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RESUMO

As definicbes de wvulnerabilidade englobam a vulnerabilidade social, programética e
individual. Neste trabalho, objetivou-se analisar a vulnerabilidade social, programatica e
individual de criangas no contexto de familias que vivem com HIV/aids. Estudo transversal,
quantitativo, realizado em unidades de referéncia para HIV/aids em Fortaleza-CE.
Participaram 231 familias, as quais possuiam 271 criancas com até 12 anos de idade,
distribuidas em dois grupos: sem HIV (219) e HIV® (52). Conduziram-se entrevistas com
cuidadores, cujos dados foram analisados de acordo com as dimensdes da vulnerabilidade
social (condicbes socioeconémicas, sociodemograficas dos cuidadores, condigdes
ambientais e apoio sociofamiliar); vulnerabilidade programatica (acessibilidade ao servico)
e vulnerabilidade individual (transmissdo vertical e condi¢fes de saide). Os dados foram
tratados no STATA v.11 e foram analisadas as dimensGes de vulnerabilidade,
discriminadas em blocos, mediante um modelo hierarquizado. Em nivel distal, permaneceu
a dimenséo social; em nivel intermediario, a dimenséo programatica e, em nivel proximal, a
dimensdo individual. Definiu-se o diagnostico da infeccdo pelo HIV como variavel
dependente e a idade e 0 sexo da crianga como potenciais fatores confundidores e de ajuste
do modelo final. Utilizaram-se analises bivariadas para identificar diferencas proporcionais
entre as variaveis selecionadas e o diagndstico de HIV para cada dimensdo da
vulnerabilidade, mediante aplicacdo dos Testes Qui quadrado de Pearson e o Exato de
Fischer. Para as tendéncias proporcionais entre as varidveis do tipo ordinal e o diagnostico,
utilizou-se o Teste Qui quadrado de Tendéncia Linear. Para estimar a magnitude das
associag0es, utilizou-se a Razdo de Prevaléncia (RP) e intervalos de confianca a 95%. Em
relacdo a vulnerabilidade social, houve diferenca significativa (p=0,021) quanto a principal
fonte de renda dos domicilios. A mae é a principal cuidadora das criangcas em 80% das
familias. Dos cuidadores das criangas, observaram-se diferengas significantes quanto a
faixa etéaria (p=0,000) e situa¢do conjugal (p=0,011). Em relacdo ao apoio sociofamiliar,
houve diferenca significativa em relacdo a orfandade (p=0,003); destaca-se que 46,1% das
criangas HIV™ sdo Orfds. Na vulnerabilidade programatica, observaram-se diferencas
significativas entre os grupos de variaveis: tipo de parto (p=0,000); profilaxia pelo AZT na
gestacdo (p=0,000); uso do Bactrim® (p=0,000) e inicio da profilaxia do AZT para a
crianca (p=0,00). Na vulnerabilidade individual, houve diferenca significativa nas
variaveis: aleitamento materno (p=0,000); idade que levou a crianga ao servigo para
acompanhamento do HIV (p=0,000) e administracdo do AZT para a crian¢a (p=0,015).
Postula-se que a ocorréncia do HIV" esteja associada as causas estruturais ou basicas,
representadas pelas condi¢des socioeconémicas dos individuos, portanto, as caracteristicas
sociais (distais) influenciam negativamente as demais dimensdes e ratificam que condigdes
precarias de sobrevivéncia potencializam o diagndstico HIV® e privam estas familias na
vigéncia do HIV. Portanto, o modelo final com as dimensdes social + programatica +
individual + idade da crianga + sexo + interacdo entre a idade e o sexo, somados,
contribuiram para explicar 31,0% dos casos de criangas HIV". Diante do apresentado, urge
integrar diferentes areas para cumprir as medidas de prevengdo da Transmissdo Vertical,
em virtude de as criancas expostas ao HIV/aids estarem inseridas em ambientes
vulneraveis. Portanto, é preciso garantir-lhes acessibilidade aos servicos de satide mediante
a descentralizacdo dos servicos de atendimento, bem como ampliar 0s servicos
especializados, a fim de minimizar a vulnerabilidade social, programatica e individual que
cinge esta populacéo.

Descritores: Crianca; HIV; Familia e Vulnerabilidade.



ABSTRACT

The definitions of vulnerability include social, programmatic and individual vulnerability.
In this study, the objective was to analyze the social, program and individual vulnerability
of children in the context of families living with HIV/aids. This cross-sectional, quantitative
study was undertaken at referral units for HIV/aids in Fortaleza-CE. Participants were 231
families with 271 children of up to 12 years of age, distributed in two groups: without HIV
(219) and HIV* (52). Interviews were held with caregivers, whose data were analyzed in
accordance with the dimensions of social vulnerability (socioeconomic and
sociodemographic conditions of the caregivers, environmental conditions and social-
familial support); programmatic vulnerability (service access) and individual vulnerability
(vertical transmission and health conditions). The data were processed in STATA v.11 and
the vulnerability dimensions, distinguished in blocks, were analyzed using a hierarchical
model. The social dimension was located at the distal end, the programmatic dimension at
the intermediary level, and the individual dimension at the proximal end. The HIV
diagnosis was defined as the dependent variable and the child’s age and sex as potentially
confounding and adjustment factors in the final model. Bivariate analyses were used to
identify proportional differences between the selected variables and the HIV diagnosis for
each vulnerability dimension through the application of Pearson’s Chi-squared and Fisher’s
Exact Tests. For the proportional trends between the ordinal variables and the diagnosis, the
Chi-squared Test for Linear Trend was used. To estimate the magnitude of the associations,
the Prevalence Ratio (PR) and 95% confidence intervals were used. As regards the social
vulnerability, a significant difference was found (p=0.021) in the residences’ main source
of income. The mother is the children’s main caregiver in 80% of the families. Concerning
the children’s caregivers, significant differences were observed in the age range (p=0.000)
and marital situation (p=0.011). What the social-familial support is concerned, a significant
difference was found in orphanhood (p=0.003); it is highlighted that 46.1% of the HIV"
children are orphans. In the programmatic vulnerability, significant differences were
observed between the groups of variables: delivery type (p=0.000); AZT prophylaxis
during pregnancy (p=0.000); use of Bactrim® (p=0.000) and start of the AZT prophylaxis
for the child (p=0.00). In the individual vulnerability, a significant difference was found in
the variables: breastfeeding (p=0.000); at what age the child was taken to the service for
HIV monitoring (p=0.000) and administration of AZT to the child (p=0.015). It is
postulated that the occurrence of HIV" is associated with structural or basic causes,
represented by the individuals’ socioeconomic conditions. Therefore, the social (distal)
characteristics have a negative influence on the other dimensions and ratify that precarious
survival conditions leverage the HIV™ diagnosis and deprive these families with HIV.
Hence, the final model with the social + programmatic + individual dimensions + child’s
age + sex + interaction between age and sex combined contributed to explain 31.0% of the
cases of HIV" children. In view of the above, it is urgent to integrate different areas in order
to comply with the prevention measures of Vertical Transmission, considering that the
children exposed to HIV/aids are inserted in vulnerable environments. Therefore, they need
to be guaranteed access to the health services through the decentralization of the care
services. Also, the specialized services need to be expanded in order to minimize the social,
programmatic and individual vulnerability that affects this population.

Descriptors: Child; HIV; Family and Vulnerability.
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1 INTRODUCAO

No Brasil, desde a deteccdo dos primeiros casos da epidemia, o quadro
epidemioldgico da aids tem sofrido mudancas ao longo das trés ultimas décadas. Os numeros
demonstram que a aids, apesar de concentrada em populacfes vulneraveis, esta cada vez mais
frequente na populagdo feminina. O nimero de casos de aids € maior entre 0os homens, porém,
essa diferenca vem diminuindo ao longo dos anos. Observou-se que, em 1985, a razao entre
0s sexos era de 27 homens para cada mulher, com queda de 1,4 casos para os dias atuais. De
acordo com o ultimo boletim epidemioldgico do Departamento de DST, Aids e Hepatites
Virais, foram notificados 608.230 casos de aids acumulados de 1980 a junho de 2011 e,
desses, 210.538 (34,6%) em mulheres. A faixa etaria de maior incidéncia foi a de 30 a 39 anos
para ambos o0s sexos e na faixa etaria de 13 a 19 anos ha mais casos de aids entre as mulheres
do que entre homens. Essa inversdo aconteceu desde 1998, quando eram oito meninos para
cada 10 meninas (BRASIL, 2012).

A taxa de incidéncia dos casos de aids em menores de cinco anos, no Brasil, vem
se reduzindo desde a implantacdo das medidas profilaticas. Em 2002, as taxas de incidéncia
de casos de aids nessa faixa etaria foram de 6,2 para cada 100 mil habitantes e, em 2009, essa
taxa caiu para 3,0 por cada 100 mil habitantes. Essa queda das taxas no pais resultou do
decreéscimo ocorrido nas regides sudeste, sul e centro-oeste, uma vez que as gestantes dessas
regides tiveram melhor assisténcia no pré-natal e no parto do que as gestantes assistidas nas
regibes norte e nordeste, onde as taxas de incidéncia foram maiores. Em 2010, as taxas
registradas no nordeste foram de 3,4 para cada 100 mil habitantes, no estado do Ceara 3,1 e na
Bahia 3,0 por 100 mil habitantes (BRASIL, 2012).

Em todo o mundo, a transmissdo de mée para filho, denominada transmisséo
vertical (TV), é responsavel por cerca de 90% de todos os casos de infeccdo pelo Virus da
Imunodeficiéncia Humana (HIV) na populagdo pediatrica. Pode ocorrer transplacentariamente
in utero, durante o parto ou pelo leite materno (KYLE, 2011). Apesar dos avangos para sua
reducdo no Brasil, a TV segue a tendéncia mundial como a principal via de transmissdo do
HIV entre menores de 13 anos e é responsavel por 85,8% das notificacdes nessa faixa etaria
(BRASIL, 2012).

Nesse contexto, é preocupante o aumento da incidéncia de casos de aids em
mulheres, em todos 0s continentes e, por sua vez, o risco da TV com o elevado nimero de
casos de aids em criancas em todo mundo, a ocasionar consequéncias inevitaveis para toda a
familia (BRASIL, 2010; SANTOS et al., 2010).
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A possibilidade de reduzir a prevaléncia de infeccdo pelo HIV entre bebés
expostos ao HIV, em niveis excepcionalmente baixos, inspirou a crenca de que a eliminagao
da infeccédo por HIV é atingivel. As metas atuais sdo reduzir infeccdes pediatricas por 90% e
as taxas de transmissdo da mée-filho em amamentacéo para <5% até 2015 (JOINT UNITED
NATIONS PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2010c).

Desta forma, a presen¢a do HIV no mundo tem produzido efeitos profundos nas
sociedades, individuos e familias. No ambito do individuo e da familia, a aids ameaca a
capacidade de conceber e gerar filhos de forma segura. Cada governo deve garantir o
cumprimento dos direitos de seus cidaddos mais jovens e promover ag0es de prevencdo e
acesso a servicos e tratamentos, além da criagdo de ambientes protetores e sensiveis as
diferencas para deter a epidemia do HIV.

As criancas, na vigéncia do HIV, configuram um exemplo maximo da categoria
infancia-sofrimento, mas, a medida que adentram em nova fase de desenvolvimento, pela
adesdo ao tratamento medicamentoso, deixam de ser doentes e passam a ser adolescentes
portadores de uma doenca cronica, com possibilidades de uma vida saudavel. Entretanto, para
isso acontecer, elas necessitam de um aparato socioeconémico satisfatorio, o qual propicie
condicOes de satude (CRUZ, 2007).

As condicles de salde estdo diretamente ligadas as condi¢fes sociais em que 0
individuo se encontra, por envolverem as condicdes de trabalho, ambientais, emocionais e,
principalmente, as condicdes de vida desse. A promocdo, prevencao, reabilitacdo e
recuperacdo da saude ficam, com isso, interligadas a essas condigbes apresentadas e
administradas pelo individuo, no caso, pela crian¢a (RIQUINHO; GERHARDT, 2008).

Nesse prisma, em relacdo a crianga sob risco de aquisicdo do HIV, ha necessidade
de se efetivarem as medidas preconizadas pelo Ministério da Salde para minimizar a
Tansmissdo Vertical (TV) e de se garantir o acompanhamento e tratamento adequado. Entre
as medidas, sdo oferecidas gratuitamente a populacao brasileira acompanhamento em salde,
com exames e medicamentos especificos, entretanto, muitos sdo os fatores que dificultam aos
menores de idade se beneficiarem com todas as medidas para impedir a TV (BRASIL, 2010).

Ademais, torna-se indispensavel estabelecer intervences que permitam, 0 mais
precocemente possivel, identificar gestantes soropositivas, criancas expostas e com aids,
delinear suas trajetorias, necessidades, o real acesso dessa populagdo aos servicos de saude,
garantirem-se menores riscos de infeccdo e possibilitar-se melhor sobrevida (OLIVEIRA;
TAKAHASHI, 2011).
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Dessa forma, deve-se contar com um adulto responsavel pela prestagdo dos
cuidados as criangas na vigéncia do HIV, no intuito de ajuda-las a suprir suas necessidades,
independentemente do seu estado sorologico para a aids. Por outro angulo, ela também
precisa ser vista sob o aspecto de se conviver com o HIV, o qual requer cuidados especificos
quanto ao controle da doenca e ao seu convivio social (VASCONCELOS, 2009).

Nesse contexto, este estudo tem como tese a seguinte proposigao:

Criancas no contexto de familias que vivem com HIV/aids sofrem vulnerabilidade em suas

dimensGes: individual, social e programatica.
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2 OBJETIVOS

Geral
Analisar a vulnerabilidade vivenciada por criancas que vivem em familias com
HIV/aids;

Especificos

Identificar os fatores associados as dimensdes de vulnerabilidade social,
programatica e individual de criancas expostas ao HIV/aids;

Verificar a associacdo entre as dimensdes da vulnerabilidade e diagnostico de

HIV/aids nas criancgas.
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3 FUNDAMENTACAO TEORICA

3.1 Impacto do HIV/aids em criancas no contexto familiar

A aids adentra a unidade familiar e provoca, tal como todas as demais doengas,
desestruturacdes, dificuldades e complicacBes vivenciadas por todos. Além dos problemas
fisicos, econdmicos e psicologicos, as familias que convivem com o HIV/aids ainda
enfrentam o preconceito, a discriminacdo e a estigmatizacdo decorrentes de uma sindrome
ligada, a principio, exclusivamente a grupos sociais considerados a margem da sociedade
(SCHAURICH; MEDEIROS; MOTTA, 2007; BETANCOURT et al., 2010).

E dificil admitir que uma doenca relacionada inicialmente ao grupo dos excluidos
da sociedade, marginalizados e discriminados, viesse a atingir a infancia, concebida por todos
como a fase da inocéncia e, por isso, livre de muitos perigos que a vida adulta oferece. A
infeccdo da crianca pelo HIV passou a representar um drama tanto para a familia quanto para
a relacdo mée/filho, uma vez que esta se da, na grande maioria dos casos, pela Transmissdo
Vertical (TV). Ao se analisar essa questdo sob o ponto de vista psiquico, ndo é possivel deixar
de assinalar o fato de que as criangas nascidas de mées que contrairam a infecgdo pelo HIV
adquirem o virus na gestacao, durante o parto ou pela amamentagdo. Para a mulher, esses trés
momentos costumam ser profundamente significativos em suas vidas, uma vez que
possibilitam a vivéncia da maternidade ndo apenas no plano da realidade, mas
fundamentalmente no plano simbdlico. A ideia de que se possa transmitir um virus
potencialmente letal exatamente no momento no qual o que se apresenta no imaginério
materno diz respeito a vida do filho, torna-se inadmissivel para qualquer mae (BORGES;
PINTO; RICAS, 2009).

A infeccdo por HIV ainda causa profundo impacto tanto para as pessoas
infectadas quanto para suas familias, considerando-se que muitos adultos infectados convivem
em seus lares com criancas e adolescentes, 0s quais se tornam dependentes e vulneraveis ao
efeito da doenca, assim como das condicGes sociais a que séo submetidas em consequéncia da
limitacdo dos recursos financeiros, sociais e emocionais (LICHTENSTEIN; STURDEVANT;
MUJUMDAR, 2010; YATES; CHANDAN; LIM AH KEN, 2010, CAVALCANTE et al.,
2012).

No contexto familiar, quando os pais sofrem de doencas associadas ao HIV/aids,
as criancas sdo privadas de maior tempo de convivéncia com os adultos e surgem caréncias

emocionais e financeiras. A maior demanda com custos médicos, muitas vezes aliada a perda
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de trabalho, acaba por prejudicar o bem-estar familiar, especialmente o relacionamento e o
cuidado com os filhos (KIMANI et al., 2009).

Orem (1991) refere-se as familias como unidades de varias pessoas e indica trés
tipos de situacbes familiares na pratica de enfermagem: (1) a familia como um fator
condicionante bésico, (2) a familia como uma configuragdo de cuidados a dependentes, e (3) a
familia que funciona como uma unidade de servi¢o para 0s seus membros. As criangas Sao
componentes de uma familia que podem, positiva ou negativamente, receber geréncias de
praticas de autocuidado e apoio terapéutico.

No contexto do HIV, os pais bioldgicos estdo sendo substituidos pelos avos,
irm&os, pais adotivos, vizinhos, o que reforca a necessidade de transcender a visao de familias
formadas por membros que apresentam consanguinidade (LICHTENSTEIN;
STURDEVANT; MUJUMDAR, 2010). Alem disso, ha as questdes relativas a orfandade a
que estdo suscetiveis criangas e adolescentes, em virtude, entre outras causas, da cronicidade
da doenca e da complexidade do tratamento antirretroviral entre os adultos, o qual culmina, na
grande maioria das vezes, no ainda elevado nimero de ébitos relacionados a aids (FRANCA
JUNIOR; DORING; STELLA, 2006; BETANCOURT et al.,, 2010). Nessa perspectiva,
observa-se a reestruturacdo familiar com a formac&o de novos agrupamentos familiares face a
presenca do HIV.

Contudo, a sociedade atravessa nova fase. Todos, hoje, acostumaram-se as novas
formas de familia, as quais tém se distanciado do modelo formado pela familia organizada no
sistema patriarcal. A familia contemporénea se pluralizou, ndo se restringe as familias
nucleares, por existirem familias recompostas, monoparentais, homoafetivas e mais um sem
numero de formas (MATQOS, 2008).

Esta nova nocdo de familia visa torna-la responsavel pela socializacdo e pela
transmisséo de valores, de crencas e de costumes aos seus integrantes. Assim, a familia ndo é
somente uma instituicdo de origem bioldgica encarregada de transformar um organismo
biol6gico em ser humano, mas também uma construcéo social, um espacgo indispenséavel para
a garantia da sobrevivéncia, de desenvolvimento e de protecdo integral dos filhos e de seus
demais membros, independentemente do arranjo familiar ou da forma como se estruturam
(SANTOS, 2010).

Sabe-se que a familia, grupos sociais e instituicdes, por meio dos cuidados
prestados, podem influenciar sobremaneira a possibilidade de sobrevivéncia e da qualidade de
vida das criancas afetadas direta ou indiretamente pelo HIV. E preciso perceber que, ao

mesmo tempo em que se deve enxergar a familia como parceira na promocdo do cuidado,
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torna-se indispensdvel compreendé-la, também, durante a pratica profissional cotidiana, como
objeto desse cuidado, em um processo de producdo de relagdes e intervencdes, para além do
atendimento clinico (HOLANDA,; COLLET, 2012).

Diante dessa realidade, é necessario que os profissionais de salude conhecam a
singularidade de cada caso, pois, muitas criancas sdo 6rfds de pai ou de mae, e/ou Orfaos
duplos, a experienciar o viver e o crescer afastadas do ambiente familiar. Essas criangas
necessitam ser cuidadas por profissionais que auxiliem na adesdo ao tratamento, para além
das vivéncias relativas a hospitalizacdo (MEDEIROS; MOTTA, 2009).

Schaurich e Freitas (2011) apontam a necessidade de se utilizar o referencial
tedrico-metodoldgico da vulnerabilidade ndo apenas em relacdo aos individuos, mas também
as familias, para que se possa planejar estratégias que contemplem sua pluralidade e
dinamicidade social. Isto, porque, ao se vislumbrar a existéncia de aspectos que tornam as
diferentes familias mais ou menos susceptiveis a epidemia HIV/aids, bem como que entre 0s
planos h& dependéncia e complexidade, serd possivel a construcdo de agdes e politicas que
abranjam além das questdes técnico-cientificas, aspectos subjetivos, intersubjetivos e
emocionais.

Surgiram, entdo, os estudos que focalizaram as familias ou 0os membros das
familias, ao utilizar referenciais tedricos e metodoldgicos disponiveis na época e, assim, gerar
evidéncias significativas que guiaram o desenvolvimento de conhecimento sobre familias e
enfermagem da familia no Brasil (ANGELO, 2008).

Mas, é preciso perceber a familia em sua totalidade, pois, os diferentes membros
familiares possuem visdes, significagcdes, percepgdes, compreensdes, possibilidades e limites
unicos e singulares e, portanto, vivenciam o significado de ser-familia de maneiras distintas.
Compreende-se, assim, a importancia da Enfermagem no cuidar do individuo com HIV e de
sua familia. Primeiro, porque cabe a familia, em seu cotidiano vivido, a responsabilidade pelo
auxilio, suporte e cuidados ao membro infectado/adoentado; segundo, porque a familia
precisara, também, ser cuidada e apoiada. Para tanto, é imprescindivel conhecé-la, considerar
sua estrutura e organizacdo, seus recursos, suas potencialidades e suas necessidades
(SCHAURICH, 2007).

Nesse dmbito, pensar em familia é compreendé-la como foco do cuidado. Para
tanto, faz-se necessario que ela seja alvo da atencdo, das agdes e das intervencbes dos
profissionais, 0 que contribui para apoia-la no momento de enfrentamento de uma doenca
grave como € a aids. Sem davida, € um grande desafio para a enfermagem ir ao encontro da

familia, o que significa conhecer como ela cuida, identificar suas dificuldades e suas forcas e,
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a partir disso, estabelecer metas e objetivos que visem atender a essas questdes (BOTTI et al.,
2009). Dessa forma, mediante 0 empoderamento familiar, é possivel assegurar 0s cuidados
infantis que minimizam a vulnerabilidade ao HIV/aids a qual essas criangas estdo expostas.

A comunicacdo adequada e o estabelecimento de vinculo com a familia incluem o
assessoramento em suas duvidas, o apoio as suas iniciativas, a avaliagdo da sua
vulnerabilidade e o estimulo ao empoderamento com vistas a torna-la cada vez mais ativa na
implementacdo do cuidado terapéutico que atenda as demandas clinico-imunolégicas da
crianca soropositiva (GOMES; CABRAL, 2009a).

Segundo Akwara et al. (2010), tem havido um aumento global na atencdo a saude
e na busca de recursos alocados para mitigar o impacto da epidemia de HIV/aids em criancas.
Nesse contexto, o desenvolvimento e acompanhamento de um conjunto de indicadores de
vulnerabilidade em criangas expostas ao virus tem sido importante para a formulacdo de
politicas globais para avaliar a necessidade mundial, monitorar o progresso na identificacéo
da necessidade ndo atendida, oferecer recursos especificos aqueles mais necessitados e medir
0 progresso na cobertura desses servigos em saude.

Ressalta-se, entdo, que as familias apresentam vulnerabilidades que estéo
relacionadas aos elementos que compdem os planos individual, social e programatico
(CALAZANS et al., 2006). Desse modo, potencializa-se a vulnerabilidade das criancas
inseridas nesse contexto familiar, em decorréncia da dependéncia dos seus familiares para

assegurar-lhes condi¢des de saude.

3.2 Vulnerabilidade ao HIV/aids: definicdo de conceitos

A nocdo de vulnerabilidade é relativamente recente e é tratada como grande
contribuicdo para a renovacdo das praticas de salude em geral e, particularmente, aquelas de
prevencdo e promocdo da saude. E considerada originaria da advocacia, pelos Direitos
Universais do Homem, voltada para grupos ou individuos fragilizados quanto aos seus
direitos de cidadania. Na saude, vem sendo estudada, primeiramente, em investigacfes no
campo da epidemia de HIV/aids, com discussdes e respostas a necessidade de avancar para
além da abordagem das estratégias de reducdo de risco (AYRES et al., 2003).

Em decorréncia da mudanca do perfil da epidemia de aids, afetada pelos grupos
sociais menos favorecidos, entre eles, as mulheres. Isto motivou um grupo de pesquisadores a

propor um novo instrumento para tentar compreender e intervir sobre a epidemia de aids, na
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anélise da “vulnerabilidade” da infec¢do do HIV e aids (MANN;TARANTOLA; NETTER,
1992; AYRES et al., 2006).

Na década de 90, na area da saude, Mann e colaboradores (1992), em sua
militancia em prol do enfrentamento da epidemia de aids, propuseram a utilizacdo do conceito
aplicado a situacdo das pessoas com HIV/aids, como estratégia de superacdo do enfoque de
risco, insuficiente para explicar a ocorréncia da doenca.

Segundo estudo bibliografico desenvolvido por Nichiata (2008), nas pesquisas em
salde, os termos “vulnerabilidade” e “vulneravel” sdo comumente empregados para designar
suscetibilidade das pessoas a problemas e danos de salde. Segundo os descritores utilizados
nas bases de dados da Bireme, o Centro Colaborador da Organizacdo Panamericana de Salde
para atualizacdo da terminologia relacionada com as ciéncias da saude, encontram-se
definidos como vulnerabilidade: a) Grau de suscetibilidade ou de risco a que esta exposta uma
populacéo de sofrer danos por um desastre natural; b) Relagdo existente entre a intensidade do
dano resultante e a magnitude de uma ameaca, evento adverso ou acidente e c¢) Probabilidade
de determinada comunidade ou area geografica ser afetada por uma ameaca ou risco potencial
de desastre. Grau de perda (de O a 100 por cento) como resultado de um fenémeno
potencialmente danoso.

Diferentemente do risco, a intencdo do conceito de vulnerabilidade ¢é alcancar a
sintese e ndo o isolamento analitico ao agregar os elementos abstratos associados e
associaveis ao adoecimento para teorizar mais concreta e particularmente sobre o objeto.
Aquilo que, na concepcdo de risco, deve ser excluido, torna-se foco na anélise da
vulnerabilidade: a presenca simultdnea, a mutualidade, o que interfere, o que é relativo,
inconstante ou o que é proprio de certas totalidades circunscritas no tempo e no espaco. O
conhecimento sobre vulnerabilidade busca universalidade, ndo pela reproducéo do fenémeno,
mas no interesse e possibilidade de sua aplicacdo (AYRES, 2002a).

Diferentemente dos estudos de risco, as investigagdes no marco conceitual da
vulnerabilidade buscam a universalidade e ndo a reprodutividade ampliada de sua
fenomenologia e inferéncia. O conceito de risco indica probabilidades, enquanto a
vulnerabilidade a essas ultrapassa, ao se constituir como indicador da iniquidade e da
desigualdade social. Assim, a vulnerabilidade antecede o risco e, ao buscar o entendimento
das mediacbes presentes no processo saude-doenca, promove possibilidades distintas e
atinentes ao cotidiano das pessoas para o0 seu enfrentamento (NICHIATA et al., 2011).

Segundo Ayres et al. (2006), a nocdo de vulnerabilidade parte do pressuposto de

gue a chance de se expor ao virus ndo depende apenas do risco individual, mas também do
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conjunto de aspectos coletivos, contextuais e sociais que acarretam maior susceptibilidade a
infeccdo do HIV. As analises da vulnerabilidade integram trés eixos de compreensdo dos
aspectos das vidas das pessoas, de comunidades ou de nacfes, 0 que as tornam mais ou menos
susceptiveis a infeccdo pelo HIV ou o adoecimento e morte por aids. Portanto, atribui-se
definicBes as vulnerabilidades, a saber:

Vulnerabilidade social refere-se ao acesso a informacdo, ao conteddo e a
qualidade dessa informacdo, aos aspectos sociopoliticos e culturais, as condi¢des de bem-estar
social e cidadania, atitudes diante da sexualidade, crencas religiosas, pobreza, entre outros.

Vulnerabilidade programética se refere aos servigos de educagdo, saude e
outros, 0s quais propiciam que 0s contextos desfavoraveis sejam percebidos e superados por
individuos e grupos sociais.

Vulnerabilidade individual ocorre quando determinados comportamentos e
atitudes do individuo criam maior oportunidade & infecgdo e/ou adoecimento, além de
considerar a correlagdo existente entre a percepcao que os individuos tém acerca do HIV/aids
e o0 poder de transformacdo desses comportamentos e atitudes;

Para Mann, Tarantola e Netter (1993), a analise da vulnerabilidade envolve duas
dimensdes ou planos inter-relacionados: o individual e o coletivo, esse Ultimo desdobrado nos
aspectos programatico e social.

Na dimensdo individual, avaliam-se aspectos cognitivos, comportamentais e
sociais.

A dimensdo programatica é composta pelo acesso efetivo e democratico aos
recursos sociais necessarios para evitar a exposicao aos agravos, além da possibilidade de se
acessar 0s meios de protecao.

A dimensdo social abrange aspectos estruturais relacionados a educagéo, aos
meios de comunicacdo, as politicas sociais, econdmicas e de salde, a cidadania, género,
cultura, religido, entre outros, os quais exercem influéncia nas outras dimensdes,
determinando-as ou mediando-as. A interdependéncia entre os trés planos evidencia que o0s
componentes da dimensao individual estdo condicionados pelos da dimenséo coletiva, ou seja,
a adocdo de préaticas protetoras depende do acesso aos meios de comunicacdo, da
escolarizacdo, da disponibilidade de recursos materiais, do poder de influenciar decisdes
politicas, da possibilidade de enfrentar barreiras culturais, além da capacidade de defesa em
situacOes de coerces violentas.

Segundo Toledo, Takahashi e Guanilo (2011), um importante alcance do conceito

é conferir maior integralidade as acGes de saude, por defender propostas de intervencdes que
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consideram a interdependéncia dessas trés dimensdes citadas. Ademais, a opgdo pela
vulnerabilidade ndo é somente uma tentativa de aderir a um conceito ou refutar os demais, e
sim, um esforco para entender o fenémeno aids em sua totalidade dindmica e complexa.

A revisdo integrativa buscou identificar as evidéncias sobre os elementos da
dimenséo individual da vulnerabilidade de adolescentes ao HIV/aids. Grupos de estudos, entre
1996 e 2000, apresentaram abordagem focalizada no comportamento e conhecimento dos
adolescentes sobre HIV/aids. Estudos entre 2001 a 2006, as analises se ampliaram aos fatores
socioculturais que influenciavam os comportamentos, as desigualdades socioecondmicas e
grupos especificos em situacdo de maior vulnerabilidade. Tais achados evidenciam a
complexidade da prevencdo do HIV e reafirma que ndo se pode ter um olhar individual e
particular sobre o problema, ha que se considerar a interface entre as dimensbes da
vulnerabilidade. Portanto, € o olhar coletivo que deve ser ampliado para os clientes
fragilizados em decorréncia da exposi¢do ao HIV/aids nos diversos cenarios de atengdo em
salde (TOLEDO; TAKAHASHI; GUANILO, 2011).

Segundo Nichiata et al. (2011), a producdo cientifica concentrou questdes que
expressam, condicionam ou caracterizam a vulnerabilidade ao HIV, destacou a dimenséo
individual, permitiu o conhecimento dos determinantes da sua ocorréncia e subsidiou a
proposicao de a¢fes no &mbito das politicas publicas, nos servicos de satde e no cotidiano de
individuos ou de grupos sociais.

Estudo desenvolvido por Brito, Galvao e Pereira (2011), acerca dos marcadores de
vulnerabilidade ao cancer de colo do utero em mulheres infectadas pelo HIV, mostrou que a
populacdo estudada convive com diferentes situa¢@es favoraveis a vulnerabilidade e destacou
a vivéncia em ambiente familiar com recursos escassos de renda, a pouca insercdo em
ambiente escolar e no mercado de trabalho formal, além de determinados meios de protecédo
individual, como uso inconstante ou inexistente de preservativo masculino ou feminino com
parceiros sexuais, fixos ou ndo. Observa-se que estas caracteristicas sociodemograficas e
comportamentais, geralmente, sdo comuns a clientela no contexto do HIV/aids.

Na cidade de Fortaleza, os dados sobre o perfil das pessoas vivendo com HIV/aids
revelam que a discriminagdo, o estigma e a pobreza associados as familias, provocam
estressores psicossociais e podem causar déficit de atencdo e aprendizagem. Sobressai a falta
de informagdes sobre a sorologia do pai, a reforcar a ideia de que as mulheres sdo
abandonadas pelos pais de seus filhos, 0 que aumenta a vulnerabilidade no contexto destas
familias (CAVALCANTE et al., 2012).



23

Como se apreende, a vulnerabilidade é processo dinamico, estabelecido pela
interacdo dos elementos que a compdem, como idade, raga, etnia, pobreza, escolaridade,
suporte social e presenca de agravos a saude. Entretanto, o estado de vulnerabilidade é
definido ndo apenas por caracteristicas intrinsecas a pessoa, como sexo e idade, mas, também,
por outras condi¢des adquiridas no decorrer da vida ou resultantes do estilo de vida, do
desenvolvimento de estratégias e habilidades para enfrentar traumas e doencas (AYRES,
2002b). Nesse sentido, acredita-se, cada individuo possui um limiar de vulnerabilidade, o
qual, quando ultrapassado, resulta em adoecimento.

Conhecimentos e comportamentos tém significados e repercussdes muito
diversificados na vida das pessoas, dependendo da combinagdo, sempre singular, de
caracteristicas individuais, contextos de vida e relagdes interpessoais que se estabelecem no
dia a dia (TAKAHASHI, 2006).

Na perspectiva da vulnerabilidade, a exposi¢do a agravos de salude e mesmo ao
acometimento que leva a morte resulta tanto de aspectos individuais como de contextos ou
condicdes coletivas que produzem maior suscetibilidade aos agravos e morte em questéo e,
simultaneamente, a possibilidade e os recursos para o seu enfrentamento (AYRES, 1997;
TAKAHASHI, 2006).

Nessa concepcdo, a vulnerabilidade ndo se restringe as suscetibilidades
individuais, mas se refere ao plano coletivo e exige praticas de salde caracterizadas pelo
desenvolvimento de acbes que envolvam “resposta social”, de participacdo de diferentes
atores sociais na procura solidaria de estratégias passiveis de resposta as necessidades de
satide (MUNOEZ SANCHES; BERTOLOZZI, 2007).

As necessidades de satde nédo se restringem as necessidades medicas, de servicos
de satde, nem a problemas de saude (doencas, sofrimentos ou riscos), mas dizem respeito a
caréncias ou vulnerabilidades que expressam modos de vida e identidades, expressos na
questdo “o que é necessério para ter saude” e que envolvem, portanto, “as condicGes
necessarias para 0 gozo da satde” (PAIM, 2006).

Entende-se que a chance de exposicao das pessoas ao adoecimento é resultante de
um conjunto de aspectos ndo apenas individuais, mas também coletivos, contextuais, que
acarretam maior suscetibilidade & infeccdo e ao adoecimento e, de modo inseparavel, maior
ou menor disponibilidade de recursos de todas as ordens para se proteger de ambos (MANN;
TARANTOLA; NETTER, 1992).

A analise da vulnerabilidade permite conhecer e compreender as diferencas a

respeito de como cada um individualmente e em grupo vivencia e enfrenta 0 processo saude-
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doenca. PropGe-se a construgdo de marcadores que podem ser utilizados para avaliar as
condicOes de vida e satde de individuos e grupos para subsidiar a intervengdo orientada para
o0s determinantes do estado de vulnerabilidade (TAKAHASHI, 2006).

Como conceito eleito para ampliar a compreensdo de um agravo e 0s potenciais de
intervencdo, a vulnerabilidade busca a sintese dos contextos de dada realidade, nas diversas
dimensdes do fendmeno em estudo. Como ferramenta para a definicdo de estratégias de
prevencdo e de promoc¢do da saude, permite interpretar o fendmeno do ponto de vista de
suscetibilidades de individuos, familias e grupo (TAKAHASHI, 2006). Nessa perspectiva, a
intervencdo abarca respostas mais potentes, as quais envolvem, sobretudo, o desenvolvimento
de processos emancipatérios dos envolvidos, tomando a autonomia como conceito chave
(PAIVA; PERES; BLESSA, 2001).

Para Takahashi e Oliveira (2001), a relevancia do conhecimento, pela
enfermagem, sobre a vulnerabilidade aos agravos de saude, tomando-se como exemplo a
infeccdo pelo HIV e doenca aids, reside nas implicacdes que produz na saude daqueles que
sdo vulneraveis e, consequentemente, na identificacdo das suas necessidades de saude, com o
propdsito de lhes assegurar maior protecéo.

Para Nichiata et al. (2011), a vulnerabilidade é um conceito importante para a
pesquisa em enfermagem, por estar intrinsecamente vinculado a satde e problemas de saude.
O conhecimento da vulnerabilidade das pessoas as doencas transmissiveis auxilia a
identificacdo das suas necessidades em saude, as quais sdo marcadas pelo estigma, excluséo
social e sentimentos de medo. Portanto, ao lidar com familias com HIV/aids, é perceptivel
como a vulnerabilidade é marcante no cotidiano destes grupos.

Estudo de revisdo bibliografica realizada sobre vulnerabilidade, nos Gltimos 10
anos, observou que a maioria dos trabalhos, os quais, de alguma forma referem-se ao termo,
trata de relatos de investigacdo e poucos trazem discussdes sobre vulnerabilidade na
perspectiva tedrica da producdo do conhecimento sobre sua definicdo ou conceituacéo
(NICHIATA, 2008). Isso se reflete, ainda, na incipiéncia de estudos que retratem a
vulnerabilidade infantil no processo de saude-doenca, uma vez que, no contexto do HIV/aids,
sdo preocupantes as condicGes de salde as quais estdo expostas essas criangcas e essas
potencializam a vulnerabilidade em suas trés dimensoes.

A crianca, devido as caracteristicas de seu estdgio de desenvolvimento, depende
do cuidado e suporte recebidos da familia e/ou de cuidadores ao longo de sua vida e esses a
influenciardo (UNITED NATIONS CHILDREN’S FUND, 2005).



25

Nessa perspectiva, surgem as defini¢cOes de vulnerabilidade infantil derivadas do
UNAIDS, Definigdes de Monitoramento e Avaliagdo de Grupo de Referéncia de orféos e
outras criancgas vulneraveis pelo HIV/aids (UNITED NATIONS CHILDREN’S FUND, 2005,
2005). De acordo com o UNAIDS (2009b), considera-se crian¢a vulneravel no contexto do
HIV/aids aquela menor de 13 anos e:

- Perdeu um ou ambos os pais, ou tem um parente com doenga cronica
(independentemente de o pai viver na mesma casa com a crianga);

- Ainda mora em uma casa em que pelo menos um adulto morreu nos ultimos 12
meses, 0 qual ficou doente por trés de 12 meses antes de ele/ela morrer;

- Ainda se considera crianga aquela que mora em uma casa na qual pelo menos
um adulto estava seriamente doente durante pelo menos trés dos Ultimos 12 meses ou vive
fora do cuidado familiar (em instituicdo ou nas ruas).

Nesse ambito, sdo evidenciados aspectos que coexistem no microssistema
familiar, no qual a crianca que convive com doenca cronica se encontra. Estes aspectos séo
diretamente influenciados pelas situacdes de vulnerabilidade e séo constituidos mais
especificamente pelo seu componente individual, o qual é representado pela capacidade
efetiva de transformar suas praticas e pelas verdades que regem seus modos de ver a vida
(PEDROSO; MOTTA, 2010).

O microssistema familiar é aquele constituido de individuos, logo, quando esses
sofrem alguma perturbacdo, como a ocasionada pela enfermidade de uma crianca, possuuem
suas bases abaladas, ou seja, pessoas se desestruturam, tornam-se fragilizadas, e Ihes sdo
exigidas atitudes que mobilizem novas forcas, novos conhecimentos (POLONIA; DESSEN;
SILVA, 2005). Pedroso e Mota (2010) ratificam que, nesses momentos, as situacdes de
vulnerabilidade se tornam mais visiveis, descortina-se um novo mundo de desafios cotidianos,
0 qual traz a tona novos medos, novas dificuldades.

E indiscutivel a relevancia da contribuicio do conhecimento construido sobre
vulnerabilidade na renovacdo das medidas de prevencdo da aids. Especialmente por sua
“aspiracdo pratica” (AYRES et al., 2006), sobressai a vulnerabilidade infantil, pois, nesse
ambito, as criancas necessitam de cuidadores para efetivar a promocdo da saude. Logo,
contextualizar acBes em saude é primordial para minimizar as fragilidades emergentes nesse
ambiente familiar.

Dessa forma, o presente estudo traz importante contribuicdo, no sentido de
oferecer visibilidade ao contexto das dimensdes social, programatica e individual acrescido da

subjetividade relacionada a vulnerabilidade intrinseca as criancas inseridas no contexto de
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familias que convivem com HIV/aids, e aponta para as possibilidades de intervencdo em
salde e de politicas publicas direcionadas a efetivar a promogéo da sadde infantil, garantindo-

se, assim, o direito a saude.

3.3 Promocéo de saude em criancas no contexto de familias que vivem com HIV/aids

Desde a década de 1970, tém ocorrido discussdes sobre o conceito do processo
salde-doenca. As transformacdes nas areas da tecnologia e da ciéncia, bem como na cultura,
economia e politica nos ultimos tempos, tém suscitado modificagdes no ambito da salde e das
necessidades dos sujeitos no seu processo de salde e doenga, o qual também tem sofrido
importantes transformacdes e exige a ampliagio do modelo biomédico (TRENTINI;
PAIM;VASQUEZ, 2011).

Promocéo da salde é considerada um modelo tedrico-conceitual que subsidia as
politicas de saude em todo mundo e é definida como processo de capacitacdo dos sujeitos para
aumentar o controle sobre determinantes sociais de saude, com o fim de melhora-la. Abrange
ndo somente acdes voltadas ao fortalecimento das habilidades e capacidades individuais,
como também almeja mudancga social, melhoria das condi¢fes ambientais e econémicas
(NUTBEAM, 1998).

Considera-se um desafio promover saide em grupos tdo vulneraveis quanto o das
criancas, uma vez que elas necessitam de cuidados diretos de seus familiares para
autogerirem-se. Logo, é temeroso pensar como desenvolver essas a¢fes de promocdo da
salde, em decorréncia de se ter familias pauperizadas, fragilizadas e marginalizadas, no
contexto do HIV/aids.

A promocao da salde perpassa a exequibilidade de politicas publicas saudaveis e
de estratégias sustentaveis capazes de conduzir a superacdo de desigualdades sociais;
participagdo social, empoderamento dos sujeitos; integralidade, intersetorialidade, equidade
no cuidar e atuacdo sobre os determinantes sociais da salude (BACKES et al., 2009;
ARANTES et al., 2008).

Nos ultimos anos, ocorreram importantes mudancas no modo como oS
profissionais e formuladores de politicas conceituaram a vulnerabilidade da crianga no
contexto de HIV/aids. Nesse contexto, viu-se que a pobreza intensifica o impacto do HIV/aids
na vida das criancas e também que a aids estd empobrecendo a populacéo
(YATES;CHANDAN; LIM AH KEN, 2010). Nesse ambito, faz-se necessario reconhecer as

condicOes de saude das familias, os espacos de vida e cuidado e os recursos disponiveis que
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contribuem para a pratica de cuidado integral & saide da crianca (ALEXANDRE et al..,
2012).

Para Richter et al. (2009), as familias desempenham o papel central no apoio as
criancas infectadas pelo HIV/aids, logo, mais énfase deve ser empregada na reducdo da
pobreza, no aumento da renda e seguranca, bem como na melhoria do acesso aos servigosde
saude.

No contexto social e de saude, a familia cumpre papel fundamental como
prestadora do cuidado para com a crianga, a qual depende de outros para sobreviver. Ao
discutir cuidados da saude no ambito da familia, a figura da mulher-mde como principal
cuidadora aparece quase como consenso (DEMMER, 2011; FREITAS et al., 2012b). Assim, é
perceptivel como essas maes/cuidadoras desempenham importante papel de multiplicadoras.
Entdo, € necessario que elas reconhecam esse poder para, assim, viabilizar-se o
empoderamento de seus familiares na manutencdo da promocao da saude infantil.

Efetivar promog&o para grupos especificos, como criangas, requer a compreensdo
de que a vulnerabilidade individual em criancas com HIV/aids pode estar relacionada a
diversos fatores, tais como o desconhecimento do diagndstico de soropositividade para o HIV,
o qual leva a maioria das criangas a ndo entender o porqué das visitas periodicas ao hospital, a
medicacdo utilizada sistematicamente, a realizacdo de exames clinico-laboratoriais, o que as
torna mais vulneraveis a progressdo da doenca e ao desenvolvimento das infecgdes
oportunistas (SEIDL et al., 2005; SCHAURICH; MEDEIROS; MOTTA, 2007). Adiciona-se
a isso a capacidade e limitacdo das criancas, por ndo conhecerem seu diagndstico,
apresentarem pouca compreensdo em relacdo a doenca e ndo poderem modificar o
comportamento e a atitude no seu dia a dia.

Quanto a vulnerabilidade social das criangas com aids, trés aspectos estdo
presentes: a necessidade e dependéncia do cuidador na administracdo do medicamento,
acompanhamento ao servico de saude; o sistema educacional tais como creches e escolas; e as
condigdes de pauperizacdo e escolaridade da crianca e do cuidador (SCHAURICH,;
MEDEIROS; MOTTA, 2007; CAVALCANTE et al., 2012). Em relacdo a vulnerabilidade
programatica da crianca, 0 mesmo autor refere dever ser considerada a reestruturacdo das
politicas governamentais, referente a aids, com a manutencdo da distribuicdo dos
antirretrovirais, ampliacdo de investimentos na &rea de prevencao, assisténcia e educacao.

Nesse contexto, devido aos custos especializados relativos aos cuidados para
pacientes com HIV/aids, a maioria das criancas e familias que vivem na vigéncia do HIV

dependem diretamente do recursos oferecidos pelo setor publico, os quais incluem todos os
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servicos de saude, tais como: salde, educacdo, laboratorio, terapia antirretroviral, a
suplementacdo alimentar, abrigo para os pobres e as institui¢des para 6rfaos (CAVALCANTE
et al., 2012). Dessa forma, € imperioso ampliar o acesso as politicas publicas de saude
direcionadas ao HIV/aids, em busca de minimizar a vulnerabilidade programatica que
circunda esta populacéo.

Para o familiar de uma crianga verticalmente exposta ao HIV, as experiéncias e
vivéncias provocaram modificacbes em sua existéncia. Essas sdo descritas mediante
modificagdes no tocante a situacOes praticas, como a readaptacdo do seu dia a dia
(SCHAURICH; MOTTA, 2008).

Familiares e/ou cuidadores de criancas HIV® veem-se na situagdo de suportar
diversos desafios simultdneos para essas criangas se manterem e terem qualidade de vida em
seu dia a dia. Ao mesmo tempo, sentem-se obrigados a entenderem a linguagem cientifica das
unidades de salde, a serem sensiveis as demandas objetivas e subjetivas das criangas, a
acompanha-las nas sucessivas constru¢des simbdlicas que esses atores sociais fazem ao longo
de seu crescimento e desenvolvimento e no seu contato com a patologia em si e com 0s
farmacos utilizados nos tratamentos (GOMES; CABRAL, 2009b).

E imperioso trabalhar nesse contexto familiar, uma vez que a infeccdo pelo HIV
consiste em momento marcante na vida de qualquer individuo e de sua familia, por ser uma
condicdo grave, a qual acarreta serias repercussdes sociais, econémicas e psicoldgicas,
associado ao forte preconceito ainda arraigado a doenca. Por ser a familia a base da
socializacdo, a principal geradora de identidade e responsavel pelo comportamento dos
individuos, é nela que se deve atuar, efetuar a promocéo da satde e minimizar as repercussdes
negativas causadas pelo HIV (VASCONCELOQS, 2009).

A familia surge, entdo, como unidade de cuidado e representa importante fonte de
ajuda para o individuo infectado pelo HIV, em especial por contribuir para 0 bom
desempenho fisico e mental, redistribuir suas tarefas e papeis para criar solucdes voltadas para
a melhoria da qualidade de vida do ser doente (SCHAURICH; FREITAS, 2011). Logo, €
necessario o desenvolvimento de intervencgdes de enfermagem que integrem os familiares e 0s
empoderem de uma pratica de cuidado no @mbito da satde infantil.

Conforme € visivel, aqueles expostos ao virus, em particular as criangas, também
precisam de acompanhamento para monitorar sua sorologia. Em decorréncia da
vulnerabilidade a varias infeccOes, o tratamento pode variar a cada nova consulta na unidade

de saude e, portanto, exige do cuidador um novo ajuste do esquema e reestruturacdo na rotina
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familiar. Assim, o cuidador dessa crianca também € exposto a essa adaptagdo no seu cotidiano
(VASCONCELOS, 2009).

Segundo Vasconcelos (2009), no caso dessas criangas acometidas pelo HIV, a
familia deve ter seu foco voltado para a¢des educativas, respaldada por profissionais de salude.
Juntos, devem construir um elo consistente entre familia e servigo de salde, para que se possa
atuar na frente promotora de ac¢Ges educativas e de cuidado as mdes portadoras de HIV e seus
filhos expostos ao virus ou ndo. Dessa forma, pode-se proporcionar-lhes mais conhecimento e
mais habilidade no cuidado prestado no domicilio.

Na familia, as pessoas aprendem a se preservar, a se cuidar mutuamente e
compreender a importancia de se viver em comunidade (SALOME; ESPOSITO; MORAES,
2007).

Dessa forma, é necessario reforcar o empoderamento da comunidade, uma vez que
envolve individuos agindo coletivamente para obter maior influéncia e controle sobre os
determinantes da salde e da qualidade de vida em sua comunidade, 0 que representa uma
meta importante na acdo comunitaria para a saide (NUTBEAM, 1998).

Impde-se, entdo, uma questdo fundamental: a necessidade de promocéo e apoio a
essas familias com criancas nascidas expostas ao HIV ou infectadas, por meio de politicas
sociais bem articuladas e focalizadas. Inegavelmente, as politicas publicas sdo fatores
decisivos para o alcance dos objetivos prioritarios que visam a melhoria das condi¢des de vida
da crianca portadora do HIV no seio familiar ou na comunidade na qual vive. A familia, os
grupos sociais e institui¢cdes, mediante os cuidados prestados, podem influenciar sobremaneira
a possibilidade de sobrevivéncia e de qualidade de vida das criancas afetadas direta ou
indiretamente pelo HIV (VASCONCELOQS, 2009).

Corroborando tais aspectos, ao discutir promocdo de satude com a finalidade de
revelar a vulnerabilidade de criancas no contexto de familias que vivem com HIV/aids, a
andlise de dados a se fazer devera proporcionar a demonstragdo dos resultados especificos.
Desse modo, na presente investigacdo, para a andlise dos dados utilizou-se o Modelo
Hierarquizado proposto por Fuchs (1993), o qual € aplicavel aos estudos epidemioldgicos que
dispdem de um extenso conjunto de variaveis e que visam explicar o processo satde-doenca
em diferentes niveis hierdrquicos. Em congruéncia com o0s objetivos da pesquisa vigente,
agruparam-se ao modelo conceitual de anélise as varidveis relacionadas as trés dimensdes da
vulnerabilidade (social, programaética e individual), com o intuito de se aplicarem os aspectos

teoricos e estatisticos, ordenar os fatores de risco e facilitar a interpretacao dos resultados.
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Para contribuir com o entendimento dos fatores que potencializam a
vulnerabilidade dessas criancas, € pertinente dispor de um modelo conceitual que explique as
relagOes entre os fatores a serem estudados.

Estudo desenvolvido por Fuchs, Victora e Fachel (1996) utilizou a modelagem
hierarquizada para analisar os fatores de risco para diarreia grave, possibilitou a discriminagéo
e a contribuicdo dos blocos de variaveis para o ajuste do modelo, e, assim, avaliou-se a
possibilidade de que uma ou mais variaveis de confusdo pudessem explicar parcial ou
totalmente o efeito detectado, para o que se fez necessario a analise multivariada. Nesse
contexto, a analise hierarquizada permitiu identificar as caracteristicas que elevam o risco de a
crianga se desidratar, cujo efeito independe de idade, nivel socioeconémico, condicBes
ambientais, histéria reprodutiva materna e fatores nutricionais. As condi¢cGes ambientais
exercem efeito além daquele propiciado pelo padrdo socioecondémico. A histdria reprodutiva
materna afeta o risco de desenvolver diarreia grave, além do efeito representado pelo nivel
socioecondmico e pelas condicdes ambientais. Os fatores de risco nutricionais atuam
independentemente da idade da crianca e das caracteristicas maternas, ambientais e
socioeconémicas sobre a ocorréncia de diarreia grave.

Olinto et al. (1993) desenvolveram outra utilizagcdo para esse modelo conceitual,
com o objetivo de contribuir para o entendimento dos fatores que determinam os déficits
nutricionais entre criangas aparentemente expostas as mesmas condi¢des socioecondmicas e
ambientais, em uma comunidade delimitada. Partiu-se do pressuposto de que, mesmo entre
comunidades pobres, existem diferenciais socioecondmicos (REICHENHEIM e HARPHAM
1990) hierarquicamente superiores a outros fatores de risco e esses podem agir direta ou
indiretamente sobre o estado nutricional. De acordo com o nivel hierarquico de determinacéo,
a seguir viriam os fatores reprodutivos e ambientais, 0s quais, por sua vez, podem influenciar
0 peso ao nascer. Todos os fatores acima podem afetar a amamentacdo e os cuidados
maternos, inclusive a utilizacdo de servicos de salde, aspecto ndo abordado diretamente no
presente estudo. Finalmente, todas estas variaveis poderiam interferir no estado de saude da
crianca e, consequentemente, determinar seu estado nutricional. Fatores bioldgicos tais como
sexo e idade, podem afetar direta ou indiretamente a amamentacgéo, os cuidados, a morbidade

e 0 estado nutricional.
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3 METODOLOGIA

O presente estudo insere-se em um amplo projeto de pesquisa intitulado
“Condicdes de saude, convivéncia familiar e comunitaria de criangas que nasceram sob risco
da transmissdo vertical do HIV ou que vivem com HIV/aids em Fortaleza-CE”. Obteve-se
financiamento do Departamento Nacional de DST/aids, cuja proposta esteve relacionada a
area de pesquisas epidemiologicas, clinicas, comportamentais e sociais em transmissdo
vertical do HIV (Termo de Cooperacdo N.° 286/07) e auxilio financeiro do CNPq, Processo n°
570022/2008-8, por meio do Edital MCT/CNPq n° 06/2008 - Jovens Pesquisadores.

3.1 Tipo de estudo
Trata-se de estudo de corte transversal, exploratorio, com abordagem quantitativa,

realizado durante o periodo margo a junho de 2008.

3.2 Local da pesquisa

O estudo foi desenvolvido em unidades referéncia no tratamento de pessoas que
vivem com HIV/aids, a saber: Hospital S0 José de Doencas Infecciosas - HSJ; Hospital
Universitario Walter Cantidio - HUWC; Ambulatério do Hospital Distrital Gonzaguinha de
Messejana (HDGM).

3.3 Populagéo alvo

A populacdo alvo do estudo foi constituida por criangcas menores de 13 anos, de
ambos 0s sexos, residentes no estado do Ceard, cujos pais foram infectados pelo HIV/aids ou
faleceram por essa condicéo e que fizeram uso dos servicos de referéncia no periodo margo a
junho de 2008.

A Organizacdo Mundial de Saiude (OMS) e o Ministério da Saude consideram
criangas 0s sujeitos com idade de zero até nove anos. Porém, devido as normatizacfes de
registro de dados e analise epidemiologica em HIV/aids, esses vém utilizando a faixa etaria
“menores de treze anos” (XIMENES NETO, LIMA, 2009).

Neste estudo, empregou-se como defini¢do de “criangas” a nomenclatura descrita
pelo Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais do Ministério da Saude, utilizada para
definir a idade dos individuos comprometidos pela infeccdo pelo HIV/aids e amplamente
divulgada nos boletins epidemiologicos. Assim, a referéncia para crianca serd o individuo

menor de treze anos.
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3.4 Amostra

De acordo com os dados da Secretaria de Saude do Estado do Ceara, para 0 ano
2006 estimaram-se 134 individuos vivos, classificados de acordo com a definicdo acima
(SESA, 2006). A investigacdo de gestantes infectadas pelo HIV teve inicio no ano 2000 e
foram notificados 503 casos de criangas nascidas de gestantes infectadas em Fortaleza, de
2000 a 2006. Dessa forma, os numeros poderdo estar sobrepostos; 134 casos de aids de
criancas vivas + 503 crianc¢as nascidas de mées infectadas. Considerando-se o risco da TV do
estado apresentar cifras da ordem de 11% (BRASIL, 2006), admitiu-se que 42 criangas
estavam infectadas entre as 382.

Foram considerados os seguintes parametros para estimar o total de criangas vivas
e nascidas sob o risco de contrair o HIV: criancas vivas, menores de 13 anos, até 2006, e
nascimentos notificados sob risco da TV entre 2001 e 2006. Considerou-se que cerca de 60%
estariam em acompanhamento regular nos servicos (admitindo-se que a crianga nascida, cujo
diagndstico soroldgico foi negativo para HIV, apds dois anos deixou de frequentar o servigo)
e 10% de abandono/mudanca de residéncia. Assim, considerou-se o tamanho amostral de 258
criangcas com HIV/aids ou nascidas sob risco da infeccdo. Em funcdo de estar no servico
durante os quatro meses do estudo, obteve-se a amostra de 284 criancas, correspondeu a 74%
do total de criangas que utilizam no periodo delimitado pelo estudo.

Para composicéo da amostra, foram adotados os seguintes critérios de incluséo:

a) Adultos infectados por HIV (pai ou mée), 0s quais compareceram aos Servigos

selecionados e referiram haver criangas em sua residéncia;
b) ser cuidador de crianga nascidas exposta ao HIV;
C) aceitar participar do estudo e assinar o termo de consentimento livre e
esclarecido (Anexo A).

Portanto, a amostra foi composta por 244 familias e 284 criangas. Para estudo de

algumas variaveis, no presente estudo foram excluidas as criancas (n=13) e suas respectivas

familias, em funcao de as criangas morarem em instituicao.

3.5 Coleta dos dados
3.5.1 Instrumentos

Para a coleta de dados utilizou-se um questionério semiestruturado (ANEXO A).
A construcdo do questionario baseou-se em um instrumento previamente elaborado, adaptado

para esta investigacdo, o qual foi desenvolvido e aplicado para avaliar a saude de criancas e
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jovens no estado de S&o Paulo (FRANCA-JUNIOR, 2006a). O autor do instrumento fez parte
da pesquisa ampla, de modo que a autorizacdo estava implicita.
Previamente, o questionario foi testado em entrevistas com adultos para certificar a
habilidade e concomitantemente validar o instrumento. Essas entrevistas selecionadas para o
teste piloto ndo fizeram parte da amostra do estudo.
O questionario foi composto pelos seguintes blocos de questdes:
1. Caracteristicas socioecondémicas-demograficas da familia e das criancas
(idade, sexo, condi¢cdes de moradia, escolaridade e acesso a educacdo; renda
familiar e fontes de renda, auxilios governamentais e outras);
2. Condicbes de saude (alimentagdo, doengas atuais e anteriores, capacidade
funcional, sequelas);
3. Autoavaliacdo do adulto cuidador (mae, pais e outro cuidador) da capacidade
de cuidar da casa e dos outros moradores;
4. Saude psicoldgica (depressao, estresse, ansiedade, autoestima, perda de ente
querido);
5. Apoio social, material e habilidades (apoio de familiares, amigos, vizinhos,

redes de apoio, apoio de organizag0es governamentais e ndo governamentais).

3.5.2 Operacionalizacao da Coleta de dados

Os questionarios foram aplicados em consultérios dos hospitais citados, mediante
entrevistas, por pesquisadores e entrevistadores de campo previamente treinados, apos a
autorizacdo do responsavel pela portaria ou chefia de enfermagem para o uso do local.

Para realizacdo das entrevistas foram adotadas as seguintes estratégias: todo
adulto em acompanhamento por HIV/aids que compareceu aos servicos foi consultado sobre a
existéncia de criangas em sua residéncia, sob sua responsabilidade, vivendo com HIV/aids ou
gue nasceram sob risco do HIV. Desse modo, desenvolveu-se o estudo entrevistando-se
adultos, excluindo-se a participacdo efetiva de crianga. Para resguardar, a0 maximo, as
criancas dos dialogos entre pesquisador e adulto, desde a formulacdo do convite para
participar do estudo, o adulto foi abordado individualmente. Na presenca de criangas, havia

monitor para oferecer e supervisionar interagdes e brincadeiras ludicas.
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3.6 Descricdo das variaveis

As variaveis foram agrupadas e analisadas de acordo com as dimensdes propostas
pelo estudo para andlise da vulnerabilidade: em social, programatica e individual (AYRES et
al., 2006). Para apoiar a indicacdo das variaveis, consultaram-se pesquisadores da area de
epidemiologia e HIV, como medida para ratificar a indicacdo das varidveis inseridas em cada
um dos blocos de vulnerabilidade.

- Vulnerabilidade Social: CondicGes socioecondmicas (escolaridade do chefe da

familia; principal fonte de renda; rendar familiar; situacdo ocupacional e auxilio do governo);
sociodemogréficas/cuidadores (faixa etdria do cuidador; sexo; cor; religido e situacdo
conjugal); condi¢bes ambientais (tipo de moradia; esgotamento sanitario; banheiro;
tratamento da agua de beber; energia elétrica e destino do lixo). Ainda, as variaveis referentes
ao apoio sociofamiliar (grau de parentesco do cuidador; recebe visita de parentes; parentes
sabem do diagndstico(sorologia) da crianga; crianga costuma brincar; preconceito em lugar de
lazer; orfandade).

- Vulnerabilidade Programaética: Acessibilidade ao servico (tipo de parto;

profilaxia do AZT na gestacdo; inicio da profilaxia do AZT na crian¢a; uso do Bactrim® e
tipo de servico de saude utilizado).
- Vulnerabilidade Individual: Transmissdo Vertical (aleitamento materno;

aleitamento cruzado; idade que levou a crianga ao servico para acompanhamento HIV e
administracdo do AZT para a crianca; condicdes de saude (sorologia dos pais e estado de
saude da crianca).

No presente estudo, a variavel dependente (desfecho) constituiu o diagnostico
HIV da crianca. Para a afirmativa do diagndstico da crianga, foram observadas outras
situacbes que pudessem colaborar com essa questdo, relacionadas com a possibilidade da
transmisséo vertical (crianca recebeu AZT ou TARV em algum periodo da vida; crianca fez

uso de Bactrim®; tipo de parto; aleitamento materno e aleitamento cruzado).
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Quadro 1 Definigdes operacionais, categorizacdes e a classificacdo por nivel de medicdo das

variaveis do estudo.

Variaveis | Descricdo | Categorias Tipo
VULNERABILIDADE SOCIAL
Socioecondmico
) i Analfabet I
Escolaridade do chefe Escolarlldade do alfabeto Qualitativa
- responsavel pelo Fundamental .
da familia . - T - Ordinal
domicilio Ensino médio completo ou superior
Emprego formal
Principal fonte de Ajuda de familiares e amigos Qualitativa
Fonte de renda o - .
renda do domicilio Emprego informal Nominal
Assisténcia do governo
Somatorio de todos | <1
Renda familiar 0s rendimentos das | 1-3 Qualitativa
L pessoas >4 .
(salario-minimo) . Ordinal
economicamente
ativas do domicilio
Atividade do chefe Empregado
Situagéio ocupacional da famllAla (_perlodo Desempregado Qualltgtlva
de referéncia nos Aposentado e outros Nominal
Gltimos 12 meses)
. A crianga recebe Sim Qualitativa
Auxilio do governo algum auxilio do N .
N&o Nominal
governo
Sociodemografico/Cuidadores
. L <30 I
Faixa etaria do cuidador zr?(l))gl etaria (em 30 -39 anrl(;ﬁg;/a
(em anos) > 40
Grau de parentesco do Grau _de parentesco | Mae/Pai/lrmdos Quantitativa
. do cuidador com a Parentes )
cuidador . Nominal
crianca. Outros
Sexo Sexo Mast_:u_llno Qualltgtlva
Feminino Nominal
Branca _—
Cor Cor (autorreferida) Preta Qualltgtlva
Nominal
Parda e outras
I I Catolica Quialitativa
Religido Religido Né&o Catolica Nominal
Situacio Coniugal Convive com 0 Casado/unido estavel Qualitativa
¢ JUg companheiro (a) Solteiro/Separado/Divorciado/Viavo |  Nominal
Condic¢des ambientais
Onde a crianga mora | Casa/apartamento I
. . . Qualitativa
Tipo de moradia (Unidade Outros Nominal
Domiciliar)
o Esgotamento Rede coletora Qualitativa
Esgotamento sanitario AP . )
sanitario Vala, quintal, lago Nominal
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Fossa séptica

Onde fica o local do
banheiro/privada da

Banheiro com vaso sanitario dentro
de casa

Banheiro com vaso casa onde a criangca | Banheiro sem vaso dentro de casa Qualitativa
sanitario : ¢ Nominal
mora? Fica fora ou Vaso sanitario fora de casa
dentro de casa?
Tratamento da agua de Origem da agua que Mlnera_l - Qualitativa
beber a crianga usa para Chafariz/carro pipa _ Nominal
beber CAGECE com e sem torneira
Fonte de iluminacdo | Elétrica Qualitativa
Energia elétrica (luz) da casa da . n )
. Lamparina/lampiéo Nominal
crianca
Destino do lixo da Coletado Qualitativa
Destino do lixo casa em que vive a Queimado, enterrado Nominal
crianga '
Apoio sociofamiliar
Mée/Pai/lrma I
Grau de parentesco do Grau .de parentesco ae/Pai/lrmaos Qualitativa
. do cuidador com a Parentes )
cuidador . Nominal
crianga. Outros
Recebe visita de A crianga vé algum | Sim Qualitativa
parentes de seus parentes N&o Nominal
Parentes sabem o Os parentes da Sim
diagnostico (sorologia) | crianga sabem sobre | Né&o Qualitativa
da crianca o diagnostico de Parte sim, outra ndo Nominal
HIV ou risco
. Sim I
Criancga costuma brincar A crianga costuma Né&o Qualltgtlva
brincar & Nominal
N&o sei/ ndo respondeu
Preconceito em local de | Em algum dos Sim
lazer lugares onde a N&o Qualitativa
crianca esteve vocé Nominal
sentiu que foi tratada | Nao sei/ndo respondeu
diferente/preconceito
Orfandade Situagdo dos pais da | Pais vivos Qualitativa
crianga Orféo Nominal
VULNERABILIDADE PROGRAMATICA
Acessibilidade ao servico
. . Normal Qualitativa
Tipo de parto Tipo de parto Cesarea/Cirlrgico Nominal
o AZT inicio da gestacdo o
PI’OfI|a~XIa do AZT na A mie usou AZT Final da gestagio Quah?atlva
gestacdo ~ Ordinal
Nao usou
Durante o parto
A crianca recebeu Entre 0 3° e 7° més de gestacao
Inicio da profilaxia do ¢ Depois do primeiro més de vida Qualitativa
. AZT em algum - —— - .
AZT na crianca . : Depois do primeiro ano de vida Ordinal
periodo da vida
Nunca recebeu
Outros
Uso do Bactrim® A crianca fez uso de | Sim Qualitativa
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crianca é

Regular/ruim

Bactrim® Nominal
(Sulfametaxazol + N
: . do
Trimetropim) no
primeiro ano de vida
. . A criancga usa 0s Particular/convénios —
T'PO de SETVIGO de seguintes servicos de | PSF/UBASF Qualltgtlva
saude utilizado > - Nominal
saude Né&o utiliza
VULNERABILIDADE INDIVIDUAL
Transmissao Vertical
. Aleitamento materno | Sim Qualitativa
Aleitamento materno N = .
(da prépria mée) N&o Nominal
i Sim itati
Aleitamento cruzado Aleitamento c_ruzado ! Qualltgtlva
(ama de leite) N3o Nominal
Qual a |dade/mgzses Nos primeiros 6 meses
Idade que levou a com a qual a crianga
crianca ao servigo para | veio ao servico pela | pepois do 1° ano de vida Qualitativa
acompanhamento do primeira vez para Nominal
HIV acompanhamento Outros
especifico do HIV?
Administracdo do AZT Quem _/admlnlstra ou | Mde/Pai P — Qualitativa
. administrou o AZT Parentes (avos, tios, irmaos) )
para a crianca . Nominal
para a crianca Outros
CondicGes de saude
Condicdes Mae HIV" e pai HIV° .
. . 5 E Qualitativa
Sorologia dos pais soroldgicas da Ambos HIV Nominal
mée/pai para o HIV Mae HIV " e pai ndo fez 0 exame
Estado de saide da| YOCEdiniaqueo Excelente/bom Qualitativa
. estado de saude da )
crianca Nominal

3.7 Analise dos Dados

Na andlise dos dados, partiu-se do pressuposto de que as criangas estdo em

condicdo de vulnerabilidade, que existem diferencas com relacdo as condi¢Ges de vida de

criangas com diagndstico da infeccdo pelo HIV positivo ou negativo e que estas podem ser

influenciadas pela dimensdo social, programatica e individual. SupGe-se, nesse estudo, que

alguns desses fatores podem contribuir direta ou indiretamente para a vulnerabilidade em

diferentes niveis hierarquicos (proximal, intermediario ou distal).

O marco tedrico proposto foi estruturado tomando-se por base as dimensdes

propostas por AYRES et al. (2006) para analise de populacdes em condicBes de

vulnerabilidade: em social, programatica e individual discriminaram-se as dimensfes em
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blocos hierarquizados (FUCHS; VICTORA; FACHEL, 1996; VICTORA, 1997). Definiu-se,
em nivel distal, a dimensdo social, considerando-se que as condi¢bes sociodemogréficas,
econémicas e o apoio sociofamiliar podem favorecer a proximidade com alguns fatores
determinantes da wvulnerabilidade em criangas com diagnostico de HIV'; em nivel
intermediério, a dimensdo programaética e, em nivel proximal, a dimens&o individual. Definiu-
se como variavel dependente o diagndstico da infec¢cdo pelo HIV e a idade e o0 sexo da crianga
e a interacdo entre a idade e o sexo como potenciais fatores confundidores e de ajuste do
modelo final. Todas as variaveis independentes foram investigadas como potenciais fatores de
risco e ndo houve associacdo principal; por ser exploratoria a natureza deste estudo, foram
retiradas da andlise 13 criancas institucionalizadas.

Investigou-se a associacdo entre o diagnostico anti-HIV em criancas de 0 a 12
anos e os potenciais fatores determinantes nas respectivas dimensfes. A ado¢do do modelo
hierarquizado deve-se a grande quantidade de variaveis elencadas para explicar os fatores
determinantes do HIV® em criancas de 0 a 12 anos que convivem com o HIV/aids. A
hierarquizacdo das variaveis foi estabelecida na constru¢cdo do marco conceitual e permitiu
que entrasse no modelo somente aquelas que se mostrassem fortemente associadas com o
desfecho sob estudo.

Inicialmente realizaram-se anélises descritivas com distribuicdes de frequéncias
univariadas e medidas de tendéncia central e dispersdo (média e desvio padrao) das principais
caracteristicas da amostra do projeto matriz, com 244 familias e 284 criancas, incluidas as
criangas que viviam em instituicGes. Em seguida, essas Ultimas foram retiradas do estudo, em
decorréncia dos niveis diferenciados de exposi¢do da vulnerabilidade aos quais estdo
expostas, permanecendo na amostra sob estudo 231 familias e 271 criangas.

Nas etapas subsequentes, foram realizadas analises bivariadas exploratorias
visando identificar diferencas proporcionais entre as caracteristicas selecionadas e o
diagnédstico da infeccdo pelo HIV das criangas para cada dimensdo da vulnerabilidade,
mediante aplicacdo dos Testes Qui quadrado de Pearson e o Exato de Fischer. Para verificar
tendéncias proporcionais entre as variaveis do tipo ordinal e o diagndstico da infec¢do pelo
HIV, utilizou-se o Teste Qui quadrado de Tendéncia Linear.

Para estimar a magnitude das associagdes, utilizou-se a prevaléncia como medida
de frequéncia e como medida de associacdo a Razdo de Prevaléncia (RP) e respectivos
intervalos de confianca a 95% (IC95%), estimados em fungdo do risco relativo (RR) da
regressdo de Poisson com variancia robusta. A indicacdo do uso da regressao de Poisson

robusta decorreu da elevada prevaléncia de criancas HIV® na populagdo de estudo (19,2%)
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(BARROS; HIRAKATA, 2003). Adotou-se o nivel de significancia estatistica de 5% (valor
de p<0,05).

Na analise multivariada, as estimativas foram obtidas mediante o uso da
Regressdo de Poisson com variancia robusta, orientadas a partir do marco teérico definido a
priori, no qual, a entrada das varidveis no modelo ocorreu em blocos hierarquizados de
acordo com os niveis definidos para as dimensdes da vulnerabilidade. A estratégia adotada
para a entrada das variaveis no modelo foi a forward; foram selecionadas as variaveis cujos
valores de p < 20% (valor de p < 0,20) na etapa bivariada. Adotou-se como ordem para
entrada das variaveis os niveis hierarquicos: distal (1), intermediario (2) e proximal (3). Apds
selecdo das variaveis no modelo final, realizou-se o ajuste por sexo, idade da crianca e
interacdo entre a idade e o0 sexo. Permaneceram no modelo as variaveis que se mostraram
associadas ao desfecho ao nivel de 5% de significancia estatistica (valor de p < 0,05).

A avaliagdo da qualidade do modelo foi obtida mediante a avaliacdo do célculo do
coeficiente de determinacio para cada dimensdo (R?) e pelo teste de bondade de ajuste no
modelo final (goodness-of-fit test).

O poder deste estudo foi calculado para a prevaléncia de 30% de criangas
infectadas pelo HIV e, dessa forma, adotou-se a diferenca média de prevaléncias dos fatores
de risco entre os grupos de 50% (negativo e positivo). O nivel de significancia adotado para o
calculo foi de 5% e encontrou-se o poder de teste de 72,3%.

Os dados foram digitados no software estatistico Epiinfo e, ap6s digitacéo,

exportados para 0 STATA v.11 para tratamento e geragédo dos resultados.
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Figura 1 Construgcdo do modelo tedrico para investigacdo das dimensGes de vulnerabilidade

de criancas no contexto familiar do HIV/aids.
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3.8 Aspectos Eticos

Em consonancia com o exigido, o projeto de pesquisa foi enviado para apreciagédo
pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Sdo José de Doencgas Transmissiveis e
aprovado sob protocolo N° 29, em junho de 2007 (ANEXO B).

Todos os adultos foram convidados a participar do estudo e, para isso, foram
transmitidas as informacgdes e 0s objetivos do estudo. Para aqueles que concordaram,
solicitou-se a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE A).
Foram assegurados o sigilo, o anonimato e a confidencialidade das informagfes dos
envolvidos na pesquisa e evitado qualquer tipo de constrangimento, de acordo com a

Resolucao n° 196/96 do Conselho Nacional de Salde.
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4 RESULTADOS

4.1 Caracterizacdo sociodemografica e clinico-epidemioldgica dos pais e das criancas

expostas ao HIV/aids.

Do total de criangas (n=284), 4,6% (13) viviam em instituicdes e 95,4% (271)
conviviam com seus familiares. As criancas eram acompanhadas ao servico de saude por um
cuidador (mée, pai ou outro familiar ou responsavel da instituicdo). Todos os individuos
entrevistados pertenciam a categoria de exposi¢do heterossexual, com predominio de
mées/pais casadas(os) ou em unido estavel (58,1%); as solteiras(os) representaram 26,2%.
Desses cuidadores, 93,9% eram do sexo feminino e apenas 6,1% do sexo masculino; a
religido catolica foi predominante em 61,4% (dados ndo apresentados).

A média de idade dos cuidadores foi 31,7 anos (dp=7,9 anos), 0 grupo etario
predominante entre homens e mulheres foi o de 21 a 30 anos (40,1%), o ensino fundamental
completo e incompleto foi predominante (70,5%). Observou-se, quanto a situacédo
ocupacional, que os desempregados foram mais frequentes (57,4%), a principal fonte de renda
nos domicilios foi proveniente do trabalho informal (32,4%) e do apoio de aposentadorias de
familiares e de amigos (23,6%,). O salario minimo de referéncia, na época da entrevista, era
R$ 510,00. As familias possuiam rendimento familiar entre 1 e 3 salarios minimos (54,8%) e
o rendimento foi inferior a 1 salario minimo para 41,2% dessas.

Nas Tabelas 1 e 2, apresentam-se as caracteristicas clinico-epidemioldgicas dos
pais e das criancas expostas ao HIV/aids.
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Tabela 1 Distribuicdo proporcional das caracteristicas clinico-epidemioldgicas dos pais
(n=244) e das criancas de 0 a 12 anos nascidas com HIV/aids (n=284). Fortaleza-CE, 2008-
2009

Caracteristicas clinico-epidemioldgicas dos pais e das criancas Total
expostas n (%)
Sorologia dos pais
Ambos HIV* 81 33,2
Mae HIV™ e pai HIV- 54 22,1
Mae HIV" e pai ndo fez /ndo sabe/sem informagéo 109 44,7
Situacdo da crianca em relacé@o a orfandade
Pais vivos 198 69,7
Orfao 86 30,3
Situacgdo de nascimento
Antes do diagnostico de HIV da mae 37 13,0
Depois do diagndéstico de HIV da méae 228 80,3
Né&o respondeu 19 6,7
Tipo de parto
Normal 80 28,1
Cesarea/Cirargico 204 71,9
Uso de profilaxia anti-HIV durante a gestagdo
AZT inicio da gestacéo 149 61,0
AZT final da gestagéo 28 11,5
Né&o usou profilaxia 67 27,5
Crianca tem acesso aos servicos de satide”
PSF/UBASF 153 53,9
Particular 5 1,8
Convénios/PSF+ convénios 14 4,9
N&o teve acesso 112 39,4
Principal cuidador da crianga
Mae 176 72,1
Pai 6 2,5
Irm&/Irméo 2 0,8
Av0s e tios 29 11,9
Instituicdo 13 6,1
Outros 16 6,6

Nota:*PSF: Posto de Salde da Familia; UBASF: Unidade Basica de Salde da Familia.

No que tange a condigdo soroldgica dos pais, todas as maes eram HIV".
Perguntou-se ao respondente o conhecimento da sorologia anti-HIV do pai. Desse modo, ao
se verificar a associacdo entre a sorologia da mée e a do pai, houve a possibilidade de se

confrontar ambos os resultados. Assim, observou-se que pai e mée eram portadores de
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HIV/aids em 33,2% dos casos e que a sorologia anti-HIV do pai era desconhecida em 44,7%.
No que se refere a situacdo de orfandade, 30,3% das criancas eram 6rféos (Tabela 1).

Em relagdo ao nascimento da crianca e & sorologia anti-HIV materna (HIV"), a
crianga nasceu apds a confirmagdo do diagndstico HIV® da mie em 80,3% dos casos.
Observou-se, como modo de nascimento das criangas, que essas nasceram de parto normal
(28,1%), enquanto a maioria (71,9%) nasceu de parto cesareo (Tabela 1).

Quanto ao uso de profilaxia anti-HIV no periodo gravidico, observou-se que 61%
das gestantes utilizaram o AZT desde o inicio da gestacdo. Contudo, 27,5% nao fizeram uso
da profilaxia. Sobre 0 acesso aos servicos de saude, verificou-se que 112 criancas (39,4%) nao
tinham acesso a servico de salde algum, seja particular, conveniado ou publico. No
relacionado ao principal cuidador, 72,1% das criangas eram cuidadas pela mae (Tabela 1).

Pela Tabela 2, apresentada na folha seguinte, observam-se as caracteristicas
clinicas das criangas. Quanto & sorologia anti-HIV das criangas, a maioria era soronegativa
para 0 HIV (57,4%). Porém, existiam criancas com sorologia anti-HIV positiva confirmada
(21,5%) e outras ainda inconclusivas (14,4%). Em relacdo ao sexo das criancas, 47,5% eram
do sexo masculino e 52,5% do feminino. A faixa etaria prevalente foi de criancas entre 0 a 2
anos (55,3%).

A maior parte das criancas era proveniente da cidade de Fortaleza (84,9%),
enquanto 15,1% procediam do interior do estado do Ceara. Quanto ao acesso aos servigos de
acompanhamento em salde, 55,7% das criancas estavam sendo acompanhadas regularmente
no periodo do estudo, enquanto 20,8% haviam recebido alta. Em rela¢do ao inicio do uso de
AZT, 75% das criangas utilizaram tal medida nas primeiras 24 horas de vida e 79% ndo foram
amamentadas (Tabela 2).

No que tange a educacdo, 22,2% das criancas frequentavam a escola. Vale

ressaltar que 40,1% dos cuidadores referiram receber auxilio do governo (Tabela 2).
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Tabela 2 Distribuicao proporcional das caracteristicas clinicas das criancas de 0 a 12 anos
nascidas expostas ao HIV/aids (n=284). Fortaleza-CE, 2008-2009

Caracteristicas clinicas das criancas Total
n (%)

Diagnostico da infeccdo pelo HIV da crianca

Positivo 61 21,5

Negativo 163 57,4

Inconclusivo 41 14,4

Nao realizou 19 6,7
Sexo

Masculino 135 47,5

Feminino 149 52,5
Faixa etaria (em anos)

0az2 157 55,3

3ab 59 20,8

6a9 52 18,3

10a12 16 5,6
Acompanhamento de satde para o HIV"

Sim 158 55,7

Nao 44 15,5

Esporadicamente/desistiu de acompanhar 3 1,0

Teve alta 59 20,8

Nao respondeu 20 7,0
Inicio do uso de AZT (especificamente para a crianca)

Nas primeiras 24 horas 213 75,0

Ap0Os 24 horas 71 25,0
Uso de aleitamento materno (da prépria mae)

Sim 59 21,0

Nao 225 79,0
Acesso a escola

Frequentou escola/creche 50 17,7

Atualmente frequenta 63 22,2

Nao tem idade 168 59,1

Sem informacao 3 1,0
Recebe auxilio do governo

Sim 114 40,1

Nao 170 59,9
Procedéncia

Fortaleza 241 84,9

Outras cidades 43 15,1

Nota: Acompanhamento de sade: acompanhamento ambulatorial realizado para criancas expostas até o
diagndstico confirmado ou recebimento de alta.
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4.2 Caracterizagdo da amostra quanto as dimensdes da vulnerabilidade social,

programatica e individual.

Tabela 3 Associacdo entre o diagnostico da infec¢do pelo HIV e a idade e 0 sexo de criangas
de 0 a 12 anos (n=271). Fortaleza-CE. 2008-2009

Variavel Total Prevaléncia HIV* RP%s.uta (IC 95%)
n (%) n (%)

Grupo etario (em anos)
0-2 151 (55,7) 17 (11,3) 1,0
3-4 41 (15,1) 4 (9,8) 0,9(0,3-2,4)
5-6 29 (10,7) 8 (27,6) 2,4(1,2-5,1)
7-8 27 (10,0) 10 (37,0) 3,3(1,7-6,4)
>9 23 (8,5) 13 (56,5) 5,0(2,8-8,9)
p-valor® = 0,00

Sexo
Feminino 143 (52,8) 29 (20,3) 1,0
Masculino 128 (47,2) 23 (18,0) 09(0,5-1,4)

p-valor® = 0,630

Nota: ®Teste Qui-quadrado de Tendéncia Linear; "Teste Qui-quadrado de Pearson; “Razdo de Prevaléncia:

estimada em fungéo do risco relativo da Regressao de Poisson robusta.

Na Tabela 3, verificou-se a associa¢do entre o diagnostico da infeccdo pelo HIV
com relacdo a idade e o sexo da crianca. Proporcionalmente, encontraram-se tendéncias
estatisticamente significantes de aumento da proporcao de criangas infectadas pelo HIV/aids
com a idade (p=0,00) e homogeneidade quanto ao sexo (p=0,630).

A idade mostrou-se associada ao diagnostico da infeccdo pelo HIV, a prevaléncia
de criangas infectadas pelo HIV/aids por grupo etario foi de 11,3% entre as criangas de 0 a 2
anos, apresentou reducdo entre aquelas de 3 a 4 anos (9,8%) e aumento progressivo a partir de
5 anos (27,6%), 7 a 8 anos (37%) e 9 anos e mais (56,5%) (tabela 3).

A associacdo entre a idade da crianca e o diagnostico da infeccdo pelo HIV
mostrou-se positiva e estatisticamente significante. Criancas com sorologia negativa e idade
de 0 a 2 anos foram definidas como categorias de referéncia; observou-se um progressivo
aumento do risco de HIV" entre as criangas a partir dos 5 anos de idade, quando comparadas
as criancas de 0 a 2 anos; o risco de HIV" entre as criancas de 5 a 6 anos foi 2,4 vezes
superior (1C95%:1,2-5,1) quando comparadas as criangas de 0 a 2 anos; entre as de 7 a 8 anos
o risco foi 3,3 vezes superior (1C95%:1,7-6,4) e entre aquelas com 9 anos e mais o risco foi de
5,0 vezes (1C95%: 2,8-8,9). O sexo da crianga ndo se mostrou associado ao diagnostico da
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infeccdo pelo HIV, a prevaléncia de HIV™ entre as meninas foi 20,3% e entre os meninos 18%
(tabela 3).

Mantiveram-se no estudo, apds a exclusdo das criancas que viviam em
instituicbes, 231 familias e 271 criangas. Observou-se que, entre as crian¢as ndo viviam em
instituicOes, a prevaléncia de sorologia positiva foi 19,2% e a de sorologia negativa foi 80,8%.
A média de idade das criangas com sorologia positiva foi 5,4 anos (dp=3,9 anos), a idade

minima foi inferior a 1 ano e a maxima 12 anos (dados ndo apresentados).
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Tabela 4 Distribuicdo proporcional das caracteristicas das familias e dos cuidadores de
criangas de 0 a 12 anos que convivem com HIV/aids relacionadas a dimenséo social (n=271).
Fortaleza-CE, 2008 a 2009

Diagnostico da infeccdo pelo HIV

Blocos Vulnerabilidade Social HIV HIV*
Variaveis n % n op _ P-valor
Escolaridade do chefe da familia
Analfabeto 75 34,3 19 36,5 0.466"
Fundamental 108 49,3 28 539
Ensino médio completo ou superior 36 16,4 5 9,6
Principal fonte de renda
Emprego formal 48 21,9 5 9,6
@) Ajuda de familiares e amigos 58 26,5 22 42,3 0.021°
O Emprego informal 79 361 13 250
= Assisténcia do governo 34 15,5 12 23,1
‘2 Renda familiar (salario minimo)®
8 (n=264)
L <1 92 43,4 20 38,5
o) 1-3 112 52,8 30 57,7 0,788
S >4 8 3,8 2 3,8
n Situacdo ocupacional
Empregado 59 26,9 10 19,2
Desempregado 134 61,2 34 654 0,469
Aposentado e outros 26 11,9 8 15,4
Auxilio do governo
Sim 88 40,2 18 34,6 0,460
Néao 131 59,8 34 65,4
Faixa etaria do cuidador (em anos)
n <30 112 51,1 12 23,0
L 30-39 89 40,7 24 46,2 0,000°
O > 40 18 8,2 16 30,8
)
< Sexo
o Masculino 9 41 5 96 107"
- - ;
O Feminino 210 95,9 47 90,4
o) Cor (autorreferida)
O Branca 59 269 15 28,9
< Preta 17 78 4 77 0,969°
g Parda e outras 143 65,3 33 634
O Religiédo
= Cat6lica 132 60,3 36 692
a) N&o catdlica 82 37,4 15 28,9 0,456°
O Sem religido 5 2,3 1 1,9
8 Situagéo conjugal
n Casado/Unido estavel 139 63,5 23 44,2 0011
Solteiro/separado/divorciado/vituvo 80 36,5 29 55,8 ’

Nota: *Salario-minimo de referéncia R$ 510,00; "Teste Qui-quadrado de Pearson; “Teste Exato de Fischer.
Média de idade do cuidador = 31 anos (dp=8 anos); Rendimento familiar médio = R$ 583,60 (dp=R$ 579,13)

Continua...
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Diagnostico da infec¢do pelo HIV

Blocos Vulnerabilidade Social HIV HIV* p-valor
Variaveis n % n %
Tipo de moradia
Casa/apartamento 212 96,4 50 98,0 1.000°
Outros 8 3,6 1 20 7
Esgotamento sanitario
Rede coletora 73 33,3 25 48,0
Vala, quintal, lago 36 16,4 7 136 0,137
2 Fossa séptica 110 50,3 20 384
|<£ Banheiro com vaso sanitario
5 Banheiro com vaso dentro de casa 203 92,3 48 94,1
o Banheiro sem vaso dentro de casa 11 50 2 39 1,000°
= Vaso sanitario fora de casa 6 2,7 1 2,0
< Tratamento da agua de beber
(2]
L (n=260)
S, Mineral 65 305 11 234
) Chafariz/carro pipa 35 164 10 21,3 0,542°
Z CAGECE com e sem torneira 113 53,1 26 55,3
8 Energia Elétrica
Elétrica 200 91,3 50 96,2 0,386°
Lamparina/lampiéo 19 8,7 2 3,8
Destino do lixo
Coletado 196 89,1 42 82,3
Jogado em terreno baldio 11 5,0 6 11,8 0,220°
Queimado, enterrado 13 5,9 3 5,9
Grau de parentesco do cuidador
Mée/Pai/lrmaos 208 95,0 41 78,9
Parentes 6 2,7 9 17,3 0,000
Outros 5 2,3 2 3,8
Recebe visita de parentes
Sim 185 84,5 46 88,5 c
nd Né&o 34 15,5 6 11,5 0.663
< Parentes sabem o diagnéstico
= (sorologia) da crianca
> Sim 94 429 5 9,6
L Nao 51 233 27 519 0,08
O Parte dos parentes sabe, parte ndo 74 33,8 20 38,5
8 Crianga costuma brincar
8 Sim 198 90,4 46 88,5 0.828¢
= Né&o 4 1,8 1 19 7
8 Né&o se aplica 17 7,8 5 9,6
< Preconceito em lugar de lazer
Né&o 169 77,2 37 71,2 b
Sim 11 5,0 6 11,5 0218
Na&o se aplica 39 17,8 9 17,3
Orfandade
Pais vivos 164 74,9 28 53,9 0.003"
Orféo 55 25,1 24 46,1

Nota: "Qui-quadrado de Pearson; “Teste Exato de Fischer.
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De acordo com o modelo tedrico proposto, na Tabela 4, apresentam-se as
caracteristicas relacionadas a dimensédo da vulnerabilidade social composta por quatro niveis,
de acordo com o diagnostico da infeccdo pelo HIV da crianca (HIV™ e HIV®). O primeiro
nivel, o socioecondmico, trata-se da condicdo socioeconémica da familia. O segundo € o
sociodemogréafico/cuidadores, o qual se refere as caracteristicas do cuidador principal. Por sua
vez, no terceiro nivel incluem-se as condi¢cGes ambientais nas quais a crianga encontra-se
inserida. Finalmente, no quarto nivel tem-se o apoio sociofamiliar, no qual se estuda a
interacdo da crianga com outros familiares e a situacdo de orfandade dessa.

No que tange aos niveis de escolaridade dos chefes dos domicilios, observou-se
predominio de baixos niveis de escolaridade em ambos os grupos (p=0,466), 0s quais
variaram entre o analfabeto e o fundamental completo e incompleto. Para as familias com
criangas HIV" essas diferencas se acentuam; o ensino médio ou superior do chefe foi quase
duas vezes superior entre aquelas HIV™ (16,4%) enquanto as familias com criangas HIV®
(9,6%).

Quanto a principal fonte de renda dos domicilios, verificaram-se diferencas
proporcionais estatisticamente significantes entre os grupos (p=0,021). Em ambos 0s grupos
observam-se o predominio do emprego informal e a ajuda de familiares e amigos. As
diferencas entre as familias com criancas HIV* se mostram superiores quanto ao predominio
da ajuda de familiares e amigos (42,3%), o emprego informal (25%) e a assisténcia do
governo (23,1%); para essas o0 suporte familiar e de amigos contribuem como principal fonte
de renda. Entre as familias com criancas HIV", foi predominante o emprego informal (36,1%)
e o formal foi quase 3 vezes superior (21,9%) quando comparado as familias com criangas
HIV*(9,6%).

O rendimento familiar médio nos domicilios foi de aproximadamente R$ 583,60
(dp= R$ 579,13) e a distribuicdo proporcional mostrou-se semelhante entre 0s grupos
(p=0,788). Mais de 50% das familias recebem entre 1 e 3 salarios-minimos (SM); 43,4% das
familias com criangas HIV" recebem menos que 1 SM e 38,5% das familias com criangas
HIV®. Apenas 3,8% das familias possuiam rendimento superior a 4 salarios-minimos.

A distribuicdo da situacdo ocupacional dos chefes dos domicilios mostrou-se
proporcionalmente semelhante entre os grupos (p=0,469). Observou-se que mais de 60% dos
chefes estavam desempregados até 0 momento da entrevista; estavam empregados 26,9% dos
chefes responsaveis pelas criancas HIV™ e 19,2% dos chefes responsaveis pelas criancgas
HIV®.
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Quanto ao recebimento do auxilio do governo, observou-se maior proporcao de
criangas com diagndstico de HIV" (65,4%) que ndo usufruiam do beneficio governamental.

A idade media do cuidador foi 31 anos (dp= 8 anos) e verificaram-se diferencas
proporcionais estatisticamente significantes entre os grupos quanto a idade (p=0,000). Ao se
comparar a distribuicio etaria dos cuidadores de criangas HIV®, observou-se que 0s
cuidadores de criangas HIV™ sdo mais jovens. O sexo feminino predominou em ambos os
grupos (p=0,107). A distribuicdo da cor foi proporcionalmente semelhante entre 0s grupos
(p=0,969), com predominio da cor parda. A religido catdlica predominou, com distribuicao
semelhante entre os grupos (p=0,456). Quanto a situacdo conjugal do cuidador, verificaram-se
diferencas proporcionais estatisticamente significantes entre os grupos (p=0,011); observou-se
que os casados/unidos predominaram nas familias com criangcas HIV™ (63,5%) e entre as
familias com criancas HIV" predominaram as solteiras (55,8%).

As condigdes do ambiente em que as criancas estdo expostas foram semelhantes
para ambos 0s grupos. Observou-se o predominio de criangas que vivem em casas e
apartamentos e utilizam a rede elétrica como fonte de energia; quanto ao esgotamento
sanitario, houve predominio da rede coletora e fossa séptica, contudo, ainda é expressivo o
percentual de criangas expostas ao esgoto a ceu aberto. Foi predominante o nimero de
domicilios com banheiro e vaso sanitario dentro de casa. Com relagdo a agua utilizada para
beber, mais de 50% das familias, em ambos os grupos, utilizam a &gua dispensada pela
Companhia de Agua e Esgoto do Ceard (CAGECE) para cozinhar e beber; utilizam agua
mineral 30,5% das familias com criancas HIV™ e 23,4% das familias com criangas HIV".

Quanto ao destino do lixo nos domicilios, para 80% das familias o destino passa
pela rede coletora em ambos 0s grupos, entretanto, nos domicilios com criancas HIV" ainda é
elevada a proporcéo de domicilios que utilizam terrenos baldios como destino final (11,8%).

Quanto as caracteristicas do apoio sociofamiliar, destaca-se que o principal
cuidador foi a mde em aproximadamente 80% das familias (dado ndo apresentado).
Observaram-se diferencas estatisticamente significantes entre a presenca da mée e de parentes
de primeiro grau no apoio sociofamiliar de criangas com HIV™.

Ademais, os achados revelaram que a presenca de parentes no cotidiano de
criancas com HIV™ predominou em 88,5% dos casos; resultado semelhante foi encontrado
entre as criancas HIV" (84,5%) (p=0,663).

Ao se questionar sobre a revelacdo do diagnostico entre os familiares, no grupo de
criangas com HIV", observou-se que 51,9% nio tiveram esta condigdo revelada e apenas

9,6% dos parentes conhecem o diagndstico das que nasceram expostas ao HIV. Entre as
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criangas HIV", 42,9% dos parentes conhecem o diagndstico. Ndo foram observadas diferencas
proporcionais estatisticamente significantes entre os grupos (p=0,082).

No que se refere ao lazer das criancas e ao preconceito vivenciado nestes locais,
ndo foram observadas diferencas proporcionais estatisticamente significantes entre 0s grupos.
Contudo, é importante ressaltar que foi revelado mais que o dobro do preconceito em areas de
lazer para as criancas HIV™ (11,5%) quando comparado ao vivenciado por criancas HIV™ (5%)
(p=0,218).

Em relacdo a orfandade, foram identificadas diferencas proporcionais
estatisticamente significantes entre os grupos e predominio de pais vivos, 46,1% das criangas
HIV™ sdo orfas, quase o dobro em relacéo as criangas HIV™ (25,1%) (p=0,003).
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Tabela 5 Distribuicdo proporcional das caracteristicas de criancas de 0 a 12 anos que
convivem com HIV/aids relacionadas a dimensdo programatica (n=271). Fortaleza-CE, 2008
a 2009

Blocos Vulnerabilidade Programatica Diagnostico da infeccdo pelo HIV

Variaveis HIV HIV+ p_Va|0r
n % n %
Tipo de parto
Normal 43 196 24 462 0,000°
Cesérea/cirargico 176 80,4 28 53,8
Profilaxia do AZT na gestacao
8 AZT inicio da gestacdo 139 63,5 10 19,2 .
S Final da gestacéo 43 196 3 58 0,000
4 N&o usou 37 16,9 39 75,0
'{',)J Uso do Bactrim®
Q Sim 171 78,1 26 50,0 b
< Néo 18 219 26 500 000
Q Inicio da profilaxia do AZT na
<QE crianca
— Durante o parto 35 16,0 5 9,6
m Entre 0 3° e 0 7° més de gestacao 156 712 14 269 000°
a Depois do primeiro més de vida 7 3,2 3 5,8
8 Depois do primeiro ano de vida 1 0,5 17 32,7
< Nunca recebeu 20 9,1 13 25,0
Tipo de servico de saude utilizado
Particular/convénios 11 50 3 5,8 0.129°
PSF/UBASF 78 35,6 26 48,1
N&o utiliza 130 59,4 23 46,1

Nota: "Teste Qui-quadrado de Pearson; “Teste Exato de Fischer; “Teste Qui-quadrado de Tendéncia Linear.

De acordo com o modelo tedrico proposto, apresentam-se na Tabela 5 as
caracteristicas relacionadas a dimensdo da vulnerabilidade programatica composta por um
nivel associado ao diagndstico da infeccdo pelo HIV da crianca: acessibilidade ao servigo, que
descreve as variaveis relacionadas as medidas preconizadas pelo Ministério da Saude para
reducdo da transmissao vertical (BRASIL, 2010), bem como os principios do SUS (BRASIL,
1988; BRASIL, 2007), os quais defendem a universalidade de acesso aos servi¢os de saude
em todos os niveis de assisténcia.

No que se refere a acessibilidade aos servicos de salde, observa-se que a
quantidade de partos cesareos em criangas HIV™ (80,4%) foi superior aos partos normais
(19,6%), diferindo-se proporcionalmente com relacdo a essa caracteristica entre 0s grupos
(p=0,000). Observa-se proporcdo elevada de criangas que nasceram por parto cesareo com
diagndstico HIV™ (53,8%).
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Em relacdo a profilaxia do AZT na gestacdo, observou-se que as mées que
fizeram o uso da medicagdo precocemente (63,5%) tiveram seus conceptos com sorologia
negativa, o que é corroborado pelas diferencas proporcionais estatisticamente significantes
entre os grupos (p =0,000). Ademais, é pertinente descrever que as maes que ndo utilizaram
AZT em nenhum periodo da gestacdo apresentaram maior propor¢do de criangcas com
diagndstico HIV™ (75%).

Quanto a utilizacdo de Bactrim® pelas criancas, foi maior a proporcéo de criangas
que receberam o antibidtico e possuia o diagnostico HIV™ (78,1%); as diferencas
proporcionais foram estatisticamente significantes entre os grupos (p=0,000). Entretanto,
observou-se que a proporgéo de criangas com diagndstico HIV™ (50%) foi semelhante quanto
a0 uso e ndo uso do Bactrim®.

As criancas que receberam a profilaxia do AZT precocemente durante o parto e
entre 0 3° e 0 7° més da gestacdo (87,2%) sobressairam com diagndstico HIV"; verificaram-se
tendéncias estatisticamente significantes entre os grupos (p=0,00). Entre as criangas que
receberam tardiamente o AZT (32,7%) e as que nunca receberam (25%), constatou-se
aumento entre as proporcdes de diagndstico HIV™.

Em relagdo ao tipo de servico de saude utilizado pelos dois grupos de criangas,
59,8% ndo utilizaram ou realizaram o seguimento em servi¢os particulares ou publicos.
Ressalta-se que entre as crian¢as que ndo utilizaram esses servicos, obteve-se uma propor¢éao
relevante de diagnostico de HIV" (46,1%).
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Tabela 6 Distribuicdo proporcional das caracteristicas de criancas de 0 a 12 anos que
convivem com HIV/aids relacionadas a Dimensdo Individual (n=271). Fortaleza-CE, 2008 a
2009

Diagnostico da infeccéo pelo HIV

Blocos Vulnerabilidade Individual
Variaveis HIV HIV* p_Va|0r
n % n %
Aleitamento materno
Sim 12 55 37 712 0,000
N Nao 207 94,6 15 28,8
8 Aleitamento cruzado
= Sim 10 4,6 3 5,8 c
E NEW 209 954 49 oap O
'-'>-' Idade que levou a crianga ao servico
o para acompanhamento do HIV
lg Nos primeiros 6 meses 193 88,1 22 42,3 b
% Depois do 1° ano de vida 10 4,6 25 48,1 0,000
2 Outros 16 73 5 96
<ZE Administracdo do AZT para a
o crianca
= Mée/Pai 181 827 34 654 )
Parentes (avos, tios, irmaos) 11 5,0 7 13,5 0,015
Outros 27 12,3 11 21,1
w Sorologia dos pais
= Mae HIV" e Pai HIV" 59 269 9 173 A
0w Ambos HIV* 79 361 21 404 0354
'35 Mée HIV* e Pai nao fez o exame 8L 370 22 423
& 5) Estado de saude da crianca
g Excelente/bom 199 908 43 827 (ogg’
O Regular/ruim 20 9,2 9 17,3

Nota: "Teste Qui-quadrado de Pearson; “Teste Exato de Fischer;

De acordo com o modelo tedrico proposto, apresentam-se na Tabela 6 as
caracteristicas relacionadas a dimensdo da vulnerabilidade individual composta por dois
niveis associados ao diagnostico da infeccdo pelo HIV da crianga: transmissao vertical, que
engloba variaveis relacionadas a reducao da transmisséo vertical do HIV a partir da percepcéo
de risco do individuo, bem como as condigdes de saude das criancas e dos pais, retratando-se

0 estado geral de salde e a condicéo clinica da crianca e dos pais no momento da entrevista.

Dessa forma, observou-se que as criancas que ndo receberam aleitamento
materno, (94,6%) apresentaram o diagnostico HIV"; as diferengas proporcionais se mostraram
estatisticamente significantes entre os grupos (p=0,000). Entre as criancas que receberam

aleitamento materno, 71,2% apresentaram o diagnostico de HIV™.
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Quanto ao recebimento do aleitamento cruzado, 0S grupos se mostraram
proporcionalmente semelhantes. Salienta-se que as criangas que nédo receberam aleitamento
cruzado tiveram diagnoéstico HIV™ (95,4%) em grande maioria; surpreende que 94,2% dessas

criangas, as quais ndo receberam aleitamento cruzado, apresentaram o diagnostico de HIV™.

Entretanto, em relacdo ao acompanhamento especifico precoce da crianca para o
HIV, constatou-se que as criancas que foram levadas precocemente ao servico (86,1%)
tiveram mais chances de apresentar o diagnéstico HIV". Entre as criangas com diagndstico
HIV® e que realizaram seguimento especifico tardiamente, identificou-se uma proporgéo
acentuada de 48,1%; as diferencas proporcionais entre 0S Qrupos se mostraram

estatisticamente significantes (p=0,000).

Em relacdo a administracdo do AZT por um cuidador direto, em destaque, maes e
pais (82,7%), foram significantes as diferencas proporcionais entre 0s grupos quanto ao grau

de parentesco do cuidador e o diagnostico da infeccdo da crianga (p=0,015).

Em relacdo as variaveis que retratam as condi¢des de saude dos pais, ndo foram
verificadas diferencas proporcionais entre 0s grupos, entretanto, é destacavel a quantidade de
mées que confirmavam a sorologia positiva e pais que ndo realizaram o exame (42,3%).
Ademais, 90,8% das criancas com diagndstico HIV" e aquelas com diagnostico HIV™ (82,7%)
apresentavam estado de saude excelente (apontado pelo respondente), portanto, consideram-se

estaveis dentro do contexto patoldgico do HIV/aids.

4.3 Fatores de risco associados as dimensdes da vulnerabilidade social, programatica e
individual de acordo com os niveis hierarquicos (distal, intermediario e proximal).

As Tabelas 7, 8 e 9 apresentam os fatores associados ao diagndéstico da infeccao
pelo HIV da crianca relativos as dimensGes da vulnerabilidade social, programaética e
individual, respectivamente.

O critério adotado para entrada das variaveis no modelo assumiu em nivel distal
as variaveis relativas a dimenséo social, em nivel intermediario a dimensdo programatica e,
em nivel proximal, a dimensdo individual. Para cada dimensdo, permaneceram nessa etapa
todas as variaveis que se mostraram proporcionalmente associadas na analise bivariada ao
diagnéstico da infeccdo pelo HIV da crianga ao nivel de significancia de 20% (valor de p <

0,20), valor limite estabelecido para entrada das varidveis no modelo. Foi adotado como
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critério de permanéncia da variavel no modelo o nivel de significancia estatistica de 5% (valor
de p <0,05).

Em cada uma das tabelas apresentam-se como medida de ocorréncia a prevaléncia
de HIV" na categoria, a RP bruta que representa a razdo de probabilidades entre a variavel
preditora (fator de risco) e o diagndstico da infeccdo pelo HIV, em que se tem a crianca HIV"
como categoria de referéncia e a crianga HIV" representa o risco e a RP ajustada pelos
preditores selecionados que se mantiveram na respectiva dimensdo ao nivel de 5% de

significancia estatistica.



58

Tabela 7 Fatores da dimensdo social associados ao diagnostico da infeccdo pelo HIV de
criangas de 0 a 12 anos que convivem com HIV/aids (n=271). Fortaleza-CE, 2008 a 2009

Raz&o de Prevaléncia® (IC 95%)

Fatores da Dimensao Social Prev HIV*
N(%)  RPgua (IC95%)  RPyjustaca(1C 95%)
Principal fonte de renda
Emprego formal 5(9,4) 1,08 1,08
Ajuda de familiares e amigos 22 (27,5) 2,9 (1,2-7,2) 2,8 (1,2-6,5)
Emprego informal 13 (14,1) 1,5 (0,6-4,0) 1,4 (0,6-3,6)
Assisténcia do governo 12 (26,1) 2,8 (1,1-7,3) 1,9 (0,7-4,9)
Faixa etaria do cuidador (em anos)
<30 12 (12,7) 1,08 1,08
30a39 24 (21,2) 2,2 (1,2-4,2) 2,1(1,1-4,1)
> 40 16 (47,1) 4,9 (2,5-9,3) 4,7 (2,4-9,4)
Sexo do cuidador
Masculino 5(35,7) 1,08
Feminino 47 (18,3) 0,5(0,2-1,1)
Situagéo conjugal
Casado/unido estavel 23 (14,2) 1,08
Solteiro/separado/divorciado/viluvo 29 (26,6) 1,9(1,1-3,1)
Esgotamento sanitario
Rede coletora 25 (25,5) 1,08
Vala, quintal, lago 7 (16,3) 0,6 (0,3-1,4)
Fossa septica 20 (15,4) 0,6 (0,3-1,0)
Grau de parentesco do cuidador
Mae/Pai/lrmaos 41 (16,5) 1,08
Parentes 9 (60,0) 3,6 (2,2-6,0)
Outros 2 (28,6) 1,7 (0,5-5,8)
Parentes sabem o diagnostico
(sorologia) da crianca
Né&o 5(8,9) 1,08 1,08
Sim 27 (22,3) 2,5 (1,0-6,2) 2,2 (0,9-5,2)
Parte sim, parte ndo 20 (21,3) 2,4 (0,9-6,0) 2,4 (1,0-5,8)
Orfandade
Pais vivos 28 (14,6) 1,08
Orfio 24 (30,4) 2,1(1,3-3,4)

Nota: SCategoria de referéncia; Razdo de Prevaléncia: estimada em funcdo do risco relativo da Regressdo de
Poisson robusta; "apés ajuste por fatores da dimensdo social selecionados para entrar ao nivel de 20% de

significancia e 5% para permanecer.

Na Tabela 7, avaliou-se a magnitude da associa¢do do diagnostico da infeccéo

pelo HIV com relacdo as variaveis selecionadas (fatores) da dimensdo social. O fator
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socioeconémico, principal fonte de renda do domicilio, mostrou-se associado positivamente
ao diagnostico da infecgdo pelo HIV.

A ajuda de familiares e amigos (27,5%) e a assisténcia do governo (26,1%) foram
os grupos prevalentes nos domicilios com criancas HIV'; a RP de um domicilio com crianca
HIV™ que recebeu ajuda de familiares e amigos e assisténcia do governo foi respectivamente
2,9 vezes (1C95%:1,2-7,2) e 2,8 vezes (1C95%:1,1-7,3) superior, quando comparadas as
criancas HIV". Apos o0 ajuste, a associacdo se confirma e essa € estatisticamente significante.
A ajuda de familiares e amigos revela que a RP de domicilios com criangas HIV" foi 2,8
vezes superior (1C95%:1,2-6,5), quando comparadas aos domicilios com criangas HIV", essa
variavel se mantém no modelo ao nivel de 5% (valor de p < 0,05) de significancia estatistica.

A faixa etaria do cuidador mostrou-se associada positivamente ao diagnostico da
infeccdo pelo HIV, os grupos prevalentes foram entre 30 e 39 anos (21,2%) e 40 anos e mais
(47,1%). A RP do cuidador da crianca HIV" ter entre 30 a 39 anos ou 40 anos e mais foi
respectivamente 2,2 vezes (1C95%:1,2-4,2) e 4,9 vezes (1C95%:2,5-9,3) superior, quando
comparadas a idade do cuidador de criancas HIV"; ap0s ajuste, a associacdo se confirma e se
mantém no modelo ao nivel de 5% de significancia estatistica.

O sexo do cuidador foi fator que ndo se mostrou associado ao nivel de 5% de
significancia. Entretanto, em decorréncia da sua relevancia, entrou no modelo ao nivel de
20% de significancia; apesar de o sexo feminino se mostrar como fator protetor ndo se
mostrou associado ao diagnostico da infeccdo pelo HIV e ndo permaneceu no modelo.

A situacdo conjugal do cuidador mostrou-se associada positivamente ao
diagnéstico da infeccdo pelo HIV; o grupo prevalente foi solteiro/separado/divorciado/vitvo
(26,6%), a RP de uma crianga HIV" ter o cuidador ndo casado/unido foi 1,9 vezes superior
(1C95%:1,1-3,1) quando comparada a crianca HIV". Apos o ajuste, esse fator ndo apresentou
significancia estatistica para permanecer no modelo.

O esgotamento sanitario foi um fator que ndo se mostrou associado ao nivel de
5% de significancia. Apds o ajuste, ndo permaneceu no modelo.

O grau de parentesco do cuidador se mostrou associado positivamente ao
diagnostico da infeccdo pelo HIV, foi maior a prevaléncia de parentes (60%) como principal
cuidador da crianca HIV®. A razdo de prevaléncia de uma crianca HIV" ser criada por
parentes foi 3,6 vezes superior (1C95%:2,2-6,0), quando comparada a criancas HIV',
entretanto, essa associacdo nao se confirma apos o ajuste e ndo permanece no modelo.

O conhecimento do diagnostico pelos parentes foi fator que ndo se mostrou

associado ao nivel de 5% de significancia ao diagndstico da infec¢do pelo HIV, contudo, em
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decorréncia da sua importancia, essa variavel fez parte do modelo ao nivel de 20% de
significadncia. Os grupos que apresentaram maior prevaléncia foi ter o seu diagnostico
conhecido por parentes (22,3%) ou por apenas parte dos parentes (21,3%); a RP de uma
crianga HIV" ter o seu diagnostico revelado aos parentes foi respectivamente 2,5 vezes
(1C95%:1,0-6,2) e 2,4 vezes (1C95%:0,9-6,0) superior, quando comparado a criangas HIV",
entretanto, essas medidas ndo se mostraram significantes. Apds o ajuste, os valores
mantiveram-se proximos e apresentaram significancia estatistica em nivel boderline e
permanece no modelo ao nivel de 5% de significancia estatistica.

A orfandade foi fator que se mostrou associado na etapa bivariada e na associagao
bruta ao diagndstico da infeccdo pelo HIV, entretanto, apos o ajuste, essa varidvel ndo
mostrou significancia ao nivel de 5%. A prevaléncia de orfandade de uma crianca HIV" foi de
30% e a associacdo bruta revela que a RP de uma crianca HIV" ser orfdo foi 2,1 vezes
superior (1C95%:1,3-3,4), quando comparada a uma crianga HIV". Entretanto, ap6s o ajuste,

esse fator ndo apresentou significancia estatistica para permanecer no modelo.
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Tabela 8 Fatores de risco da dimenséo programatica associados ao diagndstico da infecgédo pelo
HIV de criangas de 0 a 12 anos que convivem com HIV/aids (n=271). Fortaleza-CE, 2008 a
2009

N Raz&o de Prevaléncia® (IC 95%)
Fatores da Dimensdo Programatica Prev(l)—llv
N(%)  RPau(IC95%)  RPjwsaca’ (IC 95%)

Tipo de parto

Cesarea/cirlrgico 28 (39,4) 1,08 1,08
Normal 24 (12,0) 3,3(2,0-5,3) 1,3(0,8-1,9)
Profilaxia do AZT na gestacao
AZT inicio da gestacdo 10 (6,7) 1,08 1,08
Final da gestacdo 3(6,5) 1,0 (0,3-3,4) 1,2 (0,4-3,8)
N4&o usou 39 (51,3) 7,6 (4,0-14,5) 7,5(2,8-20,1)
Uso do Bactrim®
Sim 26 (13,2) 1,08
Né&o 26 (35,1) 2,7 (1,7-4,3)
Tipo de servico de saude utilizado
Particular/convénios 3 (21,4) 1,08
PSF/UBASF 26 (250)  1,2(0,4-3,4)
N&o utiliza 23 (15,0) 0,7 (0,2-2,0)
Inicio da profilaxia do AZT na
crianca
Entre 0 3° e 7° més de gestacdo 14 (8,2) 1,08 1,08
Durante o parto 5(12,5) 1,5 (0,6-4,0) 0,4 (0,1-1,0)
Depois do primeiro més de vida 3(30,0) 3,6 (1,2-10,7) 0,8 (0,2-3,3)
Depois do primeiro ano de vida 17 (94,4) 11,5 (6,8-19,2) 1,6 (0,7-3,9)
Nunca recebeu 13 (39,4) 4,8 (2,5-9,2) 0,8 (0,3-2,1)

Nota: *Categoria de referéncia; *Razéo de Prevaléncia: estimada em fungdo do risco relativo da Regressdo de
Poisson robusta; "Ap6s ajuste por fatores da dimensdo programética selecionados para entrar ao nivel de 20% de
significancia e 5% para permanecer.

Na Tabela 8, avaliamos a magnitude da associagdo do diagndstico da infeccao pelo
HIV com relagéo as variaveis selecionadas na etapa bivariada da dimenséo programatica.

O tipo do parto cesarea/cirurgico (39,4%) foi o grupo prevalente entre as criangas
HIV™; a associacdo bruta entre o tipo do parto e o diagndstico da infecgdo pelo HIV revelou que
criangas HIV' tem uma RP 3,3 vezes superior (1C95%:2,0-5,3) de nascerem de parto normal,
quando comparadas a criancas HIV". Apds o ajuste, a associacdo reduz a RP para 1,3 vezes
(1C95%:0,8-1,9), sem se mostrar estatisticamente significante. Permanece no modelo, pois,
antes da entrada das varidveis subsequentes a associacdo havia se mostrado estatisticamente

significante ao nivel de 5%.
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A andlise da profilaxia do AZT durante a gestacdo revela que a maior prevaléncia
de criangas HIV™ foi entre aquelas que ndo usaram o AZT (51,3%); a associacdo bruta e
ajustada mostraram-se positivas e estatisticamente significantes, revela que a RP de uma
crianga HIV® ndo utilizar o AZT foi respectivamente 7,6 vezes (1C95%:4,0-14,5) e 7,5 vezes
(1C95%:2,8-20,1) superior, quando comparadas as criancas HIV". Apos ajuste, a variavel
permanece no modelo.

O n&o uso do Bactrim® (35,1%) foi prevalente entre as criangas HIV" e mostrou-se
associado positivamente ao diagnostico da infeccdo pelo HIV. A associacao bruta revela que a
RP foi 2,7 vezes superior (1C95%:1,7-4,3), quando comparados a criangas HIV". Apos o ajuste,
a associacdo ndo se mostrou estatisticamente significante ao nivel de 5% de significancia
estatistica e a variavel ndo permaneceu no modelo.

O tipo de servico utilizado foi fator que ndo se mostrou associado ao nivel de 5%
de significancia. Ap6s o ajuste, esse fator ndo apresentou significAncia estatistica para
permanecer no modelo.

Quanto ao inicio da administracdo do AZT, os casos prevalentes foram para 0s
grupos depois do primeiro ano de vida (94%), nunca recebeu (39,4%) e depois do primeiro més
de vida (30%) para as criancas HIV®. A associagdo bruta foi positiva e estatisticamente
significante e revela que a RP entre aqueles que foram levados somente a partir do primeiro ano
de vida foi 11,5 vezes (1C95%:6,8-19,2) e aquelas que nunca receberam 4,8 vezes (1C95%:2,5-
9,2) e entre aquelas que receberam depois do primeiro més foi 3,6 vezes (1C95%:1,2-10,7)
superior, quando comparadas a criancas HIV". Ap6s 0 ajuste, a associacdo ndo se mostra
estatisticamente significante, entretanto, permanece no modelo, por haver se mostrado

estatisticamente significante ao nivel de 5% antes da entrada das variaveis subsequentes.
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Tabela 9 Fatores de risco da dimensao individual associados ao diagndstico da infecgdo pelo
HIV de criangas de 0 a 12 anos que convivem com HIV/aids (n=271). Fortaleza-CE, 2008 a
2009

. Razdo de Prevaléncia® (IC 95%)
Fatores da Dimensao Individual ~ PrevHIV

N(%)  RPgu. (IC95%) RP s’ (IC 95%)

Aleitamento materno

Né&o 15 (6,8) 1,08 1,08

Sim 37 (75,5) 11,2 (6,7-18,7) 10,5 (5,2-19,2)
Idade que levou a crianga ao servico
para acompanhamento HIV

Nos primeiros 6 meses 22 (10,2) 1,08
Depois do 1° ano de vida 25 (71,4) 7,0 (4,4-10,9)
Outros 5(23,8) 2,3 (1,0-5,5)
Administracdo do AZT para a
crianca
Mae/Pai 34 (15,8) 1,08
Parentes (avos, tios, irmaos) 7(38,9) 2,4 (1,3-4,7)
Outros 11 (29,0) 1,8 (1,0-3,3)
Estado de saude da crianca
Excelente/bom 43 (17,8) 1,08
Regular/ruim 9 (31,0) 1,7 (1,0-3,2)

Nota: *Categoria de referéncia; ®Razdo de Prevaléncia: estimada em fungdo do risco relativo da Regressio de
Poisson robusta; "Apés ajuste final por e sexo e idade da crianca e fatores da dimenséo individual selecionados
para entrar ao nivel de 20% de significancia e 5% para permanecer.

Na Tabela 9, apresenta-se a magnitude da associacdo do diagnoéstico da infeccao
pelo HIV com relagdo as variaveis selecionadas na etapa bivariada da dimenséo individual.

A prevaléncia de criangas HIV" receberem aleitamento materno foi de 75,5%. As
associacOes bruta e ajustada mostraram-se positivas e estatisticamente significantes entre a
pratica do aleitamento materno e o diagnostico da infeccdo pelo HIV e revelou que criancas
HIV" tém respectivamente RP de 11,2 vezes (1C95%:6,7-18,7) e 10,5 vezes (1C95%:5,3-20,5)
superior, quando comparadas a criangas HIV"; ap6s o ajuste, a variavel permanece no modelo.

A idade com que a crianga foi levada ao servigo para acompanhamento revela que a
maior prevaléncia do HIV"® concentrou-se entre aqueles conduzidos ap6s o 1° ano de vida
(71,4%); a RP bruta foi positiva e estatisticamente significante nesse grupo e foi 7,0 vezes
superior (1C95%:4,4-10,9) quando comparada a das criancas HIV"; apds o ajuste, a varidvel ndo
permanece no modelo.

Quanto a administracdo do AZT, a maior prevaléncia foi entre aquele administrado
por parentes (38,9%) e outros (29%). A RP bruta no grupo que recebeu o AZT por parentes foi

2,4 vezes superior (1C95%: 1,3-4,7) e entre aquele que recebeu por meio de outros foi 1,8 vezes
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superior (1C95%:1,0-3,3); nesse grupo foi ndo significante, quando comparado a criangas HIV;
apos o ajuste, a variavel ndo permaneceu no modelo.

A prevaléncia do estado de saude da crianca regular/ruim foi 31% entre as criancgas
HIV®. A RP bruta, nesse grupo, foi 1,7 vezes superior (1C95%:1,0-3,2) quando comparada a
criangas HIV'; apds o ajuste, ndo se mostrou estatisticamente significante e ndo permaneceu no
modelo.
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Tabela 10 Avaliacdo da contribuicdo de cada dimensdo no ajuste do modelo dos fatores
associados ao diagnostico da infeccdo pelo HIV de criangas de 0 a 12 anos que convivem com
HIV/aids. Fortaleza-CE, 2008 a 2009.

2
Modelo Dimenséo I:Dtizr;\g/?(()) S Ei;’é:;e X P ésp)lilzgtoil\e/g

(%)
Social -123.95925 7 37,63 <0,01 10,1
Programatica -107.0555 7 117,58 <0,01 22,3
Individual + idade da crianga + sexo -102.76445 3 94,8 <0,01 25,4
Social + programética -103.61319 14 122,97 <0,01 24,8
Social + Programatica + Individual + -95.043791 17 262,42 <0,01 31,0
idade da crianga + sexo
Goodness-of-fit chi2 = 86.08758 valor de p = Prob > chi2(253) = 1.0000

Na Tabela 10, apresentam-se as respectivas dimensdes e o quanto cada um dos
fatores que permaneceram em cada uma das dimensdes possibilitou explicar os casos de HIV*
da amostra em termos percentuais.

Na dimensdo social, os fatores principal fonte de renda no domicilio, grau de
parentesco do cuidador, faixa etaria do cuidador e o conhecimento do diagnostico por parte
dos parentes explicaram 10,1% dos casos de HIV™.

Na dimensdo programatica, os fatores tipo do parto, profilaxia do AZT na
gestacdo e da profilaxia e inicio da profilaxia do AZT na crianga explicaram 22,3% dos casos
de HIV+.

Na dimensdo individual, os fatores que contribuiram para explicar 25,4% dos
casos de HIV" foram aleitamento materno e a idade que levou a crianga ao servico para
acompanhamento do HIV; esses fatores sofreram o ajuste da idade da crianca, do sexo e da
interacdo entre a idade e 0 sexo da crianca.

Apés identificar com quanto cada dimensdo contribuiu, estes fatores foram se
somando a um modelo Unico; ao acrescentarmos a dimensdo social + programética, a soma
explicou 24,8% dos casos de HIV™.

O modelo final com as dimensdes social + programatica + individual + idade da
crianga + sexo, somados, contribuiram para explicar 31% dos casos de HIV*. Ap0s ajustes,
avaliou-se a bondade do ajuste do modelo, sob a hipotese nula de que os dados se ajustam
bem ao modelo e esta confirmada (Goodness-of-fit chi2 = 86.08758; valor de p = Prob > chi2
(253) =1.0000).
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Apresenta-se, pela Figura 2, o modelo tedrico apds ajuste final das variaveis para
investigacdo das dimensdes de vulnerabilidade de criancas que vivem em familias que

possuem pessoas com HIV/aids.

Figura 2 - Modelo tedrico apos ajuste final das varidveis para investigacdo das dimensdes de
vulnerabilidade de criancas no contexto familiar de HIV/aids. Fortaleza-CE, 2008-2009

Dimenséo Social 110,1% |
Principal fonte de renda
Faixa etaria do cuidador
Parentes sabem o diagndstico (sorologia) da crianga

|

Dimens&o Programatica | 22,3%
Profilaxia do AZT na gestagdo

|

Idade , Dimenséo Individual | 25,4% |
Sexo Aleitamento materno

HIV*




67

5 DISCUSSAO

5.1 Vulnerabilidade social de criangas no contexto de familias que vivem com HIV/aids

De forma geral, os efeitos na saude fisica, mental e emocional causados pelo
HIV/aids se estendem aos familiares e aqueles que fazem parte das suas relagdes sociais e
afetivas, pois, a incerteza quanto ao contagio gera medo, inseguranca e desequilibrio
emocional (CARDOSO; MARCON; WAIDMANI, 2012).

De forma dinamica, ao longo das duas ultimas décadas, a epidemia no mundo,
mais especificamente no Brasil, tem apresentado transformacdes epidemioldgicas e sociais
que lhe conferiram caracteristicas distintas daquelas do inicio. De uma doenca metropolitana
passou a ser interiorana; de origem nas classes médias e altas, migrou para as populares; dos
meios artisticos e culturais localizou-se no cotidiano das pessoas comuns e, de restrita a
grupos excluidos - como homossexuais, profissionais do sexo e usuarios de drogas, difundiu-
se para pessoas socialmente consideradas ndo vulneraveis a sindrome, como heterossexuais,
mulheres monogamicas, idosos e criangas (OLIVEIRA, 2013).

Nesse contexto, surgem criangas infectadas pelo HIV, a gerar espagos de
vulnerabilidade, porque o0s responsaveis, sobremodo o0s pais, sentem-se culpados pelo
surgimento da doenca. Isso contribui fortemente para a desestruturacdo familiar e repercute de
forma mais intensa sobre membros mais sensiveis. Consequentemente produz sofrimento e
leva o individuo responsavel pela crianca infectada a descrenca de si mesmo, tornando-o
fragil e com baixa autoestima. Instala-se, assim, um sentimento desagregador. Juntos, 0s
membros da familia devem procurar alternativas de enfrentamento da doenga, mas nem
sempre agem de acordo com um consenso. 1sso, por vezes, gera situacdes de conflito para as
quais se exige a devida intervencdo, a fim de ndo prejudicar a crianca enferma
(VASCONCELOS, 2009; MELVIN; DONAGHY; CONAY, 2011).

Familiares e/ou cuidadores de criangas HIV positivas se veem na situagdo de
suportar diversos desafios simultdneos para essas mesmas criangas se manterem e terem
qualidade de vida em seu dia a dia. Ao mesmo tempo, sentem-se obrigados a entenderem a
linguagem cientifica das unidades de salde, a serem sensiveis as demandas objetivas e
subjetivas das criangas e a acompanha-las nas sucessivas constru¢des simbolicas que esses
atores sociais fazem ao longo de seu crescimento e desenvolvimento, no seu contato com a

patologia em si e com os farmacos utilizados nos tratamentos (GOMES; CABRAL, 2009a).
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Diante dos resultados encontrados, € imprescindivel efetivar cuidados em saude
nos diversos contextos do processo saude-doenga do HIV/aids, ratificando o que a autora
Cunha e Galvéao (2011) divulgou em seu estudo, ao assegurar que para o0 desenvolvimento de
uma assisténcia de qualidade em pacientes que convivem com HIV/aids, compete ao
enfermeiro, como a outros profissionais de saude, ndo apenas compreender a doenca e 0
tratamento clinico como também conhecer os fatores socioecondmicos, demograficos,
epidemioldgicos e de configuracdo familiar do paciente, pois, essas informacdes direcionam
as acoes de enfermagem e podem favorecer qualidade de vida aos individuos, de acordo com
0s recursos disponiveis.

O modelo explicativo (modelagem hierarquizada) adotado no presente trabalho
buscou discriminar as relacfes entre as dimensGes de vulnerabilidade (representadas pelas
variaveis) na determinacéo da sorologia HIV" na crianca.

Postula-se que a ocorréncia do HIV™ esteja associada as causas estruturais ou
bésicas, representadas pelas condi¢fes socioecondémicas dos individuos. Portanto, as
caracteristicas sociais (distais) influenciam negativamente as demais dimensdes e ratificam
que condicbes precarias de sobrevivéncia potencializam o diagnostico HIV'. Ha que se
considerar as privacdes que essas familias enfrentam na vigéncia do HIV ao confronta-las
com os principios doutrinarios do SUS: o da Equidade, o qual preceitua tratar desigualmente
os desiguais e investir mais onde a caréncia € maior o que demanda a atencdo da rede de
servicos para as necessidades reais da populacdo a ser atendida, por ser a equidade um
principio de justica social; o da Integralidade, o qual considera a pessoa como um todo, ao
atender a todas as suas necessidades, o0 que requer a integracdo de agdes e inclui a promogéo
da salde, a prevencdo de doencas, o tratamento e a reabilitacdo e, a0 mesmo tempo, esse
principio pressupfe a articulacdo da saude com outras politicas publicas, como forma de
assegurar a atuacdo intersetorial entre as diferentes areas que tenham repercussao na saude e
qualidade de vida dos individuos; o da Universalizagdo, pelo qual a saude é um direito de
cidadania de todas as pessoas e cabe ao Estado asseguré-lo. Nesse sentido, 0 acesso as agoes e
servicos deve ser garantido a todas as pessoas, independentemente de sexo, raca, renda,
ocupacao ou outras caracteristicas sociais ou pessoais (BRASIL, 1988; BRASIL, 2007).

A seguir, discutem-se a influéncia dessas condi¢des incorporadas a
vulnerabilidade social no contexto de familias com HIV/aids.

Estudo desenvolvido por Vilela et al. (2013) reforca os achados encontrados neste

estudo (todos os individuos entrevistados tiveram exposicdo heterossexual), no que tange ao
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fendmeno da heterossexualizacdo de pacientes que convivem com de HIV/aids e reflete a
tendéncia desse contexto em escala nacional.

Pesquisas sugerem que o adoecimento pelo HIV incide em grupos populacionais
sob maior risco e relaciona-se com uma complexa rede de fatores tais como pobreza,
desemprego, escolaridade, racismo, acesso inadequado a saude e questbes socioculturais
(STEPHAN CELSO; HENN; DONALISIO, 2010; HIXSON et al., 2011).

Afirma-se que o nivel de escolaridade estd diretamente ligado ao vinculo
empregaticio e a renda mensal e esse fato pode limitar o poder aquisitivo das familias
(GASPAR et al., 2011). Segundo o censo do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(2010), nas capitais nordestinas, devido ao menor desenvolvimento socioecondémico em
relacdo a outras regides, 0s percentuais dos que ndo sabem ler e escrever sdo maiores que no
conjunto brasileiro. Deste modo, grande parcela da populacdo vive em situacdo indicativa de
vulnerabilidade social, em que esses vivem em situa¢Oes de extrema pobreza, com renda per
capita inferior ou igual a um salario minimo (ILIAS; CARANDINA; MARIN, 2011;
MEDEIROS; SALDANHA, 2012).

Quanto a ocupacdo, na época do estudo a maioria dos participantes estava
desempregada, a corroborar pesquisas as quais reforcam que pacientes com HIV/aids tém
sérias dificuldades para encontrar e se manter em um emprego fixo e optam pelo emprego
informal (CUNHA; GALVAO, 2011; FREITAS et al., 2012a).

Entre as familias com criancas HIV™, é perceptivel haver o predominio da ajuda
de familiares e amigos, o emprego informal e a assisténcia do governo. Ademais, nas familias
de criangas HIV", o emprego informal foi superior e o formal foi quase 3 vezes superior
quando comparado as familias com criancas HIV®. Portanto, comprovou-se que o suporte
familiar e de amigos contribuem como principal fonte de renda nessas familias.

Outro achado a merecer destaque é o de que, dentre os que informaram receber
auxilio do governo, uma parte das familias recebia transferéncia de renda do Programa Bolsa
Familia, a evidenciar o grau de pobreza das familias que vivem com HIV/aids. Sobressai que,
entre os grupos de criangas HIV™ e HIV®, o recebimento do auxilio do governo foi quase
semelhante, afirmando que criancas na vigéncia do HIV dependem fortemente dessa ajuda
para sobreviverem.

Para se combater o empobrecimento das pessoas no pais, em 2005 instituiu-se o
Bolsa Familia, programa federal de transferéncia de renda para as familias situadas abaixo da
linha de pobreza, o qual foi criado para reduzir a miséria e a excluséo social e para promover

a emancipacéo das familias mais pobres. Nesse sentido, como destaca certo estudo, embora 0s
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resultados e impactos decorrentes dos programas de transferéncia de renda sejam muito
modestos para superar a fome e a pobreza no Brasil, esses programas talvez possam melhorar,
mesmo temporariamente, a renda das familias assistidas, por essas se encontrarem em um
nivel econdmico de mera subsisténcia. Por conseguinte, deve-se considerar o significado real
desses programas para as pessoas beneficiarias, por permitir a elevagdo ou mesmo o Unico
acesso a uma renda monetéaria por parte de um namero elevado de familias situadas a margem
da sociedade, considerando-se o nivel de destituicdo no qual sobrevivem. Contudo,
isoladamente, esses programas ndo sdo capazes de ir além da manutencdo de certo nivel de
pobreza. Eles podem servir, inclusive, para controle e regulacdo dos niveis de indigéncia e
pobreza determinados pelos proprios critérios de acesso das familias a esses programas. Para
ser possivel superar progressivamente o quadro de pobreza, € necessario que esses programas
possam ndo somente distribuir, mas, sobretudo, redistribuir renda entre a populacao brasileira,
de modo a alterar o nivel de concentracdo da riqueza socialmente produzida (SILVA, 2007).

Observou-se, ainda, a importancia da renda proveniente da ajuda de familiares e
amigos no domicilio de criancas com HIV™, a ratificar o cenario de precariedade que circunda
essa populacéo.

A idade dos entrevistados demonstrou que a aids afeta especialmente as pessoas
na época mais produtiva da vida, ou seja, no que se refere a reproducgdo, ao trabalho e a
constituicdo de uma familia, como notado em outros estudos (PEREIRA et al., 2011;
CUNHA; GALVAO, 2011).

Segundo Gutierrez (2013), embora a infeccdo pelo HIV ndo faga acepcdo de
idade, raca e classe social no mundo, as mulheres estéo se tornando infectadas em idades mais
jovens do que os homens e isso faz com que a maioria das mulheres infectadas pelo HIV na
adolescéncia, desenvolva a doenga ou que morra com a doenca ao final da sua terceira década
de vida. Isso causa um impacto social adverso, porque a pessoa esta perdida na altura do
intelectual, profissional e procriacao.

Nesse contexto, a feminizacdo da epidemia vitima predominantemente mulheres
em idade fértil e pode colocar em risco seus conceptos. Portanto, forma-se um novo segmento
composto por criangas infectadas e filhos de pais infectados pelo HIV.

Em relacdo as caracteristicas sociodemograficas inerentes a vulnerabilidade
social, pode-se observar que 0 sexo (ndo se mostrou associado ao nivel de 5%) e a situagdo
conjugal (embora positivamente associada ao diagnostico de HIV™) desses cuidadores,
mediante andlises da RP, ndo apresentaram significancia, portanto, foram excluidas do

modelo.
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Cavalcante et al. (2012), em recente estudo desenvolvido nos municipios de
Fortaleza e Salvador, apresentou grupos com perfil associado as criangas vivendo com pais e
mées infectados pelo HIV/aids, no qual os cuidadores das criangas eram, na sua maioria, maes
e parentes (irmdos, tios, avos), com baixo nivel socioeconémico e numero de cémodos
insuficiente para a familia, embora as criangas estivessem dentro da faixa etaria para
adequacdo escolar. Outro estudo pertinente ao tema relatou que bebés e criangas mais novas
tendem a viver com as maes enquanto criancas mais velhas tendiam a viver com parentes
(tios, avds) ou em orfanatos (LICHTENSTEIN; STURDEVANT; MUJUMDAR, 2010).

Segundo estudos, sobressai que o enfrentamento, a vulnerabilidade e as condigdes
estabelecidas para administrar a convivéncia com o HIV sdo problemas assumidos pela mée
das criancas com a doenca ou que foram expostas ao virus, e, algumas vezes, pelas proprias
criancas. Por estar permanentemente promovendo cuidados com o seu filho, levando-o as
visitas periddicas ao hospital, auxiliando-o com 0s medicamentos necessarios,
acompanhando-o na realizagdo de varios exames, a mde assume papel fundamental na
promogdo e na propagacdo da saude dessa crianca (SCHAURICH; MEDEIROS; MOTTA,
2007; GOMES et al., 2012; BARROSO, FREITAS, GALVAO, 2013).

A mulher-mae infectada pelo HIV deve aprender a cuidar dos seus filhos e a dar
continuidade as recomendac@es, no intuito de contribuir para a reducdo da TV. E essencial
compreender a necessidade do cumprimento sistematico das orientacbes e 0S riscos
decorrentes da ndo adesao ao seguimento em saude.

Desse contexto de familias que vivem com HIV/aids, ora mencionado, emergem
criangas expostas e com diagndstico de HIV®. Observaram-se as tendéncias estatisticamente
significantes de aumento da proporcdo de casos de criangas infectadas pelo HIV/aids com a
idade e homogeneidade quanto ao sexo.

A idade mostrou-se associada ao diagnostico da infeccdo pelo HIV, a prevaléncia
de criancas infectadas pelo HIV/aids reflete-se em aumento progressivo de criangas a partir de
9 anos.

Considerando-se que as criancas de 0 a 2 anos desse estudo nasceram em um
momento no qual as medidas profilaticas para reducdo da transmissdo vertical do HIV
deveriam estar totalmente implantadas, esse nimero deveria ter sido bem menor do que as
observadas, apesar de a sua tendéncia a reducdo no tempo, considerando-se 0 nimero maior
em criangas mais velhas, as quais nasceram no momento anterior a prevencao da transmissédo
vertical do HIV.
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Isso implica em provével falha em algum momento das etapas para a prevengdo
da TV da crianga nascida de mée sabidamente positiva (MATILDA et al., 2005; BARROSO;
FREITAS; GALVAO, 2013).

Segundo Farias et al. (2008), os obstaculos a esta implementacdo podem ocorrer
em diferentes momentos, tais como realizagdo do teste soroldgico para identificacdo do
diagndstico precoce do HIV na gravidez, disponibilizacdo e entrega do resultado em tempo
habil, acesso e inicio do tratamento com os antirretrovirais, acompanhamento da gravida no
pré-natal e parto, assim como seguimento da crianca exposta ao virus.

Outro aspecto encontrado é a religido cat6lica predominar, com distribuicdo
semelhante entre os grupos de criangcas HIV™ e HIV®. Quanto a religiosidade, os dados
encontrados foram parecidos com os dados da populacédo brasileira, a qual culturalmente tem
experiéncias religiosas. Em relacdo a distribuicdo por tipo de religido, aconteceu consonancia
com pesquisas que demonstram a predominancia do catolicismo e o crescimento das outras
religides (IBGE, 2010).

A religido tem associacdo com a melhor condicdo de lidar com problemas
desenvolvidos pelos sentimentos de desamparo e negacéo, a qual é frequente nas pessoas que
vivem com HIV/aids. Assim, os individuos que expressam religiosidade tém menos
resultados inadequados na adesdo a terapia antirretroviral (TARV). A religiosidade torna-se
importante fator de enfrentamento de doencas crbénicas com a aids. O reconhecimento da
religiosidade como instancia de significacdo e ordenacdo da vida, nos momentos de
sofrimento e instabilidades, é importante na relacdo com a saude. Afirma-se que a religido
promove maiores niveis de satisfacdo na vida, provoca e promove melhor adesdo (GASPAR
etal., 2011; MEDEIROS; SALDANHA, 2012).

Em relacdo a situacdo conjugal, estatisticamente observou-se que entre as familias
com criangas HIV" predominaram as solteiras; isso reflete a auséncia dos parceiros frente ao
diagndstico de uma patologia complexa, a qual requer atencdo, apoio e compreensdo de
ambos para superar as dificuldades que perpassam o cotidiano dessas familias. Isso é
encontrado em varios estudos que revelam a importancia do apoio conjugal para enfrentar o
diagnostico e os cuidados rotineiros, bem como a construcdo de planos compartilhados com
0s respectivos companheiros. Ou seja, a unido de forcas do casal parece ser um instrumento
de enfrentamento da questdo (GONCALVES, 2010).

Ha de se destacar que a regido nordeste, especificamente, o estado do Ceara tem
adversidades climaticas e problemas socioecondmicos que induzem contingentes

populacionais a se alojarem nas periferias, constituindo-se &areas de extrema pobreza
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(MACHADO et al., 2010b). Em decorréncia das condigdes desfavoraveis as quais estéo
expostas, as pessoas residentes nessas areas apresentam elevada vulnerabilidade ao HIV e a
outras doencas sexualmente transmissiveis. Ademais, a precariedade social, a baixa renda, o
grande numero de pessoas vivendo em habitacdes com espago limitado contribuem para o
risco de atraso no crescimento e desenvolvimento das criancas, além do aumento da
vulnerabilidade as doencas (CUNHA; GALVAO, 2011).

Ademais, corroborando os achados ora apresentados, 0 nimero de pessoas (trés ou
mais) que compartilhavam a mesma casa, cujo numero de cémodos era reduzido, a maioria
bem pequena ou apenas uma area comum sem divisorias, o que implica total falta de
privacidade entre os componentes familiares. N&o ter local separado para se trocar roupas, ter
a presenca de criangas no mesmo ambiente onde os pais dormem ou compartilharem redes ou
colchBes com adultos torna a crianca mais vulneravel a propagacdo da infeccdo pelo HIV
(CAVALCANTE et al., 2012).

Outra pesquisa, realizada na cidade de Fortaleza, ressaltou que muitas familias
nédo dispunham de saneamento basico adequado, com auséncia de sistema de esgoto da rede
publica (CUNHA; GALVAO, 2011). A auséncia de saneamento basico e o tipo de destino
dado ao lixo podem influenciar negativamente a qualidade de vida das pessoas. Diante da
peculiaridade dos infectados pelo HIV, essa questéo facilita o contato com micro-organismos
patogénicos, 0s quais representam fontes de doencgas oportunistas para aqueles cujo sistema
imunoldgico ¢ debilitado (GALVAO et al., 2012b)

As estatisticas disponiveis tém mostrado a existéncia de relagdo entre a pobreza e
a falta de acesso a agua potéavel. Diante das precérias condi¢Ges dessas familias, torna-se
quase impossivel financiarem a ligacdo as redes de abastecimento de agua. Além disso,
fatores como o local de residéncia, etnia e niveis de escolaridade comprometem essa
aquisicdo. Inegavelmente, o percentual de pessoas com acesso a dgua tratada no Brasil vem
aumentando, mas em ritmo insuficiente para reduzir & metade a proporcdo de pessoas sem
acesso & agua potavel até 2015 (REYMAO; SABER, 2009).

Em outro estudo desenvolvido no nordeste (CAVALCANTE et al.,, 2012),
observou-se que cerca de 10% das familias ndo tém acesso a agua potavel e, um dado mais
agravante, de mais de 30% das familias ndo possuem banheiro completo (pia, vaso sanitario e
chuveiro) dentro de casa, 0 que pode tornar a situacdo ainda mais complicada para as pessoas
infectadas pelo HIV/aids. Esses resultados evidenciam as dificuldades que as familias enfrentam

com a escassez de recursos.
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O adequado manuseio e condicionamento da agua utilizada para o consumo é
essencial para a manutencdo da salde dos individuos em geral, especialmente os portadores
do HIV. A agua é veiculo de transmissdo de agentes quimicos e patdgenos causadores de
doencas como diarreias, colera, dengue, febre amarela, tracoma, hepatites, conjuntivite,
poliomielite, escabiose, leptospirose, febre tifoide, esquistossomose e malaria (SIQUEIRA et
al., 2010)

Os efeitos da caréncia causados pela pobreza, estigma, habitacdo inadequada,
perda ou doenca de um dos pais acarreta uma série de problemas as criancas infectadas ou
afetadas pelo HIV/aids (LICHTENSTEIN;STURDEVANT; MUJUMDAR, 2010).

Outro destaque é a iluminagdo natural, por ser considerada uma necessidade
humana, por auxiliar na manutencdo da saude, no desempenho de tarefas, na comunicacéo
interpessoal, na seguranca e no conforto, além de proporcionar economia nos gastos com
iluminacdo artificial. Por isso, o ambiente domiciliar deve dispor de iluminagdo natural
adequada para proporcionar ambiente confortavel e favoravel a saide (VEITCH, 2005).

Conforme se depreende, as criangas nascidas expostas e que vivem com HIV/aids
enfrentam a vida com privacGes que influenciam, sobremodo, as condi¢des de satde. Assim,
elas dispordo, minimamente, de acesso a alimentagdo, a moradia mais adequada (saneamento,
luz elétrica, agua tratada), aos meios de transporte, dentre outros recursos bésicos para
manutencdo de uma vida saudavel.

As condi¢des de moradia transmitem aos profissionais de saude a mensagem do
tamanho do fardo que uma situacdo de doenga pode representar. Quando se trata da doenca de
um filho, o fato de ndo possuir condi¢cdes adequadas para lhe oferecer suporte desencadeia
uma cascata de sentimentos, como desesperanca e desespero, 0 que agrava o quadro de
miséria e desolacao ao qual uma familia esta exposta (PEDROSO; MOTA, 2010).

Diante das dificuldades expostas, somadas as precarias condicOes
sociodemogréaficas descritas, avulta-se o apoio sociofamiliar fragmentado que aflige o
universo familiar destas criangas.

Trejos, Tuesca e Mosquera (2011) reforcam que, na vigéncia do HIV/aids, a
crianca precisa conviver com a doenca e pode passar por situacdes dificeis e de confusa
compreensdo e isso faz com que necessite de cuidados especiais de seu familiar cuidador. No
estudo, destacou-se que a mée é a cuidadora principal, bem como parentes de primeiro grau e
esse apoio e fundamental para minimizar a vulnerabilidade que cerca criancas no contexto do
HIV.
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Nesse sentido, esses precisam ser devidamente instrumentalizados para o
enfrentamento eficaz das situagdes cotidianas, para se evitar, a0 maximo, o comprometimento
fisico, psicoldgico e social da crianca, de forma que essa se torne capaz de enfrentar suas
insegurancas e medos.

Surge, entdo, o estigma marcante que afeta essas familias, o de ter um filho
infectado que devera enfrentar, desde cedo, a revelagdo da situacdo, bem como a propria
exposicdo e a da familia diante das discriminacGes e preconceitos dos quais todos tém medo.
Muitas vezes, isso justifica a omissdo do diagnostico por parte da familia e, sobremodo, a
revelacdo do diagnostico da crianca é realizada principalmente para os avos e tios.

Ao se investigar a presenca de parentes no cotidiano da crianga, percebeu-se que
entre o grupo de criangas infectadas pelo HIV, a maior parte dessas receberam visitas de
parentes. Justifica-se a auséncia de contato com familiares pela distancia dos domicilios e,
também, pelo fato de ndo serem desejados pelos parentes (informacdes reveladas pelos
cuidadores).

O preconceito na familia é revelado, principalmente, mediante a comunicagao
verbal e ndo verbal. As situacBes que marcam o preconceito € a auséncia de toque e referéncia
para 0 “cuidado” de ndo se chegar proximo a crianca, além da rejeicdo quanto a recebé-la
como visita nos seus domicilios.

Dessa forma, percebem-se as dificuldades encontradas no ambiente dessas
criancas em relacdo ao apoio sociofamiliar, muitas vezes fragilizado em decorréncia do medo
e estigma que a aids impde ao cenario familiar, o que dificulta o processo de cuidar e as
intervengdes em salde especificas em prol de lidar com os problemas controlaveis.

Brown, Belue e Airhihenbuwa (2010) destacam que o estigma é uma barreira para
a prevencdo e tratamento dos infectados pelo HIV/aids, tanto em paises desenvolvidos quanto
em subdesenvolvidos. Isso € reforcado por varios estudos e, a despeito de terem se passado
mais de 30 anos da epidemia, as familias ainda sofrem o efeito do estigma, do preconceito, da
violéncia, a partir da revelagdo do diagndstico de HIV/aids aos parentes (FRANCA-JUNIOR,
2006b; DEMMER, 2011; CAVALCANTE et al., 2012).

Revelar-se como paciente que convive com HIV/aids significa estar exposto aos
julgamentos e a excluséo, tendo, talvez, como primeira ameaca, ndo a doenga como processo
fisiopatolégico, mas, a doenga como provocadora de condigdo social patoldgica, a gerar medo
das consequéncias nas rela¢6es do cotidiano familiar, social e do trabalho (MALISKA et al.,

2009). O fato mostra a singularidade do cuidado familiar para com a crianca na vigéncia do
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HIV/aids, pois, além das demandas normais de cuidado, tem-se ainda que envidar outros tipos
de cuidado no sentido de guardar o segredo (MACHADO et al., 2010a).

Estudo desenvolvido por Zucchi et al. (2010), com objetivo de se analisarem 0s
episédios de estigma e discriminacdo relacionados ao HIV/aids no ambiente escolar, na
cidade de S&o Paulo, descreveu que a maioria dos episodios de estigma vividos por criangas e
jovens ocorreu em circunstancias de namoro/sexualidade, conflito com colegas, dificuldade
de aprendizagem, revelacdo da orfandade por aids, interacdo entre professores e alunos com
HIV. Desses, as causas mais frequentemente atribuidas foram: serem portadoras do HIV,
serem provenientes de “familias desestruturadas”, desigualdade nos papeis de género, idade e
classe social. Ainda se observam fortes obstaculos para o exercicio do direito a educagdo, bem
como para a sociabilidade e vida afetiva e sexual desses alunos. Sobressai o fato de o
ambiente escolar representar o primeiro cenario de socializacdo fora do contexto familiar, o
qual marca o momento de lazer, de brincadeiras entre criancas saudaveis e vulneraveis no
ambito do HIV/aids.

Outro aspecto que carece de atencdo é a forte associacdo entre a orfandade e o
numero de criancas HIV™, a representar quase o dobro das criangas HIV". Isso reflete que as
criangas na vigéncia do HIV/aids tendem a lidar com a orfandade precocemente, o que
culmina na necessidade de cuidadores para assegurar-lhes condi¢gbes de sobrevivéncia e
monitorar o seguimento clinico ao longo de suas vidas.

Percebe-se, entdo, que os pais biologicos estdo sendo substituidos pelos avos,
irm&os, pais adotivos, vizinhos, o que reforca a necessidade de transcender a visao de familias
formadas por membros que apresentam consanguinidade. Além disso, tem-se as questdes
relativas a orfandade a que estdo suscetiveis criancas e adolescentes, em virtude, entre outras
causas, da cronicidade da doenca e da complexidade do tratamento antirretroviral entre os
adultos, o que culmina, na maioria das vezes, no ainda elevado nimero de dbitos relacionados
a aids (FRANCA JUNIOR, 2006b; KUMAR, 2012).

Até os dias atuais, as intervengdes advindas das necessidades das criangas
inseridas no universo do HIV e da aids foram focalizadas primariamente nos 6rfdos. Assim,
adota-se como um marcador de severidade das epidemias nacionais 0 numero de criangas
orfas em decorréncia da aids. Entretanto, ndo somente os 6rfaos enfrentam situagdes dificeis;
as demais criangas igualmente nascidas expostas ao virus, embora ndo Orfds, mas de
comunidades pobres, também sofrem privacGes severas (JOINT UNITED NATIONS
PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2009b; KUMAR, 2012; BRONHARA; FRANCA-JUNIOR;
CONDE, 2012).
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Além dos aspectos anteriormente relacionados ao adoecimento, a aids
compromete toda a estrutura econémica e psicoemocional familiar. Quando os pais sofrem de
doencas associadas ao HIV, as criancas sdo privadas de maior tempo de convivéncia com 0s
adultos, surgem caréncias emocionais, educacionais e financeiras. Assim, o problema das
criangas comega muito antes da auséncia dos pais, pois, a morte é apenas o desfecho de um
periodo de doenca, frequentemente seguido por inadequada orientagdo familiar e suporte
emocional (KIMANI et al., 2009).

Como discutido, é perceptivel identificar que a fragilidade social que aflige esta
populacdo implica diretamente as vulnerabilidades programética e individual. Apds a
aplicacdo da modelagem hierarquizada, todas as varidveis que permaneceram no marco
tedrico estdo relacionadas fortemente as precarias condi¢des sociais, de uma forma ou de
outra.

Dada a importancia do impacto do HIV/aids, é imperioso o fortalecimento da
capacidade das familias para mobilizar e apoiar as respostas baseadas na comunidade, a fim
de garantir 0 acesso aos servigos essenciais, bem como proteger as criangas mais vulneraveis
e, dessa maneira, adquirir consciéncia para criar um ambiente favoravel. E vital que as
comunidades se envolvam no processo de decisdo politica para produzir solugdes eficazes e
resolutivas no contexto da vulnerabilidade de criangas na vigéncia do HIV/aids em longo
prazo (KUMAR, 2012).
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5.2 Vulnerabilidade programatica de criangas no contexto de familias que vivem com
HIV/aids

E ainda questionavel as principais metas lancadas pela Declaracio de 2011
propostas pelo Unaids (JOINT UNITED NATIONS PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2010b),
ao estabelecer uma nova declaracdo politica sobre o HIV, adotada por unanimidade pelos
Estados membros da ONU, a qual institui metas ousadas: 1. Reduzir & metade a transmisséo
sexual do HIV até 2015; 2. Reduzir 50% da transmissdo do HIV entre usuarios de drogas
injetaveis até 2015; 3. Abolir o nascimento de criangas com HIV em 2015; 4. Aumentar o
acesso a terapia antirretroviral para atingir 15 milhdes de pessoas em tratamento até 2015; 5.
Reduzir a tuberculose (TB) em pessoas vivendo com HIV em 50% até 2015; 6. Fechar a
lacuna de recursos globais para a aids e trabalhar no sentido de aumentar o financiamento para
os Estados Unidos da América (EUA) entre US $ 22 e 24 bilh&o de ddlares por ano até 2015 e
reconhecer que 0s investimentos na resposta a aids € uma responsabilidade compartilhada.

Ademais, a declaragdo politica (JOINT UNITED NATIONS PROGRAMME ON
HIV/AIDS, 2010b) define claramente a necessidade urgente de aumentar 0 acesso aos
servicos de HIV para as pessoas com maior risco de infeccdo, incluindo homens que fazem
sexo com homens, pessoas que usam drogas injetaveis e profissionais do sexo.

Destaca-se, ainda, que no relatdrio final da VIl Conferéncia Nacional de Salde,
em 1986 (BRASIL, 1986), foi descrita a importancia da reestruturacdo do Sistema Nacional
de Sadde e expressa a necessidade da criagdo de um Sistema Unico de Satde (SUS), o qual
deveria representar a construgdo de um novo arcabougo institucional e separaria totalmente a
salide da previdéncia; para tanto, o SUS foi implementado em 1990, ao se sancionar a Lei n°.
8.080.

A construcdo desse sistema, em que todo cidaddo tem direito a satde, foi norteada
pelos principios doutrinarios da universalidade, equidade e integralidade das acdes de saude
(BRASIL, 2007). A universalidade de acesso aos servi¢os de saude em todos os niveis de
assisténcia; a equidade, a qual parte da premissa de que todo cidadado é igual perante o SUS e
que sera atendido conforme as suas necessidades; a integralidade de assisténcia, entendida
como um conjunto articulado e continuo das acdes e servigos preventivos e curativos,
individuais e coletivos, exigidos para cada caso, em todos os niveis de complexidade
(BRASIL, 2007; OLIVEIRA et al., 2008). Simultaneamente, a organizacdo do SUS é regida
por cinco principios: a regionalizacdo e hierarquizacdo, resolubibilidade, descentralizagéo,

complementaridade e participacéo dos cidaddos (BRASIL, 2007).
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Diante do exposto, surgem questionamentos acerca de quais politicas publicas de
salde sdo efetivadas exitosamente no &mbito nacional para se extinguir a transmissao vertical
do HIV/aids, por ser sabidamente conhecido que existem metas, medidas, protocolos do
Ministério da Saude (BRASIL, 2010) que garantem o planejamento e as condicOes suficientes
para a resolubilidade destas a¢cBes nos cenarios de atengdo em salde, as quais sdo asseguradas
pelos mencionados principios do SUS.

No entanto, embora o Brasil apresente um dos programas mais estruturados de
combate ao HIV, tem enfrentado grandes desafios, especialmente o da feminizacao, o qual
teve como consequéncia o aumento da transmisséo vertical (TV), aspecto observado em todo
0 pais, com a notificacdo de criangcas nascidas expostas ao risco de aquisicdo do virus
(GALVAO; CUNHA; MACHADO, 2010). Essa ampla disseminac&o tracou um novo perfil
dos individuos acometidos pelo HIV e culminou com o nascimento de criangas expostas ao
HIV e familias inteiras convivendo com suas criangas infectadas.

Ressalta-se que, no Brasil, a incidéncia da transmissdo vertical é bastante alta,
logo, para a redugdo da transmissd@o materno-infantil, destaca-se o diagnostico precoce, a
ampliacdo da testagem do HIV, dos exames soroldgicos da mée como carga viral e contagem
de linfécitos CD4" e o importante uso do tratamento antirretroviral na gestagdo. As maes-
gestantes que apresentam o HIV podem, via medidas preventivas, como uso de
medicamentos, assisténcia clinica, cuidados com a salde, evitar a infeccdo da crianca,
melhorar sua saude, sua convivéncia com a doenca e preparar-se fisica, espiritual e
psicologicamente para receber seu filho e dar-lhe toda atengdo, amor e cuidados necessarios
para sobreviver, independentemente dessa crianca ter ou ndo o diagndstico de HIV®
(BRASIL, 2010; BARROSO; FREITAS; GALVAO, 2013).

Em relacdo ao tipo de parto, ainda como recomendado (BRASIL, 2010), a
definicdo da via de parto devera ser baseada no resultado da carga viral materna, realizada a
partir da 342 semana, em associa¢cdo com a avaliacdo obstétrica. Em mulheres com tratamento
antirretroviral precoce na gestacdo, elevados niveis de CD4", carga viral inferior a 1.000
copias/ml, essa definicdo podera ser discutida entre a gestante e seu obstetra, em face da
observacao de que o tipo de parto nessas condigdes, seja normal ou operatorio, ndo altera o
risco de transmissdo vertical do HIVV (BRASIL, 2010; ORNE-GLIEMANN et al., 2008).

Embora sabidamente conhecido, o parto vaginal é fortemente associado a um
elevado risco de transmisséo vertical do HIV, particularmente em mdaes com baixos niveis de

linfocitos T CD4" e contagens elevadas de carga viral. Atualmente se aceita que, para as
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mulheres com que realizaram a cesérea eletiva ndo tem nenhum efeito sobre a transmissao do
HIV (ORNE-GLIEMANN et al., 2008).

Ademais, sabe-se que a cesariana eletiva, com a finalidade de reduzir a
transmisséo vertical do HIV, € indicada para as gestantes que no final da gestacdo (apds 33-34
semanas) apresentem carga viral desconhecida ou superior a 1.000 cépias/ml (BRASIL,
2010). No estudo, a elevada quantidade de partos cesédreos resultou em uma proporcao
estatisticamente significante de criancas HIV". Entretanto, ainda é preocupante 0 numero de
partos cesareos com criancas HIV", pois € necessario levar em consideracio outras medidas ja
citadas e contribuem positivamente na reducgédo da TV de criangas expostas ao HIV.

Para Prestes-Carneiro et al. (2012) apesar de todo o planejamento e formulagao de
politicas publicas, a falta de servicos descentralizados, o elevado nimero de mulheres
encaminhadas a partir de pequenas cidades e areas rurais e a continua falta de teste rapido
podem contribuir para a perda de oportunidades para evitar a transmissé@o vertical. Ressalta-
se, a dificuldade de acesso aos servigcos de saude que se constitui como importante marcador
de vulnerabilidade programatica (MUNOZ SANCHEZ; BERTOLOZZI, 2007)

Neste contexto, garantir que as mulheres conhecam o seu estado sorolégico para o
HIV é primordial para se alcancar baixas taxas de transmisséo vertical, bem como ampliar a
acessibilidade de servigos e descentralizagdo no dmbito da atencdo béasica em saude para,
assim, ser possivel se atingir os resultados esperados.

Diante do exposto, comprovou-se no estudo que, em relacdo a profilaxia com o
AZT na gestacdo, sua utilizacdo precoce contribuiu para o nascimento de criancas HIV'".
Recentes publicacGes evidenciaram impacto surpreendente no desenvolvimento de novas
drogas antirretrovirais como parte de um efetivo pacote de opcbes na prevencdo da
transmissdo vertical do HIV. Além disso, investir na melhoria do acesso a prevencao,
testagem e aconselhamento, diagnodstico precoce em mulheres gravidas para receberem o
regime efetivo da terapia antirretroviral contribuindo substancialmente para a redugdo da
transmissdo vertical do HIV em paises em desenvolvimento (JOINT UNITED NATIONS
PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2011; HORWOOD et al., 2012)

E indispensavel as puérperas compreenderem a necessidade do uso do AZT
xarope, pois 0 RN deve receber zidovudina (AZT xarope) 0 mais precocemente possivel,
preferencialmente nas duas primeiras horas apos o nascimento, a qual serd mantida durante as
primeiras seis semanas de vida (42 dias) (BRASIL, 2010).

Dessa forma, em junho de 2011, o Unaids apresentou o Plano Global para o

Desenvolvimento do Milénio, 2011 a 2015, no qual, entre as varias metas tracadas, destacam-
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se a prevencgédo da transmissdo vertical do HIV e da mortalidade das maes infectadas pelo
HIV: 1) reduzir 90% do nimero de novas infecgdes entre criangas; 2) reduzir do numero de
Obitos maternos por aids (JOINT UNITED NATIONS PROGRAMME ON HIV/AIDS,,
2010c).

Se todos os cuidados de saude forem realizados no pré-natal e parto, é essencial
orientar a mae ou responsavel pelo recém-nascido acerca dos cuidados no pds-parto, 0s quais
envolvem, entre outros, a administracdo do AZT xarope e da profilaxia com sulfametoxazol-
trimetoprima (SMX-TMP). A administracdo desses farmacos é fundamental para proteger
crianga, seja do HIV, seja da pneumonia, a mais frequente infec¢do oportunista em criangas
infectadas pelo HIV no primeiro ano de vida (BOTENE; PEDRO, 2011).

O estudo vigente corrobora os achados supracitados ao descrever que a maior
proporcao de criangas que receberam o Bactrim® e o0 AZT precocemente possuia diagnostico
HIV", semelhantemente a outros estudos, os quais confirmam que a ndo adesao ao tratamento
medicamentoso ocasiona 0 aumento do nimero de criancgas infectadas, além de pneumonia e
outras comorbidades (WAMALWA et al., 2010; BARROSO; FREITAS; GALVAO, 2013;
FREITAS; BARROSO; GALVAO).

A resposta ao HIV/aids relativa as criangas deve ser ampla e garantir, promover e
restaurar os direitos dessas, portanto, inclui o compromisso dos governos locais, a
participacdo da sociedade civil e de pessoas e familias que vivem com HIV/aids (BARRIOS
ACOSTA; DIAZ AMAYA; KOLLER, 2013).

Vaérias hip6teses podem ser aventadas para explicar a grande diversidade de
cenarios epidemioldgicos e operacionais nas diferentes regides do Brasil. Diversas barreiras
de acesso aos servicos de saude podem potencializar os problemas nos cuidados e tratamento
de pessoas que vivem com HIV/aids, tais como: pobreza, baixo nivel educacional,
alimentacdo e habitacdo inadequadas, falta de recursos para custear as despesas com
transporte para acesso aos servicos de saude, discriminacdo e estigma contra pessoas vivendo
com HIV e comorbidades, entre outros (RAMOS et al., 2011).

No estudo, foi preocupante a propor¢do de criancas que ndo utilizaram ou
realizaram 0 seguimento em servicos de salde, quer particulares ou publicos e sobressai o
elevado nimero de criancas com diagnéstico HIV*, embora ndo tenha sido evidenciada
andlise estatistica significante.

Ainda, segundo o Ministério da Saude, as criancas nascidas de mdes infectadas
pelo HIV deverdo ser atendidas, preferencialmente, em unidades especializadas, pelo menos

até a definicdo do seu diagndstico. Aquelas que se revelarem infectadas deverdo permanecer
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em atendimento nessas unidades, enquanto as ndo infectadas poderdo ser encaminhadas para
acompanhamento em unidades basicas de saude (BRASIL, 2010).

Diante desses achados, ressalta-se a necessidade de ampliacdo e descentralizacao
dos servigos referentes as politicas puablicas para HIV/aids. Ademais, a Estratégia de Saude da
Familia (ESF) apresenta forte potencial de articulagdo com os diversos recursos sociais de seu
territorio e, por meio de seu carater de prevencdo e promocao da saude, ao incorporar em suas
praticas intervencbes que promovem a saude das pessoas que vivem com HIV/aids com
habilidades de busca, recepcédo e ampliacdo do acesso a servicos que contribuem para reduzir
a vulnerabilidade a essa doenga (ABDALLA; NICHIATA 2008).

As acdes prioritarias da Atencdo Basica (AB) frente ao HIV/aids sdo: a
identificacdo de grupos vulneraveis, oferecimento de testagem soroldgica, aconselhamento e
realizacdo de atividades visando a prevencdo de doencas e a promocao da saude. Quando se
trata de usuarios portadores do HIV, a AB deve atuar no sentido de se articular com 0s
Servigos de Assisténcia Especializada (SAEs) para poderem estabelecer um sistema de
referéncia e contrarreferéncia, de modo a propiciar atencéo integral (FERRAZ, 2008).

Apesar de ndo ter sido analisada neste estudo, é pertinente divulgar que a
capacitacdo das equipes pode ser considerada um marcador para a vulnerabilidade
programatica ao HIV/aids, a medida que os profissionais de satde precisam de qualificacéo
adequada para o manejo clinico da doenca e para abordar questdes especificas que impactam
de maneira importante a evolucdo do processo infeccioso e a qualidade da assisténcia
oferecida a populacdo (TAKASHI, 2006).

Embora os estudos destaquem a importancia da articulacdo da AB com o SAE e
com as OrganizacOes ndo Governamentais (ONGS), na préatica, 0 que se observa é uma séria
dificuldade para se efetivarem essas orientacdes. Existe pouca intersetorialidade das politicas
publicas atuais, 0 que gera uma assisténcia fragmentada em muitos casos, como também o
desconhecimento dos profissionais da AB sobre as atribui¢bes e critérios de atendimento
nesses servigos (FELICIANO; KOVACS, 2003).

Segundo as publicacdes pertinentes nessa area, na vigéncia do HIV/aids, a crianca
necessita, além do tratamento médico, do acompanhamento do enfermeiro e dos demais
profissionais de salde, em razdo de apresentar morbidade e mortalidade maior que criancas
ndo portadoras do virus. Assim, cuidar dessa crianga significa mudar a rotina e a dedicacéo,
requer preparo emocional e fisico, por causar alteracdo na dindmica familiar (BRASIL, 2010;
GOMES et al., 2012).
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5.3 Vulnerabilidade individual de criangas no contexto de familias que vivem com
HIV/aids

No plano individual, considera-se que a vulnerabilidade a algum agravo esta
relacionada, basicamente, aos comportamentos que criam oportunidades para que as pessoas
contraiam doencas. Esses comportamentos, associados @ maior vulnerabilidade, nesse quadro
conceitual, ndo sdo entendidos e abordados como uma decorréncia imediata da acdo
voluntaria das pessoas, mas estdo relacionados tanto com condicGes culturais e sociais em que
0S comportamentos ocorrem quanto com o grau de consciéncia que as pessoas tém sobre tais
comportamentos e o efetivo poder que podem exercer para transforma-los (MEYER et al.,
2006).

Zanatta e Mota (2007) afirmam que o cuidado com a saude faz parte da existéncia
do ser humano, o qual, para crescer e se desenvolver de forma saudavel necessita ser cuidado
ao longo de todas as etapas do seu ciclo vital. Porém, a forma de cuidar é afetada pelos
ambientes fisicos, emocionais e culturais e pela estrutura social a qual o individuo pertence,
uma vez que cada cultura possui suas préprias concepcdes de saude, doenca e cuidado.

Quando se refere as criancas nascidas sob o risco de adquirir o HIV de forma
vertical, o aspecto nutricional merece um destaque maior, em virtude de existir no Brasil a
recomendacéo da excluséo do aleitamento materno (BRASIL, 2010), sabidamente o alimento
recomendado até os seis meses de idade. Como observado no estudo, as criangcas que nao
receberam aleitamento materno apresentaram o diagnostico HIV'. Sobremodo, foi
comprovado que entre as criangas que receberam aleitamento materno tiveram o diagndstico
de HIV®, corroborando os dados encontrados na literatura (BRASIL, 2010; YOUNG et al.,
2011; PRESTES-CARNEIRO et al., 2012; FREITAS; BARROSO; GALVAO, no prelo).

Assim, ante a visivel importancia da alimentacdo para o0 crescimento e
desenvolvimento adequados, a crianca verticalmente exposta devera ter alimentacéo artificial
satisfatoria, a qual substitua o leite materno. Com essa iniciativa, espera-se suprir suas
necessidades metabodlicas e nutricionais em um momento da sua vida no qual a resposta
imunolodgica do seu organismo sera decisiva no desenvolvimento ou nédo da infeccao pelo HIV
(BARROSO; FREITAS; GALVAO, 2013).

No tocante a contraindicacdo do aleitamento cruzado, essa se justifica, como
consta em Brasil (2010), pela possibilidade de qualquer pessoa com comportamentos de risco
(pratica sexual sem preservativo, transfusionados, usuarios de drogas injetaveis etc.) estar

infectada pelo HIV e/ou outras doencas passiveis de transmissao via leite humano.
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Pesquisa desenvolvida por Contin (2010) ratifica que as maes HIV®, cujo
acompanhamento no pré-natal foi adequado, mostraram-se conscientes da recomendacdo da
ndo amamentacdo natural devido ao risco da transmissdo do HIV pelo leite materno e, por
mais doloroso que representasse o reverso da amamentagdo, esse leite ndo foi oferecido a
crianga. Isso justifica o papel dos profissionais de saide no empoderamento de maes quanto
aos cuidados ofertados aos seus conceptos, potencializando a formacdo de agentes de
autocuidado e minimizando comportamentos errdneos que vulnerabilizam a transmissédo
vertical. Sobressai a necessidade de aproximar a familia acerca das orientacGes preconizadas
pelo Ministério da Saude, uma vez que estes cuidados, também, podem ser executados por
esses familiares ou cuidadores.

Para Pedroso e Mota (2010), ao profissional enfermeiro, entre outras atribuicoes,
compete educar para a promocdo da salde e para a prevencdo de agravos a essa. Na
descoberta de um diagnostico, no momento da alta hospitalar, ou mesmo em consultas
rotineiras de puericultura, é preciso conhecer qual o grau de entendimento da familia sobre o
que se busca aplicar naquele momento. Sentimentos como vergonha, frustracdo, medo,
impoténcia podem impedir os pais de revelarem o cenario real em que ird se desenvolver o
cuidado com a crianca. Nesse momento, € imprescindivel, estabelecer um vinculo de
confianca, pois, a compreensdo inadequada de orientacOes pode significar grandes danos ao
paciente.

A administracdo do AZT e SMX-TMP para criancas nascidas expostas ao
HIV/aids representa um desafio, principalmente, por ser realizada em domicilio e depender da
mée ou de outro cuidador, 0s quais devem estar orientados quanto ao regime terapéutico
(FREITAS; BARROSO; GALVAO, no prelo). O Ministério da Satude (BRASIL, 2010)
afirma que um fator fundamental para a eficacia do esquema terapéutico € a adequada adeséo
ao tratamento por parte da crianca e dos responsaveis. Recomenda-se, dentro das
possibilidades de cada servico, a formacéo de grupos multidisciplinares dedicados a facilitar a
adesao por parte dos pacientes e dos cuidadores (BRASIL, 2010).

Ademais, segundo os autores Cardoso, Marcon e Waidmani (2008), a adesdo a
TARYV se configura em uma forma de diminuir a vulnerabilidade individual e isso constitui
um dos maiores desafios para o sucesso do tratamento do HIV/aids, por ser a adesdo o
principal recurso para alcangé-lo.

Estudo internacional realizado por Ishikawa et al. (2011) afirmou que
relativamente as altas taxas de adesdo a TARV sdo reportadas atualmente entre as criancas,

cujo cumprimento da oferta da medicagdo é quase inteiramente de responsabilidade de seus
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cuidadores. No entanto, parece que a adesdo diminui gradualmente, a medida essas criangas
se tornam adolescentes e, consequentemente, assumem mais responsabilidade pela sua
adminstracdo da medicacéo.

O estudo desenvolvido por Gomes et al. (2012) evidenciou que os familiares
cuidadores da crianga organizam-se para cuidar. As mées constituiram-se as cuidadoras
principais das criancas e mantiveram sua condigdo sorologica e a da crianca em segredo.
Entretanto, o sigilo no ambiente familiar dificulta a execucdo de cuidados adequados, por nem
sempre todos os familiares serem capacitados com as orientacdes do Ministério da Saude,
bem como estas criangas ndo realizarem o seguimento na atencdo bésica em saude, o que
fragiliza o processo de cuidar especifico, o qual busca inserir a¢fes de prevengdo da TV do
HIV.

A familia revela que o medicamento atrapalha o cotidiano social da crianca e de
seus familiares e/ou cuidadores, a medida que expde a condi¢cdo de soropositividade e a
situacdo existencial da familia diante da sociedade (GOMES; CABRAL, 2010). O atrapalhar
relativo ao medicamento na vida das criancas e de suas familias tem correlagdo com o fato de
as pessoas presenciarem a ingestdo desse e tornar publico o que é realizado de forma privada
pela familia. Por essa perspectiva, 0s medicamentos antirretrovirais necessitam de serem
ingeridos de forma escondida, ndo explicita, especialmente em funcéo de possiveis perguntas
oriundas de eventuais observadores.

Estudo acerca do ocultamento e silenciamento familiares no cuidado para com a
crianca em TARV destaca as dificuldades encontradas pelos profissionais e pelas unidades de
salde para entrarem e compreenderem 0 universo simbolico que contextualiza esses
familiares. Ao mesmo tempo, torna-se relevante explicitar a subjetividade desses cuidadores
para que intervencbes possam ser realizadas, no sentido de aumentar a adesdo a terapia
antirretroviral (GOMES; CABRAL, 2010).

Ao retratar a sorologia dos pais, estudo realizado com o fim de conhecer mulheres
que convivem em seu cotidiano ap6s o diagnostico da infeccdo pelo HIV (GONCALVES,
2010), apontou que essas fizeram os exames confirmatorios para o HIV antes de seus
companheiros e, ao descobrirem sua sorologia, tornaram-se, na maioria dos casos, as
mensageiras dessa noticia, as responsaveis em comunicar ao (ex) companheiro a sua possivel
infeccao.

No estudo vigente, é perceptivel que entre o grupo de criangas HIV", obteve-se
maior nimero de sorologia desconhecida do pai, implicando que essas mulheres, muitas

vezes, tm medo de revelar o diagnostico. Isso encontra embasamento em Varios estudos, 0s



86

quais retratam a conjugalidade na vigéncia do HIV/aids, por se perceber que a condi¢do da
sorologia positiva para o HIV imp&e medos e temores relativos as implicagdes da doenca, tais
como: perder o parceiro ou contamina-lo, ou de morrer (REIS; GIR, 2009; GONCALVES,
2010; MIRANDA et al., 2013).

Ap0ds a turbuléncia ocorrida logo em seguida ao diagnostico, surge a necessidade
de enfrentamento dos sentimentos relacionados com o impacto inicial de ter HIVV/aids, quando
o0 individuo percebe ser preciso continuar a viver, entdo, uma série de mudangas comecam a
fazer parte do seu cotidiano. Essas mudancas ocorrem ndo apenas no dia a dia do individuo na
vigéncia do HIV, mas, também no de sua familia e referem-se a varias questdes, tais como as
relativas as alteracdes de habitos e rotinas, concepcbes sobre saude e sobre a propria vida
(CARDOSO; MARCON; WAIDMANI, 2008; GALVAO, et al. 2012a). Surge, entdo, diante
de sentimentos de culpa e medo, a aflicdo de ter gerado uma crianga com HIV/aids.

Por essa perspectiva, também emergem os aspectos da vulnerabilidade individual
ao HIV, a partir da compreensdo da aids como uma doenca cronica potencialmente
controlavel, o que pode favorecer a naturalizacdo e até mesmo a banalizacdo da suas
consequéncias fisicas e psicossociais, bem como a crenca na ndo transmissibilidade do HIV
para o(a) parceiro(a) parceria sexual, e, em decorréncia disso, a subestimacdo dos riscos e a
ndo adocdo de estratégias e comportamentos para a prevencdo da transmissao sexual do HIV
(REIS; GIR, 2009).

Inegavelmente, o suporte social pode ser fator atenuador do impacto negativo da
soropositividade na vida das pessoas infectadas e esse é um recurso pessoal externo capaz de
facilitar a adaptacdo ao processo da doenca. De modo geral, a rede de apoio pode ser
estratégia util para a adesdo ao tratamento e para o aumento da qualidade de vida. A
importancia do suporte social pode se destacar como influéncia positiva no encorajamento e
motivacao para o autocuidado. Portanto, pacientes com um maior suporte social e emocional
podem apresentar maiores indices de adesdo ao tratamento e melhor qualidade de vida
(SEIDL, 2005).

Ao discutir sobre o estado de saude dessas criangas, destacam-se 0s citados
cuidados maternos no ambiente familiar, baseados nas orientacdes do Ministério da Saude
(BRASIL, 2010), embora o sentimento de culpa das mées em relagdo a transmissao do HIV
ao filho, além da intensa angustia desencadeada, parece provocar comportamentos diversos,
desde atitudes superprotetoras a certo distanciamento da crianca (BORGES, PINTO, RICAS,
2009). Logo, o seguimento destas orientacdes € primordial para garantir condi¢cbes minimas

de sobrevivéncia e estabilidade no contexto do HIV.
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No estudo, entre o grupo de criancas com HIV®, de acordo com a percepgéo de
seus pais, observou-se que a maior parte possuia estado de salde excelente/bom, apesar de
que, ao longo da discussdo, descreveram-se nas dimensGes da vulnerabilidade social,
programatica e individual, varidveis com andlises estatisticas significantes (principal fonte de
renda; faixa etéria do cuidador; situacdo conjugal; grau de parentesco do cuidador; orfandade;
tipo de parto; profilaxia do AZT na gestacdo; uso do Bactrim® e inicio da profilaxia do AZT
na crianga) as quais podem agravar o comprometimento da saude. Além do mais, em cada
dimensdo, identificaram-se fatores que explicaram a prevaléncia de criangas com HIV®, os
guais, ao serem somados, ou seja, constroi-se 0 modelo hierarquizado final (Figura 2) que
contempla todas as dimensoes e fatores (social + programética + individual + idade da crianga
+ sexo + interacdo entre idade e 0 sexo) que potencializam a vulnerabilidade e explica 0 maior
numero de casos de criancas com HIV/aids..

Diante da problematica exposta, € pertinente reforcar intervencdes em salde que
priorizem interromper a vulnerabilidade destas criangas no contexto familiar do HIV/aids.
Inicialmente, destaca-se a educacdo para a saude, cujo objetivo é ofertar as pessoas as
habilidades necessarias para que tenham salde positiva e mantenham comportamentos
seguros. Dentre essas estratégias de intervencgdo, estdo desenvolver os conhecimentos e as
competéncias necessarios para tomar melhores decisdes relacionadas a salde, processo que
integra a abordagem de promocdo da saude que inclui estratégias outras para modificar o
ambiente e orientar os servicos de saude a trabalhar com prevencdo (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 1986).

E preciso perceber que, a0 mesmo tempo em que se deve enxergar a familia como
parceira na promocdo do cuidado, torna-se indispensavel compreendé-la, também, durante a
pratica profissional cotidiana, como objeto desse cuidado, em um processo de producdo de
relagGes e intervengdes que ultrapassa o atendimento clinico (HOLANDA; COLLET, 2012).

Educar para a saude significa ser gerador de autoconfianca e autonomia para 0s
sujeitos. E um ato pelo qual perpassam questdes de sensibilidades, que deve preencher as
lacunas de conhecimentos trazidas pelos individuos, favorecer que se descubra o que € preciso
ser feito, como deve ser feito e quando ira ser feito em relacdo ao tratamento de uma crianca
(PEDROSO; MOTA, 2010).

Varios sdo os simbolos e expressdes corporais € comportamentais que indicam ao
enfermeiro e a equipe multidisciplinar que determinada familia esta exposta a fatores que
podem desencadear situacfes de vulnerabilidade. Alguns desses sinais sdo facilmente

perceptiveis por aqueles que prestam o cuidado a crianca e seus familiares, outros se
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encontram velados, por diversos elementos que dificultam a sua apresentacdo e interpretacdo
(PEDROSO; MOTA, 2010).

O enfermeiro se insere, entdo, como um educador, contribui para o
aperfeicoamento do processo educativo implementado com os familiares e as suas criangas e
medeia esse processo por meio do didlogo. Ao negociar 0 seu conhecimento cientifico e
realizar uma alianga de saberes, esse profissional ensina e aprende por intermédio de um
dialogismo que promove a construcdo do outro (os familiares) como sujeito de sua historia,
bem como do cuidado para com a crianca sob sua responsabilidade (GOMES; CABRAL,
2010).

No contexto multidisciplinar, acredita-se que a equipe de saude, ao considerar as
vulnerabilidades a que a crian¢a e sua familia estdo expostas, pode planejar e executar um
cuidado integral a saude e favorecer, dessa forma, a identificacdo e a construcdo de redes de
apoio, tanto em nivel hospitalar quanto domiciliar. Percebe-se que quando os pais ou
familiares recebem esse suporte dos profissionais da salde, por vezes, alteram suas atitudes
em relagdo ao cuidado para com a saude da criancga e propiciam a equipe de saude alcancar
resultados que podem extrapolar o esperado (PEDROSO; MOTTA, 2010).

Diante deste desafio, 0 governo e a sociedade civil precisam mobilizar recursos
para prestar cuidados de salde, educagdo e abrigo a essas crian¢as, em um ambiente propicio
para 0 seu crescimento e bem-estar. EXiste a necessidade de enfatizar os cuidados da
comunidade em vez de cuidado institucional, fortalecer a capacidade das familias e
comunidades. Ademais, envolver as criangas como participantes ativos, ampliar a colaboragéo
entre as principais partes interessadas em todos 0s setores e integrar-se com outros servicos de
prevencdo, cuidados e apoio (KUMAR, 2012).
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6 CONCLUSAO

Conclui-se, diante dos resultados deste estudo, que as criangas que vivem em
familias com HIV apresentam vulnerabilidades em nivel individual, social e programaética.
Portanto, urgem intervencdes e investimentos em salde desde a esfera publica até a atencao
em saude em nivel local, no intuito de atender a essas familias e cumprir as medidas de
prevencao da Transmissdo Vertical em beneficio das criancas expostas ao HIV.

No tocante aos diferentes aspectos da vulnerabilidade social envolvidos nas
familias das criangas que vivem no contexto do HIV, destacam-se: principal fonte de renda
(ajuda de familiares e amigos); faixa etéria do cuidador (30 a 39; > 40); situacdo conjugal
(solteiros); grau de parentesco do cuidador (parentes); e orfandade (6rfao). Ressalta-se que,
entre 0 grupo de pais vivos, a mde é a principal cuidadora. Na dimensdo programatica,
destacam-se: tipo de parto (normal); profilaxia do AZT na gestacdo (ndo usou); uso do
Bactrim® (ndo) e inicio da profilaxia do AZT para a crianca (tardiamente e nunca recebeu).
Ademais, na vulnerabilidade individual, destacam-se: aleitamento materno (sim); idade que
levou a crianga ao servigo para acompanhamento HIV (tardiamente) e administracdo do AZT
para a crianca (cuidadores indiretos).

Por meio do modelo tedrico (modelagem hierarquizada), ao se ajustar as variaveis
entre as respectivas dimensdes e se avaliar a magnitudade da associagdo do diagndstico do
HIV®, pode-se concluir que permaneceram no modelo teodrico final, na dimensio social:
principal fonte de renda; faixa etaria do cuidador e parentes sabem o diagndstico (sorologia)
da crianca. Na dimensdo programatica: profilaxia do AZT na gestacdo. Na dimensdo
individual: aleitamento materno. Sobremodo, o poder explicativo do desfecho (diagndstico
HIV") foi gradativamente crescente e quando se obteve o modelo tedrico final (dimenséo
social + programatica + individual + interacdo entre a idade e sexo), esse poder explicou 31,0
% dos casos de HIV" em criangas.

E de extrema importancia se assegurar melhores condicdes socioecondmicas e se
contemplar os determinantes sociais de salude inerentes ao processo de sobrevivéncia, pois,
identificou-se que € a partir desses que as vulnerabilidades programatica e individual se
potencializam, a implicar no diagnostico HIV® de criangas que estdo sob o cuidado de
familias na vigéncia do HIV.

Decorrente das fragilidades do servico no tocante & acessibilidade, integracéo e
seguimento das familias, bem como as falhas de execucdo dos principios do SUS ainda

evidenciam a vulnerabilidade de criancas no contexto de familias com HIV/aids.
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Portanto, para todas as familias, é necessario garantir a aplicabilidade dos
principios do SUS, a fim de se assegurar o garantido por lei, como servigos de salde que
atendam integralmente a cada membro da familia e garantam tratamento adequado em todas
as etapas da vida. Ademais, urge ampliar pesquisas direcionadas para cada dimensdo de
vulnerabilidade das familias, especialmente aquelas com criangas nascidas expostas ao virus.

Ainda, concluiu-se a necessidade de integrar profissionais dos servi¢os e da
academia, com o proposito de articular e desenvolver projetos de intervencdes, com vistas a
promoc¢do da saude. Esses projetos poderdo possibilitar o direcionamento de cuidados as
criangas nascidas expostas ao HIV ou que convivem com as familias afetadas pelo virus e
reduzir preconceitos e vulnerabilidades.

Como limitagdo ao estudo, sobressai a dificuldade para encontrar os dados
referentes a prevaléncia de criancas expostas ao HIV, uma vez que foi desvinculado do banco
de dados referente a gestante HIV, desde 2007. Dessa forma, ndo se tem mais, no Brasil, a
partir desse periodo, as taxas de infeccdo da crianca exposta, apenas as taxas de incidéncia dos

casos de aids.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Estamos desenvolvendo um estudo para avaliar a situagdo de criangas que vivem com
diagndstico de HIV/aids ou que nasceram sob risco da infec¢do, as quais se tratam aqui em Fortaleza.
Nesse sentido, solicito sua colaboracdo para participar da pesquisa respondendo a uma entrevista sobre
a salde da crianga que acompanha. Nessa entrevista, eu conversarei sobre Varios assuntos, como por
exemplo: com quem a crianga vive e mora, quais 0s recursos para cuidar dela, se estuda, se tem
problemas de salde, entre outras perguntas sobre seu dia a dia.

Assim, esta entrevista pode durar até aproximadamente uma hora. Também peco sua
permissao para registrar dados do prontudrio hospitalar da crianga, os quais se referem a resultados de
exames, medidas e outras informacdes necessarias para conhecer as condi¢des de saude dela.

Vocé ainda poderd ser convidado(a) a fazer parte deste estudo respondendo a outra
entrevista sobre vocé, que sera gravada utilizando-se um gravador portatil. Essa entrevista sera feita no
seu domicilio, se concordar em com dia e horario que ficardo bons para vocé e para mim. Entre todos
0s participantes, serdo escolhidos alguns para essa entrevista, pois, por se tratar de uma forma de
entrevista em que vamos conversar, ou seja, nao farei anotacGes, ndo ha necessidade da participacdo
de todos os adultos que cuidam das criangas. Assim, nos incluiremos, no final deste termo, um local
apropriado para essa anotacgdo, ou seja, se concorda ou ndo com minha ida até sua casa para podermos
falar um pouco mais sobre como vocé tem enfrentado as questdes relacionadas a infeccdo pelo HIV da
crianga ou sobre o risco de adquirir o virus por ela ter nascido de mée infectada.

Gostaria de deixar claro para vocé que essas informagdes séo sigilosas, ndo falarei para
ninguém e, principalmente, seu nome ndo serd divulgado em momento algum. Caso se sinta
constrangido(a), envergonhado(a), durante essa nossa entrevista, vocé tem o direito de pedir para
interrompé-la, sem causar qualquer mudanga no seu atendimento em nenhum setor do hospital.
Mesmo que ndo aceite participar do estudo, vocé continuard sendo atendido(a) normalmente na
Instituicdo.

Os dados obtidos nesta entrevista serdo somados com os dados de outras criangas e de
outros adultos e fardo parte de um trabalho mais amplo que procurara retratar a situagdo das criancas
que convivem com HIV/aids em Fortaleza- Ceara.

Informo, ainda, que:

v' Mesmo tendo aceitado participar, se por qualquer motivo, durante o andamento da pesquisa,
resolver desistir, tem toda liberdade para retirar o seu consentimento;

v' Sua colaboracdo e participacdo poderao trazer beneficios para o desenvolvimento da ciéncia e para
a melhoria da assisténcia aos portadores de HIV/aids, especialmente as criancas;

v Responder a esta entrevista ndo trara risco nem para vocé, nem mesmo para seus familiares.
Entretanto, caso se sinta constrangido (a) em alguma informacéo interromperemos a mesma;

v’ Estaremos disponiveis para qualquer outro esclarecimento no endereco: Universidade Federal do
Ceard, Rua Alexandre Baralna, 1115, Rodolfo Tedfilo, telefone: 4009 8454, em Fortaleza;

v/ Caso queira reclamar sobre esse trabalho, podera dirigir-se pessoalmente a Diretoria Geral da
instituicdo ou fazé-lo por escrito e entregar na sala da Dire¢cdo ou da Ouvidoria. Em face destes
motivos, gostaria muito de poder contar com sua colaboragdo.

(' ) Néo tenho interesse em participar da segunda parte da pesquisa.
() Sim. Posso participar da entrevista que podera ser no meu domicilio.
Em caso de visita domiciliar: \Vocé me autoriza a ir até seu domicilio para realizar uma entrevista com
vocé e em seu ambiente domiciliar.

() SIM. Meu endereco: Nodia: ./ ./ .as.. _h
Atenciosamente,

Pesquisadora

Assinatura do responsavel
(18 Via Pesquisadora; 22 Via paciente)



ANEXO A

102

Questionario para condicGes de saude, convivéncia familiar e comunitaria de criangas que
nasceram sob risco da transmissao vertical do HIV ou que vivem com HIV/AIDS em

QUESTIONARIO N-°.

Fortaleza-CE

Preenchido por técnico de entrada de

dados)

Nome do Entrevistador: Supervisor:

Data da entrevista: /1

Local da Entrevista (Servico): 1.( ) HSJ, 2.( ) HUWC, 3.( ) CEMJA; 4.( )Messejana;
5( )HGF

NUmero do prontuario da crianca:

Hora do inicio da entrevista:

. Hora do encerramento da entrevista:

PERGUNTA CHAVE PARA UM ADULTO:
1) Na casa em que mora hé/existe crianga menor de 13 anos?
Se NAO: Agradecer
Se SIM: Continuar. Pergunte: Ela foi gerada sabendo-se que a mée tinha o HIV?

Se SIM conduzir a entrevista (Fazer o convite para participar da pesquisa).

Se SIM, mas NAO foi gerada na vigéncia da infeccdo (Preencher somente Quadros 1 e 2)
Em caso de cuidador de crianga com HIV ou nascida sob risco de aquisi¢do do virus vivendo
em orfanato ou outra instituicao, iniciar entrevista pelas questdes especificas (pag. 3).

QUADRO 1.
IDENTIFIQUE OS MEMBROS ADULTOS DA FAMILIA (> 13 ANOS) QUE VIVEM NA
MESMA CASA.
Nome/Iniciais Grau de Sexo | Idade | Escolaridade | N.°dedias | Sorologia Faz
(indigue com Parentesco 2 3) dasemana | anti-HIV | acompanha
* 0 cuidador (1) coma que (5) -mento de
ecom**o crianca frequenta a salde para
responsavel) escola (4) HIV (6)
Legenda:
Grau de Sexo Escolaridade N.°de dias da Sorologia Faz acompanhamento de
parentesco 2 3) semana que (5) saude para HIV
Q) frequenta escola (6)
(4)
Avo/Avé (1)  [Masculino| Até que série | Néo se aplica (77) Positiva (1) Sim (1); Nao (2)
Mae (2) 1) estudou? Né&o sei/ndo Negativa (2) Esporadicamente (3)
Pai (3) Feminino respondeu (99) Néo fez (3) Desistiu (4)
Irmé/irméo (4) @) (0 se ndo Inconclusiva (4) | Jafez e ndo precisa mais (5)
Tia/Tio (5) estudou) Aguardando Né&o se aplica (77)
Prima/Primo (6) resultado (5) Né&o sei/ndo respondeu (99)
Outro (88) Néo sei/ndo

respondeu (99)
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Todas as criancas (0 -12 anos) que vivem com o adulto, cuidador ou até filho seu que moram com outras pessoas ou instituicao.
Indicar no quadro, inclusive 6bito infantil.

Parentesco N.°de dias da Nascido A crianca Faz
Primeiro com a M Sexo | Idade Frequenta semana que antes ou fezo Situacdo | acompanha- Se 6bito, Sabe sorologia do
nome da crianca (ira @) 3) Escola/creche frequenta apos o seu exame atual (8) mento de indicar causa. Pai / Mae
crianca principal* @ (4) escola/creche | diag. de aids | anti-HIV? saude para (20)
) ©)] (6) @) HIV (9)
* Quando houver mais de uma crianca portadora do HIV ou que foi exposta, o parentesco deve ser com a mais velha dessas.
Quando houver mais de um filho nascido sob risco, indica-se para o segundo 1.2. Se houver um terceiro indica-se 1.3.
Legenda:
N.° de dias da Nascido .
Frequenta A criancafez o . x
Parentesco com semana que antes ou : Situagao
. Sexo escola/ . exame anti- )
acrianga Idade creche frequenta apés o seu HIV? atual Faz acompanha Sabe
0) Mora (2) 3 ) escola diag. do HIV (7)' (8) mento de salde sorologia
o @) (5) (6) para o HIV (9)
Quando houver mais de 1- mora com o 0ab
i HIV . .
3L"?o.°2§3§2t2“ 5" adulto respondente meses (0) Antes (A) Sim (1) Sim-1
Pe v dessae. | 2 mora com avos 7all Depois (D) Positiva (1) NZo (2) N&o- 2
1- propria crianga | - Mora com tios meses (00) N&o se aplica | Negativa (2) Vivo (1) Esporadicamente (3)
I 4- mora com Masculino (77) Nao fez (3) Morto (2) Teve alta (4)
2- irmd/ao ) . Se nenhuma (0) - ~ - <
- outros parentes 1) Demais Sim. 1 ~ . Inconclusiva (4) | Néo Desistimos do
3- prima/o TR - ! x N&o se aplica o = o
4. tioftia 5- instituicéo Feminino idade N&o. 2 77) Fiz s6 um e nao sei/ndo acompanhamento (5)
5' C x 6- outro/ (2) indicar o fiz mais (5) respondeu
. irmé&/ao néo o > ~ LN
) Especificar numero. Nao sei/ndo (99)
natural (filha(o) do .
padastro/masdastra) Em caso de respondeu (99)
8. Outro:-- 6bito indicar
a idade/ano
do 6bito.

Se tiver crianca sem HIV e concordar, futuramente, participar de outra pesquisa anotar: Endereco:

Tel:




QUESTIONARIO ESPECIFICO

104

Solicitamos que em toda entrevista seja muito sincero (a).

Lembre-se, tudo aqui é confidencial.

Em primeiro lugar, iremos fazer algumas perguntas sobre vocé, familiar ou

cuidador, da crianga.

I. INFORMACOES SOBRE O RESPONDENTE

Mée 1
Pai 2
Madrasta 3
6 Sorrarl]ua(iiiap;]arentesco do respondente Za\‘/dg/""‘i% g
¢ Irmé&/irméo 6
Tia/Tio 7
Representante da instituicdo 8
i _ Qutro: especificar | 88
; Qu_al ¢ a idade do respondente/ Idade em anos
cuidador
Sexo Masculino 1
8 —
Feminino 2
Cor (autorreferida) Branca 1
Deve indicar um dos quesitos | Preta 2
9 descritos. Amarela 3
Parda 4
Indigena 5
Em relacdo a escola / Grau de | Frequentou escola. Até que série:
10 instrucéo.
Né&o frequentou escola. 0
Na&o sei/ndo respondeu 99
Situacédo conjugal? Casado / Amasiado / Vive junto / 1
Unido consensual
11 Solteiro 2
Vilvo 3
Separado/divorciado 4
Situacdo ocupacional? Empregado 1
12 (Se desempregado/aposentado pular | Desempregado 2
para a questao 14) Aposentado 3
Outro: 88
13 Quial o trabalho que desenvolve/faz ?
Catolica 1
Religido? Evangélica 2
Espirita/lUmbanda/Candomblé 3
14 Acredita em Deus 4
Sem religido 5
Testemunha de Jeova 6
Outra: 88
15 Vocé frequenta atos/cultos religiosos, | Sim 1
mesmo de vez em quando? Nao 2
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Vocé tem filhos? Quantos ao todo? SIM (NUmero total )

Genéticos ()

16 Adotivos ()

Filhos do parceir0~/parceira ()

NAO

QUESTOES SOBRE PAIl e MAE DA CRIANCA

Condicdes sorologicas da MAE para | HIV-

o HIV HIV”

17 Nao fez o exame

BAWN|F-

Nao sei

Outro:

Condicdes soroldgicas do PAI parao | HIV

HIV HIV”

18 Nao fez o exame

BHWN|F-

Nao sei

Outro:
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QUESTOES ESPECIFICAS PARA O CUIDADOR.
(NAO PAI e NAO MAE)

19

H& quanto tempo vocé cuida da
crianca

anos

0 - 6 meses

7 - 11 meses

o

20

Por que a crianga esta com vocé?

Porque ela quis

Porgue é da minha familia, meu sangue

Dificuldades socioeconémicas

Perda do poder familiar

Necessidades de saude

Ordem judicial

Trabalhar/Dirigir instituicao/orfanato

QOutro:

oo

21

Qual a situacdo juridica da crianca
em relacéo a vocé? B
(SOMENTE UMA OPCAOQ)

Guarda provisoria

Tutela

Adocao

Outra:

oo

22

Quem decidiu que vocé seria 0
cuidador da crianca?

Eu mesmo

Pai

Mae

Irmao/irmédo

Tios paternos

Tios maternos

Avo materna

Av0 paterna

Juiz

Conselho tutelar

Outro

VNP OONOOTHPRWINFPOWNRFRPOONOOOIERWNFR OO

O
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2. CARACTERIZACAO DA CRIANCA ,
(DEVE SER EFETUADO UM QUESTIONARIO PARA CADA CRIANCA)
CRIANCA: (ENUMERAR)

Primeiro nome da crianca (Como
normalmente vocé chama a crianga):

2 Durante a entrevista, relembrar:
Estamos fazendo a entrevista
referente ao ...... (Nome da crianca)
Data de nascimento: /[
24 Quantos anos a crianga tem? anos (0 se menor que 6 meses e 00 de
7 a 11 meses)
25 Sexo da crianga MaS(':u'Ilno L
Feminino 2
DIAGNOSTICO OU CONDICAO DA CRIANCA EM RELACAO AO HIV
Nascida de mie HIV® com HIV 1
x positivo
Eglrll\lagf a0 EXAME HIV DA Nascida de mae HIV" com HIV 2
4. — Nascida de mae HIV" e ndo fez o
2% dOOl)Srlqua;S()i:(;(; ter resposta em um exame 3
. - < T .
mo resultado do ultimo _Nasmda d?’ mde HIV" com sorologia 4
exame) mc_oncluswa ] ' ]
Crianca HIV" sem ter nascido de mae
. 5
HIV
Branca 1
. Preta 2
Cor da crianca
Al (Referida pelo respondente) Amarela o
Parda 4
Indigena 5
28 Cidade de nascimento da crianca
29 Em que cidade a criangca mora
atualmente?
Zona urbana (municipio, vilas e 1
30 Em que local? distritos)
Zona rural 2
H& quanto tempo a crianca vive na
31 cidade em que mora? 0 SE MENOS anos
QUE UM ANO
39 Em_quantos lugares/casas diferentes n© de lugares
a crianga morou desde que nasceu?
Mée 1
Pai 2
Quem cuida da crianca na maior | Irméd/irméo 3
33 parte do dia? Av6/Avo 4
(PODE ASSINALAR MAIS QUE | Madrinha 5
UMA ALTERNATIVA) Tio/Tia 6
Primo 7
Vizinho 8




108

Empregada/Baba 9
Instituicdo 10
Outro: 88
Vou perguntar sobre o LAR DA CRIANCA (Condig0es de moradia e saneamento).
(Cuidadores de instituicdo/orfanato deve ir para a questao 63)
Casa/apartamento 1
Loja/sala comercial 2
Embarcacéo/carroca/veiculo/vagéao 3
34 Onde a crianga mora? Tenda/barraca 4
(Unidade domiciliar) Prédio em construcao 5
Comodo/barraco(a) 6
Outro.
Especificar: e
Tijolos 1
Barro 2
De que material € construido o lugar Mista 1 (preNdomma tijolos, barro) s
3 que a crianga mora? Papel/papeldo =
' Mista 2 (predomina barro / papel / 5
papeldo)
Outro: 88
Financiada/pagando prestagoes 1
Propria 2
Como foi conseguida a casa onde a | Alugada 3
36 crianca mora? Cedida/Emprestada 4
(Condicao de ocupacéo) Invaséo 5
Vive em instituicao 6
Outro: 88
37 Quantos _cﬁmodos tem a casa comodos
onde a crianca mora?
Bergo 1
Rede 2
38 | A crianca dorme em? Cama 3
Colch&o no chéo 4
Outro: 88
Com quantas pessoas a crianca pessoas
compartilha o comodo/quarto
S| 0nde dorme? N&o compartilha quarto 0
(SE NAO COMPARTILHA, P g
PULAR PARA A 42)
40 | Quantas dessas pessoas sdo adultos
adultos/criangas criancas
41 Se divide o quarto/comodo onde | Sim 1
dorme: Perguntar: Nao 2
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A crianca compartilha
berco/rede/colchdo/cama  com | N&o sei/N&o respondeu 99
outra pessoa?
Rede coletora (canalizagdo ligada ao sistema de 1
coleta)
42 Esgotamento sanitario: fFO(;:;a séptica. (aguas e dejetos canalizados para 2
Lago, mar, rio 3
Vala, quintal, rua 4
Outro: 88
Banheiro fora de casa com vaso sanitario 1
. Banheiro fora de casa sem vaso sanitario 2
Onde . f|c_a o local do Banheiro dentro de casa com vaso sanitério | 3
42- | banheiro/privada da casa onde a B - P
. X anheiro dentro de casa sem vaso sanitario |4
a crianca mora? Fica fora ou S6 a privada fora de casa 5
dentro de casa? AP
A céu aberto 6
Outro: 88
Banheira pléstica/bacia 1
Para tomar banho (banhar-se) a | Cuia 2
43 : .
crianga faz uso de Chuveiro 3
Outro: 8
Iluminacdo elétrica 1
Lamparina/lampiéo 2
44 Qual a fonte de iluminagdo (luz) | Lanterna operada por pilhas/Vela 3
da casa da crianga? Gerador 4
Outro: 88
N&o sei/N&o respondeu 99
x N&o tem nenhum tipo de telefone 1
Em relacdo a telefone: No local Telefone fixo 5
45 |onde vive a crianca tem € -
telefone? Telefone movgl _ 3
Telefone publico proximo de casa 4
CAGECE. Com pelo menos 1 torneira 1
dentro de casa
De onde vem a 4gua DA CASA gﬁa(?aEri(;E. Sem torneira dentro de casa g
46 | da crianca? Onde se pega agua? - -
(Abastecimento de &gua) Carro pipa/Cisterna =
Pogo profundo-cacimba 5
Acude/Rio 6
Outro: 88
CAGECE. Com pelo menos 1 torneira 1
dentro de casa
. CAGECE. Sem torneira dentro de casa 2
De onde vem a agua que a .
47 | crianca usa para beber? Chafan_z . 2
Carro pipa/Cisterna 4
Poco profundo-cacimba 5
Acude/Rio 6
Outro:
48 | Na casa da crianca tem filtro | Nao tem filtro 1
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para agua ou tem outro recurso | Filtro comum 2
para tratar a agua que bebe? Aparelho purificador 3
Usa cloro 4
Faz decantacgéo 5
Coa com pano 6
Toma da torneira 7
Fervura 8
Outro: 88
Coletado (coletado por empresa, depositado
: em cacamba ou outro e posteriormente | 1
O que acontece com o lixo da recolhido)
49 gasa em que vive a crianga. Ele Queimado, enterrado >
. . Jogado em terreno baldio/logradouro 3
(Destino do lixo) -
Jogado na lagoa, mar, rio 4
Outro: 88
Fogdo a gas 1
; : Fogéo a lenha 2
50 coor?]lijgaii: i?ld a?] grga cozinhar Carvao/fogareiro 3
' Fogareiro ou carvdo fora de casa 4
Outro: _ _ 88
Vou perguntar sobre as FONTES DE RENDA e CLASSIFICACAO ECONOMICA.
(Exclui-se responder os cuidadores de instituicdo/orfanato)
Qual é a renda da familia da | Sem rendimento 1

crianga?

51 | (somar todos os rend[mentos valor R$
dos membros da familia no
més).
59 CLASSE Econbémica (CCEB). (Questdo gerada apartir das questdes 51, 52 e
53)
Quantidade de Itens
0 1 2 3 40U +
Televisdo em cores 0 2 3 4 5
Réadio 0 1 2 3 4
Banheiro 0 2 3 4 4
Automovel 0 2 4 5 5
Empregada mensalista 0 2 4 4 4
Aspirador de p6 0 1 1 1 1
Maquina de lavar roupa 0 1 1 1 1
Videocassete e/ou DVD 0 2 2 2 2
Geladeira simples 0 2 2 2 2
Freezer (aparelno independente ou 0 1 1 1 1
parte da geladeira duplex)
TOTAL =
_ Analfabeto/ Primario incompleto (0)
Qual o grau de instrugdo do | Priméario completo/Ginasial incompleto (1)
53 | chefe da familia e/ou | Ginasial completo/colegial incompleto (2)
responsavel pela crianga Coleqial completo/Superior incompleto (3)
Superior completo (5)
54 | CLASSIFICACAO TOTAL 52 + 53=
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Al (30-34) ; A2 (25-29); B1 (21-24); B2
(17 -20);
C (11-16); D (6-10); E (0-5)

Ajuda de parentes/amigos 1
Aposentadoria de familiar 2
. . Emprego de outros no lar 3
Qualéa prl'nC|paI fonte de renda Emprego pessoal, informal (sem carteira). 4
no lar da crianca? Emprego pessoal, formal (com carteira) 5
55 | (APENAS UMA - - : '
ALTERNATIVA) Biscate/bico o
Assisténcia do governo 8
Outro 88
Especificar
Né&o sei/N&o respondeu 99
Qual, (se houver), asegunda | N&do ha outra fonte 0
56 maior fonte de rendano lar? | OUTRA FONTE Coloque codigo anterior
(APENAS UMA Outro 88
ALTERNATIVA) Especificar
N&o possui animais 1
Possui animais grandes (gado/bezerros) 2
Na casa possui animais? Possui animais médios 3
= Se sim, que tipo? Possui galinhas/patos/coelhos ou similares. | 4
Possui gato/cachorro. 5
Na&o sei/N&o respondeu 99
A familia da crianca tem alguma | Sim 1
terra com plantacdo para | Nao 2
58 A
subsisténcia? Na&o sei/N&o respondeu 99
SE NAO PULAR PARA 61.
Proprio 1
59 | Caso sim, este terreno é: Emprestado 2
Alugado 3
Né&o colhe comida 1
60 | O que & feito com o que colhe? Cult!va apenas para consumo proprio 2
Cultiva para vender 3
Cultiva para venda/consumo proprio 4
A crianca recebe algum auxilio | Sim 1
do governo? ~
61 SE S_IM, passe para a pergunta Nao 2
seguinte:
SE NAO, passe para a pergunta | Nao sei/Nao respondeu 99
63
- A Auxilio Simm N&o | NS/NR
Se receber auxilio: vou Ihe "B Bojsa escola/familia 1 2 199
apresentar algumas opgdes de | C Cesta basica 1 2 99
62 auxilios que a crianca pode estar | D Vale-gas 1 2 99
recebendo, favor me dizer: E Vale-transporte 1 2 99
LEIA AS OPCOES: F_Vale-alimentaco 1 2 199
G _Dinheiro 1 2 99
Outros: 88

ASPECTOS RELACIONADOS A EDUCACAO
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Agora, vou perguntar sobre o historico de frequéncia na escola.

Sim 1
63 A crianca j& foi para a escola? mgg tom idade :,23
Outro: 88
PARA CRIANCA MAIOR DE 6 ANOS
(Se menor de 6 anos ir para a questdo 70)
Menos que a 12 série 0
12 série 1
2% série 2
64 Qual foi a dltima série que a crianga j’; :2::2 2
completou? 58 srie 5
62 série 6
Né&o estudou 9
OUTRO: 88
Atualmente, a crianca frequenta a | Sim 1
65 escola? B )
SE NAO PULAR PARA QUESTAO | Néo 2
67
Geralmente, quantos dias por semana Llou2 d!as 1
82 a crianga co,nsegue ir a escola? 3 ou 4 dias 2
' 5 dias 3
N&o tem vaga 1
Escola/creche distante da moradia/casa | 2
N&o da para pagar mensalidade ou
material escolar caro demais 3
PERGUNTA DIRIGIDA QUANDO | Responsabilidades domésticas  (ex.
NAO FREQUENTA A ESCOLA. tarefas, cuidar de criangas). 4
67 Ganhar dinheiro ou procurar emprego | 5
Qual o motivo de a crianga ndo ir | Mudou para longe da escola 6
para a escola? Baixo desempenho na escola 7
Falta de interesse na escola 8
Problema emocional/de salde 9
Dificuldade de transporte 10
Outro: 88
Especificar
Se a crianca é HIV'. Alguém na E'fn L
do 2
e escol:il sabe? N&o se aplica 99
(Se ndo pular para a 75) Outro: 38
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69

Pode nos relatar se houve fato(s)
relacionado a preconceitos ocorrido
na escola que a crianca frequenta?
Como foi isso?
(REDIGIR 0OS ASPECTOS
PRINCIPAIS)
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PARA CRIANCA MENOR DE 6 ANOS

Atualmente, a crianca frequenta Etm L
70 creche/Escola? a0 . 2
(quando néo, pular para a questao 73) Nao se'Apllca il
’ N&o sei/N&o respondeu 99
1 ou 2 dia 1
Geralmente, quantos dias por semana | 3 ou 4 dias 2
71 . o -
a crianga consegue ir a creche? 5 dias 3
Na&o se aplica 77
Se a crianga for soropositiva, alguém | Sim 1
72 na creche sabe que a crianga tem o | Nao 2
HIV? Outro:
N&o tem vaga 1
Distante da moradia/casa 2
N&do da para pagar mensalidade ou
material escolar caro demais 3
PERGUNTA DIRIGIDA QUANDO | Responsabilidades domésticas  (ex.
NAO FREQUENTA | Tarefas, cuidar de criancas). 4
73 CRECHE/ESCOLA. Ganhar dinheiro ou procurar emprego | 5
Escola inacessivel/longe demais 6
Qual o motivo de a crianga ndo ir | Problema emocional/de saide 7
para a creche? Dificuldade de transporte 8
Outro 88
Especificar
N&o se aplica 77
Na&o sei/N&o respondeu 99
Pode nos relatar se houve fato(s)
relacionado a preconceitos ocorrido
na creche que a crianca frequenta?
74 .
Como foi isso?
(REDIGIR OS ASPECTOS
PRINCIPAIS)
SAUDE GERAL
Agora vou perguntar sobre a SAUDE da crianca (Repetir o nome da crianca)
Vocé diria que o estado de saude da Excelente L
X . om 2
75 crianca e: N Regular 3
(LER TODAS AS OPCOES) RUm v
A crianca teve algum problema que | Sim 1
76 necessitou de outras consultas | Ndo 2
meédicas nos ultimos 12 meses? N&o sabe
Quantas vezes a crianca esteve | N&o esteve internada -1
77 internada no hospital nos ultimos 12 sim Vezes
meses?
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Bronquite 1
Pneumonia 2
Diarreia 3
Qual o motivo da internagao? Febre 4
78
Perda de peso 5
Para coletar exames especificos 6
Cirurgia 7
Outra
Alguma vez houve necessidade de
79 internacdo e isso ndo foi feito? Por
gue isso ocorreu?
(Redigir a ideia/causa principal)
Dentista 1
A crianca ja foi atendida pelo menos | Psicologo 2
uma vez pelos seguintes | Nutricionista 3
80 ST i
profissionais? Enfermeiro 4
(pode marcar mais de um) Médico S)
Outro:
Programa Saude da Familia/UBASF 1
A crianca usa 0s seguintes servicos | Particular 2
81 de saude? Convénios (Unimed, Camed, Hapvida 3
SE NAO pular para a questdo 85 )
N&o 4
Foi revelada a condicdo de saude da | Sim 1
82 crianca  (HIV  ou risco) no N0 5
atendimento desses servigos?
Vocé acha que a crianca foi tratada | Sim 1
83 com preconceito nos Senvicos que N0 5
prestaram atendimento?
84 Como isso aconteceu?

(Redigir a ideia/causa principal)
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AGORA VOU LHE PERGUNTAR SOBRE O ACOMPANHAMENTO EM

SAUDE DA CRIANCA

A cri . . Nunca veio 1
crianca veio ao servigo alguma vez Sim. Veio pelo menos 1 vez >
85 para fins de acompanhamento de - .
HIV? Sim. Velo 2 ou mais vezes 3
Outro:
A crianga vem ao médico na data | Sim 1
86 | agendada? N&o 2
(Se ndo pule para a 88) Outro:
Por medo 1
Problemas de transporte 2
Diga-nos o motivo pelo qual a crianca | Falta de agendamento 3
87 ndo vem ao servico de saude | Ndo foi marcado retorno 4
(médico)? Recebeu alta 5
N&o via/percebia necessidade 6
Outro:
88 A crianca ja veio ao servico e ndo | Sim 1
houve atendimento? N&o 2
la2 1
89 Se SIM: Quantas vezes isso|3a4 2
aconteceu? >4 3
N&o se aplica 77
Sim 1
90 A crianga faz os exames solicitados | Nao 2
pelo médico? As vezes 3
Outro: 88
N&o trouxe para a coleta 1
Se ndo ou as vezes: Por que isso | Trouxe e ndo foi realizado 2
91 :
aconteceu? Outro: 88
N&o se aplica 77
No primeiro més de vida 1
Qual a idade/meses que a crianca veio No segundo mes 2
: L Entre 0 3° e 5° més 3
92 | ao servico pela primeira vez para Entre 0 6° mas e 1 ano 4
acompanhamento especifico do HIV? - —— -
Depois do primeiro ano de vida 5
Outro: 88
EM RELA(;AO AO USO DE AZT
Sim, desde o0 3° més de gestacdo 1
A crianga recebeu AZT em algum | Sim, entre 0 4° e 6° més de gestacao 2
periodo da vida? Sim, depois do 7° més de gesta¢do 3
93 Sim, s6 na hora do parto 4
Sim, s6 depois do parto 5
Depois do 1° més de vida 6
Outro: 88
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A crianca fez uso de Bactrim® | Sim. 1
9 (Sulfametaxazol + Trimetropim) no | Ndo 2
primeiro ano de vida? Qutro: 88
Inicio do AZT (especificamente para | Nas primeiras horas de nascimento 1
95 a crianga) _ Ap0s 24 horas de nascimento 2
(Pergunta esta repetida, mas vamos | Outro tempo meses 3
deixa-la) Nao se aplica "
A mie ja tinha HIV" 1
Foi feito em decorréncia de alguma 9
96 |Se a crianga tem HIV®, como foi | doenca da crianca
diagnosticado? Diante de estupro ou outra violéncia 3
Outro: 88
A mée usou AZT Desde o inicio da gestacdo 1
(Pergunta esta repetida, mas vamos | No meio da gestacdo 2
97 deixa-la) No final da gestacédo 3
Né&o fez uso na gestacéo 4
Fez uso apos o parto 5
Quem /administra ou administrou o | Mae 1
AZT para a crianga Pai 2
Irméo/a 3
93 Empregada/baba 4
Func. instituicdo 5
Vizinho 6
Escola/creche 7
Outros: 88

QUANDO A CRIANCA FAZ USO DE ANTIRETROVIRAIS (se ndo faz uso
pular para ?)

Sabe me dizer quantos medicamentos

. ) Numero de medicamentos:
99 a crianca faz uso por dia (entre
antirretrovirais e outros)?
Desde 0 nascimento 1
. Nos primeiros meses de nascimento 2
100 Desc,ie_ quando 2 crianca faz uso de Depois dos seis meses de idade 3
remedios especificos para o HIV? —— :
No primeiro ano de vida 4
Outro: 88
Mae 1
Pai 2
Quem é o responsavel pela | Empregada/baba 3
101 | administracdo de remedios da | Irmd/irm&o 4
crianca? Vizinha 5
Na escola 6
Outro: 88
Existe dificuldade para administrar os | Sim 1
102 | remédios? N0 5
(se ndo pular para a 104)
103 | Qual o motivo da dificuldade?
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. o . Sim 1
Pode me afirmar que s@o oferecidos NERS >
104 | corretamente 0s remédios para a ; -
crianca? As vezes, ha esquecimento 3
Outro: - 88
105 O que faz para lembrar as tomadas
dos medicamentos da crianga?
N&o ficou em nenhum momento sem 1
tomar
. - 1 semana 2
106 A crianca ja ficou sem tomar os 15 dias 3
remedios ~
1 meés 4
Mais de um més 5
Outro: 88
Agora vou perguntar sobre 0 ACESSO A ALIMENTACAO da crianca
(Questdes 107 e 108 s6 para a crianca nascida de mée sabidamente HIV".
A crianca recebeu leite em pd (lata) S|~m L
Lo depois do nascimento? Nao z
' Outros: 88
Em relagcdo ao leite em po (formula);
108 | houve dificuldade para o recebimento?
Quiais:
109 Quantas refeicdes a crianca Refei¢bes
normalmente faz por dia? Mamadeiras
109- | A crianca faz uso (come/bebe) N0 N° wvezes/ | N° vezes/
a semana més
Hortalicas? (Folhas)
1
Legumes?(Ex: cenoura, batata,
beterraba)
2
Derivados do leite.
3
Carne/frango
4
Carne/vermelha.
5
Peixe.
6
A crianca ficou satisfeita com a Isr?st;r;%?ta %
110 | quantidade de comida que recebeu NZo comeu ontem 3
ontem? N&o sei/N&o respondeu 99
111 | Nesta semana, a crianga ficou sem | Sim 1
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comer algum dia? Né&o 2
N&o sei/N&o respondeu 99
N . . Nunca 1
Com que frequéncia é fervida a agua AS Vezes >
11p |Que a crianca bebe ou ‘Que usa para Frequentemente 3
preparar o alimento da crianca?
LEIA AS trés OPCOES: Outro:
Excelente 1
Como vocé descreveria o estado atual | Bom 2
113 | de saude fisica da crianga? Médio 3
LEIA AS OPCOES: Ruim 4
Outro: 88
Nenhuma 0
. Tem. Especificar a  principal
114 | A crianca tem alguma doenga grave? Se houver outra doenca:
N&o sei/N&o respondeu 99
Quanto este problema/doenca afeta a | Bastante 1
115 capacidade da crianga viver bem no dia U[n pouco 2
adia? N&o afeta de jeito nenhum 3
LEIA OPCOES N4o sei/N&o respondeu 99
AGORA VOU LHE PERGUNTAR SOBRE O LAZER DA CRIANCA
A crianga costuma brincar? Sim 1
116 | (Se sim, brinca, passar para a questdo NEo 9
118)
N&o tem amigos 1
N&o gosta 2
Por que a crianga ndo brinca? E retrrfudo~ . -
117 Os pais ndo deixam 4
Prefere ver TV 5
Prefere ficar no jogo videogame 6
Né&o tem vontade 7
Na rua 1
Escola/creche 2
Na casa da vizinha/amigos 3
118 | Se a crianga brinca. Onde ela brinca? | Parque 4
Praia 5)
Em casa 6
Outro:
Amigos 1
Im&os 2
119 | Com quem ela brinca? Primos /parentes 3
Adultos 4
Sozinha 5
Todos os dias 1
120 | Com que frequéncia ela brinca? Finais de semana 2
Algumas vezes na semana 3
Raramente 4
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i 2. Sim, mas
. .. 1. Sim, nos |
A crianga fez essas atividades nos | ... néo nos
oy altimos 30 | .. 3. Nunca
ultimos tempos? . altimos 30
dias :
dias
Cinema
Teatro
Lz Praia
Circo
Parque de diversoes
Clube
Ir & represa/lago/rio/mar
Festa na casa de amigos
Em algum dos lugares onde a crianga | Sim 1
esteve vocé sentiu que foi tratada | Ndo 2
122 : .
diferente/preconceito? N30 sei/nio respondeu 99
(Se ndo, pular para a 125) P
Amigos 1
Profissionais 2
123 | Se sim, por quem? Pais/responsaveis 3
Vizinhos 4
Outros: 88
Qual foi o tipo de preconceito
124
gerado?

SEPARACAO/MORTE DE UM ENTE QUERIDO

Obrigado pelas suas respostas até agora.
Sei que perguntas sobre a familia podem ser dificeis de discutir, mas gostaria de perguntar
sobre os pais da crianca (Repetir o nome da crianca).

125

Situacdo dos pais da crianga?
125 X

125 X1

Vivo | Morto | Outro

NS/NR

Pai 1 2 3

99

Mae 1 2 3

99

126

Vocé pode me dizer por que a crianga
nao vive mais com a mae?

Abandonou o lar, mas ainda esta
viva

Morreu por Aids

Morta por violéncia-homicidio

Morreu de doenca

Morreu por suicidio

Esta na prisdo

Determinacio do iuiz

Dificuldade financeira

N O 100 O (U1 > o N -

Nao se aplica
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Qutro 88
Especificar
Nao sei/Nao respondeu 99
i i i anos
27| Que ade 1 e e anco e | i e L
' Né&o sei/N&o respondeu 99
Abandonou o lar, mas ainda esta 1
Vivo
Morto por aids 2
_ ) Morto por violéncia-homicidio 3
128 Vocé pode me dizer por que a crian¢a | Morreu de doenca 4
nao mora com o pai? Morreu por suicidio 5
Esta na prisdo 6
Nao se aplica 7
Qutro 88
Especificar
Nao sei/Ndo respondeu 99
129 Que idade a crianca tinha quando ele Anos
morreu/foi embora? N&o sei/N&o respondeu 99
A crianca vivia com 0 pai quando a Sim L
130 | 7 crant pal g N0 2
mae faleceu? - -
N&o se aplica
A crianca vivia com a mée quando o Sim L
Lel ai falec(:;eu’) | Ndo 2
P ' N&o se aplica 77
. .. . ~_ | Sim 1
A crianca vivia com o pai e com a mée —x
132 Nao 2
guando um deles faleceu? =~ -
Na&o se aplica 77

133

Se nenhum faleceu, ha quanto tempo a
crianga ndo vive com 0s pais?

meses

134

Se ndo vivia com 0s pais, com quem a
crianga vivia neste periodo?

135

Motivo de a crianga ndo viver com 0S
pais
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PARA AQUELES QUE EXPERIMENTARAM A MORTE DO(S) PAI(S): SE NAO, passar
para a questdo 142.

Vocé me disse que o pai ou a mae ndo estd mais vivo (a). Quero saber como a crianga se sente
agora sobre estas mortes (CRIANCAS ACIMA DE 4 ANOS).

Nunca | Asvezes | Frequentemente | Sempre | N&o tem
certeza
13 | Acrianca fala sopreamorte 1 9 3 4 0
6 do(s) ente(s) querido(s).
A crianga demonstra algum
13 | tipo de expressdo negativa
7 quando se fala sobre a(s) 1 2 3 4 0
morte(s).
13 A (_:rian(;a ainda néo
3 acredita que a pessoa |1l 2 3 4 0
querida morreu.
13 Para a crianca, a fe ficou
9 abalada desde a morte da(s) | 1 2 3 4 0
pessoa(s) amada(s).
14 DesQe a morte do ente
0 querido, a crianca perdeu a | 1 2 3 4 0
confianga nas pessoas.
14 Desde a morte do ente
1 querido, a vida da crianga | 1 2 3 4 0
ficou sem sentido para ela.
APOIO RECEBIDO/ CONECCAO SOCIAL/ REDES DE APOIO DISPONIVEIS
Pai 1
Mée 2
Professor (a) 3
Tia 4
. N Tio 5
14 Quem ¢ a primeira pessoa a Amigo da mesma idade 6
5 gquem a crianca pede/grocura Vizinho 7
quando tem um problemat Autoridade religiosa 8
Alguém da instituicdo onde vive 9
Outro 88
Especificar
N&o sei/N&o respondeu 99

Familia ndo-imediata (aqueles parentes que ndo convivem na casa, mas tém um
relacionamento/contato por algumas vezes/situacgoes)
A crianca vé algum de seus|Sim 1
14 =
3 parentes? Nao 2
(se ndo, pular para 145). N&o sei/N&o respondeu 99
No minimo:
. Todo dia 1
14 Caso SIM, Quantas vezes a cr;anga Uma vez por semana 5
4 tem contato com seus parentes® Uma vez bor més 3
LEIA AS OPCOES P _
Duas vezes por més 4
Uma vez por ano 5
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Nunca

N&o sei/N&o respondeu

Moram muito longe 1
Tratam mal a crianca 2
N&o querem ver a crianga 3
Por que a crianca ndo tem contato | A crian¢a ndo quer ver 0s parentes 4
145 —
com 0s parentes? Nenhum deles é vivo 5)
Abandonada pelos pais 6
Outro: 88
Na&o sei/N&o respondeu 99
Sim 1
Os parentes da crianca sabem | Ndo 2
146 | sobre o diagndstico de HIV ou | Parte sim, outra ndo 3
risco? Outro: 8
8
Os parentes revelam preconceitos
contra a crianga? Como isso se da:
147 . N
(apontar essa situacdo
sucintamente)
Avés maternos 1
Quem conhece o diagnostico da | Avos paternos 2
148 | familia? Tios e tias 3
(Parentesco em relacdo a crianga) | Primos/Primas 4
Outro:

COMPORTAMENTO DE RISCO/ PROBLEMAS DE COMPORTAMENTO (criangas
> 6 anos)

Agora, quero perguntar se a crianca ja demonstrou alguns comportamentos diferentes.
Mais uma vez, suas respostas sdo completamente confidenciais. N&o irei dividi-las com as
autoridades e nem ninguém.

Sim 1
A crianga fumou algum cigarro nas | Nao 2
149 | .. . .
Gltimas quatro semanas? N&o se aplica 77
N&o sei/N&o respondeu 99
A crianca tende a se meter em muita | Sim 1
150, . P
briga? N&o 2
151 | Se sim, com quem: Especificar
Com que idade a crianga tomou bebida anos
152 | alcodlica pela primeira vez? SE NAO, | Néo se aplica 77
PULAR PARA 154, Né&o sei/N&o respondeu 99
Diariamente 1
. N Uma vez por semana 2
Se sim, com que frequéncia a crianga ~
153 . Uma vez por mées 3
bebe alcool? .
Somente em feriado/festa 4

Outro
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Especificar
Né&o sei/N&o respondeu 99
. . . Sim 1
A crianga ingere alguma bebida NGO 5
154 | alcodlica quando estd com algum -
problema? N{ilo se_apl~|ca 17
N&o sei/N&o respondeu 99
A crianca usa alguma droga? (Ex.|Sim 1
155 cola, maconha, gasolina, lanca | N&o 2
perfume, crack, cocaina)? N&o se aplica 77
SE NAO, PULAR PARA A 159 N&o sei/N&o respondeu 99
Quantos anos a crianga tinha, quando anos
156 | usou droga pela primeira vez (ex. cola, | Ndo se aplica 77
gasolina, lanca perfume). N&o sei/N&o respondeu 99
Diariamente 1
Hoje em dia, com que frequéncia a Uma vez por semana 2
157 . ' Uma vez por més 3
crianga usa drogas?
Uma vez por ano 4
N&o sei/ Nao respondeu 99
Sim 1
158 | A crianca vende alguma droga? N&o 2
Né&o sei/N&o respondeu 99
No altimo ano, a crianga chegou em | Sim 1
159 | casa com algum produto que ela ndo | Nao 2
comprou? (como furto, coisas dos | Nao sei/N&o respondeu 99
vizinhos).
VOU RELACIONAR CERTOS COMPORTAMENTOS OU SENTIMENTOS E AS
FONTES DE APOIO DA CRIANCA
PERGUNTAS PARA CRIANCAS DE 0-6 ANOS
. . Sim 1
Tem uma pessoa especial com quem a crianca prefere |-z
el ficar quando esta chateada ou triste? Nao 2
' N&o sei/N&o respondeu 99
Sim 1
161 | Demonstra medo excessivo de estranhos? N&o 2
Na&o sei/N&o respondeu 99
Sim 1
162 | Fica desinteressada em brincar e jogar? Nao 2
N&o sei/N&o respondeu 99
Sim 1
163 | Age de maneira agressiva quando frustrada? Néo 2
Na&o sei/N&o respondeu 99
Sim 1
164 | Parece nervosa, tensa ou preocupada? Nao 2
Na&o sei/N&o respondeu 99
165 ,;c%c\llaoa noite e precisa ser confortada para dormir i‘;g ;
N&o sei/N&o respondeu 99
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PERGUNTAS PARA CRIANCAS DE 6-12 ANOS

Sim 1
166 | Tem se tornado inquieto(a)/hiperativo (a)? Nao 2
Né&o sei/N&o respondeu | 99
167 gliﬁ?osiozinho(a)/isolado(a), nunca brinca com 0s EIET) %
' Né&o sei/N&o respondeu | 99
Sim 1
168 | Demonstra raiva ou agressividade com frequéncia? N&o 2
N&o sei/N&o respondeu | 99
Se recusa a trabalhar, ajudar com tarefas domeésticas, S|~m L
169 | ., Nao 2
ir a escola? T
N&o sei/N&o respondeu | 99
Sim 1
170 | Mostra-se extremamente quieto (a), fala pouco? Nao 2
Né&o sei/N&o respondeu | 99
Tem dificuldade para fazer amizades com pessoas da S|~m L
1t mesma idade? Nao 2
' Né&o sei/N&o respondeu | 99
Né&o sofreu preconceito 1
Condicdo econbmica/pobreza 2
Preconceito racial 3
Vocé acha que a crianca é/foi tratada | CondicgOes de salde 4
com preconceito/discriminacdo em | Caracteristicas do corpo (obesidade, | 5
172 | alguma situagédo? magreza, feiura etc.)
Se sim, por qué? Preconceito dirigido a crianca 6
Preconceito dirigido aos familiares | 7
(sorologia entre outras))
Outro. Qual? 8
Outro:
Vocé pode me dizer outros
fatos/situacbes sobre preconceitos
173 .
que porventura tenham ocorrido com
a crianga?
PLANOS FUTUROS DA CRIANCA
N&o consigo imaginar 1
Trabalhando 2
Estudando 3
Namorando 4
174 Como vocé imagina que a crianca vai | Com filhos 5
estar aos 15 anos de idade? Com muitos amigos 6
Morando com o cuidador 7
Com saude 8
Convivendo com preconceito 9

QOutro:
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DADOS DE NASCIMENTO DA CRIANCA

Local/instituicdo de nascimento Hospitalar 1
175 —
Domiciliar 2
176 Peso ao nascimento: Peso: _
N&o lembra/néo sei 77
177 Altura da crianca no nascimento: Medida:
N&o lembra/néo sei 77
Normal 1
Tipo de parto Ceséarea/Cirurgico 2
178 Normal com Forceps 3
Ceséarea com Forceps 4
Né&o lembra 5
Fez uso de aleitamento materno (da | Sim 1
179 | prépria méae) Nao 2
Né&o sabe/ ndo respondeu 99
Fez uso de aleitamento materno (ama de | Sim 1
180 | leite) Nao 2
Né&o sabe/ ndo respondeu 99

8. PARECER DO ENTREVISTADOR (S0 responda quando se afastar do entrevistado)

Entrevistadores, por gentileza preencher esta secdo APOS a entrevista com o respondente.

Variedade normal de sentimentos 1
Como vocé descreveria a afetividade do Neut_ro Ou triste - 2
181 Hostil ou com raiva 3
respondente? :
Excessivamente alegre 4
Bizarro/estranho 5
Muito receptiva colaborativa. 1
Qual foi a receptividade do respondente | Geralmente receptiva 2
182 |, : - :
a entrevista? Parcialmente receptiva 3
N&o receptiva 4
Bem arrumada, boa higiene. 1
Geralmente  arrumada,  higiene | 2
183 Como era a aparéncia, higiene do | adequada.
respondente? Um pouco desarrumada, higiene | 3
inadequada.
Aparéncia desarrumada, suja. 4
A entrevista foi interrompida ou | Sim 1
184 . p
suspensa por algum motivo? Nao 2
Por qué? Favor explicar.
185
Tem qualquer outro comentario ou preocupacdo sobre a crianca, sua familia ou a
186 entrevista de modo geral?

Coordenador de Campo: Anote quaisquer acdes empreendidas e datas de execucao.

ACAO:
ACAO:

DATA:

DATA:

Hora que encerrou entrevista:
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ANEXO B - APROVACAO DO COMITE DE ETICA E PESQUISA

) SECRETARIA DA I HOSPITAL SAO JOSE DE DOENGAS
INFECCIOSAS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA (CEP-HSJ)

Oficio N.° 29/2007 Fortaleza, 18 de Junho de 2007

Referente ao protocole n® 014/2007

Registro CONEP: 0013.0.042.000-07

Titulo do Projeto: “Condigbes de Salide,convivencia familiar e comunitaria de criangas que
nasceram sob risco da transmisso vertical do HIV ou que vivem com HiV/aids em Fortaleza®
Instituigdes envolvidas: Hospital Sdo José de Doencas Infecciosas/SESA

Pesquisador Responsavel: Dr. Marli Terezinha Gimeniz Galvio

Senhora Diretora,

Levamos ao conhecimento de V. Sa. que, o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Sio José
de Doengas Infecciosas (CEP-HSJ), dentro das normas que regulamentam a pesquisa em seres
humanos do conselho Nacional de Saiide — Ministério da Satde, Resolugdo N°. 196 de outubro de
1996, publicada no Didrio Oficial da unifo em 16 de outubro de 1996, aprovou o projeto em
apreco, na reunido ordindria de 18 de Junho de 2007.

Atenciosamente,

ke e O

Dra. Maria Licia Duarte Pereira
Coordenadora do CEP/HS.J

lima. Sra.

Dra. Maria Airtes Vieira Vitoriano
Diretora Geral do HSJ

Nesta

Rua Nestor Barbosa, 315 - Parqualndia  Fortalezs / Cears
CEP 60.455-610  PABX (85) 3101.2363  FAX (85) 3101.2319
e-mail:cep@hsj.ce.gov.br



