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Adesao ao tratamento de
criancas soropositivas ao
HIV: uma analise conceitual

RESUMO

Objetivo: Objetivou-se analisar o conceito de adesao ao tratamento de criangas soropositivas ao HIV, expresso pela literatura da area
de salde, identificando seus atributos essenciais, antecedentes e consequentes. Método: Seguiu-se o Método Evolucionario de analise
de conceito, proposto por Rodgers, para avaliar 17 artigos que focalizaram a tematica do estudo. Resultados: Como atributos essenciais
identificados que caracterizam o conceito constaram: seguimento da prescricao médica pelo bindmio crianca-familia, disponibilidade de
formulacdes pediétricas, acompanhamento clinico-laboratorial regular, adequacéo de habitos e compartilhamento de decisdes entre cui-
dador e crianga. Conclusées: A partir dos elementos identificados, elaborou-se uma definicdo consensual, na qual adesao ao tratamento
de criangas soropositivas é compreendida como um processo colaborativo, que vai além da ingestdo de medicamentos, considerando-se
o dinamismo, aspectos familiares, o cotidiano das criangas, os determinantes sociais, econdmicos e estruturais que integram o fendémeno
em estudo. Os achados permitem uma compreensdo mais abrangente do conceito e fornecem subsidios para a prestagdo de uma assis-
téncia integral, direcionada ao controle da doenga e a uma melhor qualidade de vida. Sugere-se a formagdo de grupos multiprofissionais
dedicados a realizacao de trabalhos educativos sobre as dificuldades na ades&o, promovendo um espago para trocas de experiéncias e
para o desenvolvimento de estratégias de enfrentamento.
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Adherence to the Treatment
of Children Living with HIV:
A Conceptual Analysis

ABSTRACT
Objective: The objective was to analyze the concept of adherence to treatment of children living with HIV, expressed in the health

literature, identifying its essential attributes, antecedents and consequences. Method: The Evolutionary Method of concept analysis
proposed by Rodgers was followed to evaluate 17 articles that focused on the study theme. Results: As essential attributes identified by
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characterizing the concept are included: Following the prescription by the child-family binomial, availability of pediatric formulations, re-
gular clinical and laboratory follow-up, habits adequacy and shared decision making between caregiver and child. Conclusions: Based on
the identified elements, a consensual definition was elaborated, in which the treatment compliance by positive-HIV children is understood
as a collaborative process, which goes beyond taking medications, considering the dynamism, family aspects, the daily lives of children,
the social, economic and structural determinant that integrate the phenomenon under study. The findings allow a more comprehensive
understanding of the concept and provide subsidies for the provision of comprehensive care, targeted to disease control and improved
life quality. It is suggested the formation of multidisciplinary groups dedicated to conducting educational works about the difficulties in
compliance, promoting a space for exchange of experiences and development of coping strategies.

KEY WORDS

Adherence to medication, child, HIV, acquired immunodeficiency syndrome, concept formation, nursing (Source: DeCs, BIREME).

RESUMEN

Objetivo: Analizar el concepto de la adherencia al tratamiento de los nifios que viven con el VIH, expresado en la literatura de la salud,
haciendo la identificacién de sus atributos esenciales, antecedentes y consecuencias. Método: método evolutivo de analisis de concepto
propuesto por Rodgers para evaluar los 17 articulos que se centraron en el tema del estudio. Resultados: identificado como atributos
esenciales que caracterizan el concepto. A raiz de la prescripcion por el binomio nifio-familia, la disponibilidad de formulaciones pediatri-
cas, acompafamiento clinico y de laboratorio regulares, adecuacion de los habitos y toma de decisiones compartida entre el cuidador y el
nifo. Conclusiones: con base en los elementos identificados, se elabord una definicién consensuada en que se entiende la adherencia al
tratamiento de los nifios VIH positivos como un proceso de colaboracién que va mas alla de tomar los medicamentos, teniendo en cuenta
el dinamismo, los aspectos de la familia, la vida cotidiana de los nifios, la parte social, econémica y estructural del fenémeno en estudio.
Los hallazgos permiten una comprension mas amplia del concepto y ofrecer subsidios para la prestacién de la atencién integral dirigida a
controlar la enfermedad y mejorar la calidad de vida. Se sugiere la formacién de grupos multidisciplinarios dedicados a la realizacién de
trabajos educativos sobre las dificultades en el cumplimiento, la promocién de un espacio de intercambio de experiencias y el desarrollo
de estrategias de afrontamiento.
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Introducao

Em 2011, a sindrome da imunodeficiéncia adquirida (Aids)
completou 30 anos. Atualmente um grande nimero de criangas que
foram expostas ao virus da imunodeficiéncia humana (HIV) em
decorréncia da transmissdo vertical, ocorrida durante a gestacao,
parto ou pelo aleitamento natural, tem atingido a adolescéncia e a
idade adulta (1, 2).

No Brasil, a Aids continua em patamares elevados. Até junho
de 2010, foram notificados 592.914 casos. Na faixa etaria de 0 a 19
anos de idade registraram-se 31.896 novos casos (3). Esses resul-
tados confirmam a atual situagao da infecgdo, caracterizada pela
heterossexualizagao, feminizacdo e aumento da transmissao ver-
tical, incluindo as criangas como um novo grupo populacional (3).

Nos paises onde o acesso ao tratamento é garantido,
observam-se melhorias nos indicadores de satde e de des-
envolvimento das criangas que convivem com o HIV, com
reducdo acentuada da ocorréncia de infecgdes oportunistas,
diminuigdo das taxas de internagoes, reducdo da mortalidade e
melhora da qualidade de vida (4).

Desta forma, a doenca passou a ser considerada uma con-
dicao crdnica. Como tal, para ser controlada, é imprescindivel que
a crianca receba adequadamente as doses dos medicamentos
antirretrovirais (5). O uso irregular, doses insuficientes ou o0 ndo
seguimento de rotinas podem aumentar o risco de faléncia virol6-
gica e resisténcia viral (6, 7).

A adesdo de criancas ao tratamento antirretroviral € um
processo dinamico, que difere do adulto e permanece como um
desafio no qual mdltiplos fatores estdo envolvidos. Tal processo
requer melhor elucidacdo. No entanto, conforme aponta a litera-
tura (6, 8, 9, 10), apesar da grande populagdo pediatrica com HIV,
a investigacao em cuidados e tratamento neste cenério ainda é
limitada, principalmente em face do pequeno recorte temporal da
epidemia envolvendo criancas. S@o escassos 0s estudos sobre
essa tematica e os existentes foram conduzidos em paises desen-
volvidos. Deste modo, ha disparidades socioculturais, econdmicas
e de acesso aos servigos de salde.

Ter coeréncia sobre os fundamentos inerentes ao tema re-

presenta uma questdo primordial para melhorar a avaliagdo, a
assisténcia e a pesquisa sobre adesdo ao tratamento. Assim,

|m ANO 12 - VOL. 12 N° 3 - CHIA, COLOMBIA - DICIEMBRE 2012

considera-se imperativo o conhecimento das caracteristicas es-
senciais que configuram o conceito de adesdo ao tratamento de
criancas soropositivas ao HIV, no intuito de favorecer melhor en-
tendimento dos diversos aspectos presentes em tal conceito.

Conceitos sao representacdes cognitivas e abstratas da reali-
dade perceptivel, formados por experiéncias diretas ou indiretas
(11). Sa@o construidos ao longo da histéria e trazem contribuigbes
significativas a construgcdo do conhecimento e as atividades de
investigagdo cientifica (12). Considerados simbolos do que acon-
tece no mundo dos fendmenos reais e instrumentos de trabalho
para pesquisadores e profissionais, é necessario esclarecé-los e
defini-los na perspectiva de serem utilizados com mais coeréncia,
entendimento do seu sentido e, assim, contribuirem para a mel-
horia da qualidade da assisténcia prestada (13).

0 método de andlise de conceito tem sido usado para trazer o
grau desejado de clareza de alguns conceitos de interesse em de-
terminada area (14). Trata-se de um exame cuidadoso e da des-
cricdo de uma palavra ou expressao que incentiva a comunicagdo
e promove o entendimento do fendmeno em estudo (15).

No inicio da década de 1980, surgiu uma abordagem para
realizagdo de andlise conceitual denominada de Método Evolucio-
nario (14). Trata-se de uma técnica indutiva destinada a clarificar
conceitos e reduzir problemas conceituais existentes. Baseia-se na
ideia de que os conceitos sdo dinamicos e dependentes do contex-
to no qual estdo inseridos, ao contrario de estaticos ou imutaveis.
Tlustra o desenvolvimento do conceito como um ciclo evolucio-
nario, que continua através do tempo e dentro de um contexto
particular, sendo composto por trés aspectos importantes: o “sig-
nificado”, 0 “uso” e a “aplicacdo” do conceito (14).

0 conceito adquire significado pelo seu uso e aplicagdo a
cada situaca@o no tempo, influenciado por fatores internos e ex-
ternos que ampliam, refinam e caracterizam, adequadamente,
esse conceito (16). O uso do conceito expressa a maneira pela
qual é aplicado em situagdes apropriadas, manifestando atri-
butos essenciais. Por sua vez a aplicagao revela-se quando um
conceito estd associado ao uso em particular e cuja compreen-
sao difunde-se na interagdo social, reflete o conceito efetivado
e identificado no contexto, que passa a ser continuamente refi-
nado, incorporando outros significados. Deste modo, a aplicagdo
revela ndo somente o fortalecimento do conceito, mas suas li-
mitacoes (14).




Adesao ao tratamento de criangas soropositivas ao HIV: uma andlise conceitual e Eliane Rolim de Holanda, Maria Amelia de Souza, Viviane Rolim de Holanda y otros.

Investigagbes desta natureza sdo importantes para a des-
cricdo da estrutura de uma disciplina, sendo um dos métodos
possiveis para construir o conhecimento de enfermagem, pois, a
medida que os conceitos vao sendo desenvolvidos e validados, o
conhecimento cientifico serd construido (17). Além disso, a ana-
lise conceitual torna-se necessaria para ampliar o entendimento
do conceito, considerando seu dinamismo e suas variagdes con-
forme o contexto em que ele é evidenciado, de modo a favore-
cer a elaboracdo de uma definicdo consensual do fendmeno que
considere as vivéncias hioldgicas, psicossociais e culturais que o
integram (18).

Esta pesquisa justifica-se pela necessidade de maior compre-
ensdo do conceito de adesao ao tratamento de criangas soroposi-
tivas ao HIV, diante das suas possiveis utilidades e sua adequada
aplicacdo a realidade das praticas dos servicos de salde brasilei-
ros. Justifica-se, ainda, pela possibilidade de apresentar as ten-
déncias das pesquisas desenvolvidas nessa tematica e com isso
contribuir para o direcionamento do corpo de conhecimentos em
enfermagem.

Em face do exposto, este estudo teve como objetivo analisar
o0 conceito de adesao ao tratamento de criancas soropositivas ao
HIV, expresso pela literatura da area de salde, identificando seus
atributos essenciais, antecedentes e consequentes.

Método

Trata-se de um estudo de analise de conceito, norteado pelo
Modelo Evolucionario, o qual inclui as seguintes etapas: 1) identifi-
car o conceito de interesse e expressoes associadas; 2) selecionar
0 cendrio apropriado para coleta de dados; 3) coletar os dados; 4)
analisar os dados identificando os atributos essenciais do concei-
to, seus antecedentes e consequentes; 5) identificar os termos
substitutos, conceitos relacionados e caso modelo do conceito; 6)
identificar hip6teses e implicacdes para outros estudos (14).

0 Método Evolucionario constitui-se em uma estratégia ade-
quada para investigar, caracterizar e ilustrar determinado concei-
to de interesse, vislumbrando-se a possibilidade de contribuir
com a pratica, pesquisa e educacao dos profissionais da salde,
principalmente os da enfermagem (16).

Nesta investigacdo, utilizaram-se as quatro primeiras etapas
do método por entender que estas contemplam a andlise da evo-

lugdo do conceito de adesao ao tratamento de criancas soroposi-
tivas ao HIV, objeto deste estudo.

Diante do referencial adotado, para a identificacao dos atribu-
tos essenciais de adesdo ao tratamento de criancas soropositivas,
trabalharam-se as seguintes questdes preconizadas pelo modelo
(14): Como os autores definem o conceito? Quais as caracteris-
ticas apontadas por eles? Que ideias os autores discutem sobre
o conceito de adesdo ao tratamento de criangas soropositivas?

Os eventos antecedentes foram identificados pelas respos-
tas as seguintes perguntas (14): Que eventos contribuem para a
iminéncia do conceito de adesdo ao tratamento de criancas soro-
positivas? O que é necessario para que a crianga desenvolva as
caracteristicas de adesao?

E para identificacdo dos consequentes adotaram-se as se-
guintes indagacdes: O que aconteceu apos a adesao ao tratamen-
to de criangas soropositivas? O que se pretende atingir com a
adesdo ao tratamento?

As buscas do material empirico foram realizadas no més de
outubro de 2011 por meio da Rede Biblioteca Virtual em Satde
(BVS) que segue como fonte de informagdo as bases de dados
LILACS, MEDLINE, BDENF, IBECS, Biblioteca COCHRANE e SciELO.
No intuito de abranger o maior nimero possivel de publicacdes,
realizou-se, ainda, busca na base de dados CINAHL. Para o le-
vantamento dos artigos, utilizou-se a combinacgao dos descritores
controlados, adotados pelos Descritores em Ciéncias da Satde
(DeCS) e pelo Medical Subjetc Headings (MeSH), a saber: “ades-
do do paciente”, “crianca”, “HIV” e “Aids”, aplicados nas linguas
portuguesa, inglesa e espanhola.

Durante a coleta e leitura inicial dos artigos, identificaram-se
outros descritores utilizados para abordar a tematica de adesao ao
tratamento, como € o caso das variagbes: “recusa do paciente ao
tratamento” e “cooperagdo do paciente”. Deste modo, expandiu-se
a busca ao se incluir tais termos.

Para a selecdo dos estudos, estabeleceram-se os seguin-
tes critérios de inclusd@o: publicagdes nas areas médica e de
enfermagem, disponibilizadas eletronicamente e na integra em
portugués, inglés ou espanhol, contidas no recorte temporal de
2000 a 2011, que estudaram ou focalizaram a adesao ao trata-
mento entre criancas com HIV/Aids. Como critério de exclusdo
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estabeleceu-se os trabalhos fora da area de pediatria, porquanto
o foco da pesquisa é a adesdo ao tratamento entre criangas so-
ropositivas ao HIV.

Excluiram-se os artigos que ndo guardavam relacdo com a
tematica mediante leitura minuciosa dos titulos e dos resumos.
Aqueles que suscitavam ddvidas quanto a sua relevancia foram
lidos na integra, a fim de inclui-los ou ndo no rol de artigos eleitos
para estudo em profundidade.

Na busca inicial encontraram-se 247 publicagdes. Apds a apli-
cacao dos devidos critérios, excluiram-se 230 artigos, pelos se-
guintes motivos: nao estarem disponiveis eletronicamente, serem
repetidos, ndo apresentarem elementos suficientes para a reali-
zagdo da analise de conceito, serem editoriais ou carta ao editor
ou possuirem algum dos termos delimitados na busca, mas sem
abordar o assunto, nem a populagdo pediatrica alvo de interesse
deste estudo. Deste modo, a amostra final do estudo constituiu-se
de 17 artigos.

Definidos os textos a serem utilizados, procedeu-se a leitura
analitica na integra, lendo-os e relendo-os diversas vezes, com vis-
tas a identificacdo dos trechos que correspondiam aos atributos
essenciais, antecedentes e consequentes do conceito investigado.

Os resultados foram apresentados por meio da caracterizagao
dos estudos e por categorias tematicas advindas da analise concei-
tual. Como se trata de pesquisa realizada com dados de artigos de
dominio puablico, sem envolvimento de seres humanos, ndo houve
necessidade de apreciacdo de um comité de ética em pesquisa.
Outrossim, registra-se 0 emprego ético dos contetidos abstraidos.

Resultados

Considerando as caracteristicas dos artigos que constituiram
o universo de estudo, conforme aponta a tabela 1, verificou-se
a predominancia de trabalhos no periodo de 2007 a 2011, a de-
monstrar, assim, um incremento do interesse dos pesquisadores
acerca da tematica nos (ltimos quatro anos. Houve predominan-
cia de artigos publicados na lingua inglesa (58,8%), por ser no
contexto dos paises do hemisfério norte, de paises desenvolvidos,
onde se d& o maior nimero de publicagdes relativas ao assunto.

Quanto ao tipo de artigo, 15 (88,2%) eram originais e apenas
2 (11,8%) revisdo de literatura. Este resultado parece refletir o
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empenho dos profissionais de salde em desenvolver e expan-
dir seu corpo de conhecimento acerca das insergoes concretas
da infeccao pelo HIV/Aids em criancas. Tal iniciativa fortalece
a prética baseada em evidéncias por meio da utilizacdo dos re-
sultados de pesquisas para fundamentar suas decisoes, acoes e
interacdes com os pacientes sob sua responsabilidade.

Tabela 1 — Caracteristicas dos artigos utilizados
na analise do conceito

Variaveis N %
Ano de Publicagdo
2000 01 59
2007 03 17,6
2008 06 353
2009 04 23,5
2010 01 59
2011 02 118
Idioma
Inglés 10 58,8
Portugués 06 353
Espanhol 01 59
Tipo de Arquivo
Original 15 88,2
Revisao de literatura 02 11,8
Total 17 100

FONTE: Elaboracdo propria, 2011.

A categorizacdo dos atributos, dos antecedentes e conse-
quentes identificados na andlise dos artigos estd disposta na
Figura 1.

Discussao

Atributos do conceito adesdo ao
tratamento de criancas soropositivas

Os atributos sdo as palavras e/ou expressdes usadas, com
frequéncia, pelos autores para descrever as caracteristicas do
conceito. Quanto mais claro for o conceito, quer dizer, a expres-
sao dos seus atributos essenciais, maior sera a compreensao en-
tre aqueles que o utilizam (14).
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Figura 1 - Distribuigdo dos atributos essenciais, anteceden-
tes e consequentes do conceito de adesao ao tratamento de
criangas soropositivas segundo categorias

Seguimento da prescricao médica pelo bindmio
crianca-familia

%)

,9 * Disponibilidade de formulacdes pediatricas

2 * Acompanhamento clinico-laboratorial regular

E * Adequagdo de habitos

< * Compartilhamento de decisdes entre cuidador e
crianca

* Compreenséao da crianca sobre a terapia antirre-
troviral

Cuidado centrado no bindmio crianga-familia
Comunicacdo adequada entre equipe de salde,
crianca e familia

Estabelecimento de vinculo com a equipe de salde
Envolvimento do cuidador no tratamento
Circunstancias socioecondmicas favoraveis
Escolaridade minima do cuidador

Apoio social e familiar

ANTECEDENTES

Ingestao correta de medicamentos prescritos

* Reducao da morbimortalidade por HIV/aids

* Mudanca de curso da infecgdo de doenca fatal para
condig&o cronica

Prevencdo de infecgdes oportunistas

Supressao dos niveis de carga viral

Diminuicdo do risco de progresséo da doenga
Prevencdo da resisténcia viral

Prolongamento da sobrevida da crianga soropositiva
Melhoria da qualidade de vida

Interferéncia nas rotinas diérias

ADESAO AO TRATAMENTO DE CRIANGCAS SOROPOSITIVAS
CONSEQUENTES

FONTE: Elaboracdo propria, 2011.

Na auséncia de critérios universalmente aceitos entre 0s
pesquisadores para o estabelecimento conceitual de adesao, o
seguimento da prescrigao médica pelo binémio crianca-familia foi
retratado nos estudos como a concordancia entre a prescricao
médica e o comportamento adotado pela crianca no tocante a in-
gestdo dos medicamentos.

Comumente a adesdo foi quantificada como o percentual das
doses tomadas como prescrito (19). No entanto, variaveis como
frequéncia (ndmero de doses por dia) quantidade (nimero de
comprimidos por dose) e especificidade (condigoes de armazena-
mento de medicamentos) do regime muitas vezes sao tratadas de
forma diferente entre as pesquisas (20).

Quando comparada com pacientes adultos a adesdo é mais
complexa entre criangas em virtude de diversos fatores, entre
estes: dependéncia de cuidadores, que podem ou ndo estar doen-
tes e ser ou ndo pais da crianga; excessivo nimero de doses e
drogas; pobre palatabilidade das drogas; dificuldade de tomar os
comprimidos e interferéncia com rotinas diarias (19, 21, 22). Em
corroboracao a tais aspectos, o maior problema em criangas com
infeccdo pelo HIV é o fato delas dependerem dos pais ou cuidado-
res para receberem seus medicamentos e do comportamento da
prdpria crianga em acatar as recomendagdes advindas da equipe
de satde (6, 10, 21).

A adequacdo de habitos torna-se primordial para favorecer a
adesao, buscando associar a ingestao medicamentosa as ativida-
des rotineiras executadas no dia a dia da crianca. Por exemplo, a
interrupcao na frequéncia a escola parece refletir a dificuldade da
crianga em adaptar sua realidade a ingestdo dos medicamentos
de forma confidencial por receio das reagdes negativas dos cole-
gas que podem ostraciza-la (9, 10, 23).

Além disso, medicamentos antirretrovirais compartilham ca-
racteristicas que amplificam as dificuldades inerentes a adesdo a
medicagdo para criancas (24). A limitada disponibilidade de formu-
lagdes pediatricas age como uma barreira adicional para o trata-
mento. Embora as combinacdes medicamentosas fixas, conhecidas
como “fixed drug combinations” (FDC), promovam melhor aderén-
cia e tendam a ter melhor custo-efetividade, a disponibilidade de
antirretrovirais em formulagdes liquidas e com dosagem adequa-
das para pacientes pediatricos ainda sdo escassas (1, 25, 26).

As formulagbes sélidas de antirretrovirais fornecidos pelo
governo sao principalmente pilulas, comprimidos, capsulas ou
comprimidos que criangas com menos de sete anos de idade sdo
geralmente incapazes de engolir. Na auséncia de FDCs adaptados
as criancas, os cuidadores trituram e dissolvem a medicacdo an-
tes de oferecer a elas. Logo, muitas criangas soropositivas tém
que tomar capsulas abertas, comprimidos esmagados ou grandes
quantidades de antirretrovirais liquidos (26, 27).
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De modo geral, os esquemas pediatricos sdo complexos,
envolvem varios medicamentos e xaropes que mudam frequen-
temente de acordo com o crescimento da crianca e a disponibi-
lidade de drogas. Ademais, formulagdes inadequadas, os efeitos
colaterais das drogas, o grande volume dos comprimidos, 0s ho-
rarios de utilizacdo e o sabor desagradavel podem levar a baixa
adesdo em criangas, que por sua vez associa-se diretamente
a falha do tratamento (27, 28). Nesse sentido, diante da baixa
palatilidade, podem-se criar estratégias capazes de mascarar o
paladar do farmaco, tais como mistura-lo a sucos, leite ou outros
liquidos do agrado da crianca.

Outro determinante do sucesso da adesdo é o acompanha-
mento clinico-laboratorial regular, ou seja, a assiduidade das
criangas aos servicos de salde para avaliagoes periddicas (29).
A precariedade social a que estd submetida a maioria das familias
que convive com o HIV/Aids, seja pela baixa renda, baixa escolari-
dade, nlimero excessivo de pessoas habitando no mesmo domicilio,
entre outros, pode aumentar a vulnerabilidade dessas criancas as
doengas préprias da infancia, bem como o risco de atraso no cres-
cimento e desenvolvimento. E preciso, pois, ampliar a ajuda e o
seguimento dessas criangas expostas ao virus considerando suas
condigoes de vida (30).

Sobressai, também, o compartilhamento de decisdes entre
cuidador e crianga, por ser fundamental para o estabelecimento
de uma alianca de cumplicidade, onde as orientagdes medicamen-
tosas devem ser compartilhadas para que ambos se sintam res-
ponsaveis pela administragdo da terapéutica implementada (1).

A enfermagem exerce papel decisivo junto a esse bindmio
cuidador-crianga, na manutengao da motivagao, da comunicagao
e no repasse de informagodes de forma clara e simples com a fina-
lidade de proporcionar-lhes melhor qualidade de vida.

Antecedentes do conceito
adesdo ao tratamento
de criancas soropositivas

Entende-se por antecedentes as situagdes, eventos ou fend-
menos que precedem o conceito de interesse. Os antecedentes
auxiliam na compreensao do contexto social no qual o conceito é
geralmente utilizado, bem como favorecem seu refinamento (14).
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A compreensao da crianga sobre seu diagnéstico pode motiva-
la a aderir ao seu regime terapéutico, ajudando-a a criar autonomia
e relacdes de confianga que facilitam a adesdo. Ao entender a in-
fecgao pelo HIV, ela passa a dar sentido a doenga, relacionando-a
com suas proprias experiéncias e a importancia da necessidade de
seguir a terapia preconizada (9, 10, 22, 23, 31).

Como consta em estudo, o cuidado centrado no bindmio
crianga-familia incentiva a coparticipacdo da familia nas tomadas
de decisdo; inclui uma relacao horizontal e compartilhada entre a
equipe e a familia; integra os diversos profissionais de satide na
promocao do cuidado; compreende o que é a familia e como ela
se define; oferece atividades recreativas e respeita as diferencas
culturais (32).

No entanto, o que se verifica na pratica profissional é que
esse tipo de abordagem ainda ndo estd incorporado a filosofia
assistencial dos sistemas de salde pediatricos brasileiros. Para
a concretizagdo dessa perspectiva, se requer modificacdes na
estrutura organizacional e nas relagdes de trabalho dos profis-
sionais, a fim de estabelecer os limites de cada um no processo
terapéutico (33).

E preciso perceber que, a0 mesmo tempo em que se deve
enxergar a familia como parceira na promocao do cuidado, torna-
se indispensavel compreendé-la, também, durante a pratica pro-
fissional cotidiana, como objeto desse cuidado, em um processo
de producao de relagdes e intervengodes, para além do atendimen-
to clinico (34).

Nesse sentido, a familia ndo pode ser vista apenas como
aquela que deve cumprir as determinacdes dos profissionais de
salide. Precisa ter suas ddvidas esclarecidas e opinido considera-
da, além da participacao incentivada no processo de cuidar.

Cabe ao enfermeiro ser um elemento facilitador no desenvol-
vimento de habilidades da familia, ajudando-a a encontrar suas
préprias solugdes. Ao conhecer a familia, tem condicdes de ava-
liar, junto com ela, os recursos disponiveis capazes de fortalecer
a adesao ao tratamento da crianca soropositiva.

A comunicacao adequada e o estabelecimento de vinculo en-
tre equipe de salde, crianga e familia incluem o assessoramento
as familias em suas duvidas, o apoio as suas iniciativas, a ava-
liacdo da sua vulnerabilidade e o estimulo ao empoderamento
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com vistas a se tornarem cada vez mais ativas na implementagao
de um cuidado terapéutico que atenda as demandas clinico-imu-
noldgica da crianca soropositiva (31, 32, 35).

Conforme indicado em estudos, baixo nivel de escolaridade
dos cuidadores, condicao de pauperizacéo, ocultagdo do diagnds-
tico para a crianca, vulnerabilidade social e rede social de apoio
limitado sdo fatores que dificultam a ades&o e o cuidado adequa-
do as criangas com HIV (36, 37, 38). A identificagdo destes fatores
pode orientar as equipes de salde, a realizar intervencdes capazes
de maximizar a adesdo entre as criancas por meio da énfase no
monitoramento daqueles cuidadores que apresentam tais caracte-
risticas de risco descritas (39).

Além disso, a Aids impde modificagbes na vida da crianca e
sua familia, que, em meio ao caos, buscam formas de adaptagao
e desenvolvem estratégias de enfrentamento diversas para o ma-
nejo de estressores (40). Durante esse periodo, necessitam de
suporte, e é essencial sentirem-se acolhidas por todos da equipe
de salde, a fim de garantir uma boa adesdo aos controles e tra-
tamento (41).

Entre criangas soropositivas, uma adequada ades&o ao tra-
tamento antirretroviral ndo depende exclusivamente delas, mas
da adesao do cuidador, os quais nem sempre sdo seus pais hio-
I6gicos (42). Verifica-se na literatura que muitas familias podem
passar por processos de reorganizagao do ncleo familiar, quan-
do um dos pais hiolégicos, ou ambos, vem a falecer em decorrén-
cia das complicagOes advindas da Aids (43, 44). E possivel que
o0 impacto trazido por esse tipo de reorganizacao familiar gere
situagdes concorrentes a adesao e contextos adversos ao uso dos
medicamentos.

Os pais bioldgicos de criancas soropositivas também en-
frentam dificuldades associadas com a sua prépria doenca e co-
morbidades. Assim, estes podem estar fisicamente fatigados ou
debilitados. Nestes casos, o tratamento pode se tornar para estes
uma lembranca de culpa sobre o seu papel na aquisi¢do da infe-
ccao do filho, 0 que é mais um desafio para a adeséo (45).

Por vérias razdes, ao se atribuir a responsabilidade de admi-
nistracdo da terapia antirretroviral as préprias criangas, sem a
supervisao dos pais ou responsaveis, torna-se praticamente im-
provavel que elas completem o esquema com sucesso (23, 46).

Assim, estimular o envolvimento do cuidador no tratamento,
tentando compreender o que o impede de realizar a tarefa de ad-
ministragdo dos medicamentos a crianga e o que 0 ajuda a ter su-
cesso, pode ser crucial para o desenvolvimento de intervengdes
passiveis de promover uma adesao eficaz (46).

Consequentes do conceito

As consequéncias do conceito dizem respeito a eventos ou si-
tuacdes resultantes da sua utilizacdo (14). A definicdo precisa das
consequéncias sera concretizada apds a exploragdo do conceito
em sua manifestacdo pratica.

Os eventos consequentes sdo (teis para fornecer novas ideias
as pesquisas, pois permitem investigacdo mais ampla de todas as
facetas do conceito em estudo (15). Nos documentos examinados
identificaram-se eventos consequentes que estdo discutidos tanto
nas questdes bioldgicas como nas sociais.

Como evidenciado, a ingestdo correta de medicamentos pres-
critos e a adequada aderéncia da crianga aos cuidados prescritos
tém se mostrado efetivas para a redugdo da replicacdo do virus
HIV, suprimindo os niveis de carga viral e consequentemente
levando a restauraca@o imune (10, 19, 22). A melhoria do estado
imunitario é clinicamente visivel pela diminuigdo significativa de
episodios de adoecimento (25).

Observa-se ainda a ocorréncia da prevencdo da resisténcia
viral e de infeccdes oportunistas, redugao da morbimortalidade,
diminuica@o do risco de progressao da doenga, prolongamento da
sobrevida e melhora na qualidade de vida e saidde das criangas
soropositivas. Tudo isso propicia ganhos em seus processos de
crescimento e desenvolvimento (8, 10, 21).

No entanto, a adesdo ao regime terapéutico requer inter-
feréncia nas rotinas diarias da vida da crianca e de sua familia,
com vistas a realizagdo de atividades especificas que promovam
e mantenham a sadde. Essas atividades envolvem tomar as me-
dicacOes prescritas regularmente, manter uma dieta adequada,
automonitorar os sinais e sintomas da doenga e submeter-se a
avaliagOes de salde periddicas (36, 47).

A adesao de criancas soropositivas a terapia antirretroviral

altamente ativa (HAART) mudou o curso da Aids de uma doenca
fatal para uma doenca cronica (20). Com o advento da HAART, a
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sobrevida dessa populagdo aumentou e, desta forma, a infecgao
pelo HIV passou a ser considerada uma condicao cronica na infan-
cia, ou seja, “interfere no funcionamento do corpo da crianca em
longo prazo, requer assisténcia e seguimento por profissionais de
salde, limita, de alguma forma, suas atividades diarias e causa
repercussdes no seu processo de crescimento e desenvolvimento,
afetando o cotidiano de todos os membros da familia” (48: 21).

Nesse contexto, por se tratar de uma condicdo cronica cons-
titui intensa fonte de ansiedade. Para a crianga, além do impacto
direto nas fungbes bioldgicas, afeta-a as dimensdes emocionais,
psiquicas e sociais. E frequente o surgimento de sentimen-
tos diversos, tais como: o temor do abandono, a interpretacao
da doenga como um castigo, a inseguranca em relagdo as suas
possibilidades escolares, o receio das restricdes impostas pela
doenga e o0 medo do que as outras criangas possam pensar em
relacdo a sua doenca (34, 49).

Para a familia, também representa grande fonte de sofrimento
psiquico, emocional e moral oriundo da presenca objetiva da morte no
seio familiar ou de um forte processo de culpabilizagdo quando se pode
identificar a pessoa responsavel pela transmissao da doenca (35).

Percebe-se, entdo, a importancia de um processo de edu-
cacdo dialégica em salde que considere as particularidades
e limitagdes do bindmio cuidador-crianca e que construa so-
lugbes passiveis de superé-las. No modelo dialdgico de educacéo
em salde, o individuo é reconhecido como um sujeito que traz
consigo um saber prévio, que embora distinto do saber técnico-
cientifico ndo é deslegitimado pelos servigos. Desta forma, todos,
profissionais, crianca e familia, atuam como iguais, ainda que com
papéis diferenciados (50).

Nesse ambito, o enfermeiro desempenha papel relevante
em decorréncia da sua relagdao de proximidade com pacientes e
familiares, bem como das suas competéncias profissionais para
exercer a funcdo de agente educador.

Consideracoes finais

A analise conceitual propiciou uma compreensao mais abran-
gente do conceito de adesdo ao tratamento de criangas soropo-
sitivas. Elaborou-se uma definicdo consensual que vai além da
ingestdo de medicamentos, considerando-se o dinamismo, aspec-
tos familiares, o cotidiano das criancas, os determinantes sociais,
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econdmicos e estruturais que integram o fendémeno, por meio da
identificagdo dos atributos, dos antecedentes e dos consequentes
mais frequentemente associados ao mencionado conceito.

Os resultados obtidos evidenciam que adesao é um processo
colaborativo que demanda seguimento da prescricao médica pelo
bindmio crianga-familia, disponibilidade de formulagdes pediatri-
cas, acompanhamento clinico-laboratorial regular, adequagao de
habitos, compartilhamento de decisdes entre cuidador e crianga.
Para tanto, faz-se necesséario previamente a compreensdo da
crianga sobre a terapia antirretroviral, um cuidado centrado no
bindmio crianga-familia, o estabelecimento de vinculo com a equi-
pe de salde, o envolvimento do cuidador no tratamento e apoio
social e familiar.

Disto resultara a aceitagdo e a integracao ao regime terapéu-
tico no cotidiano das criangas em tratamento, pressupondo uma
reducdo da morbimortalidade por HIV/Aids, prevencdo da resis-
téncia viral, diminuigdo das infecgdes oportunistas e mudanca no
curso da infecgao de doenga fatal para condigdo cronica.

A partir deste entendimento, vislumbram-se novos caminhos
no agir do enfermeiro, para que este possa planejar e exercer
de modo mais eficaz sua assisténcia, uma vez que a organizacao
do conhecimento sobre o conceito de adesdo ao tratamento de
criancas soropositivas favorece o entendimento de situagoes li-
gadas a sua pratica.

Os resultados propiciaram também subsidios para elabo-
ragdo futura de instrumentos a serem utilizados em trabalhos de
pesquisa relacionados a tematica, inclusive que sejam capazes de
avaliar, em situagdes concretas assistenciais, os fatores associa-
dos a adesao aos antirretrovirais na infancia.

Os elementos identificados nos artigos foram incorporados ao
Método Evolucionario e se mostraram validos para a compreensao
do conceito estudado, auxiliando a prestacao de uma assisténcia
integral, o direcionamento de ag¢bes ao bindmio crianga-cuidador,
o controle da doenga e uma melhor qualidade de vida.

Conforme se percebeu, apesar da elevada parcela de criancas
verticalmente expostas ao HIV na populagdo brasileira, a investi-
gacdo em cuidados e tratamento neste cendrio ainda é limitada.
Portanto, é pertinente a recomendacéo de pesquisas de enfer-
magem nesta tematica, subsidiando uma pratica baseada em
evidéncias.
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A adesdo é um ato de carater dinamico a ser constantemente
incentivado. Profissionais de salde, pacientes, sua rede familiar
e social sdo corresponsaveis pelo sucesso ou possivel falha no
tratamento antirretroviral. Os servicos de salde sdo locais es-
tratégicos de execucao de intervencdes no campo da adesao, en-
tre as quais se incluem a disponibilidade de informagdo sobre a
importancia da adesao e a adequacao do tratamento a rotina de

Diante do exposto, sugere-se, dentro das possibilidades de
cada servigo, a formagdo de grupos de profissionais multidiscipli-
nares dedicados a facilitar a adesdo por parte das criangas e de
seus cuidadores. Também recomenda-se a realizacao de trabal-
hos educativos com os cuidadores voltados a promover a troca de
experiéncias, melhorar o nivel de conhecimento sobre o HIV/Aids
e auxiliar no desenvolvimento de estratégias de enfrentamento

vida da crianga.

coerentes com suas realidades.
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