UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
Faculdade de Medicina

Laura Vieira de Lima Costa

ADESAO A TERAPIA ANTIRRETROVIRAL EM CRIANGCAS E ADOLESCENTES
INFECTADOS VERTICALMENTE PELO HIV: ESTUDO PROSPECTIVO DE LONGO
PRAZO, COORTE UFMG, 2004-2014

Belo Horizonte

2015



Laura Vieira de Lima Costa

ADESAO A TERAPIA ANTIRRETROVIRAL EM CRIANCAS E ADOLESCENTES
INFECTADOS VERTICALMENTE PELO HIV: ESTUDO PROSPECTIVO DE LONGO
PRAZO, COORTE UFMG, 2004-2014

Dissertacio apresentada ao Programa de Pés
Graduacdo em Saude da Crianca e do Adolescente
da Faculdade de Medicina da Universidade Federal
de Minas Gerais como requisito parcial a obtencéao

do titulo de Mestre.

Orientador: Prof. Dr. Jorge Andrade Pinto

Coorientadora: Prof®. Dr’. Flavia Gomes Faleiro Ferreira

Belo Horizonte
2015



UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
FACULDADE DE MEDICINA

PROGRAMA DE POS-GRADUAGCAO EM CIENCIAS DA SAUDE

AREA DE CONCENTRAGCAO: SAUDE DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS

Reitor: Prof. Jaime Arturo Ramirez

Vice-diretora: Profa. Sandra Regina Goulart Aimeida

FACULDADE DE MEDICINA

Diretor: Tarcizo Afonso Nunes

Vice-Diretor: Humberto José Alves

Coordenadora Geral do Centro de Pés-Graduacao: Profa. Sandhi Maria Barreto

Subcoordenadora do Centro de Pés-Graduacao: Profa. Ana Cristina Cortes

PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM CIENCIAS DA SAUDE - SAUDE DA
CRIANCA E DO ADOLESCENTE

Colegiado e Corpo Docente

Colegiado
COORDENADOR: Prof. Eduardo Araujo Oliveira
SUBCOORDENADOR: Prof. Jorge Andrade Pinto

MANDATO: 30/11/2014 a 29/11/2016

MEMBROS
Profa. Ana Cristina Simdes e Silva — Titular
Prof. Leandro Fernandes Malloy Diniz - Suplente

Prof. Eduardo Araljo de Oliveira - Titular



Profa. Eleonora Moreira Lima - Suplente

Prof. Alexandre Rodrigues Ferreira - Titular

Prof. Cassio da Cunha Ibiapina - Suplente

Prof. Jorge Andrade Pinto - Titular

Profa Helena Maria Gongalves Becker — Suplente

Profa. Juliana Gurgel — Titular

Profa Ivani Novato Silva - Suplente

Profa. Maria Candida Ferrarez Bouzada Viana — Titular

Profa Luana Caroline dos Santos - Suplente

Prof. Sérgio Veloso Brant Pinheiro — Titular

Prof. Marcos José Burle de Aguiar - Suplente

Profa Roberta Maia de Castro Romanelli — Titular

Profa. Débora Marques de Miranda - Suplente



APOIO:

CAPES - Coordenacao de aperfeicoamento de pessoal de nivel superior, fundacao do

Ministério da Educacao. Programa de apoio a pés-graduacéo.



A Vida



AGRADECIMENTOS

Ao Jorge, a minha gratiddo por guiar os meus passos profissionais. Sempre
com paciéncia e sabedoria. Ser sua aluna e fazer parte da sua equipe é muito

gratificante para mim.

A Flavia, todo o meu carinho e reconhecimento. E muito bom dividir os meus

dias com vocé. Obrigada por me ensinar tudo sobre tudo.
A Fabiana, pela oportunidade de aprendizado, exemplo e ajuda profissional.

Aos colegas de trabalho do Grupo de AIDS Materno Infantil, pelo

companheirismo e pela ajuda.

Ao Jeferson, por me receber todos os dias com um “Bom-dia” e um lanchinho,

tornando o meu dia mais leve.
Aos funcionarios do CTR/DIP, que sempre foram atenciosos.
Ao aluno Eduardo, pela ajuda na conducédo deste estudo.

As colegas, Patricia e Virginia, por me acompanharem nesta caminhada e

troca de experiéncias.

Aos meus professores de pos-graduacado, por me ensinarem tanto.
A minha mae, a grande responséavel por tudo. Eu te amo muito!
Ao meu pai, pelo exemplo.

Aos meus irm3os, Luanna, Gustavo e Bruna, e aos meus cunhados, Guto e
Rafa, pelos momentos de carinho e atengdo. A nossa familia é mesmo muito
especial! Ao meu sobrinho, Jodo, pelos sorrisos e pelos pezinhos gordinhos

que tanto enchem meu coragdo de amor.

Aos participantes, 0 meu agradecimento em especial. E por vocés que este

estudo foi feito. Eu vou continuar estudando para contribuir mais e mais!



RESUMO

Com os avancos terapéuticos, a infeccao pelo virus do HIV tornou-se uma
doenca cronica. Aos pacientes e a suas familias, surgiram novas
necessidades. Porém, o sucesso do tratamento depende de niveis superiores
a 95% de adesao ao regime antirretroviral. Objetivo: Avaliar a adesao e seus
determinantes em uma coorte de criancas e adolescentes infectados
verticalmente pelo virus do HIV em dois momentos distintos, 2004 e 2014.
Metodologia: Foram utilizados trés questionarios: a) Escala hospitalar de
ansiedade e depressao; b) Versdo abreviada do instrumento de avaliacdo da
qualidade de vida "WHOQOL-bref"; e ¢) Questionario de ades&o, adaptado do
grupo PENTA. A adeséo foi avaliada com base no niumero de doses perdidas
nos ultimos trés dias. A boa adesao foi definida como néo ter perdido nenhuma
dose de antirretroviral nos ultimos trés dias. Informacgdes adicionais foram
obtidas do banco de dados da coorte, do prontuario médico e do relatério de
dispensagao de antirretrovirais da farmacia. Analises estatisticas foram feitas
no software SPSS, usando analises univariadas, seguidas de regressao
logistica multivariada. Resultados: Foram incluidos 64 pacientes: 50% do sexo
masculino; com mediana de idade de 4 e 15 anos em 2004 e 2014,
respectivamente. Os niveis de adesdo mantiveram-se estaveis em ambos os
momentos: 84,4% e 71,9%, respectivamente; (p = 0,152). Em 2004, a boa
adesao esteve associada a escores altos de qualidade de vida (p = 0,010). Em
2014, na analise multivariada, morar com a familia bioldégica, numero de
motivos para ndo dar a medicacdo menor ou igual a um e a mae ser
responsavel por administrar os medicamentos foram preditores de boa adeséo,
enquanto apresentar sintomas de depressao esteve associado a ma adesao.
Dentre os motivos relatados para a ndao administracdo das doses perdidas,
identificou-se associacdo com ma adesao, em 2004 e 2014 nas seguintes
situacdes: “estava ocupada com outras coisas para fazer”, (p = 0,051 e p =
0,021); e “ter uma rotina diferente”, (p = 0,021 e p = 0,015). Esquecimento foi 0
motivo mais citado pelos participantes para a ndo adesdo em ambos o0s
momentos, 2004 e 2014 (42,2% e 62,5%, respectivamente). Conclusao:
Mesmo com o0s niveis de adesdo mantendo-se estadveis em ambos o0s
momentos, quando se analisa o numero de esquemas prévios de utilizagao de
medicacéo, os motivos que levaram a ultima troca do esquema antirretroviral e
a progressdo na classificacdo clinica do CDC, pode-se inferir que esses
participantes falharam em algum momento, o que é esperado em uma doenca
cronica e complexa como a infeccao pelo HIV, mas que deve ser evitado. Os
relatorios de dispensagdo de antirretrovirais da farmacia sao condizentes com
os niveis de adesao mensurados pelo autorrelato. E necessario desenvolver
estudos de adesdo no médio e no longo prazo, considerando os efeitos tardios
da terapia antirretroviral entre pacientes em acompanhamento nos servigo de
referéncia.

Palavras-Chaves: Adesao. Terapia antirretroviral. Criancas e adolescentes
infectados pelo HIV.



ABSTRACT

With therapeutic advances, the HIV has become a chronic disease and with it
the needs of patients and families. However, the success of the treatment
depends on levels of adherence to the antiretroviral therapy of at least 95%.
Objective: To evaluate adherence rate, and its determinants in a cohort of
children and adolescents perinatally HIV-infected in two distinct moments, 2004
and 2014. Methods: Three questionnaires were used: a) hospital scale of
anxiety and depression; b) the abbreviated instrument of quality life WHOQOL-
bref c) adherence questionnaire, adapted from the PENTA group. Adherence
was assessed based on the number of antiretroviral therapy doses missed in
the previous 3 days. Good adherence was defined as not having missed a dose
in this period. Additional information were obtained in the cohort registration
dataset, from patient medical records, and pharmacy records (ARVs
dispensation). Statistical analyses were performed with SPSS software, using
univariate analysis, followed by a multivariate logistic regression. Results: 64
subjects were enrroled: 50% were male; median ages were 4 and 15 years in
2004 and 2014, respectively. The adherence rates were similar in both
moments (84.4% and 71.9%, respectively; p = 0.152). In 2004, good adherence
was associated with higher scores of quality of life (p = 0.010). In 2014, in the
multivariate analysis, to live with biological family, number of reasons for not
taking the medication no greater than one and the mother being the person in
charge for administering the medications were associated with good adherence,
while having symptoms of depression was associated with poor adherence.
Among the stated reasons for missing doses, were associated with poor
adherence in both periods, 2004 and 2014,: "The person in charge was busy
with other things to do", (p = 0.051 and p = 0.021); and "Having a different
routine" (p = 0.021 and p = 0.015).The forgetfulness was the reason most often
reported by participants for non-adherence in both periods (42.2% and 62.5%,
respectively). Conclusion: Even with similar levels of adherence in both
moments, an analysis of the number of previous antiretroviral schemes, the
reasons for the last change of antiretroviral therapy and the progression in the
clinical classification of the CDC, it can be inferred that these participants failed
at some point, which is expected in a complex and chronic disease such as
HIV, but that should be avoided. Pharmacy records for ARVS dispensation were
consistent with self-report adherence rates. New studies aiming to increase
adherence in the medium and long term, considering the late effects of
antiretroviral therapy among patients followed up at referral service, are
necessary.

Keywords: Adherence; Antiretroviral therapy; HIV-infected children and
adolescents.
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1.  INTRODUCAO

Nas duas Uultimas décadas, vem ocorrendo importante reducdo na
morbimortalidade de pacientes que vivem com o virus da imunodeficiéncia
humana (HIV) a partir da introdugédo da terapia antirretroviral combinada
(TARVc) durante a infancia. Com melhores resultados terapéuticos, a
epidemia do HIV tornou-se uma doenca crénica e aos pacientes e as suas
familias surgiram novas necessidades, por exemplo: a revelacao diagndstica,
a transicdo da pediatria para a clinica adulta, o lidar com a perda ou o
adoecimento de familiares, a adesdo aos medicamentos, o adolescer com
Aids (Cervia 2013; Ugwu & Eneh 2013; Mofenson & Cotton 2013; Agwu &
Fairlie 2013).

A terapia antirretroviral resulta em: supressao da carga viral, aumento
dos valores de células de defesa, linfécitos T CD4+, e a melhoria da qualidade
de vida do paciente que vive com virus do HIV (Mghamba et al., 2013).
Porém, o sucesso dos pacientes depende de niveis superiores a 95% de
adesao ao regime antirretroviral (Mghamba et al., 2013; Ugwu & Eneh 2013;
Agwu & Fairlie 2013), um valor alto considerando a adesao a outras doengas
cronicas. Dias (2011) explica que ha adesdo quando sado seguidas pelo
menos 80% das prescricdes no seu total (Dias et al., 2011).

1.1  Aspectos epidemioldgicos

No mundo entre 34 milhdes e 35,9 milhdes de pessoas viviam com 0
virus do HIV até o final de 2011, segundo estimativas do Programa Conjunto
das Nacbes Unidas sobre HIV/aids (Unaids, 2012). O Departamento de
Doencas Sexualmente Transmissiveis, Aids e Hepatites Virais, do Ministério
da Saude, estima que aproximadamente 734 mil pessoas viviam com HIV/aids
no Brasil em 2014, correspondendo a uma prevaléncia de 0,4% (Brasil -
Ministério da Saude, 2014).

A taxa de deteccado de novos casos de aids no Brasil tem apresentado

estabilizacdo nos ultimos 10 anos, com uma média de 20,5 casos para cada
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100 mil habitantes. A distribuicdo proporcional dos casos desta doenca no
Brasil segundo a regido mostra grande concentracdao dos casos na Sudeste e
na Sul, correspondendo a 54,4% e 20%, respectivamente do total de casos
identificados de 1980 até junho de 2014 (Brasil - Ministério da Saude 2014).

Entre os homens, observa-se aumento estatisticamente significativo da
taxa de deteccao de novos casos nas faixas de 15 a 19 anos, 20 a 24 anos e
60 anos ou mais nos ultimos 10 anos. Destaca-se o aumento da taxa em
jovens de 15 a 24 anos, observando-se entre aqueles de 15 a 19 anos, um
aumento de 120% e entre os de 20 a 24, de 75,9% no periodo de 2004 a
2013. A taxa de deteccdo de novos casos dos ultimos 10 anos segundo a
faixa etaria entre as mulheres apresenta tendéncia significativa de aumento
entre aquelas situadas nas faixas de 15 a 19 anos, de 55 a 59 anos e de 60
anos ou mais — respectivamente, 10,5%, 24,8% e 40,4% (de 2004 para 2013).
Em relagéo as faixas etarias de 20 a 24 anos e até 40 a 44 anos, observa-se,
no periodo, uma tendéncia significativa de queda (Brasil - Ministério da Saude
2014).

Apesar do aumento da taxa de prevaléncia observada, existe um
namero consideravel de pessoas que, mesmo com indicagdo de tratamento,
ndao estdo sendo tratadas. O numero de pessoas em uso de terapia
antirretroviral combinada (TARVc) mais do que dobrou nos ultimos 10 anos,
passando de 125 mil em 2002 para 313 mil em 2012. Em 2012, apesar de 108
mil individuos apresentarem contagem de linfécitos T CD4+ inferior a 350
células por mm?, 70 mil (65%) estavam em tratamento, o que indica um gap
de 38 mil individuos. Considerando o ponto de corte para tratamento
estabelecido no ultimo consenso para adultos, lancado em setembro de 2012,
de 500 células por mm?®, o gap aumentaria para 63 mil individuos sem uso de
TARVc (Brasil 2013a).

A taxa de deteccao de novos casos de aids em menores de cinco anos
tem sido utilizada como indicador indireto e por permitir avaliar com mais
facilidade a transmissao vertical do HIV. Tem-se observado uma tendéncia de
queda estatisticamente significativa na transmissao vertical no Brasil: 35,7%
nos ultimos 10 anos. No entanto, constatam-se diferencas importantes entre
as regioes em relacéo a essa tendéncia (Grafico 1).
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Grafico 1 — Taxa de deteccao de aids (por 100 mil habitantes) em menores de

5 anos, segundo a regiao de residéncia, por ano de diagndstico.

.90
S 50

E 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013
= Ano de diagnéstico

=—Rrasil ——More =——MNordesie -——Sudeste ——35Sul Centro-Oeste

Nota: (1) Casos notificados no Sinan e Siscel/Siclom até 30/06/2014 e no SIM de 2004 até
2013.
Fonte: MS/SVS/ Departamento de DST, aids e hepatites virais.

1. 2 Adesao ao tratamento antirretroviral

Diversos conceitos de adesdo podem ser identificados. Em uma
compreensao mais restrita, adesao pode ser definida como:

O comportamento de uma pessoa — tomar remédio, seguir uma dieta ou
fazer mudancas no estilo de vida — que corresponde as recomendacdes da
equipe de saude (HAYNES, 1991).

O manual de adesao ao tratamento para pessoas vivendo com HIV/aids
do ano de 2008 discute os conceitos de adesao com base na literatura
sugerindo que eles apresentam uma compreensao limitada, pois equivalem a
nocao de obediéncia, ao ato de conformar-se ou acatar. Sugere também que
0 esquema terapéutico prescrito nao foi fruto de uma decisdo compartilhada
entre a pessoa e o profissional de saude e apresenta uma definicdo mais
ampla:

Adesao é um processo colaborativo que facilita a aceitacdo e a integracao

de determinado regime terapéutico no cotidiano das pessoas em
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tratamento, pressupondo sua participacdo nas decisdes sobre 0 mesmo
(Brasil, 2008).

A adesdao € um processo que envolve muito mais que a simples
ingestdo de medicamentos. Desse modo, precisa ser compreendida de forma
mais ampla. E importante considerar o vinculo entre o usuario e a equipe de
cuidado, o acesso a informacao, o acompanhamento clinico-laboratorial e a
adequacao do tratamento aos habitos e necessidades individuais. Atualmente,
considera-se adesdo adequada quando héa ingestao de, no minimo, 95% dos
medicamentos prescritos, valor capaz de assegurar a inibicdo da replicacéo
viral (Brasil, 2014; Brasil, 2013Db).

A adesao aos medicamentos em criancas e adolescentes se coloca de
forma Unica e com mudancas notaveis. Este grupo depende de seus
cuidadores para tomar seus medicamentos e pode recusar-se a fazer isso por
varios motivos, principalmente por desconhecer o real motivo para tal e seu
préprio diagnostico. Dentre outros motivos, citam-se: o medo de sofrer
preconceito por parte dos grupos de socializacao (escola, amigos), as atitudes
oposicionistas e de revolta, o fato de n&o aceitar ser soropositivo para o HIV
ou, mesmo, uma revelacao diagndéstica feita de maneira inadequada (Ugwu &
Eneh 2013).

Entender os motivos que influenciam a adesao € crucial para o
desenvolvimento de estratégias capazes de apoiar e sustentar a adesao de
criangcas e adolescentes infectados pelo HIV durante o atendimento clinico
(Ugwu & Eneh 2013).

Paralelamente a necessidade de mensurar a adesao aos
medicamentos antirretrovirais, as estratégias para trabalhar a adesdo das
criangcas e adolescentes devem ser desenvolvidas no intuito de agregar, de
possibilitar o vinculo deles com os profissionais e com o servico de saude, de
permitir espacos para a discussao de temas de interesse para os pacientes e
seus cuidadores e de propiciar momentos de discussdes interdisciplinares
entre os profissionais de saude de diversas areas sobre os casos clinicos em
acompanhamento no servigo (Brasil, 2013b).

A percepcéao da escolha e do controle do tratamento é particularmente
importante para as criangas e 0s adolescentes, pois 0 desenvolvimento da

autonomia nesta etapa de vida é fator essencial para o crescimento
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psicossocial. Sem a sensacao de escolha, muitos jovens se rebelam contra os
medicamentos. Os profissionais da area de Saude que lidam diretamente com
os adolescentes devem prestar especial atencdo ao conhecimento que o
jovem tem sobre a doencga, sobre o HIV e sobre o seu tratamento (Brasil,
2013b).

Varios paises, incluindo o Brasil, tém desenvolvido programas de
cuidados e tratamento para a infeccao pelo HIV. Em paises de baixa e de
média renda, a falta de um método padrao-ouro, facil e de baixo custo para
mensurar a adesdo a TARVc é o maior desafio no tratamento da aids
pediatrica. O numero de estratégias para mensurar a adesdao, como a
contagem de comprimidos, os monitores eletrbnicos, os diarios e o0s
questionarios de autorrelato de adesdao tem aumentado. Apesar das
limitacées, o estudo da concentragdo plasmatica da droga no sangue do
paciente deveria ser considerado o método padrdo-ouro. Embora estudos
tenham divulgado achados conflitantes entre a associacdo entre a adesao
(medida por autorrelato e através do retorno do medicamento para a farmacia)
e a resposta imunolégica em pacientes pediatricos infectados pelos HIV,
mensurar a adesdo € um bom preditor para a efetiva supressao viral e,
subsequentemente, para a melhora da resposta imunoldgica (Giacomet et al.,
2003).

A boa adeséao a terapia antirretroviral pode estar baseada em uma série
de fatores, incluindo: ter um cuidador dedicado, que assumira a
responsabilidade de administrar os medicamentos regularmente; se o
cuidador do paciente também estd em uso de TARVc, esta bem motivado e
tem um plano de cuidados baseado em sua rotina diéria; se o cuidador
demonstra ter boa adesdo a outros medicamentos concomitantes para
infecgdes oportunistas; visitas regulares a clinica; e compreensao por parte do
cuidador das consequéncias da baixa adesao, incluindo a progressao clinica
da doenca (Ugwu & Eneh 2013).

Dentre os fatores que podem influenciar a ma adesao aos tratamentos
antirretrovirais, citam-se a escassez de pesquisas na area de criancas e
adolescentes e a falta de dados epidemiolégicos separados por faixas etarias
jovens, para melhor definir essa populagcdo em uma base global (Mofenson &
Cotton 2013).
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A literatura tem documentado uma associacao direta entre ma adesao
e a complexidade do esquema posolégico: numero de diferentes
medicamentos no mesmo regime antirretroviral, inimeras pilulas que devem
ser tomadas diariamente, limitacdes dietéticas, interferéncia com a rotina do
paciente e potenciais efeitos adversos que muitos pacientes experimentam.
Tudo isso esta associado com a faléncia ao tratamento ARV. Outro importante
aspecto da adesao é a percepcao do adolescente sobre os beneficios diretos
do tratamento que esta recebendo. A presenca de efeitos colaterais leva a
descontinuacao da terapia e a aquisicao de sentimentos ruins relacionados ao
tratamento (Brasil, 2013b). Nao menos importantes sao: uso de substancias
ilicitas, de consumo de élcool, violéncia doméstica e disturbios emocionais
dentro de casa (Grimwood et al., 2012).

A ndo adesdo aos medicamentos pode levar a nao supressao
imunoldgica e viroldgica, estando associada a um quadro de desnutricdo
grave, com o0 avanco no estagio clinico da doenca, com base na Classificagao
da Organizacao Mundial de Saude, e ao aumento da ocorréncia de infeccoes
oportunistas (Mghamba et al., 2013).

Em 2008, um estudo clinico de fase lll, conduzido em dois centros de
referéncia na Africa do Sul, incluiram bebés infectados pelo HIV com seis a 12
semanas de vida, com uma porcentagem de linfécitos T CD4+ de 25% ou
mais. Os bebés foram randomizados para um dos trés bracos: (a) receber a
terapia antirretroviral quando a percentagem de linfécitos T CD4+ caisse para
menos de 20% (ou 25% se a crianca tinha menos de um ano); (b) quando os
critérios clinicos para o inicio de ARVs fossem atendidos; e (c) para o inicio
imediato da terapia antirretroviral limitada em até um ou dois anos de idade. O
resultado demonstrou que a terapia antirretroviral precoce reduziu a
mortalidade infantil precoce em 76% e a progressdo do HIV em 75% das
vezes (Violari et al., 2008). Apds este estudo passou-se a recomendar no
Brasil o inicio da TARV em todos os menores de 12 meses, independente de
sintomatologia clinica, classificagdo imunoldgica ou carga viral (Brasil, 2014).

Em dezembro de 2013, o Brasil deu um passo inovador para a resposta
a epidemia de HIV/aids: tornou-se o primeiro pais em desenvolvimento e o
terceiro dentre todos a recomendar o inicio imediato da TARVc para todas as
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pessoas que vivem com aids, independente da contagem de linfcitos T
CD4+, considerando a motivacao do paciente (BRASIL, 2013).

1.3 Caracteristicas da adesao em criancas

No contexto pediatrico, € de extrema importancia a participacao dos
pais e dos cuidadores, pois eles precisam aprender como administrar a
medicacédo de seus filhos, entender o significado dos principais aspectos do
tratamento e assumir a responsabilidade neste cuidado (Giacomet et al.,
2003).

As criancas apresentam resposta imunolégica, histéria natural da
doenca e evolugdo da carga viral diferente dos adultos. Portanto, alguns
eventos da progressdao da doencga, considerados nos adultos ndo séao
estendidos a elas, sendo necessario levar em conta a idade de cada paciente.
A crianca apresenta peculiaridades farmacocinéticas que precisam ser
conhecidas na TARVc, as quais podem se modificar nas distintas etapas
maturativas, requerendo formulagdes pediatricas especificas mais simples de
administrar e de facil dosagem (Trombini, 2010).

Mellins (2004) descreve trés fatores que influenciam a adesado de
criangcas a TARVc:

1) Biomédicos: gravidade da doenca, complexidade da medicacdo e
sintomas da doenca,;

2) Psicossociais da criancga: idade, funcionamento cognitivo, saude mental,
estresse, conhecimento do seu estado em relacio a doenca e
responsabilidade pelo tratamento.

3) Relacionados aos cuidadores: estresse do cuidador, auto eficacia em
referenciar o tratamento da crianca, saude mental, qualidade de vida,
funcionamento cognitivo e relacionamento entre crianca e cuidador (Mellins et
al., 2004).

Em geral, para combater a ma adesdo, médicos identificam pacientes
vulneraveis com base no conhecimento de seus cuidadores ou na avaliacao

das condigdes clinicas das criancas. E esperado que na clinica a ades&o seja
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superestimada, devido ao desejo da familia e do paciente de agradar aos
profissionais da area de Saude ou para prevenir criticas (Albano et al., 2007).

Estudo realizado em trés centros urbanos no sul do Brasil, que avaliou
a adesao de 44 criangas entre 18 meses a 13 anos de idade, definiu ter boa
adesdo quando a adesdo a TARVc atingiu 95% do regime prescrito. Os
resultados mostram uma adesao de 82% do total das criancas estudadas. Foi
encontrada uma possivel tendéncia linear de aumento de adesdo em fungao
do melhor estado clinico da doenca (Trombini, 2010).

Estudo realizado com cuidadores de 390 criancas em uso de TARVc
em cinco centros de referéncia na Etiépia em 2008 teve como referéncia a
tomada dos medicamentos nos Ultimos sete dias. Estiveram associadas a
uma pior adesao as criangas cujos pais nao pagam pelo tratamento e aquelas
gue nunca receberam suporte nutricional na clinica de referéncia. Criancas
que fazem uso de terapia concomitante; criangas que nao tém conhecimento
do seu status sorolégico e criancas que nao sabem do problema de saude de
seus pais sdao mais pré-dispostas a terem uma boa adesao (Biadgilign et al.,
2008).

No estudo multicéntrico PENTA 5 (2003), foram aplicados 266
questionarios aos cuidadores em quatro momentos distintos, contemplando
108 criancas em uso de TARVc. Boa adesao foi reportada em 74% dos
questionarios, e se manteve estavel nos quatro momentos e esteve mais
frequentemente associada em criangas menores de 10 anos, assintomaticas
e com carga viral < 400 copias/mL (Gibb et al., 2003).

Estudo realizado em 2007 nos centros de referéncia da Italia investigou
e comparou o relato de adesdo de criancas quando reportadas pelos seus
cuidadores com a adesdao estimada pelo médico. Dois questionarios
estruturados foram administrados em paralelo aos cuidadores e aos médicos.
A adesao foi definida como o nao ter perdido nenhuma dose nos ultimos
quatro dias. Boa adesao foi reportada por 84% dos cuidadores. Ja os médicos
consideraram como tendo ma adesao 37% das criangas, incluindo as 35
consideradas por seus cuidadores como tendo boa adesdo. A baixa adesao
estimada pelos médicos se correlaciona de maneira muito préxima com a
piora na condi¢do clinica da doenca. O estudo apontou que a adesao é o
grande problema nos cuidados dessas criangas e a discrepancia entre o relato

25



dos cuidadores e o julgamento do médico € grande, o que pode dificultar
grandes intervencdes (Albano et al., 2007).

Em estudo realizado na ltalia, 129 criangcas com média de idade de 96
meses, foram avaliadas por meio de questionarios estruturados aplicados em
seus cuidadores. Do total das criancas, 16% perderam mais de 5% do total
de doses prescritas nos ultimos quatro dias e foram consideradas como nao
tendo boa adesao. Criancas que desconheciam seu status sorolégico tiveram
pior adesao ao tratamento. Ja as criancas em uso da TARVc e as que
receberam os medicamentos por intermédio de pais adotivos apresentaram
niveis maiores de adesao (Giacomet et al., 2003).

Na Nigéria, estudo publicado em 2013 avaliou os fatores que
influenciaram a adesdo de 213 criancas mediante a aplicacdo de um
questionario estruturado a seus cuidadores. Do total das criangas incluidas,
76,1% tinham niveis de adesédo = 95% e somente 59,2% tinham 100% de
adesdo ao esquema prescrito no ultimo més. Os fatores encontrados para a
nao administracdo das doses foram: esquecimento, 55,2%; o fato de estar
viajando, 25,3%; e término do medicamento, 18,4%. Os preditores da baixa
adesao foram: a mae como responsavel primaria pela administracdo dos
ARVs; criancas menores que cinco anos e presenca de comorbidade. Ter
uma estratégia para ajudar na lembranca da tomada da medicacao, ser
assiduo a visita clinica e a revelacdo diagnédstica predisseram uma melhor
adesao (Ugwu & Eneh, 2013).

1.4 Caracteristicas da adesao em adolescentes

Nao existe uma padronizacdo universal da faixa etdria capaz de
compreender a adolescéncia. Para o Estatuto da Crianga e do Adolescente, a
adolescéncia vai de 12 aos 18 anos. O Ministério da Saude segue a
Organizacao Mundial de Saude (OMS) ao definir a pré- adolescéncia como o
periodo entre 10 e 14 anos e a adolescéncia, como de 15 aos 19 anos
completos. Restringir a adolescéncia como faixa etaria, embora ndo permita
uma compreensao mais abrangente no processo, torna possivel delimitar um

grupo populacional para a elaboracao de politicas de saude.
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Durante a adolescéncia, é frequente a reducdo da adesao ao
tratamento, com menores taxas de controle da replicagdo viral e maiores
taxas de rebote viroldgico apds supressao viral (Brasil, 2014).

As caracteristicas da adolescéncia tornam a adesao ao tratamento um
objetivo dificil de ser atingido. A fantasia da invulnerabilidade e o pensamento
magico, caracteristicas préprias da adolescéncia, vao de encontro a
conscientizacdo sobre a propria doenca, ainda sem cura; a maneira peculiar
do adolescente de se relacionar com o tempo; a busca pela independéncia e
autonomia; a impulsividade; a atitude contestadora; e ao desejo de
experimentar o novo e de desafiar o perigo. Tudo isso dificulta a realizacéo de
controles clinicos e laboratoriais frequentes, a tomada de medicamentos
diariamente, muitas vezes, acompanhados dos seus efeitos colaterais, os
planejamentos de ag¢des que visem prevenir eventos futuros; a pressao
exercida pelo grupo de pares e o0 desejo de se sentir igual aos outros
adolescentes e de ser aceito, podendo-se contrapor as necessidades dos
cuidados de saude (Brasil, 2013b).

A familia ou a rede social significativa assumem um papel importante
na adesao de quem vive com o HIV/AIDS, particularmente na adolescéncia. A
tendéncia a superprotecdo dos cuidadores, frequente na transmissao vertical,
e a fragilidade das referéncias familiares, muitas vezes, presentes na histéria
de vida dos adolescentes que se infectaram por uso de drogas injetaveis ou
transmissdo sexual, devem dar lugar a participagdo dos adolescentes como
sujeitos de saude, um processo de responsabilizacao social (Brasil, 2014).

Estudo realizado em 13 centros de tratamento nos Estados Unidos
investigou a adesdo em 161 adolescentes infectados por via sexual ou
mediante o uso de drogas injetaveis. Destes, 7% nao foram capazes de
identificar corretamente seus medicamentos prescritos; 11% puderam
identificar corretamente, mas relataram que nunca tomaram pelo menos uma
droga; e 41% relataram adesdo completa ao esquema. Houve forte
associacdo entre adesdo e reducdo da carga viral. Contagem de linfécitos
TC4+ 2500 células por mm? esteve associada com a boa adesao. Altos niveis
de depressao estiveram associados a piora na adesao (Murphy et al., 2001).

Estudo realizado nos Estados Unidos incluiu 154 adolescentes entre 13
e 19 anos. Eles foram avaliados quanto aos valores de carga viral e contagem
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de linfocitos TC4+. Do total dos participantes, 32,5% apresentaram supressao
viral sustentada enquanto em uso da TARVc; e 67,5% apresentaram baixa
resposta virolégica. Boa adesao foi definida como ter tomado mais que 50%
das doses prescritas, tendo sido relatado por 70,8% dos participantes e
associado com uma reducgao de 60% de risco para a supressao viral subétima
na regressao logistica (Ding et al., 2009).

Agwu e Fairlie (2013) publicaram um artigo de revisdo a respeito das
mudancas e dos desfechos na adesdo ao tratamento de adolescentes
infectados pelo HIV por via de transmissdo materna. A ndo adesdo esteve
associada ao fato de o adolescente ter recebido alguma vez um diagnéstico
de aids possivelmente, refletindo um padrdo crbnico de baixa adesdo e
resultando na progressdo da doenca. Em adicdo, ser mais velho esteve
associado a piora de adesdo, com adolescentes acima de 15 anos tendo
maior risco de apresentar ma adesdo comparada a adolescentes mais novos
(Agwu & Fairlie, 2013).

Também sao barreiras comuns aos adolescentes de paises de baixa e
de média renda: esquecimento, vergonha da revelacdo diagnéstica,
adormecer antes de tomar seu medicamento ou apresentar insénia apés a
administracdo do ARV, estar fora de casa e estar ocupado com o cronograma
da vida diaria, como trabalho e escola. Tais fatores impactam a adesao.
Fatores psicolégicos, como o comportamento cognitivo, podem impactar as
barreiras da adesdo, assim como o estilo de vida. Sentir-se mal esta
associado a nao adesao, resultando em comportamento passivo em relacéo a
tomada dos medicamentos (Agwu & Fairlie, 2013).

A deteccao precoce, ou a antecipacao da ma adesao, é o primeiro
passo e deve ser considerado toda vez que for feita uma prescricdo para
adolescentes. Eles tém as mesmas dificuldades que os adultos para
incorporar a demanda de um regime prescrito na rotina diaria. Além disso, tém
menos privacidade e mobilidade que os adultos, e isso pode complicar muito a
adesdo. E importante que os profissionais da area de Salde entendam que
para os adolescentes o tratamento antirretroviral € somente uma de suas
varias atividades diarias, inseridas entre suas outras necessidades,
prioridades e posi¢des sociais, que devem ser reconhecidas durante o seu
cuidado (Ferreira, 2004).
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1.5 Aspectos relacionados ao cuidado integral a crianca e ao
adolescente

1.5.1 Vivendo com o HIV

Ao lado da relevancia das questbes biomédicas, ainda se constata a
presenca de desafios na esfera psicossocial, tais como a revelacdo do
diagndstico, a adesao ao tratamento e o medo do estigma.

As doencas crbnicas determinam aos pacientes e a seus cuidadores
sofrimentos que vao além dos sintomas e dos tratamentos. Alcangam suas
vidas afetivas, cognitivas e de relacédo, provocando mudancgas de ordem social
e financeira e na dinamica familiar. A infeccao pelo HIV revela questbes
singulares para pacientes, cuidadores e equipe de saude, as quais se
sobrepdem as encontradas em outras doencas crOnicas. Essas
particularidades dizem respeito as vivéncias reais e subjetivas relacionadas a
discriminagao, preconceito, abandono e rejeicao (Brasil, 2014).

Ainda nos dias de hoje, adiar o confronto com a verdade é tido como
protecdo as criancas e aos adolescentes e a interdicdo da comunicagao
apresenta-se como a Unica possibilidade encontrada, na maior parte das
familias, para lidar com essa situacdo. Em se tratando de criancas, o segredo
dos adultos ou a mentira podem tomar proporcées bastante assustadoras e
enigmaticas no psiquismo infantil. Ha4 descricées na literatura que vinculam o
siléncio prolongado sobre o HIV/aids a desordens e aflicdes emocionais,
sentimentos de raiva e prejuizo no desenvolvimento psicossocial (Brasil,
2013b).

A revelagdo da infeccdo pelo HIV torna-se o marco inicial para a
construcao de uma nova histéria e de uma nova identidade. Estudo qualitativo
observou dois padrdes de revelacao do diagnostico para os adolescentes. A
revelacdo do diagnéstico relatada pelos adolescentes que cresceram com o0
HIV (transmissdo vertical) mostrou-se mais cercada de cuidados e
preocupacao com a sua repercussao sobre a vida desses jovens. Ou seja,
apresentou-se como assunto pensado e trabalhado por cuidadores e
profissionais. Para os jovens que se infectaram pela via sexual ou que néo

sabem como se infectaram, em contraste, nao se observou nenhum trabalho
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prévio ou cuidado com o assunto apoiado em relatos de revelacdes
diagnésticas mais rudes e descuidadas (Marques et al., 2006).

A necessidade de dar voz aos proprios pacientes infantojuvenis sobre
essas questdoes nao tem sido reconhecida, na medida em que ha predominio
de estudos com os cuidadores. Com esse propdsito, Marques (2006) realizou
entrevistas com as criancas que conheciam seu diagnostico. De acordo com
os resultados, elas nao relataram sentimentos de raiva, preocupacao,
estresse, tristeza ou confusdo no momento da pesquisa. Os cuidadores, de
outro lado, avaliaram que ainda persistiam nas criancas reacdes de raiva e
estresse, porém identificavam mais esperanca e menos tristeza. Esses dados
sdo ilustrativos das vantagens potenciais da revelagao (Marques et al., 2006).

Criancas e adolescentes podem expressar desesperanca, tristeza,
medo de morrer e de perder seus pais, receio de ndo acompanhar seus
parceiros nas atividades habituais, desanimo quanto as limitagcbes fisicas ou
cognitivas que a doenca determina e sintomas fisicos (fraqueza, ins6nia e

falta de apetite) durante a evolucéo da infeccao pelo HIV (Brasil, 2014).

1.5.2 Sintomas psiquiatricos e qualidade de vida

Apesar de serem visiveis 0s progressos terapéuticos e
medicamentosos no tratamento do HIV, observa-se, que tais avangos, além
das proprias mudancgas no perfil da epidemia, ndo conseguiram desconstruir
0s preconceitos relacionados a “grupos de risco”, mediados por percepcdes e
valorizacbes éticas, morais e religiosas baseadas em antigas metaforas da
doenca, associadas a sua natureza patogénica (desencadeada por um virus
transmissivel) e a caracteristicas sociodemogréaficas dos grupos populacionais
mais vulneraveis. Os pacientes estdo expostos a fatores que podem levar a
estados de sofrimento psiquico e a transtornos mentais: de um lado, o desafio
de se saberem infectados por um virus de dificil combate, sem perspectivas
de eliminagcado no curto ou no médio prazo; por outro, e nao menos importante,
o desafio de terem de enfrentar cotidianamente expressdes e reacdes de
preconceito e discriminacdo social, sexual e afetiva. Tais sofrimentos e
transtornos sao referidos por usuarios dos servicos de saude e observados no
cotidiano das praticas dos profissionais de saude (Brasil, 2012).
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Observa-se que o0s transtornos psiquiatricos sdo comuns nos
portadores do HIV e ndo necessariamente por condicbes preexistentes.
Dentre esses transtornos, os mais relacionados sdo: depressao e ansiedade.
Para os sintomas frequentes, alguns estudos mencionaram: culpa,
irritabilidade, sensacdo eminente de morte, fadiga, sensacdo de perda de
controle, isolamento, perda de peso, desconforto abdominal, impulsividade,
sensacgao de calor, medo de que aconteca o pior, incapacidade de relaxar e
alteracdes no sono (Malbergier e Schoffel, 2001).

O disturbio depressivo pode afetar fortemente a adesdo: pessoas
infectadas pelo HIV e deprimidas apresentam maior risco de ma adeséo se
comparadas aquelas que nao apresentam esse transtorno (SCAFF, 2002).

Sabe-se que o desenvolvimento de sofrimento psiquico e os
transtornos mentais em pessoas infectadas pelo HIV sao mais frequentes do
que na populacdo geral. As manifestacbes de ansiedade (sensagcdo de
inseguranca fisica, apreensao, temor ou ameaca, inquietacao e palpitacoes,
entre outras) podem ocorrer em algumas situacoes especificas, tais como:
medo de ter contaminado parceiros e/ou filhos; receio da revelacdo do
diagnéstico e de rejeicbes implicitas e explicitas; mudancas do esquema
terapéutico por faléncia ou intolerancia; variacao nas contagens de linfocitos T
CD4+ e na carga viral, e dificuldades ligadas a pratica de sexo seguro (Brasil,
2008).

Apesar da importancia do tema, poucos estudos avaliaram os sintomas
psiquiatricos, assim como a qualidade de vida dos pacientes infectados pelo
HIV em paises em desenvolvimento, incluindo o Brasil. Além disso, mesmo
havendo uma grande variedade de instrumentos disponiveis para se avaliar a
qualidade de vida, ndo ha unanimidade quanto a sua definicdo. De acordo
com o Grupo de Estudos em Qualidade de Vida da Organizacdo Mundial de
Saude (World Health Organization quality of Life Group), a qualidade de vida
pode ser definida como “a percepcao do individuo de sua posi¢ao no contexto
da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus

objetivos, expectativas, padroes e percepgdes” (Brasil, 2010).
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1.5.3 A transicao da pediatria para a clinica de adultos

A transicao de adolescentes e jovens com HIV das clinicas pediatricas
para as de adultos deve ser entendida como um processo intencional e
planejado pelas equipes do servico, pelos adolescentes e por seus
familiares/cuidadores. A transicdo tem por objetivo promover um atendimento
a saude ininterrupto, coordenado e adaptado do ponto de vista do
desenvolvimento psicoldgico e comportamental (Brasil, 2014).

Varios modelos de transicdo tém sido relatados, sendo estes
dependentes das particularidades dos servicos. Nao ha evidéncias, até o
momento, quanto ao modelo preferido em termos de satisfacdo dos pacientes,
custo/efetividade ou evolugao em médio e longo prazo. Nao ha um momento
“certo” para a transicdo, sendo muito importante haver flexibilidade nesse
processo. Os autores sao unanimes quanto ao entendimento de que o
momento mais adequado vai depender da prontidao dos adolescentes, de seu
estado de saude e do preparo dos servicos de adultos. Apesar de alguns
servicos basearem-se na idade cronolégica para a realizacao da transicao (15
a 20 anos) ou em marcos sociais paralelos, como a saida do ensino médio,
estes nao devem ser considerados como parametros definitivos, ja que a
vivéncia da subjetividade deve encontrar-se em relagcdo tensa, continua e
equilibrada com o0 mundo externo (Machado et al., 2010).

O Departamento de DST, aids e hepatites Virais, do Ministério da
Saulde, sinaliza que a fase da transigcao tem sido vista como aquela na qual
muitos jovens abandonam o tratamento. Para ndo prejudicar o tratamento, o
departamento indica uma transicao gradativa. Nesse periodo, os adolescentes
continuam sendo atendidos no local a que estavam acostumados, mas por

clinicos preparados para recebé-los(Brasil,2014).

1.5.4 A sexualidade

De acordo com o estudo de Mesquista (2011), as politicas publicas de
saude, raramente definem a sexualidade dos jovens como um direito a ser
protegido, a ndo ser do abuso, da gravidez precoce e das doencas
transmissiveis. Pouco se fala sobre o exercicio positivo da sexualidade, da
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sua dimensdo amorosa, da intimidade e da experimentacdo. A literatura no
campo da Saude costuma definir a impulsividade sexual como natural e
perigosa nessa faixa etaria. A literatura sobre prevencdo costuma pensar
apenas no perigo que o0s “positivos” representam para 0s “negativos”.
Também é pequena a literatura internacional disponivel sobre a sexualidade
dos jovens crescendo com HIV (Mesquisa et al., 2011).

Ao se pensar em sexualidade, observa-se que, como qualquer outra
pessoa, 0s adolescentes e 0s jovens necessitam ser aceitos pelos amigos e
se sentirem a vontade para namorar. Sé que o fato de viver com o HIV
potencializa 0 medo de serem rejeitados pelos seus pares e namorados,
especialmente ao perceberem o mundo preconceituoso em que vivem, no
qual “ter aids” ainda € um estigma. Quando esses jovens comecam a se
relacionar, surge um grande desafio: contar ou ndo ao parceiro. Essa é uma
6tima oportunidade para os profissionais de saude que acompanham esses
adolescentes e jovens discutirem o assunto, auxiliando-os a enfrentar os
novos desafios. Quando solicitado ou consentido pelo usuario, o profissional
pode também esclarecer questbes trazidas pelos parceiros, sempre se
apoiando nos pilares da ética e com bom-senso, de modo a contribuir para a
harmonizacado dessa relacdo com base em informacdes atualizadas (Brasil,
2013b).
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2. REVISAO DE LITERATURA

2.1 METODOLOGIA

2.1.1 Estratégia de busca

Foi realizada uma busca nos artigos relacionados a tematica de
interesse publicados em revistas indexadas entre 2000 e 2014 na base de
dados PubMed — US National Library of Medicine. National Institutes of
Health.

No processo de busca para a captura das publicagdes, utilizaram-se as
palavras-chave: “Adherence” and “Thepary Antiretroviral” e “HIV”. Os
seguintes filtros foram acrescidos na busca:

- idade dos sujeitos participantes: <18 anos;
- ano de publicagéo: a partir de 2000.

2.1.2 Critérios de inclusao e exclusao

Os titulos e os resumos dos artigos foram analisados e tabulados em
planilha do Excel com base nos seguintes critérios de inclusdo: o estudo deve
ser empirico; quantitativo; intervencional ou observacional; avaliar a
proporcdo, prevaléncia ou incidéncia da adesdo ou ndao adesao; e trabalhar
com populacao pediatrica.

As publicagdes foram excluidas de acordo com o0s seguintes critérios
de exclusdo: estudos nado relacionados a adesdao ao medicamento
antirretroviral; estudos abordando adesdo a tratamentos de doencas
concomitantes; estudos relacionados com farmacocinética e farmacodinamica;
estudos de revisdo, estudos qualitativos; consensos e guias terapéuticos e
populacao especificas (gestantes, profissionais do sexo, homens que fazem
sexo com homem etc.).

Apés a primeira analise das publicagdes, os artigos selecionados foram

avaliados na integra excluiram-se aqueles que nao explicavam o critério, a
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definicdo, a medida e o resultado da adesdo, além daqueles que se
enquadravam nos critérios de exclusdo descritos acima.

As informacdes de interesse de cada artigo foram transcritas e divididas
em tdpicos para possibilitar a discussao das metodologias e dos resultados de
cada estudo. A Tabela 1 traz uma descricdo resumida das publicacdes
analisadas.

2.2 RESULTADOS

Entre 2000 e 2014, a estratégia de busca identificou 163 publicacoes,
que foram tabuladas de maneira sistematica, para possibilitar a analise do
conteudo tematico de cada uma.

Ap6s a analise dos titulos e dos resumos, 142 artigos foram
excluidos por ndo se enquadrarem nos critérios selecionados. Os artigos
selecionados foram categorizados de acordo com a area tematica, com o
objetivo de mostrar a diversidade das publicagées (Grafico 2).

Dentre as publicacbes excluidas, 46 (32,4%) incluiram sujeitos
adultos, 7 (4,9%) abordaram a adesao entre gestantes e a utilizacdo dos
antirretrovirais para a prevencao da transmissao materno Infantil (PTMI), 29
(20,4%) sao estudos clinicos de tolerabilidade, seguranga e farmacocinética
dos ARVS, 8 (5,6%) avaliaram a adesdao em pacientes com 0 uso de
medicacdo concomitantes, 31 (21,8%) ndo abordavam a adesado a terapia
ARV (apesar de explorarem temas referentes aos ARVs), 15 (10,5%) séo
estudos qualitativos e 6 (4,2%) tinham por objetivo avaliar a transmissao
sexual e os comportamentos de risco. Somente 21 estudos se enquadraram
na tematica desta dissertacéo.

35



Grafico 2 - Areas tematicas das publicacdes na base de dados da PubMed
entre 2000 e 2014
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Siglas: PK: farmacocinética; ARV: antirretroviral; PTMI: profilaxia da transmisséao materno-infantil

O resultado desta fase de analise das publicacées corrobora com o
conceito de escassez de estudos sobre adesdo ao esquema antirretroviral de
criancas e adolescentes ja discutidos na literatura.

Restaram 21 artigos, que serdo discutidos de maneira quantitativa
abordando contextos diversos sobre questbes essenciais a respeito de:
pontos de corte para medir a adesdo, métodos unificados ou combinados de
medida da ades&o, barreiras que impedem a adeséo perfeita e intervencdes
propostas pelos autores para incremento e manutengao de niveis ideais de

adeséo.
2.2.1 Local, periodo, desenho e amostra dos estudos
Houve diversificacdo de cenéarios em todo o mundo no que tange aos

estudos selecionados de adesdo a terapia antirretroviral em criancas e

adolescentes.
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No continente afficano, os paises envolvidos foram: Africa do Sul (1),
Etidpia (1) Nigéria (1) e Uganda (1). A América Latina contribuiu com (2)
estudos, multicéntricos e internacionais, mas com a coparticipagao do Brasil.
Cerca de metade dos estudos foi realizada na América do Norte, sendo a
maioria nos Estados Unidos (11). O continente europeu contou com trabalhos
da ltalia (1) e outro (1) multicéntrico que nao especificou o pais. Ja o
continente asiatico contribuiu com um estudo, também multicéntrico
internacional, realizado na Tailandia (1).

E importante ressaltar que a grande maioria das publicacées de
interesse desta dissertacdo contempla aquelas geradas a partir de estudos
multicéntricos, que nao tém por objetivo principal quantificar a adesao aos
esquemas antirretrovirais. Trata-se de ensaios clinicos, multicéntricos
internacionais, por exemplo, os estudos PENTA 11, PENTA 5 e PACTG 377.

Muitas vezes, o numero de servicos de saude incluidos ndo foram
especificados no texto dos estudos, podendo a inclusdo variar desde quatro
até 47 centros de referéncia.

Em relagdo ao desenho dos estudos, nove sdo intervencionais e 12 sdo
observacionais.

Em relagdo ao tamanho amostral, os estudos variaram de 47 a 3843
participantes incluidos, com a média e mediana de 567 e 126 participantes,

respectivamente.

2.2.2 Definicao da adesao

A maioria dos estudos mensurou a adesdao como uma variavel
quantitativa (por exemplo, proporcao de doses tomadas em relacéo as doses
prescritas em um determinado intervalo de tempo) e definiu um ponto de corte
para adesao, o qual variou de 80% a 100%, sendo que a maioria dos estudos
definiu esse ponto de coorte em 100%.

Em relacdo ao intervalo de tempo para mensurar a adesao, houve uma
variagao no tempo de tratamento avaliado, variando de 3 a 30 dias anteriores.

E importante salientar que as taxas de ades&o variam com o percentual

de adesdo estabelecido, a definicio da medida da adesao aplicada e o
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desenho do estudo. Como exemplo, cita-se o estudo de Haberer (2011), que
trabalhou com dois pontos de coorte para definir o nivel de adesao (80% e
90%) e discutiu ambos os resultados (Haberer et al., 2011).

Excluindo-se o valor de corte do percentual de adesao (de 80% a
100%), estudo realizado em 2009 considerou adesao satisfatdéria como ter
tomado 50% das doses dos ARVs como prescrito. O estudo justificou esse
ponto de corte por considerar sua amostra, de 154 adolescentes, como sendo
especifica e com alto risco de ndo adesao (Ding et al., 2009).

Niveis elevados de adesao aos antirretrovirais sdo necessarios para a
obtencdo da resposta virolégica e/ou imunoldgica e atraso na progressao
clinica da doenca em longo prazo. Sem adequada adesao, os antirretrovirais
nao sdao mantidos em concentragdes plasmaticas suficientes para suprimir a
replicacdo do HIV nas células infectadas e reduzir a viremia plasmatica
(Ferreira, 2004).

Embora o nivel de adesdao a TARVc nao esteja completamente
definido, de acordo com as Recomendacbes para a Atencdo Integral a
Adolescentes e Jovens Vivendo com o HIV/AIDS, do Mistério da Saude,
publicado em 2013, valores abaixo de 95% tém sido associados com a pior
resposta virologica e imunologica (Brasil, 2013b).

2.2.3 Estratégias para se mensurar a adesao

Adesdo a TARVc é dificil de medir com precisdo. Técnicas foram
desenvolvidas para quantificar a adesao, mas todas elas tém limitacdes e nao
ha um padrao-ouro para poder comparar com os novos métodos. A falta de
uma abordagem padronizada e de um consenso do que constitui clinicamente
niveis adequados de adesdo traz constantes mudancas no campo de
pesquisa.

Entre os estudos foram utilizadas as seguintes técnicas para mensurar
a adesao:

Questionario de autorrelato (16)

Contagem de comprimidos/pesagem das formulacdes liquidas (3)
Sistema de monitoramento eletrénico de medicacao (2)

Escala visual de adeséo (2)
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Marcadores biolégicos (2)
Anotagdes no prontuario médico (1)
Relatério de dispensagao dos ARVs gerados pela farmécia (2)
Estudo da concentragao plasmatica do ARV (1)

E importante observar que os estudos buscam combinar diferentes
técnicas para avaliar a adesdao aos medicamentos. Por isso foi apresentado
acima o numero de vezes que cada método foi utilizado nos estudos incluidos

nessa revisao.
2.2.4 Resultado da adesao

A taxa média geral de adesado ao esquema antirretroviral foi de 78,9%
(DP = 16,06), com a mediana de 84%. Nota-se uma variabilidade de valores
encontrados (desde 44% a 100% de adesao).

2.2.5 Caracteristicas da ma adesao

No estudo de Van Dyke (2002) a ma adesao esteve associada ao gosto
ruim dos ARVS e a interferéncia que a tomada dos remédios causa na vida
cotidiana da crianca, achado também descrito no estudos de Marhefka (2008)
e Gibb (2003) (Van Dyke et al., 2002; Marhefka et al., 2008; Gibb et al, 2003).

Mudanca de residéncia, nivel de escolaridade, conhecimento da
crianga sobre seu diagnéstico, ter idade entre 9 a 15 anos, hospitalizacao da
crianga, uso de antirretrovirais na formulacdo liquida e uso de alcool pelo
cuidador foram aspectos descritos nos estudos como preditores da ma
adesao (Haberer et al., 2011; Haberer et al., 2012)

O fato de a crianca ter sido exposta a terapia antirretroviral subé6tima e
a uma ou duas drogas anteriores ao inicio do HAART foi associado a uma
subsequente supressao viral baixa (Ding et al., 2009).

No estudo de Biadgilign (2008), foi descrito como os principais motivos
para a ma adesao: falta da medicacdo no servico de saude; a crianga estar
dormindo na hora da tomada; falta de crenca pelos seus cuidadores ao
medicamento; estado deprimido da crianga; problemas de transporte para a
clinica; estado de doenca na crianca durante o estudo; e esquecimento dos
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cuidadores de dar os medicamentos. Este ultimo motivo foi apontado como o
maior responsavel pela ma adesao nos estudos de Marhefka (2008) e Gibb
(2003) (Biadgilign et al., 2008; Marhefka et al., 2008; Gibb et al., 2003)

Foi reportada menor adesao durante os finais de semana. (Dowshen et
al., 2013).

Dois estudos encontraram que a relagdo mais estreita obtida entre a
adesdo e algum fator externo foi a depressao. ( Murphy et al., 2001; Marshall
et al., 2013).

3. DISCUSSAO

A medida que a revisdo avancou por ordem cronolégica, observou-se
maior rigor na avaliacdo da adesao pela literatura: passou-se a adotar, cada
vez mais, o critério de uso de pelo menos 95% das doses prescritas de ARV
em tempos maiores ou combinados.

Houve, também, um crescente nuimero de estudos que propdem
intervencées que podem ser realizadas pelo servico de saude, as quais
incluem os jovens e 0s seus cuidadores. Como exemplo, cita-se o estudo de
Fatti (2014), que comparou a supressao viral de criancas cujos cuidadores
receberam aconselhamento sobre adesao e apoio psicolégico nos servigos de
saude local versus as criangcas cujos cuidadores nao receberam a
intervencdo. Apurou que a intervencao proposta esteve associada a uma
maior supressao viral (Fatti et al., 2014).

O questionario de autorrelato foi 0 método mais utilizado nos estudos.
O uso constante desse método decorre de sua facilidade de poder estar
incluido na clinica diaria e nas consultas médicas. O uso de questionarios tem
sido validado com tendo um alto nivel de acuracia na mensuracao da adesao.
Apesar de ser um bom método, ndo é perfeito. Suas vantagens incluem:
facilidade, rapidez, simplicidade, baixo custo e flexibilidade do desenho
(questionarios na propria lingua). Os dados sao facilmente coletados e podem
ajudar a determinar as razées da ma adesao dos pacientes. As desvantagens
incluem: viés social e tendéncia de superestimacdo da adesao, devido ao

desejo da familia e do paciente de agradar aos profissionais da area de Saude
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e a possibilidade de prevenir criticas. Os questionarios assumem que 0s
pacientes podem lembrar com precisdo seus comportamentos e oferecem
respostas honestas. Ha evidéncias de que os niveis de adesao ao autorrelato
podem ser superestimados quando comparados com outros métodos
(Ferreira, 2004).

O surgimento de novas ferramentas para auxiliar o processo de adeséo,
como a utilizacdo de servicos tecnolégicos em saude, do inglés M-healf,
(“saude mével”) e o envio de mensagens via celular para promover a adesao
em criangas e adolescentes, esteve presente no estudo de Dowshen (2013),
que incluiu pacientes de 14 a 29 anos. Durante 24 semanas, os participantes
receberam diariamente mensagens de texto personalizadas, que funcionavam
como lembretes para a tomada dos antirretrovirais. Apdés uma hora, tinham
que responder se tinham ou nao tomado seus medicamentos. Do total de 25
participantes, 61% responderam as perguntas. Destes, 54,7% indicaram que
tomaram as doses conforme prescrito. O estudo sugeriu que o envio de SMS
como lembrete para a tomada dos medicamentos pode ser uma estratégia
promissora (Dowshen et al., 2013).

Sobre o periodo estabelecido para mensurar a adesdo, houve a
preocupacao de mesclar diferentes momentos, considerando, por exemplo, o
dia anterior a visita e o final de semana. Essa questao € importante para se
evitar o viés de memoéria. No estudo de Ukwe (2010) a adeséo foi avaliada no
inicio do estudo, na semana 4, na semana 8 e apds 12 semanas (ou seja, por
um periodo de 3 meses). Os participantes foram convidados a relatar o
numero de doses perdidas nos ultimos 3, 5 e 7 dias, respectivamente (Ukwe
et al,. 2010).

A literatura demonstra que sintomas psiquiatricos, como ansiedade e
depressdo, e qualidade de vida sdo fatores que influenciam os niveis de
adesdo. A literatura avanca trabalhando com o0s aspectos psicossociais
relacionados a adesdo dos adolescentes. A identificacdo de sintomas de
ansiedade e depresséao se faz necessaria na hora de escolher uma estratégia
de melhoria da adeséo.
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TABELA 1 - Descricao sistematica das publicagdes referentes a adesao em criangas e adolescentes publicadas na PubMed entre os anos 2000 — 2014.

Desenho do Populacao . Duragao do
Autor, An : ) M logi Ach
LISt f<ifte) Estudo incluida stodologia Acompanhamento chados
Criangas em uso de Apoio a adeséo pelos membros da . . . ~ .
(FATTI et al., 2014) | Caso-Controle antirretrovirais (<16 propria comunidade. (CBAS - 4 anos g)rslingr:ggsg]glyilrc;alls no CBAS sao mais propensas a alcangar
anos) Community-based adherence support) P ’
. o Terapia cognitivo-comportamental - )
. Crlangas em inicio de motivacional, baseada em entrevista, Observou uma tendenma. de. melhora para o Grupo MI
(GOGGIN et al., Randomizado - | terapia antirretroviral . o CBT/mDOT nas primeiras 12 semanas e
o combinada com a terapia diretamente 48 semanas : = .
2013) Controlado ou com histérico de pior adeséo nas 48 semanas quando comparado ao Servigo
ma adesdo observado (MI-CBT/mDQT) Versus MI- adro
CBT ou o servigo padrao. P ’
(DOWSHEN et al Jovens vivendo com | Resposta a Mensagens de Texto (Text O estudo sugeriu o0 método como uma ferramenta Util para
2013) ” Observacional HIV em uso de ARVs | Message Response - ITR) enviadas ao 24 semanas identificar os niveis de adesdo em tempo real . Melhorias no
de 14 a 29 anos celular do participante sistema sao necessarias.
Sessao motivacional através do
Pacientes vivendo computador (Motivacional Criangas que receberam o suporte emocional tiveram maior
(NAAR-KING S., et Randomizado com HIV. iniciando Enhancement System for Adherence 6 meses reducdo nos valores de carga viral apds intervengdo. O

al, 2013)

ARV de 16 a 24 anos

(MESA) Versus Sessao motivacional
para atividade fisica e estado
nutricional (MESH).

estudo sugere que a intervengdo para criangas iniciando
TARV é promissor.
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(LETOURNEAU
EJ, et al., 2013)

Estudo piloto
Randomizado

34 jovens vivendo
com HIV/aids

Sesséo de entrevista motivacional

9 meses

A sessdo motivacional melhorou os resultados de saude dos
jovens com ma adesdo aos medicamentos antirretrovirais.
Diminuigéao dos valores de carga viral e aumento dos valores
de TC4+.

(GRIMWOOD, et

Estudo de coorte

3.563 criangas
menores de 16 anos,

Suporte comunitario

4848 pessoas-ano

Ao comparar os achados clinicos das criangas que
receberam o suporte comunitario em relagédo as criangas que
nao receberam, o programa de suporte se mostrou efetivo

al., 2012) concorrente Iniciando TARV. para melhorar a adesao aos ARV e melhorar os achados
clinicos e laboratoriais.
80 jovens vivendo Os participantes foram divididos em Apds a intervencio. a adesio no grupo que recebeu
(JONES et al., Estudo piloto com HIV/aids dois grupos: 3 meses de intervencédo Ap = ¢ao, a. " grupo q
2013) Intervencional iniciando o esquema | em grupo Vs 6 meses de intervengao 6 meses mtervengaP nos - primeiros t.res. _ meses aumento  em
ARV individual comparagao com o seguimento individual de 6 meses.
Determinar mensalmente a adesao A vergonha do estado sorolégico da crianga, a mudanga da
(HABERER et al., Observacional 120 criangas (média aos ARVs através de varios 1 ano formulacdo dos medicamentos e o uso de &lcool pelo
2012) de 5,2 anos) instrumentos e quantificar a carga viral cuidador foram associados com interrupgbes no uso dos

dos participantes a cada 6 meses

antirretrovirais.
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(HABERER et al.,

Observacional

96 criangas com
média de idade de 6

Realizar uma avaliagdo comparativa
de entre varias medidas de adesao
amplamente utilizadas e identificar os

2 anos

A ades@o entre as criangas que tomam combinagéo de dose
fixa na Africa sub-saariana é alta e sustentada ao longo de
dois anos. No entanto, alguns grupos estdo em risco de

2011) Prospectivo anos fatores associados com a adesao aos insucesso do tratamento, incluindo as criangas sem
’ comprimidos em dose fixa em um local rotinas estabelecidas, sem o conhecimento de seu
de recursos limitados diagnéstico de HIV .
. Mensurar a adesdo a cada 4 semanas
UKWE et al., Observacional R .

( 2010) Prospectivo — durante trés meses através do 3 meses Este estudo mostrou elevada adesdo aos antirretrovirais
autorrelato. quando comparado a outros estudos na Africa. O uso da
caixa de comprimidos por ser uma estratégia promissora,

particularmente no sul da Nigéria.
m?ﬂiiedso(ljeesg%n;izs Avaliar a prevaléncia e os preditores Dos participantes 71% relataram ter boa adesao (>50%) o
(DING et al., 2009) Transversal vivendo com bioldgicos e pscicosociasis da resposta 1 entrevista que esteve relacionado a niveis altos de supressao viral

HIV/aids virolégica subdtima. subdétima que foi apresentada por 2/3 da populagéo.

(GIANNATTASIO,
et al., 2009)

Observacional

129 criangas
infectadas pelo HIV

Entrevistas estruturadas com os
cuidadores

1 entrevista

Foi encontrada maior taxa de adesao em criangas adotadas
comparada as criangas que eram medicadas por seus pais
biolégicos. O estudo aponta que caracteristicas
psicossociais, em vez de clinicas, sdo os principais
determinantes da adesao.

(BIADGILIGN., et
al, 2008)

Observacional

390 criangas (
mediana de idade de
9 anos)

Questionario de adesao, revisao de
prontudrios, marcadores imunologicos
e fatores psicolégicos e
medicamentosos

1 entrevista

A adesdo a TARV em criangas foi de 93% nos Ultimos 3 dias
e 87% nos Ultimos 7 dias antes da data da entrevista.
Criangas cujos pais ndo pagam uma taxa para o tratamento
e as criangas que nunca tinham recebido qualquer suporte
nutricional da clinica eram menos propensas a ter boa
adesao.
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(MARHEFKA et al.,

127 criangas entre 2

Questionarios de adesao com os

76% dos cuidadores relataram que os menores sob sua
responsabilidade tomaram quase todas as doses de ARV
nos ultimos 6 meses (>90%). 5% das criangas tinham valores

2007) Transversal e 15 anos de idade cuidadores 1 entrevista de carga viral menores que os valores detectaveis.Mais da
’ metade dos cuidadores relataram mais de uma barreira para
administrar do ARV. 86% relataram que utilizam de um ou

mais estratégicas como lembrete.
129 criangas Questionarios de adesao em 7 centros As criangas que eram adotadas tinham maior adesao quando
(ALBANO et al., Transversal incluidas com de referencia na Italia. Responderam 1 entrevista comparada as criangas que tinham pais viologicos. O estudo
2007) mediana de idade de | aos questionarios os cuidadores e 0s identificou uma discrepancia entre a adesdo relatada pelos

96 meses respectivos médicos. pacientes e a adesao estimada pelos médicos.

(BERRIEN et al.,
2004)

Estudo piloto
Randomizado

55 criangas e seus
familiares.

Apoio a adesao pelas enfermeiras do
servigo de referéncia. A adeséao foi
mensurada objetivamente através da
dispensarao dos ARVS e
subjetivamente a partir de uma
pontuacao de autorrelato.

48 semanas

O conhecimento sobre o HIV e a histéria da medicagao
melhorou significativamente no grupo de intervengdo. O
autorrelato de adesdo melhorou, embora nado de forma
significativa. Nao foram observadas diferengas estatisticas
na contagem de células T CD4 + ou carga viral entre os
grupos. Conclui-se que a intervengao baseada no apoio pela
enfermagem ajudou criangas soropositivas e suas familias.

(GIACOMET et al.,
2003)

Observacional

129 criangas com
mediana de idade de
96 meses

Aplicagdo de questionario de adeséo.

1 entrevista

Apenas 11% dos cuidadores relataram que as doses
administradas nos Gltimos 4 dias foram em horarios corretos.
Criangas que sabiam do seu diagndstico eram menos
aderentes.
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Aplicacédo de questionarios de adesdo

nelfinavir foi o ARV mais dificil de ser administrado. De todos
0s questionarios analisados a média de adesao foi de 74%

Estudo Z nao havendo mudangas durante o seguimento. Comentarios
(GIB%(?O’\g)et al, prospectivo de 108 criangas asoprﬁ;:r;g:rhiﬁti 43:&?323;25 6 48 semanas sobre as dificuldadgs em administrar e
coorte que respbn diam o lembrar, foram relacionados medo da revelagdo
’ diagnostica a terceiros e
aos efeitos indesejaveis causados pelos ARVs.
O estudo encontrou uma média de 70% de adesao relatada.
Estudo ) - C g = Os medicamentos com a maior dificuldade em ser
(VAN 2(\)((?2% etal, prospectivo de ?gs(;rsla:gﬁsa?%: Aplicagéo decggae%h%r;asrg; de adesdo a 48 semanas administrados sao o nelfinavir e o ritonavir. Em criangas, a
coorte ' adesao relatada prediz
a resposta virologica a terapia HAART e é uma medida util .
Foi encontrada uma forte associagdo entre a adeséo e a
Estudo carga viral reduzida. Um nivel de CD4 de> ou = 500 células /
(MURPHY et al., rospectivo de 161 participantes de | Questiondrio de adesdo e marcadores 1 entrevista mm 3 também foi associada com a boa ades&o. Niveis mais
2001) P g oorte 13 a 18 anos biolégicos. altos de depressao foram significativamente associados com
a diminuicdo da adesdo e uma tendéncia foi encontrada
entre o nimero de medicamentos prescritos e adeséo.
(VAN ROSSUM et Estu_do 125 criangas de 4 Questionario de adesdo aos Dos _participantes,_ 70% Qel_es reportaram adesdo total aos
al., 2002) prosgggtrl[\;o de meses a 17 anos antirretrovirais. 48 semanas medicamentos antirretrovirais.
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O trabalho exposto a seguir, intitulado; “Adesao a terapia antirretroviral em
criancas e adolescentes infectados verticalmente pelo HIV: estudo
prospectivo de longo prazo, coorte UFMG, 2004-2014” tem por objetivo
avaliar a adesdo ao esquema antirretroviral e seus determinantes em uma
coorte de criancas e adolescentes infectados verticalmente com o virus do HIV-
1 em dois momentos distintos, em 2004 e 2014. O trabalho sera apresentado
no modelo de artigo para publicacdo cientifica, de acordo com as
recomendacgdes do Colegiado do Curso de Pés-Graduacdo em Saude da
Crianca e do Adolescente da Faculdade de Medicina da Universidade Federal
de Minas Gerais.
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ADESAO A TERAPIA ANTIRRETROVIRAL EM CRIANCAS E
ADOLESCENTES INFECTADOS VERTICALMENTE PELO HIV: ESTUDO
PROSPECTIVO DE LONGO PRAZO, COORTE UFMG, 2004-2014

1. INTRODUGCAO

A terapia antirretroviral resulta em supressdo da carga viral, aumento
dos valores de células de defesa, linfocitos T CD4+, e melhoria da qualidade de
vida dos pacientes infectados pelo HIV (Mghamba et al., 2013). O sucesso dos
pacientes depende de niveis superiores a 95% de adesdo ao regime
antirretroviral (Ugwu & Eneh, 2013; Agwu & Fairlie, 2013). A adesdao € um
processo que envolve muito mais que a simples ingestdo de medicamentos.
Desse modo, precisa ser compreendida de maneira mais ampla (Brasil, 2014).

A deteccao precoce, ou a antecipacao, da ma adesao é o primeiro passo
no cuidado integral ao paciente e deve ser considerada toda vez que for feita
uma prescrigdo para uma crianga ou adolescente. No contexto pediatrico, é de
extrema importancia a participagdo dos pais e cuidadores nesse processo, pois
eles precisam aprender como administrar a medicacao de seus filhos, entender
o significado dos principais aspectos do tratamento e assumir a
responsabilidade neste cuidado (Trombini, 2010). As criancas infectadas
verticalmente pelo HIV estdo crescendo e vivenciando a adolescéncia. Nesta
fase, elas enfrentam, além de todos os desafios caracteristicos da fase,
somados a vivéncia de uma doenca crbnica, situacbes como estigma,
discriminagao, preconceito, orfandade e iniciacao sexual (Guimaraes, 2013).

Diante de tantos aspectos referentes ao cuidado integral de criangas e
adolescentes e de tantas “variaveis” que devem ser compreendidas e
exploradas para se conseguir que as atividades em adesdo extrapolem a
compreensao focada apenas nos medicamentos, este estudo teve por objetivo
avaliar a adesdo ao esquema antirretroviral e seus determinantes em uma
coorte de criangas e adolescentes infectados verticalmente com o HIV em dois
momentos distintos, em 2004 e 2014.
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2. METODOS

Trata-se de um estudo longitudinal, de coorte prospectiva, envolvendo
criangas e adolescentes infectados verticalmente pelo virus do HIV atendidos
no Centro de Treinamento e Referéncia em Doencas Infectocontagiosas e
Parasitarias Orestes Diniz (CTR-DIP/ PBH).

Este estudo avaliou os niveis de adesdo ao esquema antirretroviral e os
determinantes da adesdao de 103 criancas e adolescentes em
acompanhamento no servico € que estavam em uso de terapia antirretrovial. A
primeira avaliacao, que ocorreu no periodo de agosto de 2002 a maio de 2003,
foi apresentada no Curso de Mestrado em Saude da Crianca e do Adolescente,
da Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Minas Gerais, em 2004.

No periodo de 2013 e 2014, foram elegiveis para uma nova avaliacao as
criangas e os adolescentes avaliados em 2004 que continuavam em uso de
terapia antirretroviral e que estavam em seguimento no servico. Os
pais/responsaveis ou o préprio participante assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (ANEXO A). Quando os participantes
tinham idade superior a 8 anos, foi solicitado que assinassem uma via
separada do TCLE.

A participagdo no estudo foi oferecida durante o comparecimento do
paciente as consultas clinicas regulares ou durante o comparecimento na
farmacia do servico. Os participantes e/ou seus responsaveis foram convidados

a responder trés questionarios (0s mesmos utilizados no primeiro estudo).

1) Questionario de adesao: adaptado do instrumento utilizado pelo
grupo PENTA - Pediatrics European Network for Treatment of AIDS
(ANEXO B).

Este questionario é dividido em quatro partes:

a) Social/leconbmica: grau de parentesco do responsavel,
escolaridade do responséavel, renda mensal da familia, quem é o
principal responsavel em medicar a crianga, mora com a familia
bioldgica, alguém mais com regime ARV em casa e alguém com o

mesmo regime ARV.
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b) Medicamentos: foi perguntado separadamente sobre cada droga
do esquema, se era dificil e o motivo dessa dificuldade, dose,
composicao e numero de tomadas diarias.

c) Razbdes para ndo dar as medicagdes: foram apresentados 10
motivos. O participante/responsavel respondia “Sim” ou “Nao” a cada
uma delas.

d) Adesao: quantas doses nao foram tomadas corretamente nos
ultimos trés dias.

2) Questionario sobre ansiedade e depressao: foi utilizada a escala
hospitalar de ansiedade e depressdo em pacientes com doenca crbnica
(Botega et al., 1995) (ANEXO C).

3) Questionario sobre qualidade de vida: Foi utilizada a versao
resumida em portugués do instrumento de avaliacao de qualidade de vida
da OMS - WHOQOL (Fleck et al., 2000) (ANEXO D).

Ter boa adesao foi definido como nao ter perdido nenhuma dose dos
antirretrovirais nos ultimos trés dias; ou seja, 100% de adesdo. Os resultados
foram expressos em porcentagem e os pacientes foram divididos em dois

grupos:

» Grupo 1: adesdo de 100% das doses prescritas nos ultimos trés dias.

» Grupo 2: perda de uma ou mais doses nos ultimos trés dias.

Foram extraidas informagcdes dos pacientes no banco de dados da
coorte de criancas e adolescentes infectadas pelo HIV e em acompanhamento
no CTR-DIP/PBH, que é mantida e alimentada pelo Grupo de AIDS Materno
Infantil, da Faculdade de Medicina da UFMG, e nos prontuarios médicos.

Os relatérios de dispensagdo dos antirretrovirais da farméacia foram
analisados quanto a: data da entrega da medicacao e quantidade dispensada
aos pacientes que participaram do estudo. Foram calculados os dias de atraso
de cada paciente para buscar a medicacao dos ultimos trés meses da data da

entrevista.
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Os dados foram armazenados e analisados utilizando o software SPSS
21.0 (SPSS Statistics dor Windows, Versao 21.0. Chicago, EUA). Para
comparar as caracteristicas dos participantes em 2004 e 2014, foi utilizado o
teste MCnemar, que é apropriado para comparar as propor¢des nos estudos
em que os dados foram coletados de forma pareada. Foi usado o teste qui-
quadrado para comparar as variaveis estudadas em relacdo a variavel de
interesse (adesdo = 100%; adesdo <100%) em 2004, e separadamente, em
2014, de maneira independente. Todos os valores p foram considerados
estatisticamente significantes quando menores que 0,05. Para investigar a
associagcao entre as variaveis estudadas e a variavel de interesse (adesao =
100%; adesdo <100%) em 2004 e em 2014, foi utilizada a analise multivariada.
As variaveis que apresentaram valor de p < 0,20 foram incluidas. Foram
retiradas uma a uma do modelo, dependendo do seu valor de significancia.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Minas Gerais (COEP/UFMG). Parecer 162/02. A
continuidade do estudo foi aprovada em 06/09/2012 (ANEXO E).
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3. RESULTADOS

Até dezembro de 2014, o Ambulatério de AIDS Pediatrica da Faculdade
de Medicina da UFMG possuia o registro de 320 pacientes infectados pelo HIV
e estavam em acompanhamento no servico. Destes, 224 estavam em uso de
terapia antirretroviral combinada. Em 2004, foram realizados 103 avaliacdes
(50% dos pacientes elegiveis do ambulatério). Atualmente, dos 103 pacientes
avaliados, 1 (1 %) teve a definicdo do seu status sorolégico ap6s o estudo
como negativo, 8 (7,8%) foram a 6bito, 10 (9,7%) tiveram perda de seguimento,
4 (3,9%) foram transferidos para outro servigo, 2 (1,9%) abandonaram o
tratamento, 14 (13,6%) nao foram localizados e 64 (62,1%) foram reavaliados
em 2013/2014.

QUADRO 1 - Diagrama dos pacientes em seguimento no Ambulatério de aids
pediatrica da FM-UFMG em 2014.

320 pacientes infectados e em seguimento

J

224 pacientes em uso de ARV

J J

103 pacientes elegiveis 217 pacientes ndo elegiveis
64 participaram do 39 nao participaram
estudo do estudo
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3.1 Caracteristicas dos participantes

TABELA 2

Caracteristicas dos participantes em 2004 e em 2014 (n=64)

Caracteristicas Ano 2004 Ano 2014
Sexo Masculino 32 (50%) Masculino 32 (50%)
Feminino 32 (50%) Feminino 32 (50%)
Idade 0-4 anos 33 (51,6%) 10-14 anos 23 (35.9%)
5-11 anos 29 (45,3%) 15-19 anos 35 (54.7%)
>12 anos 2 (3,1) >20 anos 6 (9.4%)
Mediana 4 anos Mediana 15 anos
Freq. Diaria de 2x/dia 51 (79,7%) 1x/dia 4 (6.3%)
ARVs 3x/dia 13 (20,3%) 2x/dia 60 (93,8%)
Terapia Atual Dupla 12 (18,8%) 2ITRN+1ITRNN 18(28,1%)
3 ITRN 4 (6,3%) 3ITRN+1ITRNN 1(1,6%)
2ITRN + 1 ITRNN 17 (26,6%) 2 ITRN+IP 26 (40,6%)
2ITRN + IP 28 (43,8%) 3ITRN+IP 3 (4,7%)
4 ARVs 3 (4,7%) RESGATE 16(25%)
Terapia inicial Sim 36 (56,3%) Sim 2 (3,1%)

N&o 56 (54,4%) N&o 62 (96,9%)

Abreviaturas: ITRN: Inibidor de transcriptase reversa analogo a nucleosideo; ITRNN: Inibidor

de transcriptase reversa nao analogo a nucleosideo; IP: inibidor de protease.

Em 2004, todos os foram

pais/responsaveis das criancas e dos adolescentes.

questionarios respondidos pelos

Na segunda avaliacdo, 48,4% dos questionarios foram respondidos

pelos proprios adolescentes e 51,6% foram respondidos pelos

pais/responsaveis.
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3. 2 Adesao ao esquema antirretroviral

Em 2004, dos 64 pacientes reavaliados, 54 (84,4%) responderam que
nao houve nenhuma dose perdida nos ultimos trés dias. Em 2014, 46 (71,9%)
responderam que nao houve nenhuma dose perdida nos ultimos trés dias; isto
€, tiveram adeséao de 100% (p = 0,152).

QUADRO 1
Adesdo ao esquema antirretroviral, de criangcas e adolescentes infectados
verticalmente pelo virus do HIV-1 em acompanhamento no ambulatério de aids

pediatrica da UFMG, mensurada por autorrelato, em 2004 e em 2014.

2004 2014

e
e ol

T
B

O quadro 1 mostra que dos pacientes que relataram boa adesdo em
2004, 38 (70,4%) continuaram com boa adesdo em 2014 e 16 (29,6%)
relataram ma adesao em 2014. Dos pacientes que relataram ma adesao em
2004, 8 (80%) relataram boa adesédo em 2014 e 2 (20%) continuaram relatando
ma adesdo em 2014.
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3.3 Esquema antirretroviral

Em 2004, o regime prescrito era duas vezes ao dia em 83,3%.
Atualmente, o regime prescrito de duas vezes ao dia ocorre em 93,8% das
vezes.

Em relagcdo ao motivo da troca do ultimo esquema antirretroviral, em 20
ocorréncias (31,3%) foi devido a faléncia imunologica/virolégica; em 4 (6,3%), a
intolerancia; e em 33 (51,6%), a outro motivo, nao tendo sido especificado no

prontuario médico.

3.4 Hospitalizacao

Quando se comparam os 64 pacientes em ambos 0s momentos, tem-se
que em 2004 53 (82,8%) ja haviam sido hospitalizados anteriormente e 6
(9,4%) foram hospitalizados nos ultimos trés meses (periodo que antecedeu a
data de aplicacao do questionario na primeira avaliagdo). Em 2014, 60 (93,8%)
dos participantes ja foram hospitalizados anteriormente e 3 (4,7%) foram
hospitalizados nos ultimos trés meses. N&do houve diferenga estatistica em
relacdo a hospitalizacdo anterior e nos ultimos trés meses (p =0,065 e p

=0,508; respectivamente).

3.5 Classificacao CDC 1994

O Centro de Controle de Doencgas e Prevencao (CDC-EUA) possui uma
categorizacdo de HIV/AIDS baseada na menor quantificacdo de CD4
documentada e na presenca de condi¢des relacionadas ao HIV previamente
diagnosticadas. Esta classificacao pode ser bastante util para a caracterizagéao
do inicio da doenca. Individuos classificados nas categorias A3, B3, C1, C2 e
C3 séo considerados como tendo aids.

Em 2004, 31/64 participantes foram classificados como categoria clinica
C (48,43%). Em 2014, 42/64 foram classificados como categoria clinica C
(65,62%). Em relacao a classificacao clinica e imunolégica CDC-1994, houve

diferencga estatistica entre os dois momentos (p =0,046).
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3.6 Registros da farmacia

Os dias de atraso para buscar os medicamentos variaram muito nos dois
momentos de avaliagdo. Em 2004, variaram de 0 até 232 dias, isto é, mais que
sete meses sem buscar a medicagdao na farmacia, com uma mediana de 22
dias (Percentil 25 = 0,00/ Percentil 75 = 22,25) de atraso nos participantes com
boa adesao (100%) e 55 dias (Percentil 25 = 0,00/ Percentil 75 = 65,50) nos
pacientes com ades&o menor que 100%.

Em 2014, os dias de atraso variaram de 0 a 258, apresentaram uma
mediana de 21 dias (Percentil 25 = 3/ Percentil 75 = 46) de atraso nos
pacientes com boa adesao (100%) e uma mediana de 35 dias (Percentil 25 = 2
/ Percentil 75 = 71) de atraso nos pacientes com adesdao menor que 100%.

Ao comparar as medianas de dias de atraso entre os grupos, com boa
adesdo e com ma adesdo, em ambos 0s momentos, ha associacao
estatisticamente significativa (p =0,006) para o grupo de boa adesédo e nao ha

para o grupo de ma adeséao (p = 0,118).

3.7 Parametros demograficos, psicossociais e clinicos

Em 2004, avaliando os 103 participantes, os resultados encontrados
foram:

a) Analise univariada: estiveram associadas a boa adeséo as seguintes
caracteristicas; relatar até um numero de motivos para nao administrar a
medicacdo; indice de qualidade de vida; e estar no primeiro esquema
antirretroviral (p =0,004, 0,010 e 0,021, respectivamente).

b) Analise multivariada: estiveram associadas a boa adesao: relatar até
um numero de motivos para ndao administrar a medicacao; ter a mae como

responsavel por medicar a crianca/adolescente; e idade.

A Tabela 3 descreve as caracteristicas dos 64 participantes em 2004 e
em 2014.
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TABELA 3 - Caracteristicas demogréficas, psicossociais e clinicas e a associacdo com a adesao aos medicamentos ARVs dos 64

pacientes avaliados em 2004 e em 2014

2004 2014
ADESAO 100% ADESAO0<100% ADESAO 100% ADESAO < 100%
Valor p Valor p
(n/%) (n/%) (n/%) (n/%)
Todos os pacientes 54 (84,4%) 10 (15,6%) 46 (71,9%) 18 (28,1%)
Sexo Masculino 28 (51,9%) 4 (40%) 1 23 (50%) 9 (50%) 1
Idade (mediana) 3,9 4.1 0,127 15 15 0,797
Mora com a familia biolégica 50 (92,6%) 9 (90%) 0,779 41 (89,1%) 12 (66,2%) 0,032
Renda Mensal (<1) 19 (39,6%) 7 (70%) 0,401 8 (32%) 8 (44,4%) 0,026
Alguém mais com ARVs em casa 29 (53,7%) 4 (40%) 0,426 19 (41,3%) 7 (38,9%) 0,860
Mae que medica a crianca 38 (70,4%) 6 (60%) 0,516 7 (15,2%) 5 (27,8%) 0,165
N2 motivos para nao dar a medicacgao 32 (59,3%) 4 (40%) 0,259 24 (52,2%) 3 (16,7%) 0,010
(=1)
Ansiedade 22 (40,74%) 1 (10%) 0,259 17 (37%) 12 (66,6%) 0,128
Depressao 36 (47,4%) 6 (18,7%) 0,380 3 (6,5%) 5 (27,8%) 0,021
Qualidade de Vida 32 4 0,010 28 (60,9%) 8 (44,4%) 0,109
Numero de doses diarias (2) 41 (75,9%) 10 (100%) 0,082 43 (93,5%) 17 (94,4%) 0,886
12 Terapia ARV 30 (55,6%) 6 (60%) 0,795 1(2,2%) 1 (5,6%) 0,485
Hospitalizacao prévia 44 (81,5%) 9 (90%) 0,512 42 (91,3%) 18 (100%) 0,196
Hospitalizacao nos ultimos 3 meses 5(9,3%) 1 (10%) 0,941 3 (6,5%) 0 (0%) 0,267
Dias de atraso na farmacia (<3 dias) 19 (85,2%) 3 (30%) 0,064 5(11,6%) 4 (22,3%) 0,836

Fonte: Dados da pesquisa
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TABELA 4
Andlise multivariada dos fatores associados a adesao dos 64 pacientes
avaliados em 2004 e em 2014

Variavel Signif. Odds Ratio IC 95%
Mora com a familia biolégica 0,011 0,116 0,022 — 0,608
Numero de motivos para nao

. 0,006 0,103 0,020 - 0,523
dar a medicacao (1)
Mae medica a crianga 0,032 5,205 1,150 — 23,551

O modelo final manteve as variaveis: morar com a familia biolégica,
namero de motivos para nao dar a medicagao menor ou igual a 1 e a mae ser a

responsavel por administrar o medicamento.

3.8 Dificuldades para tomar as medicacoes

Para cada medicacdo foi perguntado se a ingestdo de cada ARV
administrado pelo participante era facil, dificil ou muito dificil e qual era o motivo
dessa dificuldade. Os medicamentos lopinavir/ritonavir  (Lop/r) e
lamivudina/zidovudina (3TC/AZT) foram considerados “dificil” de se tomar em
26,3% e 12,5% das vezes, respectivamente. Somente os medicamentos Lop/r
e darunavir foram considerados “muito dificil” de se tomar em 2,6% e 33,3%
das vezes, respectivamente. Em 66,7% das vezes os efeitos colaterais, como
enjoo, vbmito e diarreia, foram associados com maior grau de dificuldade a

tomada dos remédios (Gréfico 3).
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GRAFICO 3 - Dificuldade para tomar cada um dos ARVs.

Muito Dificil
| Dificil

M Facil

Quando perguntado sobre a dificuldade em administrar as doses em
relacdo ao horario (manha, tarde, noite, todas ou nenhuma) 35 (54,7%) dos
participantes relataram que ndo ha nenhuma diferenga na tomada dos ARVSs.
J& a dose da manha foi apontada por 10 (20,3%) participantes como sendo a
mais dificil de ser administrada.

Em relagédo ao grau de dificuldade para lembrar-se de administrar/tomar
os medicamentos antirretrovirais (facil, dificil ou muito dificil), em 2004, 55
(85,9%) dos cuidadores relataram que € facil lembrar de administrar os
antirretrovirais. Quando perguntados sobre a interferéncia da tomada dos
medicamentos na vida cotidiana do participante, 44 (68,8%) relataram que
tomar ARVs interfere, sim, na vida cotidiana de sua crianca.

Em 2014, em relagdo ao grau de dificuldade para lembrar-se de
administrar/tomar os medicamentos antirretrovirais (facil, dificil ou muito dificil),
46 (71,9%) dos participantes relataram que é facil lembrar de tomar/administrar
seus antirretrovirais. Quando perguntados sobre a interferéncia da tomada dos
medicamentos na vida cotidiana do participante, 33 (51,5%) relataram que

tomar ARVs interfere, sim, em sua vida diaria.

Quando se comparam as respostas em ambos os momentos, ndo ha
diferenga estatistica em relacdo a dificuldade para lembrar-se de tomar os
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medicamentos antirretrovirais e a interferéncia que causa na vida do

participante (p =0,108 e p =0,090, respectivamente).

3.9 Razbes para nao administrar as medicacoes antirretrovirais

Foram apresentados aos responsaveis 10 possiveis motivos para nao
dar/tomar as medicac6es antirretrovirais. O numero de razdes dadas variou de
0 a 9, com uma média de 2,39 (DP = 2,194).

O principal motivo relatado pelos participantes para deixar de
tomar/administrar alguma dose do seu esquema antirretroviral foi o
“esquecimento”, em 20 (62,5%) das vezes, seguido do motivo “0 responsavel
nao estava em casa” em 21 (32,8%) das vezes, e o fato delas “hdo quererem
que outras pessoas saibam”, em 16 (25%) dos relatos.
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TABELA 5
Motivos para nao dar/tomar as medica¢des antirretrovirais e sua associacao com a boa adesao.

2004 2014

Razdes para a nao adesao: Adesdo 100% n/% Adesdo <100% n/% p Adesdo 100% n/% Adesdo <100% n/% p
Responsavel nao estava em casa 8 (14,8%) 1 (10%) 0,687 |7 (15,2%) 9 (50%) 0,003
Muito ocupada com outras coisas 2 (3,7%) 2 (20%) 0,051 | 11 (23,9%) 10 (55,6%) 0,021
Esquecimento 22 (40,7%) 5 (50%) 0,586 | 28 (60,9%) 12 (66,7%) 0,667
Nao queria que outras pessoas soubessem 5 (9,3%) 1 (10%) 0,941 |11 (23,9) 5 (27,8%) 0,748
Rotina diferente 4 (7,4%) 2 (20%) 0,021 |4 (8,7%) 2 (4,3%) 0,015
Acha que os medicamentos sao prej./tdéxicos 2 (3,7%) 0 0,536 | 2 (4,3%) 2 (11,1%) 0,315
Dormindo na hora de dartomar o ARV 7 (13,0%) 3 (30%) 0,21 |6 (13%) 5 (27,8%) 0,16
Participante deprimido/indisposto 3 (5,6%) 2 (20%) 0,019 | 4 (8,7%) 3 (16,7%) 0,358
Restricao alimentar 5 (9,3%) 0 0,316 | 2 (4,3%) 4 (22,2%) 0,027
Cansado de dar/tomar os ARV 3 (5,6%) 2 (20%) 0,118 |2 (4,3%) 6 (33,3%) 0,002




3.10 Ansiedade, depressao e qualidade de vida

A Tabela 6 resume os achados da avaliacdo de ansiedade e depressao e 0s

escores relacionados a qualidade de vida e a associagao com a boa adesao.

TABELA 6

Avaliacao de ansiedade, depresséo e qualidade de vida e a associagdo com a

adesdo aos medicamentos antirretrovirais.

Adesao 100%

N=46
Ansiedade
Escore = 8 16 (34,8%)
Escore < 8 30 (85,2%)
Depressao
Escore =29 3 (6,5%)
Escore <9 43 (93,5%)

Qualidade de vida (Dominios)

Fisico 24,27
Psicolégico 20,84
Sociais 11,06
Meio ambiente 33,46

Adesao <100%

N=46

10 (55,6%)
8 (44,4%)

5 (27,8%)
13 (72,2%)

Média
23,58
18,28
11,06
28,35

0,128

0,021

Mann-Whitney U
0,18
0,04
0,49
0,01

Na anadlise univariada, a depressao esteve associada com a adesao (p

=0,021). Na analise multivariada, a depressao esteve associada com a adesao

(p =0,032/ OR =4,6/ IC 1,71-0,80) indicando que a crian¢a e o adolescente que

nao apresentam sintomas de depressao possuem cinco vezes mais chances

de aderir ao tratamento em relacao as criancas que apresentam sintomas de

depressao.
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4. DISCUSSAO

O Centro de Treinamento e Referéncia em Doengas Infectocontagiosas
e Parasitarias Orestes Diniz (CTRDIP), localizado na regiao Centro-Sul, presta
diversos atendimentos a populagdo. E referéncia em assisténcia ambulatorial
multiprofissional, ensino e pesquisas relacionadas as doencas infecciosas e as
imunodeficiéncias, com especial destaque para HIV/AIDS, hepatites e
imunodeficiéncia primaria. O Grupo de AIDS Materno Infantil da Faculdade de
Medicina da UFMG realiza atendimentos de criangas e adolescentes expostos
ao HIV desde 1989.

O percentual dos participantes que relataram boa adesédo neste estudo
em 2004 e em 2014 se manteve estavel e esteve em concordancia com outros
estudos descritos na literatura. Ding (2009) e Ugwu (2013) encontraram 71% e
76,1% de boa adesdo em criangas e adolescentes, respectivamente (Ding et
al., 2009; Ugwu & Eneh, 2013). Um estudo de 2015, multicéntrico brasileiro,
avaliou a adesao de 260 criancas e adolescentes de cinco centros de
referéncia brasileiros, também utilizando questionario de autorrelato, encontrou
que 92,6% das criangas e 77,2% dos adolescentes relataram nao ter perdido
nenhuma dose nos ultimos trés dias (Cruz et al., 2014).

Dos 64 participantes, 25% estdo em uso da terapia de resgate, a qual
ocorre quando o paciente apresenta faléncia virolégica € o seu esquema
antirretroviral precisa ser alterado. A falha viroldgica é caracterizada por carga
viral plasmatica detectavel apds seis meses do inicio ou modificacdo do
tratamento antirretroviral ou por deteccao da carga viral nos individuos que a
mantinham indetectavel na vigéncia de tratamento. A falha virolégica pode
reduzir os beneficios em relacdo a recuperacao imunoldgica e aumentar o risco
de progressdo de doenca, além de levar a emergéncia de resisténcia aos
antirretrovirais. Dentre os fatores associados a falha na terapia antirretroviral,
destaca-se a baixa adesdo aos medicamentos.

Mesmo com esquemas antirretrovirais mais simplificados, passando de
doses administradas trés vezes ao dia para duas vezes ou para apenas uma
vez ao dia, com um menor numero de comprimidos, ao contrario do que era de
se esperar, 0 nivel de adesdo nao teve alteracdes significativas no intervalo

desses 10 anos.
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Dos trés pacientes hospitalizados, todos estdo na categoria C da
classificacdo CDC e € importante salientar que todos eles relataram 100% de
adesao na segunda avaliacao (periodo ap6s a internacéo). A boa adesao apoés
o periodo de hospitalizacao pode ser reflexo do medo e do susto dos pacientes
e seus familiares em relagdo ao prognéstico da doenca. O achado vai de
encontro ao estudo de Haberer (2012), que descreveu que a hospitalizacdo das
criangas nos trés meses prévios a avaliacdo esta associada a ma adesao
(Haberer et al. 2012).

O CDC ressalta a grande importancia de se prestar um atendimento
multidisciplinar a esses pacientes, a fim de se obter o controle da doenca por
longo prazo. Tal atendimento inclui uma abordagem em relagdo a adesao ao
tratamento antirretroviral, visando a estabilidade clinica do paciente, o que é de
grande relevancia para a manutencdo de uma boa qualidade e maior
expectativa de vida.

Nessa coorte, 42/64 (65,6%) dos pacientes sao classificados como
categoria clinica C, dos quais, 29,7% foram classificados como C3. Esse
achado esta alto se comparado a outro estudo brasileiro, que identificou
116/260 (44,6%) criancas e adolescentes na categoria C, dos quais 35 (13,4%)
foram classificados como C3 (Cruz et al., 2014).

Este estudo sugere que a utilizacdo dos registros de dispensacédo da
farmacia € um bom instrumento para auxiliar na avaliacdo da adesao. Embora
nao seja possivel afirmar que os esquemas ARV dispensados foram utilizados
adequadamente, as informacdes sobre as dispensacées dos medicamentos
tornam-se importante instrumento na identificacdo precoce dos pacientes em
risco de ndo adesdo. Esse achado corrobora com outros achados na literatura
(Berrien et al, 2004; Cruz et al, 2014). De acordo com a Coletdnea de Estudos
do projeto ATAR (2010), a medida de adesao baseada nos registros de
dispensagao da farmacia tem sido mostrada como um indicador vélido e
confiavel em estudos de associagdao com resultados virolégicos e imunoldgicos,
progressao clinica e mortalidade (Brasil, 2010).

Para os dois momentos, 2004 e 2014, ndo houve diferenga
estatisticamente significante da adesdo com qualquer das seguintes
caracteristicas: sexo, idade, alguém mais com ARV em casa, apresentar
sintomas de depressao, ter prescricao de duas doses diarias, estar na primeira
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terapia ARV e dias de atraso na farmacia menor que trés dias, o que esta de
acordo com a literatura (Chesney 2000; Ukwe et al, 2010)

Este estudo encontrou que os efeitos colaterais como enjoo, vémito e
diarreia, foram associados com maior grau de dificuldade na tomada do
remédios. A ocorréncia de reacbes adversas aos esquemas antirretrovirais
constitui um obstaculo a efetividade do tratamento, uma vez que dificulta a
adesao necessaria (295% da dose diaria). No inicio da TARVc, a ocorréncia de
reacdes adversas é geralmente alta, aumentando o risco de ndo adesao nesse
periodo (Brasil, 2010).

Os participantes que apresentaram apenas um motivo para a nao
administragdo dos medicamentos tiveram melhor adesdo. E interessante que
0 esquecimento foi a razdo mais citada para a ndo administracdo dos
medicamentos antirretrovirais tanto no grupo com boa adesdo como no grupo
de ma adesado (60,9% e 66,7%, respectivamente). Ressalta-se aqui que
mesmo tendo 71,9% dos pacientes ralatado boa adesao, 60,9% relataram o
esquecimento, sugerindo que este grupo também é falho na administracao de
seus esquemas antirretrovirais. Em 2004, a razdo esquecimento foi citada por
48,1% dos cuidadores, também sendo a mais importante para a ndo adesao.

Os profissionais devem investigar se atras das constantes justificativas
de “eu me esqueci” ndo existem outras situacées associadas, como por
exemplo: estigma e depressao; assuntos que o paciente ndo deseja falar.

No estudo de Ugwu (2013), que entrevistou 213 cuidadores e suas
criangas, o fator mais comum relacionado a ndo adeséao foi o esquecimento em
55,2% das vezes, seguindo-se o fato de estar viajando (25,3%) e o fato de os
os medicamentos terem acabado (18,4%). O esquecimento é frequentemente
citado na literatura como um importante fator da ndo adeséo (Van Dyke et al.
2002; Marhefka et al., 2008).

O estudo de Abramas (2008) descreveu que 0s cuidadores que
relataram mais barreiras também foram mais propensos a terem filhos com ma
adesdo. O estudo de Steele (2001) também correlaciona poucas barreiras
apresentadas pelos responsaveis com uma melhor adesao (Marhefka et al.,
2008; Steele 2011).

Biadgilign (2008) descreveu como principais fatores para a nao
administracdo dos ARVS: falta de medicamentos (27,5%); crianca estar
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dormindo na hora da tomada (25,5%); e esquecimento (23,5%) (Biadgilign et
al., 2008).

As barreiras associadas ao estilo de vida, como esquecimento, medo da
revelagao diagndéstica, adormecer antes de tomar os ARVs, estar fora de casa
e ocupacoes referentes as atividades escolares, sao fatores que impactam a
adesao dos adolescentes (Agwu & Fairlie, 2013). Dai a importancia de se ter
um suporte em casa, alguém que ajude a crianca e o adolescente a superar
essas barreiras, criando uma rotina organizada para tornar o processo de
adesao menos arduo.

Este estudo observou relacao entre apresentar sintomas de depressao e
baixa adesao, estando de acordo com a literatura. No estudo de Murphy
(2013), que avaliou 161 adolescentes infectados verticalmente pelo HIV,
encontrou-se forte associacao entre adesao e depressao. Somente 29% (15)
dos pacientes que apresentaram sintomas de depressao relataram boa adesao
e 55% (47) dos pacientes sem sintomas de depressao tiveram boa adesao. Por
exemplo, para adolescentes, disturbios do sono associados com a depressao
podem leva-los a assistir televisdao até muito tarde, ocasionando dificuldade
para acordar cedo para ir a escola ou fazer com que durmam durante o dia.
Este tipo de rotina pode tornar a adesdo ao medicamento extremamente dificil
(Murphy et al., 2001). A associagao entre a ndo adesao e depressao também
esteve descrita no estudo de Haberer (2011) (Murphy et al. 2001; Haberer et al.
2011).

Em 2004 observou-se relacao entre o indice de qualidade de vida e a
boa adesido; e em 2014, entre depressdo e adesdo. Em um estudo
multicéntrico brasileiro, que avaliou ansiedade, depressao e qualidade de vida
em criancas e adolescentes, utilizando os mesmos instrumentos que este
estudo, encontrou-se que a adesao esteve associada a melhor qualidade de
vida dos cuidadores, e aos baixos escores de ansiedade (Cruz et al. 2014).

Fatores psicossocais, como ansiedade e depressao, podem contribuir
negativamente para a modificacdo do curso da infec¢do pelo HIV, piorando a
funcédo imune do organismo ou influenciando o comportamento do paciente por
meio de sentimentos de desesperanca e apatia, autonegligéncia e

esquecimento (Brasil 2010).
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De acordo com o Manual de Atencdo em Saude Mental nos Servigos
Especializados em DST/Aids (2012), a depressdao € considerada um dos
transtornos psiquiatricos mais prevalentes no mundo. De acordo com a
Associagdo de Psiquiatria Americana (APA, 2004), estima-se que
aproximadamente 5% da populacdo geral apresente depressado. Entretanto a
prevaléncia desse agravo pode variar de 5 a 47% dependendo das
caracteristicas da populacdo. Pessoas com doencgas crdnicas Sao mais
cometidas (Brasil 2012).

Agwu (2013) esclarece que, embora os dados recentes dos estudos
com adultos vivendo com o HIV tenham estimado que a expectativa de vida
desses pacientes tenha melhorado, quase chegando a normalidade, ao se
pensar nas proporgoes significativas de adolescentes chegando a vida adulta
com virus resistente, a ndo adesao ao tratamento e o baixo arsenal de novos
medicamentos causam uma preocupacao de que a estimativa de sobrevivéncia
em adultos infectados pelo HIV ndo possa ser replicada para os adolescentes
infectados pelo HIV (Agwu & Fairlie, 2013).

As causas da ma adesao sao multiplas e dificeis de predizer. Portanto,
0s servicos devem centrar no bindmio crianca-familia, incentivando a familia e
o0 paciente a participarem das decisdes médicas. Profissionais de saude,
pacientes, sua rede familiar e social sdo corresponsaveis pelo sucesso ou por
possivel falha no tratamento antirretroviral. Os servigcos de salde sao os locais
estratégicos de execucao de intervencdes no campo da adesao, entre as quais
se inclui a disponibilidade de informacao sobre a importancia da adeséo e da
adequacao do tratamento a rotina de vida do paciente (Holanda et al., 2012).

A vinda ao servigo de saude deve ser o momento em que o adolescente
se sente a vontade para colocar suas duvidas e preocupacdes em relacédo a
tantas mudancas desta fase. Na consulta, surgem questdes referentes a
drogas, sexualidade (o primeiro beijo, a primeira relacao sexual), preocupacoes
com o corpo, alimentacao, exercicios fisicos etc. A escuta deve ser valorizada,
pois & nesses momentos que o profissional de saude pode identificar
problemas na adesao.

As limitacbes deste estudo sao inerentes aos estudos de coorte. Por

serem longitudinais, especialmente por longos periodos, sdo vulneraveis a
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perdas de participantes pelos mais diversos motivos e podem ser afetados por
alteragbes ocorridas nos grupos.

Como o convite para participar da pesquisa ocorria no dia em que o
participante comparecia ao servigo, fosse para a consulta cinica ou para buscar
os medicamentos na farmacia, 14 participantes nao foram localizados, o que
pode ser um viés do estudo.

Fazendo uma referéncia ao conceito de adesao do Departamento de
DST, AIDS e Hepatites Virais do Ministério da Saude, 2014, em que “aderir ao
tratamento para a aids significa tomar os remédios prescritos pelo médico nos
horarios corretos, manter uma boa alimentagédo, praticar exercicios fisicos,
comparecer ao servico de saude nos dias previstos, entre outros cuidados”,
esses 14 pacientes (ndo contatados), provavelmente, ndo tém boa adesao ao
servico e ndo buscam os medicamentos corretamente, levando a inferir que
existe um problema de adesdo aos medicamentos. Importante ressaltar que
foram feitas inUmeras tentativas de contato pelo telefone, quando o nuamero
estava disponivel na agenda do servico.

Técnicas foram desenvolvidas para quantificar a adesao, mas todas elas
tém limitacdes, ndo havendo um padrdo-ouro para poder comparar com 0S
novos métodos. O uso do questionario de autorrelato como estratégia para se
mensurar a adesao foi escolhido por sua facilidade, rapidez e simplicidade e
por ser 0 método mais utilizado nos estudos publicados. Como desvantagem,
incluem-se viés social e uma tendéncia de superestimacao da adesao, devido
ao desejo do responséavel e do paciente de agradar aos profissionais da area
da Saude e de prevenir criticas, sendo esta uma limitacao do estudo (Ferreira,
2004).

Outra limitagcdo prende-se a possibilidade de as razdes para a ma
adesao oferecidas no questionario serem muito limitadas para refletir todas as
barreiras da adesdo encontradas em pacientes para a ndo administracdo das
doses.

Outros vieses podem ter ocorrido devido ao vicio do observador. Os
questionarios foram aplicados por entrevistadores diferentes nos dois
momentos. Também vale ressaltar que apés 10 anos de acompanhamento o

responsavel por administrar o medicamento nao foi 0 mesmo em varios casos.
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O crescimento da coorte de pacientes infectados pelo HIV por
transmissdo vertical faz emergir a necessidade de ter um tratamento
antirretroviral para controlar a replicagdo viral, prevenir a deteriorizacdo
imunolégica e evitar a transmissdo secundéaria. O sucesso do tratamento é
dificultado pelo desenvolvimento cognitivo e pelos desafios psicossociais
capazes de comprometer a adesao, levando ao desenvolvimento de resisténcia
e opcdes de tratamentos reduzidos e resultando em morbidade e mortalidade
(Murphy et al., 2001)

Tendo em vista as oportunidades limitadas para novos esquemas
antirretrovirais efetivos, € preocupante que 25% das criancas e dos
adolescentes desta coorte estejam em terapia de resgate.

Mesmo com os niveis de adesdao mantendo-se estaveis em ambos os
momentos, quando analisarmos o numero de esquemas prévios, 0s motivos
que levaram a ultima troca do esquema antirretroviral e a progressdo na
classificacao clinica do CDC, pode-se inferir que esses participantes falharam
em algum momento, o que € esperado em uma doenca cronica e complexa

como a infecgéo pelo HIV.

5. CONSIDERAGOES FINAIS

Diante do exposto, sugere-se, no ambito das possibilidades do servigo,
na tentativa de melhorarmos o atendimento as criancas e aos adolescentes
infectados pelo virus do HIV:

a) A formacéo de grupos multidisciplinares dedicados ao estudo desse
tema, para que os profissionais envolvidos na assisténcia conhegam as
peculiaridades do processo adesao.

b) A realizacdo de busca ativa dos faltosos. A adequacao e a prontidao
na busca do paciente que nao compareceu a consulta marcada ou do paciente
com reagendamento é muito importante, porque o grupo de pacientes que nao
comparecem a clinica, tem maior risco de ndo adesao.

c) O questionario de autorrelato € um método simples, com boa
aplicabilidade clinica e com capacidade de identificar as dificuldades

enfrentadas pelo paciente.
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b) O uso dos questionarios padronizados de qualidade de vida,
ansiedade e depressdo deve ser incluido na pratica clinica. Seu uso pode
revelar casos de transtornos do humor que podem passar despercebidos pela
equipe assistencial.

c¢) Maior interacao da farméacia com os médicos. O uso de ferramentas ja
disponibilizadas pelo MS pode auxiliar o médico, de modo que, quando o
médico for atender o paciente, ele ja saiba se o paciente esta ou nao em dia
com a busca de seus ARVs, dando a oportunidade do médico fazer uma
abordagem mais individualista e pontual.

d) Manutencdo do espaco para os adolescentes em seguimento no
CTR-DIP, chamado “Arte na espera”, conduzido pelo Nucleo de Saude do
Adolescente Hospital das Clinicas da UFMG. A formacgao de grupos operativos
ou grupos de adesdo, trabalhados de forma interdisciplinar, aborda fatores
relacionados ao uso de medicamentos e relagdes humanas, favorecendo a
adesdo ao ARV. Essas atividades permitem trocas de experiéncia entre os
pacientes, estimulando a superacdo de barreiras e o0 alcance dos objetivos
desejados.

e) Investigar o uso de alcool, tabaco e substancias llicitas tanto pelos
pacientes como por seus pais/responsaveis, realizando os encaminhamentos
aos servicos especializados quando necessario.

f) Finalmente, desenvolver estudos de adesdo a médio e longo prazo,
considerando os efeitos tardios da TARVc entre pacientes em

acompanhamento nos servigcos de referéncia.
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ANEXO A
Termo de consentimento livre e esclarecido
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CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Centro de Treinamento e Referéncia em Doencas Infecciosas e Parasitarias
(CTRDIP) - UFMG/PBH

Titulo do Projeto: Determinantes da Adesao a Terapia Antiretroviral em
Crianca
Infectadas pelo HIV.

Objetivo do estudo

O objetivo do estudo é avaliar os fatores determinantes da adesdo a terapia
antirretroviral entre as criancas acompanhadas no CTR-DIP e comparar a
efetividade da terapia antiretroviral em criangcas com boa e ma adesao.

Procedimentos

Se vocé concordar em participar, vocé ira responder um questionario e serao
utilizados dados do prontuario do menor sob sua responsabilidade. Estes
dados constam de medicamentos em uso, resultados de CD4, de carga viral,
internacdes anteriores e tempo de terapia ao longo do seguimento do paciente:
N&o seréo colhidos exames com objetivo da pesquisa.

Riscos e Desconfortos

Vocé, ou 0 menor sob sua responsabilidade, ndo serao expostos a riscos. O
paciente devera seguir a rotina de consultas e exames, indicados pelo médico
assistente.

Beneficios

A realizacdo deste estudo vai ajudar a compreensao da adesao a terapia das
criangas portadoras de HIV/AIDS do nosso servico. Saberemos quais as
particularidades desta populacao e poderemos melhorar o atendimento a estes
pacientes. Vocé nao recebera nenhum pagamento e nao tera custos para que
0 menor sob sua responsabilidade participe do estudo.

Possiveis duvidas sobre o estudo

Este consentimento explica o estudo. Por favor, leia-o cuidadosamente.
Pergunte sobre qualquer ponto que nao tenha entendido. Se nao tiver duvidas
agora, pode perguntar mais tarde. Durante o estudo vocé sera informado sobre
qualquer fato novo que possa influenciar seu desejo de continuar participando.
Se vocé desejar falar com alguém sobre este estudo por julgar que nao
recebeu tratamento adequado ou que foi prejudicado ao participar, ou se tiver
qualquer outra questdo relativa ao estudo, vocé deve telefonar para os
pesquisadores: Dra. Flavia Gomes Faleiro Ferreira (XX-31) 3248-9822 e Dr.
Jorge A. Pinto (XX-31) 3248-9822, ou para o Comité de Etica da UFMG (XX-
31) 3248-9364.

ESTE CONSENTIMENTO CONTINUA NA PROXIMA PAGINA
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A UFMG nao tem nenhum programa para reembolsa-lo na ocorréncia de danos
ou acidentes que nao sao de responsabilidade dos médicos e pesquisadores.

Confidencialidade das informacoes

A confidencialidade das informacdes obtidas sera mantida nos limites
garantidos pela lei. Entretanto, a legislacdo obriga a notificacdo de certas
doencgas infecciosas e maus tratos infantis. Em certas situacdes, pessoas
responsaveis por assegurar que o estudo foi conduzido apropriadamente
poderdo rever 0s seus dados. Estas pessoas manterdo seus dados
confidenciais. Pessoas nao envolvidas no estudo ndo terdo acesso a nenhuma
de suas informacgdes pessoais a ndo ser que vocé dé permissao.

Participacao voluntaria no estudo

Vocé (o menor sob sua responsabilidade) ndo é obrigado a participar do estudo
e pode desistir a qualguer momento. Se decidir ndo participar, sua relagdo com
0s médicos nao sera modificada em nenhuma forma.

O qué significa sua assinatura

Ao assinar este documento vocé demonstra ter entendido as informagdes
sobre o estudo e estar disposto a participar do projeto descrito na pagina

anterior.

VOCE RECEBERA COPIA DESTE CONSENTIMENTO

/1
Assinatura (inclusive criangas, se aplicavel) Data
_

Assinatura do pai/mae ou responsavel legal Data

_
Assinatura do investigador Data

_
Assinatura da testemunha Data

Obs.: Copias assinadas do consentimento devem ser: a) arquivadas pelo
investigador principal, b) anexadas ao prontuario do paciente e c) fornecidas ao
paciente.
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ANEXO B
Questionario de adesao

82



QUESTIONARIO N2

1 - Nome:

2 - SAME:
3-DIP:
4 - Data de preenchimento: _ / /

5 - Data de Nascimento: _ / /

6 - Sexo: (1) masc. (2)fem. V.6

7 - Nome do responsavel:

8 - Grau de parentesco: (1)pai (2) made (3)tia (4)avéds
(5) outros:

9 - Renda mensal da familia: salarios minimos
(99) nédo sabe
10 - Mora com a familia biolégica? (1) sim (2) ndo

Se nao, descrever:

11 - Quem medica a crianga? (1) pai (2) mae (4)tia
(8) avd (16) casa de apoio (32) outros:
12 - Escolaridades do responsavel (que medica a criancga):
(1) analfabeto (2) 1°grau (3) 2°grau (4) 3°grau
13 - Alguém mais usa medicamentos antirretrovirais em casa?
(1) sim (2) ndo
14 - Alguém com 0 mesmo regime que a crianca? Quem?

(1) pai (2) méde (3)outros (4) Nao (9) N.A.
V.14

15 - De que maneira a crianca aceita os medicamentos?

15.1 - Nome do medicamento:

15.1.1- (1) facil (2) dificil  (3) muito dificil

15.1.2 - Se é dificil dar a medicagao, por qué?
(1) gosto  (2) quantidade (volume) (4) horarios
(8) provoca enjoo (16) provoca vomitos

(32) provoca diarreia (64) apresentagdo (132) outros

V.2
V.3
2

V&5_/ |

V.8

V.9

V.12

V.13

V.15.1

V.15.1.1_

V.15.1.2
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15.2 Nomes do medicamento:

15.2.1 (1) facil i (2) dificil < (3) muito dificil
15.2.2- Se é dificil dar esta medicagéo, por qué?
<% (1) gosto <& (2) quantidade (volume) < (4) horarios
<5 (8) provoca enjoo < (16) provoca vomitos

<5 (32) provoca diarreia <5 (32) apresentagdo (132) outros

15.3 - Nome do medicamento:

15.3.1 - < (1) facil < (2) dificil < (3) muito dificil
15.3.2 - Se é dificil dar esta medicagao, por qué?
<5 (1) gosto < (2) quantidade (volume) < (4) horarios
<5 (8) provoca enjoo < (16) provoca vomitos
<5 (32) provoca diarreia i (64) apresentagdo (132) outros

15.4 - Nome do medicamento:

15.4.1 - < (1) facil < (2) dificil < (3) muito dificil
15.4.2 - Se é dificil dar esta medicagao, por qué?
<5 (1) gosto < (2) quantidade (volume) < (4) horarios
<5 (8) provoca enjoo < (16) provoca vomitos
<5 (32) provoca diarreia i (64) apresentagdo (132) outros
16 - Qual a dose mais dificil para vocé?
(1) nenhuma (2) manha (3) tarde (4) noite (5) todas
17 - Qual a dose mais dificil para a crianca?
(1) nenhuma (2) manha (3) tarde (4) noite (5) todas
18 - O senhor se lembra de dar os medicamentos a crianca?
(1) facil (2) dificil (8) muito dificil

19 - Quantos interferem a tomada de medicamentos na vida
Quotidiana de sua crianga?

(1) muito (2) pouco (3) nada

20 - Quais a razao da crianca deixar de tomar alguma dose do
Medicamento?

20.1 - a pessoa responsavel ndo estava em casa

V.15.2

V.15.2.1

V.15.2.2

V.15.3

V.153.1__

V1532

V.15.4

V.15.41

V.15.4.2

V.16

V.17

V.18

V.19
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(1) sim (2) néo V.20
20.2 - estdvamos muito ocupadas com outras coisas para fazer

(1) sim (2) ndo V.20.2
20.3 - esquecimentos (1) sim (2) nao V.203

20.4 - ndo queria que outras pessoas soubessem que a crianga/vocé estava tomando
medicamentos

(1) sim (2) ndo V204
20.5 - rotinas diferentes do normal

(1) sim (2) ndo V.205_
20.6 - acha que os medicamentos s&o téxicos ou prejudicais

(1) sim (2) ndo V.20.6_
20.7 - vocés estavam dormindo na hora de dar a medicagao

(1) sim (2) ndo V.20.7
20.8 - vocés estavam indisposto ou deprimido

(1) sim (2) ndo V.20.10__
20.9 - vocés tem algum problema em tomar algum medicamento (com ou sem comida)

(1) sim (2) nao V.20.11

20.10 - vocés estao cansados de dar/tomar os medicamentos
(1) sim (2) nao V.20.12

21 - Nos ultimos trés (trés) dias quantas vezes a crianca deixou de
Receber o medicamento?

Doses prescritas: V.21

Doses perdidas:

22 - Adesdo (%) V.22
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ANEXO C

Escala hospitalar de ansiedade e depressao
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Numero do estudo:

ESCALA DE ANSIEDADE E DEPRESSAO - HAD

Este questionario ajudara o pesquisador saber como vocé estd se sentido. Procure a resposta que melhor
corresponder a como vocé tem se sentido na ultima semana. Nao é preciso ficar pensando muito em cada questéo.
Neste questionario as respostas espontaneas tém mais valor do que aquelas em que se pensa muito.

Marque apenas uma resposta para cada pergunta.

A1. Eu me sinto tenso ou contrariado: At
A maior parte do tempo
Boa parte do tempo

De vez em quando
Nunca

O =MW

D1. Eu ainda sinto gosto pelas mesmas coisas de antes: D1 °

Sim, do mesmo jeito que antes
Nao tanto quanto antes

S6 um pouco

Ja ndo sinto mais prazer em nada

wnNh—=O

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

D2. Dou risada e me divirto quando vejo coisas engragadas: D2 °
Do mesmo jeito que antes
Atualmente um pouco menos
Atualmente bem menos

Nao consigo mais

wnNh = O

A3. Estou com a cabega cheia de preocupacoes: A3 °
A maior parte do tempo
Boa parte do tempo

De vez em quando
Raramente

O—=DNW

D3. Eu me sinto alegre: D3 *
Nunca

Poucas vezes

Muitas vezes

A maior parte do tempo

O—=DMNWw

A4. Consigo ficar sentado a vontade e me sentir relaxado: VI
Sim, quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Nunca

wnNh =0

D4. Eu estou lento para pensar e fazer as coisas: D4 °
Quase sempre
Muitas vezes

De vez em quando
Nunca

O—=NWw
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A5. Eu tenho uma sensagéao ruim de medo, como um frio na barriga ou um aperto no

estbmago: A5
Nunca 0
De vez em quando 1
Muitas vezes 2
Quase sempre 3

D5. Eu perdi o interesse em cuidar da minha aparéncia: D5
Completamente 3

Nao estou mais me cuidando como deveria 2

Talvez ndo tanto quanto antes 1

Me cuido do mesmo jeito que antes 0

A6. Eu me sinto inquieto, como se eu n&do pudesse ficar parado em lugar nenhum: A6
Sim, demais 3

Bastante 2

Um pouco 1

Nao me sinto assim 0

D6. Fico esperando animado as coisas boas que estao por vir: D6
Do mesmo jeito que antes 0

Um pouco menos do que antes 1

Bem menos do que antes 2

Quase nunca 3

A7. De repente, tenho a sensacgéo de entrar em panico: A7
A quase todo momento 3

Vérias vezes 2

De vez em quando 1

N&o sinto isso 0

D7. Consigo sentir prazer quando assisto um bom programa de televisao, de radio, D7
ou quando leio alguma coisa:

Quase sempre 0

Varias vezes 1

Poucas vezes 2

Quase nunca 3

Nome do responsavel:
Nome do paciente:
Same:

DIP:




ANEXO D

Avaliacao da qualidade de vida
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Numero do estudo:
INSTRUMENTO DE AVALIACAO DE QUALIDADE DE VIDA

Este questionério é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, saude e
outras areas de sua vida. Por favor responda a todas as questdes. Se vocé ndo tem certeza
sobre que resposta dar em uma questao, por favor, escolha entre as alternativas a que lhe
parece mais apropriada.

Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiragdes, prazeres e preocupagoes.

No6s estamos perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as duas
ultimas semanas.

1 - Como vocé avaliaria sua qualidade de vida? 1 °
Muito ruim

Ruim

Nem ruim, nem boa
Boa

Muito boa

NQR

OO WN =

2 - Quéo satisfeito (a) vocé esta com a sua saude? 2 °
Muito insatisfeito

Insatisfeito

Nem satisfeito, nem insatisfeito
Satisfeito

Muito satisfeito

NQR

O WN =

As questoes seguintes sao sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas duas
ultimas semanas.

3 - Em que medida vocé acha que sua dor (fisica) impede vocé de 3 °
fazer o que vocé precisa?
Nada

Muito pouco

Mais ou menos

Bastante

Extremamente

NQR

(oo &) IF ~ A SO I \O IEE

4 - O quanto vocé precisa de algum tratamento médico para levar sua vida diaria? 4 °
Nada

Muito pouco
Mais ou menos
Bastante
Extremamente
NQR

coorhwnN T

5 - O quanto vocé aproveita sua vida? 5 ¢

Nada

Muito pouco
Mais ou menos
Bastante
Extremamente
NQR

COTh WN =
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6 - Em que medida vocé acha que a sua vida tem sentido? 6 °

Nada

Muito pouco
Mais ou menos
Bastante
Extremamente
NQR

7 - O quanto vocé consegue se concentrar? 7
Nada

Muito pouco
Mais ou menos
Bastante
Extremamente
NQR

Ok WN =

Ok WN =

8 - Quao seguro(a) vocé se sente em sua vida diaria? 8 °
Nada

Muito pouco
Mais ou menos
Bastante
Extremamente
NQR

Ok WN =

9 - Quéo saudavel é seu ambiente fisico (clima, barulho, polui¢do,atrativos)? 9 °
Nada

Muito pouco
Mais ou menos
Bastante
Extremamente
NQR

O~ WND =

As questoes seguintes perguntam sobre qudao completamente vocé tem sentido ou é
capaz de fazer certas coisas nestas ultimas duas semanas.

10- Vocé tem energia suficiente para seu dia-a-dia? 10 *

Nada

Muito pouco
Médio

Muito
Completamente
NQR

ocohwWN T

11 - Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica? 11 °

Nada

Muito pouco
Médio

Muito
Completamente
NQR

Ok WN =

12 - Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades? 12 °
Nada 1

Muito pouco 2

Médio 3

Muito 4

Completamente 5

91



NQR 8

13 - Quao disponiveis para vocé estao as informagdes que precisa no seu dia a dia? 13 °
Nada

Muito pouco
Médio

Muito
Completamente
NQR

U WN =

14 - Em que medida vocé tem oportunidades de atividade de lazer? 14 °
Nada 1

Muito pouco

Médio 3

Muito 4

Completamente 5

NQR 8

As questoes seguintes perguntam sobre quao bem ou satisfeito vocé se sentiu a
respeito de varios aspectos de sua vida nas duas ultimas semanas

15 - Quao bem vocé é capaz de se locomover? 15 °
Muito ruim

Ruim

Nem ruim, nem bom
Bom

Muito bom

NQR

O WN =

16 - Quao satisfeito(a) vocé esta com o seu sono? 16 °
Muito insatisfeito

Insatisfeito

Nem satisfeito, nem insatisfeito
Satisfeito

Muito satisfeito

NQR

COTh WN =

17 - Quao satisfeito(a) vocé esta com sua capacidade de desempenhar as atividades do dia-a-
dia? 17 °
Muito insatisfeito

Insatisfeito

Nem satisfeito, nem insatisfeito
Satisfeito

Muito satisfeito
NQR

coCobhwWhN—

18 - Quao satisfeito(a) vocé esta com sua capacidade para o trabalho? 18 °
Muito insatisfeito 1

Insatisfeito

Nem satisfeito, nem insatisfeito 3

Satisfeito 4

Muito satisfeito 5

NQR 8
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19 - Quao satisfeito(a) vocé esta consigo mesmo? 19 °
Muito insatisfeito

Insatisfeito

Nem satisfeito, nem insatisfeito
Satisfeito

Muito satisfeito

NQR

OO =

20 - Quao satisfeito(a) vocé estad com suas relagdes pessoais (amigos, parentes, conhecidos,

colegas)? 20 °
Muito insatisfeito

Insatisfeito

Nem satisfeito, nem insatisfeito
Satisfeito

Muito satisfeito

NQR

OO~ WN =

21 - Qudo satisfeito (a) vocé estd com sua vida sexual? 21 °
Muito insatisfeito

Insatisfeito

Nem satisfeito, nem insatisfeito
Satisfeito

Muito satisfeito

NQR

SOECLIN NYGUR R

22 - Quao satisfeito(a) vocé estd com o apoio que vocé recebe de seus amigos? 2 °
Muito insatisfeito

Insatisfeito

Nem satisfeito, nem insatisfeito
Satisfeito

Muito satisfeito

NQR

OO AAWN =

23 - Quao satisfeito(a) vocé esta com as condi¢des do local onde mora? 23 °
Muito insatisfeito

Insatisfeito

Nem satisfeito, nem insatisfeito
Satisfeito

Muito satisfeito

NQR

OO WN =

24 - Quao satisfeito(a) vocé estd com o seu acesso aos servicos de saude? 24 °
Muito insatisfeito

Insatisfeito

Nem satisfeito, nem insatisfeito
Satisfeito

Muito satisfeito

NQR

OO WN =

25 - Quao satisfeito(a) vocé estd com o seu meio de transporte? 25 °
Muito insatisfeito

Insatisfeito

Nem satisfeito, nem insatisfeito
Satisfeito

Muito satisfeito

NQR

Ok WN =
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26 - Com que freqiéncia vocé tem sentimentos negativos tais como mau humor, desespero,

ansiedade, depressao? 26 °
Nunca

Algumas vezes
Freqlentemente
Muito freqlientemente
Sempre

NQR

Ok WN =

Nome do responsavel:
Nome do paciente :
SAME:

DIP:
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ANEXO E
Aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa da

Faculdade de Medicina da UFMG (COEP/UFMG)
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UF/‘J C ‘ Universidade Federal de Minas Gerais
\7 Comité de ética em pesquisa da UFMG - COEP

Parecer n® 162/02

Interessados: Prof. Dr. Jorge Andrade Pinto e
Fiavia Gomes Faleiro Ferreira
Depto de Pediatria - FM/UFMG

Voto:

O Comité de Etica em Pesquisa da UFMG — COEP aprovou no dia 21
de agosto de 2002 o projeto de pesquisa intitulado « Determinantes da
adesdo A terapia antiretroviral em criangas infectadas pelo virus da
imunodeficiéncia humana (HIV)» e o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido do referido projeto. O relatério final ou parcial devera ser
encaminhado ao COEP um ano apds o inicio do projeto.

ol

Prof. Dr. Dirceu Bartolomeu Greco
Presidente do COEP/UFMG

v Allredo Batena. 110 1" andor Cep 30.130-100 - Belo Horizonte-MG
Tolefone: (031) 2489364 - FAN: (03]) 748 <9380 c-mail: ey reiioriv.fing, bir

volo 162

96



