sexualidade no contexto de soropdadir (Risso, 2000). Outros contextos
geradores de estresse sdo a presenca de estigala isoluindo tanto o medo de ser vitima de
preconceito, quanto experiéncias concretas deimisacdo em funcdo da soropositividade
(Grecca, 2004).

Para esclarecer algumas dessas questdes, Seitll. €2005) desenvolveram um estudo
exploratério investigando como cuidadores de ceHarg adolescentes soropositivos lidavam com
gquestdes associadas a soropositividade. Nesseogesisidautores descreveram aspectos socio-
demogréficos, médico-clinicos e de organizacaoli@nde criancas e adolescentes infectados pelo
virus HIV pela transmisséo vertical. Os resultadbgelaram sérias dificuldades dos cuidadores
relacionadas, especialmente: (a) ao cumprimentaidel de adesdo exigido, dado o carater
complexo e prolongado do tratamento e a admin@tragos medicamentos em horarios
inconvenientes, bem como problemas com a admigéirdos medicamentos no horario de aulas;
(b) as dificuldades de revelagdo do diagnéstic@ressas em respostas como adiamento da
revelagcdo, fuga recorrente de conversas relacienaaa tratamento, ndo-incentivo aos
gquestionamentos dos pacientes sobre sua condi¢@oa® receio de atividade sexual de risco
(prética sexual sem protecéo) devido ao desconketinalo diagndstico, problemas relacionados a
adesdo ao tratamento e/ou ndo-aceitacéo do aduiestsesua condigéo soroldgica.

A condicdo de vulnerabilidade sob a qual vivemrgés e adolescentes soropositivos
requer o enfrentamento de diversos desafios, edpesite por parte de cuidadores, que séo
responsaveis por auxiliar a crianca ou o adolesceltitlar, ndo s6 com os estressores associados a
doenca, mas com aqueles relacionados a vida aaidiidlunklin & Harrigan, 2002). Nesse
contexto, o cuidador pode auxiliar a crianca oudolescente a fortalecer sua autonomia para
administrar o proprio tratamento, ndo negligencamebrém, a resolucdo de tarefas que o paciente
ndo tem condicdes de resolver sozinho, como busedicamentos na farmacia, comparecer as
consultas médicas, ir ao laboratorio para reaixames de sangue, entre outras.

A literatura tem apontado que as principais baseigue impedem o adolescente
soropositivo de seguir corretamente o tratamergpe@almente em longo prazo, referem-se a
desinformacdo, desconhecimento ou conhecimentaapacbre as implicacbes trazidas pela
infeccdo pelo HIV, bem como as dificuldades paraterao tratamento em fases assintomaticas.
Outras barreiras sdo a presenca de estigma e pedwonsocial associado a aids e o
comprometimento da autoestima que podem ter efaggativos sobre a adesdo ao tratamento
(Naar-King & cols., 2006; UNAIDS, 2010).
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1.5.1 Adolescéncia, soropositividade e adesao

Quando se fala em adeséo ao tratamento antirnetrod adolescentes, deve-se considerar
a influéncia de algumas variaveis como idade, rndetde emocional, social, intelectual e fisica,
bem como seu nivel de autonomia e responsabilidadeo tratamento. E a relagéo entre essas
dimens@es que determinara a adesédo praticadaopelm jno contexto do autocuidado, assim como
sua maior ou menor vulnerabilidade (Silva, 2009).

A adesao entre adolescentes tem trazido grandafiacdegjue se referem especialmente a
demandas psicossociais (Seidl & cols., 2005). damandas referem-se a habilidades cognitivas e
comportamentais que os adolescentes devem desenyalka realizar o tratamento, incluindo a
busca por autonomia e independéncia, iniciativa ftanar decisdes, capacidade de planejamento e
organizacao pessoal (Caraciolo, 2007).

Para esclarecer algumas dessas questdes, autordsiséado entender a influéncia de
variaveis psicossociais sobre a adesdo ao tratanamirretroviral entre adolescentes, como a
organizacdo e dindmica familiares, a expectativaadmeficacia diante de adversidades que
poderdo ocorrer ao longo do tratamento, a presdecansiedade e depressdao e, com maior
destaque, a revelacdo do diagnéstico de soropdaitie (Antle, Wells, Goldie, Dematteo & King,
2001; Branco, 2007; Grecca, 2004; Guerra & SeidQ92 Lewis, 2001; Marques & cols., 2006;
Steele & Mayes, 2001).

O estudo conduzido por Guerra (2008) investigoentre outros objetivos, as
caracteristicas do comportamento de adesdo aanemata antirretroviral entre adolescentes
soropositivos e o processo de revelagéo do diagné&ealizou-se um estudo descritivo, de corte
transversal, onde participaram nove diades conmpgsia adolescentes infectados pelo HIV via
transmissdo vertical (seis participantes do sexecuigo e trés do sexo feminino, com média de
13,7 anos) e seus cuidadores primarios (todasxaofeminino, com média de idade de 49,2 anos).
O estudo utilizou roteiros de entrevista semi-égtagos para adolescentes e cuidadores, que
continham perguntas relacionadas aos temas inadegg Com relacdo a influéncia da revelacao
do diagndstico sobre a adeséo ao tratamento, a tptatidade dos entrevistados, tanto cuidadores
quanto adolescentes, relatou vantagens do processmnhecimento do diagnostico sobre o
comportamento de autocuidado dos adolescentesrefaarmo o gerenciamento do préprio
tratamento, assim como a prevencao de episodiofutie ndo adesao.

No que tange a conduta de adesdo propriamenteoditeesultados do estudo (Guerra,
2008, Guerra & Seidl, 2010) indicaram que, dos nagelescentes participantes, trés referiram
perdas de comprimidos maiores que 5% no periodzsiigado, percentual que pode prejudicar a
eficacia do tratamento. Quanto a atrasos nas t@nadie dos nove adolescentes relataram atrasos
em quantidade e frequéncia diversas. O atrasogesté#io, aspecto eventualmente negligenciado
em estudos sobre ades&o, merecem ser valorizawletambém podem prejudicar a eficacia do

tratamento. Investigaram-se ainda as situacOetegaeam a perda de doses dos ARV. Os relatos
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verbais foram categorizados, sendo que situagfemiso(contextos escolares e sociais em
companhia de amigos) e atividades concorrentesstjagelevisdo, atividades de lazer fora da
residéncia) foram as categorias mais frequentegiasss a prejuizos da adesao.

O estudo conduzido por Kourrouski e Lima (2009dow compreender a experiéncia de
adolescentes soropositivos com relacdo ao uso @dscamentos antirretrovirais. Tratou-se de
estudo descritivo, realizado com nove adolescentesis cuidadores. Os dados foram organizados
em torno das dificuldades relacionadas a adesaqriAsipais dificuldades apontadas foram: o
medo de estigma, preconceito e discriminacdo; ocasstante dos medicamentos; a presenca de
efeitos colaterais e a rotina de atendimento méeliambulatorial. Os resultados desse estudo vao
ao encontro de outros descritos no presente t@abalh

Para Silva (2009), a adolescéncia é um process@iigicao caracterizado pela passagem
das seguintes fases: adolescéncia inicial, intdériace tardia. Durante a fase inicial os prinapai
problemas relacionados a adesao ao tratamentoetnatitiral referem-se a pouca compreensao de
conceitos abstratos relacionados a saude (comortdmpta do tratamento em longo prazo).
Durante a fase intermediaria os principais fataree poderiam levar a ndo adesdo seriam: a
necessidade de aceitacdo pelos pares, levanddeseeitte a deixar de tomar as medicacdes em
situagdes sociais; imediatismo, fazendo com qudabeacente suspenda o tratamento durante a
fase assintomatica) e indisciplina, que seriamifisultiades do adolescente para seguir rotinas
previamente estabelecidas. Durante a adolescérdia talguns fatores poderiam desfavorecer a
adesdo, como a presenca de sentimentos de onipotésensacao de imortalidade. Um importante
fator que poderia favorecer condutas de adesacenm@ busca por independéncia, levando a
maior autonomia para gerenciar seu proprio traténen

E importante destacar que a decisdo médica quamtdniaio do tratamento com
antirretrovirais entre pacientes pediatricos ndeedse basear apenas em medidas laboratoriais
(como exames de CD4 e carga viral) pois a dinamwiicd da infeccdo vertical é diferente da
dinAmica observada pela infeccdo em adultos. Eigéfuna imaturidade do sistema imunoldgico
infantil, torna-se mais dificil definir limites misos para a progressdo da doenca. Sendo assim,
segundo o consenso médico, o inicio do tratamemtoraedicamentos antirretrovirais por criancas
e adolescentes deve considerar um conjunto deefatarlativos as condigbes clinicas,
imunoldgicas e viroldgicas do paciente (Brasil,2@D07, 2009).

1.6 Intervencéo psicoldgica e adesao ao tratamento

Um dos alvos da pesquisa em psicologia da saldesidm o desenvolvimento de
procedimentos de intervencéo direcionados paraweepcdo de agravos e para a manutencdo da
saude. Na literatura da psicologia da saude, estt&o sido conduzidos com o objetivo de
promover adesdo ao tratamento e habilidades dengafnento em pessoas que vivem com

doencgas cronicas, testando, em alguns casos,itws efes procedimentos de intervencéo aplicados
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(Chesney, Chambers, Taylor, Johnson & Folkman, 2B&8stino & Seidl, 2010; Godin & cols.,
2005).

Duas abordagens tedrico-metodologicas tém auxiliadoompreender o processo de
aquisicao, modificagdo e manutengéo de comportasiernincluindo os de ades&deem contextos
de saude: os enfoques comportamental e cognitingpodamental. A perspectiva comportamental
procura entender o comportamento por meio da @éscdas principais variaveis relacionadas ao
seguimento (ou ndo seguimento) de regras fornepelasequipe de saude (Ferreira, 2001).

Para a analise do comportamento, processos commmotais considerados como
psicolégicos ou cognitivos sdo entendidos comoossg privadas relacionadas as contingéncias
ambientais passadas e presentes de quem se coffffmntimho, 1999). Sendo assim, uma leitura
comportamental para fenémenos tradicionalmentaladas pela psicologia da salde compreende
as respostas emocionais (como resiliéncia e eafrarito) como comportamentos privados,
emitidos por pacientes e familiares, que ocorreantdi de situacfGes estressoras, sendo, dessa
forma, subprodutos da relagcdo de contingéncia, @ e&entos que causam 0 responder
(Goldiamond, 1974). A intervencdo baseada na andliscomportamento focaliza o processo de
mudanca com base nos seguintes principios: (1) fitacfio de eventos antecedentes que
desencadeiam comportamentos disfuncionais, (2pefie do préprio comportamento inadequado,
por meio de intervencdes focalizadas na ampliag@orapertérios comportamentais, e (3)
modificagdo das consequéncias para o comportaradrdp-focalizando as conseqiiéncias do
tratamento em curto, médio e longo prazo (Ferred@l; Ferreira & Casseb, 2002; Wing & cols.,
2001).

A perspectiva cognitivo-comportamental entende cpraportamentos sdo decorrentes de
cognicdes sobre os acontecimentos, que influenaf@os e comportamentos. Assim, as crengas
da pessoa sobre sua enfermidade ou tratamento pouehlar e manter comportamentos e
emoc0des, por exemplo. A intervencdo cognitivo-carngmeental tem como um de seus objetivos,
portanto, modificar crencas disfuncionais levandopessoa a desenvolver o processo de
metacognicdo, que € a elucidacdo de como pensaraietam estados de humor, sentimentos e
comportamentos nos contextos de saude-doenca lea2001).

No enfoque cognitivo-comportamental, um modeloit@dutilizado para compreender o
fendbmeno da adesao tem sido o Modelo de Crenc&aénte (Janz & Becker, 1984). Tal modelo
foi desenvolvido na tentativa de explicar como &a&is biograficas, psicossociais e estruturais
podem interagir para influenciar a probabilidadeed@issdo de comportamentos preventivos de
salude ou em contextos de tratamento, como a adEs8e. modelo € composto por quatro
dimensdes, que se referem: (1) a susceptibilidadsepida (percepcdo que o individuo tem sobre
sua vulnerabilidade se comparada com seus par@s)gravidade percebida (percepcao de
consequéncias adversas da enfermidade sobre diesedadvida como trabalho, conjugalidade,

entre outras); (3) beneficios percebidos (crengdsesa efetividade das condutas pro-saude
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adotadas) e (4) barreiras percebidas (percepcéatifidaldades e 6nus de comportamentos de
saude, realizada por meio de analise de custodoenein relacdo aos beneficios percebidos). A
andlise da ades&o por meio desse modelo podeaawuidiemonstrar o poder de cada variavel sobre
a predicdo de condutas de adesao futuras, escldreagessa forma, a relacdo estabelecida entre
processos cognitivos e a¢des de saude (Dela Cb8438).

O conceito de autoeficicia, embasado na abordaggnitivo-comportamental, também
tem ampla aplicacdo na area de saude.

1.6.1 Autoeficacia e adeséo

O conceito de autoeficacia foi introduzido por Baredna década de 1970 e tem sido
objeto de interesse na area de saude. Autoefiédmmtendida como o conjunto de crencas pessoais
que o individuo possui sobre sua capacidade deugrod nivel de performance exigido para o
desempenho de uma tarefa. Dessa forma, autoefi€aoigncebida como um processo cognitivo
mediador, que determina sentimentos, pensamentu/agio pessoal e comportamentos que o
individuo adotar& para alterar seu curso de vidsentido planejado (Haidt & Rodin, 1999).

Na area de saude, o conceito de autoeficacia tdm aldjeto de estudos que visam
demonstrar sua relevancia tedrica e pratica. Umpbede estudo em sadde na area do HIV/aids
foi conduzido por Seidl, Melchiades, Farias e Bf@&007) e teve como objetivo descrever a adeséo
ao tratamento antirretroviral entre pessoas soiyass investigando também preditores desse
comportamento. Participaram 101 pessoas em TARWM, idades entre 20 e 71 anos. Além de
aspectos socio-demogréaficas e médico-clinicasfaravestigados apoio social, estratégias de
enfrentamento, autoestima e autoeficacia pararaderatamento antirretroviral como variaveis
preditoras. A adesao foi medida por meio do austoeeferente a perda de comprimidos durante
a ultima semana e no ultimo més, sendo que 72,3%3jndos participantes relataram niveis de
adesdo iguais ou superiores a 95%. Os resultadasaliae multivariada apontaram duas variaveis
significativas para predizer condutas de adesaerapit antirretroviral: interrupcdo anterior da
TARV por conta prépria (p < 0,001) e expectativaadeoeficacia (p < 0,05). Nivel de escolaridade
(p=0,06) e apoio social (p=0,05) atingiram valoliegitrofes de significancia. No que tange a
autoeficacia, os resultados apontaram que pessmasntaior expectativa de autoeficacia em
relacdo ao tratamento para HIV/aids tenderam dradethor aos esquemas terapéuticos, enquanto
as que se perceberam incapazes ou sem habilidadeshmanejar e/ou lidar com dificuldades
eventuais do tratamento relataram piores nivealdsao.

A expectativa de autoeficAcia normalmente é ingadh por meio de perguntas
relacionadas a confianca que o participante temmeseba capacidade de desempenhar acdes
futuras, graduadas em niveis de dificuldades (Bandi®94). Como exemplo, o estudo de Leite,
Drachler, Centeno, Pinheiro e Silveira (2002) pesmua relacdo entre autoeficacia e adesdo ao
tratamento antirretroviral, definindo autoeficac@mo o conjunto de expectativas que o paciente

possui diante de dificuldades impostas pela soitiyidade. Para tanto, os autores construiram
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uma escala de expectativa de autoeficicia parairspmscricdo antirretroviral em situacdes
cotidianas que poderiam se constituir em barredremdesdo. A escala possui 21 itens e foi
desenvolvida a partir da andlise do conteldo deewstas realizadas com 60 pacientes
Soropositivos, que estavam em tratamento ou quarhabandonado o seguimento do mesmo. Em
um segundo momento, foi feita a andlise da esadaiorial do instrumento. A escala de resposta €
do tipolikert de cinco pontos, variando de “ndo vou tomar mestfiarho que vou tomar”, “néo
sei”, “acho que vou tomar” e “com certeza vou todmdDs resultados apontaram que a
probabilidade de adesédo duplicou quando o escoegpbctativa de autoeficacia foi maior em uma
unidade (OR = 2,07; IC95% = 1,002 a 4,26). Por ndeisse estudo os autores propuseram que as
expectativas do paciente com relacdo ao cumprimdaso exigéncias do tratamento (adesao)
poderiam exercer controle sobre: (a) o estabeletonde metas e estratégias futuras; (b) a
antecipacdo de possibilidades de sucesso das ewtdselecidas; e (c) a solucdo eficiente de
problemas que poderao ocorrer.

Um estudo semelhante, focalizando outra enfermidaderica, adaptou uma escala de
autoeficacia para a lingua portuguesa relativausopdmento das exigéncias do tratamento em
diabetes (Pereira & Almeida, 2004). A escala piiteavaliar as percepcdes de adolescentes com
diabetes quanto a sua competéncia, capacidadaiesaegara lidar com a doenga. A escala foi
aplicada em uma amostra de 125 adolescentes diahédi sua versao final continha 30 itens que
investigavam dimensfes de autoeficicia relacionadasanejo especifico do diabetes (homeada
como autoeficaciarelativa ao tratamentogpo manejo de situacdes de interacdo social (&ficac
social) e orientagéo para busca de um estilo de emd que se destacava a afirmagéo pesisal.
respostas eram dadas em esdilikert de cinco pontos, que variavam desde “ndo consigo c
certeza”, “ndo consigo”; “talvez consiga”; “consigo‘consigo com certeza’A partir dos
resultados obtidos, foi discutido que a expectatieaautoeficacia auxilia o enfrentamento e
controle do estresse decorrente da doenca, dindiowimivel de ansiedade com relacdo ao manejo
de questdes associadas ao tratamento, reduzinds dasalude, aumentando a persisténcia diante
de dificuldades e aumentando a probabilidade deséimide comportamentos alternativos a néo
adeséo.

Straub (2005) afirma que a autoeficacia € um inambet preditor para a adocdo de
estratégias de enfrentamento focalizadas na résolude problemas. As estratégias de
enfrentamento referem-se ao conjunto de esforggsittas e comportamentais que o individuo
adota diante de situacdes estressoras, com owvabpi lidar com demandas que sobrecarregam
seus recursos individuais (Folkman, Lazarus, G&&e Longis, 1986). Outra definicdo aborda o
enfrentamento como uma resposta diante de evesttessantes, com funcdo de prevenir, evitar ou
controlar o estresse emocional (Pearlin & Schod&rg).

As estratégias de enfrentamento focalizadas nolgmab sdo esfor¢cos cognitivos e

comportamentais com o objetivo de controlar ou fnzati uma situacdo estressora, minimizando a
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fonte da ameacga ou dano. As estratégias comportaimete resolucdo de problemas podem
basear-se, por exemplo, na busca de informacOesarges sobre o estressor e na busca por
suporte social, tanto emocional como instrumentaltdniazzi, Dell’Aglio & Bandeira, 1998;
Seidl, Tréccoli & Zannon, 2001).

Entre criangas e adolescentes o enfrentamentoli@aaltacomo um fator cognitivo que se
modifica em funcdo do tempo e da situagdo estressaip a qual a crianga ou adolescente se
encontra. Nesse sentido, ha, pelo menos, trésdfas entre o enfrentamento empreendido por
criancas e adolescentes e entre adultos: (a) bitids&le ao estressor; (b) grau de avaliacdo do
estressor; e (c¢) dificuldade para modificar a sifioeestressora (Dell’Aglio, 2003).

Estudos sistematicos sobre enfrentamento na irf@edolescéncia ainda sdo escassos,
em funcdo da aquisicdo de processos psicologicosomplexidade dos contextos de
desenvolvimento humano E importante que outrosdestsejam realizados para sistematizar o
conhecimento nessa area, abordando temas comooau@yncompeténcia social, escolha
voluntaria, persuaséao e identidade.

Algumas técnicas de intervencdo com base nas pHkgsecomportamentais ou cognitivo-
comportamentais tém sido usadas no campo da pgie@plicada a salude. Destaca-se no tépico
seguinte aquela de interesse do presente estuddiopaplicada na intervengéo para a adeséo a
tratamento.

1.6.2 Técnicas favorecedoras da adesdo: automon#onento

Os registros de automonitoramento tém sido utibsambmo ferramentas favorecedoras da
adesdo, em diferentes enfermidades crénicas canexpmplo, o diabetes (Ferreira & Fernandes,
2009), a hipertensédo arterial sistémica (Aradjo &d&, 2006), a sindrome do intestino irritavel
(Bohm, 2009), a obesidade (Francischi & cols., 2@00 HIV/aids (Brasil, 2008; Faustino & Seidl,
2010).

O automonitoramento consiste no registro de fatentimentos, pensamentos e
comportamentos que ocorrem antes, durante ou aposdaita que se quer monitorar (Francischi
& cols., 2000). E um procedimento que fornece dadasa a conducdo do planejamento
terapéutico, permitindo a realizacdo de analisesidmais do comportamento, a delimitacdo de
objetivos terapéuticos, o planejamento de interdes@ a avaliacdo de resultados obtidos (Bohm,
2009).

Pautando-se na perspectiva tedrica da analiserdpartamento, Bohm e Gimenes (2008)
realizaram uma busca bibliografica de experiéndiagcas e de pesquisa que envolveram o uso do
automonitoramento como técnica de mudanca compentain Os resultados apontaram para
algumas variaveis que alteraram a frequéncia dgpodamento-alvo na direcdo desejada por meio
do uso dessa técnica. As variaveis relevantesnpadificacdo de comportamentos e a agdo de cada

uma delas foram assinaladas da seguinte forma:
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« Comportamentos que recebem valoracdo (ou signiftjggositiva, tanto do sujeito como
de outros, tendem a aumentar de frequéncia nadocas registro, enquanto aqueles
valorados como nhegativos tendem a diminuir de &aqia.

e O autorrelato relacionado a estados motivacionaiscidnados a construcdo dos
comportamentos desejados pode aumentar a frequnc@mportamento-alvo.

* Registros continuos do comportamento-alvo (regist®o ocorréncia de toda resposta
emitida) demonstraram-se mais eficazes do quetmegisitermitentes.

« Um grande numero de respostas automonitoradas mboenuir a reatividade
comportamental

« O automonitoramento realizado antes da ocorrénciacamportamento monitorado
(monitoramento pré-comportamento) mostrou-se maficaz para controle do
comportamento do que em situagdes em que a oalsig&gistro foi pds-comportamento.

* Tanto o estabelecimento de metas como a emisstEedeackositivos sdo capazes de
aumentar a frequéncia do comportamento-alvo.

Os resultados de Bohm e Gimenes (2008) se aplicaronmgportamentos de adesdo a
tratamentos. Por exemplo, sendo a adesdo um canporto com valoracdo positiva pelos
profissionais de salude, os registros feitos petdprips pacientes podem apresentar frequéncia
mais alta do que a ocorréncia dos niveis de addgefivamente praticados.

UtilizacBes dessa ferramenta tém sido observadasst&uidos no campo da psicologia da
saude. A pesquisa conduzida por Ferreira (2001¢dounvestigar a adesdo ao tratamento de
pacientes com Diabetes Mellitus tipo 1 utilizandeegistro de automonitoramento como uma das
técnicas de controle comportamental. O estudo poacexplicar a adesdo como um fenémeno de
respostas de autocuidado emitidas pelo pacienteaextos de fornecimento de instrucbes
médico-clinicas. Os comportamentos investigadosveeam relacionados: (a) ao uso da
medicacgdo; (b) ao seguimento da dieta; e (c) dcprate exercicios fisicos. Os resultados
apontaram melhora nos niveis de adeséo ao tratandest pacientes em todas as categorias
comportamentais analisadas, sugerindo eficaciarelnot em analise de contingéncias sobre a
aquisicdo de comportamentos de autocuidado.

1.6.3 Estudos sobre intervengao e adeséo ao tratarteem HIV/aids

Com o objetivo de descrever os resultados obtidosima intervencéao psicoldgica sobre a
conduta de adesédo ao tratamento antirretrovirah@uitos, Murphy e cols. (2002) desenvolveram
um trabalho que baseou as estratégias de intexvengie trés eixos: mudanca de comportamento,

fornecimento de informacdes ao paciente e incemtivapoio social. Participaram do estudo trinta

2 Reatividade comportamental é definida no texto camoefeito (diante do uso do automonitoramennfog altera a frequéncia do comportamento-alvo,

geralmente na direcéo desejada.
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e trés adultos soropositivos. Os pacientes foraatiaaos mediante a aplicacdo de instrumentos de
medida que investigaram: (a) o autorrelato sobres@ de antirretroviraisAdherence Baseline
Questionnarie- ACTG); (b) as estratégias de enfrentamentoivak&t soropositividade (Escala de
Murphy, Rotheram-Borus & Marelich); (c) o apoio isbgercebido $ocial Provisions Scale
SPS). Apos a intervencao foram analisados os aeladtrelativos a adeséo. A analise mostrou que
0s pacientes do grupo submetido a intervencaacativenaiores indices de adesdo autorrelatada e
maior expectativa de autoeficacia (Murphy & cakf0?). A intervencéao realizada também gerou
melhoras na comunicacdo médico-paciente, no supactal percebido e na tomada de consciéncia
relativa a importancia do uso de medicamentosratrtvirais.

Outro estudo de intervengcdo com pessoas adultastigou os efeitos de uma intervencao
cognitivo-comportamental sobre a adeséo ao trat@man pessoas com dificuldades de adeséo a
TARV (Faustino & Seidl, 2010). Participaram do estulois homens (P1 e P2) e uma mulher (P3),
que funcionou como sujeito controle, pois ndo coegeu aos atendimentos agendados, apesar de
ter concordado em participar da pesquisa e ter @dtiada na linha de base. Foram obtidas
medidas referentes a adesao, estratégias de anfiemtb, expectativa de autoeficicia para aderir a
TARV e variaveis biolégicas (indices de CD4 e cargal). Os dados foram coletados em trés
momentos: linha de base ou momento pré-interveng@riatamente apds a intervengdo e trés
meses apos o término da intervencdo. Os resultimfdlow up revelaram o aumento nos niveis
de adeséo a terapia autorrelatados por P1 e P2n&mmos escores de autoeficacia e na utilizagdo
de estratégias de enfrentamento focalizadas nolegpnab A participante P3 ndo apresentou
progressos no comportamento de adesdo autorrelatawianteve niveis baixos de autoeficacia,
indicando que a intervencéo teve efeitos positsmze a adesdo dos participantes P1 e P2. No
caso de P1, os indicadores imunoldgicos e virotigioo seguimento foram compativeis com
adesdo satisfatoria; para P2, esses niveis naseapream mudancas relevantes trés meses apos a
intervencao.

Na é&rea do HIV/aids ainda existe uma grande lacd@aestudos de intervencdes
psicolégicas que tenham como objetivo promover &mwemo tratamento antirretroviral entre
adolescentes, uma vez que estudos desenvolvidogssarclientela tém priorizado a investigacao
de variaveis relacionadas a: (a) prevencéo decpgatiexuais de risco; (b) controle da gravidez na
adolescéncia; (c) aconselhamento e testagem eigaede referéncia ambulatorial; (d4) controle
do uso/abuso de alcool e outras drogas; e (e) fadto@ para conduzir o tratamento (Chabon &
Futterman, 1999; Wiener, Battles & Wood, 2007).

1.7 Intervencéo psicologica e promoc¢ao de adesaatadolescentes

Os pilares das intervencbes direcionadas a promatfioadesdo ao tratamento
antirretroviral devem ser construidos por meio d@wwo afetivo-emocional estabelecido com o
adolescente. As intervencdes com adolescentes ,vieatre diversos aspectos: adaptacdo ao

regime de tratamento, quando possivel, autonomimpoderamento do adolescente para lidar com
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a rotina da adeséao, fornecimento de informa¢desraqgdo de suporte familiar. Outras estratégias
de intervencé@o podem envolver expressdo de sentimeziacionados a doenga e expectativas com
relacdo ao futuro (Chabon & Futterman, 1999). Aliagdo e monitoramento da adesé@o apos a
intervencdo devem ser realizados em intervaloslaegg) garantindo, dessa forma, a manutencao
das préticas de adesao ao tratamento j& consdid@daz, Queiroz, Silva, Cardoso & Godinho,
2002; Taddeo, Egedy & Frappier, 2008).

No Brasil, Matsumoto e cols. (2007) desenvolveramauproposta de intervencao
interdisciplinar com o objetivo de melhorar a adesie um adolescente soropositivo que
apresentava histérico de ndo adeséo, infectadwigorertical. O adolescente apresentava baixo
nivel de CD4 e alto nivel de carga viral e ndolsicapoio para administrar o tratamento por parte
de sua cuidadora principal (mée), que também nénaado tratamento. Os eixos propostos para a
intervencdo basearam-se em (a) visitas domicilifio@articulacéo institucional com outros setores
vinculados aos cuidados do caso, (c) formacdo mieuld de confianca com o adolescente e sua
familia, e (d) orientacdo educativa em salde coadaescente e sua cuidadora primaria. Os
resultados indicaram niveis mais adequados de @des@torno de 95% das doses prescritas), ao
lado de progressos na socializacdo por meio dealies@movos grupos sociais e novas praticas de
lazer, além da melhora da qualidade de vida deeadehte (Matsumoto & cols., 2007).

O desenvolvimento de estudos que sistematizem giroeatos de intervengéo
direcionados a promocgdo de adesdo a TARV entreesaiites é urgente, pois pode fornecer
subsidios para que praticas assistenciais efisiegjam implementadas nos servigos de referéncia
a pacientes soropositivos (Brasil, 2006; 2008). sHesontexto, a educagdo em salude pode
contribuir significativamente para a aprendizagempdciente sobre o curso de sua doenga, 0s
efeitos sobre seu desenvolvimento, o processostibedecimento e manutencdo da saude (Straub,
2005).

As intervencdes psicolégicas em HIV/aids podem isgportantes ferramentas para
promoc¢do da adesdo ao tratamento entre adolescentgsitivos (Chabon & Futterman, 1999).
Normalmente os trabalhos desenvolvidos nessa &fiea cenduzidos em grupo, pois 0S
participantes vivenciam acolhimento mudtuo, comfieth experiéncias pessoais e trocam
informacdes relacionadas a viver com HIV/aids (heyiBystritsky, Baron & Jones, 1991; Rasera
& Japur, 2003). Tais intervencdes objetivam proen@nfrentamento cognitivo e comportamental
focalizado no problema. No caso do HIV/aids, o é@imento de instru¢des psicoeducativas deve
englobar a compreensdo dos aspectos fisicos dacajloex®us modos de transmissdao e
desconstrucdo de mitos relacionados ao HIV/aidastireo & Seidl, 2010). Outras estratégias de
intervencdo psicolégica podem ser implementadas falena complementar a praticas
psicoeducativas para promover adesdo como: modelalge novos repertérios incluindo os
comportamentos alternativos a ndo adesdo, mandjertal de dificuldades, fortalecimento do

apoio social (envolvimento do cuidador com baseneeessidade e demanda do adolescente),
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acolhimento de duvidas e/ou sentimentos negatiuos relacdo a saude (incluindo a legitimacao
de sentimentos como ansiedade e medo da mortguevesie interagdes sociais em fungéo do
estigma e preconceito associado a doenga), aurdargrpectativa de autoeficacia para a adeséo e
empoderamento do adolescente (em nivel individliscionado a aquisicdo de autonomia, e/ou
coletivo, direcionado ao engajamento social) (Astleols, 2001; Brown & cols., 2002; Cohen &
cols., 2000; Gold & McClung, 2006; Levine & col§991; Perkins & Zimmerman, 1995).

Os desafios apontados, relativos a promocao dsiade tratamento antirretroviral entre
adolescentes infectados pelo HIV via transmisséiticaé serviram como base para a construcéo
dessa pesquisa. O presente estudo apresenta-se wwomotentativa de contribuir com a
apresentacdo de um modelo de intervencao psicald@iiecionada a promocdo de adeséo entre

esse segmento de pessoas vivendo com HIV/aids.
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CAPITULO 2
OBJETIVOS

O presente trabalho teve como obijetivos:

2.1 Objetivo geral

Analisar os efeitos de intervencdo psicolégica esobrcomportamento de adesdo ao
tratamento antirretroviral de adolescentes sortiposi com dificuldades de adesdo, mediante
avaliacdo antes, ao término e trés meses aposradntao.

2.2 Objetivos especificos
(1) Descrever variadveis que determinam e/ou comadéeh comportamentos de ndo adesao entre
adolescentes HIV positivos com dificuldades paexiado tratamento antirretroviral;

(2) Planejar e implementar uma proposta de int&derpsicolégica para promover adesado a
TARYV, utilizando técnicas cognitivo-comportamentaisomportamentais;

(3) Investigar o processo de aquisicdo e manutedgdmomportamento de adesdo ao tratamento
antirretroviral entre adolescentes soropositivosdiante avaliagdo na linha de base, ao término e
trés meses apos a intervencao;

(4) Investigar a expectativa de autoeficacia pateriaa TARV, autorrelatada antes e apds a
intervencao.

Com base na literatura, construiu-se a presenfgpta de intervencéo, esperando que os
resultados encontrados, na fase de seguiment@assdim o fortalecimento da autonomia dos
adolescentes para gerenciar o proprio tratamensyneento dos niveis de adesao para valores
iguais ou superiores a 95% e o fortalecimento degeso de autocuidado referente as condutas de

adesdo exigidas pelo tratamento.
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CAPITULO 3
METODO

O estudo teve delineamento quase-experimental,itlmiigal de curto prazo, com
avaliacéo antes (linha de base), logo apoés o téreninés meses depois da intervengéo. Utilizou-se,
ainda, a avaliagéo intra-sujeito, sendo o sujeiteedida de seu préprio controle de mudangas.

A adesdo ao tratamento antirretroviral foi openaaizada por meio do autorrelato
referente ao percentual de comprimidos/capsulasrithgs, considerando o numero total de
comprimidos/capsulas prescritos com base no esqgtezaEéutico do paciente.

O projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pissg(CEP) da Faculdade de Ciéncias
da Saude da Universidade de Brasilia, sendo appavad 0% Reunido Ordinaria do CEP, realizada
em novembro de 2009 (Anexo 1).

O estudo foi composto por quatro etapas: (1) likbdase ou momento pré-intervencao;
(2) intervencao; (3) avaliacao pés-intervencao;sgtjuimento (trés meses apds o encerramento da
intervencao).

O resumo dos procedimentos adotados em cada fasgtulio estd apresentado na Figura

2.
Etapa Procedimentos lmentos e/ou materiais
Obtencdo do Exposicdo dos objetivos da Termo de Consentimento Livre e

w consentimento pesquisa e assinatura do TCLE Esclarecido (TCLE)

< livre e

ﬁ esclarecido

©

f:; Avaliacdo da  Entrevista com o cuidador Roteiro de entrevista para cuidadores

I linha de base Entrevista com o participante Roteiro de entrevista para adolescentes
Escala de autoeficacia para adesédo a
TARV

o Intervencdo com Realizacdo de sessfes individuai©s materiais e instrumentos utilizados

'S, 0 adolescente com o participante, de acordo  estdo descritos na Figura 3 (p. 32).

§ com os objetivos terapéuticos

5 propostos

£

o Avaliagéo da Entrevista com o cuidador Roteiro de entrevista para cuidadores

L 8 adesdoe Entrevista com o participante Roteiro de entrevista para adolescentes

& & § expectativa de Escala de autoeficacia para adesdo a

=0 > - L

S a5 autoeficacia TARV

< E

o Avaliacdo da Entrevista com o cuidador Roteiro de entrevista para cuidadores

% manutencdo da Entrevista com o participante Roteiro de entrevista para adolescentes

£ adeséo e Escala de autoeficacia para adesdo a

=N expectativa de TARV

3 autoeficacia

Figura 2 Etapas do estudo
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3.1 Participantes

Como critérios de inclusdo para participar da pesqexigiu-se o cumprimento das
seguintes condi¢fes: adolescentes soropositivas @atlV, infectados via transmissao vertical,
cientes do seu diagnostico, com idades entre 18 anbs, que aceitassem em participar da
pesquisa e que possuissem nivel de escolarizacapaeidade cognitiva que lhes permitissem
entender os passos adotados pelo estudo. Optau-sel@escentes soropositivos por transmisséo
vertical devido ao maior nimero de pacientes disga etaria infectados por essa categoria de
exposicao, além da historia prévia de exposicatradamento, iniciada na infancia, que permitia
maior familiaridade com as condutas exigidas paes@o e maior aceitacdo do seguimento do
tratamento.

Foram utilizados os seguintes critérios de exclysa os participantes: adolescentes com
idade inferior a 12 anos e/ou superior a 18 ano®gasido do inicio da pesquisa; adolescentes que
nao tinham conhecimento do préprio diagndsticoatemsitividade ou que tinham conhecimento
insuficiente sobre o mesmo; adolescentes com coagdies neuroldgicas, limitantes de
capacidades cognitivas, em decorréncia da aiddesmmtes que contrairam o virus HIV por
outras formas de infeccdo que nédo transmisséacakertuidadores ou adolescentes que, mesmo
com o consentimento de uma das partes, ndo comsseraem participar do estudo; adolescentes
ndo alfabetizados ou com dificuldades de leitura grejudicassem a compreensdo das regras
estabelecidas para o curso do tratamento e daenigio.

3.1.1 Caracterizagéo sociodemografica dos participtes: adolescentes e cuidadores

Participaram da pesquisa trés adolescentes sotiwpsspara o HIV, do sexo feminino,
com idades que variaram de 12 a 14 anos por ocdsifcio da pesquisa. Houve a desisténcia de
dois adolescentes na linha de base, impossibibtan@ontinuidade do processo em ambos os
casos. Em um deles (adolescente do sexo femininoptinuagéo da participagéo na pesquisa foi
impossibilitada por desisténcia do cuidador. Normutaso, a desisténcia foi por parte do
adolescente (do sexo masculino). Em ambas as &#sa@ motivo principal alegado para a
desisténcia foi a pouca credibilidade acerca dssltexlos possiveis de serem obtidos pelas
intervencgdes voltadas para a modificacdo de coadigtando adeséo.

As participantes apresentavam problemas de ade§aR¥ relacionados: (1) a perda
superior de 5% dos medicamentos prescritos; (2)gastdo dos medicamentos com atrasos
frequentes e acima do intervalo de tempo tolerbldmes ficticios foram escolhidos para nomear
as trés adolescentes: Antonia (P1), Maria (P2)uaR&3).

Os principais dados das participantes encontrasuis@rizados na Tabela 1.
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Tabela 1 Caracteristicas sociodemogréficas, clinicas e fares das participantes

Participantes Idade Escolaridade Idade noSituacdo familiar Histérico de Histéria de
inicio do problemas internagdo
tratamento de adesao
12 52 série 4 anos Pais divorciados 9 anos Duas
i Maée e pai (anos 2000 e
o S falecidos 2007)
IS Irm&os adotivos
< Cuidador: tia
materna
12 62 série 2 anos Pais separados Menos Duas
© Mée e pai HIV+ de 1 ano (anos 2004 e
8 s Uma irma mais 2009)
= nova HIV-
Cuidador: méae
14 72 série 4 anos Pais separados 8 anos Quatro
< Méae e pai HIV+ (uma em 2008,
mS Uma irma mais uma em 2009 e
o g velha HIV- duas em 2010,
Cuidador: mae durante a
intervencad)

O nivel de escolarizacdo das trés participantascempativel com o nivel educacional
esperado para a idade, ndo apresentando queixaarescTodos os cuidadores principais tinham
pelo menos o ensino fundamental completo. A redilir girou em torno de dois salarios
minimos. As condi¢cdes de moradia eram adequadasyipolo acesso a saneamento basico e dgua
potavel encanada. Duas participantes possuiam {ieisa e Paula), sendo ambas soronegativas:
no caso de Paula tratava-se de irma mais velha,caso de Maria era a irmé mais nova. A outra
participante desconhecia a presenca de irmaos. &wsd principais dos cuidadores das

participantes encontram-se na Tabela 2.

Tabela 2. Principais caracteristicas das cuidadtasparticipantes

Participantes Cuidador Condicéo Ocupacdo Renda Religido da Pessoas residentes na

principal  sorolégica do do familiar cuidadora casa
cuidador cuidador
- Cuidadora
- Companheiro da
Antbnia Tia HIV- Faxineira  dois SM Catolica  cuidadora
materna - trés irm&os adotivos
- Neto da cuidadora
- Cuidadora
Maria Mae HIV+ Donade doisSM Evangélica -Irma da cuidadora
casa - Irma da participante
(nove anos)
Funcionaria
Paula Mae HIV+ publica trés SM  Evangélica - Cuidadora
contratada

3 A participante Paula faleceu em 15 de julho ded2@in fungéo de infecgfo oportunista (citomegabsey no trato intestinal.
4 Salarios Minimos. Valor no ano da pesquisa detmritos e dez reais.
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3.2 Locais de realizagdo do estudo

As trés jovens estavam em acompanhamento na redegue salude e aceitaram
participar voluntariamente da pesquisa, assim caews cuidadores primarios. Duas jovens
estavam sendo acompanhadas na Unidade Mista de 8alegional Sul, comumente conhecida
como Centro de Saude de Brasilia (CBS) n° 1 ou ikbsiia. O Manual Técnico do Cadastro
Nacional de Estabelecimentos de Saude (CNES), ve&/i@®06, define a unidade mista de saude
como:

Uma unidade de salde basica destinada a prestacdiemtimento em atencéo béasica e

integrada de saude, de forma programada ou nadocespexialidades béasicas, podendo

oferecer assisténcia odontologica e de outrosgsiofiais, com unidade de internacao, sob
administracdo Unica. A assisténcia médica devepsananente e prestada por medico
especialista ou generalista. Pode dispor de urgéeanergéncia e SADT basico ou de

rotina. Geralmente nivel hierarquico cinco (p. 97).

As acdes em HIV/aids da Unidade Mista de SaudeeatpoRal Sul oferece atendimento
médico, nutricional, psicossocial e odontologice gacientes (adultos e pediatricos) mediante
agendamento prévio. O numero aproximado de pasiguediatricos era igual a 80 quando a
pesquisa teve inicio, sendo aproximadamente 5Mgata e 30 adolescentes. A rotina de
atendimento dos pacientes envolvia a realizagdoodsulta médica a cada dois meses, caso 0
paciente tivesse boa condicdo de saude. Caso sdic@o de saude ndo fosse satisfatoria, as
consultas eram realizadas com frequéncia mensgba€lentes realizavam exames de CD4 e CV
em média duas vezes ao ano.

Uma das participantes da pesquisa era acompanbaldaspital Universitario de Brasilia
(HUB), na pediatria na area do HIV/aids e no Pmof@édm-Vivéncia. O HUB é um hospital escola,
gue integra a rede do SUS do DF e possui cercadddeios. Atende diversas especialidades
médicas. Em dezembro de 2010, cerca de 500 peszwoad|V/aids estavam em acompanhamento
nessa unidade de saude, aproximadamente 420 delBARYV.

O Projeto Com-Vivéncia — AcOes Integradas de Est@dAtendimento a Pessoas Vivendo
com HIV/aids e Familiares — teve inicio em 1996 eng projeto de extensdo universitaria que
oferece atendimento psicolégico e social, em néwabulatorial e de enfermaria a pessoas com
HIV/aids, atuando de modo integrado a equipe métbddUB, em especial professores e médicos
do staffda area de infectologia. O objetivo principal dmnVivéncia é desenvolver atividades de
prevencédo e de assisténcia a pessoas que viverillddaids, articuladas a atividades de ensino e

pesquisa.
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3.3 Instrumentos e materiais
3.3.1 Linha de base

Os roteiros de entrevistas utilizados eram semixestdos e continham perguntas abertas
e fechadas referentes ao contexto de vida dogiparites, ao uso de medicamentos e ao processo
de revelacdo do diagndstico. Os roteiros foram tadas do instrumento elaborado por Guerra
(2007). As respostas dadas por participantes exdoids forneciam elementos importantes para
que pudessem ser estabelecidas relacfes entresaembientais e comportamentos de ndo adesdo
ao tratamento.

Além dos instrumentos, foi utilizado na linha desda Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) desenvolvido em duas versfas, padadores (Anexo 2) e para adolescentes
(Anexo 3).
3.3.1.1 Roteiro de entrevista para o adolescent@nexo 4)

O roteiro semi-estruturado era dividido em tréstgsarreferentes a investigacdo do
conhecimento do participante sobre HIV/aids e dspedo tratamento (parte 1), investigacdo
sobre o tratamento antirretroviral (parte 2) e sds dificuldades para seguimento do tratamento
(parte 3).

Na parte 1 o adolescente relatava livremente ocqubecia sobre a aids, suas formas de
transmisséo e, sobre 0 mecanismo de agéo do \draigyanismo, como a inibicdo da multiplicacao
viral propiciada pelos medicamentos. Diante deastss genérica, ou vagas, a pesquisadora fazia
perguntas que auxiliavam o participante a relatiémas informacdes relacionadas ao tema. Nessa
parte, cognigdes, crengas e representagdes do jsobm a enfermidade e o tratamento eram
identificadas.

Na parte 2 eram investigados perdas e atrasos dieamentos durante os trés ultimos dias
e/ou durante a ultima semana. Era solicitado acpgsahte que descrevesse o nome dos ARV que
fazia uso, relatando os horarios de ingestdo ddcagfb. Essa parte era dedicada a conhecer a
rotina de vida do participante e sua rotina destigedos medicamentos, identificando fatores que
facilitavam e dificultavam a adeséo.

Na parte 3 eram investigados crencas sobre o tatame eventuais aspectos que
dificultavam a adesédo, na percep¢ao dos adolescdregm como as estratégias de enfrentamento
adotadas pelos participantes para minimizar adiemies e lidar com as dificuldades. Era
solicitado ainda que o participante relatasse sengmentos por ocasido do relato dessas questodes,
identificando possiveis barreiras ao trabalho tenencéao.
3.3.1.2Roteiro de entrevista para o cuidadoi(Anexo 5)

Continha um breve levantamento sdcio-demografidwes@ondi¢bes familiares e doze
perguntas abertas que investigavam o histéricoatdanhento, condutas especificas de ndo adeséo e

autonomia da adolescente para gerenciar seu ptégiaonento, na percep¢ao do cuidador.
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Durante o levantamento sécio-demografico do adetesce de seus familiares/cuidadores,
o cuidador relatava brevemente a historia de veksgda e atual, incluindo informagdes como
conhecimento do diagnéstico da soropositividadespgdais da adolescente no momento da
gravidez, parto e pos-parto, condi¢cdes atuaisdhe iatamento e escolarizacao.
3.3.1.3 Escala de autoeficcia para aderir & TARM_gite & cols., 2002)Anexo 6)

Trata-se de instrumento com 21 itens, unifatodahstruido a partir da participacdo de
pessoas brasileiras vivendo com HIV/aids, utilizadoa avaliar expectativas de autoeficacia com
relacdo a adesdo ao tratamento antirretroviral deredtes situacbes que podem ocorrer no
cotidiano. Nao obstante ter sido validada paragasssoropositivas adultas, considerou-se que sua
estrutura e contedudo se mostravam vidveis e Usmia gplicacdo com adolescentes. Os itens
avaliavam: situacdes que exigiam maior atencaarejamento para tomar a medicacéo (itens 5, 6,
7,13, 16, 17, 19); situacdes que tendiam a dimepreocupacdo com a doenca ou a confianca no
tratamento (itens 1, 2, 8, 12, 20); situacdes quelavam experiéncias negativas com a medicacgao
ou com relacdo a qualquer aspecto do tratamerdns(i8, 4, 9, 10, 11, 14, 15, 18 e 21). A
consisténcia interna da escala é boa, conformeegsldoalpha de CronbacKalpha=0,96). A
escala de resposta € do tlixert de cinco pontos. O escore final € obtido pela enadimética das
respostas dadas a cada item (n&o vou tomar mesreoo; acho que ndo vou tomar=um; ndo sei se
vou tomar=dois; acho que vou tomar=trés; com caner tomar=quatro). Quanto maior o escore
obtido na escala, maior a expectativa de autoédigiara aderir a TARV. A escala permite, ainda,
a identificagdo de situagcbes que podem se comséitnibarreiras ao uso dos ARV, a partir da
andlise de itens especificos em que o participaféze que ndo vai tomar, por exemplo. Dessa
forma, o instrumento fornece subsidios para avietegdo e abordagem de situagfes de risco de
ndo adeséo.

3.3.2 Materiais da intervencéo

Durante as intervenc¢des foram utilizados diferentateriais com contetddo direcionado ao
HIV/aids. Os materiais foram utilizados de acordm®s objetivos estabelecidos para cada sesséo.
No entanto, apesar de haver uma estrutura defpadda cada sessao realizada, havia flexibilidade
para que um ou outro material fosse utilizado,@edo com a necessidade de cada participante.

Os materiais podem ser agrupados em trés categideiasordo com suas funcgoes:

e Materiais com conteudo psicoeducativo: foram wdias para explicar ao participante
como ocorria 0 processo de acao do virus HIV eogrpssédo da doenca. Foram exemplos
desse tipo de material: gréfico sobre acdo dos ARWxo 7), ilustracdo sobre mecanismo
de acdo viral (Anexo 8), texto informativo sobracdo de medicamentos (Anexo 9), textos
informativos sobre a condicdo de HIV/aids (Anexd$), 11, 12, 13, 14). Ainda foi
utilizado um video denominado Adesao, elaborado Pedbgrama Nacional de DST e Aids
do Ministério da Saude, com informacdes e depoiosede pessoas soropositivas, para

sensibilizagcdo do participante acerca da imporsdaiadesao.
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* Materiais de investigacdo sobre crencas e sentimentacionados ao tratamento: matriz
para identificacdo de percepcdo sobre vantagerswagtagens da adesdo e ndo adesdo a
TARV (Anexo 15) e matriz para identificacdo de @a@mn e sentimentos relacionados ao
tratamento (Anexo 16).

« Materiais para o autorregistro do comportamentad#esdo: formulario para registrar o uso
ou ndo dos medicamentos ao longo da semana, identiffontingéncias antecedentes e
consequentes ao uso dos ARV e para facilitar a mempao do esquema de medicamentos
do participante: formulério para automonitoramefftaexo 17) e o guia de tratamento
facilitado (Anexo 18).

Para sumarizar os materiais utilizados e para a#tdontes bibliograficas que embasaram a

elaboracdo dos mesmos, estes estdo apresentdeigsimrza3.

Materiais Referéncia bibliografica base

Textos informativos e ilustracdes Saber Viver Jovem (2004). Edicdo Especial paranswpie vivem
sobre a acao dos medicamentos ecom o virus da aids, seus amigos e familiares.dRidaneiro: Saber
0 processo de progressado da aidsViver Comunicacgao.

para publico jovem HIVpositivo

Matriz de vantagens e Feilstrecker, N., Hatzenberger, R., & Caminha, R. (4003).

desvantagens do uso dos Técnicas cognitivo-comportamentais. Em R. M. CamjniR.

medicamentos Wainer, M. Oliveira & N. M. Piccoloto (Orgs.)Psicoterapias
cognitivo-comportamentais(pp. 53-60). S&o Paulo: Casa do
Psicélogo.

Matriz de crencgas e sentimentos Feilstrecker, N., Hatzenberger, R., & Caminha, R. (2003).

sobre uso de ARV Técnicas cognitivo-comportamentais. Em R. M. CamjniR.
Wainer, M. Oliveira & N. M. Piccoloto (Orgs.)Psicoterapias
cognitivo-comportamentais(PP. 53-60). Sao Paulo: Casa do
Psicélogo.

Formulario de autorregistro/ Rehm, L. P. (1999). Métodos de autocontrole. EmEY.Caballo

registro de automonitoramento  (Org.), Manual de técnicas de terapia e modificagdo do
comportamentgp. 581-605). S&o Paulo: Santos Livraria Editora.
Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia emd®82008).

Guia de tratamento facilitado Mapa de doses de medicamentos antirretrovirai®eddb e editado
pelo Laboratdrio Bristol, para uso em a¢fes defadas tratamento.

Video sobre adesao em HIV/aids Video em VHS produzido pela Coordenacdo NacionaD8d e
Aids, em 2000, intitulado Adesao, com 19 minutosldecao.

Figura 3 Descricdo dos materiais utilizados nas sessfatel@eéncao

3.3.2.1 Avaliagdo pés-intervencao

Nesse momento foram reaplicados os instrumentoslossaa linha de base, com
modificagbes nos roteiros de entrevista. As questdantidas no roteiro, nessa etapa, estiveram
relacionadas a adesdo/ndo adesdo aos medicameotas) excluidas as perguntas referentes a

dados socio-demogréficos e histdria do tratamepas as informacdes prestadas ndo sofreram



33

alteracdes desde a linha de base. A escala defie@ibie foi novamente utilizada, de forma
autoaplicada.
3.3.2.2 Seguimento

Decorridos trés meses da sessdo de avaliagdo tpégeim;do, realizava-se contato
telefénico com o cuidador priméario e era confirmadagendamento da sessédo de seguimento, tal
como previsto no inicio do estudo. Houve reaplioadds instrumentos e do procedimento adotado
na sessao de avaliagdo pés-intervencéo.

3.4 Procedimentos

A identificacdo das adolescentes com problemas dbsd@ a TARV foi realizada
inicialmente pela equipe de salde que acompantmy@aeentes. Apds contato prévio com o
cuidador primario, feito pelo profissional resporeddpelo acompanhamento, que solicitava
autorizacdo para fornecimento do numero do telefanpesquisadora, esta realizou contato
telefébnico com o cuidador. Durante tal contato,eaquisadora confirmava o relato de adesédo
insuficiente da adolescente e convidava ambosquargparecerem a local de conveniéncia para o
inicio da pesquisa. Segue o detalhamento do proeatb adotado em cada fase.

3.4.1 Linha de Base

Na sessdo de linha de base era estabelecido oingrimentato presencial entre a
pesquisadora, cuidador e participante. O contat@irse deu por meio de um breve dialogo sobre
demandas espontaneas trazidas por cuidadoresapaates, favorecendo o inicio da formacgéo do
vinculo terapéutico (Escorel & cols., 2007). Emwsdag, a pesquisadora abordava o contexto de
ndo adesdo ao tratamento por parte do jovem, axplecos objetivos da pesquisa, a proposta de
intervengéo e apresentando o Termo de Consentimente e Esclarecido (TCLE) para
assinatura, tanto por parte de cuidadores comadiusscentes.

A linha de base teve como objetivos o levantamelatoepertorio de entrada quanto a
adesdo e aspectos associados, bem como investiaoeficidcia para aderir a TARV antes da
intervencdo, fornecendo subsidios para o estabsetd das metas de intervencao.

Para compor o conjunto de informacdes sobre os adampentos de adesdo/ndo adesao a
TARYV foram considerados: (a) o autorrelato do pgréinte sobre comportamentos de adeséo e de
autocuidado; (b) o relato dos cuidadores sobre esdad do participante; (c) os indicadores
imunolégicos e viroldgicos obtidos por meio de adtasao prontuério; e (d) a evolucdo do estado
clinico do participante, atestada pela médica d@eq

A duracdo média da entrevista de linha de basdda@etenta minutos, sendo a duracao
média do contato inicial e assinatura do TCLE dezuminutos, trinta minutos para a entrevista
com os cuidadores e quarenta minutos para a esta@om as adolescentes.

Primeiramente o cuidador foi entrevistado, semesguca do participante, que aguardava
em sala de espera. A entrevista foi conduzida o oo didlogo interativo, a partir das perguntas

propostas pelo roteiro. Caso a pesquisadora desegstlarecer duvidas com relacdo a uma
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resposta, eram feitas perguntas auxiliares pemoitigue o cuidador complementasse as
informacdes. Apds a entrevista com o cuidador,aleadente respondia as perguntas do roteiro de
entrevista, permanecendo sozinho na sala com aipadqra. O mesmo procedimento quanto a
entrevista era adotado com o participante, utiipage, para tanto, de linguagem acessivel e
compativel com a realidade do adolescente. Ap@sdugado do roteiro de entrevista era aplicada a
escala de autoeficicia, na modalidade de aplicagsistida. O proprio participante lia as questdes
da escala e marcava a resposta correspondente aexilio da pesquisadora. Caso o participante
tivesse duvida em algum item, a pesquisadora estdarminimizando sua influéncia sobre a
resposta a ser fornecida diante do item. Apds eresrmento das entrevistas a cuidadora agendava
dia e horario para os proximos encontros, evitanaoos encontros marcados coincidissem com as
atividades diarias do participante, como periodoles.

Visando complementar os dados da linha de basesquizadora coletou, dos prontuarios,
os dados laboratoriais (CD4 e carga viral) maigntss das participantes para que 0S mesmos
pudessem ser comparados com aqueles coletadosgsifimda etapa de seguimento.

Todas as entrevistas foram gravadas em 4udio sctitas pela prépria pesquisadora. O
planejamento de cada sesséo realizada era feitamednalise e discussao do conteddo obtido na
sessao anterior, tendo como eixo basico o planejanaa intervencdo, com as sequéncias de
atividades.

3.4.2 A intervengéao

O procedimento da intervencédo teve como principgtivo aumentar os niveis de adeséo
a TARV e regularizar os horarios de ingestao dadicaedes, por meio do(a):

* Ampliacdo do repertoério verbal do participante sabprocesso de manutengéo da
prépria satde no contexto do HIV/aids;

* Uso do registro de automonitoramento, ampliandocaslicdes para emissao de
respostas de auto-observagéo do comportamentedaad

» Descricdo de situagbes antecedentes e consequeotasso e/ou perda de
medicamentos, ocorridas ao longo da intervencéo;

» Desenvolvimento de habilidades de enfrentamensando favorecer a adesdo a
TARV;

A intervencdo constituiu-se de uma sequéncia deedimentos direcionados a construcao
e fortalecimento de respostas pro-adesdo. As &nite base cognitivo-comportamental e
comportamental empregadas envolveram:

 Compromisso para mudancas e planejamento de metadegdo. O compromisso verbal
para mudancgas era realizado a cada sesséo e eneb@nscientizacdo do participante
sobre a importancia da adesdo ao tratamento amtuiral, por meio da identificacdo de
consequéncias em aderir ao tratamento (vantagendesvantagens do uso dos

medicamentos) e consequéncias por ndo aderir fjargee desvantagens do ndo uso). O
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planejamento de agbdes de adesao foi estabelecidmgio da proposicédo de objetivos e
metas relacionadas ao alcance da adesdo espatadafidando e modificando fatores
pessoais e ambientais que dificultavam a ades&m(éa & cols., 1998).

» Reforgamento diferencial de respostas. Respodtsniediarias emitidas pelo participante
eram reforcadas e mantidas até a emissdo de r@spoats proximas ao comportamento
alvo desejado (adesdo aos medicamentos em undeiveelo menos, 95%). Dessa forma,
ocorreu a modelagem de respostas de adesdo, cooxinaggdo sucessiva do
comportamento-alvo e extingdo gradativa de respastiesejadas (Ferreira, 2001).

¢ Registros de automonitoramento. Os formularios wk®naonitoramento tiveram como
objetivo fornecer indicadores do controle ambientdal comportamento de adeséo,
ajudando o participante a analisar situagOes at@tes e consequentes que ocorriam no
contexto da ingestdo dos medicamentos. A orientagéteecagem do preenchimento dos
formularios eram realizadas a cada sessdo, juntpaaticipante. O modelo utilizado
(Anexo 17) constituiu-se como um registro diario uwd® e perda de medicamentos ao
longo de uma semana (Bohm, 2009; Casseb, 2005).

« Ensaio comportamental e cognitivo. Teve como olgetifornecer modelos de
enfrentamento para situacfes concorrentes a adea@osituacbes foram relacionadas a
interacdo com o cuidador (fortalecimento da autdaopara gerenciar o tratamento) e
manejo de fatores ambientais que dificultavam a&alecomo mudanca na localizagdo dos
remédios na residéncia, por exemplo (WHO, 19933200

* Acbes de educacdo em saude. Constituiu-se comanoipal procedimento de acgdes
psicoeducativas. Foram utilizados materiais (¢e$il e manuais tematicos sobre o
HIV/aids) para modificar crencas incompativeis &s@d e ampliar o repertorio verbal
descritivo sobre as contingéncias do tratamento.

A maior parte das intervenc@es foi realizada ngsewd@éncias da Unidade Mista da
Regional Sul de Saude e do Projeto Com-Vivéncia/H&B salas de atendimento psicossocial ou
em consultério médico. Em um dos casos (Paulagnfdieitos atendimentos na residéncia e no
hospital em que esteve internada. O local de sdliz das sessGes de intervencdo variou em
funcado: (a) das dificuldades de acessibilidadeea&l&ncias pela pesquisadora; (b) da pequena
disponibilidade/conveniéncia dos cuidadores pastodamento até os locais da intervencao; e (c)
da disponibilidade de salas adequadas para re@izias sessdes, especificamente no caso do CSB
n°® 1. Quando isso ocorria 0s atendimentos eram auasc no espaco do Projeto Com-
Vivéncia/HUB.

O intervalo entre as sessdes variou em funcéo sfrowibilidade para agendamento das
sessOes por parte dos cuidadores e dos propri¢sseeotes. A média de intervalo entre uma e
outra sessao de intervencéo foi de dezoito diagrrda que o planejado, que previa intervencao

semanal.
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No total foram realizadas trinta e sete sessdes a»imés participantes, incluindo duas
intervencdes de interconsulta, uma sesséo de psiita e quatro visitas de internacdo hospitalar,
no caso da participante Paula, que faleceu dumamteriodo de realizacdo da pesquisa. Vale
assinalar que o estudo néo previa intervengéo socnidadores; no entanto, em alguns momentos,
observou-se a necessidade de intervencfes bremesogamesmos, ao inicio ou ao final das
sessoes, para que descrevessem as condutas de dalgs&dEm ao longo da semana, confirmando
ou discordando do autorrelato fornecido, bem comwos temas favorecedores das metas da
intervencdo. Sessdes foram realizadas, incluindtescente e cuidador, em especial no caso de
Anténia e Maria. No caso de Paula, ndo houve aberdacom a cuidadora, exceto contatos por
telefone. Na Tabela 3 estdo sumarizadas informagd@a® o nimero de sessbes realizadas com

cada participante.

Tabela 3Numero de encontros realizados com cada parti@pant

Participantes LB  Intervencgbes Avaliacdo Pré-consultas/ Visitas Seguimento Total de
pos- Interconsultas  hospitalares sessdes
intervencao
Antbnia 1 11 1 0 0 1 14
Maria 1 5 1 1 0 1 9
Paula 1 7 0 2 4 0 14

3.4.2.1 As sessdes de intervencao

As sessfes de intervencdo possuiam uma estruaxivell com relacdo ao uso dos
materiais, caso estes ndo atendessem aos objgtrepestos. As demandas referidas pelos
participantes eram analisadas, sendo utilizadoeriagt e linguagem que favorecessem o vinculo
terapéutico. Ssegue descricdo sumaria das sessodsrencao.

Sessdo 1Descricao da rotina do tratamento, levantamentorelecas sobre o HIV/aids e
proposicado de acdes de adesao.

A sessao inicial tinha como objetivo principal temsatizar a investigacdo sobre o
conhecimento do participante sobre HIV/aids e dafn@nto antirretroviral, investigando,
concomitantemente, suas condutas de adesdo. Ness#o sera checado o esquema da TARV
prescrito, verificando se o participante consegdiescrever com precisio o nome dos
medicamentos e os horéarios de ingestdo das doses.

O participante era questionado sobre sua condutalésdo durante o Ultimo més, durante
a Ultima semana e nos trés dias anteriores a ségsasolicitado que o participante descrevesse de
forma detalhada como havia se comportado com m@lagéuso ou perda de medicamentos,
procurando estabelecer relagcdes entre seu compoitante adesdo e eventos pessoais e/ou
ambientais relevantes que ocorreram contingentemeomo auxilio do cuidador, sentimentos e
crengas pessoais presentes no momento da tomadaneltisamentos, compatibilidade dos

horarios com a rotina de sono e outras atividadeilianas, por exemplo. Em seguida era
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introduzido o guia de tratamento facilitado (Anek8) para esclarecer ao participante sobre a
variedade de medicamentos antirretrovirais existent

Apds esse momento, era solicitado que o parti@pplanejasse estratégias de adesdo ao
longo da semana. Foram estabelecidos objetivosvetssle serem alcangcados nos proximos dias,
propondo mudancas ambientais com poucos custosoctanmentais.

Sessdo 2Descrigdo de conceitos relacionados ao HIV/adplicacdo do processo de
manutencdo da saude frente a doenca, anadlise dacadatorrelatada, proposicdo de acbes de
adesdo e instrucdo sobre o0 automonitoramento.

A sesséo era iniciada com a descricdo do pantitdpsobre suas condutas de adesdo no
periodo, apos a primeira sessdo. Era solicitadodgserevesse como havia se comportado com
relacdo a ingestdo dos medicamentos, verificanidoaao auxilio do cuidador no manejo do
tratamento.

Em seguida era realizada a comparacdo entre &s agdadesdo planejadas na sesséo
anterior e as condutas de adesdo efetivamentedadotdlesse momento, o participante era
estimulado a relatar eventos ambientais preserdsssituacfes de perda de medicamentos,
procurando-se estabelecer relagbes funcionais eamispostas de autocuidado e situacOes
ambientais contingentes a esses comportamentos.

No momento seguinte, era apresentado ao partieipanformulario de registro de
automonitoramento (Anexo 17). A pesquisadora exaiaa participante sobre o preenchimento do
formulario, preenchendo-se dados basicos, como hpen®do de registro e esquema da TARV.
Era investigado, ainda, se o participante consideréavel o preenchimento do formulario, no
intuito de incentivar sua realizacéo.

No formuléario era solicitado que o participante caase um “S” (sim), caso houvesse
tomado os medicamentos, ou um “N” (ndo) caso naovdsse tomado, mesmo que O
preenchimento ocorresse apds o horério de ingeBt@& dada atencdo especial ao espaco do
formulario destinado ao registro de eventos querriaco no momento da tomada dos
medicamentos, como sentimentos em relacdo a toaeslaemédios, presenca ou auséncia do
cuidador, etc. Eram entregues geralmente dois os foamuldrios a cada participante, caso
houvesse demora entre o intervalo das sessoes.

Apoés estabelecido 0 compromisso para o automoniemgo das respostas de adesdo
foram introduzidos materiais psicoeducativos sabtdlV/aids (Anexos 7, 8 e 9). O uso desses
materiais teve como objetivo esclarecer davidapatticipante sobre a infec¢do pelo HIV, sobre o
processo de adoecimento, sobre mitos e crencasetagdo a soropositividade e sobre o processo
de adeséo ao tratamento. Os materiais escolhigimicam informacdes ilustradas para facilitar o
aprendizado do participante, em funcdo de suadskesenvolvimento.

Um dos principais temas abordados durante ess@osdéss a adesdo ao tratamento,

esclarecendo que tal processo inclui ndo s6 atémess medicamentos de acordo com o esquema
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terapéutico prescrito, como também o comparecimeé&oconsultas médicas agendadas, a
realizagdo de exames de CD4 e carga viral, a datiragular dos antirretrovirais na farmécia, a
vinculacdo com a equipe de saude e a manutendébites de vida favoraveis a saude e a adeséo.

As sessOes subsequentes mantiveram a mesma esttasusessoes iniciais (checagem da
adesdo, analise da adesé&o autorrelatada e praposigietas de ades@o) com pequenas variagdes
no uso dos materiais, em decorréncia de novosiaiggiropostos para cada sesséo. A partir dessa
sessdo, especificidades de cada caso eram cousigelevando a diferencas na intervencéo.

Sessdo 3:Andlise da adesdo autorrelatada por meio do regikt automonitoramento,
explicacdo sobre o processo de atuacdo dos medit@syemtirretrovirais, proposicao de acbes de
adeséo

No inicio da sessdo era solicitado que o partit@aretomasse o formulario de
automonitoramento e relatasse sua conduta de adesderiodo anterior a sessdo. Era solicitado
que o participante indicasse a ocorréncia de madangmportamentais decorrentes do uso do
registro, ou mesmo a manutencado de comportameatodaladesao.

Em seguida, foram estabelecidas analises sobesengbenho obtido pelo participante no
periodo entre as sessdes e 0s eventos continggosesomportamentos. O participante era
estimulado a falar sobre suas dificuldades parat@s medicamentos, descrevendo, de maneira
precisa, as barreiras existentes a adeséo. Eliaad@bo participante sobre a funcédo do registro de
automonitoramento e sua importancia para o conti@ledesédo. Foram formuladas estratégias com
o participante para lidar com as dificuldades aelas, com destaque para o fortalecimento da
autonomia para conduzir o tratamento, o planejasnantbiental visando a reestruturagéo de
hébitos cotidianos que impediam a ingestdo dosaaedintos no horario apropriado e a mudanca
de crencas, direcionadas ao fortalecimento da ade3aARV. Nessa parte, respostas a escala de
autoeficacia eram retomadas, para analisa as &@sagm que a adolescente achava que néo
tomaria os remédios. Ap6s a proposicdo de acdeaddsdo futuras, a participante recebia
novamente os formularios de registro e firmava comgsso verbal para preenchimento do
mesmo.

Para ampliar o conhecimento do participante solmgartancia do uso dos medicamentos
antirretrovirais e sobre sua acdo no organismatfitzado um gréafico que descrevia 0 mecanismo
de atuacdo dos medicamentos antirretrovirais (An&xo Foi ratificada a importancia do
participante ndo perder qualquer dose de medicasiena vez que cada medicamento possuia
acao especifica no combate da infec¢do pelo HI¥ estabelecimento da fungédo imunoldgica do
organismo.

Sessdo 4:Andlise da adesdo autorrelatada por meio do regi automonitoramento,
investigacdo sobre sentimentos e crencgas relaceraaddesdo/ndo adeséo, proposicédo de acbes de

adesao e uso do automonitoramento.
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Durante essa sesséo era dada énfase a investi@gdiencas e sentimentos que serviam
como barreiras ao autocuidado. As perguntas prapgstla matriz de vantagens e desvantagens
sobre ades&o/ndo adesdo (Anexo 15) permitiam rééatspectos que dificultavam a adeséo. Tal
material tem sido utilizado em processos de tonteddecisdo, uma vez que permite 0 acesso as
crencas do participante que podem se constituirocbarreiras ou incentivos a adesdo. As
perguntas propostas pela matriz de crengas e ssmtmrelacionados a soropositividade para o
HIV/aids (Anexo 16) investigavam expectativas datipgante sobre como 0 mesmo deveria se
sentir ou sobre como deveria pensar para adotalutas mais préximas a adesdo. O participante
era estimulado a preencher as matrizes de fornmalitada. Apds o preenchimento as respostas
eram confrontadas, investigando-se fatores quediapeo participante de adotar as condutas
desejadas. ApOs essa analise, a intervencao vasavadificacdo de cognicbes e de crencas que
dificultavam a adeséo e a mudanca de sentimentauuentavam a probabilidade de ndo adeséao.

Ao final da sessdao, a pesquisadora informava soleéirada do formulario de registro de
automonitoramento, explicando a necessidade dateregéio da emissdo de comportamentos de
autocuidado pelo participante sem o auxilio dorimsénto. O participante era instruido, entéo, a
manter o comportamento de adesé&o e era informagleuwgs condutas iriam ser checadas na sesséo
subsequente.

Sessbes 5 e 6:Andlise da adesdo autorrelatada sem uso do formulde
automonitoramento e manutenc¢ao do repertério defade

A sessdo iniciava-se com a investigacdo das comddéa adesdo praticadas pelo
participante no periodo anterior & sessao, estadrele-se relagcdes entre 0 comportamento emitido
(adeséo ou ndo adeséo) e as situagbes ambiemtirgjeates aos comportamentos autorrelatados.

Caso o participante alcancasse o critério paracereamento das intervengdes (como a
manutencdo do repertorio de adeséo, fortalecimdat@utonomia mediante o autocuidado e
alcance das metas) era proposta a Ultima sessdataeteencdo, de acordo com 0 mesmo
procedimento. Dessa forma, foram realizadas, peémosy duas sessbes de checagem da
manutencdo da adesdo sem o auxilio do formularicawtemonitoramento, garantindo-se a
observacao da estabilidade do comportamento.

Caso o participante ndo alcancasse o critério pacerramento das intervencgdes, o
procedimento era retomado a partir da Sessdo Aps@orém, utilizados outras estratégias de
intervencdo. Sendo assim, o nimero de sessdezadadi com cada participante era variavel, pois
dependia do desempenho dos participantes.

3.4.3 Avaliacao pos-intervencao

Nessa sessdo os instrumentos aplicados duraimbaade base foram reaplicados com
participantes e cuidadores, na versao modificadabjétivo principal dessa sesséo foi identificar
mudancas nos comportamentos de adesao ao tratarderdgordo com o alcance dos seguintes

objetivos, permitindo a tomada de decisdo sobégmiho da intervencao:
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* Nivel de ingestdo dos medicamentos de, pelo meb#s @s comprimidos/capsulas do
esquema prescrito, desde as duas ultimas sessofes;

« Ingestdo dos medicamentos nos horarios recomerndados

« Ampliacdo do repertério verbal descritivo do papnite sobre o processo de manutencdo

da propria saude frente ao tratamento (manejda@ti® de barreiras impostas a adeséo e

fortalecimento da autonomia);

» Maior expectativa de autoeficidcia com relacdo deeptamento de situages diversas do
tratamento.

As entrevistas eram conduzidas separadamentecendi@dores e participantes. A duragao
média dessa sessdo foi de 50 minutos. Apos a efticalos instrumentos, cuidadores e
participantes eram chamados a presenca da pesmuaispdra encerramento das atividades da
intervencdo e marcacao da sessdo de seguimento.

Apds esse procedimento a pesquisadora firmava cwniggo com cuidadores para
comparecimento as consultas médicas agendadaggdeasl, em média, no intervalo de trés meses)
e para realizacdo de exames de CD4 e carga vilaahdg solicitados.

3.4.4 Seguimento

Aproximadamente trés meses ap0s a Ultima sessédatetgencdo foi realizada uma
entrevista para avaliar a manutencdo da adesdatdwrase periodo. Durante essa sessdo foram
reaplicados os instrumentos utilizados na linhéae (roteiros de entrevista para cuidadores e
adolescentes e Escala de Autoeficacia) com as iwagfiles descritas. Participantes e cuidadores
permaneciam juntos na sala durante a sessao,wpéurmcao média de sessenta minutos.

O participante foi solicitado a relatar sua rotde adeséo, descrevendo a ocorréncia de
comportamentos de adesao, bem como a ocorréncianggortamentos que nao correspondiam as
condutas terapéuticas (ndo adesao ou adeséo pdroiadolicitado ao participante que descrevesse
mudancas comportamentais e ambientais que favaraeaedificultaram o autocuidado, analisando
custos e beneficios das condutas adotadas. Oglotedaforam interrogados sobre a adesdo dos
participantes e sobre seu grau de participacdodmanestracdo de cuidados. Apos o relato de
participantes e cuidadores foi reforcada a impeoitdanda manutencdo da adesdo, sendo
disponibilizado acompanhamento psicologico, casoessario, no Projeto Com-Vivéncia. A
pesquisa foi formalmente encerrada apos o térmésealsessao.

3.5 Andlise de dados

Inicialmente, os conteudos das entrevistas (dealide base, pés intervencdo e de
seguimento) e das sessdes de intervencao forasetitas na integra pela prépria pesquisadora. Os
relatos transcritos foram organizados de modo araep material das participantes.

Os dados oriundos da linha de base permitiramraulacdo dos objetivos da intervencao
para cada participante. Optou-se por apresentasaiados dos trés casos a partir dos objetivos da

intervencdo, levando-se em conta também os cstéiéoalcance da conduta de adesédo conforme
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descricdo ao final desse tépico. Com base nosiwigetla intervengéo de cada caso, foi feita a
leitura flutuante das sessdes de modo a identiflatos verbais que ilustrassem o0 processo de
mudanca e exemplificassem as conclusdes do pedquisabre alcance (ou ndo) dos objetivos. Ou
seja, crengas, conhecimentos, comportamentos aei@a@ngas desses aspectos foram aferidos nos
momentos da linha de base, logo apos e trés mepesdias intervengdes.

Considerando que determinados relatos apresentatevdncia pelo seu significado, e ndo
pelo nimero de vezes de sua ocorréncia, ndo fairfe@ncao a frequéncia dos mesmos. Procedeu-
se entdo a selecdo de trechos de relatos das jooems exemplos de alcance (ou ndo) dos
objetivos das intervencgdes.

A andlise de dados foi realizada, ainda, intraisyjesendo o0 sujeito como seu proprio
controle, ou seja, o comportamento inicial do pgotinte foi a principal medida de comparacgéao
para os comportamentos obtidos nas demais etagesdaisa (Ferreira, 2001).

A principal medida comportamental analisada foigestdo das doses de medicamentos de
acordo com a prescricdo médica. Paralelamente farsatisados outros indicadores de adeséao,
como comportamentos de autocuidado praticadosgaaliente. O célculo do nivel de adesao foi
realizado por meio da equac&e 100 . n / Nonde x = nivel de adeséo praticado, n= numero de
remédios tomados durante o periodo e N= nUmerbdeteemédios a serem ingeridos no periodo.
Se o indice de adesdo fosse menor que 95%, a adesparticipante era considerada como
insuficiente, e as metas terapéuticas eram mantidas

A adeséao praticada pelo participante foi identdfec@or meio do cumprimento de todas as
exigéncias do tratamento. A queda, manutencdo otemrto nos indices de CD4 e CV do
participante foram considerados indicadores bicligyida adesdo, ndo se constituindo, porém,
como parametros para classificar o comportamenswdséo.

Dessa forma, a adesdo ao tratamento era atingstafoasem cumpridas as seguintes
exigéncias:

« Ingestdo de pelo menos 95% das doses de medicanpeateritas.

« Ingestdo dos medicamentos nos horarios prescritos.

» Aumento nos escores de expectativa de autoeficdiaimos por meio de resposta a escala
especifica.

e Fortalecimento da autonomia mediante a conducatradamento pelo participante, ou
autorrelato de autoeficicia em situacfes advemamoentes a adesdo ao tratamento.

» Comparecimento as consultas agendadas: o partieigamparecia a consulta médica,
com ou sem a presenca do cuidador. Também eradeoad0 se o participante comparecia
as sessoes de intervencdo agendadas com a pestpisad a ocorréncia de constantes

atrasos e remarcagées.
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» Realizacdo de exames de CD4 e Carga Viral: o jatite comparecia a coleta de exame
de sangue no periodo indicado pela equipe médica.

Os escores da escala de autoeficacia foram cdtmuitaonforme as regras para composicao
dos mesmos, seguindo as orientacdes dos autor@sstiomento. Os escores obtidos nos trés
momentos foram comparados, levando-se em contavsdoies brutos. Duas modalidades de
analise foram adotadas: escores da escala hamndréentos e frequéncia de itens em relagéo aos

quais foi marcada.
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CAPITULO 4
RESULTADOS

A descricdo dos resultados comeca com a apregents um quadro geral dos dados
obtidos na linha de base (LB). A seguir, cada éaspresentado separadamente, destacando-se
suas particularidades, de acordo com os dadososhtids sessGes de LB, intervencéo, avaliacdo
pds-intervencgdo e seguimento.

4.1 Esquemas terapéuticos e problemas de adesao

Todas as participantes tiveram seus diagnésticofircmdos antes dos cinco anos de
idade, e faziam uso da TARV desde entdo. Duasréagavens (Antbnia e Paula) apresentavam
histérico de ndo adesdo ha mais de cinco anosp s apenas uma das jovens (Paula) havia
recebido atendimento multiprofissional breve, caroof em promoc¢do de adesdo e em outras
demandas psicossociais, mas teve frequéncia ilequois a mée tinha dificuldades para leva-la
ao servico e ndo permitia que a jovem fosse soziemmatransporte coletivo, ao Projeto Com-
Vivéncia. Conforme o autorrelato das participardedas cuidadoras, a presenca de sintomas
clinicos indicativos de prejuizo da condigdo imdgita estabeleceu ocasido para a busca de ajuda
profissional visando lidar com as dificuldades d¥es@io ao tratamento, especialmente em
momentos pos-internacgéo.

A Figura 4 apresenta um resumo das queixas rekadas a adesdo de cada participante,

bem como o esquema de tratamento prescrito.

Participantes ~ Queixas relacionadas a ARV prescritos Esquema terapéutico diario
ndo adeséo
Perda de dez Lopinavir/ Ritonavir ~ trés comprimidos: dois as 07h e um as
© comprimidos ao longo (Kaletra) 19h
S da semana Zidovudina / dois comprimidos; um as 07h e um as
a g Atrasos esporadicos Lamivudina (Biovir)  19h
< Perda de 36%
cinco comprimidos/dia
Nenhuma perda de Kaletra quatro comprimidos: dois as 09h e
© comprimidos ao longo dois as 21h
N da semana Biovir dois comprimidos: um as 09h e dois as
= Atrasos frequentes l 21h
seis comprimidos/dia
Perda de pelo menos Lamivudina dois comprimidos: as 10:30h
trinta comprimidos ao Kaletra quatro comprimidos: dois as 11:30h e
< longo da semana dois as 21:30h
g3 Atrasos frequentes Tenofovir um comprimido: as 13:30h
o Perda de 53% Atazanavir um comprimido: as 13:30h

oito comprimidos/dia

Figura 4. Problemas de adesao autorrelatados pefasipantes e esquemas terapéuticos prescrigando
dados de prontuario
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Duas adolescentes, Maria e Paula, apresentavartemab de adesdo a TARV, com base
no critério de perda percentual superior a 5% duoerd de comprimidos/capsulas prescritos, ao
longo, pelo menos, da ultima semana. A adolesc&ntenia apresentava atrasos frequentes e
superiores ao intervalo de tempo tolerado, ingeriad medicagfes duas ou trés horas apés o
horario prescrito, ao longo, pelo menos, da Ulsemana.

Como mostra a Figura 4, a participante Antbniagfao de quatro comprimidos por dia,
em esquema terapéutico de doze em doze horas. Damedito Biovir precisava ser fracionado
em %, em funcdo da relacdo peso/idade da partteipbiouve mudanca no esquema terapéutico
conforme a disponibilidade da nova dose do medintmmaspecto que poderia facilitar a adesao.
A mudanca do esquema prescrito e seus impactos addmlesao sao descritas ao longo do estudo
de caso da participante. A adolescente estudawamahhd, mas o horario da medicacdo nédo
interferia em sua rotina escolar uma vez que a mdsmava a medicacdo (dois comprimidos)
antes de ir para a escola, tomando as outras ngédigdois comprimidos) durante a noite. Para
alcancar o nivel de adesao de pelo menos 95% erdtide a participante perder ndo mais que
dois comprimidos por semana. A participante, poréstava tendo perda de pelo menos 36% dos
medicamentos ao longo da semana anterior a pesquisa

A participante Maria tomava seis comprimidos dwrantlia, sendo trés comprimidos pela
manha e trés durante a noite. O horario da medica&é atrapalhava sua rotina escolar, uma vez
que essa participante estudava a tarde. A adesfioada foi de 100% durante a semana anterior a
pesquisa, sendo que o relato de perda durante ¢oir&s torno de dois a trés comprimidos, com
atrasos frequentes, de quatro a cinco vezes p@rsgrantre vinte minutos e duas horas.

O esquema terapéutico prescrito para a Paula deamaior dificuldade entre as jovens,
uma vez que tinha de ingerir oito pilulas duranteli@, em horarios diversificados (quatro
comprimidos pela manha, dois no horario de almogis a noite). Para que a participante
alcancasse o nivel de adeséo exigido, a perda dieaneentos ndo poderia ultrapassar trés pilulas,
ao longo da semana. No inicio da pesquisa, entogtarparticipante apresentava perda de, pelo
menos, metade das doses que deveriam ser ingexddémngo da semana. Isso porque havia
semanas em que a participante deixava de tomaredgamentos por, pelo menos, trés dias
consecutivos, especialmente durante os fins-dersema

Nenhuma das trés participantes relatou efeitostazaia relacionados ao uso dos
medicamentos.

4.2 Estudos de caso

Os resultados foram organizados por meio de estddocaso de cada participante da

pesquisa.
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4.2.1 Estudo de caso 1: ANTONIA
4.2.1.1 Linha de Base — Historia de vida, condic6eBnicas e adeséo

A pesquisa foi iniciada com a participante em janeie 2010. Foram realizadas: uma
sessdo de LB, onze sessfes de intervengdo, unda siesavaliagdo pos-intervengdo e uma sesséo
de seguimento, totalizando quatorze encontrostédvialo entre a sessdo de LB e a avaliagdo pés-
intervencdao foi de oito meses.

Por meio da entrevista realizada com a cuidaddrgipal e a participante na LB, foram
levantados dados referentes a histéria de vida espertério comportamental da participante
relacionado a adeséo.

Segundo relato da cuidadora, Antbnia foi adotadasate meses de vida, apds piora no
quadro clinico de salude de sua mae, que culminouadalecimento da genitora por aids. O
adoecimento da mae e o diagnostico de HIV estadraleccondicdo para que o diagndstico de
soropositividade de Antonia fosse realizado. Comama@e da participante desconhecia a
soropositividade durante a gravidez, ndo foram aathst medidas direcionadas a prevencao da
transmissao vertical durante o pré-natal, partpdsiparto.

Os dados do prontuario apontaram que Antonia h&gi@ internada em duas ocasides: a
primeira internacdo ocorreu no ano 2000, em furdgiama infeccdo oportunista (pneumonia),
quando a jovem ficou internada durante sete diasegdinda internagc&o ocorreu em 2007. Nessa
ocasido Antdnia permaneceu internada por dez ellm$ungédo de uma lesdo dermatoldgica grave
na perna. A longa histéria de ndo adesdo poddaderusna varidvel relevante para a ocorréncia
dessas internag6es. O primeiro registro de nddiadmsn relacdo a TARV referido no prontuério
era a dificuldade da participante utilizar o meniieato Nelfinavir. No segundo registro, a
participante tinha dez anos e demonstrou recusat@@® medicamento conhecido comumente
como Kaletra.

Com relacdo ao esquema terapéutico de Antdniaehalteracdo do mesmo em funcéo da
disponibilidade de nova dosagem do medicamentoiBiGvprimeiro esquema envolvia a ingestao
de forma fracionada, adicionando um custo compantaah & participante, pois a mesma precisava
fracionar ¥4 da medicacdo antes de ingeri-la. Apdaudanca, observou-se que a adesado foi
facilitada, uma vez que foram diminuidos os custmportamentais associados a ingestdo do
medicamento. Sobre isso a participante relat&u: 4cho, assim, que ficou um pouco mais facil.
Agora ndo precisa mais ficar cortando, cortandaitando...esse remédio pra poder torhar

Na LB foram identificados queixas e problemas desad autorrelatadas pela participante
e por sua cuidadora. Tais queixas puderam ser @peadizadas por meio dos seguintes
indicadores:

* Perda da ingestdo de doses, pelo menos, duasdigaese a semana (dias Gteis);
» Perda frequente da ingestdo das medicagbes emdsdios-de-semana;

e Esquecimento de tomar os medicamentos;
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» Relato verbal de ingestéo diante de indicios dangestdo (simulagdo quanto a ingestao);
« Auséncia de autonomia para gerenciar o tratametdgomodo que a participacdo da
cuidadora era frequente, em especial para lemldéd4amar os medicamentos;
e Atrasos.
Para descrever as queixas e problemas de adea#ados| por Antdnia e sua cuidadora
seguem os tdpicos abaixo:
* Perda de doses de medicamentos durante a semanauesimento e simulacdo quanto
a ingestao
No inicio da participacdo na pesquisa a jovem asthy férias escolares, agravando o
quadro de ndo adesao, uma vez que os horariosgderts tinham sido alterados, levando a perda
dos trés comprimidos ingeridos no periodo da mailtdlidadora relatou que durante o periodo de
aulas a perda de medicamentos era menor, masrgieess mantinha em alta frequéncia, uma vez
que, quando a cuidadora se ausentava de casandiehde uso da medicacao, a participante nao
tomava os medicamentos. Durante o periodo de aufgsda de medicamentos era em torno de
25%, e durante as férias esse indice aumentou3pé&a Com relacdo a esse assunto a cuidadora
relatou: ‘Ixe, agora nas férias, que ela entrou em fériasogam do horarit.
A participante informou que o principal motivo degava as perdas de medicamentos era
o0 esquecimento, tal como ilustra seu relato:dificil acertar a hora, quando eu olho ja é onze
horas da noite, dez horas da noite, ai ndo adiantas'. Foi investigado se a participante havia
desenvolvido alguma estratégia para lidar com dssaldade, e AntOnia respondeuArites eu
botava, eu botava o despertador e tomava na hora,ceas o que era meu, minha mée deu pro
padrasto, ai o padrasto chato ndo gosta que eu fiegando no celular dele, Pé\i ndo tenho
mais isso. Eu fazia... toda vez, minha mée dizfténia, seu celular ta tocando, eu ia & tomava
e desligavg “ Antes eu tomava sete e meia. Eu tomei... ai sess len ponto eu tomava e tomava
o café as vezes e saia pra estola
Quando a cuidadora foi questionada sobre o motied&yvava a perda de medicamentos, a
mesma verbalizou que acreditava que Antbnia ndendid a importancia do tratamento para
manutencdo de sua saud&ld ndo tem a responsabilidade. Ela ndo tem noc&m sabe da
gravidade da coisa
Outras situacdes foram identificadas como barrdirasiesdo diaria, como a auséncia da
cuidadora na residéncia durante o periodo notumpeando praticava atividade fisica,
permanecendo fora da residéncia até aproximadarasr22:00 horas. O seguinte trecho do relato
da cuidadora aponta a presenca dessa vari&efato academia de noite, porque infelizmente eu
tava ficando muito estressada, muito esgotada,n@dico mesmo me recomendou entrar, fazer
exercicios. Ai, né, quando eu vou pra academiaedses/eu saio seis e meia, né?Quando eu chego,
eu chego nove e meia, e ela ndo tomou o rerhéOiatra situagdo identificada como barreira a

adesdo era o esquecimento da propria cuidadoragueibar Antbnia a lembrar de tomar as
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medicacdes. O seguinte trecho ilustra essa afimnadfuando eu esqueco de mandar ela tomar,
gue é tanta coisa e tudo, ela esquece tarfibém

Por fim, um ponto importante identificado na LB cancuidadora com relagdo ao uso dos
medicamentos na rotina semanal referiu-se ao cdarpento de mentir praticado pela participante
com relacdo a ingestdo dos medicamentos. Em algonasfes a participante informava que
havia tomado os medicamentos, quando, na verdadea hetirado a dose correspondente e
escondido embaixo de sua cama. Sobre isso a cuidaglatou: O tanto de remédio que eu ja
achei debaixo da carhaTal conduta da participante levou a cuidadorduaidar da adesao
autorrelatada por Antdnia, conforme mostra o tretQoiando eu esqueco de lembrar ela, as vezes
ela fala: - ja tomei, mas nem sei se tomou mesm@®; fiEla sempre fala: - ja tomei, s6 que
quando olho 14 em baixo da cama, ta la os remédiopor isso que eu nio confio nela. E ela
ainda acha ruir

e Auséncia de autonomia para gerenciar o tratamento

Quando a participante foi questionada quanto a isdapendéncia com relagcdo ao
tratamento, informou que a responsabilidade de flanmdobre a ingestdo dos medicamentos era
compartilhada entre ela propria, sua cuidadorgenal familiares, como a filha de sua cuidadora.
Embora esta fosse responsavel, em grande partgm; por lembrar Antonia sobre os horarios
das medicagdes, havia momentos em que a partieifembrava espontaneamente dos horarios e
ingeria as medicacdes sem o auxilio de terceiros.

Foi questionado com Antbnia sobre as situacOesfagiitavam a autoadministracdo do
tratamento, mas Antbnia ndo conseguiu estabeledacdo entre os eventos ambientais que
facilitavam a adocéo de tal conduta. Quando agijeettite foi questionada sobre a possibilidade de
assumir total responsabilidade pela realizacdo rdtarhento, a mesma relatou que estava
disponivel para assumir maior controle, relataretdretanto, que tinha preguica para cumprir
tarefas e que isso poderia interferir na autonoocgsiaforme mostram os relatodfas eu sou dificil
de pegar um livro assim, a preguica cheddu até posso lembrar, mas ai pode me dar preguica
de ir |a tomat.

Com relacdo a esse tdpico foi observado que Antdejgendia da supervisdo de sua
cuidadora para realizar tarefas de qualquer natuoemmo estudar, praticar habitos de autocuidado
(banho e escovar os dentes) além da ingestdo dbisamentos. Como consequéncia observou-se,
por meio dos relatos, que Antbnia ndo possuia tégies para lidar com dificuldades,
especialmente relacionadas ao manejo de barreadses#io, conforme indica o relato da interacdo
entre pesquisadora (Pq) e a adolescente:

- “PQ: Tu tens usado alguma estratégia pra iSdatanejo de dificuldades de adesé&o]

- Antonia: “No. As vezes eu tento, assim, lembrar, né? Mas@ueonsigo. Ai eu deixo pra

s

1a”.
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Os relatos obtidos com a cuidadora e participgmbataram para déficits na autonomia e no
compromisso de Antonia para praticar a adesdondleva constatacdo de que essa auséncia de
autonomia com relacdo a conducédo do tratamente famite de um repertério comportamental
mais amplo, relacionado a auséncia de autocuid2alo. relacéo a esse tdpico a cuidadora relatou
gue a participante tinha dificuldades para pratie@#bitos de higiene pessoal, como escovar 0s
dentes e pentear os cabelos, sendo a cuidadomacgpal responsével por supervisionar a pratica
de tais atividades. O seguinte trecho sustentfitatacdo: Ndo é sé com os remédios isso, € com
tudo. Eu tenho que ficar lembrando ela de escowadentes... tenho que ficar mandando ela
pentear o cabelo antes de ir pra es¢olBal conduta pdde ser atribuida a dependénciivafda
adolescente com relacdo a sua cuidadora, poréoorgncia dessa variavel nao foi investigada.

« Perda daingestdo das medicacdes durante os fins-gkmmana e atrasos

As principais dificuldades de adesdo com rela¢&ofims-de-semana relacionavam-se as
situagbes de mudancas na rotina da participangepgarriam quando esta alterava os horarios em
que acordava (ocorréncia de atrasos na ingestag)ando ia para a casa de algum parente (o que
acarretava a ndo ingestao de medicamentos).

Os atrasos na ingestdo das medicacfes durante-defseamana ocorriam em maior
frequéncia quando comparados aos atrasos ao langerdana. Isso porque durante a semana a
participante era monitorada por sua cuidadora, etsisava os horarios de ingestdo caso a
cuidadora ndo estivesse presente na residéncieasmia mesma ndo se lembrasse de tomar os
medicamentos por conta prépria.

Foi investigado se a participante havia adotadonadgestratégia para minimizar perdas e
atrasos nas situacfes em que ndo estava em sd@noésj e a mesma informou que mantinha
medicamentos na casa dos familiares onde costuimaMaesar da presenca dos medicamentos na
residéncia de seus familiares, a participanteaelgtie muitas vezes esquecia ou atrasava porque
se engajava em atividades concorrentes a ingestdiog brincar ou assistir TV. Sobre isso a
participante relatou:A xxxxXfilha da cuidadoraine ajuda quando eu t6 na casa dela. Ela vai la e
diz: “Antbnia, t& na hora do remédio”. S6 que azee eu to 14 e ela ndo lembra, ai eu ndo lembro
também, porgue eu té vendo" TV
4.2.1.2 Autoeficécia

Com relagdo as expectativas de autoeficicia, &iparite demonstrou baixa pontuacéo,
com escore médio equivalente a 2,04.

A Figura 5 apresenta a frequéncia de marcacéocpdenescala de resposta.
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Escalas de respostas medidas

H N&o vou tomar mesmo & Acho que n&do vou tomar
O N&o sei O Acho que vou tomar
B Com certeza vou tomar

Figura 5. Frequéncia de marcacéo das escalasplestasla participante Antonia na linha de base

O baixo escore obtido por meio da marcacédo daaessatlenciou baixa expectativa de
autoeficacia em situagfes que poderiam se comstiuio barreiras a adesdo. Como demonstra a
Figura 2, a participante marcou em maior frequéacadternativa “acho que ndo vou tomar”. As
alternativas marcadas com relacdo a esse pontecddaaeferiam-se a situacbes que revelavam
experiéncias negativas com a medicacdo ou quadgpecto do tratamento (itens 4, 6, 10, 14, 15 e
18) e situagcBes que exigiam maior planejamentotpanar a medicacéo (itens 7, 13 e 16).

A participante demonstrou menor expectativa de edigiicia com relacdo as situactes
relacionadas a dificuldades para tomar as medisaffie meio da marcacao dos itens “Se eu tiver
de tomar muitos comprimidos”; “Se eu tiver de tomemédios varias vezes por dia”; Se o remédio
for dificil de engolir” e “Se o remédio tiver gostoim ou cheiro forte”, Anténia demonstrou alta
sensibilidade com relacédo a possiveis efeitos adsdrazidos pela ingestdo dos medicamentos.
Tal sensibilidade esteve relacionada com sua lastpois ha aproximadamente quatro anos foi
prescrito a participante esquema terapéutico quel\ea a dissolucao de um dos antirretrovirais na
agua para a ingestao. Antdnia relatou que na ac#ésiiou adotar estratégias para minimizar o
gosto aversivo do medicamento, mas que n&o obtesesso, como demonstra o relate&, “
porque, tipo assim... gracas a Deus que a doufooa esse troco ai. Eu botava dois comprimidos
na agua, botava agucar e tomava, mesmo assim niamtadd. Antbnia ainda destacou que o
esquema terapéutico seria de maior complexidadetguaaior o numero de medicacbes
prescritas, conforme o relatdl&o acho esse esquema ruim. Ruim é quatro, trésdies Ai esses
que sao ruirh. Dessa forma a participante descreveu menor priatede para ingerir o
medicamento caso houvesse muitos comprimidos [iespara o dia.

Com relacdo a baixa expectativa de autoeficacia gitwacdes relacionadas a presenca de
pessoas desconhecidas ou de discriminacdo socialaséio da ingestdo dos medicamentos (itens

“Se eu for discriminado ou rejeitado” e “Se eusticom pessoas estranhas”) Antdnia relatou
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dificuldades para tomar os medicamentos em amisigmiblicos, como a igreja que frequenta.
Sobre isso relatould é grande, tem um monte de gente, ai eu tomasslmando da né, eu vou
falar o que?.

Antdnia também demonstrou baixa expectativa deefinéxia em situa¢des que poderiam
alterar sua rotina, como uma viagem, fim-de-sensangasseios (itens 6, 7, 16).

As situagfes que demonstraram boa expectativatdefmacia referiam-se ao manejo de
situacBes que tendiam a diminuir a preocupacaoacdoenca ou a confianga no tratamento, como
a presenca de boa condicdo de saude (item 1)aticigante estivesse se sentindo doente (item 8)
e se houvesse muitas mudancas do médico do séiteitol?2).
4.2.1.3 Conhecimento sobre a doenca

Por meio das falas da participante po6de-se obsewmmainecimento deficitario sobre o
processo de infeccdo pelo HIV, em especial sobrd €DCV. A participante ndo conseguia
descrever 0 mecanismo de acdo do virus sobre emsistimunolégico, o que favorecia o
desconhecimento das implicacdes da ndo adesasym@ndicdo de salde, conforme indicam os
trechos: Minha mae falou que eu tenho micobrio no sahigliEla disse que se eu ndo tomar os
medicamentos, 0s micobrios que tem dentro do sandoese multiplicar. Ai vai, vai, vai criar
muito mais. Ai se eu tomar o remédio vai diminuiBe tomar o remédio eles aumentam... Sei 14,
0s negocios... viral “E uma coisa ai que acontece. Ai, seu eu ndo tomamedio, abaixa e
morre “N&o sei direito o que abaika“ HIV? Sei, é aids “Eu acho que HIV e aids é a mesma
coisa. Sei ld.

Observou-se que a participante avaliava sua camdi@ salde como boa, néo
considerando, porém, as dimensdes bioldgicas derdfeamidade (resultados de CD4 e CV). Tal
crenca dificultava a adesé@o, uma vez que Antdrivassob controle de sua condicdo de saude
imediata, desconsiderando consequéncias a médioge prazo que poderiam ocorrer motivadas
pela ndo adesédo. Com relacdo a adeséo, obsergue#mtdnia e sua cuidadora ndo conseguiam
descrever as acfes de saude que deveriam ser dampara que a adesao fosse alcancada, como
demonstram as seguintes falddédb sei o que € adesdad Nunca ouvi falat.

A analise dos indicadores de autoeficacia e nlelesconhecimento da doenca permitiu o
levantamento de problemas relacionados a:

« Baixa expectativa de autoeficacia com relacdo awvejoale barreiras a adesao;
* Conhecimento insuficiente a respeito da doenca;
» Desconhecimento sobre o modo de atuagédo dos mezht@srantirretrovirais no combate
ao HIV.
4.2.1.4 Intervencgao

As estratégias das intervencbes foram definidasflempdo das queixas trazidas pela

participante e por sua cuidadora. A partir dasx@see problemas de adesao levantados na LB

foram estabelecidos objetivos de intervencgéo direxlos a adesao, apresentados na Figura 6.
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Comportamentos relacionados a ndo adesao Objétretas da intervencao

Auséncia as consultas médicas Incentivar a adesédo as consultas e estabelecelwithe
confianca com relacé@o ao servico (foco no cuidador)

Baixa expectativa de autoeficacia com relacdoManejar barreiras relacionadas a conducédo do teattam
ao manejo de barreiras a adeséo (escore iguataumento de expectativas de autoeficacia para& ader

2,04) TARV
Conhecimento insuficiente a Ampliar conhecimentos sobre o HIV/aids e o
respeito da doenca tratamento

Desconhecimento sobre o0 modo de atuagéo Jdbkdificar crengas disfuncionais e crencas negatiecas
medicamentos antirretrovirais no combate ad relacdo ao uso dos medicamentos
HIV

Perda de medicamentos superior a 5%
Treinar habilidades para manejo do tratamento
Atrasos

Simulacéo quanto a ingestdo dos antirretrovifais

Promover autocuidado em atividades de vida diaria
Déficits em comportamentos de autocuida
em diferentes aspectos da vida diaria

Auséncia de autonomia para controle do Favorecer condi¢cfes para aquisicéo e fortalecindanto
préprio tratamento autonomia com relacéo ao gerenciamento do tratament

Figura 6. Principais comportamentos da participdmtnia na linha de base e objetivos iniciais psips
para a intervencao

O numero de sessdes com a participante foi alénedlimmado, pois ao longo das
intervencBes a participante omitiu informacdes sahra adesdo, encobrindo informacdes reais
sobre a perda de medicamentos. No total, foranizeel@ls onze sessbGes de intervencdo com
intervalo médio de quinze dias, entre sessdes.

Os resultados obtidos durante as intervencbes péasemtados de acordo com cada
objetivo terapéutico proposto para a participaRiralelamente ao trabalho de intervencdo com
Antbnia, foi realizada intervencdo com a cuidadgrara diminuir a ndo adesao ao servico e
promover maior supervisdo do tratamento.

0 Incentivar a adeséo as consultas e estabelecer vitecde confianga com relagdo ao uso
do servigo

Observou-se que os problemas de adeséo se esteuligo comparecimento as consultas
agendadas, uma vez que havia histéria de faltamnsultas no servico meédico, registradas em
prontuario. A participante atribuiu como fator resgavel pelas auséncias ao servigo as atividades
de trabalho de sua cuidadora (servicos domésticps, lhe demandavam muito tempo e lhe
impossibilitavam de se deslocar para o local deiger Apés a realizacdo das intervencdes a

participante relatou:Ah, desde vocés pediram pra mamée vir eu to viralg'.nksse trecho faz
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referéncia & avaliagdo da participante sobre o atamea frequéncia de comparecimento as
consultas e realizacdo de exames agendados.

A cuidadora relatou que o principal fator respoetdelas auséncias ao servigo esteve
relacionado a sua rotina de trabalho. Sobre issodadora relatou:Agora, as consultas t4 dificil
deu vir. As vezes pego uma diaria que é o dia taidedo da pra eu trazer élaComo a cuidadora
de Antdnia ndo permitia que a mesma se deslocassaadresidéncia até o servico de saude sem
acompanhante, devido a grande distancia entre desass, foi indicado que, diante da
impossibilidade de Antbnia se deslocar sozinhaocas&rvico de saude, a cuidadora avaliasse a
possibilidade de pedir para que outros membrosutidlih acompanhassem Antbnia até o servigo.
Tal estratégia foi acatada em duas sessfes deein¢éio (sessbes 4 e 6), onde a filha da cuidadora
ficou responséavel por levar Anténia até o local elatsevistas.

A cuidadora ainda destacou, como justificativa maréio comparecimento as consultas, a
sobra de medicamentos que estava acontecendo edofda adesdo irregular da participante,
conforme indica o relato:E porque é assim, ela vem hoje, ai consulta cornuoda. Ela pega
aquele tanto de remédio que a doutora as veze®pas:o cartdo de pegar o remédio ela ja pde
pra proxima. Como ela ndo toma os remédios comdese, sobra remédio demais. Ai entdo eu
ndo to vindo, porque a doutora falou que se tivamédio ndo precisa vimTal fala da cuidadora
demonstra compreensd@o equivocada sobre as cordlitaatamento descritas pela médica do
programa. Foi realizado esclarecimento com a coidadobre a necessidade de comparecimento
as consultas agendadas mesmo se houvesse sobedidamentos em sua residéncia, para garantir
a regularidade dos atendimentos.

A cuidadora demonstrou exigéncias elevadas parafctonia quanto ao desenvolvimento
de autonomia frente ao tratamento, mas mostrowdhscer estratégias para ensinar a participante
sobre as condutas de autocuidado exigidas pebntesito, confirmado pelo seguinte relatBu*
nunca ouvi falar de adesdd' As vezes eu n&o sei muito bem como explicar pra glae ela tem.

Ai também, depois de eu falar tanto disso com-efatdnia toma isso se nao tu vais morrer, eu ja
cansel; “Entdo, ela é que tem que ter consciéncia, né? Serypminha filha, a gente sempre
reclama, s6 que eu nao té6 agiientando mais.nédo

Apoés descricdo das condutas de adesado exigida® pextamento, enfatizando-se o papel
do suporte social no monitoramento da adesaodadoia reconsiderou suas atitudes com relacao
a supervisdo do tratamento de Antbnia, demonsipadaneio dos seguintes trechoBrd mim é
dificil ficar pegando no pé dela, porque eu tambi@n cansada, ja t0 estressadigsegunda
sessdo); Eu acho que ela tinha que tomar sozinha, mas dejmisido isso 0 que aconteceu ja vi
que ndo d&’(sexta sessdo). A cuidadora observou que ainda sslgvante sua participacao,
mediante supervisdo com caracteristicas interneiienfpos o trabalho de intervengdo com
Antonia e sua cuidadora, observaram-se ganhos hogdssm relagdo a autonomia da jovem, uma

vez que a mesma passou a ter maior iniciativatparar os medicamentos, mas ainda manteve-se
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sobre esquema de supervisdo de sua cuidadora.casatividades de vida diaria, a cuidadora e
Antonia referiram progressos, pois esta estava amd@éoma, com iniciativa para fazer tarefas de
autocuidado.

0 Manejar barreiras relacionadas a condugéo do trataranto e aumento de expectativas

de autoeficacia

Durante a intervengdo foram levantadas estratémiges poderiam ser utilizadas caso
algumas das situacbes descritas pelos itens osemescomo, por exemplo, a ingestdo dos
medicamentos com alimentos, ou a utilizacdo deasaile medicamentos para organizar as doses
dos mesmos ao longo do dia. Foi reforcada a impcigdla adesao para a manutencéo do esquema
terapéutico, alertando a participante de que falkaadesao poderiam gerar resisténcia viral, e, por
conseguinte, alteracdo do esquema terapéuticoprmum esquema de maior complexidade e/ou
dificuldade.

Com relacdo a baixa expectativa de autoeficacia gitwacdes relacionadas a presenca de
pessoas ndo conhecidas, foi realizado ensaio ctenpemtal com a participante, simulando
situacBes em que deveria ingerir 0 medicamentaalid@ outras pessoas sem despertar atengao.
Durante a LB houve relato da jovem sobre o temogudeoutras pessoas pudessem reconhecer o
medicamento com um antirretroviralTém umas pessoas que conhecem o rethddivante a
intervencéo tal crenca foi confrontada pela pesgloisa, como mostra a seguinte fallsta’s um
remédio desses daqui € muito comum, ndo necessmiaras pessoas vao ficar sabendo para que
€ o remedio, entendeu? N&o precisa abrir a bolgaostrar o remédio para quem néo te conhece
ver, mas assim, quando tu tiveres que sair, ndopieilema levar para tomar porque € dificil os
outros saberem para que o remédio sérveintervencgéo focalizou quais respostas poderiam s
dadas pela jovem, caso alguém a visse tomando i@rneégerguntasse qual a utilidade dos
medicamentos. O objetivo foi ampliar habilidadesias para lidar com situagdes dessa natureza,
com ensaio comportamental. A partir da intervent@ove modificacdo de crencas irreais
relacionadas a identificacdo dos medicamentosegpoeitos, conforme indica o relat@®s pessoas
nem vao perceber pra que é, Nd&o ocorreram situacdes que permitiram exposigaboa reais
dessa natureza.

Com relacdo a baixa expectativa de autoeficaciantqua ingestdo dos medicamentos
durante o fim-de-semana, a participante demonstnaior dificuldade de ingestdo devido a
alteracdo em seu horério de despertar pela manbé&@nt® a intervencdo foram elaboradas
estratégias que poderiam minimizar a perda doscaewintos. A estratégia adotada envolveu o
monitoramento da cuidadora, e referiu-se a paditp deixar o medicamento em um local
proximo a sua cama durante a noite; ser despepldamanha por sua cuidadora no horario da
ingestdo do medicamento; ingerir o comprimido daroh dormir. Sobre a ado¢cdo dessa nova
estratégia a participante relatou ao final dasneteggdes: Minha mée acorda as oito, ela me

acorda, fala: - Antbénia. Eu j& sei o que é. Quarmda fala 0 meu nome eu ja levanto, ai ela: -
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Antobnia, tomar o remédio. S6é uma vez ela fala.udeganto e tormio A participante ainda relatou
gue nos fins-de-semana em que visitava parentes maaior dificuldade para ingestdo dos
medicamentos, conforme levantado na LB. Apds asviehges Antdnia adotou nova estratégia
para diminuir a perda de medicamentos, que seaefedeixar alguns comprimidos na residéncia
dos parentes que costumava visitar, conforme masirelato: ‘Eu deixei remédio na casa da
minha avo, na casa dos meus tios, qualquer coi8aSaétiver passado, se tiver na hora, eu passo
la e tomd.

Na sessdo de avaliacdo poés-intervencdo Antbnia mnoo maior escore médio,
equivalente a 2,42.

A Figura 7 apresenta a frequéncia de marcacadogaaa escala de resposta na sesséo de

avaliacao pos-intervencao.
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B N&o vou tomar mesmo B3 Acho que nédo vou tomar
O Nao sei O Acho que vou tomar
B Com certeza vou tomar

Figura 7. Frequéncia de marcacdo para cada esadsposta da participante Antbnia na sessao tiagim
pos-intervengdo

A Figura 7 demonstra que a participante marcou swgapes o ponto da escala “Acho que
ndo vou tomar”, passando de nove vezes marcaddBngara quatro nessa sessdo. Merece
destaque o dado relativo as situacdes que recelmamoacdo do ponto da escala “Acho que nao
vou tomar”, pois foram reduzidas em 50% com relagé@oarcacdo na fase de LB (frequéncia de
marcacdo de nove para quatro alternativas).

Houve aumento na frequéncia de marcacdo dos pON&xs sei” e “Com certeza vou
tomar” com relacdo a LB, demonstrando que Antomiaaareferiu varias situacdes que eram
barreiras ao uso dos medicamentos, relacionadasciakpente a situacbes que revelavam
experiéncias negativas com a medicacdo ou comaekgualquer aspecto do tratamento (itens 3,
4,9, 10, 14, 15, 18 e 21).

O conjunto de dados relativos a autoeficicia resdse de avaliacdo pos-intervencao
demonstrou maior manejo das barreiras relacionadasesédo, alcancando-se, assim, um dos

objetivos propostos pelas intervencgdes.
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o Ampliar conhecimentos sobre o HIV/aids e tratamentp modificagéo de crengas
disfuncionais e crencas negativas com relacdo amuios medicamentos

Tal objetivo foi direcionado a ampliar o conheciteeda participante a respeito de sua
doenca e sobre o modo de atuacdo dos ARV no corabai#V.

O trabalho inicial da intervencgao foi baseado madoimento de informagdes, utilizando a
Revista Saber Viver Jovem (Anexos 11, 12, 13, 18)eTal revista constituiu importante material
didatico no caso de Antdnia, pois as ilustracoesipeam maior esclarecimento acerca da acdo do
virus sobre as células CD4. Os resultados obtitimante as intervengdes apontaram para a
ampliacdo do conhecimento da participante com delago conteddo abordado, conforme
demonstram os trechosO“virus € o HIV. Ele tem uma capinha por fora sé gua ele poder
entrar na célula, né? Ai ele usa as perninhas gragarrar na célula e quando ele chega la dentro
€ como se aquela capinha derretesse. Ai ele emtraélula, se multiplica, e quando ele sai ele
mata a célulg “ Aids é quando eu fico doente. O HIV é o bichinh® mata as células boas

Outro conteudo abordado pela revista trabalhavelagdo entre profissional de saude e
usuario. Tal conteudo foi utilizado para destacanportancia de a participante utilizar o servico
de saude de forma regular, desenvolvendo habikdddeinteragdo com os membros da equipe
multiprofissional. Dessa forma, o conceito de adesditratamento pdde ser ampliado ao nivel da
relacdo profissional de saude X usuério, favoremewdndigcbes para que a participante
desenvolvesse condutas ativas de manejo do tratafnente a equipe (empoderamento).

Durante as intervencdes foram abordados temasardaios a transmissao vertical. Ainda
foram investigados sentimentos da participante celacdo a sua méae biologica, e Antbnia
demonstrou baixo conhecimento sobre o assunto, ssifiitando o aprofundamento da
investigacdo de questdes relacionadas aos efleitss variavel sobre o comportamento de adeséo.

Antbnia ainda relatou sentir cansaco pela rotidaaide administracdo dos medicamentos,
como mostra a seguinte falaAH, fico cansada de todo dia ter que tomar essetende remeédio,
sei |d. Ainda houve relatos que mostraram visdo negatva relacdo aos medicamentos, como
demonstra a seguinte falando sei direito pra que os remédios servem. Eu agloeles fazem
bem, porque se eu ndo tomo minha mae diz que emaaer. Mas é chato, chato, chato...ficar
tomando todo o dia Dessa forma, observou-se que Antbnia estavacsuitrole dos custos
comportamentais associados a ingestdo das dosés, sb controle dos beneficios trazidos para
sua saude.

Concluiu-se gque havia desmotivacdo da jovem paengajar no proprio tratamento. Tal
comportamento foi analisado como um indicador dfeatamento evitativo. A participante
demonstrou a presenca de sentimentos de tristezaetacdo ao tratamento, evidenciada através

da seguinte fala:Sé eu que tenho que tomar esses remeédios 14 em Gasn o bebgneto da
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cuidadord que é deficiente, que precisa de hospital, mani@etem que ficar tomando remédio
todo dia como eu”

Durante as intervengdes os assuntos referidosaplelascente nas sessoes iniciais foram
abordados, em termos das questfes relativas allddaes para aceitar o tratamento, aceitar a
prépria condicdo de salde e os beneficios do usmedécacdo, a curto, médio e longo prazo. Os
materiais utilizados foram: grafico de atuagéo meslicamentos antirretrovirais (Anexo 7), video
sobre adesédo, que trazia depoimentos de adulttadpoes do HIV sobre sua rotina de vida e
tratamento e a Revista Saber Viver Jovem, que abardhatérias direcionadas a resolucdo de
problemas relacionados a essas questdes. Os desutlas intervencdes apontaram para o aumento
de crencas na eficdcia do tratamento para a madateda saude (aumento de beneficios
percebidos) e menor controle das consequénciadivesyalo tratamento sobre as condutas de
adesdo (manejo de barreiras percebidas). Algumas fia participante na sessdo final de
intervencdo ilustram tal afirmacdoA ‘carga viral tem que t4 baixa, e 0 CD4 tem qualtd. O
remédio combate a aifs' Agora eu tomo o Kaletra inteiro e o Biovir. Agogarhelhor que eu nao
tenho que cortdr “ Os remédios matam o virus, e ndo deixam ele maarhilas, “Eu achei
legal o video. Mostrou a mulher la fazendo as dieeitinho, trabalhando. Achei ela normal

0 Treinar habilidades para o manejo do tratamento

Tal objetivo terapéutico foi direcionado para reséb de problemas de adeséo
relacionados: (a) a perda de doses de medicamsupesior a 5%, (b) simula¢do quanto a ingestdo
dos antirretrovirais, e (c) ocorréncia de atrasperdicos.

O trabalho da intervencdo foi baseado no balancovad#agens e desvantagens da
adesdo/ndo adesdo (Anexo 15). Por meio do uso desserial foram avaliados custos
comportamentais trazidos pela rotina de tratamekdaespostas da participante para as medidas
da matriz estdo apresentadas na Tabela 4.

Tabela 4. Matriz de vantagens e desvantagens gasdi@a e ndo adesao da participante Antonia

Vantagens Desvantagens
Aderir aos ARV Sinto feliz porque eu tomei o rentédiAcho que ndo tem
€ que eu sei que eu assim vou sair
ganhando
N&o aderir Quando eu estou com preguica Eu fico com dor de cabeca

Como mostra a Tabela 4, Anténia apontou como ventadp ndo adesao situacdes em que
sentia preguica. A participante relatou que emraligiocasiées conseguia lembrar de tomar os
medicamentos, mas ndo os tomava, pois estava dagaja situacdes concorrentes a ingestao. A

intervencdo realizada procurou construir estragégiternativas para o0 manejo dessa barreira a

5 O neto da cuidadora tinha quatro anos de idade, sofdeobtemas locomotores e morava no mesmo local da partieipan
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adesdo, como deixar o medicamento disponivel emoubmodos da casa, como no quarto, onde
a participante costumava brincar. Tal estratégimbémn auxiliou no manejo de situacbes
relacionadas ao esquecimento.

No inicio das intervencdes Antbnia desconhecigifstado da palavra adeséo, pois nao
conseguia descrever as acfes de salude que dewsmiaoumpridas para que a adesao fosse
alcancada. Apds o esclarecimento inicial das c@asdexigidas, a participante avaliou sua conduta
como regular, uma vez que nao tomava as medicagdasgumas ocasides.

Durante o processo das intervencbes observou-se Apb@nia omitiu informacdes
relacionadas a perda de medicamentos, subestinmampéoda de doses ao longo da semana. A
participante relatava a pesquisadora boa ades&pmelato trazido por sua cuidadora apontava
para a perda de comprimidos. A participante foiffmmtada durante as intervencfes sobre a
omissdo da perda de medicamentos, porém o relabmal@desdo permaneceu por duas sessbes
consecutivas.

Para comprovacdo do relato da cuidadora sobre mxdagestdo de medicamentos, a
pesquisadora sugeriu que a cuidadora adotasse estraiégia de monitoramento da adesdo a
contagem de pilulas, com ciéncia e consentimentdrdenia. Ap0s a adocdo dessa estratégia
Antbnia foi novamente confrontada, e admitiu a ped# medicamentos. Foram sondados o0s
motivos de a participante ter omitido tal informac& Antbnia declarou que ndo gostaria de
desapontar a pesquisadora, como mostra o segalate:reu ndo queria que a senhora ficasse
triste comiga.

Observou-se por meio das justificativas que a jonéim estava engajada no processo de
mudanca, pois ainda estava sob controle dos cusiogportamentais associados a adesdo,
conforme aponta o relatoeti acho esse negdcio de tomar remédio todo o @itock todo dia,
todo did. A verbalizacdo de que ela ndo estava tomandmexicamentos, ao contrario do que
vinha afirmando em seus relatos, levou a assindeinam novo TCLE, para que a pesquisa fosse
continuada, indo além do prazo previsto. As integcdes passaram a ter como foco maior
acolhimento das queixas relacionadas a adesdoabekstimento de metas de menor grau de
autonomia, incentivando-se, assim, maior partiépaga cuidadora frente ao monitoramento do
tratamento.

Outra estratégia adotada por Antdnia para faciiitadesao foi a mudanca do horario de
ingestdo dos medicamentos, uma vez que a partieigzessou a estudar durante o periodo
vespertino. A mudanca no horario da medicacaoutmirezada pela médica da equipe, e passou das
sete horas da manha para nove horas. O horarimitkatambém foi modificado, passando de
dezenove horas para vinte e uma horas.

Com relacdo ao uso do automonitoramento, obsemoal® custo comportamental
relatado pela participante, conforme indica o cel&Eu preenchi, mas tem que ficar toda hora

pegando esse papel' Achei muito chatb A participante ndo conseguiu descrever benefidio
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uso do registro, conforme indica o relath&b adiantou muita coiSaA cuidadora, porém, relatou
efeito positivo do uso do registro sobre a adeSAoho que ela ficou mais atenta quando ela
anotava no papél

A participante preencheu durante trés semanaswufario. Observou-se que a acuracia do
registro decresceu ao longo das semanas. No poimegistro a participante preencheu todas as
linhas do formuléario, descrevendo sentimentos eomtexto da ingestdo. No Ultimo registro
observou-se que Antdnia apenas assinalou com gira (8o (N) a coluna referente a ingestédo
diaria dos medicamentos, descrevendo a situacimntda apenas com a palavra “normal”, para
todas as linhas.

Com relacdo aos atrasos, observou-se ocorrénsimesmos em frequéncia esporadica. A
participante demonstrou desconhecer as implicagéeslas pelos atrasos para a manutencao da
saude. O relato da cuidadora confirmou a informagé@stada pela participante. O seguinte trecho
apontou para a ocorréncia dos atrasés tYezes eu atraso. Assim, eu acho que nido € atraso
quando ¢ até trés horas depois do horéario, né?uAaeho que ainda pode tomiarE, porque
duas horas depois a doutora falou que ainda datpnaar’.

As verbaliza¢des da participante apontaram paecassidade de intervengao direcionada
a descri¢cdo do mecanismo de acao dos antirretigvitestrado por meio do grafico de atuacéo dos
medicamentos (Anexo 7). ApGs o0 uso desse matarfyticipante relatou conhecer os efeitos dos
medicamentos, destacando a importancia do usocodgmtnorario recomendado, conforme o relato
aponta: Nao d& pra ficar nessa vai-volta dos horérios, pegrge ndo muda tudo e a bomba pode
explodir’ [com referéncia a ilustracdo do material].

o Promover autocuidado em atividades de vida diaria davorecer condicbes para
aquisicdo e fortalecimento da autonomia com relacdcao gerenciamento do
tratamento
A cuidadora de Antbdnia relatou déficits em compuodatos de autocuidado em diferentes

aspectos da vida diaria da participante, conforemanhstra o relato:Ela ndo escova dente,
entendeu? Tomar banho tem que ta mandando. Se arédam ndo toma

A cuidadora afirmou que Antdnia negligenciava coautdado desde a infancia. Quando
gquestionada sobre as situacdes que favorecerastadaig@o de tal padrdo de conduta, a cuidadora
nao soube responder a pesquisadora. Sobre issdag@ta relatou: Desde pequena é assim. Nao
sei 0 que aconteceu pra ela ficar assim. A pregu@&ma de londge A cuidadora relatou que havia
tentado adotar estratégias para promover mudamcasmportamento de Antdnia, mas que nao
obteve efeitos. Por meio do relato identificou-se qs estratégias adotadas envolviam punicdo
verbal de maus habitosBéater eu ndo bato nela, né? Mas ja briguei muite. Uhs tempos pra ca
eu cansei, porque vi que ndo adianta nada. Elag&é eu fico em cima, mandando. Se eu s6 digo,
sem ficar cobrando, ela ndo faz as coisas soZifhauidadora ainda afirmou que Anténia ndo

havia tido iniciativa para adotar estratégias delangas, conforme indicou o relatd&l& mesma
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nunca tentou mudar. Nunca’viChama a aten¢cdo um tom de descrenca nas paisileis de
mudanca da jovem, manifestado por sua cuidadorbaNmacdes que podem afetar negativamente
a autoestima de Antonia. Essa hip6tese se fortabaeéongo do processo de intervencgéo.

Antdnia desconhecia o significado do conceito deraamia, e ndo conseguiu identificar
sua responsabilidade com relacdo a conducdo dai@risptamento. Em uma das sessdes de
intervencéo, apos o confronto sobre omisséo deapdnedicamentos, a participante relatou que
nao se sentia preparada para administrar o trataraem o monitoramento de sua cuidadora. Apés
tal relato, foi fortalecido compromisso entre cuidia e participante para cumprimento da adeséo
monitorada, na qual a participante exerceria papab pro-ativo com relacdo a ingestao dos
medicamentos e a cuidadora monitoraria, com meggiiEncia, a adeséo.

Os dados coletados com a participante e sua cuiladierante o encerramento das
intervencBes apontaram para: fortalecimento do capsmicial disponibilizado, por meio do
monitoramento da adesao pela cuidadora; manutetec@olesdo em niveis iguais ou superiores a
95%, sem o auxilio do formulério de automonitoratogdiminuicdo da ocorréncia de atrasos e
aumento da expectativa de autoeficacia para mamgaeiras a adesdo. Tais ganhos foram
observados durante duas sessGes de checagem aca@vafiés-intervencdo, observando-se a
estabilidade dos comportamentos analisados. Osdiatentos foram encerrados, uma vez que o
critério para o encerramento das intervencoedifogido.

A intervencao ainda focalizou a importancia de di@pante perceber o tratamento como
parte integrante de uma classe de comportamentizssamgola, referente ao autocuidado diario.
Para tanto foram abordados temas relacionadosenbigessoal e cuidado do corpo.
4.2.1.5 Seguimento

Na sessdo de seguimento foi investigada a perdmeticamentos ao longo dos trés
altimos meses, e a participante relatou que tirdrdgs esporadicas, especialmente em situacdes
sociais, como demonstra o relatdldb tomei o remédio no sadbado. Eu fui pra igrejacéte, ai
nado lembrei de levar o remédio. La tem muita gefica,dificil tomaf. A partir desse relato pode-
se perceber que a modificacdo de crencas rela@snaddentificacdo dos medicamentos por
terceiros (ocorrida durante a intervencao) nao ymiodefeitos sobre o comportamento praticado
pela participante, demonstrando pouca habilidadealejo de estressores relacionados a situacfes
sociais.

Na sessdo de seguimento a participante consegairester as condutas exigidas pela
ades&o, conforme demonstra o relafadés&o € tomar os remédios. E quando eu venho diaané
faco os examésSua avaliacdo sobre a prépria adeséo foi cormideboa, uma vez que ainda
mantinha perdas esporadicas da ingestdo de meditzsne

A descricdo de temas relacionados ao HIV/aids fecdria, uma vez que Antdnia ndo
conseguiu responder adequadamente a perguntaszatasipelo roteiro, conforme aponta a fala:

“HIV? Sei |4 o que é! Aids, também néo sei” ; “N§& o que € CD4. Também ndo sei o que é
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CV”. Uma variavel que pode ter exercido efeito ecds respostas fornecidas pela participante foi a
indisposicéo da participante para permanecer aecsah a pesquisadora, conforme sugere o relato:
“J& posso ir?”.

Com relagcd@o as expectativas de autoeficacia, &iparite demonstrou maior pontuagéo
com relacdo a LB (escore de 2,04) e a sessao tlag@&eapds-intervencao (escore de 2,42) com
escore médio equivalente a 2,76. O baixo escore¢idogoor meio da marcacao da escala deveu-se
ao aumento da frequéncia de marcacédo da alterrid&@ sei”, demonstrando indefinicdo com
relacdo ao manejo de algumas barreiras a ades&iguka 8 apresenta uma comparacdo da
frequéncia de marcacdo para cada escala de reghostate as sessdes de LB, avaliacdo da

intervencao e seguimento.
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Figura 8. Frequéncia de marcacao para cada essatsposta da participante Antbnia nas sessdeaside |
de base, avaliacao pés-intervencdo e seguimento

Como demonstra a figura, houve decréscimo na rg@ooda escala de resposta “Acho que
nao vou tomar” e aumento da marcacao da escaksgdesta “Com certeza vou tomar” ao longo da
pesquisa. Tal dado aponta para crescimento da takpacde autoeficacia apds o trabalho de
intervencdo realizado com Antbnia, alcancando-sessal forma, o objetivo proposto pela
intervencdo para aumento da expectativa de aufo@fiautorrelatada pela participante.

A perda de medicamentos autorrelatada por Ant@mimferior a 5% das doses prescritas,
uma vez que, ao longo da semana, a participanteosiomava perder medicamentos. Tal relato
foi confirmado por sua cuidadora, como demonstsagquinte fala: E, assim, tA bem melhor. Eu
sei que paguei a lingua, porque eu nédo acrediteessa negocio de psicélogo. Mas ela td& bem
melhor. As vezes eu fico em cima: - Antonia, vagaio - Antonia, ja tomou? Mas no ta como era
antes. N&o precisa mais eu ficar mandando o teroghd.t

A cuidadora relatou progressos no fortalecimentoadtonomia da participante com
relacdo a administracé@o do tratamento, conformieamurelato: Olha doutora, eu acho que ela ta

um pouco mais independente. Agora ta assim, eypreiiso toda hora ir 14 e dizer pra ela tomar.
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Eu fico sempre de olho, como a senhora mandouMes?toda a vez que pergunto se ela tomou
ela diz que tomou. Umas vezes ai eu contei os iemddla, e vi que ela realmente tava tomando
direitinho’.

Dessa forma, observou-se que depois de decorrichss rheses de intervencdo a
participante manteve estabilidade no uso dos meeicts antirretrovirais, segundo seu
autorrelato e relato da cuidadora. Também foi olasker fortalecimento da autonomia. As barreiras
percebidas para adesdo diminuiram, aumentando, @mrapartida, crencas e percepcoes
relacionadas aos beneficios trazidos pelo tratargara manutencdo da sadde.
4.2.1.5.1 Resultado da evolucao dos indicadores Idigicos

Foram consultados, no prontuério, os Ultimos cexames de CV e CD4 realizados com a

participante. A evolucao do indice de CV esta agmesla por meio da Figura 9.
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Figura 9. Evolugéo dos indices de carga viral atgiggante Antdnia nos Ultimos cinco exames redia

A pesquisa foi iniciada com a participante em janele 2010. Como mostra a Figura 9,
entre 07/04/2009 e 30/03/2010 houve aumento sigwifio na CV da participante. Apos a
realizagdo das intervencdes pro-adesdo com Anfonisolicitado novo exame de CV. Como
aponta a figura, houve redugéo significativa no enande copias virais, de 150.011 para 11.561,
com reducdo do log de 5,176 para 4,063. Tal redpgée ser atribuida a boa adeséo praticada pela
participante durante o periodo das interven¢cdeanbimento de seguimento (apds decorridos trés
meses do momento de intervencéo) foi solicitad@mrexame, em que foi constatado aumento n&o
significativo na CV, porém, sem aumento de log ({0863 em 26/08/2010 e log 4,462 em
20/01/2011). O fato da CV ndo ter atingido nivaideitectaveis em agosto de 2010 (menor que 50
cbpias por mm?3 de sangue) e o aumento da CV ndnsegio sugere a manutencdo de eventuais
falhas de adesao, apontando para a importanciapgavisao constante desse comportamento nao
s6 pela familia, como pela equipe de salde, aodadmntinuidade de interven¢des psicoldgicas

que abordem dificuldades da jovem e de sua familiaelacao a viver e conviver com HIV/aids.
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Com relagéo ao CD4, a evolucdo dos ultimos exarsiésregistrada por meio da Figura
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Figura 10. Evolucédo dos indices de CD4 da partitgpAntonia nos Ultimos cinco exames realizados

A Figura 10 mostra que ha pelo menos dois angsarécipante estava tendo queda
significativa nos indices de CD4, aumentando a emalpilidade de sua saude. Os pontos
diferenciados no grafico mostram que durante oogerida pesquisa houve a interrupcéo da
tendéncia de queda desse indice, apontando pequemento, ainda que modesto. No periodo de
seguimento foi solicitado novo exame, o qual dermonspequena reducdo de CD4. Tal dado
aponta para a ocorréncia de falhas eventuais ddéi@adieirante o periodo pds-intervengéo. Deve-se
considerar, entretanto, que o ritmo de recuperagdoniveis dos linfécitos T CD4 tende a ser
relativamente lento se comparado ao efeitos da@adasbre a queda dos indices viroldgicos, por
exemplo.
4.2.1.5.2 Conclusédo sobre a intervengcdo em adesamca participante Antbnia

Os seguintes componentes indicaram efeitos positda intervencédo realizada com a
participante:

v Indice de ades&o autorrelatado acima de 95%
Estabilidade do comportamento de adeséo automlelata
Menor perda de medicamentos referida pela cuidadora
Maior expectativa de autoeficicia frente a possibaireiras a adeséo

Fortalecimento da autonomia diante do préprio mnatato

NN NN

Ampliacdo de conhecimentos relativos ao HIV/aidsiaor percepcdo do medicamento

como fator de protecdo a saude

\

Maior adesédo ao servico médico

\

Melhora nos indicadores bioldgicos, especialmer@¥ a
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4.2.2 Estudo de caso 2: MARIA
4.2.2.1 Linha de Base — Historia de vida, condic6eBnicas e adeséo

A pesquisa foi iniciada com a participante em juda®010. Foram realizadas: uma sessao
de LB, cinco sessdes de intervencdo, uma sessawatiacdo pos-intervengdo e uma sesséo de
seguimento, totalizando oito encontros com a ppdnte Maria. Ainda foi realizada uma
interconsulta com a médica pediatra que a acompatiin@nte esse periodo, para solicitar
realizacéo de exame de genotipajarma vez que nao ocorreu evolucdo dos indicesdabrais.

O intervalo entre a sessao de LB e a avaliacaanpésencao foi de quatro meses.

Segundo relato, o adoecimento da mae da partieipastabeleceu a ocasido para a
descoberta da soropositividade de ambas, sendtvaminto de Maria iniciado aos quatro anos de
idade. O pai de Maria era HIV positivo, e fazia wsgular da medicacdo, segundo relato da
cuidadora. Os pais de Maria eram divorciados, magdvmantinha contato regular com seu pai,
especialmente durante os fins-de-semana.

A mae da participante apresentava boa adesédo, de@eu autorrelato. A cuidadora
afirmou que a regularidade de sua adeséao foi detidhe a partir do agravamento de seu quadro de
saude em anos anteriores, devido a infec¢éo opoigdpxoplasmose, infeccdo oportunista da aids,
0 que acarretou perda de parte da viséo.

Maria foi encaminhada para a pesquisa pela médicgrdgrama, pois seus indices
imunoldgicos e viroldégicos ndo estavam apresentamagressos nos ultimos dois exames
realizados. A participante tinha condicao de sasdé&vel por ocasido do inicio da pesquisa, sem a
presencga de infec¢des oportunistas ou outro tigEgoe/o.

O esquema terapéutico de Maria exigia a ingesti®eails comprimidos diarios, nos
horarios de nove da manha e nove da noite. Ogetrdivirais prescritos para a jovem eram:
Lopinavir/ Ritonavir (Kaletra) e Zidovudina + Lanuiglina. A participante fazia uso desse esquema
h4, pelo menos, um ano. Pela manha a participagtyia trés medicamentos, geralmente em
jejum. A participante ndo relatou problemas dete$ecolaterais causados pelos medicamentos,
nem gosto aversivo da medicacdo ou enjéos. Saweaiparticipante relatouEll acordo, ai tomo
logo os remédios. Depois que tomo café. Eu ficdaatV, até acordar direito. Nao sinto nada de
ruim quando eu tomo. E nornial

Foi investigada a rotina de despertar da partitipagn a mesma relatou que geralmente
acordava sozinha, com pequena variacdo de horgadee trinta minutos e uma hora). Maria
relatou que despertava sem o auxilio da cuidadom@oauso de despertador. Os atrasos ocorridos
no periodo matutino variavam entre vinte minutaleias horas, em funcdo do horério de despertar
da participante. Sobre isso ela relatd@uando demoro muito a acordar a maméae me acofea

constatado que nas ocasides em que Maria demor@var@ar os atrasos tinham intervalo maior,

® O exame de genotipagem é solicitado quando hémis de falha terapéutica dos medicamentos sol@nbate ao HIV e
resisténcia viral. Tal exame verifica a sensibiielalo virus a agdo dos antirretrovirais testados.
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uma vez que a mesma relatou que nessas ocasidesa@es lembrar-se de ingerir as medicacgoes
uma ou duas horas apds o periodo recomendado. tBuaanoite os atrasos eram de menor
duracéo, variando entre meia hora e uma hora, degurelato de ambas.

Nao havia registro de problemas de adesédo no gnomtalinico de Maria. Os dados do
prontuario apontaram que Maria havia sido internada duas ocasifes: no ano de 2004,
permanecendo quatro dias no hospital em funcadeigta cervical (inflamacéo de ganglios), e no
ano de 2009, em funcdo de pneumonia, permanecemeitag um dia em internacdo. Essa
internacdo pode ser atribuida ao comprometimentiirigiio imunoldgica e aos niveis baixos de
células CD4, ja evidenciados no ano de 2009, cordaendicado na tabela 1.

Os dados levantados na LB permitiram a operaczagdio do seguinte problema
relacionado a adeséo:

e Atrasos de curta duracdo (vinte minutos) e longa dacéao (até trés horas) na ingestao
dos medicamentos, de trés e quatro vezes por semana

A principal queixa referida pela cuidadora e pedatipipante durante a LB envolvia a
ocorréncia de atrasos frequentes na ingestdo dioetovirais, de trés a quatro vezes por semana.
Os atrasos ocorridos durante a manhd e durant&eavasiavam quanto a frequéncia. Algumas
falas da participante ilustram tal afirmacéBu“atraso quase todo o dj& Eu me lembro de tomar
depois da hora Os relatos da cuidadora confirmaram a ocorrédomatrasos:Ela t4 atrasando.

As vezes é pouco, uns vinte minutos, as vezesé mali

Foram identificados problemas relativos a eventusgguecimentos sobre tomar a
medicacdo. Sobre isso a participante relatBudificil eu deixar de tomar o remédio. O probleéna
mais o horérid. Sua cuidadora confirmou essa informacao, e isoliatendimento direcionado a
estabilizacdo dos horéarios de ingestdo. Foi quesdio com a participante sobre as situacbes que
dificultavam e/ou facilitavam o esquecimento, e islaatribuiu as perdas a duas situacoes:
momentos em que estava engajada em atividadeatidiss;, especialmente quando utilizava o
computador (uso de jogos e rede de relacionament@mentos em que estava ha igreja, uma vez
que evitava levar os medicamentos para o locad, pao despertar atencdo com relagcéo a ingestao.
Foi investigado se a participante havia adotadonadgestratégia para minimizar perdas diante das
situacgOes relatadas, e a mesma informou que néd® thdw iniciativa para manejar as dificuldades
apontadas.

Para investigar crencas relacionadas a manutergadrasos e a perda da ingestdo dos
medicamentos foram elaboradas perguntas relacisr@ageercepcdo de suscetibilidade e gravidade
percebidas, beneficios percebidos e barreirasipdeseda adeséo.

Com relagdo a percepcgao de suscetibilidade reladéoa ingestdo dos medicamentos com
atrasos, observou-se que Maria desconhecia ascagppis negativas trazidas pela ingestdo de
ARVs com atrasos de longa duracdo, conforme indioamelatos: N&o sei se tem problerha

[com relacdo a tomar o medicamento fora de hofdfo" sei quanto tempo pode passar do
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horério”. Foi levantado como hipdtese que esse tipo decerpoderia manter o comportamento de
atrasar, uma vez que a participante desconhecizaudicdo de vulnerabilidade trazida pelos
atrasos.

Com relacdo a gravidade percebida relacionada dadésdo aos medicamentos, Maria
demonstrou conhecimento compativel com o esperablie s1s consequéncias negativas da néo
adesdo, conforme indicam os relatd3ei‘que se eu ndo tomar os remeédios posso ficatelddao
gosto de ficar doente. E ruim, porque n&o gostbahpital.

Com relacdo aos beneficios trazidos pela ingest&ontkdicamentos de acordo com a
orientacdo terapéutica, Maria relato@uando eu tomo o remédio ndo fico doknfgesar da
associacdo adequada, estabelecida entre o usceda@samentos e a melhora da condicao de saude,
identificou-se desconhecimento da participante es@sr efeitos dos ARVs sobre o organismo, e
sobre a multiplicagéo viral, conforme indica o teldNao sei o que eles fazéfecom relacdo aos
efeitos dos medicamentos ARVsS"].

Com relacéo as barreiras percebidas para ingestimddicamentos dentro dos horarios
programados, a participante relatoiNab gosto de levantar do computador pra ir tomar o
remédid. Por meio dessa fala pode-se identificar queréigg@ante estava sob controle do custo
comportamental da ades&do, o que poderia constityortante variavel para manutencdo de
atrasos, e eventuais perdas nao relatadas.

Quando a participante foi questionada quanto a isdapendéncia com relagdo ao
tratamento, informou que a possuia autonomia pdmaingstra-lo, pois ficava responsavel por
lembrar-se dos horarios e dos medicamentos a segeridos em sua rotina diaria, conforme
indicam os relatos:A maméae tem os remédios dela. Os horarios queeia sdo diferentes. Ai eu
lembro sozinha de tomar os metids vezes sou eu, e as vezes é a mamae gue lenalsré.rivais
eu. Os remédios ficam na cozinha, ai eu acordo,opeégmd. A participante atribuiu sua
autonomia ao resultado de sua educacao familiafpue indica o relato:Antes ela me dava pra
tomar, mas ela ja falou pra eu comecar a tomar rdwi Interrogada sobre se estava em
condicBes de tomar sozinha, deu resposta positiva.
4.2.2.2 Autoeficacia

Com relacéo a autoeficacia, a participante apresaito escore na marcagéo da escala na
LB, equivalente a 3,76.

A Figura 11 apresenta a frequéncia de marcacaccpdenescala de resposta.
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@ Nao vou tomar mesmo [ Acho que ndo vou tomar
B Nao sei O Acho que vou tomar
O Com certeza vou tomar

Figura 11. Frequéncia de marcacédo para cada ekcadsposta de Maria na linha de base

Como mostra a Figura 11, a participante marcou ejunas totalidade a resposta “com
certeza vou tomar”. As duas situacdes assinaladas & alternativa “Acho que vou tomar”
referiam-se aos itens: “Se eu estiver com alguéeegundo quero que saiba que sou portador do
virus da Aids” e “Se eu estiver com pessoas essinue apontaram para menor expectativa de
autoeficacia em situacbes sociais relacionadasesepca de pessoas desconhecidas ou de nédo
revelacdo do diagnostico para pessoas conhecidas.

Sobre a possibilidade de tomar os medicamentos msemca de pessoas que
desconhecessem o diagnostico da soropositividadeiaMileclarou: “Mo preciso falar pras
pessoas que tenho HIWMaria ainda relatou dificuldades para tomar csdivamentos na igreja
que frequenta, em funcdo das relacbes de amizadbelsidas com pessoas proximas, que
desconhecem seu diagnostico. Sobre isso relaulevo pra tomafna igreja] Eu tomo 14, mas
nem sempre da porque tem gente la que nad;sdpaando t6 com alguma colega nad’ délaria
destacou que havia situacfes em que nao levavaedi€amentos para a igreja, para evitar que
outros a vissem ingerindo as doses. Sobre issardecl'Eu prefiro ndo levar. Tomo em casa
mesmd Quando questionada, Maria conseguiu identifipae essa situacdo estabelecia ocasido
para a ocorréncia de atrasos, e, eventualmentee@stento e ndo ingestddtiando volto da
igreja com a mamae é tarde, j4 passou a hora dextgriTeve umas vezes que eu dormi sem
tomar. Mas ndo foi muitas vezes

A alternativa marcada pela participante como “Ngib referia-se ao item “Se os remeédios
estiverem me causando efeito ruim”. Constatou-se ajyparticipante marcou tal alternativa em
funcdo de sua histdria passada, pois havia fedalasum esquema terapéutico que envolvia o0 uso
de um medicamento em pg, sollvel em agua, queeaae® gosto aversivo, conforme mostra o

relato: “Eu ja usei um remédio que era um pozinho, que tipieabotar na agua. Era horrivél!
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A marcacao de tais respostas da escala serviu bagepara 0 estabelecimento de metas
de intervencdo relacionadas ao fortalecimento doejpade barreiras associadas a presenca de
outras pessoas nas situagdes de ingestao dos medtca, descritas no proximo topico.
4.2.2.3 Conhecimento sobre a doenga

Por meio das falas da participante p6de-se obseordrecimento deficitario sobre temas
relacionados & doenca e & adeséo, conforme demonstiatos: Adesdo7pausalE o remédio?,
“Nao, ndo tenho idéia do que é i5saNao sei a diferenca entre HIV e digSNao sei o nome dos
remeédios, “Nao sei pra que eles servénNao sei quase nada dessa parte dos remédios

A cuidadora apresentou conhecimento adequado ssbqEontos abordados no roteiro,
como demonstram as seguintes fal&HIV é o virusO CD4 ¢é a célula de defesa do cdtptO
HIV se multiplica no corpo, e destr6i o CD4~oi questionado com a cuidadora sobre sua
abordagem educativa com relacdo a esses temas €ithm,& a mesma relatou que conversava
frequentemente com Maria sobre a doenca, enfatizandmportancia do fortalecimento da
autonomia e adesdo ao tratamento, conforme deraoostelato: Eu sempre converso com a
Maria sobre isso. O pessoal 14 em casa nao falagkunto. Quando eu descobri que tinha HIV, o
pessoal ficou assustado. Eu fiquei assustada tamhéf Mas ai depois passou um tempo, eu
fiquei doente... Ai comecei a ver a importanciaaear o remédio... Eu sempre falo pra ela que
ela tem que tomar os remédios

Apesar do baixo nivel de conhecimento sobre teelasionados a enfermidade por parte
da jovem, observou-se que a mesma conseguia estabaksocia¢cdes entre a ingestéo regular dos
medicamentos e a manutencdo da saude, conform&aamnrelato: Eu sei que se eu ndo tomar,
no exame de sangue vai aparecer alguma coisa”ruviaria apresentou, ainda, indicios de
controle do comportamento por seguimento de indésicconforme indica o relatoS6 sei como
eles sao, e a hora que € pra tothapesar disso, Maria ndo conseguia distinguimpadrtancia da
realizacdo dos exames, e desconhecia a importdacévolucdo de seus indicadores bioldgicos,
conforme mostra o relatoEt sei que tem que fazer os exames, mas nao sguerserve direith
“As vezes eu to na consulta, mas é a mamae quedalaa doutora, porque ela entende mais
desses negdcibs

Maria e sua cuidadora apresentavam boa adesdmsigtas agendadas e a realizagcdo de
exames no momento da pesquisa. A retirada dosedruirirais na farmacia do servico era regular.
Ambas possuiam bom vinculo com o servico de saldtamram satisfacdo com o atendimento
recebido pela equipe.

A analise dos indicadores de autoeficacia e nlelesconhecimento da doenca permitiu o
levantamento de problemas relacionados a:

» Perda esporadica da ingestédo de doses em situdisfiativas e/ou de interagéo social com
pessoas que desconheciam o diagnéstico da sorojplasie.

» Déficits de conhecimento relacionados aos temasivet a soropositividade.
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A partir do conjunto de dados levantados na LB rforastabelecidos os objetivos
terapéuticos das intervengdes subseqientes.
4.2.2.4 Intervencgao

Os objetivos da intervencdo estabelecidos para réicipante Maria envolveram a
elaboracao de estratégias para evitar a ocorr@a@#rasos e perdas na ingestao dos medicamentos
e a ampliacdo de conhecimentos relacionados aegzode infecgdo do HIV/aids. Tais objetivos

estdo apresentados na Figura 12.

Comportamentos relacionados a ndo adesao Objétretas da intervencao

Atrasos frequentes Treinar habilidades para manejo do tratamento
Perda esporadica de medicamentos

Déficits de conhecimento relacionados a Ampliar conhecimentos sobre o HIV/aids e o
temas relativos a soropositividade tratamento

Figura 12. Principais comportamentos da particpaniaria na linha de base e objetivos iniciais psip®
para a intervencao

Os resultados obtidos durante as intervencbes péasemtados de acordo com cada
objetivo terapéutico proposto para a participantidd Paralelamente ao trabalho de intervencao
com a participante foi realizada intervencao cooniidadora para que aumentasse a frequéncia de
apoio e supervisao a adesédo da jovem.

o0 Treinar habilidades para manejo do tratamento

O planejamento terapéutico com a participante Martmtemplou estratégias de
intervencdo diversificadas, voltadas a resolucdopdiblemas relacionados a ingestdo dos
medicamentos com atrasos superiores aos recomendado

Uma importante estratégia adotada para controleattasos foi o automonitoramento. A
participante preencheu o formulério durante trésasms. Observou-se acuracia no registro ao
longo das semanas monitoradas, pois em todashes loio formulério a participante descreveu
precisamente os horéarios de ingestédo, descrevemdiongntos e contextos associados a tomada
dos medicamentos. Foi ainda observada precisdegdgro com relacdo aos horarios de ingestao,
em todas as linhas dos formulérios.

Foi realizado treino com a participante para queersgesse a descrever situacbes
antecedentes e consequentes a ingestdo dos mewalicames horarios registrados com atrasos.
Tal situacdo ocorreu duas vezes ao longo das értedes. Os atrasos registrados foram de,
aproximadamente, vinte minutos.

Na primeira situacdo Maria relatou que havia eddoede tomar o medicamento apés
despertar, conforme indica o relat&u' acordei, ai fui ver TV. Quando lembrei tinha sedo
vinte minutos da hofaO esquecimento foi analisado como funcéo do jengento da jovem em

atividades distrativas concorrentes a ingestadoawigipante nao relatou ocorréncia de efeitos
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negativos imediatos a ingestéo atrasada. O tratlghotervencgéo foi orientado para a educagéo
em saude, esclarecendo a jovem 0s prejuizos teaaittmgo prazo da ingestdo de medicamentos
com atrasos frequentes, utilizando o grafico de dg& ARVs (Anexo 7).

Na segunda situagéo, a jovem relatou que estavgagiagem atividade de interacdo com a
irm&, na situacdo antecedente a ingestdo, confimuiiea o relato: Eu acordei, ai a minha irma
me chamou pra brincar, ai comecei a brincar com 8@ depois que lembrei de torhaD atraso
registrado foi de meia hora. A participante relatoarréncia de sentimentos negativos associados
a ingestdo atrasadaQlando eu fui pegar o remédio pra tomar, fiqueigaao que devia ter
tomado antes, que ndo era pra eu ter acordado lerimcar com a xxx{nome da irma]”. O
trabalho de intervencao foi baseado no ensaio cderpental, para que a participante treinasse
habilidade de negocia¢cdo com sua irma mais novan@al as brincadeiras para ocasido posterior
a ingestdo dos medicamentos. Nao foi observadaémia de situacdo similar para testar os
efeitos da generalizacdo do uso dessa técnica saomtrole do comportamento de Maria.

A patrticipante relatou presenca de custos comperitais associados ao preenchimento,
conforme indica o relato:Eu faco, mas ndo gosto muito. Da um pouco de thabahotat.
Sobre as ocasides de preenchimento, Maria relateupgeenchia o formuldrio no momento
posterior imediato a ingestdoLdgo depois que eu tomo eu ariot@bservou-se que tal
estratégia colocou o comportamento da participaake controle do autorregistro, diminuindo,
assim, a ocorréncia dos atrasos. A cuidadora tekf@itos positivos do uso do registro sobre o
monitoramento dos atraso€Eld acho que ajudou, porque depois que ela comecgootar ela
comecou a prestar mais atencdo na hora. Parecda&peogramadd.

Outra estratégia de intervencgéo para acessar sreglativas a adesédo foi o uso do balanco

de vantagens e desvantagens da adesdo/nédo adesto (¥5). Os resultados encontram-se na
Tabela 5.

Tabela 5. Matriz de vantagens e desvantagens gasd@ e ndo adesdo da participante Maria

Vantagens Desvantagens
Aderir aos ARV O CD 4 aumenta e o virus abaixa (Ndatou)
N&o aderir (Nao relatou) Eu posso ficar doente e com o CD4
baixo

Conforme demonstra a Tabela 5, a participanteolastar sob controle dos beneficios
trazidos pela adesdo (vantagens de aderir) e daartagens trazidas a partir da ndo adeséo. Tal
variavel foi identificada como facilitadora da mada comportamental, permitindo menor
resisténcia a mudancas.

A jovem relatou que suas perdas de ingestdo decarmadntos ocorriam em situagdes de
interacdo social, uma vez que a mesma evitavairngemedicamentos diante de terceiros. No

primeiro momento a intervengdo objetivou acessangas e sentimentos da participante
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produzidos nesse contexto. Os sentimentos relataheslveram desconforto e vergonha,
conforme indicam os relatosN&o gosto de ficar tomando remédio na frente dasaspessods
“Fico com vergonhia A ocorréncia desses sentimentos foram relaciasatencas negativas com
relacdo a condicdo de soropositividade:chato ter que tomar o remédio todo o dia. Quésgo
que curasse, porque ai eu nao ia precisar tomaa toel.

Para diminuir crengas negativase com cunho irrealista, pois ndo ha previsédo de para a
enfermidade— relacionadas a viver com HIV/aids (barreiras asadg foi utilizado material de
conteudo psicoeducativo contendo depoimentos debsowtdolescentes que convivem com a
soropositividade (Anexo 11 e 14). A participantéatieu efeito positivo sobre a aceitacdo do
tratamento, produzida pela identificacdo de suadicdo com a de outros jovens, conforme
demonstra o relatoEu n&o tinha pensado que tinham outras pessoasiml@gandade que tinham
HIV. E legal, assim, ver que tem gente que passasana coisa que tu

Por meio da utilizacdo do material relacionado vewvicom HIV/aids (Anexo 10) foram
modeladas crencas positivas no repertério comperttahde Maria direcionadas ao fortalecimento
da autoestima. Sobre isso a participante relatsgora td me sentindo mais normal

Foi identificado que a ingestdo dos medicamentofarde de terceiros era afetada pelo
medo de exposicdo social, conforme apontam ooseldicho que nédo preciso falar que tomo os
remédio, “As pessoas podem ter preconceit® trabalho de intervencdo foi baseado na
modelagem de respostas assertivas frente a expGsiGal.

o Ampliar conhecimentos sobre o HIV/aids e o tratameio
Os eixos de intervencdo seguiram padréo similacesm apresentado por Antdnia. O
trabalho da intervencéo foi baseado no fornecimdetanformacgdes, utilizando a Revista Saber
Viver Jovem (Anexos 11, 12, 13, 14 e 15) e mateiaucativos sobre mecanismo de acao viral
(Anexos 7 e 8).

Os resultados obtidos durante as intervencOestapon para a ampliagcdo do
conhecimento da participante com relacdo ao coatalibrdado, conforme demonstram os
trechos: HIV e aids ndo é a mesma cdisaO HIV € um viru§ “ Eu tenho o HIV no sangue. Nao
€ a aids; “ A aids € quando fico com o CD4 bdixo

Também foi observada ampliacdo de conhecimentatvwet a adesdo, conforme indica o
relato: “Adesdo é fazer o que a médica pede... Fazer omigatto. Tem de fazer tudo o que a
doutora pedg “ Tipo, tem os remédios, 0s exames... as consultas

Os resultados das intervencdes apontaram para enaminde crencas da eficacia do
tratamento sobre a manutencdo da salde a curtdp reétbngo prazo. Algumas falas da
participante na sessdo final de intervencdo ilosttal afirmacéo: E importante eu tomar o
remédio, porque nao fico doefté Eu posso crescer normal, como outra pessoa queteréco
HIV”.
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Os dados coletados com a participante na sessamlbiacdo pds-intervencao confirmaram
a ingestao dos medicamentos nos horarios progranaem ocorréncia de atrasos. A participante
conseguiu descrever de forma apropriada a impogstdda manutencdo da regularidade dos
horarios de ingestao, conforme indica o relaie eu tomar o remédio muito atrasada, atrapalha
no outro remédio. Se eu tomar mais tarde, ai, tgtgpalha o horério do outro de depois, mais ou
menos assim. Ai, se 0 outro depois eu tomo certirdita o horério, mas ai o outij@ primeiro a
ser ingeridopoderia ter matado mais virus

Ainda na sesséo de poés-intervencao foram checanssogs relativas a autoeficacia, e a
participante atingiu pontuacdo maxima de marcag@aocando para todas as escalas de respostas a
alternativa “Com certeza vou tomar”.

O comportamento de ingestdo dos medicamentos ddathmrario recomendado ocorreu
com estabilidade durante duas sessdes de inteoventd sessdo de avaliacdo pés-intervencao. Os
atendimentos foram encerrados, uma vez que oigripéra o encerramento das intervencdes foi
atingido.
4.2.2.5 Seguimento

Na sessdo de seguimento foi investigada a ocoaédei atrasos na ingestdo dos
medicamentos ao longo dos trés ultimos meses,agtigipante relatou que ingeria as medicacdes
nos horarios programados, com intervalo maximoetdgde vinte minutos, conforme demonstra
o relato: Tomei bem certinho. Quando eu atrasava era tipaus® cinco, dez minutbsSua
cuidadora confirmou o relato de boa ades&gorta ta automatico, bem certinho. Depois que ela
acorda ela mesma ja sabe o horério e pega o rem@d@didomatr.

A participante descreveu adequadamente as coneiitidas pela adesédoAdeséo é tudo
que eu tenho que fazer pro tratamento. E assimménonte de coisa, tipo tomar o remédio na
hora certa, fazer os exames, vir pra doutpreédica do programa]”. Sua avaliacado sobre a paopri
adesdo foi considerada 6tima, pois ndo relatour@ccia de perda de medicamentos ou atrasos. O
conhecimento de temas relativos ao HIV/aids foigad€lo, conforme demonstram os relatos:
“Aids é uma doenca. E o HIV que destréi as célaliesy posso ficar doerite' O CD4 tem que ser
alto”; “ A carga viral tem que ser baika

Com relacdo as expectativas de autoeficacia, &iparte manteve a pontuacdo maxima
na marcacdo da escala, conforme observado no mondmt avaliacdo pos-intervencao,
demonstrando, dessa forma, boa expectativa defigata com relacédo as barreiras a adesao.

A Figura 13 apresenta uma comparacao da frequélecimarcacdo para cada escala de

resposta durante as sessfes de LB, avaliacdcetizein¢do e seguimento.
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Figura 13. Comparacao da frequéncia de marcac@gaala escala de resposta da participante Maria nas
sessdes de linha de base, avaliacdo pés-interversgguimento

Observou-se que depois de decorridos trés mesageieencdo a participante manteve
estabilidade no uso dos medicamentos antirretieyirsegundo seu autorrelato e relato da
cuidadora. Nao houve relato de atrasos importaméesngestdo das medicacbes durante esse
periodo, nem de perdas frequentes. A participabteve ganhos com relacdo a descricdo do
processo de enfrentamento da doenca, descrevenidontke adequada conceitos relacionados ao
tratamento.
4.2.2.5.1 Resultado da evolucao dos indicadores Idigicos

Foram levantados, do prontuério, os ultimos cincamees de CV e CD4 realizados, para

comparacgao com resultados da LB. A evolucéo deéndi CV esta apresentada na Figura 14.
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Figura 14 Evolugdo dos indices de carga viral da particip#ga nos ultimos cinco exames realizados

Como mostra a Figura 14, houve oscilagdo da ewoluigd CV no periodo anterior e
posterior ao inicio da intervengdo. As oscilacdas@¥ demonstradas por meio dos exames

realizados nesse periodo ndo foram acompanhadaltedz;oes relevantes de log (variagdo entre
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4,37 e 4,79). Esses dados indicavam a ocorréndelites de adesdo da participante ou resisténcia
viral aos medicamentos prescritos.

Para descartar a possibilidade de resisténcia, dra&quipe médica solicitou exame de
genotipagem um més antes do inicio das interveng¢@gsresultado foi disponibilizado em agosto
de 2010. Tal exame demonstrou sensibilidade dasscepais a todos os medicamentos
antirretrovirais analisados. Considerando que weisida carga viral continuaram elevados em
janeiro de 2011, incompativeis com adesao plemaédica pediatra solicitou um segundo exame
de genotipagem durante o periodo pés-intervencanaé da participante relatou que compareceu
a coleta de sangue com a jovem no dia agendadémpaorresultado néo foi divulgado até a data
de encerramento da pesquisa.

Com relacéo ao CD4 de Maria, a evolugdo dos Ultiexagnes esta registrada por meio da
Figura 15.
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Figura 15. Evolucéo dos indices de CD4 da partitgoMaria nos ultimos cinco exames realizados

A Figura mostra que no momento anterior & pesduasa tendéncia de queda dos indices
de CD4. Os pontos diferenciados no grafico mostgaim durante o periodo da intervencéo, e
durante o seguimento, houve interrupcdo dessa rieizdéle queda, apontando tendéncia para
aumento do mesmo (ainda que modesto). Um novo exdewne ser coletado nos meses
subsequentes ao encerramento da pesquisa pareavexifendéncia dos niveis de CDA4.

A andlise conjunta dos dados relativos aos exatee€V e CD4 sugere problemas de
adesdo da participante, uma vez que a queda d® iddiCV nao foi expressiva e o crescimento do
CD4 foi modesto. Tais problemas podem estar ralacios a manutencdo dos atrasos ou a perda
de medicamentos. E possivel sugerir que cuidad@artecipante nio relataram acuradamente a
adesdo real praticada, mas é importante frisalogasultado do segundo exame de genotipagem

solicitado nédo foi divulgado, o que permite hipiatmt sobre a possibilidade de que os problemas
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relacionados a pouca evolucdo dos indices lab@mtofespecialmente na CV) estivessem
relacionados a resisténcia viral.
4.2.2.5.2 Concluséo sobre a intervencdo em ades&oga participante Maria
Os seguintes componentes indicaram sucesso deaeing@o realizada com a participante
Maria:
v" Menor frequéncia de autorrelato relacionado a idgedos medicamentos com atrasos de
longa duracéo

v Indice de ades&o autorrelatado acima de 95%

\

Menor frequéncia de atraso referido pela cuidadora
v Ampliacdo de conhecimentos relativos ao HIV/aidsaor percepcdo do medicamento
como fator de protecdo a saude
Diante da evolucdo timida nos indices laboratodaigarticipante deve-se considerar 0s
resultados autorrelatados pela jovem e por suaadaid com cautela. E possivel que ambas
tenham omitido informacées relacionadas a perdanedicamentos e ocorréncia de atrasos. E
necessario que a jovem e sua cuidadora continueatempanhamento pela equipe de saude, para

comparar adesao auto-referida com os resultadesaees, como genotipagem, CD4 e CV.

4.2.3 Estudo de caso 3: PAULA
4.2.3.1 Linha de Base — Historia de vida, condic6eBnicas e adeséo

A pesquisa foi iniciada com a participante em ndwende 2009. Foram realizadas: uma
sessdo de LB, sete sessbes de intervencdo, dus@esede interconsulta e quatro visitas
hospitalares durante sua internacéo, totalizan@dtogge encontros. A participante foi indicada,
para a pesquisa, pela coordenadora do Projeto Geémdia e pela pediatra do HUB, que faz o
acompanhamento médico da paciente, devido a lasgaih de ndo adeséo tanto pela participante
como por sua cuidadora, também paciente do HUB.

A participante apresentava condi¢cdo imunolégicaoq@rpante, uma vez que o Ultimo
exame realizado (30/07/2009) indicava que seu C&dva muito baixo (87 células/mm3). A
condicdo clinica de Paula era estavel, sem a gras#a infec¢cdes oportunistas ou outro tipo de
agravo de saude no momento da LB. No entanto, hralééo de perda de peso relevante nos
altimos meses anteriores ao inicio na pesquisaidenitificado que a participante possuia bom
repertorio verbal, uma vez que a mesma conseguwaraler com riqueza de vocabulério
conteudos solicitados ao longo da pesquisa.

Ao longo do atendimento de Paula ocorreu o agrantomde seu quadro clinico, em
fungc&o de uma infecgéo oportunista por citomegsedsei no intestino, que ocasionou hemorragias
importantes. A auséncia de controle a essa infecgiiminou com a extirpacao cirurgica de parte
do intestino grosso e colocagéo de bolsa de cohiatem junho de 2010. Cerca de quinze dias

apos essa cirurgia, ocorreu o falecimento de Paumajulho, na UTI de um hospital privado,
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devido a inexisténcia de vaga na UTI do HUB. Orivdld entre o inicio da pesquisa (sessédo de
LB) e o falecimento da jovem foi de nove meses Tiadela 1).

Havia registros no prontuario médico e da psicalogd Projeto Com-vivéncia de
problemas relacionados a adesdo de Paula, coma parihgestdo de doses de medicamentos,
auséncia as consultas realizadas e auséncia a deletxames. Foi verificado, ainda, registro de
nédo adesdo por parte de sua cuidadora. A partteigasua cuidadora haviam sido atendidas pelos
servicos de psicologia e assisténcia social deRrdfom-Vivéncia com o objetivo de melhorar a
adesdo aos medicamentos, mas ambas faltavam adsraptos agendados, com clara evitacao da
cuidadora.

Apds convite de psicélogos do Com-Vivéncia, Pabkegou a participar de dois grupos de
jovens HIV+ feitos no HUB, em 2007 e 2008, mostmad interessada e participativa. Em outra
ocasido, no ano 2008, foi proposto acompanhamesitolpgico individual (ap6s consentimento e
concordancia da jovem) mas a mae ndo concordowafEmeu que nao tinha condi¢cbes, devido ao
horario de trabalho, de trazé-la ao servico paedeadimento e ndo queria que a jovem viesse
sozinha ao HUB. No caso da mae de Paula, por divamszes, a equipe médica e da psicologia
recomendaram e ofereceram atendimento individmalotem vista suas dificuldades psicoldgicas
associadas ao HIV/aids, incluindo a ndo adesacatanriento, mas ela sempre recusou ou evitava
esses atendimentos, ndo aderindo aos mesmos. énfgrgresquisa foi a oportunidade de oferecer
um atendimento especifico em adeséo a jovem quepeealizacdo de atendimento domiciliar,
neutralizando os empecilhos colocados por sua dardaO objetivo era fortalecer e consolidar a
autonomia de Paula diante de seu tratamento.

O intervalo entre a sessao de LB e da primeiradseds intervencao foi de dois meses,
pois a participante ndo compareceu a alguns dosliatentos agendados. Paula desmarcou os
encontros com a pesquisadora por duas vezesidgogtd auséncia em um encontro e faltou a dois
encontros sem fornecer justificativas, quando aquieadora se deslocou a residéncia da
participante, sem haver retorno para as chamatHérieas. Foi realizado novo contato com a
participante e sua cuidadora para confirmar oést na intervencao e solicitar retorno ao servico.
Quando a primeira sessado de intervencéo foi relibauve questionamento sobre o interesse de a
jovem continuar a participar da pesquisa. Apds aatéicia da adolescente e de sua cuidadora
para prosseguimento dos atendimentos houve, notengassinatura do TCLE, para firmar novo
compromisso verbal de adesdo a pesquisa.

A cuidadora de Paula ndo permitiu que sua enteedistLB fosse gravada em audio, mas
permitiu que as entrevistas com a adolescente rfosg@vadas, caso Paula permitisse. Foi
solicitado que a cuidadora descrevesse 0 processiegtoberta da soropositividade e a mesma
relatou que contraiu o virus HIV de seu ex-marigige(atualmente residia em outro Estado). Apos
o adoecimento de ambas, a cuidadora procurou o¢gene saude e o diagnéstico da

soropositividade foi identificado. Desde o diagiuista mée da participante relatou dificuldade
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para tomar suas medicacfes, com adesdo inconstafdéendo que tinha interrompido seu
tratamento por conta prépria, incluindo seu acorhaarento médico. Sendo assim, observou-se
longa histéria de ndo adeséo por parte da cuidadara vez que se recusava a comparecer as
consultas médicas e retirar seus medicamentosrm&da@. A cuidadora ndo quis informar os
motivos para sua ndo ades&o. Durante a entrevaat@ladora informou que néo tinha o desejo de
tomar os medicamentos, sem esclarecer os motivasepsaa decisao.

Com relacdo a adesdo da jovem, a cuidadora relateuapoiava Paula a tomar os
medicamentos, e que atribuia a participante a nsghiidade por administrar sua rotina de
adesdo. Foi observado, porém, que a cuidadorageaglava cuidados relativos a salude de Paula,
uma vez que a cuidadora, muitas vezes, ndo conpareconsultas e exames agendados, e nao
permitia que a adolescente se deslocasse por papda ao servico de saude a fim de cumprir as
condutas exigidas para seu acompanhamento e tratame

Durante a entrevista de LB com Paula, a jovem ooofi a negligéncia de sua cuidadora
com relacdo as condutas de adesédo, conforme iadicas relatos: Tipo assim, minha mamae
ndo, nao liga muito porque tipo assim ela sai, #aVp“ Ai eu fico sozinha em casa, e tal. Ai ela
sai, vai pra casa nao sei de quem. Ai como eusiiainha, eu tenho que torfidrMinha mée sai,
né, de manha. Ai ela volta mais ou menos meidAdja6 que ela ndo percebe, né? Que eu esqueci
de tomar os reméditisAlguns relatos apontaram para a supervisdo d#adara com relagéo ao
tratamento de Paula durante algumas ocasides,ramnfadicam os relatosAl minha mae, ela
pergunta as vezes: “Paula, tomou os remédios hejmdnha? Ai eu respondo que esqueci

Paula afirmou que discordava das exigéncias dadaid com relagdo a sua adesdo, uma
vez que a cuidadora ndo aderia ao seu propriorteatim, conforme ilustra o relatcAi‘ela comeca
a gritar: - Ah, bla-bla, vocé tem que tomar essemédios, porque ndo da. Porque, se eu ja sei,
ndo tem que ficar falando. Porque eu sei que ebda&ue tomar, mas ela fala demais. Se ela ndo
toma, como ela pede pra eu tonar® participante relatou que as exigéncias da esiabeleciam
condicBes para suas falhas de ades@ioet fico frustrada, ai eu falo: - Quer saber tagnt? Eu
nao vou tomar mais! Nessa fala se observa o0 modelo de ndo adesda quie oferecia para a
filha, e sua avaliacdo de relatos incongruentemraditérios da mae.

Sobre o relacionamento com a cuidadora, Paulatetlistanciamento para com a mesma,
uma vez que nao conversava sobre assuntos cotidiamosobre assuntos relacionados ao
tratamento. Por conseguinte, observou-se que ipartte tinha apoio social limitado, conforme
indica o relato: Eu converso mais com a xxxx, minha colega da €sctofoi bom conversar
sobre isso porgue tipo assim, la em casa eu nd@ersa com a minha méagrelato sobre a
participacdo na pesquisa, durante a LBJy‘h&o falo de algumas coisas com minha méae, porque
ela € muito explosiva “Hoje em dia, eu ndo tenho ninguém, entdo t4 madikildipra

compartilhar. Minha mée ndo conversa comigo, mimhe mora longé.
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No inicio da LB Paula identificou diversos problemeelacionados a ingestdo dos
medicamentos, conforme indicam os relatdss Yezes eu esqueco, tomo s6 duas horas tepois
“Mas, é complicado tomar, porque tipo assim, tem tqumear nas horas certinhas. E eu nédo
consigo lembrar das horas certinfiasAi, as vezes, eu saio desse uma hora e tomo dipdisas
horaslrisos]. Ai eu fico meio preocupatld Esse fim-de-semana mesmo eu ndo tomei nénhum

O principal problema relatado por Paula para aadesao relacionava-se a ingestao dos
medicamentos durante o periodo da manha, pois @@widide despertar era variado, conforme
indica o relato: E mais de manha que eu n&o tomo. Ai, assim, eu have e meia, SO que as
vezes eu ndo acordo nove e meia, acordo dez hiependé A participante estudava no periodo
vespertino, e costumava ir para a escola no hadériona e quarenta da tarde.

A participante relatou maior dificuldade para iriges medicamentos pela manha também
durante os fins-de-semana, conforme aponta o rélasvezes... tipo assim, quando eu acordo...
final de semana. Eu ndo sou de acordar dez horas) nove horas, porgue eu tenho escola
durante a semana, a tarde, entdo eu tenho que acortio. Todo o dia. Agora, final de semana ja
€ complicado, que eu acordo duas horas da tartia sessdo de LB Paula relatou perda de
medicamentos durante todo o fim-de-semana anteeatrevista, conforme indica o relat&: tipo
assim, foi todo o final de semana. No sabado eudatoneio dia e pouca. Eu fiquei enrolando,
enrolando. No domingo foi a mesma coisa. Eu acaydase uma hora. Foi meio dia e quarenta.
Ai, comecou a Formula 1. Ai eu fui assistindo,waf@ enrolando tudb

A jovem relatou que tinha menor dificuldade pageiir os medicamentos durante a noite,
pois utilizava um sinalizador ambiental (novela &) para lembrar-se de ingerir os
medicamentos.

A participante relatou que nas semanas anteriopes@uisa comegou a se preocupar com
a perda de medicamentof¢€ um més pra cé eu tenho comecado a me preocugarcom issb
Foi questionado se Paula havia adotado algumaéggtrgpara minimizar a perda de medicamentos
e a participante relatou que havia utilizado o deasplor de celular para sinalizar os horéarios de
ingestdo. Sobre o uso do despertador Paula deaayeechavia tentado adotar essa estratégia, mas
que nao obteve sucesso em funcéo de esquecimends;me indicam os relatosTipo assim, eu
ja tentei... que eu sou fa do Ndanda NX Zero]Entdo o que acontece. Eu baixei uma musica la
no meu celular pra tipo assim, pra imitar o alarnpea eu colocar pro alarme, pra des... quando
eu ouvir a masica é o remédio. SO que eu esquecoldear o alarme pra despertar'Sé que tipo
assim, eu continuo tendo quedas porque, tipo agsinsqueco. O que eu t falando é o horério e
do esquecimento

Paula relatou que tomava os medicamentos em herfidoionados, durante os fins-de-
semana como estratégia para minimizar a perdadotalcomprimidos nesse periodo, conforme
indicam os relatos:Mas ai, o que é que eu faco: eu, eu sei que telmgra, s6 que eu tomo as

duas horas mesmo, quando eu acordo. Eu continuanidm Nao tomo todos juntos ndo. Eu tomo
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primeiro o branquinho, ai eu tomo meu banho, mehmd&, me visto e tal. Ai eu tomo os dois
amarelos.

A participante relatou conhecer outra estratégiaa penonitorar a ingestdo dos
medicamentos, porém ndo a havia adotado para evitascoberta da soropositividade por outras
pessoas, conforme indica o relatdnia coisa que ja me falaram pra fazer é uma tabalire tal,

SO que eu ndo gosto de fazer tabelinha... Porqueedssim, tem que pregar ela na parede, ai vai
que alguém chega e vai l& no meu quarto, e takrgymta. Ai eu fico sem saber o que falar. Tem
que ser uma coisa mais na mifiha

Paula relatou busca por suporte social junto a amiga de classe, que sabia sobre sua
soropositividadeSobre isso a participante relato@h, tipo, as conversas que eu tenho com a XXxx
também me ajuda. Ela € muito inteligente. A gepteversa muito sobre escola, sobre o0 que a
gente vai fazer no futuro. Quem quer viajar pra@nel tal. Ai... eu penso nisso assim desse jeito,
porque, tipo assim, eu quero ter uma familia, flhoonstruir varias coisds" Ah, cara, a Xxxx é
demais. Eu falo que eu tenho dificuldade com ofdéms. Ela € muito de boa, sabe? Ela ndo fala
pra ninguém. Eu tenho absoluta certeza de que &bafala pra ninguém. Ela fala assim: - Cara,
olha NX Zero, olha a nossa banda, olha as cois&é. pergunta: - Como t4 os remédios? Nao
guero ver voceé triste, ndo quero ver vocé morrayl&'.

Com relagdo ao controle do comportamento por veisakeligiosas, Paula relatou que
parou de frequentar a igreja de sua cuidadora, r@msconcordava com a abordagem religiosa
praticada, a qual desestimulava o uso de medicasie¢ht na, la na igreja delfméae]tipo, eu sai
de 14, porque tipo assim, Deus cura. Sim, Deus.cumeas, 0s médicos... Deus deu o dom para 0s
médicos também. Entdo, se Ele deu o dom... Sest@abaratorios, os remédios, eu também tenho
que, tipo... E uma coisa legal pra continuar a viEu ndo tenho nenhum preconceito com isso: -
Ah, se eu tenho uma dor de cabeca, ah, se eu voenmbeus curd. Tal relato apontou para
possivel controle do comportamento da cuidadoracpencas religiosas orientadas a cura da
doenca por meios sobrenaturais, 0 que gerou, comeequéncia, abandono de seu tratamento e
negligéncia com relacdo aos cuidados dispensasimsde de Paula.

Ao final da sessdo da LB Paula relatou intencémui@anca comportamental direcionada a
adesdo, conforme indicam suas verbalizacdd$po" assim, eu to precisando tomar meus
remédios, “ A doutora falou[médica responsavel pelo tratamento da pacientelWB] que eu
melhorei, que meu exame t4 melhor, mas que aindit® ndo sei o que'la“ Cara, daqui a
pouco eu ndo vou fazer mais nagd&Ai acho que, foi tipo assim, vai ser legal, voprender a
tomar os remédids

A partir das queixas foram operacionalizados oblproas de adesao relativos as seguintes
condutas:

* Perda daingestédo de doses de medicamentos pdid nasaniongo da semana,;

* Perda da ingestéo de todas as doses de medicagaateds fins-de-semana;
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* Esquecimento de tomar os medicamentos;
« Atrasos frequentes, ocorridos especialmente nog®ida manha.
4.2.3.2 Autoeficacia
Com relacé@o as expectativas de autoeficicia, &iparite demonstrou baixa pontuacao,
com escore médio equivalente a 1,95. A Figura 16sapta a frequéncia de marcacdo para cada

escala de resposta.

Frequéncia de marcagao
7
/ X
7/

Escalas de respostas medidas

B N&o vou tomar mesmo E3 Acho que n&o vou tomar
O Nao sei O Acho que vou tomar
B Com certeza vou tomar

Figura 16. Frequéncia de marcacédo das escalaspiesta da participante Paula na linha de base

Como demonstra a Figura 16, a participante marcouraior frequéncia a alternativa
“acho que nao vou tomar”, referindo-se a situagfies revelavam experiéncias negativas com a
medicacdo ou qualquer aspecto do tratamento (i@ remédio for dificil de engolir’, “Se o
remédio tiver gosto ruim ou cheiro forte”, “Se eu discriminado ou rejeitado”). Observou-se que
Paula demonstrou baixa expectativa de autoeficéoi relacdo as situagBes que revelavam
experiéncias negativas com relacéo ao uso dos ameitos. Tal sensibilidade esteve relacionada
com sua historia passada, pois o Ultimo esquemaamedntoso prescrito causava diversos efeitos
colaterais aversivos, como apontam as falas deciparite: ‘Quando eu tomava antes, de manh3,
eu ficava, tipo assim, dava um frio. Eu comecau®er’; “ Ai uma vez eu vomitei, era horrivel.
Tomava seis horas de mariha

Paula relatou que na ocasido adotou estratégrasniaimizar o gosto desagradavel do
medicamento, conforme indica o relatBu‘sentia enj6o, ai eu tinha que tomar com alguoisac
Comer com alguma coisaDessa forma, a participante descreveu menorghiibade para ingerir
0 medicamento caso o gosto do medicamento fogseowiseus efeitos fossem negativos.

As situacdes para as quais Paula marcou a altardigo sei” foram ao encontro dos
dados apontados acima. A jovem referiu dlvidas m@atao a autoeficacia diante de experiéncias
negativas relacionadas ao uso dos medicamentosdgdar dos itens: “Se eu tiver de tomar muitos

comprimidos” e “Se os remédios estiverem me causafelto ruim).
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Com relacéo as situacdes que exigiam maior plamgjgmpara tomar a medicacdo e
situagdes que tendiam a diminuir a preocupacao &aoenca ou a confianca no tratamento,
identificou-se que Paula banalizava a importanoiaratamento para a manutencéo de sua saude,
ndo atribuindo importancia a adesdo, conforme @ndicrelato: O que me faz ndo tomar?
Primeiro, o esquecimento. E também eu ndo dou bata Nao dou bola, sabe? Nao to dando
bola. Ndo € que néo, ah, sei la. Nao consigo eaphéd'.

A patrticipante referiu situagcdes em que com certga tomaria 0 medicamento. Tais
situacBes estiveram relacionadas aquelas nas gymsticipante estivesse com estado de humor
deprimido (item “Se eu estiver aborrecido e meisdat“pra baixo” e “se eu estiver nervoso ou
irritado”), situacdes de distracdo (item 6) e giies nas quais estivesse na presenca de pessoas a
quem ndo gostaria de revelar sua condicdo de ssitoade (item 11).

Paula demonstrou boa expectativa de autoefichomaretacdo ao manejo de situacbes que
tendiam a diminuir a preocupacédo com a doencaannfianca no tratamento, como: se estivesse
se sentindo doente ou se estivesse bem de saéne {ite 8), se houvesse muitas mudancas do
médico do servico (item 12) e se estivesse coméaiggue nado valorizasse a ingestdo dos
medicamentos (item 20). Outras situacdes relevapdea as quais a jovem demonstrou boa
expectativa de autoeficicia relacionaram-se aacdigs que exigiam atengéo e planejamento para
tomar a medicacdo, demonstradas por meio da mardagétens 7, 16, 17 e 20.
4.2.3.3 Conhecimento sobre a doenga

Por meio das falas da participante pdde-se obseovdrecimento deficitéario relacionado ao
uso e aos efeitos dos medicamentos antirretrovifdsila desconhecia o nome dos medicamentos
que usava, conforme indica o trech80"“que, tipo, pra eu poder lidar com essa doengadee
tomar os remédios direito, nos horérios certinhp@que as vezes eu esquego, tomo s6 duas horas
depois. E esse 0 meu problema. Mas, tipo, assibersas remédios, eu ndo sei, tipo assim,
direitinho os nomes. Nao sei pra que serve cadakEuracho os homes muito complicados”. Por
meio da fala da jovem pb6de-se identificar que @ad@secimento sobre conteldos relacionados ao
uso dos medicamentos favorecia o distanciamentorelagéo a adeséo ao préprio tratamento.

Observou-se que Paula subestimava a acdo do vibnme seu corpo, conforme indica o
relato: “Tipo assim, pra mim, o HIV, todo mundo fica assidh, o HIV, mas pra mim é uma coisa
mais normdl. Tal fato péde ser explicado pela imprecisdo dahecimento que a participante
possuia sobre o processo de controle da infeco@imy indica o trecho:Tem um tal de copias, e
tal, que tem que ter bastante copias, e 0 virusgeenestar baixo, pra ele poder fortalecer melhor
e tal'. Esse desconhecimento expresso nos relatos charatncdo, pois em momentos anteriores
quanto participou de grupos de jovens no HUB esseseudos foram trabalhados e a jovem
verbalizava corretamente temas relativos ao HI\¢/aid tratamento.

Os medicamentos eram ingeridos pela jovem por deeidentificacdo de suas propriedades

fisicas, conforme indica o relatoEti comego logo pelos brancos. Ai, tipo assim, cem¢omo
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bactrim trés vezes por semana... bactrim é o Ugimeu consigo gravar o nome. O outro que eu
tomo é um pequenininho, entdo é facil de gravamats facil de tomar, por causa da cor, e ele é
pequeno. Ai eu tomo os dois amarklo€onforme ilustrado, a participante ingeria 0s
medicamentos sob controle da cor dos mesmos eadefeumas. Tal identificagdo foi apontada
como facilitadora da adeséo pela jovelu‘sou assim, eu sei todos os remédios. S6 nJeleei
nome, mas todos, na hora, eu'sei
Paula demonstrou conhecimento adequado sobre o dadewfio. Tal conhecimento foi
construido a partir de intervencfes anterioressileologia e assisténcia social no Projeto Com-
Vivéncia. Com relacdo a avaliacdo da propria candatadesdo, Paula demonstrou contradicdo em
sua avaliacdo:Péssima eu sei que nao estaria. Muito bom também.riZom... Bom, tipo assim,
meio regular, sabe? Meio irregular... Regular. Regué melhor. Porque tipo assim, assim, as
vezes eu tomo um dia certinho. Ai no outro diaejd uma falha de manha. Mas eu continuo
tomando outro horario. Tem que dar pra tomar. Edeuf? Eu acho que ai é que estaria o regular.
Tem dias, que também eu ndo tomo nerihum
A andlise dos indicadores de autoeficacia e dol rdebre conhecimento da doenca
permitiu o levantamento de problemas relacionados a
» Baixa expectativa de autoeficacia com relacéo awejoale barreiras a adesao;
» Desconhecimento sobre o modo de atuagédo dos mezht@srantirretrovirais no combate
ao HIv,
e Subestimacéo sobre as implicacdes da infeccaosdbaik o0 organismo;
» Banalizacao sobre a importancia do tratamentogaranutengéo da saude.
4.2.3.4 Intervencgéo
Os resultados obtidos durante as intervencbes péasemtados de acordo com cada
objetivo terapéutico proposto para a participasied
N&ao foi realizado trabalho de intervencdo com a ogarticipante, pois a mesma se
recusou a participar dos atendimentos. Ela foi ictmda para atendimento individual com
psicologa do Projeto Com-Vivéncia do HUB, mas recualegando falta de tempo e que néo
achava que precisasse dessa modalidade de atetwlif@eronvite focalizou a contribuicdo e
atuacdo dela como apoio social no processo de adieséilha, na medida em que atendimento
focado em adeséo j& havia sido recusado por ela.
As estratégias de intervencdo foram definidas @r ps queixas trazidas pela participante
e por sua cuidadora.
A partir das queixas e problemas de adeséo levasteal LB foram estabelecidos objetivos

de intervencao direcionados a adeséo (Figura 17).
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Comportamentos relacionados a ndo adesao Objétretas da intervencao

Incentivar a adesdo as consultas

Auséncia as consultas médicas e outros seryicos

de cuidados a saude Fortalecer a autonomia com relagdo ao manejo daripro
tratamento

Negligéncia na conducéo do préprio tratameptBavorecer condicbes para autogerenciamento do
tratamento

Banalizacdo sobre a importancia do tratamejnto

para a manutencdo da saude Modificar crencas negativas com relacdo ao uso dos
medicamentos

Desconhecimento sobre o modo de atuacdo|dos

medicamentos antirretrovirais no combate |gampliar conhecimentos sobre o HIV/aids e o

HIV tratamento

Baixa expectativa de autoeficacia com relagao

ao manejo de barreiras a adeséo (escore igual a

1,95)
Treinar habilidades para manejo do tratamento

Perda de medicamentos elevada, da ordent de

50% Aumentar expectativas de autoeficacia para aderir a
TARV

Atrasos

Figura 17. Principais comportamentos da particepddula na linha de base e objetivos iniciais Btmso
para a intervencao
0 Incentivar a adesdo as consultas e fortalecer automia com relagdo ao manejo do
préprio tratamento

Diante da negligéncia da cuidadora frente ao coideoim a jovem, foi incentivada
autonomia de Paula com relacdo a frequéncia a@eate salude e independéncia com relacdo ao
manejo do proprio tratamento.

A principal estratégia de intervencédo adotada peentivar a aquisicdo de autonomia pela
participante foi a educacdo em saude, por mei@fiexéo do conteido do material relacionado a
vivéncia da adolescéncia diante da soropositivigAdexo 10 e 11). Durante a intervengdo foram
listadas, com Paula, caracteristicas positivasgativas da fase da adolescéncia. O resultado do

registro encontra-se na Figura 18.

Caracteristicas positivas de ser adolescente @aistiitas negativas de ser adolescente

- Posso escolher coisas que gosto - N&o posso fazer muitas coisas sozinha

- Converso com amigas da escola sobre variabenho que obedecer

coisas - As vezes tenho que sair com ela [mée] sem ter

- As vezes se ndo quero fazer uma coisa, ehita vontade de ir onde ela quer

deixa - Como eu ndo posso ir sozinha ao HUB, ai
como ela ta sempre ocupada, vive na casa da
pastora [lider religiosa], ai as vezes eu perco
consulta. O Ultimo exame mesmo ela ndo me
levou la no hospital pra fazer.

Figura 18. Crencas da participante Paula sobrectsppositivos e negativos da adolescéncia
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Por meio das informacdes levantadas (listadas gardil7) foram identificados dois
pontos importantes relacionados a vivéncia de Pailggconhecimento sobre aquisicdo de
autonomia como caracteristica positiva da faseddéescéncia e reconhecimento de implica¢bes
negativas de ser subordinada ao cuidado matermacfegzado por negligéncia com relagdo ao
tratamento).

Paula relatou sua preocupagédo com a ndo adesaaeda andependéncia emocional diante
de sua cuidadora, como mostram os relatAshb que eu me sentiria melhor se ela tomasse os
remédios dela. Porque... P, se ela ta tomandacko que eu devo tomar tamBéfrMinha mae
ndo toma, ai eu fico: - Poxa, qual"é“Se eu tomo, por que que ela ndo t8fmakE eu acho que eu
ia até melhorar em tomar. Porque vai que ela, dadame, e ela me chame pra tomar também

Foi questionado com a jovem seu conhecimento saltanomia, € a mesma demonstrou
desconhecimento sobre o assuntiha, eu sei o que €, mas ndo sei explickoi realizado
trabalho de intervencéo direcionado ao esclare¢omsbre conceitos relacionados a autonomia e
a adolescéncia, e sobre a importancia da adolesemtabelecer limites entre sua adesédo ao
tratamento e a adesdo ao tratamento de sua cuadador

No inicio das intervencdes a jovem respondeu dendonegativa as reflex6es. Foi
identificado que o comportamento de dependéncitvafda mée fazia parte de uma classe de
comportamentos mais ampla, relacionada a deperdéfetiva de outros, conforme apontam os
trechos: Eu to sozinha, ninguém t4 nem ai pra mim mesmissAidoi’; “Eu tenho minha méae e
minha irma. Ontem eu tinha uma amiga. Entdo a gef#ite2, quando, quando... eu sei que eu
preciso de amiga, entendeu? Eu sei que eu ndo teshlouma amiga assim, porque eu acho tao
futil, eu acho o mundo perdidBorque quando se tem uma amiga, cé conversa cqmaé tem
assuntos com ela. Que quando vocé sO tem a suanmi@tga mae nem conversa comigo direito.
Nem conversa, na verdade. Entdo, vocé fica maidigeer- Que que eu vou fazer? As outras
pessoas sabem o que vocé vairfaze

Foi investigada questbes relacionadas a baixa stin@e A jovem demonstrou
depreciacdo de si mesma, relacionada a condi¢cdordpositividade: Por que eu? Por que eu?
Tipo assim, nasceu sem nenhuma coisa ha vida, adm Ror que eu? Um adolescente quando
fica doente fica bem insuportavel. Ai fica, tipsiag uma preocupacdo. Ai tem que tem ter tempo
pra tomar banho e tem que ter tempo pra ir no n@diem que ter tempo pra fazer essas coisas
chatas assim. Ninguém tem isso, sé eu que tehQmando eu gosto de alguém, eu gosto e ele t&
namorando, eu fico imaginando se, tipo assim, o que ele faria, se a hamorada dele tivesse
HIV? Tivesse aids?

Paralelamente foi aprofundada a investigacado stgpendéncia afetiva com relagdo a sua
cuidadora, e Paula confirmou a hipétese levantemi@po demonstram os seguintes trech@&s “
ndo sei como é tomar remédio, certinho, colocar. &0 sei como é ter, como é ter

responsabilidade. E isso. A verdade é essa. Porgas eu ndo dou importancia. Porque as vezes
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eu acho que eu me sinto aquela de doze anos. Bo pErscatorze, quinze, mas eu acho que eu sou
aguela garota de doze anos, ainda... Quem cuidadieé a mae

Conforme o trecho demonstra, Paula atribuiu sudigéegia com relacdo ao manejo do
tratamento a dependéncia afetiva materna e a regacadolescéncia. O trabalho de intervencgéo
foi direcionado ao fortalecimento da autoestimajsigdo de autocuidado e aceitacido da condicdo
de soropositividade no contexto da adolescéncia.

Durante as intervencdes foram observados ganhositivog e comportamentais
importantes relacionados ao alcance das metasebstatas, relativos a maior autonomia e
diminuicdo da dependéncia afetiva de outros (imnude sua cuidadora) para praticar a adesao,
conforme indicam os relatosSabe, ndo € questdo que eu esteja me fechandd. e kguei que
as outras meninas ndo tém o que eu tenho, ndo salm eu vivo, entdo ndo da pra eu querer
que elas liguem o tempo todo pra mithAntes, quando eu me sentia sozinha, me atrapaltiava.
ndo dava importancia, porque sabia que ninguém fayendo. Agora eu sei que eu tenho que
cuidar de mirfy “Se minha mée ndo liga pro tratamento dela, comoaidigar pro meu? Eu ja
entendi que ndo tenho nenhum espelho pra mim salmeo que é. Fica dificil, mas agora entendi
que néo tenho nenhum espélho

Para incentivar a adesdo as consultas médicagdbzada uma sessdo de interconsulta
com a pediatra do servigo. A cuidadora de Paulaac@mpanhou a consulta, pois alegou longo
tempo de espera até o atendimento e saiu paraveesalgo de seu interesse. Durante a
interconsulta foi observada estratégia da médica pantribuir com a adesédo, uma vez que a
mesma escreveu 0 nome dos medicamentos em cad® fcasrespondente, facilitando a
identificacdo dos antirretrovirais. Outro comporéanto facilitador referiu-se & mudanca nos
horarios de ingestdo das medicagdes. O esquemataiménto pela manha envolvia a ingestdo dos
medicamentos em dois momentos, durante o café dadralogo apds o almoco. A médica do
programa ainda estabeleceu dispensa mensal doametito na farmacia, criando contingéncias
para diminuir a probabilidade de ndo adeséo adcserv

Com relacdo a adesdo as consultas, no inicio dessencfes Paula descreveu que o
confronto com sua cuidadora para comparecimentooasultas ndo exercia efeito, conforme o
relato: ‘Eu até tento lembrar a minha mae. Eu digo: - Makdta. Mas ai ela fala: - Amanha eu
tenho uma coisa importante, vou ter a minha proweDETRAN. Ai ndo adianta falar muito que
ela fala: - Ah, a gente marca outro dia pra doutora

No decorrer das intervencdes a jovem relatou utmacgdio na qual teve atitude assertiva
com sua cuidadora para que a mesma a levassevigpgeedico. Tal situacdo ocorreu antes da
internacd@o. Paula argumentou com a cuidadora selrestado de saude e sobre a necessidade de
que a cuidadora a levasse ao hospital, conformeairrelato: Assim, eu tava me sentindo meio

mal. Ai falei pra mamae, e ela disse que era praseepassava. Mas ai eu disse que n&o dava pra
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esperar, que se ela ndo me levasse eu ia sozinpeol&UB'. A partir dessa situagéo relatada
observou-se comparecimento ao servico medico.
o0 Favorecer condi¢Ges para autogerenciamento do trateento

Paula relatou ocorréncia de esquecimentos comaeelagngestdo dos medicamentos. A
participante descreveu como principal condicaobestaedora dos esquecimentos a complexidade
do tratamento, conforme indica o relat: tanta explicacio que eu ndo consigo, sei lay findo
na memdéria, por exemplo. Ai eu esquiedd trabalho das intervencdes foi orientado para a
simplificacdo das regras do tratamento. Observpypseim, que em pelo menos duas sessdes
subsequentes Paula mantinha relato de instabildedelesao, perdendo frequentemente a ingestao
dos ARVs.

Para investigar a manutencdo da perda da ingest&oedicamentos foi realizado com a
participante treino para descricdo das ocasideguenos esquecimentos ocorriam. Foi identificado
que o esquecimento era produzido pela desvalodzagdratamento pela jovem, conforme indica
o relato: ‘As vezes eu me lembro de manh&, mas - Daqui a iptuogeu tomo. Ai pasga‘ O que
me fez ndo tomar? Primeiro, 0 esquecimento. Eu ficbenho que tomar o remédio. Nessa de
esquecer eu ndo tomo. E também eu ndo tava dade®o. Nao dei bola, sabe? Nao tava dando
bola. N&o consigo explicar ndo. Tipo assim, euaeér lado. Eu sei que ndo posso deixar de lado,
mas[pausa] Eu sei que eu tenho que tomar remédio, mas get®”.

Nesse contexto observou-se a existéncia de diatapoio cognitivo com relagdo ao
tratamento: Eu acho que ndo dou a importancia pra lembrar. Eugaie tem que incluir, mas, é
chato, cara. E como tipo assim, vocé ndo vai cawarecom seu amigo, ai te apresenta a uma
amiga, ai vocé ndo gosta da amiga dele porque ethata. Vocé ndo vai falar com ela. Vai se
afastar. Ai, € como se fosse o remédio. E ruimtipeassim, eu sei que é uma coisa boa pra
minha vida, pra minha saude e tal, pra eu viver, atéal. Mas € chato, cara. Tem, tem que ir |4,
tem que lembrar, pegar o remédio, colocar. E tem d@r conta de fazer isso todos os dias, e tal.
E muito chatinho de tomar o remédio, é muito chifio gosto, véigiria]”.

Para acessar crencas da participante com relagzanteyens e desvantagens do uso dos
medicamentos, foi realizada matriz de vantagenesvahtagens da adesdo (Anexo 15). Os
resultados encontram-se na Tabela 6.

Tabela 6. Matriz de vantagens e desvantagens gasdi@ e ndo adesao da participante Paula

Vantagens Desvantagens
Aderir aos ARV Que minha imunidade vai estar melhor
e eu vou estar mais disposta pra fazer N&o relatou

outras coisas
N&o aderir N&o fico me preocupando muito e n&tmu sentir cansaco e minha imunidade
tenho que ficar lembrando toda hora: abaixa. E vou ter que ouvir minha méae

Tenho que tomar os remédios dizer: - Vai tomar os remédios
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Como revela a Tabela 6, Paula relatou vantagerss ni# aderir aos medicamentos. As
respostas fornecidas evidenciaram crengas posttelasvas ao distanciamento com relagdo ao
tratamento (N&o fico me preocupando mdite demonstraram que a banalizacdo do tratamento
era a principal condicéo estabelecedora dos esgertns constantes.

O trabalho de intervencéo foi direcionado para @l comportamento de adesédo de
Paula sob controle de metas a curto, médio e Igmgeo. Para tanto, as intervengdes foram
baseadas no estabelecimento de metas sequenciaaidasdo.

O estabelecimento de metas a curto prazo foi tadlerpara a promocéo de autocuidado. A
participante relatou as seguintes crencas sobmeqaéncias da adesédo em curto praQ@uiahdo
eu ndo tomo, fico cansada, ai ndo posso fazer masque quero. Ndo vou pra escola. As vezes
quando eu vou na escola sem tomar o remédio ewahega de cansada, e tenho que voltar pra
casa porgue eu to passando fn&onforme indica o relato, a jovem atribuiu cooamsequéncias
para curto prazo a vulnerabilizacdo de sua saadeeeda de consequéncias ambientais positivas.

As estratégia de intervencao para promocao do @idemo envolveram o estabelecimento
de metas reais de adesdo, por meio do reforcand#fieti@ncial de respostas intermediarias a
adesdo plena. A primeira meta de adesao referduhsgestdo dos medicamentos prescritos para o
horario do almoco. Foi solicitado que Paula masseeregularidade nos horérios das refei¢cdes
durante a semana, e que ingerisse os medicamegtapds as refeicdes. Apds o estabelecimento
e manuten¢do do comportamento de adesdo nessa&todoieproposta nova meta intermediéria,
referente & regularizagdo dos horérios de despeatgovem. Apds o0 alcance dessa meta foi
proposta adesao aos medicamentos prescritos paramo posterior ao café-da-manha.

Por meio do uso dessa técnica de intervencdo ahssesa modelagem da resposta de
adesdo almejada, referente a ingestdo dos medit@neom regularidade, dentro dos horéarios
recomendados. Para confirmar tal afirmagéo segsegainte fala: Primeiro a meta pequena,
depois a grandoria “ Tipo assim, aliviou. Antes eu ficava confusa, meirsgo culpada porque
ndo tomava nhada. Agora eu sei que tenho que comdesagar’. Ainda observou-se a
generalizacdo desse padrdo para situacfes nammeldas a adesdo medicamentosa, conforme
demonstra o relato£ como que eu falo pra mim mesma agora: - Ndo éequetio vou chegar la.
Mas € que nem vocé falou: - Paula, pra chegard@éwem que aprender agui

O estabelecimento de metas a médio e longo prazwiémtado para evitar ocorréncia de
consequéncias danosas a saude. A participanteueatseguintes crencas sobre consequiéncias da
adesdo em médio e longo prazA: donsequéncia de ndo tomar? E que eu volto a teenar no
pronto socorro, porque eu passo madlTambém tem a internaggd Posso pegar uma pneumonia
se eu ndo tomar, posso pegar uma doenga mais graltar pro hospital... e S6Nessa ocasido a
jovem né&o relatou o risco de morte.

ApoOs a intervengdo observou-se que o comportanuentdesdo da jovem foi controlado

por crengas relacionadas a esquiva de situacoesiveage como o internamento. O seguinte trecho
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exemplifica tal afirmag&o:Eu sei que eu posso voltar pro hospital, mas ewseieu tenho que
tomar certinho pra fazer outras coisas, pra vivaisf) “ Agora caiu a ficha. Eu entendi que néo
pode deixar de tomar, se ndo eu sei que possar\rtichospital.
0 Moaodificar crencas negativas com relagcdo ao uso domedicamentos e ampliar
conhecimento sobre o HIV/aids e o tratamento

No inicio das intervencdes Paula atribuiu baix@rpiade para o tratamento, conforme
indica a fala: Em uma escala de zero a deam relacéo a prioridade do tratamefitdtho que é
uns trés ou quatro. E muito potico

Quando questionada sobre os motivos de tal avaliag@vem relatou que se esquivava do
tratamento para ndo entrar em contato com as cofiseiqs negativas relacionadas a pensar sobre
sua condicdo de soropositividade, conforme indicalato: ‘Ah, as vezes € muita coisa pra eu
saber. Né? Poxa, por que eu tenho que saber da tama?; “ As vezes eu digo pra os remédios:
deixa eu esquecer um pouco de vocés. Até falo lesifiRésos] Na proxima eu me livro de voEés

Paula relatou dificuldades para aceitar o tratamemtis dificuldades referiam-se a
presenca de sentimentos de impoténcia diante da“édurtes eu ndo era muito preocupada. Eu era
meio revoltada. Eu pensava: - Nao, deixa pra landaum hoje, tomo um amanha. Pra que tomar
0s remédios se ndo vou me c®ar

Por meio dos relatos pdde-se identificar a preselecaomportamentos perfeccionistas:
“Eu gosto de fazer tudo perfeitinho, assim. Comnaénio é a mesma coisa. As vezes eu deixo de
tomar, mas ai eu falo: - Na outra eu fago tudo eiof.

As estratégias de intervengédo tiveram como eixomprer aceitacdo de Paula sobre sua
condicdo de soropositividade, incluir o tratameedmo rotina de autocuidado e ampliar crengas
sobre 0s medicamentos como protetores de saldea Remto foi utilizado material
psicoeducacional contendo informacdes e reflexdbsesviver com HIV/aids (Anexos 10 e 11) e
sobre a presenca de sentimentos ambiguos comaeagi&so dos ARVS (Anexos 13 e 14).

Apoés a intervencdo Paula relatou mudanca de petoeggbre o tratamento, passando a
considerar os medicamentos comaliddos. Por meio do relato identificou-se ampliagdo de
crencas relacionadas aos beneficios percebidos ealso dos medicamentogol tipo assim, que
eu, tipo... eu tava no quarto. Eu olhei pro meurtjua porque eu fico sentada muito l& no meu
quarto, ndo é de madrugada ndo, mas, umas dez bara®ite. A mamae ta dormindo, ai eu fico
la no meu quarto. Eu fico 14, olhando, olhando,asltio, acho que eu... acho que eu olhei assim...
nao sei que musica veio em mim, mas eu, mas eranirsiaa bem legal, ndo sei 0 que deu que eu
falei: - Caraca, velho, ndo pode ficar uma coisiattr e alegre. Eu preciso mudar. Tem que tomar
um rumo. Ai eu falei: - Nao, cara, vou ter que tormam jeito, os remédios sdo para 0 meu bem,
pra minha vida. Vou ter que comecar a tomar direito

Para fortalecer crencas relacionadas aos beneffanisios pelo tratamento foi utilizado

material psicoeducativo sobre o HIV/aids (Anexos &2). Apés a intervencdo Paula descreveu
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com maior precisdo conceitos relacionados a enfaade, conforme indicam os relatoSab
muitos remeédios porque eles agem diferente. Temenomédio que age de dentro pra fora e 0 outro
quando o virus ainda té fora. Ai tem um que agendoao virus ta dentro da célula. Age pra ele
morrer. Porque ele sabe que quando o virus ta &mrale ndo entrar ele morre. O virus vai se
multiplicar ai o0 CD4 vai diminuindb

No momento em que outros objetivos terapéuticomreetrabalhados para fortalecer
crengas positivas da participante com relacdo séada jovem adoeceu gravemente e teve que ser
internada, interrompendo o processo de ganhos elaigéio ao tratamento.

0 Treinar habilidades para manejo do tratamento e aurantar expectativas de auto-
eficacia para aderir a TARV

No inicio da intervencao foi introduzido o autontoraimento com a participante, com o
objetivo de ampliar condi¢Bes para controle do amagnento de adesdo. Foram introduzidos dois
registros com Paula, mas ndo houve adesdo ao pmemto dos mesmos, pois a participante
alegou alto custo comportamental para o ukmr ja tenho que me lembrar dos remédios, ainda
tenho que lembrar mais desse papel? Nao gostocde finotando. Parece que me da mais
preguica de tomar o remédio, porque eu sei quedepie tomar e ainda tenho que pegar o papel
pra anotar, e tdl

Foram levantadas outras estratégias para contmlaomportamento de adesdo. As
principais estratégias adotadas foram: uso doaredukaixa para armazenar medicamentos. Com
relacdo ao uso do celular, a participante relatoel $eu comportamento estava sob controle de
orientacao fornecida pela pesquisadora, conforufiearo relato: Melhorou a adeséo. Agora eu vi
algumas estratégias que da pra mim tomar. Agorandoaeu coloco o despertador, que toca, eu
logo vou tomar o remédio porque me lembro do qué ¥alou: - Lembrou, tomou. Eu achei legal
isso[risos]. - Lembrou, tomou, lembrou, tomou. Ai quando teaavou logo la tomar, porque me
lembro de vocgisos]”.

Sobre 0 uso da caixa para armazenar medicamerdo$a Rdotou tal estratégia para
controlar a adesdo em ocasides em que estava dosaadresidéncia, conforme indica o relato:
“Agora eu tenho aula de manha, tem judé, tem mithdeecoisas. Ai eu to usando a caixinha pra
me ajudar quando eu to fora, pra ndo me deixar esguque tem gque tomar quando eu hao to em
casd.

Apoés as duas primeiras intervengdes a jovem relaiglhor expectativa de auto-eficacia
com relacdo ao uso dos medicamentos em situacOdivetsdo: Olha, dificiimente eu tomo em
outro lugar o remédio. Eu tomo em casa. Porqueoeent casa, quem ta em casa sou eu e minha
mée. SO que eu to pensando em levar o remédiogpiro fretiro de carnavallmas néo tenho
certeza ainda. Eu acho que eu vou levar na caixifflaque assim, que tem que levar, tem que

levar. Porque sé&o cinco dias. Entdo cinco dias éamoisa pra ndo tomar. Ou eu posso levar em
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uns saquinhos que a mamae tem que ela usa praauaijdteria. Ai ninguém vai ver o que tem la
dentro, né? Ai eu vou poder tomar de boa

Na sessdo posterior Paula relatou que aderiu guaspletamente aos comprimidos
durante os cinco dias em que permaneceu fora deesidéncia (ingestdo de cerca de 85%),
conforme indica sua falaAh, quando eu cheguei la consegui tomar quase td8idsdo tomei
mesmo quando ndo dava, quando ndo dava pra saitopnar. Teve uma hora que achei legal, que
tava muito calor Ia na chicara, ai eu disse qusa& pra tomar um suco, mas ai eu fui e tomei o
remeédio[risos]".

N&o houve possibilidade de reaplicar a escala tefithcia com a participante em fungéo
de sua internacdo hospitalar. Sendo assim, n&poksivel comparar as medidas de autoeficacia
fornecidas por meio da marcacéo da escala.
4.2.3.5.1 Resultado da evolucao dos indicadores Idigicos

Foram consultados no prontuario os Ultimos cincmes de CV e CD4 realizados com a

participante. A evolucao do indice de CV esta agmtesla por meio da Figura 19.
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Figura 19. Evolucao dos indices de carga viralatéigipante Paula nos dltimos cinco exames readizad

Como mostra a Figura 19, h& pelo menos dois ampasti@gipante teve reducdo na CV. A
gueda de log foi significativa, com decréscimo dé94, em 01/04/2007, para 1,881, em
30/07/2009. A queda apresentada entre 01/04/2@070&/2009 indica boa adeséo da participante
durante esse periodo. Exames de CD 4 e CV, sdidtam dezembro de 2009, ndo foram
realizados pela cuidadora. A hipétese é de que al@Mria estar elevada nessa ocasido, devido
aos indicadores antes relatados.

E importante ressaltar que apesar da CV de Patda fesixa em 30/07/2009 (indicador
laboratorial de adesdo), quase indetectavel, Pajpeesentava indicadores clinicos e
comportamentais de ndo adesao na ocasido do dagiesquisa (novembro de 2009), como: faltas

as trés ultimas consultas médicas agendadas (segantestre de 2009); ndo realizacdo de exames
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de CD4 e CV (solicitados pela médica do programalitina consulta); faltas as consultas
marcadas pelo servico de psicologia do Projeto @om@ncia; perda de peso; internacéo hospitalar
(segundo semestre de 2009); baixo indice de CDgui&il4) e autorrelato de ndo adesdo. A
necessidade de intervencdo pré-adesao foi conatatadfuncdo dos indicadores de ndo adesédo
levantados pela equipe multiprofissional (servigalioo e psicolégico que acompanhavam o caso)
mesmo diante do bom indicador laboratorial de CV.

Os pontos diferenciados na Figura 19 demonstraervialp entre a realizagdo dos trés
ultimos exames de aproximadamente um ano (entB¥/2W09 e 02/06/2010), sendo que a coleta
do ultimo exame ocorreu em situacao de internag&pitalar (maio de 2009). Tal dado comprova
a ndo adesdao da participante e sua cuidadora\dagosde saude.

A evolucao dos ultimos exames de CD4 esta regestnad-igura 20.
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Figura 20 Evolucao dos indices de CD4 da participante Pagailtimos cinco exames realizados

Como mostra a figura, Paula estava com CD4 baigdel2007, com tendéncia de queda,
aumentando a vulnerabilidade de sua condicdo akesau

O desenho apresentado pela evolucdo dos indicaderé®4 e CV da participante vai de
encontro ao desenho apresentado por grande parfgadi@ntes soropositivos, pois a queda de CV
(Figura 19) foi acompanhada pela queda do CD4. Hionente o padrdo apresentado por pacientes
soropositivos mostra curvas inversamente propoagsomois a medida que a CV viral diminui, o
CD4 aumenta (e vice-versa).

Em decorréncia desse padrao atipico foi solicitaxlme de genotipagem no primeiro
trimestre de 2009. Os resultados levaram a muddm@squema terapéutico. Assim, os resultados
observados em julho de 2009 resultaram dos efdiésse novo esquema, e de algum nivel de
adesdo, pois se observa reducdo da CV e aumentiveis do CD4.

E possivel inferir que houve aumento de CD4 duraritgervalo dos dois Gltimos exames,

uma vez que tal indice apresentou progressos apdslanca de esquema terapéutico. Entretanto,
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com o agravamento do estado de saude da partieipanperiodo anterior & sua morte, tal indice
pode ter voltado a cair. Sendo assim, no periodaxapado de um ano (30/07/2009 a 02/06/2010)
praticamente ndo houve evolucdo do dado de CD4udl@Rcomo mostra a Figura 20.
4.2.3.5.2 Concluséo sobre a intervencdo com a parpante Paula
E importante destacar que em funcdo do adoecimentia internacdo hospitalar da

participante, o trabalho ndo foi concluido. Dessamf, ndo houve possibilidade de serem
realizadas as sessdes de avaliacdo pds-intervengéguimento. Porém, durante as intervengfes
Paula apresentou indicadores de adesao importdetgijtos abaixo:

v" Menor perda autorrelatada de doses de medicam@ntiise de adesao autorrelatado em
torno de 90%);
Menor frequéncia da ocorréncia de atrasos;
Maior percepcdo do medicamento como fator de piotacsaude;
Maior expectativa de autoeficacia frente possibaiseiras a adesao;

Maior adesé&o ao servico médico;

NN

Menor perda de medicamentos relatada pela cuidadora
O falecimento da participante ocorreu no momentogem a mesma relatava aderir aos
antirretrovirais. Apesar do baixo indice de CV davem, as complicacdes trazidas pela
enfermidade foram de grandes proporgdes. Dessafamasmo diante da adeséo autorrelatada,
Paula ndo conseguiu resistir as complicacdes &azpedla doenca oportunista e faleceu durante o
periodo das intervencgdes.

Tentativas de conversar e disponibilizar atendimé@ntuidadora, se fosse de seu interesse,
foram em véo, pois ndo respondeu aos contatodmates e recados deixados no celular e na

residéncia. A paciente mantém o abandono do trat@aneendo voltou ao HUB.
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CAPITULO 5
DISCUSSAO

O perfil epidemioldgico da epidemia do HIV/aidsrweofrendo alteragfes importantes no
Brasil, com tendéncia a pauperizagcdo e aumento agowscna populagdo heterossexual,
especialmente entre mulheres e joveBstq, Castilho & Szwarcwald, 2001Mesmo com 0s
avancos trazidos pela terapia antirretroviral coratta, a incidéncia do HIV/aids aumentou nos
ultimos dez anos em quase todas as regides do gmiecialmente sul, centro-oeste, norte e
nordeste. Aliado a esse fator, ainda ha o regd#ram nimero elevado de 6bitos decorrentes da
doenca (mesmo diante da queda dessas taxas devidoeaso universal ao tratamento). Esses
dados apontam que o avanco da pandemia ainda n&wffoentemente estabilizado no pais
(crescimento da notificacdo da doenca em torno @ ho ano de 2009) sendo necessério,
portanto, a realizacdo de um trabalho de consesgi@to das populacdes, especialmente aquelas
mais vulneraveis (Brasil, 2009).

Diante dos desafios da doenca, € necessario fuesteutura qualificada para atendimento
dos usuarios. Isso implica a ampliacdo do acessosaovicos de referéncia, celeridade nos
procedimentos realizados junto ao paciente, comaremhamentos e realizacdo de exames, além
da qualificacdo e capacitacdo dos profissionatuges de saude, para que estejam aptos a atender
a demandas médicas e psicossociais do viver corfatdi/

A presente pesquisa apresentou-se como uma tentitisistematizar um procedimento de
intervencdo psicolégica para atendimento de netsdss de adolescentes soropositivos,
relacionadas, especialmente, a dificuldades dedadas tratamento. O nivel de adesdo exigido
para o alcance da eficacia do tratamento da a&lev@do, se comparado a outras enfermidades
cronicas, e deve ser monitorado regularmente, dsansupressao da replicagéo viral e a reducao
da viremia a niveis indetectaveis (Brasil, 200830lexige que profissionais de saude e pacientes
sejam aliados e compartilhem responsabilidades uszabpelo enfrentamento de estressores
associados a soropositividade e ao tratamento queosstituam em barreiras a adesdo. A
psicologia da salde, nesse sentido, dispde de pontsuedrico e metodoldgico interessante, pois
considera diversos fatores como determinantes dadagd como modos de vida do paciente,
funcionamento do sistema de saude, disponibiliddsuporte social, modalidades de estratégias
de enfrentamento, aspectos da propria doenca eatdomento (Straub, 2005; Vasquez & cols.,
1998).

A atuacdo voltada a promocdo de adesdo ao tratameralizado especialmente com
criangas e adolescentes, ndo deve ser privilégmsidalogia. Esta deve ser realizada pela equipe
do servico de saude, uma vez que a adesdo € elendmo um fendbmeno complexo e
multideterminado, que requer a atuacdo de varipscegidades (Brasil, 2008; Faustino, 2006).

Nesse sentido, o paciente adere ndo sO ao regimmaedeacdes prescrito, mas as consultas



93

agendadas, a realizagdo de exames, a busca deamedtos na farmacia, e, no caso da presente
pesquisa, as proprias intervencdes. Entender sd@desmo um processo e como fenémeno
complexo implica, ainda, aceitar falhas eventuaisdeséo, acolhendo erros, analisando as perdas
de acordo com sua funcionalidade e incentivandor@lécimento do processo de autocuidado
(Garcia & Cote, 2003).

Realizar um trabalho integrado e direcionado &a&a@ao é tarefa de execugéo simples,
uma vez que diversos desafios estdo presentes mtextm de soropositividade. No caso de
adolescentes infectados por transmissao vertioaljagpossuem uma histéria de viver com HIV e
de tratamento desde a infancia, o familiar assumneelgchave, pois este vem participando
ativamente desse processo como cuidador primasisinA dificuldades de adeséo na infancia sdo
dificuldades do préprio cuidador, considerandoduzéla autonomia da crianga no gerenciamento
do seu tratamento (Guerra & Seidl, 2010). Com aatie a adolescéncia, caracterizada pela
aquisicdo de maior autonomia e independéncia riaedies dimensdes da vida, podem emergir
Novos cenarios como a recusa ou evitagcdo do proptaEimento. E nessa perspectiva que a ades&o
em pacientes adolescentes HIV positivos tém cotoachbafios e exigido acbes especificas dos
profissionais de saude, que devem ir além da ateegéinentemente biomédica. Cabe destacar
ainda que a maioria dos adolescentes infectadostrpansmissdo vertical vive em contextos
familiares soropositivos, onde pais e/ou mées eregapel de modelo para as condutas de adesao,
pois também fazem tratamento (Brasil, 2008). Ncsemte estudo, Paula e Maria viviam em
contextos familiares com essas caracteristicas.

O primeiro desafio para realizar a presente peadai® acesso aos participantes, uma vez
que alguns adolescentes e cuidadores, ap0s a gadioda equipe meédica, se recusaram a
participar, alegando altos custos comportamentaimsp0 dispendido para trazer os jovens para as
sessoes) e receio de exposicdo social (devido do owestigma e preconceito), mesmo sabendo
da proposta de atencéo individual e garantia desfgutro desafio relevante foi a dificuldade de
adesdo a prépria intervencédo, pois ndo foram msamomentos onde as faltas as sessbes foram
analisadas e discutidas dentro de um contexto doaki como mais uma expressdo das
dificuldades de adeséo.

Um mérito do presente estudo se referiu a sisteagdio de uma proposta de intervencao
psicolégica, com base na perspectiva tedrica cdaupental e cognitivo-comportamental,
direcionada ao manejo de dificuldades e a promdedadesdo ao tratamento entre adolescentes
soropositivos. Tal como mencionado na revisdo tigatura, ndo foi identificado estudo, ou
publicacdo, com esse objetivo no levantamento zaddi. Pode-se destacar ainda como
contribuicdo do estudo a utilizacdo de um instrum@adronizado para avaliar o repertorio inicial
dos participantes quanto a expectativa de auteididéeite & cols., 2002), além dos roteiros de
entrevista semi-estruturados especificos para abartematica do HIV/aids. E valido mencionar

também a relevancia, pertinéncia e contribuicaéodoulario para automonitoramento da adeséo.
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Tais ferramentas garantiram a escuta empaticatextaoal, o estabelecimento da analise funcional
entre comportamentos de ndo adeséo e contextasalydem como a identificacdo de situacdes
gue poderiam oferecer riscos a adesdo, permitindelaboragdo da intervencdo de forma
individualizada. Dessa forma, espera-se que aueesgervencio e a pesquisa propriamente dita
possam ser replicadas, de forma modificada ou pei@, que outros trabalhos avaliem os efeitos
dos procedimentos propostos.

Com relacdo aos modelos tedricos que embasarameencdo, considerou-se que a
complementaridade da perspectiva cognitivo-compw@tdal e comportamental foi valida, pois
esteve calcada na pratica e na realidade conocetdtiva & adesdo, e ndo em perspectivas
dogmaticas da ciéncia psicoldgica que poderiamalaathares preconceituosos a essa juncao. O
valor que ambos os referenciais colocam na apragelm humana, e na possibilidade de mudanca
de cognic¢des, crencas e comportamentos, faz corafgrecam recursos tedrico-metodolégicos de
grande valia a psicologia da saude.

Cabe destacar, no entanto, que a literatura temidéramais relatos da abordagem
cognitivo-comportamental como contribuicdo a atoagéofissional especifica em HIV/aids. Ha
evidéncias que alguns pressupostos teodricos desesdagem tem sido de grande relevancia para o
entendimento de problemas de saude e para o desEnhmtervengdes da psicologia, como
autoeficacia (Murphy & cols., 2002), enfrentame(mtoniazzi & cols., 1998; Seidl & cols.,
2001), reestruturacdo cognitiva e crencas no ctmtdg HIV/aids (Faustino & Seidl, 2010).
llustrando essa afirmativa, estudo de metanalisep@ & cols., 2008) investigou quinze
pesquisas sobre os efeitos de intervengdo cogmitimgportamental em pacientes adultos HIV
positivos, em relagcdo a mudangas emocionais, [g8ic@ss e comportamentais. Os resultados
foram promissores, mas 0s autores constataramaguestudos longitudinais de longo prazo houve
a diminuicdo dos efeitos da intervencéo, indicaadtecessidade de continuidade e regularidade
das intervencdes. Sugere-se, assim, que outragig@scgejam realizadas, com base nessa e em
outras perspectivas tedrico-metodoldgicas, paraguesultados sejam comparados.

Um dos eixos principais que nortearam a presesdguisa foi a educacdo em saude, que
constitui uma premissa basica da intervencdo ewepsos de salde e doenca. Os eixos tematicos
da educacdo em saude abordados nessa pesquiseeewola identificacdo de fatores de risco a
saude, o desenvolvimento de habilidades para laan adversidades do tratamento e a
manutencdo da saude. A utilizacdo desse referepeiahitiu 0 fornecimento de informacotes
direcionadas ao esclarecimento da importancia dssdad ao tratamento, assim como das
consequéncias da ndo adesao, tanto entre partespaomo seus cuidadores. Deve-se destacar,
também, que o fornecimento de informacdes ndodscantextualizado, ou seja, as informagdes
disponibilizadas foram construidas levando-se emsideragéo o conjunto de crengas e habilidades
gue cada participante possuia quando ingressarampes@uisa. Dessa forma, aumentou-se a

probabilidade da eficicia das instru¢des fornecictagorme indica a literatura (Brasil, 2008).
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Outra perspectiva importante que serviu como éefga para esse trabalho foi a psicologia
do desenvolvimento. Tal disciplina ajudou a enterad@adolescéncia dentro de um contexto de
modificaces e transformacdes pessoais, desenaslaigartir de ambientes internos (biologico e
historico) e externos (fisico e social) (Costa dynR005). Dessa forma, cada adolescente foi
compreendida em suas peculiaridades. Conclui-sdaague o trabalho realizado foi ao encontro
dos principios preconizados pelo Sistema Unico @&d8 (SUS), pois valorizou a participacdo
ativa do sujeito na conducdo do seu préprio trataéme na utilizacdo do servico de saude
(Ministério da Saude, 2005).

Os estudos de caso possibilitaram a investigagatatores relacionados a ndo adesao,
permitindo o esclarecimento de dificuldades e bakcao de uma intervencao psicoldgica calcada
nas peculiaridades de cada participante. Tal égteapossibilitou-lhes a constru¢do de cognicdes e
de condutas adaptativas frente a soropositividagerecendo a consolidacdo de maior autonomia
diante do tratamento.

5.1 Estudos de caso

O autorrelato das jovens e de suas cuidadoragaapon para 0s aspectos positivos da
intervencdo (mesmo no caso da adolescente Paulafalpmeu durante as intervencgdes). E
importante destacar que o presente trabalho enteadesdo como um processo multideterminado
e contextual (Vasquez & cols., 1998). Dessa forusgilagbes da adesdo praticadas pelas
participantes, durante e apOs as intervencdesmfaratendidas dentro do contexto de sua
funcionalidade. Como aponta a literatura, pacieptetadores de doencgas cronicas ndo apresentam
padrdo unico e definitivo de adesdo, uma vez qtee ®sfre efeitos de variaveis relativas ao
tratamento, a doenca, a disponibilidade de sugodel, ao proprio sujeito, entre outras (Garcia &
Caote, 2003; WHO, 2003).

A literatura em HIV/aids aponta para os mesmosltetos, pois entende a adesdo ao
tratamento antirretroviral como um processo dinamigie sofre influéncia de diferentes contextos
— muitas vezes imprevisiveis — que podem afetaativegnente as condutas de adesao (Faustino &
Seidl, 2010; Polejack & Seidl, 2010). A partir desgjuestdes, entende-se que a intervencao
psicoldgica é limitada com relacdo aos efeitosrasjps, uma vez que o sucesso terapéutico (nesse
caso, adesdo ao tratamento por adolescentes sitingm)sdepende da presenca de mdltiplas
variaveis que ndo estdo acessiveis a mudanca qdissfpnal (como acesso ao servico, variaveis
contextuais dos pacientes e de seus cuidadoréssefelaterais dos medicamentos etc.).

O relato dos trés casos aponta a complexidade demos, com histérias de vida marcadas
por perdas dos pais e reorganizacao familiar (Aajpmedo da revelacdo do diagndstico e do
preconceito em contextos sociais (as trés joveragoeo social precario e convivio com modelo
materno de ndo adesdo (Paula). Com relacdo acAcéd8nia, pdde-se observar longa histéria de
ndo adeséo, de, pelo menos, dez anos. No prinegjistno de dificuldades de adesdo no prontuéario

clinico, a participante tinha quatro anos de idadendo usava regularmente a medicacao
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antirretroviral. Havia ainda o registro de auséh@a consultas médicas e de ndo realizagdo de
exames de CD4 e CV. Essas dificuldades de ades@oaeompanhamento médico obviamente
eram da cuidadora de Antonia, sua tia maternaptendvista que esta era crianga e dependia de
seus cuidados. Por meio do levantamento de dadpsodtuario, considerou-se que a ndo adesao
da participante foi modelada pela conduta da cwoidag@rincipal da adolescente. A investigacao
por meio das respostas ao roteiro de entrevist@unEnou que o suporte oferecido pela cuidadora
era insuficiente, uma vez que além de estabelatemac6es inadequadas com a adolescente, fazia
cobrancas excessivas com relacdo a adesédo, entja@iddalta de apoio emocional e instrumental
para o desempenho dessas condutas. Tais dadodbararmo a literatura que aponta que a
disponibilizacdo de suporte social inadequado gedar consequéncias adversas a manutencao da
rotina de vida e de tratamento do paciente (Abredrigues, 2008).

N&o se trata, no entanto, de culpabilizar a cuidadae assumiu os cuidados da sobrinha
HIV positiva. Deve-se hipotetizar que esta talvép mstava preparada suficientemente para o
papel que adotou devido ao falecimento da méae dienin Nesse sentido, estudos tém apontado a
importancia de intervencdo para maes soroposiivagdadores familiares de modo a favorecer o
desenvolvimento de habilidades para lidar com gstres da enfermidade, propiciando apoio
compativel com as necessidades das criancas eseelties sob seus cuidados (Davies, Horton,
Williams, Holmbeck & Greenley, 2002).

Outro fator importante identificado foi a auséngeesclarecimento da participante sobre
as implicacbes da nédo adeséo ao tratamento. Confiodita a literatura, o desconhecimento das
contingéncias do tratamento pode dificultar o pssoede adeséo (Ferreira, 2001). A participante
demonstrou pouco conhecimento sobre temas impestaalacionados a doenca, como o conceito
de HIV e aids, adeséo, esquema terapéutico peseftitos do virus sobre o sistema imunoldgico
e papel dos medicamentos no controle da infeccdparficipante ndo conseguia explicar, por
exemplo, a relevancia da manutencéo do uso redatamedicacfes, mesmo em contextos de boas
condicBes de saude.

O conhecimento deficitario sobre sua prépria doefegasuas implicacbes) pdde ser
relacionado a baixa expectativa de autoeficaciaodstrada no inicio da pesquisa, uma vez que a
participante ndo conseguia perceber os impactosaguéo adesdo poderia trazer sobre sua
condicdo de saude. ApéGs as intervencbes realizanlage mudancas positivas com relagcdo aos
escores da escala, sendo atingida a pontuacao emarinmitida. Esse dado confirma a literatura ao
demonstrar que intervencdes de base comportamentatognitivo-comportamental sao
potencialmente eficazes para promover modificacéo ctencas disfuncionais e estabelecer
comportamentos de autocuidado relacionados a dostdg saude diversos (Bohm, 2009; Faustino
& Seidl, 2010; Ferreira & Casseb, 2002; Folkmanofsg 1986; Vasquez & cols., 1998).

Um recurso importante utilizado para acessar ceergaentimentos da participante com

relacdo as consequéncias da adesdo e ndo adesiqromover conscientizacdo sobre as
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implicacdes da doenca, foi a matriz de crengas e sentimentos. Por messal material foram
acessados alguns aspectos, apontados na litecatam(Janz & Becker, 1984): suscetibilidade e
severidade percebidas, beneficios percebidos @maeficacia do tratamento antirretroviral para
reduzir ameacas trazidas pelo adoecimento), basrpercebidas (efeito de aspectos negativos da
acdo sobre a adesdo, como custos comportamentaisus®s para mudanca (custos
comportamentais da nova rotina de vida).

Observou-se que as condutas de ndo adesao fizaréende um contexto mais amplo de
déficits em autocuidado, uma vez que a participaétese engajava em comportamentos basicos
de higiene e cuidados pessoais, como pentear @osab escovar os dentes. Apesar de estar
iniciando o processo de adolescéncia, a parti@pd@monstrou alguns comportamentos tipicos da
infancia, como extrema dependéncia de adultos genenciar a prépria rotina de vida e auséncia
de autonomia. O trabalho de intervencao terapéutama Antdnia focalizou aspectos como
aquisicdo de autonomia, fortalecimento do autocldda monitoramento do tratamento pelo
cuidador. Com relacdo ao monitoramento, o objalivérabalho com a participante foi a aquisicao
de uma autonomia monitorada, onde o cuidador esarpapel ativo e afetivo no processo de
adeséo da participante, ao supervisionar condetasl@s&o, acolher eventuais falhas e proceder de
forma educativa com relagéo a duvidas e/ou questientos quanto ao tratamento. A intervengéo
favoreceu, na verdade, um processo de negociacie anadolescente e sua cuidadora,
considerando que a autonomia plena no tratamemdia @i&o poderia ser assumida pela jovem.

Um fato que merece destaque no caso de Anténimfasalimitacées do autorrelato como
principal medida de adesdo. Como observado, ecipanite mentiu durante o processo inicial das
intervencgdes, simulando ades&do adequada dianteestpuipadora, confrontando, inclusive, sua
cuidadora principal e sua cuidadora auxiliar (fitteacuidadora principal) durante sesséo realizada
conjuntamente. A hipotese que justifica a adoc&seleomportamento por parte de Antdnia foi
sua desejabilidade social diante da pesquisadoravez que, quando questionada sobre as razbes
de seu procedimento, Anténia afirmou que desejagaagpesquisadora ficasse feliz por causa de
seus progressos. Tal dado confirma a literaturgpgeeoniza que participantes de pesquisas podem
responder de forma tendenciosa, fornecendo respostesideradas mais aceitaveis socialmente e
dissimulando respostas que trariam como consequérdgsaprovacao (Polejack & Seidl, 2010).

A estratégia proposta pela pesquisadora paracasr#i confiabilidade do relato de Anténia
foi a contagem de pilulas por parte das cuidadorggdementada com o consentimento de Antonia.
Por meio dessa estratégia pdde-se ter acesso adesdio praticada pela participante. Tal fato
confirmou a literatura, ao apontar que varias naglatevem ser usadas conjuntamente para aferir a
adesdo, garantindo, dessa forma, maior confiaddide autorelato (Garcia & Coté, 2003; Vasquez
& cols., 1998; Polejack & Seidl, 2010). Uma nové&raggia de intervencdo foi entdo elaborada,
adotando-se maior acolhimento das queixas relad&mna adesdo e estipulando-se metas de

intervengdo com menor grau de autonomia, incerdivae, assim, maior participacdo da
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cuidadora no monitoramento do tratamento. Essectsgem sido discutido por autores que
recomendam a co-participacdo do cuidador no proassidesao, tendo em vista as necessidades
do adolescente (Guerra & Seidl, 2010).

Como a participante relatou, sua maior dificuldacse ingerir os medicamentos nos fins-
de-semana, ocasifes em que, frequentemente, n@oshi@ervisdo ou monitoramento de membros
da familia, ficando a participante responséavel toanar os medicamentos por conta prépria. A
intervencdo ampliou a consciéncia da participaotwres esse fato, elucidando as variaveis que
estiveram relacionadas com a perda dessas dosespqgsistiram no esquecimento e na falta de
planejamento com relacdo a tomada. Para tanto fardlimados recursos ambientais para
planejamento da adeséo, como o0 uso do despertad@iudar no horério programado e auxilio do
cuidador (ou outro membro da familia) para monitdeaforma positiva o uso dos medicamentos,
conforme indica a literatura (Caraciolo, 2007).

Os beneficios do tratamento foram abordados edpegsite para médio e longo prazo,
uma vez que a literatura mostra que falhas evenhsadesdo podem ndo acarretar prejuizos em
curto prazo sobre os marcadores bioldgicos (CD¥eelbu sobre a condicao clinica do paciente
(Manual Merck, 2000). Nesse sentido buscou-se debar um autocontrole satisfatorio,
ampliando condi¢cbes para o manejo de barreiraseddad especialmente quando no estado
assintomatico.

Com relacdo ao caso de Maria, a principal queixaadiesdo esteve relacionada aos
constantes atrasos mantidos pela participanteel@®s$ ndo indicavam perda percentual superior a
5% dos medicamentos, mas o0s atrasos para ingesdoaesmos ocorriam em alta frequéncia. Em
algumas falas da jovem, no entanto, transpareciantéais perdas e ndo apenas atrasos. O
procedimento de intervencdo teve a menor duracéwo(ameses) e apresentou os melhores
resultados em termos do autorrelato relacionaddea&, aos passos programados e ao proprio
regime de tratamento.

A mae da participante era soropositiva e fazia megular de sua medicagcdo, o que
constituiu variavel relevante sobre as condutasadizlescente. Conforme aponta a literatura,
criancas e adolescentes que possuem cuidadorgmsitirms apresentam maior probabilidade de
seguimento do tratamento se os cuidadores aderéonnda regular (Antle & cols, 2001; Klunklin,

& Harrigan, 2002; Wiener & cols., 2007). Os horéride medicacdo de sua cuidadora eram

diferentes dos seus, impossibilitando que cuidadoradolescente tomassem as medicacfes
simultaneamente, favorecendo o apoio matuo. SessimaMaria possuia autonomia com relacao

a conducdo do proprio tratamento, sendo a princgsdonsavel pela sua adesdo. Tentativas de
homogeneizar os horérios de méae e filha ndo pudseaimplementadas devido as especificidades
dos esquemas terapéuticos e das atividades deiceddelas.

A participante apresentava condicdo clinica comralgrejuizo, com queixas de fadiga e

perda de peso na ocasido do inicio da pesquisaiseiisdices de CD4 estavam abaixo do esperado
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com carga viral elevada (razdo que motivou a médacgrograma a indicar a paciente para o
trabalho de adeséo). Ao final das intervencbescaéema ndo apresentou progresso significativo
com relagcdo aos marcadores biolégicos, mas apoeserihora no quadro clinico geral, conforme
relato da médica, evidenciados pelo ganho de paeenor indisposi¢do e fadiga e maior vigor
fisico.

O esquema de tratamento de Maria era de simpleglewigede e requisitava a ingestéo de
trés comprimidos pela manha e trés comprimidosndera noite, em intervalo de 12 horas. Como
aponta a literatura, esquemas de menor complexjdadiem favorecer a adeséo (Garcia & C6té,
2003; Rand, & Weeks, 1998). O problema da partitgpa&om relacdo ao atraso nos horarios
variava, sendo a perda pela manhd em funcédo dac@iarno horario de despertar. Quando havia
perda durante a noite, normalmente Maria estavajaug em atividades de distracdo, como
assistindo televisao, utilizando o computador, nanglo estava na igreja com sua cuidadora. As
intervencgdes tiveram como foco a elaboracdo datégins de manejo ambiental com relacdo aos
horarios de despertar da participante (programagadespertador no mesmo horario durante a
semana), assim como a programacao do despertadortt&@ noite, para 0s momentos em que a
participante estivesse em sua residéncia. Coma@lags momentos em que a participante estava
na igreja com sua cuidadora, foi discutida a viddile de Maria levar os medicamentos para esse
ambiente, dentro de uma bolsa, uma vez que, quitad@ ia a igreja, tomava a medicagado
somente apds retornar para casa, normalmente caso ate duas a trés horas.

Como observado nos resultados da linha de baserti@ipante possuia conhecimento
deficitario sobre as diferencas existentes entfec@do pelo HIV e a enfermidade aids, mas
conseguia estabelecer relacdes funcionais enieeda ple medicamentos e a eventual exposi¢cédo de
sua saude a doencas oportunistas. A participastodeecia, entretanto, as implicacdes trazidas
pelos constantes atrasos de ingestdo dos mediasneneventuais perdas. O eixo educativo
abordou temas relacionados ao mecanismo de acddi\dosobre as células e a acédo dos
medicamentos antirretrovirais no combate a repdicagral.

A expectativa de autoeficacia apresentada peléiparte no inicio da pesquisa foi alta,
com escore de 3,76. O Unico item para o qualticipeante marcou a alternativa “nao sei” referia-
se a possibilidade dos medicamentos causaremsfait@rsos ao seu bem estar. As duas ocasifes
em que a participante marcou a alternativa “ache gou tomar” referiam-se a situacdes
relacionadas a ingestdo dos medicamentos na peesenpessoas estranhas. Conforme indica a
literatura, efeitos colaterais adversos da ingesti#o medicamentos podem aumentar a
probabilidade de comportamentos de ndo adesdoc{Blas Ostenberg, 2005), assim como a
presenca de situacdes sociais de dificil manejmoca prescricdo dos medicamentos em horério
escolar (Brown & Lourie, 2000; Seidl & cols., 200%As interven¢des tiveram como foco a
discussdo de estratégias de ingestdo dos medigament situagbes sociais, assim como a

ampliacdo de habilidades de enfrentamento comaelagituagdes futuras, como abordar a médica
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do programa colocando o desconforto com a medicagBm ocorresse. Apos a realizacdo das
intervencdes a participante demonstrou maior egpieat de autoeficacia nessas situacoes,
alcancando escore maximo nos momentos de avalcaimtervencdo e seguimento.

No caso de Maria observou-se melhor adaptacdo gistroe de automonitoramento. A
participante anotava com precisdo os horarios eentgmava os medicamentos, relatando que
registrava seu comportamento imediatamente antep@aia ingestao, o que, segundo a literatura,
pode favorecer o aumento da reatividade comport@nea sentido desejado (Bohm & Gimenes,
2008).

O caso Maria obteve os melhores progressos noréeda pesquisa, pois a participante
aderiu a todos os procedimentos de intervencad@do®t em menor periodo de tempo. Deve-se
lembrar, entretanto, que o regime de tratamentpadigcipante era pouco complexo, requisitando
menor custo comportamental para a adesdo. Outor faiportante para a obtencdo desses
resultados refere-se ao repertério inicial de linden base da participante, que apresentava
problemas de adesao referentes aos horarios dean@di Conforme indica a literatura (Ferreira,
2001; Casseb, 2005), comportamentos ja instaladosemertdrio inicial do participante podem
favorecer o estabelecimento de condutas futuraseneaso, relacionadas a adesao. Os relatos da
cuidadora no seguimento foram na dire¢do do queleervado na intervengdo. Apesar de tais
resultados, os indicadores imunolégicos e viroldgiodo apresentaram mudangas compativeis
com o relato de boa adeséo na fase de seguimess® cBntexto assinala os desafios da adesdo em
HIV/aids de adolescentes HIV positivos, exigindorapanhamento continuo e regular integrado a
atencgdo do servigo e saude (Guerra & Seidl, 2010).

Com relagéo ao caso Paula, o processo de pesguisa participante, desde a abordagem
inicial até seu falecimento durou aproximadamesterdeses. O periodo anterior ao adoecimento e
internacéo hospitalar da participante teve duragiioximada de sete meses, constituindo-se de
linha de base, cinco sessfes de intervencdo e mtmecdnsulta com a médica do programa.
Durante a fase inicial da pesquisa a participargemarcou diversos atendimentos com a
pesquisadora, atrasando o inicio da intervenc&olengando sua duracdo. O periodo transcorrido
entre a internacéo e falecimento foi de trés meges)do foram realizadas visitas hospitalares.

A patrticipante possuia 0 esquema mais complexwatbntento e a pior adeséo ao longo da
semana no inicio da pesquisa (53% de perda de ameelitos e atrasos frequentes) quando
comparada as participantes Antbnia (20% de perdaelticamentos e atrasos esporadicos) e
Maria (0% de perda e atrasos frequentes). O queliin@o da paciente apresentava alguma
instabilidade no inicio da intervencdo, mas, diatdeseus baixos indices imunoldgicos e de sua
adesdo precaria referida para médica pediatrapcegso de adoecimento pela aids foi severo,
levando a paciente ao 6bito, ainda que tenha sejagltgem recuperar a adesao ao longo das

intervencgdes realizadas, segundo seu autorrelzor@rcadores bioldgicos.
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A participante apresentou baixa expectativa deedigtiria no inicio da pesquisa, mas teve
progressos nos momentos pds e no seguimento, umaue a participante ndo marcou as
alternativas “n&o vou tomar mesmo” e “acho que viéio tomar” na situacédo de reaplicagéo. E
importante frisar, porém, que como houve a intéfoaga paciente ao longo do processo de
intervencdo, a escala de autoeficacia foi reapdicad situacao de internagéo, o que pode ter sido
uma variavel relevante para a marcacdo diferenciadam relacdo ao registro de
automonitoramento, a participante fez pouco usmdsmo, pois ndo preencheu o formulério por
completo em nenhuma ocasido na qual a tarefa ilselfcitada.

A participante relatou que o principal motivo parado adesédo era o esquecimento. No
entanto, observou-se que aspectos ndo claramemiades, e ndo identificados no processo de
intervencdo, pareciam exercer forte influéncia s@conduta de adeséo da jovem. Uma hipotese é
a ndo adesdo a TARV de sua mde e uma postura emdglig@ descompromissada da propria
cuidadora em relacdo ao seu autocuidado e ao cuitladgua filha. Eram frequentes as faltas a
consulta médica de ambas, nado realizacdo de examasisa a receber atendimento psicolédgico
para essas dificuldades.

As intervencdes tiveram como objetivo principal @ag a participante no processo de
autocuidado, ampliando a conscientizacdo sobrenpicacées do abandono parcial ou total dos
medicamentos, visando neutralizar o modelo negdtivoecido pela mée de ndo adesdo. Para
acessar as crencas que a participante possuia ashiraplicacbes da adesdo/ndo adesdo foi
utilizada a matriz e vantagens e desvantagensusardos ARV. Por meio desse material pode-se
perceber que a participante ndo atribuia impordaram processo de adesdo, evidenciando
desvalorizacao com relagdo a funcao dos medicamento

Outra variavel relevante, portanto, foi a ausédeianodelos de enfrentamento focalizado
no problema por parte de sua cuidadora (mée), tansoéopositiva, a qual havia abandonado por
completo o proprio tratamento sem mencionar jestifva. Cabe destacar, no entanto, que foi
possivel concluir (por relatos de Paula e de releagos de sua cuidadora) que a motivacdo para o
abandono do tratamento teve cunho religioso. Cotdda quanto a essa possibilidade, negou tal
motivacdo, ndo assumindo essa opc¢ao para a eqeipaldle. Reiterava que a decisédo era dela
apenas, mas que defendia que a filha deveria tazeatamento. Um dos objetivos trabalhados
durante a intervencdo com a adolescente foi oléaitaento da autonomia, ampliando condicdes
para que Paula assumisse a responsabilidade pelicgamento do tratamento. Diante da auséncia
de suporte social disponibilizado pela cuidadoresteatégia adotada foi estimular a adolescente a
assumir plena responsabilidade pelo gerenciamentotratamento, favorecendo, assim, o
empoderamento da participante diante do seu adewoi(Perkins & Zimmerman, 1995).

Com relacdo ao automonitoramento, as trés paatitgs referiram desmotivacao inicial e
alto custo comportamental para o preenchiment@odiér mesmo. A instalacdo do comportamento

monitorado pelo registro foi gradual, levando-gg,tedos os casos, pelo menos duas sessdes de
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intervengao para que o uso do instrumento fosa®iBsado. No caso das participantes, a principal
variavel que exerceu efeitos positivos sobre odaseegistro foi presenca de um nimero reduzido
de respostas automonitoradas (ingestdo dos meditasneos horarios programados e registro de
sentimentos ou pensamentos que ocorreram na oaisiggistro). Conforme indica a literatura
(Bohm & Gimenes, 2008), a presenca dessa variamap@rtante para promover a modificacdo do
comportamento na direcdo planejada. E necesséstaade, entretanto, que outras variaveis nao
estiveram presentes nas situacfes de registro, aocmeorréncia do registro antes da emisséo do
comportamento-alvo monitorado e presencaedelbackpositivo para o registro, uma vez que
nenhum dos cuidadores acompanhou o processo dacpmmento dos formularios, segundo
relatos das jovens. @edbackera dado pela pesquisadora, que sempre reforgmitivamente a
realizacdo da tarefa.

Outro aspecto importante encontrado a partir dadisan dos trés casos foi a discreta
mudanca dos indicadores laboratoriais das partitisa ocorrendo, inclusive, o Obito da
participante Paula. Como apontado anteriormentatamento antirretroviral deve ser mantido em
longo prazo para que haja recuperacdo da capacidad®légica do organismo. No caso da
participante Paula, mesmo diante da supressdopliaagdo viral (Gltimo exame realizado em
junho de 2010 mostrou carga viral indetectaveldsem primeira vez que isso foi obtido em sua
historia de tratamento), ndo houve condi¢des indgichs para que sua saude fosse restabelecida,
devido ainda a gravidade da infec¢@o oportunistéaagacometeu.

Os trés casos sugerem a importancia do trabalhmtdevencdo com o cuidador para
promover: supervisdo e monitoramento da adesamoeds habilidades e emisséo féedbacks
positivos as metas alcangcadas. Em dois casos (@n#rPaula) observou-se inadequacdo do
cuidado e do suporte social disponibilizado, unmquee houve falhas no apoio, ensino e incentivo
a comportamentos de autocuidado relacionados taonato.

Os casos abordados demonstram a importancia dangdy de falhas e/ou rupturas na
adesdo ou, caso ocorram, que sejam de forma emsqubr periodos de curta duracdo e sejam
identificadas oportunamente favorecendo sua aberdagela equipe de salde. O tratamento
antirretroviral reduz a mortalidade e a morbidadeirdeccédo pelo HIV. Dessa forma, diante da
inexisténcia de vacinas preventivas e da imposioie de curar a doenca, é imprescindivel que o
paciente entenda a importancia de sua adesdotamér#to para que se possa retardar o curso da
doenca. Nesse sentido, a intervencdo psicologicdaeequipe de saude pode favorecer
comportamentos de autocuidado, tomada de decisd@esenvolvimento de habilidades de
enfrentamento, permitindo maior consisténcia naaale

Abaixo seguem algumas sugestdes para intervens@@sddgicas direcionadas a promogao

de adeséao ao tratamento entre adolescentes SoOMEOSI
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5.2 Sugestdes para intervencdes psicoldgicas comofoa adesédo de adolescentes

Considera-se importante que as sessdes de intéovepsicologica devem abordar os
seguintes aspectos:

* Identificagédo de barreiras aos comportamentos te@idado;

« Manejo das barreiras identificadas;

» Tomada de deciséo conjunta relacionada as condetadesdo a serem implementadas;

» Exercicios de célculo de doses de medicamentosrjtosse calculo de percentuais de
perda permitidos;

« Anadlise da realizacdo das tarefas de ca$eedbackpositivo para o cumprimento das
mesmas;

* Andlise do enfrentamento diante de ocasifes estesssu ndo planejadas;
Outros pontos importantes devem estar presentes: co

e Escuta empética

As principais orientac@es direcionadas ao acolhimele pacientes soropositivos dizem
respeito ao processo de escuta empatica, queicigaifvir as principais duvidas e dificuldades do
adolescente sem emitir julgamentos de valor, imdioapossiveis solugfes para os dilemas
apresentados, em conformidade com a opinido dondkernandes, 2010).

Conforme demonstrado nos resultados dessa pesgastorrelato ndo deve ser adotado
como Unica medida de adesdo, pois 0 mesmo pode sstdo influenciado pelo fator de
desejabilidade social do paciente. Para diminuictesces de que essa variavel esteja presente,
portanto, a escuta do profissional deve ser oulenpa@ra entender falhas de adeséo dentro de um
contexto funcional, analisando eventos antecedentesnsequentes que estiveram presentes na
ocasido da ocorréncia do comportamento. Nessextorteregistro de automonitoramento pode
ser incorporado como estratégia para supervisaoleséo, pelo menos durante o periodo em que o
comportamento de adeséo do adolescente esta sstatielecido.

« Estabelecimento de metas e objetivos realistasleifa

O esquema de tratamento antirretroviral deve sepativel com a rotina de vida do
adolescente para minimizar falhas de ingestdo damlcamentos. A partir do estabelecimento do
plano de tratamento antirretroviral, a intervend@we orientar o paciente para que se adapte as
condi¢Oes de adversidade. Tal adaptacdo deve emalemissdo de comportamentos que estejam
presentes no repertério inicial do paciente, et#abado mudancas graduais e direcionadas a
adesdo, mesmo que ocorram falhas episddicas d@ss#erocesso.

Mudancas complexas na rotina de vida do adolescdeviem ser estabelecidas em etapas,
disponibilizando refor¢o social (seja por parteedaipe de saude quanto por parte da familia) para
o cumprimento de cada passo estabelecido. Variegéggas podem ser usadas para incorporar o

esquema de adesdo a rotina de vida do pacient® pwnitoramento assistido da adeséo pelo
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cuidador e uso de dispositivos ambientais queigaralo momento da ingestdo dos medicamentos
(como programacdao de despertador ou bip eletr@icsm de algum recurso audio-visual).

A equipe de saude deve estar constantemente péegtaverificar a adesdo do adolescente,
acionando o servico de psicologia caso haja netaesido trabalho direcionado a promocéo de
adeséo.

* Qualificacdo das informacdes sobre o processo mbai® a enfermidade

As informacdes fornecidas para o adolescente deegerolaras e devem envolver aspectos
relacionados a doenca e ao tratamento. Como atlitear mostra, grande parte dos adolescentes
infectados pelo HIV via transmissdo vertical tivera revelacdo do diagndstico de maneira
fracionada e tardia, sendo que, muitas vezes fasriacdes relativas ao HIV/aids ndo mantinham
acuracia com relacdo ao processo de infeccdo amgato (Guerra, 2008). Dessa forma, é
importante utilizar linguagem simples e clara, rdsdigna, para informar ao adolescente sobre
sua condicdo de enfermidade, fornecendo informagdla® o0 modo de atuacdo da doenca e sobre
a importancia do tratamento. Alguns materiais podeminteressantes nessa abordagem, como
quadros e figuras ilustrativas, gréficos sobre gitaados medicamentos antirretrovirais,
depoimentos de outros adolescentes sobre a imp@tda adesao, etc.

* Fortalecimento da autonomia do adolescente e emgioéato

E importante explicar ao adolescente a importadoiautogerenciamento do tratamento,
favorecendo, dessa forma, o fortalecimento de st@namia. Deve-se descrever cuidadosamente
as acOes de autocuidado a serem adotadas, e aar@alaiqual o adolescente deverd se comportar
para que possa alcancar maior independéncia qaarttatamento. A autonomia é um importante
componente da adesao entre adolescentes, uma @eemumuitos casos, 0os cuidadores esperam
atitudes de maior iniciativa por parte dos jovensfencdo da fase de desenvolvimento em que
esses se encontram.

O empoderamento deve ser estimulado para que esadokte seja um usuario ativo do
servigo de saude, ensinando-o sobre a importaeamregociar com o médico melhores prescrigoes
terapéuticas e melhores condigbes de tratamenttra Qiternativa consiste em estimular o
adolescente a engajar-se em movimentos sociaigaheelos a acolher demandas de adolescentes
que vivem sob a mesma condicdo, garantindo-se tqat@ condicdes de sigilo e confiabilidade.

* Apoio a realizacao periddica de exames de CD4gaoaral

Os marcadores bioldgicos sdo importantes indicaddee vulnerabilidade da saude do
adolescente. O trabalho de educacdo em saude etedieexionado para que o adolescente entenda
0s resultados de seus exames, identificando relagfEe seu comportamento de adesdo e 0s
resultados trazidos dos indicadores biolégicos.eBsvalertar os adolescentes de que a ndo adesao
pode implicar um longo processo de recuperaca@ddes e que a manutencao da frequéncia da

adesdo é o principal recurso que o adolescenteigza® manter seu estado de saude sob controle.
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e Incentivo ao apoio social

Conforme observado pelos resultados dessa pesa@uiskscentes com escasso suporte
social tém maior probabilidade de n&do seguir amnanto. E importante envolver a familia no
processo de mudancas, especialmente aqueles awidalropositivos, como pais e maes, com
atencao especial aqueles que ndo aderem ao seiofré@amento, e que também eventualmente
precisam de ajuda.

O envolvimento de cuidadores deve priorizar, n@amiot o fortalecimento da autonomia
do adolescente. Isso ndo implica dizer que o corda@io deve monitorar a adesdo, apenas que esse
ndo deve ser o principal responsavel pela manutedgaautocuidado do adolescente, como por
exemplo, ser o principal responséavel por entreganedicacfes nos horarios programados.

Cuidadores e familiares devem estar atentos e miggis para: apoiar comportamentos
adequados emitidos pelo adolescente, corrigir eaenfalhas de adesédo, desenvolver habilidades
especificas de educacdo sobre a doenca e tratanudatecer condicdes para realizacdo do
tratamento (como meio de locomocédo para o servigealide e retirada dos medicamentos na
farmacia) e mudar rotinas de vida que dificultaadaséo do adolescente.

E importante enfatizar que a adesdo ao tratamentbll¥/aids é multifacetada, e nio se
limita a ades@o a TARV. O alvo maior das intervexscfbi a adesdo as medicagdes, definindo de
maneira precisa e objetiva as metas a serem atasmcdlo entanto, ao longo do trabalho
identificou-se a necessidade de que outras condatasionadas a adesdo fossem trabalhadas
(como adeséo ao servico de saude e maior disgdaité de suporte social).

Ressalta-se que mesmo diante dos resultados pssitbtidos sobre a adesdo das
adolescentes, as jovens Antbnia e Maria devemrugartisob supervisdo do servico de salde, para
garantir a manutencéo dos ganhos terapéuticososbéthcionados a adeséo.

A principal limitacéo desse estudo foi 0 nimemuzdo de casos analisados. E necessario
que outros estudos de intervencdo sejam realizamtesampliar a investigacdo do tema. Pode-se
destacar ainda a intervencao limitada realizada @®rcuidadores. O trabalho apontou para sérias
dificuldades dos cuidadores em oferecer suportdeddm. Diante das dificuldades, considera-se
gque a intervencdo realizada foi limitada. Indicagse outros estudos sejam elaborados a fim de

aprofundar a investigagdo desse tema.
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CAPITULO 6
CONSIDERACOES FINAIS

A aids é uma epidemia que afeta o mundo todo, éenedites proporcées. A Africa é a
regido do planeta mais afetada pela pandemia,geoestima que essa regido contenha cerca de
68% dos casos de pessoas que vivem com HIV do mydN&IDS, 2010). O acesso aos
medicamentos antirretrovirais em regides como &dcéfé bastante limitado, dificultando a
sobrevivéncia dos pacientes soropositivos. Adenmdie, ha controle efetivo sobre os principais
meios de propagacdo do HIV nessas localidadesansmissdo sexual e a transmissao vertical
(Garcia & Cote, 2003).

No Brasil, no entanto, a realidade é bastante alifey pois o pais possui um programa
efetivo de combate a pandemia, sendo referéncidiadumo atendimento a pacientes soropositivos
(Ministério da Saude, 2006, 2007, 2008, 2009). Wms grincipais desafios a serem enfrentados
pelo sistema publico de saude brasileiro, portantojncentivo a adesdo, dado o amplo acesso aos
medicamentos antirretrovirais e a existéncia dgrarmas de prevencdo de transmissao do virus,
em larga escald(ito, Castilho & Szwarcwald, 2001)

A deteccdo de casos de ndo adesdo aos medicaraetitostrovirais geralmente é feita
pela equipe médica, dentro dos servigos de refier@m atendimento a pacientes soropositivos.
Apos a identificac@o dos casos, entretanto, € séesjue 0s pacientes sejam acompanhados por
equipes multiprofissionais, aumentando, por meiag#o integrada, suas chances de adeséo.

O presente trabalho apresentou uma propostaeteentdo psicoldgica para promogao de
adeséo ao tratamento entre adolescentes soropesiier meio dos resultados obtidos defende-se
a tese de que os procedimentos empregados foraazedi para alcancar os objetivos propostos,
fortalecendo a adesdo de duas participantes, nma a@xigindo monitoramento constante e
contundente, pois os marcadores bioldgicos naoifmmuma atitude de tranquilidade diante de
ambos os casos. A ocorréncia do ébito de uma desmgomostra que a adesdo nao deve ser
negligenciada, especialmente no caso de adolescarfextados via transmissdo vertical, que
precisam desenvolver longa historia de adeséo aaniento, iniciada geralmente a partir da
infancia. O triste episédio € um exemplo da gradédaessa enfermidade, que apesar de ter
tratamento e do perfil de doenca cronica, aindanémais relevantes de letalidade, ocasionando
perdas irreparaveis que poderiam ter sido evitadas.

Espera-se que outras pesquisas sejam conduzigadirada divulgacdo desse trabalho,
para que os resultados sejam comparados. Espeainda, que os dados apresentados possam
orientar intervengdes psicolégicas pré-adesdo,oded mais imediata, continua, regular e com
enfoque preventivo, retardando, dessa forma, oepsuc de progressdo do HIV entre outros

adolescentes soropositivos que apresentam difidetdde adeséo.
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Anexo 1

Carta de aprovacéao do projeto no CEP
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Anexo 2

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido pardaciares
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Universidade de Brasilia/Instituto de Psicologia

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - Cuidaar
Brasilia, de de
Sr.(a) cuidador(a),

Estou conduzindo uma pesquisa, junto a adolescenrepositivos, com o0 objetivo de
elaborar uma intervencgéo que auxilie em sua ades@mtamento anti-retroviral.

A pesquisa faz parte do meu Doutorado feito jurtdPaograma de Pé6s-Graduagdo em
Processos de Desenvolvimento Humano e Saulde, timtmgde Psicologia da Universidade de
Brasilia, e esta sob orientacdo da Profa. Dran&lM. F. Seidl.

Convido vocé a participar respondendo a uma esteevile modo individual, e que sera
conduzida pela prépria pesquisadora. Ela seradeitaim encontro cujo tempo médio estimado é
de 50 minutos. Essa entrevista tem perguntas oeladas a conduta de adesdo aos medicamentos
do(a) adolescente. Garantimos que todas as inféesadisponibilizadas serdo confidenciais e
sigilosas, garantindo, também, anonimato para smenassim como para o home do adolescente
que esta sob sua responsabilidade.

Pedimos, ainda, sua autorizagdo para que o adotess@b sua responsabilidade participe
da pesquisa. O(a) adolescente responderd a umevistatr inicial e tera cerca de 5 a 7
atendimentos individuais, a serem realizados semense ou quinzenalmente, dependendo da
disponibilidade do jovem. Além de vocé, o adolese¢ambém devera consentir em participar e
responder a um Termo de Consentimento Livre e Eszitho.

Se vocé tiver alguma pergunta ou duvida, pode esgprla liviemente a qualquer
momento. Caso hdo queira mais participar da pesqoiscaso tenha davidas relativas a mesma,
sinta-se a vontade para cancelar sua participdo@igpara fazer perguntas a pesquisadora, através
dos contatos indicados abaixo. Solicitamos aindaasitorizagdo para gravarmos a entrevista em
audio.

Caso vocé (ou o adolescente) precise de atendinpasntologico, um servigo gratuito
especializado sera indicado, de acordo com setegse e concordancia.

Sua assinatura indica que vocé esta de acordo soarientacBes fornecidas por esse
documento, e que concorda em participar da pesaigséorma voluntaria. A pesquisa esta
aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Fateulte Ciéncias da Salde da Universidade de
Brasilia. Os resultados obtidos poderdo ajudastarsatizar um procedimento de intervenc¢ao que
ajude adolescentes com dificuldade em aderir dantiento a fazé-lo de forma adequada.

Agradeco por sua participagéo e por concordar eticipar de nossa pesquisa. Sua ajuda
sera muito valiosa.

Caroline Branco — CRP 10/02186
Doutoranda em Psicologia/IP/UnB
Email: cbranco@unb.br / Fone: 8182-7341

Nome:
Tel:
Assinatura;

Obs1: Contato com o Comité de Etica da Faculdadadee - CEP/FS-UnB: (61) 3307-3799.
Obs2: Contato com a Profa. Dra. Orientadora dathab- Eliane Seidl: (61) 3307-3069.
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Anexo 3

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido paréeadentes
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Universidade de Brasilia/Instituto de Psicologia

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - Adolegnte
Brasjlia de de

Caro(a) jovem,

Estou conduzindo uma pesquisa, junto a adolesceot@positivos, com o objetivo de
elaborar uma intervencdo que auxilie na adesaoasantento anti-retroviral. Com esse objetivo,
convidamos vocé a participar desse estudo. Seonsépel me autorizou a entrar em contato com
vocé para convida-lo(a) a participar.

A pesquisa faz parte do meu Doutorado, feito juadoPrograma de Pds-Graduacdo em
Processos de Desenvolvimento Humano e Saude, titutimsle Psicologia da Universidade de
Brasilia, e esta sob orientacdo da Profa. Dran&IM. F. Seidl.

A previsdo de duracdo dos atendimentos da inteieg de 5 a 7 encontros, a serem
realizados semanal ou quinzenalmente com vocéndepdo da sua disponibilidade, com duracdo
aproximada de 60 minutos cada. Haverd uma entaevisial a ser realizada de modo individual,
conduzida pela prépria pesquisadora, cujo tempaigiceé de 60 minutos. Garantimos que todas
as informacdes disponibilizadas sédo confidenciafgiosas, garantindo, também, anonimato do
seu nome.

Se vocé tiver alguma pergunta ou duvida, pode ess@rla livremente a qualquer
momento. Caso ndo queira mais participar da pesggiata-se a vontade para cancelar sua
participacdo, através dos contatos indicados abai$mlicitamos ainda sua autorizagdo para
gravarmos a entrevista e os atendimentos.

Caso seja necessaria atencdo psicologica, seicadindide acordo com seu interesse e
concordancia, um servi¢co de atendimento espedializa

Sua assinatura indica que vocé esta ciente e ddoacom as orienta¢des fornecidas por
esse documento, e que vocé concorda em particgppeshuisa de forma voluntaria. A pesquisa
estad aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisaadaldade de Ciéncias da Saude da
Universidade de Brasilia.

Os resultados obtidos poderéo ajudar a sistematmaprocedimento de intervencéo que
ajude adolescentes com dificuldades de aderitaganiento antirretroviral.

Agradeco por sua participacdo e por concordar aticipar de nossa pesquisa. Sua ajuda
sera muito valiosa.

Caroline Branco — CRP 10/02186
Doutoranaa Bsicologia/IP/UnB
Email: cbranco@unb.br / Fone: 8182-7341

Nome:
Tel:
Assinatura;

Obs1: Contato com o Comité de Etica da Faculdadadee - CEP/FS-UnB: (61) 3307-3799.
Obs2: Contato com a Profa. Dra. Orientadora dathab- Eliane Seidl: (61) 3307-3069.
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Anexo 4

Roteiro de entrevista para o adolescente
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Universidade de Brasilia/Instituto de Psicologia

Roteiro de entrevista para adolescentes (baseado &unerra, 2007).

Vamos comecar nossa conversa com alguns temas cdasindo o que vocé ja leu, ouviu falar,
conhece e sabe sobre HIV/aids.

+ Como vocé explicaria para alguém o que é aids7r(paca explicitar no caso de respostas muito
genéricas). E CD 4 e carga viral ?

+ Como os remédios antirretrovirais atuam? Vocé sab® eles agem em relagéo ao HIV?

Agora vamos falar um pouco sobre os remédios quea®toma, a medicagdo anti-retroviral.

e Vocé sabe dizer/lembra desde que idade toma ogesméslios?
e O que vocé acha de tomar esses remédios?

e Quais os nomes dos remédios que vocé toma? Quaottymimidos toma por dia? (Fazer mapa de
doses)

e Quais os horarios em que toma as medicacdes?
* Nos ultimos 3 dias vocé deixou de tomar alguma @z&ntas?
e E na (ltima semana? Quantos comprimidos vocé deigdomar?

« E quanto aos horarios de uso? Vocé costuma atoabarario? Nunca, as vezes, muitas vezes,
frequentemente. Por que atrasa?

« No uso diario da sua medicacdo, quem se lembrda@sios, quem pega os remédios? (se for o
cuidador, perguntar porqué).

« Tem alguma situagdo em que é mais comum dedéar de tomar seus remédios? (estar fora de
casa, estar triste, chateado, feliz, estar nagfr@@utras pessoas...)?

« Se respondeu negativamente a pergunta antefiem alguma situacao (pessoal, familiar, de
amizade, escola) que esta dificultando ou prejudica uso da sua medicacao?

* Adeséo é quando uma pessoa faz o tratamento darangoe foi combinado com o médico (toma
os remédios da maneira que o médico passou). Quad @pinido sobre a sua adesdo: muito boa,
boa, regular, ruim, péssima? Explique sua resposta.

e Sobre o uso da medicacao, tem alguma coisa quequeié acrescentar?

Agora, vamos conversar um pouco sobre as dificuldad que vocé percebe com relagdo a sua
doenca e o seu tratamento, e 0 que vocé faz pamdali com elas.

e O que vocé acha dificil em relacdo ao HIV e ao tsetamento? Tem mais alguma coisa que é
dificil?

e O que vocé faz/tem feito para lidar com isso?
e O que achou de falar sobre esses temas?
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Anexo 5

Roteiro de entrevista para o cuidador
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Universidade de Brasilia/Instituto de Psicologia

Roteiro de entrevista para cuidadores (baseado emu@rra, 2007).

Identificac&o

Nome do adolescente: Sexo:
Nascimento: [ Escolaridade:
Nome do cuidador: Idade:
Estado civil:

Endereco: Telefone:
Escolaridade: Profissao:

Renda mensal familiar (em salérios minimos):
Numero de filhos:

Idade dos filhos:

Quantos séo HIV+ na familia?

Primeiramente vamos conversar um pouco sobre o usla medicagéo que (nome) toma,
0s anti-retrovirais.

e Desde que idade (nome) toma os remédios?
* Vocé sabe os nomes dos remédios e 0s horarios8 §aoid

» Com relagéo a rotina de tomar a medicacao, querréene pegar e tomar os remeédios?
(se for o cuidador, perguntar porqué)?

e Sabe se ele(a) deixa de tomar alguma dose? Como?
* Nos ultimos 3 dias ele deixou de tomar algum comigio? E na ultima semana?
* E sobre atraso. Ele(a) atrasa o uso do medicamento?

« Tem alguma situacao que é mais comum que (nomed deitomar seus remeédios? (estar
fora de casa, estar triste, chateado, feliz, estfirente de outras pessoas...)?

» Adesdo é quando uma pessoa faz o tratamento daranaue foi combinado com o
médico (toma os remédios da maneira e quantidadeoqmédico passou, nos horarios
recomendados, etc.). Qual a sua opinido sobresfiadie (nome): muito boa, boa, regular,
ruim, péssima. Justifique sua resposta.

» Adesédo se refere também ao comparecimento as tas)salfazer exames médicos, etc.
Como vocé avalia essas condutas de (nome)? Qual @oinido sobre a adesdo de (nome)
nesse aspecto: muito boa, boa, regular, ruim, péssiustifique sua resposta.

» Como vocé avalia a participacdo e independénc{aatee) em seu tratamento?

e« Tem alguma questao do tratamento e dos cuidadealdke de (nome) que vocé gostaria
de destacar? Alguma preocupacédo de sua parte?

» Gostaria de acrescentar algum aspecto que conseélevante e que nao foi perguntado?
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Anexo 6

Escala de autoeficacia para aderir a TARV



Escala de autoeficacia para aderir a TARV (Leite &cols., 2002).

Nome: Prontuario Data: Enrey. autoaplicada ( )

Ha pessoas que, em algumas situagdes, ndo conseguem tomar os remédios contra o virus da Aids como expl

ica a receita. Aponte nessa escala qual a certeza d

e que, desde hoje até a

proxima consulta, vocé conseguird tomar os remédios antirretrovirais, como na receita, nas seguintes s ituacoes .
N&o vou tomar | Acho que n&o Néao sei Acho que vou Com certeza
Situagdes mesmo vou tomar tomar vou tomar
1. Se eu estiver bem de salde
2. Se o virus no meu sangue for tdo pouco gue ndo aparece no exame de carga viral
3. Se eu estiver aborrecido e me sentindo “pra baixo”
4.  Se eu for discriminado ou rejeitado
5. Se eu estiver ocupado ou me divertindo
6. Se eu estiver em viagem de passeio ou trabalho
7. Se eu estiver narua
8. Se eu estiver me sentindo doente
9. Se eu estiver com alguém que eu ndo quero que saiba que sou portador do virus da Aids
10. Se eu tiver de tomar muitos comprimidos
11. Se eu estiver nervoso ou irritado
12. Se mudar muito o médico que me atende
13. Se eu tiver de tomar remédios varias vezes por dia
14. Se eu estiver com pessoas estranhas
15. Se o remédio for dificil de engolir
16. Se for feriado ou fim de semana
17. Se eu tiver de mudar meu horério de comer ou de dormir
18. Se o remédio tiver gosto ruim ou cheiro forte
19. Se eu estiver fazendo coisas fora da minha rotina
20. Se eu estiver com alguém gue acha bobagem eu tomar esses remédios
21. Se os remédios estiverem me causando efeito ruim

22. Se eu estiver fazendo uso de bebidas alcodlicas

Tem alguma outra situagéo atual que pode dificultar o uso dos medicamentos antirretrovirais?
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Anexo 7

Grafico sobre acdo dos ARV



130

DIP Op SDJUOH

61 v_N ¢¢ 61 L

QE——

L
|

olpaway

oyjeatle BIUBA
BI2UBAIA-WOY) O)afoud

;1909nbsa as 9 : oedesipaw ep oLILIOH




131

Anexo 8

llustracéo sobre mecanismo de acgéo viral
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Anexo 9

Texto informativo sobre a agcdo do medicamento
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INFORMACOES SOBRE O 3TC

InformagBes baseadas no texto: Atividade antivetabe propriedades farmacocinéticas da associagéfe lamivudina e zidovudina
(autores: Jacqueline de Souza e Silvia Storpirtis).

Atualmente, a terapéutica antirretroviral € comp@sir associacdes de medicamentos.

O 3TC é usado no tratamento da infeccdo por HIV, @mbinacdo com outros
medicamentos antirretrovirais.

* O 3TC apresenta mecanismo de inibigéo da replicagadlV.

e O 3TC atua inibindo a acdo da enzima transcript&sersa do virus (a enzima
transcriptase reversa € responsavel pela sobrevévéa virus dentro das células).

« Em geral, o 3TC apresenta baixa toxicidade. Elenéiderado bastante seguro.

e« O 3TC é altamente soluvel e permeavel, e tem rapilacidade de dissolucéo.
Conseqguentemente as doses orais sao rapidameaoteidds através do intestino.

» A absorcdo do farmaco néo € afetada pela presergintentos.

* O uso de véarios medicamentos, em diferentes haradia pode diminuir a adesédo ao
tratamento.

DEPOIS DESSAS INFORMACOES, QUAL A IMPORTANCIA QUE V OCE DA PARA A
INGESTAO DO SEU MEDICAMENTO, DA MANEIRA CORRETA?
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Anexo 10

Textos informativos sobre HIV/aids
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Anexo 11

Sou jovem vivendo com HIV: e dai?
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Sou Jewem

vivendo
com W,
Exdrai?

"CARAMBA! QGUANDO EU DESCOBRI
QUE O QUE EU TINHA ERA AIDS, ACHEI
QUE O MUNDO IA DESABAR. CHOREI
SEM PARAR. MAS, NO FUNDO, EU JA
DESCONFIAVA: MEDICO TODO O MES,
REMEDIOS TODOS OS DIAS. DEPOIS DE
UM TEMPO, ACHEI QUE A UNICA
DIFERENCA ENTRE OS OUTROS E EU E
QUE EU TINHA QUE TOMAR MAIS
CUIDADO COM A MINHA SAUDE. HOJE,
EU JA ACHO UM POUCO DIFERENTE.
NA VERDADE, TODO MUNDO DEVIA SE
CUIDAR PARA NAO FICAR DOENTE,
TENDO HIV OU NAO".




138

Anexo 12

Depoimento de jovens soropositivos



histéria de Juliana, 16

anos, nao deve ser muito

diferente de um monte de
outras historias de jovens que vivem
com HIV /aids. Segundo as Nacoes
Unidas, um jovem € infectado pelo
HIV a cada 14 segundos em todo
mundo. No Brasil, existem cerca
de 1.680 jovens usando os medica-
mentos contra a aids, mas o Minis-
terio da Salde acredita que o
namero de infectados pode ser
berm maior, porque muita gente ain-
da nao fez o teste. No munda, sao
13 milhées de jovens com aids. E
gente a beca.

Antes de 1886, quando nao ti-
nha remédio nas hospitais e postos
de sadde, a aids era uma doenca
sem tratamento. Hoje, a historia &
outra. E a maior prova disso & essa
rapaziada que esta entrando na ado-
lescéncia cheia de planos para o fu-

¥ \Ilr 7 o y -
Voed s@ adng

turo e com muita vontade de viver,
como qualquer jovem.

Adolescéncia
Apesar de nao existir uma regra muito
clara para o periodo da adolescéncia,
dizem que essa fase comeca aos 10
anos e vai ate os 20 anos (dependendo
da pessoa, pode durar até mais tem-
po). Nesse periodo, o corpo cresce
mais répido e as mudangas aparecem
logo. O garoto e a garota ficam meio
diferentes. A voz dos garotos fica mais
grossa e aparecem pélos no corpa. Os
Seios das meninas comecam a crescer
e também surgem pélos no corpo.
Pipacam algumas espinhas pelo rosto.
E uma fase em que ndo somos
mais criancas, mas também n&o so-
mos adultos. Precisamos discordar
e questionar para nos tornarmos
nos mesma. E meio complicado para
os adultos entenderem isso. Alguns

chegam a chamar os adolescentes
de "sborrecentes”, mas isso ndo tem
nada a ver. A adolescéncia é tam-
bém uma época de descobertas e
novidades, o gue & muito legal! Essa
fase acontece com todo mundo. To-
dos os adultos ja foram adalescentes
um dia, nao ?!?!

Eu vou morrer logo?

Todo mundo corre o risco de morrer.
Minha avé sempre dizia: para morrer,
basta estar vivo! Anos atris, quem tinha
aids marria por falta de tratamento. Ela
ainda ndo ftem cura mas hoje tem trata-
mento. Para ficar legal de saiide, o ca-
minho & tomar os remédios todos os
dias. lsso da certo. Tanto que um monte
de gente que nasceu com o virus estd
chegando 4 adolescéncia.
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Nao! Eu acho igual. A inica
diferenca é que eu tenho que
tomar todos os dias os remédios.

Euacho sim, porque o meu
corpo é muito pequeno.
Tenhoaimpressao que

diferente dos
outros joyens?

Eu me acho igual aos outros.

Tenho namorado, amigos, s6

tenho que ter mais cuidado
com aminha satde.

Sonta, 15 ANOS,
Sho Pauto - 5P

uase nada mudou na minha
vida, Nao fico pensando nisso
otempo todo, Sevocé ficar
comisso na cabega24 horas
por dia, nao vive!"

Cantos, 16 ANOS,
Sho Pavio - SP

Fu sou diferente sim,
porque tenho que to!nar
remédios todos os dias.
Eisso é um saco!

Cnio, 14 ANOS,
Reare-PE

Quando descobri que
tinha HIV, aos 11 anos,
eume achava diferente.
Agora, ja percebi que
continuo o mesmo, igual
a qualquer outro garoto.

Tomds, 18 ANS,
Porto ALere-RS

Mas eu sei que tem varios
adolescentes que tém outras
doencas e tomam remédios todos
os dias, igual a mim!

Roprico, 17 ANOS,
Beo HorizonTe - MG

Nao! Mas eu queria ser
como eu era antes, sem
nenhuma doenga! Peguei o
HIV quando tinha 11 meses,
numa transfusao de
sangue.S6 eu tenho HIV na
minha casa.

FERNANDO, 16 ANOS,
SawapoR-BA

todomundo ficame
olhandonarua
por causa disso.

Mariana, 18 ANOS,
Beto HorizonTe — MG

Minha vida é normal,
como de qualquer um: vou
pra escola, saio com meus
amigos. Isso tudo rolou
porque, quando eu soube do
HIV, reagi super-bem.

TiaGo, 12 ANOS,
Rio bE Janeiro - R
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Anexo 13

O que o virus faz quando entra no NOSSO corpo
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/_
0 que o virus faz
guando entra no NoSSo corno

‘ PARA ACABAR COM QUALGUER DUVIDA SOBRE A TRANSMISSAO DO HIV, RE-
SOLVEMOS ABRIR 0 JOGO E EXPLICAR TUDO TINTIM POR TINTIM. ASSIM,
NINGUEM VAI FICAR COM GRILOS DE SE RELACIONAR COM AS PESSOAS E AIN-

DA VAI PODER ENSINAR PARA A GALERA DESINFORMADA GUE ESSE PAPO DE
PRECONCEITO E DISCRIMINACAO ESTA ULTRAPASSADO.

O HIV é transmitido
através de ... ’

DIFERE! “IA ENTRE
TER HIV E

TER AIDS

Estar infectado pelo HIV e ter aids sao

coisas diferentes. Se uma pessoa ndo esta

doente, mas descobriu que estd infectada pelo

HIV (o virus que causa a aids), ela nao tem aids.

Ela é uma pessoa infectada pelo HIV, ou soropositi-

va. Se diz que uma pessoa tem aids quando aparece algum proble-

ma de salde que surgiu por causa das falta de defesa do organ-
ismo, ou quando o seu CD4 estd abaixo de 200.

\
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Anexo 14

Remédios antiaids na berlinda
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REMEDIOS

IDA DE MUITAS
FOI NESTE ANO
DE MEDICAMEN-

BRASIL. FINAL-

IMENTE, JA IVEL CONVIVER COM

_{l-n DE FORMA MAIS' TRANQUILA. HOJE,

// aem wIvE com o virus DA AIDS PoDE

" 3£R UMA VIDA PRODUTIVA E FELIZ, E FA-

ZER)PLANOS COMO GUALGUER OUTRA PES-

ENTANTO, TEMOS QUE RECO-

R GUE O TRATAMENTO CONTRA A

IS NAOC E FACIL. SAO MUITOS MEDICA-

WNENTOS POR DIA E AINDA E PRECISO LI-
¥ DAR COM OS EFEITOS COLATERAIS.

ey
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Anexo 15

Reflexfes e depoimentos sobre uso dos ARVs



Tomar
remédio é
chato...

“E dificil lambrar de tamar
os remédios. Fico brincando
& acabo esquecendo. Minha
avd & meu avd tém que me
lembrar.”

Maria, 12 anos,
Soracaba-SP

"Me sinto diferente de ou-
tros adolescentes porque eu
tenho que ir sempre a0
médico, nunca posso esque-
cer de tomar meus remé-
dios & também por causa
dos efeitos colaterais que
me afetam. No inicio foi
muito dificil, mas eu con-
sequi me adaptar”.
Sandra, 16 anos,

Recife - PE

"Tem uma coisa que eu ndo
consigo me adaptar: os
remédios. Alguns sdo
granddes e dificeis de en-
golir. Quando eu estou indo
bem no tratamento, ndo en-
tendo porque, mas me di
uma vontade de parar.,.".
Mariana, 18 anos,

Belo Horizonte — MG

"Remédio & muifo chato par-
que tem que tomar na hora
certa e 0 gosto & ruim. As ve-
2es eu saio de casa antes que
minha mie me chame pra to-
mar og comprimidos. Mas tem
hora que eu tomo numa boa".
Fernando, 16 anos,
Salvador — BA

-

Na luta contra a aids, os remédios sao seus parceiros, Mas
sua forca de vontade conta muito.Veja como os anti-retrovi-

rais protegem sua salde.

1 Em nosso sangue exis-
tem ceélulas gue sao res-
ponsaveis por defender o
organismo do ataque de
virus e bactérias que
provocam doencas. O HIV,
virus da aids, quando en-
tra na corrente sanguinea,
ataca justamente essas
células e nos deixa mais
vulneraveis as doencas.

3 Quando vocé ndo toma
ou atrasa uma dose,. esta
deixando que milhdes de
virus se reproduzam e ata-
quemn suas celulas. Com o
tempo, isso faz com que o
HIV se torne resistente aos
medicamentos que vocé
esta tomando e eles pas-
sam a nao fazer mais efeito.

)

)

S seos remédios ndo fizerem mais efelto, a solucao sera
mudar a medicacao, o que pode trazer alguns problemas:

Meu remédio, meu heroi

&

|\
=

2 Para evitar esse ataque,
€ necessario que a pessoa
infectada faca seu tratamen-
to com, no minimo, dois
medicamentos anti-retrovi-
rais diferentes e nao deixe
de tomar nenhuma dose.

Q*

4 Na corrente sanguinea,
o HIV se reproduz muito
rapidamente e a funcédo dos
medicamentos anti-retrovi-
rais & conter essa repro-
ducao e evitar gue novas
células sejam infectadas.

- penal

"Os medicamentos melho-
raram muito minha vida.
Agora nao fico mais doente,
engordei e fiquei mais alta.
Também nio tenho mais medo
dos doutores. Quando meu
exame de sangue esti bom,
adoro vir a0 médieo".
Marisa, 15 anos,

S&o Paulo - SP

"Quando comecei 2 tomar
remédios, figuei forte e sau-
davel. lsso & um progresso.
Agora tenho que criar respon-
sabilidade para lembrar de-
les sozinha".

Beatriz, 15 anos,

Porto Alegre - RS

"Tem tarefa que a gente tem
que cumprir. Assim como eu
tenho que chegar is 8h no
servico, eu tenho que tomar
minha medicagao. O remédio,
para mim, & s6 uma obrigagdo
a mais na minha vida",
Jodo, 18 anos,

Ji-Parana- RO

"Agora, depois que passei a
tomar os remédios direita,
parece que nao tenho nada.

E remédio de manhi e 3

noite, e 55",
Cristina, 19 anos,
Sao Paulo — SP

145
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Anexo 16

Matriz para identificacéo de percepc¢ao sobre vamsg desvantagens da adesao e
ndo adesdo a TARV
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Matriz de Vantagens e Desvantagens: Uso dos ARV

Aderir aos ARV (toma-
los corretamente)

Vantagens

Desvantagens

N&o aderir aos ARV
(n&o toma-los
corretamente)
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Anexo 17

Matriz para identificacéo de crencas e sentimemasionados ao tratamento
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Matriz de crencas e sentimentos relacionados a squsitividade

para o HIV/aids

HIV/aids

O que eu penso sobre isso?

O que eu deveria pensar?

HIV/aids

O que eu sinto sobre isso?

O que eu deveria sentir?
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Anexo 18

Formulario para automonitoramento



FORMULARIO DE AUTOMONITORAMENTO

Nome:
Esquema terapéutico:

Periodo semanal:

Em horérios marcar sim (S) se tomou o remédio e ndo (N ndo tomou o remédio. Explicar ao lado como foimor que ndo tomou o remédio.

MEDICAMENTOS / HORARIOS / NUMERO DE
DIAS COMPRIMIDOS

DA Como foi a tomada? Por que ndo tomou?
SEMANA
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Anexo 19

Guia de tratamento facilitado



- Guia de tratamento facilitado
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\

CONFIRA O
HORARIO
ABAIXO

ITRN

ITRNN

AZT+3TC

COMPRIMIDOS/
TOMADA

HHH

COM OU SEM
ALIMENTO

6h

7h

8h

Sh

10h

11h

24h

<]

1

AZT
ZIDOVUDINA

s

gl

ke

|

dat

ESTAVUDINA

sese

€]

1

37C
LAMIVUDINA

ddi [pipaniosina)

ABC
ABACAVIR

TDF
TENOFOVIR

EFV NVP
EFAVIRENZ NEVIRAPINA

-




Apoio:

0 Guia de tratamento facilitado
foi feito num formato que pode ser

Guia de

BMS X/

tratamento facilitado

9-60-GE0-AH

O

I

levado no bolso ou na carteira para

g’

%Z@ Bristol-Myers Squibb

0.

facilitar a sua vida e ajudar

na adesao ao tratamento.

o~ Guia de tratamento facilitado
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1P

APV
CONFIRA O | AMPRENAVIR
HORARIO

COM OU SEM !{3 ] I i

ALIMENTO

6h

7h

oV
INDINAVIR

COMPRIMIDOS/
TOMADA

(il

NFV
NELFINAVIR

sentaghes das medicaghes ant-relravirais mais comu
ferencas entre fornecedares.

LPVIr
LOPINAVIR/r

RTV
RITONAVIR

ATV
ATAZANAVIR

190! |

sQv
SAQUINAVIR

ssss

antradas nos postos de distribuigdo, entretanto a caracteristica das capsulas e

BMS xfirologia“



