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CUIDADO FAMILIAR NA ADESAO A TERAPIA ANTIRRETROVIRAL EM
CRIANCAS COM HIV/AIDS

Tassiana Potrich?, Cristiane Cardoso de Paula?, Stela Maris de Mello Padoin?,
Clarissa Bohrer da Silva*

RESUMO: Objetivou-se avaliar as evidéncias disponiveis nos artigos cientificos sobre como o cuidado familiar interfere na
adesdo a terapia antirretroviral em criancas com HIV/aids. Trata-se de revisdo integrativa desenvolvida em abril de 2012 nas
bases de dados Lilacs e Medline utilizando-se os descritores [HIV or aids] and [crianga] and [adesdo a medicacao or terapeutica
or terapia anti-retroviral de alta atividade or anti-retrovirais]. Totalizaram 8 artigos analisados. Evidenciou-se que o cuidado
familiar interfere positivamente quando: tém acesso gratuito aos antirretrovirais; ndo revelaram o diagndstico; contam com
apoio; conferem a ingestao; usam do medo de morrer; utilizam estratégias para facilitar a ingestao. Sao situagdes que interferem
negativamente no cuidado: estresse; culpabilizagio; cuidado institucional; negligéncia; dificuldade em compreender o tratamento;
orfandade; situacOes socioecondmicas precarias. A atuacdo da equipe de salide, por meio de orientagao coerente com o cotidiano
e com o nivel de compreensao familiar, ¢ imprescindivel na tentativa de intervir eficazmente na adesao.
PALAVRAS-CHAVE: Sindrome de imunodeficiéncia adquirida; Crianga; Familia; Adesdo a medicagdo; Terapia
antirretroviral de alta atividade.

FAMILY CARE IN COMPLIANCE WITH ANTIRETROVIRAL THERAPY IN
CHILDREN WITH HIV/AIDS

ABSTRACT: The aim was to evaluate the evidence available in scientific articles on how family care influences compliance
with anti-retroviral therapy in children with HIV/aids. It is an integrative review undertaken in April 2012 using the databases
Lilacs and Medline using the descriptors [HIV or AIDS] and [child] and [compliance with medication or therapy or high activity
antiretroviral therapy or antiretrovirals]. A total of 8 articles was analyzed. It was evidenced that family care has a positive
influence when: there is free access to antiretrovirals; the diagnosis was not revealed; the family could rely on support; they
check the ingestion; use the fear of dying; they use strategies for facilitating ingestion. The following situations influence the
care negatively: stress; blaming; institutional care; neglect; difficulty in understanding the treatment; being an orphan; weak
socio-economic situations. The work of the health team, through guidance which is consistent with the routine and the level of
family understanding, is essential in the attempt to interfere efficaciously in the issue of adherence.

KEY-WORDS: Acquired Immunodeficiency Syndrome; Child; Family; Adherence to medication; High activity antiretroviral therapy.

CUIDADO FAMILIAR EN LA ADHESION A LA TERAPIA ANTIRRETROVIRAL EN
NINOS CON HIV/SIDA

RESUMEN: El objetivo fue evaluar las evidencias disponiblesen losarticulos cientificos sobre como el cuidado familiar interfiere en laadhesion
alaterapiaantirretroviral ennifios con HIV/SIDA. Esunarevision integrativa desarrollada en abril de 2012 en las bases de datos Lilacs y Medline,
utilizandose los descriptores [HIV or aids] and [crianga] and [adesdo amedicagao or terapeutica or terapiaanti-retroviral de alta atividade or anti-
retrovirais]. Fueronanalizados el total de ochoarticulos. Se evidencio que el cuidado familiar interfiere de forma positiva cuando: hay acceso gratuito
alosantirretrovirais; no se revela el diagnostico; hay apoyo; hacen la conferencia de la ingestion; usan del miedo de morir; utilizan estrategias para
facilitar laingestion. Sonssituaciones que interfieren negativamente en el cuidado: estrese; atribuir culpa; cuidado institucional; negligencia; dificultad
de comprender el tratamiento; huerfanidad; situaciones socioeconémicas precarias. Laactuacion del equipo de salud, por medio de orientacion
coherente con el cotidiano y con el nivel de comprension familiar, es imprescindible en la tentativa de intervenir de modo eficaz en la adhesion.
DESCRIPTORES: Sindrome de inmunodeficiencia adquirida; Nifio; Familia; Adhesion a medicacion; Terapia antirretroviral
de alta actividad.
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INTRODUCAO

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
(aids), doencga causada pela infec¢do do Virus da
Imunodeficiéncia Humana (HIV), configura-se
como um dos maiores problemas de satde publica
no mundo®, Tal fato se justifica por esta ser uma
doenga cronica, sem cura, pela vulnerabilidade
para se proteger da infec¢ao pelo HIV e do adoe-
cimento pela aids, somados ao desafio da adeséo
a Terapia Antirretroviral (TARV), fator determi-
nante para a redugcdo da morbidade e mortalidade.

Atualmente, a aids apresenta um perfil epide-
mioldgico modificado, destacando-se o processo
de feminizacdo da epidemia®. Uma das conse-
quéncias desse processo é o aumento de casos de
criancas infectadas pela categoria de exposicao
a transmissao vertical do virus. Em 2011, houve
no Brasil 148 notificacdes de criangas expostas
ao HIV por transmissédo vertical e 104 casos de
notificacdo de criangcas com diagnostico confir-
mado de aids por essa categoria, representando
90,4% das notificagcbes em menores de 13 anos
de idade®. Dessa forma, a crianga com HIV/aids
ganha importancia no contexto da epidemia, sen-
do que se vivencia a primeira geragdo de criancas
e adolescentes infectadas desde o nascimento®.

Essas vivenciam um processo de cronicidade
da doenca, tendo seu cotidiano modificado pelo
tratamento que contempla o acompanhamento
permanente em servigos de saude, uso continuo
de medicamentos, limitacdes fisicas devido aos
sinais e sintomas e a necessidade de reinterna-
¢cdes hospitalares®. Além disso, vivenciam um
contexto que interfere na estrutura econdmica e
psicoemocional familiar, no qual muitas vezes
enfrentam a orfandade do(s) pai(s) e dificuldades
socioecondmicas®. A crianca depende de seus
familiares, especialmente no que se refere ao
cuidado medicamentoso, sendo 0s responsaveis
por administrar as medica¢des conforme a pres-
cricdo e garantir a adesdo®.

Dessa forma, a enfermagem necessita de-
senvolver a¢des de intervengdo de modo que
possa viabilizar acompanhamento integral de seu
crescimento e desenvolvimento e da condigéo
soroldgica e suas especificidades, contemplando
a crianca e sua familia. Nessa perspectiva, tem-se
como objetivo avaliar as evidéncias disponiveis
nos artigos cientificos sobre como o cuidado fa-

miliar interfere na adesdo a TARV em criangas
com HIV/aids.

METODO

Foi realizada revisdo integrativa da literatura
percorrendo as seguintes etapas: identificacdo do
tema, selecdo da questdo de pesquisa e objetivo da
revisdo, estabelecimento de critérios de inclusdo e
exclusdo, selecdo dos artigos a serem analisados,
avaliacdo das evidéncias, analise e apresentagao
da sintese do conhecimento evidenciado®.

Estabeleceu-se a questdo de pesquisa: como
o cuidado da familia interfere na adesdo ao tra-
tamento com TARV em criancas que tém HIV/
aids? A busca bibliogréafica ocorreu em abril de
2012 e foi desenvolvida na Biblioteca Virtual de
Saude, na base de dados eletrdnica Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da
Saude (LILACS) e na Medical Literature Analy-
sis and Retrieval System Online (MEDLINE).
Utilizaram-se os descritores "hiv" or "aids" and
"crianca” and "adesdo a medicacao" or "terapeu-
tica" or "terapia anti-retroviral de alta atividade"
or "anti-retrovirais".

Para seleciona-los os critérios de inclusao
foram: artigos de pesquisa; disponiveis na integra
online e gratuitamente; nos idiomas portugués,
inglés ou espanhol. E como critérios de excluséo:
artigos incompletos. Apuraram-se 243 produgdes
e totalizaram 8 artigos na integra (Figura 1).

Ap0s a leitura exaustiva dos estudos selecio-
nados, foi preenchido um instrumento validado®
(Quadro 1). A analise das evidéncias foi classi-
ficada em sete niveis®9,

RESULTADOS

Quanto a caracterizacao dos artigos analisa-
dos, no que se refere a procedéncia, verificou-se
0 Brasil com 62% (n=5). Em relacdo a &area do
conhecimento, constatou-se uma concentragao
da Medicina com 50% (n=4). Quanto ao ano de
publicacdo evidenciou 0 ano de 2008, com 37,5%
(n=3) e em relacdo ao delineamento predomi-
naram, igualmente, 37,5% (n=3) estudos com
delineamento quantitativo ndo experimental e
delineamento qualitativo. No que se refere a forca
das evidéncias predominaram estudos com nivel
de evidéncia 6 (n=6) (Tabela 1).
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Utilizaram-se os termos ( "hiv" ) or "aids" [Descritor de
assunto] and "CRIANCA" [Descritor de assunto]
and ( ( ( "adesao a medicacao" ) or "terapeutica" ) or
"terapia anti-retroviral de alta atividade" ) or "anti-
retrovirais" [Descritor de assunto]

Busca eletronica dos estudos nas
bases de dados MEDLINE e LILACS

Recorte idiomatico (4 excluidos), de
Identificagiio de 243 produgdes repetigdes (2 excluidos) e ncompletudes
(69 excluidos)
168 producdes Recorte de tipo de publicagdo (23
excluidos)
145 artigos - Recorte tematico (137 excluidos)

Recorte de artigos disponiveis na integra
(1 excluido)

09 artigos

08 artigos na integra

Figura 1 — Estrutura da selecao de estudos na tematica cuidado familiar na adesdo ao tratamento com terapia antirretroviral em
criangas que tém HIV/aids, de acordo com os critérios de exclusao, nas bases de dados LILACS e MEDLINE. Santa Maria, 2012

Tabela 1 — Caracterizagdo dos artigos analisados. LILACS, MEDLINE. Santa Maria, 2012

Procedéncia n %
Brasil 5 62
Jamaica 1 12,5
Etiopia 1 12,5
Dinamarca 1 12,5
Area do conhecimento n %
Medicina 4 50
Enfermagem 3 37,5
Psicologia 1 12,5
Ano de publicacéo n %
2007 1 12,5
2008 3 37,5
2009 2 25
2010 1 12,5
2011 1 12,5
Delineamento da pesquisa n %
Quantitativo ndo experimental 3 37,5
Qualitativo 3 375
Estudo de Coorte 2 25
Nivel de evidéncia n %
4 2 25
6 6 75
Total 8 100
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Quadro 1 - Resultados de estudos na tematica do cuidado familiar na ades&o do tratamento com terapia antirretroviral
em criangas que tem HIV/aids, nas bases de dados LILACS e MEDLINE. Santa Maria, 2012

do relato de cui-
dadores.

. Area/ o Delineamento/ o
Referéncia . Obijetivo . N Principais Resultados
Procedéncia ) Nivel de Evidéncia P
Criancas em cuidados residenciais tém
- Descrever os pa- . x o
w |Medicina/ ~ AN maior adesdo em comparagdo com as
. drdes de adeséo a | Coorte/4 . - . .
Jamaica TARV. em cuidado familiar. A ndo aderéncia foi
' relacionada principalmente ao estresse.
. Contribuiram para maior adesdo: quando
Determinar as a medicacdo ndo era paga pelos pais; a
10) Medicina/ taxas e os fatores I . « L
S . N Quantitativo/6 ndo divulgacgdo da doenga para a crianca;
Etiopia associados a ade- < .
N ndo saber do problema de saude do seu
sao a TARV. .
cuidador.
Medicina/ Descrever a efica- Em criangas menores a negligéncia dos
@ Dinamarca cia da TARV na|Coorte/4 cuidadores € considerada motivo para a
populacéo. baixa adeséo.
Trabalho multidisciplinar com profissio-
nais da salde e da educacgdo. Auxilio de
Conhecer o modo - . . .
. . familiares. Cuidador permitir autonomia
12 Enfermagem/ [de viver e as im- N . . x o
. L Quialitativo/6 da crianca na ingestdo da medicag&o, po-
Brasil plicacdes do uso . . . S
rém apoiando e conferindo. A mée utiliza
da TARV. o . x
0 medo da morte para facilitar a ingestdo
de medicacdo.
Responsaveis ndo souberam identificar a
TARV. A maioria eram cuidadores o que
.. Descrever as ma- . .
8) Medicina/ . . e I demonstra o distanciamento de um dos
. nifestagdes clini- | Quantitativo/6 .
Brasil ; x pais ou de ambos, ou reflete a perda por
cas da infeccéo. L . . .
obito ou incapacidade de cuidarem dos
filhos ou ainda pela rejeicao.
. A ndo adesdo esta relacionada a pouca
Identificar a pre- - . .
A escolaridade e renda abaixo de um sala-
. . valéncia de ade- o . .
) Psicologia/ X 3 I rio minimo, idade avangada do cuidador
. sdo a TARV e fa- | Quantitativo/6 , N N .
Brasil . . (avd), bem como a desintegracao do meio
tores associados a o N . -
~ « familiar (mée solteira ou vilva, alto grau
néo adeséo.
de pobreza).
A baixa escolaridade e o processo de
Descrever e ana- pauperizacdo contribuem para o cuidado
lisar a dimensao irregular. Retiram os rétulos dos frascos
3 Enfermagem/ L I .
. matematica do|Qualitativo/6 gerando risco de troca e de erros rela-
Brasil - . . X . . )
cuidado medica- cionados a administracdo. Substituem o
mentoso. nome de um antirretroviral por vitamina
para manter a crianca fora desse dialogo.
Predomina entre os cuidadores: a mée;
Conhecer os fa- baixo nivel de escolaridade e socioeco-
tores que inter- ndmico. Dificuldade na compreenséo
) Enfermagem/ |ferem na adesdo - das metas da terapia. A adesdo pode ser
. R .| Qualitativo/6 . .
Brasil a TARV a partir comprometida pelo esquecimento ou a

administracdo fora do domicilio. O ma-
nejo dos efeitos colaterais por meio de
estratégias para facilitar aadministragéo.
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DISCUSSAO

Quando o cuidado familiar interfere positivamente
na adesdo a TARV

Ao analisar a produgao cientifica foi possivel evi-
denciar alguns aspectos que interferem positivamente
naadesdo a TARV. O acesso gratuito aos ARVs facilita
a adesdo da crianca com HIV/aids, uma vez que 0s
cuidadores tém renda proveniente de beneficios rece-
bidos do governo®. Essas criangas, em sua maioria,
pertencem a grupos desfavorecidos no aspecto eco-
ndémico e seus cuidadores apresentam baixo nivel de
escolaridade®-29,

Esse fator, somado & auséncia de trabalho remu-
nerado, configura-se como um dificultador no acesso
aos ARVs. Destaca-se a politica pablica brasileira de
enfrentamento da epidemia de aids, que é referéncia
mundial pelo acesso gratuito ao tratamento®@,

A n&o divulgacéao da condicdo sorologica da crian-
¢a, assim como criangas que ndo estavam cientes do
problema de satide de seu familiar cuidador, compuse-
ram aspectos que facilitaram a adeséo a TARV, achado
que é convergente a estudo internacional®. Porém,
estudos nacionais apontam que o desconhecimento da
situagdo sorologica pela crianga dificulta a compreen-
sdo da doenca e limita o poder de transformacao de
seus comportamentos e atitudes, impactando na adeséao
a medicacao®.

Quanto ao apoio dos profissionais de satde e da
educacdo, compartilhar informacdes, vivéncias e
experiéncias, contribui para o desenvolvimento do
empoderamento, amenizando 0 processo estressante
que a situacdo acarreta aos cuidadores®?.

A importancia dos familiares apoiarem e conferi-
rem a ingestdo dos medicamentos sem dar completa
autonomia a crianca converge com a fase do desen-
volvimento, em que ainda ndo possuem autonomia
suficiente para gerenciar o cuidado de si. Assim, o
cuidador € o responsavel por colocar o comportamento
da crianca sob controle das contingéncias relativas a
terapia medicamentosa®®.

Ao deparar-se com a possibilidade de nédo adeséo,
muitas vezes o familiar se utiliza do medo que a crianca
tem da morte, uma vez que, 0 minimo de informagoes
¢ suficiente para compreender que sem a realizacdo do
tratamento sua chance de vida ¢ pequena. Nestes casos,
aderem ao tratamento proposto por obrigacdo ou medo
da morte®@.

Outro fato evidenciado foi 0 esquecimento de ad-
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ministrar as doses nos horarios corretos e a ingestdo
de medicacdo fora do ambiente familiar. Ambos ins-
tigaram estratégias para facilitar a administragdo de
medicamentos e minimizar os efeitos colaterais. Diante
de dificuldades da rotina do tratamento os familiares se
utilizam de estratégias para que a crianca tome o medi-
camento, garantindo a continuidade do tratamento®,

Quando o cuidado familiar interfere negativamente
na adesdo a TARV

Um fato evidenciado que interfere negativamente
na adesdo a TARV é quando o familiar é acometido
pelo estresse devido a cronicidade da doenga, uma vez
gue demanda tratamento permanente e a preméncia da
revelacdo do diagnostico®. Dessa forma, os familiares
defrontam-se, diariamente, com uma rotina de vida
repleta de estressores: ansiedade, problemas conjugais
e financeiros, culpa e frustragdo, podendo trazer como
consequéncia sobrecarga fisica e emocional®.

O processo de culpabilizagdo na familia ocorre
tanto pela propria infecgcdo quanto pelas dificuldades
na adesao, responsabilizando-os pelo adoecimento da
crianca. O diagnostico de aids somado a TARV, altera
de forma significativa a vida da crianca e a dinamica
familiar que, por sua vez, é reorganizada de acordo
com o0 novo cotidiano®@).

Outra evidéncia deu-se entre criancas em cuidado
em casa de apoio institucional, no qual se garantiu a
adesdo, se comparadas aquelas sob cuidado familiar.
Quando as criangas contam, exclusivamente, com o
cuidado familiar pode haver repercussdes negativas na
adesdo, uma vez que ha convivio com muitas pessoas,
em detrimento de um responsavel pela administragdo
dos medicamentos. Isso se potencializa em condicéo de
pobreza, 0 que pode acarretar em contextos adversos
que dificultam o uso dos medicamentos®.

Diante dessas situac¢@es de vulnerabilidade, muitas
criangas com aids sédo encaminhadas para institui-
¢Oes de apoio, devido as condig¢bes socioecondmicas
precarias, ou em consequéncia da desestruturacao
familiar@). Nesse sentido, as instituigdes cumprem
um papel de apoio a saude das criangas de acordo
com sua capacidade. Porém, é necessario investir
na qualificagdo da familia, dando subsidios para que
esta possa exercer o cuidado a crianga como previsto
legalmente. Ou seja, na convivéncia familiar e com a
corresponsabilizacdo do Estado, sociedade e familia
no cuidado®®.

No que se refere a negligéncia em cumprir a
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prescricdo, esta pode estar relacionada ao desconhe-
cimento do familiar acerca do regime terapéutico e
sua disponibilidade em manté-lo®. A negligéncia
ocorre por meio de doses incorretas ou omitidas, falta
de precisdo no tempo ou deficiéncia de medicamentos,
representando um entrave para 0 sucesso terapéutico,
e expde a crianga a riscos de satde®,

Outro fato trata da identificagdo dos ARVs, em que
os familiares apontam dificuldade de memorizar os
nomes. Isso pode acontecer devido aos antirretrovirais
apresentarem nomes complexos e extensos, de dificil
pronlncia e assimilagdo. Sendo assim, precisam de
apoio para adesao®, possibilitando a identificagao cor-
reta dos ARVs e a compreensao quanto a ingestao, de
formaaminimizar a confusdo entre os medicamentos®?.

Os familiares também se utilizam de estratégias
de ocultamento da medicacdo, uma vez que ainda ndo
revelaram o diagndéstico para a crianca, de modo a
garantir que ela ndo descubra por meio dos medicamen-
tos. Soma-se a intengdo de que outras pessoas também
ndo descubram, no intuito de proteger a crianca de
situacdes de preconceito e de discriminacdo. Assim,
o0 ocultamento do cotidiano medicamentoso pode estar
presente na relacdo com a crianga, nas relagdes internas
da familia e na interagdo com o meio social®. O co-
nhecimento limitado da crianga acerca de sua condicéo
sorologica, ¢ mantido e justificado pela imaturidade
cognitiva e emocional da crianca®?.

Diante da orfandade ou rejeicao pela familia, o seu
cotidiano de cuidado ¢ modificado, podendo influenciar
negativamente na adesdo®. Os familiares, normal-
mente, sdo 0s responsaveis pela estrutura emocional
da crianga, desempenhando o papel de facilitadores
no seu processo de crescimento e desenvolvimento®@,
Também ha situagdes de incapacidade de cuidar da
crianga, devido as dificuldades do proprio familiar em
assumir essa responsabilidade. 1sso interfere negativa-
mente na adesdo, pois poderao ocorrer esquecimentos,
mudancas no cronograma do familiar e até a falta de
medicamentos®.

As instituicdes como espacos de cuidado come-
cam a ser procuradas na medida em que vai sendo
construida uma imagem de incapacidade da familia
em exercer esse cuidado. Essa situacdo de vulnerabi-
lidade potencializa-se em condigdes de precariedade
socioecondmica, por vezes, sendo rotuladas como
desestruturadas de acordo com o discurso vigente na
sociedade sobre a representacdo de familia®.

Em relacéo a baixa escolaridade, o grau de instrucéo
limitado de familiares configura um fator que dificulta

0 processo de educacdo em salde no cuidado®. Des-
taca-se que tal condicdo impde dificuldades de acesso
ao tratamento. Ainda, a idade avancada do cuidador
interfere, especialmente. em relacdo ao processo de
envelhecimento, quando os avos estéo responsaveis pelo
cuidado de criancas 6rfas®,

A dificuldade do familiar de compreender o por-
qué e como fazer o tratamento repercute na adesao,
sugerindo que estes ndo estejam sendo informados
e esclarecidos ou que néo estejam compreendendo e
se apropriando das informagdes recebidas. Inclusive,
as dificuldades de adesdo podem sofrer influéncia da
comunicagdo familiar precaria sobre o diagndstico e
0 tratamento®?,

CONCLUSAO

A produgido cientifica evidenciou que o cuidado
familiar pode influenciar tanto positivamente quanto
sofrer a influéncia de fatores negativos para a adesao a
TARV. A distribuicéo gratuita dos medicamentos. man-
tida pela politica publica brasileira de enfrentamento
da epidemia de aids é um dos facilitadores. A baixa
renda, aliada a baixa escolaridade tornaria inviavel a
aquisi¢do por financiamento proprio.

Nesse sentido, a condi¢do sorologica da crianga
soropositiva demanda ao familiar cuidados especificos,
principalmente, na manutencdo da adesdao a TARV.
Sendo assim, 0 apoio para pontecializagéo dos atributos
da familia no cuidado cotidiano, proporcionado pelos
profissionais da satde e da educagdo, ¢ imprescindi-
vel. Isso contribui para que o familiar compreenda a
necessidade e a importancia do cuidado, de forma que
possa desempenhéa-lo de maneira segura, minimizando
0 estresse que a rotina acarreta.

A falta de autonomia das criancas demanda ao
familiar uma atencéo especial, auxiliando-as na adeséo
a TARV. Torna-se necessario que a adesao seja obtida
por meio do conhecimento dos beneficios que acar-
retara para o seu bem-estar. Nesse sentido, aponta-se
a necessidade de profissionais da satide desenvolvem
acOes de educacao em salde, propondo uma transi¢do
gradativa para que a crianga desenvolva autonomia de
modo ndo impositivo.

O cuidar da crianca com HIV/aids condiciona o
familiar a uma rotina desgastante pelo acimulo de
inimeras responsabilidades que, somadas a fatores
socioecondmicos e a falta de conhecimentos especifi-
cos da doenca, comprometem a adesdo a TARV. Essas
dificuldades podem ser minimizadas pela atuacgdo
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da equipe de saude multiprofissional, por meio de
orientacdo coerente com o cotidiano e com o nivel de
compreensdo familiar. E, compartilhando informacées
acerca da doenca, ajudando a familia a identificar os
medicamentos e comprometer-se com o tratamento.

Dessa forma, o papel da enfermagem ganha impor-
tancia nas consultas individuais e coletivas, as quais
propiciam abordar, por meio da escuta e do aconselha-
mento, essas criancas e familiares, numa perspectiva
educativa a fim de fortalecer a compreensao e adesao
a TARV.
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