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RESUMO

Este trabalho vem refletir sobre a adesdo ao tratamento e suas contribuicdes para a
construcdo da qualidade de vida das criangas portadoras de HIV/Aids. O método utilizado, foi
revisdo bibliografica. A pesquisa descreve o HIV/AIDS na infancia, a qualidade de vida no
contexto da aids infantil, trazendo a adesdo ao tratamento, como um fator fundamental, para
construcdo da qualidade de vida. Este trabalho conclui e indica a necessidade de maiores
avancos da aten¢do integral, interdisciplinar e aspectos psicossociais para as criangas com
HIV/AIDs.



ABSTRACT

This study reflects about the adhesion to the treatment of children living with HIV/Aids and
its contribution to build a better condition of life for them. The method used was
bibliographical revision. The research describes childhood HIV/Aids, the quality of life in its
context bringing adhesion to the treatment as a fundamental factor in order to having a better
quality of life. This study concludes and indicates the necessity of hard progress of integral
and interdisciplinary attention, and psychosocial aspects to children living with HIV/Aids.
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INTRODUCAO

“A auséncia da doenca (...) pode ser saude, mas ndo é vida” Winnicott (1975).
Partindo desta afirmagdo, este trabalho pretende fazer uma reflexdo sobre o que é adoecer,
cuidar, viver, sobreviver, enfim o que significa manter a qualidade de vida, mesmo estando
com um diagnoéstico de HIV/Aids.

De acordo com o Ministério da Saude (2003), ha alguns anos, receber o diagnostico de
aids era quase uma sentenca de morte. Atualmente, porém, a aids ja pode ser considerada uma
doenga cronica. Isto significa que uma pessoa infectada pelo HIV pode viver com o virus, por
um longo periodo, sem apresentar nenhum sintoma ou sinal de doenga. Isso tem sido possivel
gracas aos avangos tecnoldgicos e as pesquisas, que propiciam o desenvolvimento de
medicamentos cada vez mais eficazes. Deve-se, também, a experiéncia obtida ao longo dos
anos por profissionais de saude. Todos estes fatores possibilitam aos portadores do virus ter
uma sobrevida cada vez maior ¢ de melhor qualidade. Mesmo com toda evolugao e avango
que se tem hoje no tratamento para soropositivos, ainda tem-se muito que avangar,
principalmente quando o assunto diz respeito a qualidade de vida em criangas portadoras de
HIV/Aids.

Ainda segundo o Ministério da satde (2004), alguns dados do Unicef (2004), vem
mostrando que a cada minuto uma crianga morre de aids no mundo, mas que somente 5% das
contaminadas tém acesso a drogas que prolongam sua vida. A taxa de transmissdo vertical
(Transmissdo de mae para o bebé) do HIV pode chegar a 20%, ou seja, a cada 100 criancas
nascidas de maes infectadas, 20 podem tornar-se HIV+. Com agdes de prevengdo, no entanto,
a transmissao pode reduzir-se para menos de 1%. Denomina-se transmissdo vertical do HIV a
situacdo em que a crianga ¢ infectada pelo virus da aids durante a gestacdo, o parto ou por
meio da amamentagao.

Informagdes mais recentes, como as anunciadas durante o lancamento da Campanha
“Unidos com as criancas e 0s adolescentes — Unidos vamos vencer a aids” no dia 25 de
outubro de 2005, Ann Veneman, diretora-executiva do Unicef afirma que, "Uma geracao
inteira de jovens de hoje ndo conheceu um mundo livre de HIV e aids. E uma doenga que
redefiniu suas infancias, for¢ando que crescessem sozinhas muito rapidamente ou,
infelizmente, ndo crescessem”. Em alguns dos paises mais afetados pela doenga, a Aids ¢ um

dos principais fatores que fizeram com que a expectativa de vida caisse de 55 anos para cerca



de 35 anos entre 2001 e 2005. Veneman (2005), ainda afirma que, "Nestes paises, fazer 18
anos significa chegar a meia idade" (www.unicef.org).

No entanto, sabe-se que a maioria dos casos de HIV positivos, sdo de adultos, e que
uma em cada 6 mortes relacionadas com a Aids, e uma em cada 7 novas infec¢des ocorrem
em menores de 15 anos. O relatorio bienal do conjunto da Unicef (Fundo das Nagdes Unidas
para a Infancia), Unaids (Conjunto das Na¢des Unidas sobre HIV/AIDS) e Usaid (Agéncia
Norte-americana para o Desenvolvimento Internacional) afirma que em 2010, apenas na
Africa Subsaariana, havera 50 milhdes de 6rfaos e mais de um terco deles tera perdido um ou
ambos os pais para a Aids. O relatério mostra ainda que, em 2002 e 2003, 4,5 milhdes de
criangas ¢ adolescentes com menos de 18 anos tornaram-se orfaos da Aids, a maioria na
Africa Subsaariana, regido mais castigada pela epidemia.

As criangas com HIV/Aids necessitam de tratamento e aten¢cdo adequada, para que
haja uma melhor qualidade de vida. Ampliando esta discussdo, Peter McDermott (2005),
chefe da secao HIV/Aids da Unicef afirma que criangas com HIV devem receber abrigo e a
assisténcia comum a qualquer crianga, pois sdo titulares dos mesmos direitos que todas as
outras. Além disso, elas devem ter aquilo que € especifico, o tratamento médico, uma vida
saudavel, uma boa alimentagdo, o acompanhamento permanente. As questoes da educacao e
da saude sao prioritarias, como para todas as outras criangas e adolescentes. Acrescente-se ai
aquilo que ¢ especifico da condi¢ao delas, ou seja, o HIV/Aids ndo se sobrepde a questdo da
infancia, ¢ a infancia que tem essa caracteristica, mas nao se sobrepde.

Partindo dessas informagdes, compreende-se quando Nogueira (1994), destaca que a
saude da populacdo estd relacionada a qualidade de vida e de trabalho dos individuos,
relacionadas ao processo saude/doenca. A constatagdo da melhoria da qualidade de vida se da
pelos controles e registros, mantidos por especialidade bem como da avaliagdo
interdisciplinar. Segundo Seidl e Zannon (2004), a expressdo "qualidade de vida" tem sido
empregado com multiplos significados na area de saude, e a tendéncia ¢ considera-la como
um reflexo das condi¢gdes de saude e seu impacto sobre a capacidade do individuo de viver
plenamente.

A partir destas constatacdes, este projeto propde-se a refletir sobre a qualidade de vida
e soropositividade em criangas portadoras de HIV/AIDS, buscando a relagdo entre adesao ao
tratamento e a configura¢do de qualidade de vida em criangas portadoras de HIV/Aids, pois o
Ministério da Satde, em seu 1° Congresso Nacional de Prevengdo de DST/AIDS em 1996,
em muitas familias, o diagnostico da infec¢do pelo HIV ainda ¢ realizado a partir do

adoecimento de uma crianca. Entretanto, o aumento da longevidade e a melhoria da qualidade
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de vida das criancas infectadas pelo HIV dependem, fundamentalmente, do diagnoéstico
precoce e do adequado tratamento da infecgdo. Para os autores Cotran RS, Kumar V, Robbins
SL. Robbins (1996), ¢ cada vez maior o nimero de criancas infectadas pelo HIV que
sobrevivem, chegando a adolescéncia ou mesmo a idade adulta. Portanto ¢ imprescindivel e
de suma importancia que todas as criancas soropositivos tenham acesso a terapia anti-
retroviral desde o inicio da vida, pois boa parte consideravel das infecgdes do virus do HIV,
no mundo inteiro, ¢ acometida por jovens em pleno desenvolvimento laborativo.

Sendo assim este projeto, terd como objetivo geral, descrever e refletir sobre a adesdo
ao tratamento e suas contribuigdes para a constru¢do da qualidade de vida das criancas

portadoras de HIV/Aids no seu desenvolvimento psicossocial. Os Objetivos especificos

abordados serao:

° Descrever e contextualizar o HIV/Aids na infancia;

o Conceitualizar qualidade de vida no contexto HIV/Aids e na infancia;

° Descrever e conceitualizar a adesdo ao tratamento;

. Relacionar o processo de adesdo ao tratamento & configuracdo da

qualidade de vida em criangas soropositivas.

Estes objetivos especificos, serdo tratados ao longo do trabalho, em forma de
capitulos, buscando assim uma melhor organizagdo e compreensdo do texto. O método
utilizado durante o levantamento e andlise de todas informagdes contidas ao longo de todo
projeto, foi revisdo bibliografica, através de estudos e conversas com profissionais da satude
especializados em HIV/Aids.

O primeiro capitulo, mostra a descri¢do e contextualizacdo do HIV/AIDS na infancia,
esclarecendo e diferenciando a Aids do HIV no seu contexto geral, através da descricdo da
soropositividade em criancas em sua relagdo com a transmissdo vertical, também
denominada infecc¢ao perinatal pelo HIV e transmissao mae-filho do HIV.

O segundo capitulo ird conceitualizar a qualidade de vida no contexto da aids na
infancia, onde serd possivel entender que, a qualidade de vida ndo pode ser tomada como um
conceito geral, mais sim entendida dentro da experiéncia cotidiana e pessoal de cada
individuo. Desde o advento da terapia anti-retroviral, a Aids tem tido tratamento e
possibilidades efetivas de controle, motivando assim o desenvolvimento de estudos e
intervengdes especializadas, direcionadas para a melhoria da Qualidade de Vida de pessoas

soropositivas.
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O terceiro capitulo trard a descri¢do e conceitualizagdo da adesdo ao tratamento, tanto
por parte da crianga quanto dos responsaveis, considerada como um fator fundamental para a
eficacia do esquema terapéutico e da construcdo da qualidade de vida da pessoa soropositiva.

E por fim, o quarto e ultimo capitulo, abordara a relagao entre adesdo e a qualidade de
vida, enfatizando a compreensdo de que o aumento da longevidade e a melhoria da qualidade
de vida das criancas infectadas pelo HIV dependem, fundamentalmente, do diagnéstico

precoce e do adequado tratamento da infecgao.
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CAPITULO | - DESCREVENDO E CONTEXTUALIZANDO O HIV/AIDS NA
INFANCIA.

1.1 — HIV/Aids — Caracterizacéo geral

Segundo o Ministério da Saude, através do Programa Nacional de DST/AIDS (2005),
a aids ¢ uma doenca que se manifesta apos a infeccado do organismo humano pelo Virus da
Imunodeficiéncia Humana, mais conhecida como HIV. Esta sigla ¢ proveniente do inglés
Human Immunodeficiency Virus, sendo também do inglés a derivagdo da sigla AIDS,
Acquired Immune Deficiency Syndrome, que em portugués quer dizer Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida. De acordo com boletins do Ministério da Satde (idem), uma
Sindrome caracteriza um grupo de sinais e sintomas que, uma vez considerados em conjunto,

identificam uma doenca; imunodeficiéncia seria a inabilidade do sistema de defesa do

organismo humano para se proteger contra microorganismos invasores, tais como: virus,
bactérias, protozoarios, etc; e adquirida seria a qualidade daquilo que ndo ¢ congénito como
no caso de outras imunodeficiéncias. A etiologia da aids, portanto, refere-se a um fator
externo, a infeccdo pelo HIV que destréi os linfocitos - células responsaveis pela defesa do
nosso organismo, tornando a pessoa vulneravel a outras infecgdes e doengas oportunistas,
chamadas assim por surgirem nos momentos em que o sistema imunologico do individuo esta
enfraquecido.

Ainda de acordo com Ministério da Saude / Programa Nacional de DST/AIDS (idem),
o Virus da Imunodeficiéncia Humana, conhecido como HIV, ¢ um virus pertencente a classe
dos retrovirus, que ao entrar no organismo humano, pode permanecer silencioso e incubado
por muitos anos. Esta fase denomina-se assintomatica e relaciona-se ao quadro em que uma
pessoa infectada ndo apresenta nenhum sintoma ou sinal da doenca. O periodo entre a
infeccdo pelo HIV e a manifestacio dos primeiros sintomas da aids ird depender,
principalmente, do estado de saude da pessoa. O HIV age no interior das células do sistema
imunoldgico, responsavel pela defesa do corpo. Ao entrar na célula, o HIV passa a fazer parte
de seu codigo genético. As células do sistema imunologico mais atingidas pelo virus sdo os
linfocitos CD4+, usados pelo HIV para fazer copias de si mesmo. As células do sistema

imunologico de uma pessoa infectada pelo virus comeca a funcionar com menos eficiéncia e
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com o tempo, a habilidade do organismo em combater doengas comuns diminui, deixando a
pessoa sujeita ao aparecimento de varios tipos de doencas e infecgdes.

Para o Ministério da Saude (idem), a Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida -Aids-
ocorre como uma conseqiiéncia da acdo do virus HIV no organismo. O periodo médio de
incubacao ¢ estimado em 3 a 6 semanas. Compreende-se por periodo de incubagdo o intervalo
de tempo entre a exposi¢cdo ao virus até o surgimento de alguns sintomas, como febre ¢ mal-
estar (fase inicial). A producdo de anticorpos inicia-se de 8 a 12 semanas apos a infeccao.
Denomina-se fase assintomadtica o estdgio em que a pessoa infectada ndo apresenta qualquer
sintoma. Esse periodo de laténcia do virus ¢ marcado pela forte interagdo entre o sistema
imune e as constantes e rapidas mutacdes do virus. Durante essa fase, os virus amadurecem e
morrem de forma equilibrada. Na fase final surgem os sintomas tipicos da aids, tais como:
diarréia persistente, dores de cabeca, contracdes abdominais, febre, falta de coordenacio,

nauseas, vomitos, fadiga extrema, perda de peso e cancer.

1.2 - Soropositividade em criancas — Transmissao vertical

De acordo com os estudos de Ammann AJ (1983), os primeiros casos de Aids

pediatrica devido a transmissdo vertical, foram diagnosticados nos Estados Unidos da

América a partir de 1982. A transmissdo vertical também é denominada infec¢do perinatal

pelo HIV e transmissdo mae-filho do HIV, e esses termos serdo utilizados como sindénimos ao

longo deste trabalho. Para o Ministério da Saude e a Secretaria de Vigilancia em Saude
(2005), as taxas de transmissdo no mundo sdo variaveis; antes do advento da disponibilidade
de medidas preventivas situava-se ao redor de 11% a 14% na Europa Ocidental, 20% a 25%
nos Estados Unidos da América e entre 30% até 45% nos paises africanos. Os dados
disponiveis no Brasil apontavam taxas entre 16% e 40%, dependendo da taxa de aleitamento
nesta populacdo. Também no Brasil foram notificados mais de 362.364 casos de Aids desde
1980 até junho de 2004, sendo 3,8% (13.786) de criangas até 13 anos de idade, cuja principal
categoria de exposic¢do foi a perinatal em mais de 84% das notificagdes. O niimero de criancas
expostas vem aumentando, pois, desde o surgimento dessa doenca em nosso meio, tem sido
observado o crescimento do niumero de casos entre mulheres em idade fértil com infecgao
pelo HIV/Aids, fato que persiste até os dias atuais com a verificagdo de que a epidemia cresce
nove vezes mais entre as mulheres. Esses dados estdo disponiveis no endereco eletronico do

Programa Nacional de DST/Aids (www.aids.gov.br, 2005).
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O Ministério da Saude (2002) organizou estudos através da Rede Sentinela para
quantificar o nimero de gestantes soropositivas para o HIV. Estima-se que no Brasil ocorram
cerca de 3.000.000 de partos por ano, e que a prevaléncia de gestantes soropositivas situa-se
ao redor de 0,56%, esperando-se, desse modo, 17.200 gestantes infectadas pelo HIV por ano.
Atualmente, existem medidas eficazes para evitar o risco de transmissdo, tais como: o
diagnostico precoce da gestante infectada, o uso de drogas anti-retrovirais, o parto cesariano
programado, a suspensdo do aleitamento materno, substituindo-o por leite artificial (férmula
infantil) e outros alimentos, de acordo com a idade da crianga. Durante o pré-natal, toda
gestante tem o direito e deve realizar o teste HIV. O tratamento € gratuito e estd disponivel no
SUS.

A maioria das criangas nascidas de maes soropositivas, porém, ndo apresentam sinais
ou sintomas de infeccdo pelo HIV no nascimento, mas toda crianca nascida de mae
soropositiva para o HIV deve fazer o acompanhamento recomendado pelo Ministério da
Satde, at¢ comprovar sua situacao soroldgica, se encontra-se infectada ou nao. O diagndstico
da infecgdo pelo HIV ¢ feito por meio de testes realizados a partir da coleta de uma amostra
de sangue. A transmissdo vertical do HIV pode acontecer durante a gestacdo, parto, e pela
amamenta¢do da crianga por made ou outra mulher HIV+. Quanto mais precoce o diagnostico
da infecgdo pelo HIV na gestante, maiores sao as chances de evitar a transmissao para o bebé.

O uso de medicamentos anti-retrovirais (AZT) em gestante e recém-nascido, a

cesariana programada e a substitui¢do do aleitamento materno podem reduzir o risco de
transmissdo do HIV da mae para o filho. As estatisticas apontam que 38,5% das gestantes
HIV+ s3o diagnosticadas no inicio da gestacdo, de forma que ela e o bebé possam ser
medicados. Com o tratamento, a incidéncia de nascimentos de criangas com HIV cai para 2%
e sem o tratamento, a incidéncia chega a 15% (www.abcdaids.com.br 2005). A taxa de
transmissdo vertical do HIV, segundo o Ministério da Saude (2005), pode chegar a 20%, ou
seja, a cada 100 criangas nascidas de maes infectadas, 20 podem tornar-se HIV positivo. Com
acOes de prevencdo, no entanto, a transmissdo pode reduzir-se para menos de 1%.
No ano de 2004, estimou-se que cerca de 12.000 parturientes estavam infectadas pelo HIV+
no Brasil. Foram notificados ao Ministério da Saude, de janeiro de 1983 a junho de 2004,
9122 casos de aids em menores de 13 anos de idade devido a transmissdo vertical. Este
niimero vem reduzindo ano a ano com a ado¢ao de medidas de prevencao.

No entanto, segundo Souza Junior (2004), informagdes relevantes e publicadas, vem
demonstrando que apenas 52% das gestantes brasileiras receberam a cobertura efetiva das

acoes de prevencao da transmissao vertical no pré-natal durante o ano de 2002, a qual oscilou
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de acordo com a regido do Brasil, sendo mais alta no sul (71%) e consideravelmente mais
baixa no nordeste (24%) e, ainda, que as mulheres com maior nivel de escolaridade tinham
maior acesso a insumos e acgoes (64% das mulheres com instru¢do superior ao primeiro grau)
que as mulheres menos escolarizadas (19% das mulheres sem instru¢do) também corroboram
a necessidade de aprimorar a atengdo ao pré-natal, ao qual devem ser inquestionavelmente
acrescidas todas as medidas para a redugdo da transmissao vertical do HIV.

Diante da relevancia das informagdes apresentadas nesse capitulo, ¢ possivel observar
e entender a importancia da busca da qualidade de vida no contexto da Aids na infancia, desde
o pré-natal, diagndstico e, principalmente, no tratamento. Portanto no préoximo capitulo sera

abordada a questao da qualidade de vida no contexto do HIV/Aids na infancia.
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CAPITULO II- CONCEITUALIZANDO QUALIDADE DE VIDA NO CONTEXTO
HIV/AIDS E INFANCIA.

2.1. Qualidade de vida: Conceitos

Segundo Corréa, (2001), desde os anos sessenta, a expressao qualidade de vida tem
sido referéncia de inimeros discursos académicos, politicos, ideoldgicos e outros, movidos
principalmente, pelo interesse das Nagdes Unidas, ainda na década de 50, de mensurar os
niveis de vida de diversas comunidades mundiais. Ainda hoje, este conceito tem uma
definicdo imprecisa, ndo existindo um consenso tedrico a seu respeito. Uma boa parte dessas
investigacoes, inicialmente, associava a qualidade de vida a um conceito quantitativo, relativo
a recursos materiais disponiveis para determinado individuo ou sociedade. Observa-se,
entretanto, que os esforcos atuais em defini-lo tendem para uma abordagem mais ampla e
integradora.

Assim, para Sliwiany (1997), a qualidade de vida ndo pode ser tomada como um
conceito geral, mas entendida dentro da experiéncia cotidiana e pessoal de cada um dos
envolvidos. Prover 6timas condigdes de sobrevivéncia ndo garante a elevacdo dos niveis de
qualidade de vida, visto que o determinante da qualidade de vida é a forma e a capacidade do
individuo em perceber e se apropriar dessas condi¢des. De nada adiantam os recursos se o
beneficiario ndo pode se favorecer deles. Além disso, viver com qualidade ¢ uma condigdo
que satisfaz as exigéncias e demandas que determinada situacao inflige aos individuos, dentro
de um dado contexto particular. Qualquer fenomeno social deve ser considerado no ambito de
seu contexto historico e entendido dentro da conjuntura politica, econdmica e cultural na qual
se processa, inclusive a condi¢do de qualidade de vida.

Bronfenbrenner (1979/1996), descreve a complexidade da natureza humana sob a
perspectiva do desenvolvimento, destacando os modelos que consideram o carater
biopsicossocial do individuo. Nesse sentido, o desenvolvimento ocorre dentro de dimensodes
biopsicossociais nas quais cada sujeito se encontra. Um outro modelo de sele¢do de
indicadores de qualidade de vida que parte desse enfoque multifatorial é apresentado por
Allardt (1973). Este autor propde que os valores relacionados ao conceito de bem-estar devam

ser compreendidos a partir de trés categorias basicas de valores. A primeira categoria (having)
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diz respeito aos recursos individuais de satisfacdo das necessidades primdrias de vida e
seguranca. A segunda categoria (loving) compreende valores afiliativos, sociais e
interpessoais, enquanto que a terceira categoria (being) se refere a satisfagao das necessidades
de desenvolvimento do self, agregando a singularidade do sujeito como ser Ginico no mundo.
Enquanto a categoria having compreende dados sdcio-demograficos dos indicadores sociais,
as categorias loving e being sdo de carater psicologico e social. Allardt (idem) admite que seu
modelo tridimensional guarda certa correspondéncia com a teoria da hierarquia de
necessidades de Maslow, cujos sistemas de necessidades podem ser tomados também como
parametros de promoc¢do da qualidade de vida. Uma vez satisfeitas as necessidades
relacionadas a simples sobrevivéncia (fisioldgicas), outros grupos de necessidades
dominariam o individuo hierarquicamente (seguranga, amor, estima e auto-realizagdo),
fazendo-o avancar em suas condi¢des de bem-estar. Assim, sustenta-se que a qualidade de
vida se eleva através de uma escala de valores que avanga desde a satisfacdo das necessidades

basicas do ser humano em dire¢ao ao sentimento de bem-estar subjetivo e social.

2.2. Qualidade de vida e promocéao da saude

Uma boa saude ¢ o melhor recurso para o progresso pessoal, economico e social, e
uma dimensdo importante da qualidade de vida. Os fatores politicos, econdmicos, sociais,
culturais, de meio ambiente, de conduta e bioldgicos podem intervir a favor ou contra a satde.
O objetivo da agao pela satide ¢ fazer com que essas condigdes sejam favoraveis para se poder
promover a saude, (Conferéncia Internacional sobre a Promocao da Satude, Ottawa, 1986).

As propostas de promocao da satde, apresentadas pela primeira vez na Primeira
Conferéncia Internacional (WHO 1986), caracterizam a saiide como elemento importante no
conjunto de condi¢des indispensaveis a qualidade de vida, entendida como um estado de
completo bem-estar fisico, mental e social. Este conceito de satide supera o carater estético,
exclusivamente sanitario e€ de auséncia de enfermidade, caracteristicos do conceito
anteriormente adotado, o qual ndo abarcava a amplitude de aspectos que a saude representa.
As estratégias de promogdo da satde voltam-se, para estilos de vida e condi¢des sociais,
econdmicas e ambientais que determinam a satde e, de forma mais ampla, a qualidade de
vida. Dessa forma, as a¢des em prol da saiide demandam a participacdo dos diversos setores

da sociedade, nao podendo ser asseguradas apenas pelo setor sanitario.
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2.3 Qualidade de vida e HIV/Aids

Desde o advento da terapia anti-retroviral, a Aids tem tido tratamento e possibilidades
efetivas de controle, motivando assim estudos e intervenc¢des profissionais direcionados para a
melhoria da Qualidade de Vida (QV) de pessoas soropositivas. Segundo Minayo, Hartz e
Buss, (2000) a QV e a satde aproximam-se por meio da medicina social, tendo em vista a
promocao de saude que leva em consideragdo o bem-estar do paciente e as maneiras de
enfrentamento diante das doencgas cronicas. Ressalta-se, ainda, que a QV pode ser modificada
de acordo com os contextos individuais, culturais e mediante o impacto do diagndstico de

doencas cronicas. E nesse sentido que se insere a importancia de estudos na area de QV no

contexto da Aids que contemple uma dimensao psicossocioldgica. A saude mental e fisica, o

bem estar ¢ a qualidade de vida constituem uma preocupagdo cada vez maior. Para Ramos
(2004), a saude depende de fatores individuais e psicoldgicos, mas também de fatores
ambientais, socioecondmicos, culturais, histéricos e politicos das comunidades e dos paises
onde os individuos estdo inseridos.

A Organizagdo Mundial de Satide (OMS 1998) define qualidade de vida como ““a
percepc¢ao do individuo de sua posi¢do na vida, no contexto da cultura e sistema de valores
nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes™.
Para 0o WHOQOL Group (1995), este ¢ um conceito multidimensional, envolvendo diferentes
dominios, por ex: fisico, psicoldgico, sociais, ambientais, entre outros, que permitem a
verificacdo das dimensdes nas quais os tratamentos serdo efetivos, podendo direcionar
medidas terapéuticas mais adequadas e provavelmente, diminuir os custos de satde.

Para Seidl & Zannon (2004), o desenvolvimento de estudos na area de QV podera
resultar em mudancgas nas praticas assistenciais ¢ na consolidagdo de novos paradigmas do
processo saude-doenca. O que pode ser de grande valia para a superacdo de modelos de
atendimento eminentemente biomédicos, que negligenciam aspectos socioecondomicos,
psicologicos e culturais importantes nas acdes de promog¢do, prevencdo, tratamento e
reabilitacdo em saude. Para as autoras, qualidade de vida ¢ um construto interdisciplinar; a
contribuicdo de diferentes areas do conhecimento pode ser de fato valiosa e mesmo
indispensavel.

Segundo WHOQOL Group (idem), a avaliagdo de QV pode, ainda, melhorar a relagao
médico-paciente, uma vez que ambos conseguem perceber o processo de doenca de uma

forma mais ampla, localizando as prioridades, melhorando a compreensdao por parte do
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médico e a confianca por parte do paciente. Na area de pesquisa, os instrumentos de QV
fornecem informagdes sobre como o processo de doenca impede o bem-estar do paciente em
varias areas de sua vida e, também, podem direcionar para a construcao de politicas de saude
que visem a melhoria da qualidade de vida da populacdo. No campo econdmico, a avaliagao
de QV auxilia na defini¢do da relacdo custo/beneficio, no impacto que uma doenga pode
determinar na capacidade produtiva de um sujeito, além de avaliar a qualidade dos recursos de
satde disponiveis.

Apesar da evolucdo terapéutica e de seu reflexo direto na reinterpretacdo da Aids,
observa-se ainda hoje que a mesma continua sendo associada a morte ¢ a todo o sofrimento
que lhe ¢ pertinente. Segundo Tura (1998), a perspectiva da morte causada por essa doenga
incuravel, estd nitidamente apresentada como elemento do nucleo central das representagdes
sociais da Aids e ¢ organizadora de varias concep¢des. A morte ¢ vista como terrivel,
premeditada, lenta, mobilizando o medo que discrimina o “outro” que ndo se previne. Mesmo
com o advento da terapéutica anti-retroviral, a Aids ainda ¢ considerada uma doenca
potencialmente letal e conviver com a idéia de morte ¢ sempre um fator gerador de estresse e
sintomas psiquicos.

Para Malbergier (2000), o sofrimento causado pela Aids pode ser proveniente de
diversos fatores dentre os quais pode-se destacar: o diagnostico, o processo do adoecer, a
iminéncia de morte, a discriminacdo, as limitacdes e as perdas decorrentes da mesma. Com
relacdo as limitagcdes provocadas pelo HIV/Aids, apesar de sofrerem a influéncia do
medicamento e da propria evolugdo da doenga, estas limitagdes estdo muitas vezes
relacionados ao aspecto psicossocial em que esses individuos se encontram.

Ainda segundo Malbergier (idem), apesar da terapéutica atual ter prolongado a vida
dos pacientes infectados e melhorado bastante sua qualidade de vida, viver com Aids impde
varias limitagdes. A incapacidade trazida pelo adoecimento significa ndo corresponder as suas
expectativas, as da familia e as da sociedade, concorrendo para a frustragdo e interrupgao de
um projeto de vida pessoal, familiar e profissional. Ainda nesse sentido, pode-se descrever
uma série de alteragdes relacionadas as perdas fisicas, psicoldgicas e sociais que o portador do
HIV sofre, modificando os aspectos relacionados a qualidade de vida. Para Meleiro (1997), a
auto-estima diminui e o individuo fica sem crengas ou planos futuro, tomado pela tristeza e
depressdo. Neste sentido, a intervencdo psicoldgica ¢ fundamental, na tentativa de minimizar
o sofrimento psiquico, dando-lhe suporte na adaptacao as mudangas decorrentes da evolugao

da doenga.
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No que diz respeito ao preconceito, Sousa (2001) afirma que, além da Aids ser uma
doencga com graves conseqiiéncias fisicas e psicologicas, ela constitui-se também como um
fenomeno de natureza social acompanhado de processos de segregagdo social baseados em
estigmas socialmente construidos e intimamente ligados as representacdes sociais desta
doenca. Apesar da comprovagdo cientifica sobre os meios de transmissdo da doenga, ainda
existe muito medo, preconceito e discriminagdo em relagdo aos portadores do HIV /Aids,
perpetuando aspectos levantados por Moriya (1992), tais como: o medo irracional, aspectos
psicossociais desfavoraveis evidenciados por desinformacgdes, discriminagdes e atitudes
negativas.

De acordo com Martin (1995), dessa maneira, contrair o virus HIV implica em uma
transgressdo que favorece uma estereotipia de acusagdes e culpa, culpa essa de carater
individualizado, cujos comportamentos sdo representados como ameagas a sociedade por
serem portadores de uma doenga tdo temida. Estes comportamentos seriam a conseqiiéncia de
um comportamento sancionado negativamente por certos grupos da sociedade, como forma de
punicao moral pelo pecado.

Segundo Saldanha (2003), com o passar do tempo, a doenca ¢ integrada nas esferas da
vida como um aspecto a mais, sem que isso implique sua banalizagdo. Trata-se de um tipo de
gestao racional da doenga, em que as angustias despertadas pelo diagndstico sdo canalizadas
para as questdes do cotidiano. Para Diener, Suh, Lucas & Smith (1999) e Gouveia, Chaves,
Dias, Gouveia & Andrade (2003), a qualidade de vida ¢ percebida como sendo composta de
fatores objetivos e subjetivos. Essa caracteristica foi encontrada também em estudos sobre a
subjetividade do bem-estar que tém demonstrado que ndo sdo apenas as condigdes sdcio-
demograficas (estado civil, idade, sexo, renda, raca etc.) que definem a sensa¢do de bem-estar
sentida pelas pessoas, mas uma combinacdo de processos subjetivos proprios de cada
individuo, isto ¢, as estruturas internas da pessoa ajudam a forma como sido percebidos e
internalizados os eventos externos, o que refletird na sua auto-avaliacao do seu estado de bem-
estar.

A qualidade de vida perpassa, também, pelo apoio e suporte social, que pode advir da
familia, amigos e da propria religido, principalmente, quando relacionada & soropositividade.
No entanto, o preconceito existente em torno da doenca faz com que os portadores se tornem
carregados de culpa diante do que ndo podem reverter, culpa que a familia, amigos e a
sociedade reforcam com cobrangas, discriminagdes, isolamento e omissdes. Segundo Sarson,
Sarson & Pierce (1990), o suporte social diminui o risco de doenca e de mortalidade

associados a certas doencas, como a diabetes e a Aids, e melhora o prognostico e a qualidade
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de vida. Os atores sociais representaram a Aids como uma doenga com toda uma gama de
cuidados médico e medicamentoso necessarios para a manutencao da vida, indicando a luta

dos soropositivos para melhorar a qualidade de suas vidas.

2.4 Qualidade de vida e criancas com HIV/Aids

Segundo Abadia Barreio (2002), o sentir-se doente ou estar limitado fisicamente tinha
deixado de ser a caracteristica mais dominante na vida das criancas. Devido a implementagao
da terapia anti-retroviral (ARV) para o tratamento da infec¢do pelo HIV/AIDS em 1996, nao
s6 houve uma diminui¢do significativa do numero de mortes, como também das chamadas
doengas oportunistas melhorando, portanto, a sobrevida e a qualidade de vida dos portadores.
Sob a perspectiva das criancas, esta melhoria tem significado a possibilidade de ter vidas
“normais”, chegar a adolescéncia e pensar em desenvolvimento e futuro. No momento atual,
raras vezes as criancas ¢ os adolescentes pensam em doenga, limitagdo ou morte como
condicionantes de suas vidas; ndo teriam porque fazé-lo. Segundo a autora, nos anos de 1990,
proliferaram as casas de apoio e outros projetos assistenciais aos SOropositivos,
principalmente para as criangas. E apesar da continua fundag¢do de novas casas de apoio, até
hoje, na visdo dos analistas da epidemia e devido a melhoria da qualidade de vida das pessoas
com AIDS, as casas de apoio deveriam, com o tempo, desaparecer para reinserir 0s
soropositivos / criangas a sociedade e a familia, em vez de isola-los para oferecer assisténcia.

Ainda de acordo com Abadia Barrero (idem), o Brasil talvez tenha uma das trajetérias
mais importantes de liga¢do da crianga com sofrimento. A escraviddo, o trabalho infantil, a
miséria, a desnutrigdo, as altas taxas de morbidade e mortalidade infantil, e as criangas de rua
sdo referenciais importantes quando se fala da crianga brasileira no mundo atual. Porém, as
origens das ameagas que as criangas brasileiras enfrentam, fazem parte do processo historico
que as liga as desigualdades sociais baseadas em novas e velhas estruturas econdmicas e as
diferencas de raca, religido, género, regido e classe social, desde a época colonial. Nao
pretendendo percorrer a extensa literatura do papel da crianga e da familia no Brasil, Abadia
Barrero, considera importante citar alguns trabalhos que esclarecem a discussdo das imagens
das criancas brasileiras com AIDS. A alta mortalidade da AIDS (antes da terapia anti-
retroviral) colocou a vida das criancas e a expectativa de morte no mesmo plano da morte

infantil como causa da pobreza extrema.
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Khoury & Kovacs (2001) destacam que estudos realizados em paises desenvolvidos
apontam que, criancas ¢ adolescentes soropositivos possuem maior risco de apresentar
problemas de ajustamento psicoldgico em funcdo da diversidade de estressores, tais como a
manutencdo do segredo sobre o diagndstico, alteracdes das rotinas de vida e a presenga de
perdas multigeracionais. Dificuldades em lidar com a necessidade didria de tomar
medicamentos, sentimentos de raiva, frustracdo, soliddo e baixa auto-estima também foram
identificados em alguns estudos. Soma-se a isto, segundo Lewis (2001) o fato de que muitas
dessas criangas e suas familias vivem em condi¢cdes de pobreza, com acesso precario aos
recursos médicos e sociais.

Segundo Brown & Lourie (2000), pesquisas revelam, por outro lado, que a adaptacao
parental (familiar) a soropositividade pode ser um importante fator na determinacdo do
ajustamento da crianga vivendo com HIV/aids. Pesquisadores tém observado que muitas
familias desenvolvem estratégias de enfrentamento voltadas para a normalizagdo, manutengao
da saude, insercao social e melhoria da qualidade de vida da crianca soropositiva. Em relagao
ao Brasil, segundo dados da USAID (2004), pouco se conhece sobre as dificuldades e os
fatores adversos que estdo afetando as criangas/ adolescentes vivendo com HIV/aids e suas
familias, apesar de esfor¢os para a sistematizacdo de experiéncias relativas ao atendimento
institucional a essa clientela, realizadas por organizacdes da sociedade civil, muitas delas com
apoio governamental e de agéncias internacionais.

Ainda segundo Brown & Lourie (idem), observamos que antes do surgimento da
terapia anti-retroviral combinada, a taxa de mortalidade por aids de criangas soropositivas era
elevada, além da ocorréncia freqiiente de déficits no desenvolvimento psicomotor e
neurocognitivo, devido a acdo do HIV sobre o sistema nervoso central. Com a disponibilidade
de tratamento, ¢ possivel observar, a melhoria dos indices gerais de satde e de
desenvolvimento desses pacientes, com redu¢do acentuada da ocorréncia de internagdes e de
infec¢des oportunistas.

A partir do terceiro capitulo, serdo realizadas a descri¢cdo e conceitualizacdo da adesdo
ao tratamento, pois a adesdo, tanto por parte da crianga quanto dos seus responsaveis, ¢ um
fator fundamental para a eficicia do esquema terapéutico e da construgcdo da qualidade de

vida das pessoas soropositivas.
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CAPITULO IlIl - DESCREVENDO E CONCEITUALIZANDO A ADESAO AO
TRATAMENTO.

Segundo os autores Roca, Trujols, Tejero, & Pinet (1991), desde a aparicdo da AIDS
em 1981, se fez necessario a aplicagdo dos conhecimentos derivados da Psicologia Clinica e
da Psicologia da Satude para detectar as dificuldades e os transtornos que podem apresentar as
pessoas afetadas pelo HIV. Além disso ¢ importante, o desenvolvimento de programas de
tratamento com o objetivo diminuir os problemas associados a doenca, e potenciar as
variaveis psicoldgicas relacionadas com uma maior competéncia imunologica, e uma melhor
capacidade de enfrentamento. Facilitando assim, a aquisicdo de uma maior qualidade de vida
pelos pacientes. Portanto, sem deixar de reconhecer a prioridade do tratamento médico, €
importante destacar a necessidade de contemplar os aspectos psicologicos relacionados com a
doenga e incorporar a assisténcia psicologica aos tratamentos por HIV.

Para Cooper, C. L. (1986), resultados de estudos realizados sobre a influéncia dos
fatores psicologicos em diversas patologias orgénicas, assim como a relagdo entre aspectos
psicoldgicos e bioldgicos, evidenciam que determinados estados psiquicos estao relacionados
com um aumento da vulnerabilidade bioldgica e mesmo que estes estados psiquicos ndo sejam
as causas da doenca, podem ser condigdes necessarias para a apari¢do da mesma. No caso da
infeccao por HIV e AIDS, Thompson, S. C., Nanni, C., & Levine, A. (1996) afirmam que as
mudangas e alteracdes produzidas no sistema nervoso e enddcrino, associados com os estados
depressivos ou de stress, poderiam influenciar no desenvolvimento da doenga e na evolugao
da mesma.Dai a importancia de identificar os fatores psicoldgicos relacionados com o
processo de evolugdo da infec¢do por HIV e elaborar modelos de intervengao psicologica.

De acordo com Working Group (2003), a partir da segunda metade da década de 1990,
importantes avangos no cuidado de criancas infectadas pelo HIV levaram a mudangas na
progressdo clinica da doenga, resultando em menor morbidade e mortalidade. A melhor
compreensdo sobre a dinamica viral e celular na infeccdo pelo HIV e o desenvolvimento de
novas classes de medicamentos propiciaram a reformulagdo na terapéutica anti-retroviral
(ARV), resultando no advento do tratamento combinado com duas ou mais drogas. Essa
reformulacdo foi também baseada em estudos internacionais que evidenciaram ser tal
estratégia mais eficaz na redugdo da replicagdo viral. Apesar dos beneficios da terapéutica

anti-retroviral, ela deve ser usada criteriosamente, pois ao contrario, pode-se cair no risco da

23



indugdo de resisténcia e, conseqiientemente, no esgotamento precoce do arsenal anti-retroviral

disponivel. Além disso, efeitos adversos importantes e freqiientes ja estdo bem caracterizados.

3.1. Fatores psicolégicos associados a infec¢do por HIV e AIDS.

As alteragdes psicologicas associadas a infecgdo por HIV e AIDS, segundo Bayés
(1995), caracterizam-se fundamentalmente, pela sua alta incidéncia e por uma grande
variedade de complicagdes que se manifestam. Dentre estas alteracdes, as mais significativas
que experimenta o sujeito infectado, em diversos momentos, desde que conhece o resultado
da soropositividade até as ultimas fases da doenca sdo: ansiedade, depressdo, ira, culpa,
obsessoes e auto-observacao, além de excessiva preocupagdo com a saude (hipocondria).

Preciado (1996) destaca que, mesmo que variando a qualidade da resposta psicologica
do individuo infectado, ao receber a noticia de que ¢é soropositivo, este geralmente,
experimenta stress e ansiedade. Afirma ainda, que a ansiedade ¢ a reagdo mais comum nas
pessoas HIV+, acompanhadas pela perda do sono e memoria em alguns casos. O temor de
adoecer gravemente, de morrer, de sentir-se discriminado socialmente, ¢ a raiva com relagao
aos demais sdo também algumas das reagdes psicoldgicas que mais freqiientemente se
associam as pessoas soropositivas ou com AIDS. Outra reacdo psicoldgica a infeccdo HIV,
que afeta a muitas pessoas, ¢ a depressdo. Alguns pesquisadores afirmam que a depressdo e o
stress poderiam diminuir o nimero de células CD4 e piorar o estado de saude dos sujeitos
afetados. No entanto, segundo Burack et al (1993), as ultimas pesquisas ndo puderam
esclarecer qual ¢ de fato o papel que desempenha a depressdo no sistema imunoldgico dos
sujeitos com HIV e AIDS.

As diferentes respostas individuais, de acordo com Baratas (1994), vao depender de
varios fatores, tais como: as expectativas de um resultado positivo; o grau de conhecimento
sobre a infec¢do por HIV e AIDS; a preparacdo prévia frente a doenga e a morte; o estado de
saude; a personalidade do sujeito; sua saiide mental; os valores éticos do individuo; os apoios
ou pressoes sociais e familiares que o paciente possa ter; sem esquecer da situagdo sécio-
econdmica do mesmo.

Para o Ministério da Saude (2004), um fator fundamental também para a eficacia do

esquema terapéutico é a adequada adesdo ao tratamento por parte da crianca e dos

responsaveis. Tal questdo deve sempre ser considerada quando da individualizacao do
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esquema prescrito. Na escolha do regime anti-retroviral, devem ser considerados os principais
fatores que influenciam na adesao:

(1) disponibilidade e palatabilidade da formulagao;

(2) impacto do esquema terapéutico na qualidade de vida, incluindo niimero de
medicamentos, freqiiéncia de administra¢do e necessidade de ingestdo com ou sem alimentos;

(3) habilidade dos responsaveis na administracdo de regimes complexos; (4) potencial
de interacdo com outras drogas;

(5) efeitos colaterais.

Recomenda-se, dentro das possibilidades de cada servi¢o, a formagdo de grupos
multidisciplinares dedicados a facilitar a adesao por parte dos pacientes e dos cuidadores.

Sabe-se, pela historia natural da aids pediatrica e segundo dados do Guia de tratamento
clinico (2004), que a evolugdo da doenca, varia de crianga para crianca e que multiplos sdo os
fatores que contribuem para os diferentes padrdes de progressdo da doenga em criangas,
incluindo: época da infecgdo, carga viral no estado de equilibrio, gendtipo e fendtipo viral,
resposta imune e constituigdo genética individual. Portanto, acompanhamento clinico,
avaliacdo imunoldgica (pela contagem de linfocitos T auxiliares, "LT-CD4+") e viroldgica
(pela amplificagdo do RNA das particulas virais circulantes, ou "carga viral") seriados sao
fundamentais para avaliar o prognostico, orientar decisdes terapéuticas € monitorar a eficacia
do tratamento.

Para Souza Jr (2004), um dado que até hoje nao ¢ conhecido com precisdo ¢ quando a
crianga se infecta. H4 indicios de que pode se infectar ao longo do periodo intra-uterino
(estima-se que em cerca de 25% a 30%), mas que os momentos proximos ao parto sejam os
de maior risco (65% a 70%). E ainda o risco de aquisi¢do poOs-natal, através do aleitamento
materno, o qual se situa entre 7% até 39% dependendo da época em que ocorreu a infeccao
materna (o risco ¢ mais elevado quando a infec¢do é recente, pois haverad elevada taxa de
replicagdo viral em relacdo a infec¢do previamente estabelecida, em que a carga viral pode
estar mais estavel).

O conhecimento de que a infec¢do pode ocorrer nesses varios momentos possibilitou a
elaboracdo de uma proposta de intervencdo profilatica delineada por grupo de pesquisadores
americanos e europeus, conhecida como protocolo 076 (a denominacdo correta ¢ PACTG
076, que ¢ abreviatura utilizada para Pediatric AIDS Clinical Trials Group, ou seja, Grupo de
Estudos Clinicos de Aids Pediétrica), com a hipotese de que o uso da Zidovudina (AZT)
durante a gravidez, trabalho de parto e para o recém-nascido, e a suspensao do aleitamento

materno reduziriam o risco da transmissdo vertical do HIV. Em 1992/1993, iniciaram estudo
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constituido por um grupo de pares maes-criangas que receberam tratamento (AZT) e
comparado com grupo placebo. Os achados do estudo constataram a redugdo da taxa de
transmissdo em aproximadamente 70% (transmissdo no grupo-AZT de 8,3 vs grupo-placebo
de 25,5%). Essa terapia profilatica, aliada a outras medidas tais como o aconselhamento
universal e recomendacgdo do teste anti-HIV para todas as gestantes, a indica¢dao de terapia
anti-retroviral para a gestante que se revelar soropositiva para o HIV, a indicagao da via de
parto-cesarea eletiva - em situagdes especificas e a suspensdo do aleitamento materno podem
contribuir para uma reducdo ainda maior do risco de transmissdo perinatal. Assim, as taxas de
transmissdo mae-filho da infecgdo pelo HIV situam-se atualmente ao redor de 2% nos Estados
Unidos da América, em paises europeus e, no Brasil, que adotou essas estratégias em todo o
territorio nacional a partir de 1996, reduziu-se para cerca de 4%, porém com taxas varidveis

nas diferentes regides.

3.2.Quando iniciar o tratamento na crianga com HIV.

De acordo com informagdes adquiridas no Guia de Tratamento, elaborado pelo
Ministério da Satde (2004), a historia natural da infeccdo pelo HIV em criancas tem espectro
amplo, com pacientes variando de progressores rapidos a ndo-progressores. Cerca de 10% a
15% dos pacientes evoluem com imunodepressao precoce e deterioragdo clinica nos primeiros
dois anos de vida, caracterizando padrdao de progressdo rapida. A maior parte, 50% a 70%,
apresenta padrdo de evolugdo intermediario, em que predominam sinais e sintomas leves nos
primeiros 5 a 7 anos de vida. Um terceiro grupo cerca 10% a 15%, tem progressdo lenta e
livre de manifestacdes da doenca até 8 anos de idade ou mais. Os objetivos do tratamento sdo,
por meio do controle da replicacdo viral, preservar ou restaurar a integridade imunologica e
impedir, postergar ou diminuir as conseqiiéncias da infec¢do, proporcionando maior sobrevida
com qualidade. Esses objetivos podem ser alcancados mesmo quando ndo se consegue uma
reducdo da carga viral a niveis indetectaveis.

Ainda de acordo com Ministério da Saude (idem), as criancas nascidas de maes
infectadas pelo HIV deverdo ser atendidas em unidades especializadas, pelo menos até a
definicdo de seu diagnodstico. Aquelas que se revelarem infectadas deverdo permanecer em
atendimento nessas unidades, ao passo que as ndo-infectadas poderdo ser encaminhadas para

acompanhamento em unidades basicas de saude. Nos centros de atendimento em paises
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desenvolvidos, tem sido recomendado que mesmo as criangas nao-infectadas realizem visitas
periodicas, até o final da adolescéncia, em unidades especializadas, em virtude de terem sido
expostas ndo s6 ao HIV, mas, também, durante o periodo intra-uterino, a drogas anti-
retrovirais. Essa preocupagdo reside no fato de ndo se saberem as possiveis repercussdes da
exposi¢ao a tais medicamentos a médio e longo prazo.

Para o Ministério da Saude (idem), os estudos de tratamento precoce em criancas de
baixa idade sdo escassos e alguns autores apontam vantagens tedricas. O controle precoce da
replicacdo viral em criancas infectadas verticalmente, por exemplo, poderia preservar a
funcdo imune, diminuir a disseminagao viral e resultar em melhor curso clinico. Entretanto,
novos estudos t€ém apontado desvantagens em tal terapia, tais como efeitos adversos dos
medicamentos, dificuldades na adesdo, emergéncia de resisténcia, comprometimento da
qualidade de vida dos pacientes submetidos a multiplas drogas e redugdo de opgdes de
medicamentos para tratamentos subseqiientes.

Portanto, a otimizagdo da terapéutica anti-retroviral conduziu a grandes melhorias
tanto da qualidade como da esperanca de vida das pessoas infectadas com HIV. Para melhor
entendimento deste assunto, serd relacionado no proximo capitulo a dimensdo adesdo ao

tratamento e a qualidade de vida.
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CAPITULO IV - RELACIONANDO O PROCESSO DE ADESAO AO
TRATAMENTO A CONFIGURAGCAO DA QUALIDADE DE VIDA.

Soares Neto (2005) traz reflexdes sobre a saude, que estdo mais tradicionalmente
ligadas ao diagnostico e tratamento daquilo considerado como patologico ou desviante em
relagdo a norma, sejam parametros mensuraveis da ciéncia ou crengas morais da sociedade.
No entanto, mesmo nas versdes mais objetivistas da medicina e demais ciéncias do homem, a
experiéncia individual possui importincia capital como base para a terapéutica. E sempre
necessario perguntar ao paciente como e quando ele sente sua disfuncdo, onde a localiza,
quais os efeitos que sente sobre as partes ndo diretamente afetadas e os limites que ela cria
para suas atividades cotidianas. Enfim, como descreve e interpreta a historia da transformacao
de suas caracteristicas vitais.

Por outro lado, segundo Sontag, (1999), desde a infancia precoce constatamos que,
quando nossa satde estd em jogo, as consideracdes puramente pessoais nao ddo conta do
vivido da doenga. Nosso sentimento de estar suficientemente bem para brincar, por exemplo,
ndo supera a importdncia do nuimero de graus de febre medidos no termdometro. As
autoridades, parental, familiar e médica, cada uma com seus critérios especificos, reivindicam
o direito do saber em relacdo a doenga. Sem contar com as significagdes sociais especificas de
cada situacdo patoldgica, que complexificam enormemente o universo de sentidos ligado a
vivéncia da perda da satde, influenciando fortemente as prescrigcdes terapéuticas e os limites
para a vida do individuo. Somos, portanto, reféns do olhar e da palavra do outro, das
percepcoes e significagdes do social.

A modificacdo da representagdo clinica da Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
(aids), de agravo com alta letalidade para enfermidade crdnica, t€ém repercussao no
desenvolvimento fisico e psicoldgico de criancas e adolescentes soropositivos, notadamente
aqueles infectados pela transmissdo vertical. Com o advento da terapia anti-retroviral e o
acesso ao tratamento, estudos tém mostrado a melhoria da qualidade de vida das criancas
HIV+, de modo que necessidades de natureza psicossocial passam a ter novo significado e
relevancia (Ledlie, 2001; Mialky, Vagnoni & Rutstein, 2001).

Entretanto, o aumento da longevidade e a melhoria da qualidade de vida das criangas

infectadas pelo HIV dependem, fundamentalmente, do diagndstico precoce e do adequado
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tratamento da infecgdo. Pois, ¢ cada vez maior o numero de criangas infectadas pelo HIV que
sobrevivem, chegando a adolescéncia ou mesmo a idade adulta.

Ao relacionar a adesdo ao tratamento e qualidade de vida das criangas com HIV/Aids,
deve-se levar em consideragdo os aspectos psicossociais. O New York State Department of
Health (1998) enfatiza que a aids afeta toda a estrutura econdmica e psico-emocional familiar,
pois muitas criancas e adolescentes vivem com pais biolodgicos portadores da infec¢ao ou
doentes. Outras vivem com outros familiares em fun¢do do falecimento dos pais. Muitas
vivem em institui¢gdes por ndo terem familiares em condi¢des de lhes oferecer assisténcia;
algumas sdo adotadas. Em alguns lugares, essas criangas crescem sem assisténcia médica,
familiar ou institucional adequada.

Segundo Ortigao (1995), o impacto da AIDS na populacgio pediatrica se faz sentir ndo
apenas sobre as criangas infectadas. Os problemas socioecondmicos, fisicos e psicologicos
oriundos da doenca dos pais afetam diretamente o bem-estar da crianca, independentemente
da sua situagdo sorologica. Deve-se ter em mente que, conforme as mulheres infectadas
progredirem para doenga clinica e éxito letal, o nimero de "6rfaos da AIDS", infectados ou
ndo, aumentara proporcionalmente. E necessario um esforgo conjunto de pesquisadores,
profissionais de saude, pacientes e suas familias, para que se consiga controlar esta epidemia.

Segundo Fontes M, Hillis J, Wasek G (1996), no mundo inteiro, milhdes de criancas
sofrem direta ou indiretamente, as conseqiiéncias da infec¢do por HIV e muitas criangas tém
adquirido a doenga através da transmissdo do HIV pelas suas maes. Outros fatores tais como
as crian¢as de rua, podem adquirir o virus através do uso de drogas injetaveis ou da
promiscuidade infantil. Muitas criancas HIV-negativas também tém vivenciado a realidade da
AIDS através do adoecimento de seus pais, familiares ou vizinhos. Os orfaos da AIDS tém se
tornado uma realidade; a partir do momento em que um dos pais adquire a infec¢do por HIV,
sdo grandes as chances de seu parceiro também ser portador do HIV ou desenvolver a doenca.
Contudo, muitas organiza¢des governamentais € ndo-governamentais tém se esforcado para
atender as necessidades familiares das criancas, cujos pais faleceram em decorréncia da
AIDS; a criagdo de lares para estas criangas e o estimulo a adoc¢ao sdo bons exemplos disso.

A AIDS afeta toda a estrutura familiar, de acordo com os autores Fontes M, Hillis J,
Wasek G (idem), apds a morte ou abandono dos pais, muitos avos com idade avangada, em
condi¢des precarias de saude, situacdo financeira instavel e pouca instru¢do ou capacidade de
entendimento da doenca, véem-se forcados a cuidar de seus netos. Além disso, quando um
dos pais adoece, a renda familiar diminui e os recursos financeiros passam a ser consumidos

pelo tratamento médico, podendo levar ao empobrecimento de toda a familia.
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Segundo Cotran RS, Kumar V, Robbins SL. Robbins (1996), fatores socioecondmicos
e culturais como pobreza, promiscuidade, uso de drogas, criminalidade e perda dos pais ou
outros membros da familia em fungdo da AIDS, representam a realidade de muitos dos
adolescentes e criangas infectados pelo HIV. Assim, as criangas enfrentam a perda gradativa
dos pais, com dificuldades econdmicas e incertezas crescentes em relagdo ao futuro. Elas
ainda enfrentam discrimina¢do, devido a associacdo feita entre sua condicdo de doentes de
AIDS e o comportamento dos pais que levou a aquisi¢ao do HIV.

Para Albano F, Spagnuolo MI, Berni Canani R, Guarino A (1999), as criangas diferem
sob muitos aspectos dos adultos em termos de adesdo ao tratamento anti-retroviral.
Geralmente, as criangas infectadas pelo HIV vivem com suas maes também infectadas,
dependendo delas para receber os medicamentos. Os esquemas terapéuticos cada vez mais
complexos exigem inumeros cuidados, tais como hordrio, dosagens, combinagdes com
alimentos, etc. Niveis baixos de compreensdo e instru¢do dos pais ou familiares podem
comprometer a adesdo da crianga ao tratamento, induzindo resisténcia aos medicamentos e
levando a uma piora das condi¢des gerais de saude. Portanto, torna-se possivel perceber que, a
cronicidade da aids implica a adesdo ao tratamento a um regime medicamentoso complexo e
prolongado.

No entanto Klunklin & Harrigan (2002), afirma que, diante de situacdes dificeis
relativas ao tratamento, e aos aspectos do cotidiano, os cuidadores primarios, muitos deles
também soropositivos,, adotam estratégias de enfrentamento diversas para o manejo de
estressores, visando o bem-estar fisico, psicoldgico e social das criangas e adolescentes.

Segundo Seidl (2001), a experiéncia desenvolvida no atendimento a pessoas adultas
soropositivas, desde 1996, em atividade de extensdo denominada, “Projeto Com-Vivéncia”
(Agdes Integradas de Estudos e Atendimento a Pessoas Portadoras do HIV/aids e Familiares)
no Hospital Universitario de Brasilia, vem revelando o crescimento da demanda por
atendimento psicologico a familiares, criangas e adolescentes soropositivos, em fun¢do do
aumento do nimero dos que estdo chegando a segunda infincia e a pré-adolescéncia. No
entanto, as principais demandas dos familiares aos profissionais de psicologia tém sido: como
lidar com a curiosidade sobre o diagndstico, quando e como revelar a soropositividade para a
crianca, dificuldades de adesdo ao tratamento, dividas e preocupagdes relacionadas a
escolarizagdo e a chegada da puberdade. Essas evidéncias tém sido compartilhadas, por
médicos pediatras e infectologistas, que apontam novos e crescentes desafios para as equipes

que atendem a essa clientela infanto-juvenil.
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Ainda de acordo com Seidl (2001), entretanto, ¢ possivel notar a heterogeneidade, no
que tange aos graus de parentesco devido a diversidade de vinculos socio-familiares que
caracterizam os cuidadores primarios de criancas e jovens soropositivos. No entanto, a maior
freqliéncia de maes biologicas entre os cuidadores pode ser considerado reflexo da politica
publica que permite o acesso universal ao tratamento anti-retroviral, propiciando melhor
qualidade de vida e de saude aos cidaddos brasileiros vivendo com HIV/aids.

Assim, muitas maes soropositivas t€ém desempenhado seu papel como cuidadoras
primarias, participando do processo de desenvolvimento de seus filhos. As boas condi¢des de
saude e de desenvolvimento das criangas portadoras do HIV/Aids sdo frutos da medicagao
anti-retroviral, pois estas criangas apresentam na maioria das vezes, condicdo imunoldgica
satisfatoria, podendo assim, usufruir por muito mais tempo do convivio com seus familiares e

com qualidade de vida.
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CONCLUSAO

Ao ser concluido este trabalho, foi possivel perceber que ha muito a ser feito para que
estas criangas soropositivas venham de fato obter qualidade de vida e apoio; tanto no aspecto
psicossocial quanto no emocional. Observou-se ainda que a fungdo do apoio social, e das
redes de apoio no enfrentamento da AIDS infantil ¢ de suma importancia para o bem estar da
crianga.

Destacou-se, porém, a relevancia que pode desempenhar a familia ou pessoas
préximas, como fonte de apoio e recurso, ressaltando que a construgdo da qualidade de vida
em criangas soropositivas depende de fato da inter-relacdo, crianca-familia/crianga-rede de
apoio. Contudo, deve-se considerar que estas pessoas estdo submetidas a um Stress constante,
e as conseqliéncias desse stress sdo derivadas da enfermidade, produzindo assim, alteragdes
importantes no funcionamento e no ciclo vital da familia e da crianga.

Entretanto, varios estudos realizados em paises mais desenvolvidos, mostram que as
criangas apresentam um risco muito maior do que os adultos, em ajustamento psicoldgico,
quando se trata da diversidade dos stressores em relacio ao HIV, havendo assim, a
necessidade de um olhar mais amplo e atengdo redobrada sobre as criangas soropositivas.

Portanto, o profissional deve estar atento a estas necessidades, para poder no momento
adequado, oferecer ajuda ou encaminhar a um profissional especializado, caso haja
necessidade, proporcionando assim, uma assisténcia global e multidisciplinar aos pacientes e
as pessoas interessadas.

Desde o inicio da terapia anti-retroviral, e o acesso ao tratamento 4s criangas
soropositivas, observou-se, um prolongamento da sobre vida e a diminuicdo do
desenvolvimento da AIDS, deixando clara, a melhoria da qualidade de vida nas criancas HIV
positivas, de modo que as necessidades de natureza psicossocial passaram a ter novo
significado e relevancia.

Mais nem sempre foi assim, pois até bem pouco tempo, quando se pensava em AIDS,
algumas pessoas, acreditavam que era uma doenga restrita aos chamados grupos de riscos, tais
como os profissionais do sexo ou os homossexuais; € que as criangas estavam imunes a esta

doenca. No entanto a epidemia mostrou que todos tém que se prevenir: homens e mulheres,
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casados ou solteiros, jovens e idosos, todos, independente de cor, raca, situagdo econdomica ou
orientagdo sexual.

A AIDS foi representada, enquanto uma doenga que pode trazer inUmeras
conseqiiéncias psicossociais, profissionais, familiares e organicas, atingindo assim, o ser
humano em sua globalidade, repercutindo em varios aspectos de suas vidas tais como na
produtividade, na incapacitacdao social e na qualidade de vida. Qualidade de vida esta, que
por sua vez, foi representada em elementos que possuem caracteristicas tanto subjetivas
quanto objetivas, segundo alguns conceitos preconizados e estipulados pela Organizagao
Mundial de Saude (OMS 1998), que descreve a qualidade de vida como sendo “a percepcao
do individuo de sua posic¢ao na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele
vive e em relacdo aos seus objetivos e expectativas, padrdes e preocupacdes’. Portanto,
abrangendo dessa maneira, diferentes dominios presentes nestes conceitos; tais como, o
dominio psicologico, relagdes sociais e de ambiente.

Em exemplos clinicos, apesar de breves, Winnicott (1975) mostra a transformacgao, por
meio da anélise, de um existir entregue a inagdo do devaneio, em uma vida saudavel. Ao abrir
mao do hébito de devanear em favor da capacidade para imaginar, sonhar e fazer planos; os
pacientes recuperam a continuidade de ser real, mesmo com a incerteza irremedidvel da
liberdade de escolher. A introversdo e fixidez da atividade fantasmatica como unica fonte de
satisfacdo pdde ser substituida pela imagina¢do no futuro, fazendo projetos numa perspectiva
de felicidade.

No entanto as motivagdes € sentimentos que conduziram o autor da presente
Monografia, a pesquisar e escrever essa tematica, foram as impressdes de que “tudo seria
muito facil”. Entretanto, logo no inicio da pesquisa, ndo foi dificil perceber, que as
dificuldades seriam tdo grandes, quanto as lacunas encontradas em meio as propostas,
campanhas e promessas, muitas das vezes ndo cumpridas e ndo realizadas em relagdo ao apoio
psicossocial necessario, para uma boa qualidade de vida. Foi possivel, também observar e
compreender que, por de tras das cortinas deste grande cenario da AIDS no Brasil, hd muito
mais pessoas esperando por apoio e ajuda, do que, acdes concretas e eficazes sendo
realizadas. Portanto, a cada conversa com profissionais da area de saude ou especialistas em
HIV/AIDS, a indignagdo e a revolta cresciam, pois se observou e constatou-se, que as
criangas soropositivas, estdo crescendo, tornando-se adolescentes, cheias de sonhos, planos e
expectativas. No entanto, para muitas crian¢a, s ainda faltam no presente de suas “pequenas

vidas”, apoio e condigdes de se tornarem adultos emocionalmente saudaveis.
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