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RESUMO

Trinta e cinco anos apos o inicio da epidemia de HIV/AIDS no Brasil verificam-se mudangas
positivas no ambito do cuidado em satde para as pessoas que, tendo entrado em contato com o
virus, desenvolveram ou nao os sintomas dessa sindrome. Dentre as mudancgas, o
desenvolvimento de medicamentos antirretrovirais de distribui¢do gratuita pelo Sistema Unico
de Satude (SUS), bem como de protocolos e diretrizes para a prevengdo e tratamento. Elas
resultaram em alteragdes no perfil das pessoas que vivem com HIV/AIDS, no aumento de sua
sobrevida e melhoria da qualidade de vida, bem como no modo de se encarar a AIDS, que passa
a ser descrita nao mais como uma sentenca de morte, mas sob o prisma da cronicidade. Esse
estudo, de abordagem qualitativa e analise de conteudo, modalidade tematica, focaliza jovens
que contrairam o HIV em decorréncia de transmissdo vertical e perinatal (por aleitamento
cruzado) e se encontram em acompanhamento ambulatorial no servigo de adultos do Instituto
Nacional de Infectologia Evandro Chagas (INI), da Fundagao Oswaldo Cruz, no Rio de Janeiro.
Ele teve por objetivo analisar as percepcdes ¢ experiéncias desses jovens em transi¢do para a
vida adulta sobre sua condi¢do soroldgica, seu tratamento e aspectos do seu cotidiano que
interferem no cuidado facilitando-o e/ou dificultando-o. As estratégias de pesquisa consistiram
em entrevistas semiestruturadas, que foram registradas em 4dudio e depois transcritas; e um
questionario sociodemografico autoaplicado durante a entrevista (idade, sexo, estado civil, local
de residéncia, escolaridade, atividade remunerada, renda familiar, renda individual, religido,
numero de filhos e com quem residem). Na andlise, as categorias operacionais previamente
delineadas foram agrupadas e reorganizadas, compondo as seguintes categorias analiticas:
caracterizacdo dos jovens e transi¢cdo para a vida adulta; percepgdo sobre a vida levando em
consideracdo o virus e o tratamento; aspectos que facilitam e/ou dificultam as praticas de
cuidado no cotidiano; transicdo do servigo pediatrico para o servico de adulto. De agosto a
outubro de 2017, entrevistaram-se 10 jovens — apenas um teve transmissao por aleitamento
cruzado, sendo seis do sexo masculino e quatro do sexo feminino, dos 58 em acompanhamento
na institui¢do. Os resultados da andlise corroboram que viver com HIV/Aids desde sempre,
como ¢ o caso desses jovens, demanda que sejam capazes de fazer arranjos no cotidiano de
modo a combinar os afazeres da vida diaria com o tratamento continuo de doenga cronica, bem
como lidar com sua condicdo soroldgica diante do dilema entre o medo do estigma e a decisdo
de revela-la aos mais proximos em seus convivios. Constatou-se a inexisténcia, no municipio
do Rio de Janeiro, de uma diretriz para o processo de transi¢do de uma pessoa que vive com
HIV/Aids do servico pediatrico para o de adultos. Verificou-se o empenho das familias em
buscar espontaneamente a nova Unidade de tratamento por um familiar. Um critério para a
escolha do novo servico ¢ a maior distdncia do local de residéncia, um dos achados que
trouxeram a tona novamente a questdo do medo do estigma e preconceito.

Palavras-chave: 1. Adulto Jovem. 2. Transmissao vertical. 3. Aleitamento cruzado. 4. Trans-
missdo perinatal. 5. HIV/Aids.



ABSTRACT

Thirty-five years after the onset of the HIV/AIDS epidemic in Brazil, there have been positive
changes in health care for people who, having been exposed to the virus, have or not developed
symptoms of this syndrome. Among the changes, the development of free antiretroviral drugs
by the Brazilian Unified Health System, as well as protocols and guidelines for prevention and
treatment. They have resulted in changes in the profile of people living with HIV / AIDS,
increasing their survival and improving their quality of life, and in the way, they approach
AIDS, which is no longer described as a death sentence, but under the prism of chronicity. This
qualitative study and content analysis, of thematic modality, focuses on young people who
contracted HIV because of vertical and perinatal transmission (through cross feeding) and are
undergoing an outpatient follow-up service at the Evandro Chagas National Institute of
Infectology, of the Oswaldo Cruz Foundation, in Rio de Janeiro. It aimed to analyze the
perceptions and experiences of these young people in transition to adulthood about their
serological condition, their treatment and aspects of their daily life that interfere in the care,
facilitating and/or hindering it. The research strategies consisted of semi-structured interviews,
which were recorded in audio and then transcribed; and a self-reported socio-demographic
questionnaire during the interview (age, sex, marital status, place of residence, schooling, paid
activity, family income, individual income, religion, number of children and with whom they
reside). In the analysis, the previously outlined operational categories were grouped and
reorganized, composing the following analytical categories: characterization of youth and
transition to adulthood; perception about life considering the virus and the treatment; aspects,
which facilitate and/or hamper daily care practices; transition from the pediatric to the adult
service. From August to October 2017, 10 youngsters were interviewed - only one had cross-
breastfeeding transmission, six males and four females, out of 58 in the institution. The results
corroborate that living with HIV/AIDS since always, as is the case of these young people,
demands that they are able to make daily arrangements in order to combine the daily tasks with
the continuous treatment of chronic illness. As well as dealing with their HIV status in the
dilemma between the fear of stigma and the decision to reveal it to the closest in their lives. The
inexistence in the city of Rio de Janeiro, of guidelines for the transition process of a person
living with HIV/Aids from the pediatric service to that of adults was noticed. The families'
commitment to spontaneously seek the new unit of treatment by a family member was attested.
One criterion for choosing the new service is the greater distance from the place of residence,
one of the findings that again have raised the question of fear of stigma and prejudice.

Keywords: 1. Young adult. 2. Vertical transmission 3. Cross-nursing. 4. Perinatal transmis-

sion. 5. HIV/AIDS.
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1 INTRODUCAO

E inegavel que, do inicio da epidemia de HIV/Aids aos dias de hoje, houve uma
importante reducao nas taxas de incidéncia de casos de criangas infectadas pelo virus HIV pela
via da transmissao vertical ou perinatal. A primeira ocorre quando a gestante possui o virus € o
transmite ao bebé durante a gravidez, o parto ou no periodo pds-parto por meio do aleitamento
materno; a perinatal, por aleitamento materno cruzado, que ¢ quando outra nutriz amamenta um
bebé que ndo ¢ o seu proprio. Apos trés décadas do primeiro relato da Sindrome de
Imunodeficiéncia Adquirida (Aids), resultante da infeccdo pelo Virus da Imunodeficiéncia
Humana (HIV) em criancas e adolescentes, sdo observadas mudangas no perfil das pessoas
vivendo com HIV (BRASIL, 2014) desde o periodo neonatal.

Aspectos importantes da mudanca no perfil das pessoas que vivem com HIV sdo o
aumento da sobrevida e a reducdo da frequéncia de infec¢des oportunistas. Muito dessa
transformagao se deve a aprovacao da Lei N° 9.313, de 13 de novembro de 1996, que garante
a distribuicio dos medicamentos antirretrovirais de forma gratuita pelo Sistema Unico de Saude
— SUS (BRASIL, 1996). Outra parte pode ser atribuida a elaboracdo, a partir de 1996, de
Recomendacgdes para Terapia Antirretroviral em criangas e adolescentes infectados pelo HIV.
Pode-se dizer que, em consequéncia da ampliagdo do acesso aos antirretrovirais e ao tratamento
para a doenga, houve uma queda das taxas de mortalidade desse grupo populacional € uma
reducdo da infec¢do pela via materno-infantil. Redugdo essa corroborada por dados do Boletim
Epidemiologico HIV/Aids, publicado em 2017, onde verifica-se que em 2016 foram notificados
no Sistema de Informacao de Agravos de Notificacdo (Sinan) 45 casos de transmissao vertical,
quando em 2006 haviam sido notificados 503 casos.

Atualmente aquelas criangas que contrairam o HIV por transmissado vertical ou perinatal
chegam a fase adulta e precisam conviver com a possibilidade de uma doenga para a qual ainda
nao se descobriu a cura. Ademais passou por uma grande transformac¢ao no curso do tempo,
deixando de ser considerada uma sentenca de morte — devido a alta letalidade que a
caracterizava — para ser compreendida como uma doenga cronica com alto potencial controlavel
(BRASIL, 2010). Um novo grupo, entdo, passa a fazer parte dessa histdria, sdo eles jovens
infectados por transmissdo vertical ou por transmissdo por aleitamento cruzado. De modo
diverso do que era observado antes, quando essas criangas com transmissao vertical ou perinatal
tinham baixa expectativa de vida, hoje elas chegam a fase adulta e convivem com HIV.

Cabe ressaltar que, como em qualquer outra doenga cronica, o tratamento deve ser

seguido por toda vida. Estudos demonstram que sdo muitos os fatores que precisam estar
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reunidos para que se considere que a terapia obteve éxito. Alguns desses fatores sdo: o acesso
ao tratamento e aos servigos de saude, caracteristicas virais e de resposta imunoldgica e a adesao
ao tratamento (BERG; ARNSTEN, 2006; PATERSON et al., 2000).

No caso desses jovens, a expressao “por toda a vida”, mencionada acima, atrelada ao
uso dos medicamentos deve ser lida em seu sentido literal. Nao significa de hoje em diante, mas
sim do dia em que a pessoa nasceu até¢ o fim de sua vida, segundo o Protocolo Clinico de
Diretrizes Terapéuticas (PCDT) para manejo da infecg¢ao pelo HIV em criangas e adolescentes.
Divulgado em 2017, determina o inicio da terapia medicamentosa para o recém-nascido nos
primeiros dias de vida. Mais especificamente, o recém-nascido deve iniciar a primeira dose do
antirretroviral AZT (zidovudina) solug¢do oral ainda na sala de parto ou nas primeiras 4 horas
apods o nascimento (BRASIL, 2017a).

O Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) publicado em 2014 compreende
que as pessoas vivendo com o HIV pela via materno-infantil s3o suscetiveis a vulnerabilidade
psicossocial desde a vida intrauterina e esta associada em grande parte a dificuldades escolares,
preconceito e estigma nas relagdes sociais e afetivas, ao abandono por pais ou responsaveis
legais e também a orfandade. Segundo Guimardes e Raxach (2002) estas perdas podem
desencadear um processo de baixa autoestima, repressao da afetividade, medo da discriminagao
e a ndo procura por ajuda e tratamento.

Reconhece-se que “estes fatores tém o potencial de afetar o desenvolvimento afetivo e
psiquico, com aumento do risco de disturbios de satide mental, como depressdo, ansiedade e
disturbios de comportamento” (BRASIL, 2014, p.18), além de poderem acarretar ma adesao ou
até mesmo o abandono total do tratamento.

Outro aspecto da epidemia que merece destaque é o fato de que, apesar dos avangos da
terapia medicamentosa permitir que a contagem do virus no sangue seja baixa ao ponto de ser
considerado indetectavel, ainda ndo é possivel eliminar o virus completamente do organismo
humano. Diante disso, muitos questionamentos podem surgir: Como um jovem que vive com
HIV desde o nascimento percebe a vida levando em consideracdo sua condicdo sorolégica?
Como as praticas de cuidado e o tratamento, de uma doencga crénica da magnitude do Aids, sdo
gerenciados no cotidiano de um jovem em transi¢do para a vida adulta? Quais os limites e pos-
sibilidades impostos aos cuidados de um jovem que vive com HIV por transmissao vertical em
seu cotidiano?

O presente estudo tem a clareza de ndo haver respostas exatas para tais questdes, mas
tem por objetivo discuti-las a partir das percepc¢des de pessoas que vivem com HIV desde o

periodo neonatal sobre sua condicdo soroldgica, seu tratamento e fatores que contribuem ou
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prejudicam o tratamento e os cuidados investidos em si mesmo, tendo em vista contribuir para
elucidar questdes que perpassam a vida dos sujeitos que vivem e convivem com o HIV desde o
nascimento contribuindo assim para a construcdo de conhecimentos acerca da epidemia de
HIV/Aids que, em 2017, completam trinta e cinco anos.

A motivacao para este estudo se deu a partir de situagdes observadas e inquietacGes que
surgiram durante o trabalho da pesquisadora como assistente social do Servico de Internacdo
do referido Instituto, de maio de 2015 a maio de 2016. Durante a atuacdo profissional na enfer-
maria e Centro de Terapia Intensiva (CTI) p6de ser observado que um jovem exposto ao virus
HIV ao longo de sua trajetdria de vida compreende a infecgdo pelo HIV de forma distinta em
relacdo aos jovens que sobreviveram a ela apds o nascimento.

Observa-se que grande parte dos estudos publicados sobre o tema transmissao vertical
do HIV aborda criangas e adolescentes e se baseia no fendmeno do aumento da sobrevida desse
grupo que hoje chega a fase adulta e pode viver com mais qualidade devido aos avangos tanto
nos antirretrovirais como no tratamento. Este estudo focaliza o universo de pessoas vivendo
com HIV/Aids por transmissao vertical e perinatal. O interesse especial recai sobre as narrativas
que esses sujeitos apresentam sobre como € (con)viver com a sorologia positiva para o HIV e
o tratamento no cotidiano de suas vidas, considerando ainda que a entrada na vida adulta por
pessoas vivendo com o HIV perinatal ¢ um fendmeno relativamente novo.

Compreende-se que o presente estudo € relevante para a saude publica na medida em
que busca contribuir para a discussdo de como as pessoas chegam a fase adulta de suas vidas
levando na bagagem uma doenca cronica da magnitude que ¢ a Aids, ainda hoje alvo de
estigmas e preconceitos por parte da sociedade. Condicao sorologica esta que faz parte de suas
realidades desde o inicio de suas vidas, uma vez que estamos falando de pessoas vivendo com
o virus pela via da transmissao vertical.

Acredita-se que desenvolver uma pesquisa a partir das narrativas que os sujeitos
produzem sobre sua condi¢do cronica, seu tratamento e fatores que contribuem ou prejudicam
seu tratamento e cuidados investidos em si, pode contribuir para elucidar questdes presentes na
vida de jovens que vivem ndo mais para a doenga, como nos tempos em que a Aids era
considerada uma sentenga de morte, mas sim que vivem hoje apesar de uma condi¢do cronica
que afeta todos os aspectos de suas vidas. Espera-se que a ilustragcdo destas questoes ajude aos
profissionais que acompanham jovens que vivem com HIV por transmissdo vertical a
compreenderem que as experiéncias individuais deles ndo sdao construidas isoladamente e sim
dentro de um contexto social, cultural e politico mais amplo. Sendo necessario, portanto, que

os profissionais atuem considerando ndo apenas o corpo que carece de intervencgdo
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medicamentosa e outras, mas considere também seus habitos, valores, anseios que perpassam
a cultura de cada jovem.

E pensando em contribuir para a satide publica que este estudo objetiva analisar as
percepgoes de pessoas vivendo com HIV/Aids por transmissdo vertical sobre sua condigdo
soroldgica, o tratamento e como fatores do cotidiano interferem no tratamento e nas praticas de

cuidado consigo mesmo.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Analisar as percepgdes e experiéncias de pessoas vivendo com HIV/Aids por
transmissao vertical e perinatal, em transi¢ao para a vida adulta, sobre sua condic¢ao soroldgica,

o tratamento e aspectos do cotidiano.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Caracterizar as pessoas entrevistadas que vivem com HIV/Aids por transmissao vertical

e perinatal na transi¢ao para a vida adulta e para o servigo correspondente.

Analisar a percepcao dessas pessoas sobre a vida, levando em conta o virus e o

tratamento.

Identificar fatores do cotidiano que interferem no cuidado (dificultam/facilitam).
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3 REVISAO DA LITERATURA

3.1 A EPIDEMIA DE HIV/AIDS

O marco histérico mundial do inicio da epidemia pelo HIV/Aids ¢ localizado na década
de 1980. No ano de 1982 a Aids foi descoberta ¢ classificada como uma nova sindrome,
temporariamente denominada, em nivel mundial, de Doenca dos SH. Essa denominagao era
decorrente das categorias de exposicdo que se destacavam a época: homens que mantinham
relagdes sexuais com outros homens — Homossexuais e Bissexuais —, hemofilicos, haitianos,
heroindmanos (usudrios da substancia quimica heroina injetavel) e hookers (nome em inglés
para designar profissionais do sexo) (BRASIL, 2016b).

Nesse mesmo ano, o primeiro caso de Aids foi registrado no Brasil, no estado de Sao
Paulo. Posteriormente descobriu-se que a doenca foi contraida em 1980, tendo o homem ficado
por dois anos sem que se estabelecesse o seu diagnostico (BRASIL, 2016b).

Apos a notificagdo do primeiro caso, aos poucos, a epidemia se expandiu no Brasil e se
espraiou por grupos posteriormente considerados pelas autoridades politicas como populagdes
mais vulneraveis, anteriormente chamadas de populacdes-chave, devido ao fato de
responderem pelo grande contingente de novos casos do virus HIV no pais. Em conformidade
com as categorias de exposicao elencadas mundialmente, o Ministério da Satde brasileiro
apontou que as populagdes mais vulneraveis correspondiam aos “gays e homens que fazem
sexo com homens, travestis e transexuais, pessoas que usam drogas e profissionais do sexo”
(BRASIL, 2015, p. 3).

Em virtude da mobilizagdo de 6rgdos de fiscaliza¢do e da sociedade civil, em 1986,
passaram a ser disponibilizados testes de laboratdrio para detecgao de anticorpos anti-HIV. Com
isso, observou-se uma queda importante das taxas de incidéncia de casos de HIV/Aids pela via
da transmissdo secundaria a transfusdo de sangue e de hemoderivados (SZWARCWALD et al.,
2000).

Diversos estudos se dedicaram a compreender as caracteristicas da epidemia pelo
HIV/Aids no Brasil. No inicio da epidemia o que se observava era uma concentragdo dos casos
em localidades da regido Sul e Sudeste e aos poucos verifica-se sua expansao para os estados
do Nordeste e Centro-Oeste, atingindo por ultimo a Regido Norte (LAURINDO-
TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).

Outra caracteristica que merece destaque diz respeito as mudangas nas categorias de

transmissao do virus. Na primeira fase da epidemia o HIV foi inicialmente atrelado ao grupo
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formado por homens que faziam sexo com outros homens (HSH). No entanto, o virus
disseminou-se rapidamente entre os mais diversos segmentos populacionais, tais como homens
com praticas heterossexuais, mulheres e criancas (SANTOS et al., 2002).

O grupo dos usuarios de drogas injetaveis comegou a despertar a atengao como categoria
de risco e foi um dos responsaveis pelo processo de expansdo dos casos detectados em
municipios de médio e pequeno porte. De todas as categorias de transmissdo, cabe chamar a
atencao para o processo conhecido como “heterossexualizagao” ou “feminizacao” determinado
pela elevacdo dos casos de Aids entre as mulheres via transmissao heterossexual do HIV, via de
transmissao esta que chegou a ser considerada “a mais importante caracteristica da dindmica da
epidemia, com expressdo relevante em todas as regides [do Brasil]” (BRITO et al., 2000, p.
209).

Dados recentes do Ministério da Saude demonstram que, no que diz respeito a
distribuicdo dos casos de HIV por sexo, verifica-se que a incidéncia dos casos do virus em
homens ¢ historicamente maior do que entre as mulheres. De 1980 até junho de 2015 foram
registrados 519.183 (65,0%) homens com Aids e 278.960 (35,0%) mulheres. No entanto o
processo de “heterossexualizacdo” destacado pelo estudo de Brito et al. (2000), se expressa no
fato de que, por duas décadas (1980 a 2003), o numero de casos de Aids entre mulheres
aumentou no pais. E verdade também que este fendmeno comegou a ser revertido a partir de
2009 quando se observou uma queda nas taxas de detec¢dao de Aids de 18,9% em mulheres no
periodo de 2005 a 2014 (BRASIL, 2015).

Com o aumento do nimero de casos de mulheres diagnosticadas com HIV/Aids
cresceram, consequentemente, as taxas de incidéncia do virus entre criangas por transmissao
vertical, via também conhecida na literatura como transmissdo perinatal (BADILLO et al.,
2012), transmissdo materno-infantii (ARAUJO; NOGUEIRA, 2007) e mother-to-child
transmission (MTCT) (JUDD et al., 2016). A transmissao vertical do Virus da Imunodeficiéncia
Humana (HIV) ¢ definida como a passagem do virus da mae para a crianca durante a gestagao,
o parto ou pelo aleitamento materno.

Em 1994, os resultados do Protocolo 076 Pediatric Aids Clinical Trial Group (PACTG)
comprovaram que o uso de antirretroviral zidovudina (AZT) era responsavel pela redugdo da
transmissao pela via materno-infantil do HIV em 67,5% quando utilizado durante a gestagao,
trabalho de parto e parto, além da administracio a recém-nascidos que ndo haviam sido
alimentados ao seio ou com leite materno. A partir desses estudos, o AZT passou a ser
recomendado pelo Centro de Controle e Prevengdo de Doengas (CDC) as mulheres HIV

positivas durante o segundo e o terceiro trimestre de gestacdo, durante o parto € aos recém-
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nascidos até as seis primeiras semanas de vida (ARAUJO; NOGUEIRA, 2007).

A literatura aponta que, desde a publicagdo do Protocolo 076 Pediatric Aids Clinical
Trial Group (PACTG), o Ministério da Satde considerou a preven¢ao da transmissao vertical
do HIV como uma prioridade diante das elevadas taxas que continuavam a crescer no pais na
década de 1990, onde se verificou que a transmissdo vertical do HIV foi responsavel por
aproximadamente 94,0% dos casos registrados em menores de 13 anos, de 1999 a 2000,
segundo dados da pesquisa desenvolvida por Aratjo e Nogueira (2007). O Ministério, em
dezembro de 1996, emitiu Portaria contraindicando o aleitamento materno para as maes HIV
positivas, bem como o aleitamento cruzado (MS, 1996).

Segundo VON SEEHAUSEN, OLIVEIRA e BOCCOLINI (2017) o aleitamento
cruzado ¢ pouco estudado em nosso meio. Esses autores, por meio de um estudo transversal
conduzido em 2013, com maes de criangas menores de 1 ano, concluiram que o aleitamento
cruzado foi praticado por 29,4% das maes, geralmente entre parentes ou amigas. Reitera-se que,
mesmo com a contraindicagdo em 1996, essa prevaléncia, em 2013, ¢é bastante elevada entre a
populagdo estudada, sendo o trabalho formal da mae um fator inversamente associado ao
aleitamento cruzado.

O Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) para manejo da infec¢do pelo
HIV em criancas e adolescentes, de 2014, afirma que em 1996 o Programa Nacional de
DST/Aids e Hepatites Virais do Ministério da Satde estabeleceu indicagdao da profilaxia da
transmissdo vertical para todas as gestantes soropositivas e recém-nascidos expostos ao HIV.
Atualmente sabe-se que sem qualquer acdo profilatica, o risco de transmissao vertical do HIV
¢ de 25,0% a 30,0%. Se aplicadas todas as medidas preconizadas por Protocolos Clinicos e
Diretrizes Terap€uticas para prevengao da transmissao vertical do HIV, sifilis e hepatites virais
(BRASIL, 2015), a taxa de transmissao vertical do HIV pode ser reduzida para niveis inferiores
a 2,0%.

A estratégia de prevengao elaborada pelo Ministério da Satide tem impactado na reducao
dos casos de HIV pela via da transmissao vertical. Uma prova disso ¢ a tendéncia de queda que
o Brasil tem registrado nos tltimos dez anos, correspondente a uma reducao de 33,3% dos casos
contraidos por essa via (BRASIL, 2015). No entanto, até os dias de hoje, esta redu¢do ainda se
encontra acima das metas de eliminacao e com variagdes regionais (BRASIL, 2015). Dados do
boletim epidemioldgico de HIV/Aids, divulgado em 2015 pelo Ministério da Satde, ratifica a
tendéncia de variagdes regionais.

Observa-se uma tendéncia de queda nas regides Sudeste com um percentual de 58,3%,

Sul com 40,1% e Centro-Oeste com 26,1% no periodo de 2005 a 2014. A queda registrada na
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regido Nordeste ¢ menor em comparagao as regides citadas, e foi de 12,1% no mesmo periodo.
Com um quadro mais preocupante, a regido Norte apresenta um aumento de 69,2% das taxas
de detecgdo em criancas. Comparados as Unidades da Federagao, observa-se que o Rio Grande
do Sul e 0 Amazonas possuem as maiores taxas de deteccdo em menores de cinco anos® em
2014, com 7,2 e 7,1 casos por 100 mil habitantes, respectivamente (BRASIL, 2015).

E correto afirmar que ainda hoje sdo encontrados, no Brasil, casos de diagnostico tardio
da transmissao vertical do virus HIV. O Ministério da Saude divulgou que, no ano de 2010, dos

518 casos de Aids por transmissdo vertical diagnosticados no pais, 165 (31,8%) eram de

adolescentes com 13 anos de idade ou mais (BRASIL, 2013).

3.2 VIVER COM HIV SOB A PERSPECTIVA DA CRONICIDADE: ALGUNS CONCEITOS

Apds 35 anos do inicio da epidemia de Aids, embora a cura para a doenga ainda nao
tenha sido descoberta, ¢ notério que os avangos cientificos e tecnoldgicos, com destaque para
as evolugdes farmacoldgicas tém colocado em cena uma nova possibilidade de viver. A partir
de tais avancos as pessoas portadoras do virus HIV tém tido a oportunidade de experimentar
“viver com a doenga, € ndo para a doenca como nos anos iniciais” (SCHAURICH, D et al.,
2006, p.459).

Diante de tamanhos avangos, verifica-se uma nova caracteristica da epidemia de Aids
no mundo e no Brasil, qual seja, a sobrevida das pessoas que vivem com o HIV, bem como o
aumento da qualidade de vida dessas pessoas. Verifica-se que o tratamento com antirretrovirais,
principalmente apds o advento da terapia combinada de alta poténcia (HAART) em 1996, tem
sido responsavel pela transformac¢do de uma sindrome reconhecida culturalmente como uma
sentenc¢a de morte, em uma doenga vista agora sob o prisma da cronicidade.

Canesqui (2007) em seu estudo sobre os adoecidos cronicos, esclarece que Sydenham
foi quem classificou as doencas em agudas e cronicas, no ambito do paradigma empiricista
clinico, responsavel por romper com a medicina antiga, escoldstico-galénica. Um dos conceitos
de cronicidade apresentados pela autora em seu livro diz respeito as condi¢gdes de satde
passiveis de gerenciamento, mas sem possibilidade de cura, que apresentam sintomas continuos
ou periodicos, capazes de interferir em diversas dimensdes da vida do adoecido e também no

que esta a sua volta.

1 O monitoramento da transmissdo vertical do HIV ¢é feito usando a taxa de detec¢iio de Aids em criangas com
idade abaixo de cinco anos como indicador Proxy
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Esta autora afirma que a fluidez da sociedade moderna e a centralidade do conhecimento
biomédico nos processos de cura, fez com que o conceito apresentado acima fosse incorporado
de diferentes maneiras por diferentes grupos sociais que apresentam interpretagdes sobre as
enfermidades pautadas no senso comum.

Além das variadas incorporagdes do conceito de cronicidade, observa-se também que a
definicao de doenca cronica sofreu alteragdo ao longo do tempo. Freitas (2004) em sua analise
da literatura sobre o conceito demarcou dois periodos historicos em que a condi¢ao cronica foi
conceituada de forma diferente. O primeiro deles, foi o periodo de 1994 e 1995 em que a
literatura apontava o conceito de condi¢do cronica sob aspectos individualizantes, pautados no
modelo biomédico. O segundo periodo destacado por Freitas foi de 1996 a 1998, em que a
conceituagdo da cronicidade passa a ser compreendida a luz da cultura e outras areas do
conhecimento. O autor entdo destaca “[...] a abordagem cultural passa a ser considerada no
entendimento da condi¢do cronica de saude fazendo-se referéncia as tradigdes, valores e saberes
que permeiam as praticas comunitdrias, em contraponto as verdades cientificas da area
bioldgica” (FREITAS, D, 2004, p.58).

Deste modo, a doenca cronica estd colocada como uma condigdo permanente de
existéncia capaz de alterar o processo de ser saudavel, levando em consideragdo que tal
condig¢do fara parte de toda a vida podendo ser agravada ao longo dela. Verifica-se que esta €
uma defini¢ao encontrada em alguns estudos sobre doenga cronica, como por exemplo o estudo
de Freitas et al., 2007, que apresenta a condi¢do cronica de saide do adulto a partir das
caracteristicas de permanéncia, irreversibilidade, incapacidade residual, incuravel, degenerativa
e de longa duragdo, figurando seus atributos essenciais.

No entanto, ¢ importante esclarecer que a defini¢do acima ndo exclui a compreensao da
condigdo cronica como “um fendmeno diretamente relacionado ao conhecimento do individuo,
bem como as crencas, valores, saberes e praticas que permeiam a rede familiar e social em
determinado tempo e espaco” (SCHAURICH et al., 2006, p.459).

A partir dessa compreensao, a doenca, e no caso do presente estudo, a condi¢ao de viver
com o virus HIV, descortina-se ao individuo como uma das possibilidades de existir, permitindo
um repensar de si, € ao mesmo tempo da coletividade no que diz respeito aos habitos, crengas
e valores, bem como repensar seu modo de ser no mundo como fruto da cultura (SCHAURICH
etal., 2006). Com isso, os autores afirmam que € preciso olhar para a doenga cronica como algo
que va além de um fato puramente bioldgico, para compreendé-la imbricada a cultura, ou seja,
vivenciado pela pessoa e localizado no contexto entre o biologico e o cultural.

Ana Maria Canesqui (2007) chama a atengdo para o fato de que as experiéncias dos
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adoecidos cronicos também ¢ configurada por um conjunto de externalidades, que se referem
as politicas sociais e de satde, responsaveis por proporcionar aos sujeitos “acesso aos servigos
de saude, aos meios diagndsticos e terapéuticos e a outros condicionantes que interferem nas
suas vidas” (CANESQUI, 2007, p. 20).

Freitas et al. (2007) em seu estudo cujo objetivo foi definir o conceito de condi¢ao
cronica no contexto da saide no adulto, a partir de uma revisdo da literatura, pontua que tal
condi¢do gera eventos consequentes entendidos como “[...] eventos ou situagdes resultantes da
condicdo cronica de saide do adulto, evidencidveis na aplicagdo efetiva do conceito” (FREITAS
et al., 2007, p. 6). Alguns dos eventos consequentes encontrados na literatura estudada pelos
autores foram: modificagdes fisicas, sociais e psicoldgicas; mudangas no estilo de vida;
incapacidade/inabilidade; necessidade de adaptagdo e enfrentamento; estigma; necessidade de
aderir a tratamento continuo, depressao, dentre outras.

Estas autoras verificam que a doenga cronica pode gerar outras condigdes cronicas ao
adulto e com isso, afetar familias que sdo chamadas a assumir responsabilidades no controle do
que chamam de eventos consequentes (FREITAS et al., 2007).

E correto afirmar que a perspectiva de cronicidade experimentada atualmente pelas
pessoas que vivem com HIV/Aids a partir do tratamento antirretroviral traz a tona a
possibilidade de mudanga de valores, crengas, habitos e conhecimentos, tanto individuais

quanto coletivos. Segundo os autores:

Isso propicia a transformacdo de uma cultura que relaciona o estar com AIDS com o
estar mais proximo a morte, a ser portador de um estigma social e, portanto,
marginalizado e desacreditado, para uma cultura que vislumbra a AIDS como uma
doenga cronica, assim como a hipertensao arterial sistémica (HAS), a Diabete Mellitus
(DM), a insuficiéncia renal cronica (IRC), entre outras, necessitando, contudo, de
esforgos pessoais, coletivos e governamentais a fim de redirecionar os rumos do viver.
(SCHAURICH, et al., 2006, p.460).

E através desta perspectiva de cronicidade que pode ser explicado o aumento de
sobrevida de criancas que nascem com o virus HIV, transmitidos durante a gestacao, nascimento
ou aleitamento materno, que chegaram a adolescéncia no passado e hoje conseguem chegar a

vida adulta, (con)vivendo com a condigdo soroldgica positiva para o HIV.

3.3 AUMENTO DE SOBREVIDA E CHEGADA A VIDA ADULTA

A literatura sobre transmissao vertical aponta como elemento comum na maioria dos

artigos, dissertacdes e teses sobre a tematica, a compreensdo de que evolucdes na terapia
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medicamentosa e no tratamento do HIV/Aids foram responsaveis por importantes alteragdes no
perfil dos pacientes acometidos pelo virus HIV nos mais de trinta anos de epidemia, com
destaque para a sobrevida e aumento da qualidade de vida dessas pessoas (KIM et al., 2014;
TEIXEIRA; SILVA, 2008; ANDRADE et al., 2012; FIUZA et al., 2013; PASSOS; SOUZA,
2015; KOURROUSKI, 2008; BASILE, 2009; CASTELLANI, 2014; ROZISCA, 2016;
NICHIATA, 2001; CECCATO, 2008; CRUZ, 2015).

Uma mudanga pontuada na literatura nacional e internacional ¢ que “Os progressos no
desenvolvimento da Terapia Antirretroviral Combinada (TARVc) proporcionaram a conversao
de uma doenga grave em uma infec¢do cronica e controlavel” (BRASIL, 2014, p. 18). Um
estudo realizado em Madri, na Espanha, localiza em 1996 o ano em que a Terapia Antirretroviral
Potente (HAART) tornou-se disponivel, o marco da transformacdo da infec¢ao pelo HIV
tornando-a uma doenga cronica (BADILLO et al., 2012).

Geocze et al. (2010) explicam que no Brasil a Terapia Antirretroviral Altamente ativa
(HAART), também chamada de Terapia Antirretroviral Combinada (TARVc) foi incorporada ao
Sistema Unico de Saude (SUS) em novembro de 1996 fazendo parte da politica nacional de
livre acesso aos servigcos de saude e medicamentos e passou a ser oferecida as pessoas com
indicacdo de tratamento. O estudo aponta uma reducao de 33,0% da mortalidade, justificada
em parte pela introdugdo deste tipo de terapia medicamentosa no tratamento dos brasileiros.
Isso ocorre porque a combinagao de pelo menos trés medicamentos (caracteristico da HAART)
quando tomadas de acordo com a prescri¢do médica, controlam a multiplicacdo do HIV tanto
no sangue quanto em outros fluidos corporais, por conseguinte a evolugdo da doenca ¢
desacelerada (CRUZ, 2015).

Um estudo realizado por Reis, Moreira e Cruz (2007) aponta que, para além da redugao
da morbimortalidade notavel apds a disponibilidade de forma universal e gratuita dos
antirretrovirais pela rede publica de satde, pode se observar também a redugdo da incidéncia
de doencas oportunistas e redugdo das internagdes hospitalares e o aumento da sobrevida das
pessoas vivendo com HIV/Aids. E gracas ao aumento de sobrevida que criangas e adolescentes
vivendo com HIV/Aids tem podido entrar na fase adulta de suas vidas.

A pesquisa realizada por Garcia-Navarro et al. (2014) afirma que, devido a diminui¢do
das taxas de morbidade e mortalidade de pessoas que vivem com HIV por transmissao vertical,
o aumento da expectativa de vida e a possibilidade de reducao da posologia prescrita, muitas
criangas chegam a adolescéncia. Com isso muitos desafios surgem, tais como constru¢do da
“autonomia, adesdo ao tratamento, conhecimento sobre a doenga, relagdo com pares,

sexualidade e desenvolvimento como adultos” (GARCIA-NAVARROA et al., 2014, p. 632).
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Outro estudo realizado na Europa corrobora a ideia de que o uso continuo dos antirretrovirais
tem sido capaz de aumentar a propor¢ao de pessoas vivendo com HIV perinatal (como chamam
o virus transmitido verticalmente). A entrada para a vida adulta e com isso precisam ser
transferidos para um servigo especializado de adultos (JUDD et al., 2016).

Essa pesquisa afirma que, mundialmente, a cada ano mais de 200 mil criangas sdo
expostas ao HIV ao nascer, mesmo com o sucesso na ampliagdo de iniciativas para a prevengao
da transmissao materna. O estudo revela que desses mais de 200 mil, mais de 90,0% vivem na
Africa subsaariana. Melhorias no diagnostico precoce e inicio imediato da terapia antirretroviral
sdo uns dos fatores apontados como capazes de indicar que muitas dessas criangas chegardo a
idade adulta (JUDD et al., 2016).

O Ministério da Saude brasileiro pontua que “Com o aumento da sobrevida e com a
reducdo da frequéncia de infecgdes oportunistas, crescem em importancia os aspectos ligados
a promocao da saude integral e da qualidade de vida, notadamente na adolescéncia e na

juventude” (BRASIL, 2014, p.18).

3.4 VULNERABILIDADES DE PESSOAS VIVENDO COM HIV/AIDS POR
TRANSMISSAO VERTICAL

O conceito de vulnerabilidade, apresentado a seguir, tem sido usado como chave
explicativa das diferentes interfaces que perpassam o contexto de epidemia de HIV/Aids
(SHAURICH et al., 2006). O Protocolo Clinico elaborado pelo Ministério da Saude para o
manejo da infec¢ao pelo HIV em criangas e adolescentes compreende que essa vulnerabilidade
tem inicio ainda na vida intrauterina. E importante esclarecer que alguns estudos publicados
sobre a tematica ndo fazem uso da expressdo vulnerabilidade, mas ao serem analisados ¢
possivel observar que se trata de aspectos vulneraveis da vida de criangas, adolescentes e
adultos que vivem sob essa condigio soroldgica. E o caso da pesquisa realizada por Garcia-
Navarro et al. (2014), que aponta uma alta porcentagem de pacientes com dificuldades
psicossociais, tais como conhecimento de sua doenga, relacdo com pares, fracasso escolar e
estigma. Esses autores afirmam que tais aspectos podem ter impacto na incorporagdo na vida
adulta.

Badillo et al. (2012) afirmam que o acompanhamento de pacientes com esse diagndstico
¢ complexo devido a toxicidade associada ao uso dos antirretrovirais, mas também por situagdes

sociofamiliares dificeis, que podem comprometer o sucesso no tratamento.
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O estudo realizado por Judd et al. (2016) expressa que “criancas e jovens com HIV
perinatal sdo uinicos em termos de sua doenga ¢ histérico de tratamento” (JUDD et al., 2016, p.
5). Parece ser provavel que as pessoas vivendo com o virus pela via da transmissdo vertical
tenham necessidades de satde diferentes, se comparados as pessoas de mesma idade que o
adquirem por relagdo sexual, e que a pessoa vivendo com HIV perinatal ao entrar na vida adulta
estd sujeita a “alto risco de mortalidade, comorbidades, falha do tratamento e retirada de
cuidados” (JUDD et al., 2016, p.1). Em coadunagdao com diversos estudos da area, esse
considera que aspectos como estigma, discriminacdo, morte dos pais e revelacdo do diagndstico
sdo desafios capazes de afetar os resultados de saude destes pacientes.

Quanto ao conceito de vulnerabilidade AYRES et al. (2003) o definem como:

Esse movimento de considerar a chance de exposicdo das pessoas ao adoecimento
como a resultante de um conjunto de aspectos ndo apenas individuais, mas também
coletivos, contextuais, que acarretam maior suscetibilidade a infec¢do e ao
adoecimento e, de modo inseparavel, maior ou menor disponibilidade de recursos de
todas as ordens para se proteger de ambos (AYRES et al., 2003, p. 123).

Para os autores analisar a vulnerabilidade implica a avaliagdo de forma articulada dos
seguintes eixos: componente individual, social e pragmatico.

O componente individual esté relacionado ao grau e a qualidade da informacdo de que
os individuos detém sobre seu problema; diz respeito a capacidade de elaborar essas
informacdes e absorvé-la ao conjunto de preocupagdes que conformam seus cotidianos; e
também, ao interesse e as possibilidades efetivas de transformar tais preocupagdes em “praticas
protegidas e protetoras”, nas palavras dos autores.

O componente social relaciona-se a aquisicdo de informacdes, as possibilidades de
incorpora-las e ao poder de incorpora-las a mudancas préaticas. Verifica-se que este componente
ndo depende apenas dos individuos, mas também de “aspectos, como acesso a meios de
comunica¢do, escolarizagdo, disponibilidade de recursos materiais, poder de influenciar
decisdes politicas, possibilidade de enfrentar barreiras culturais, estar livre de coercoes
violentas, ou poder defender-se delas etc.” (AYRES et al., 2003, p. 123).

O ultimo eixo e ndo menos importante chamado componente pragmatico diz respeito
aos esforcos programaticos voltados para a disponibilizagdo de recursos sociais de que os
sujeitos necessitam para ndo se expor ao HIV e se proteger seus danos. Segundo os autores

citados anteriormente:

Quanto maior for o grau e a qualidade de compromisso, recursos, geréncia e
monitoramento de programas nacionais, regionais ou locais de prevencdo e cuidado
relativo ao HIV/Aids, maiores serdo as chances de canalizar os recursos sociais
existentes, otimizar seu uso e identificar a necessidade de outros recursos,
fortalecendo os individuos diante da epidemia (AYRES et al., 2003, p. 123).
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Para o Ministério da Satde “orfandade, abandono por parte dos pais ou responsaveis
legais, dificuldades escolares, preconceito e estigma nas relagdes sociais e afetivas” (BRASIL,
2014, p.18) sdo capazes de afetar o desenvolvimento afetivo e psiquico de pessoas HIV positivo
por transmissdo vertical. Diante disso, espera-se que o cuidado prestado a estas pessoas seja
estruturado e bem articulado, contando com equipes multidisciplinares e podendo contar com

o que chamam de “recursos de apoio da comunidade”.
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4 METODOLOGIA

4.1 DESENHO DO ESTUDO

Trata-se de um estudo realizado com abordagem qualitativa e analise de contetido sobre
a percepcao de pessoas que vivem com HIV/Aids por transmissdo vertical e perinatal no que
tange a sua condig¢ao soroldgica, tratamento e experiéncias do cotidiano que podem impactar
positiva ou negativamente o tratamento e as praticas de cuidado de si proprio ou autocuidado.
Este compreendido como “pratica de atividades iniciadas e executadas pelos individuos, em seu
préprio beneficio, para a manuten¢do da vida, da satde e do bem-estar” (CAETANO, J.A;
PAGLIUCA, L.M.F. 2006, p.2).

As entrevistas foram realizadas de agosto a outubro de 2017.

Conforme Bardin (1979) analise de contetido representa:

Um conjunto de técnicas de analise de comunicagdo visando obter, por procedimentos
sistematicos ¢ objetivos de descrigdo do contetido das mensagens, indicadores
(quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as
condig¢des de produgdo/recepgdo destas mensagens (BARDIN, 1979, p. 42).

Dentre as varias modalidades de andlise de contetido existentes, elegeu-se a analise
tematica considerada por Minayo (2014) como a modalidade mais apropriada para as pesquisas
de cunho qualitativo no ambito da satide. A autora afirma que a nogdo de tema esta vinculada a
uma afirmag¢ao sobre um dado assunto.

Em termos operacionais a analise de conteudo tematica se desdobra em trés etapas. A
primeira etapa diz respeito a pré-analise; a segunda etapa trata-se da exploracdo do material; a
terceira direciona-se ao tratamento dos resultados obtidos e interpretacao.

A pré-andlise relaciona-se a selecdo dos documentos que serdo analisados e na
elaboragdo das hipdteses e dos objetivos iniciais do estudo. Esta primeira etapa pode ser
desdobrada nas seguintes tarefas, segundo Minayo (2014):

e Leitura flutuante: momento em que as entrevistas (material produzido a partir da
entrada em campo) foram intensamente lidas e relidas com o objetivo de deixar-
se impregnar por seu conteudo.

e Constituigdo do corpus: o que significa dizer que o universo deve ser estudado
em sua totalidade respeitando as normas que validam uma pesquisa qualitativa,

elencadas pela autora, que sdo a “exaustividade”, ou seja, que o material produ-
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zido dé conta de abarcar todos os elementos contidos no roteiro; “representati-
vidade” que diz respeito a necessidade de o estudo demonstrar caracteristicas
fundamentais do universo que se pretende analisar; “homogeneidade”, ou seja,
que os critérios para a escolha do universo sejam precisos e “pertinéncia’ que
trata-se da capacidade que os produtos analisados tem de responder aos objetivos
que o estudo se propde.

e Formulacdo e reformulacdo de hipoteses e objetivos: momento em que a fase
exploratoria foi revista a partir de leituras extenuantes do material produzido em
campo, leitura esta que teve como base as questdes de pesquisa construidas na
fase de elaboragdo do projeto de pesquisa. Neste momento alguns objetivos do
estudo precisaram ser reformulados.

A segunda etapa da andlise de conteudo tematica ¢ denominada por Minayo (2014)
como exploragdo do material. Nesta etapa buscou-se identificar nos relatos dos jovens
entrevistados, expressoes ou palavras significativas que conformaram as categorias a partir das
quais os contetidos dos relatos orais foram organizados.

A terceira e ultima etapa deste método diz respeito ao “Tratamento dos resultados
obtidos e interpretacdo” ¢ a etapa em que os resultados brutos podem ser trabalhados a partir de
operagdes estatisticas ou com significados, que foi o caso do estudo que ora se apresenta, tendo
em vista que se trata de uma abordagem que pode variar, segundo a autora citada acima. A partir
de entdo € possivel a realizacdo de inferéncias e interpretagdes, inter-relacionando-as a luz da

teoria usada.

4.2 LOCAL DO ESTUDO

Na defini¢ao do local de realiza¢do do estudo surgiu o seguinte questionamento: Existe
no estado do Rio de Janeiro um fluxo de encaminhamento de paciente vivendo com HIV/Aids
por transmissao vertical do servigo pediatrico para o servico ambulatorial de adulto?

A principio acreditou-se ser possivel estudar o ambulatorio de referéncia para onde os
jovens vivendo com HIV por transmissdo vertical foram encaminhados. O que este estudo
demonstrou ainda na fase de desenho do objeto de estudo ¢ que ndo ha uma diretriz que
normatize os fluxos de encaminhamento do servigo pediatrico ao ambulatério que acompanha
adulto que vivem com HIV.

Verificou-se que os servicos encaminham os pacientes levando em consideragdo o
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conhecimento de profissionais de outras unidades com quem realizam contato e passam o caso;
considerando a demanda dos préprios pacientes que, por vezes, solicitam tratar-se no mesmo
local que seu familiar, ou ainda fazem o encaminhamento para a propria instituigdo transferindo
o paciente apenas do servico pediatrico para o adulto.

Elegeu-se o Instituto Nacional de Infectologia Evandro Chagas (INI), da Fundagdo
Oswaldo Cruz para a realizacao do estudo.

O INI conta com a infraestrutura conformada por laboratérios de pesquisa; hospital com
enfermaria mista e CTI para internacdo dos pacientes acompanhados na Unidade e casos graves
de demanda espontanea; hospital-dia; ambulatorio; farmacia; laboratério de analises clinicas e
coleta de amostras. Além de uma instituicdo de ensino que oferece cursos de pos-graduacao,
residéncia médica e estdgio de graduacdo em doengas infecciosas para as diversas
especialidades (FERNANDES, 2013).

A escolha por esta Unidade de Saude decorreu do fato de se tratar de instituicdo que
possui um ambulatério tanto de adolescentes quanto de adultos vivendo com HIV/Aids por
transmissao vertical. Essa caracteristica pdde tornar mais factivel o acesso aqueles que vivem

com HIV por transmissao vertical.

4.3 POPULACAO DO ESTUDO

E importante esclarecer que o projeto aborda adultos jovens e pessoas em transicdo para
a vida adulta, na medida em que abrange individuos com idade de 18 anos ou mais. Nessa fase
¢ possivel a inser¢ao no mercado de trabalho (formal ou informal), a constitui¢do de uma nova
familia ou novas redes de apoio. Do ponto de vista do relacionamento com a equipe de saude
que faz o acompanhamento no servigo adulto a relagdo pode ocorrer sem a necessaria mediacao
de terceiros (pais ou responsaveis legais). Ou seja, acredita-se que nessa fase da vida o sujeito
passa a ser responsavel por suas escolhas, atitudes e por seu proprio tratamento, muitas vezes,
passando a ser o ator principal do processo de cuidado consigo mesmo. Nao foi delimitado o
limite superior para a faixa etaria dos participantes da pesquisa, tendo em vista a sobrevida
desses individuos ser um fendmeno relativamente recente como dito anteriormente.

Os jovens do estudo atenderam aos critérios de inclusdo: pessoas com idade a partir de
18 anos vivendo com HIV/Aids por transmissdo perinatal em acompanhamento ambulatorial
no ano 2017, que assinarem o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice

A). Os critérios de exclusao pautados na pesquisa foram pessoas vivendo com HIV/Aids por
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transmissdo perinatal que ndo estejam em acompanhamento ambulatorial, e incapazes de

interagir, momentanea ou definitivamente, de forma autdnoma durante a entrevista.

4.4 ENTREVISTAS / COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevistas semiestruturadas, com roteiro
previamente elaborado (Apéndice B). Na elaboragdo do roteiro das entrevistas algumas
categorias analiticas (operacionais) foram previamente identificadas, também mediante a
literatura cientifica e se encontram enunciadas no Quadro 1.

O presente estudo buscou retratar uma etapa da experiéncia de vida de jovens que vivem
com HIV/Aids por transmissao vertical e perinatal no que concerne a experiéncia da doenca e
do tratamento em seu cotidiano verificando aspectos que influenciam as praticas de cuidado
dos jovens possibilitando-as e/ou limitando-as.

Tendo como base a lista de pacientes com perfil delineado nos objetivos da pesquisa
(pessoas que vivem com HIV/Aids por transmissdo vertical, com idade a partir de 18 anos e
estar em acompanhamento ambulatorial no INI em 2017), disponibilizada por profissionais do
hospital, o acesso aos pacientes tornou-se possivel, pois os jovens que compareciam as
consultas agendadas eram convidados a participar voluntariamente da pesquisa.

Quase todos os participantes que aceitaram participar da pesquisa foram entrevistados
em salas reservadas exclusivamente para esta finalidade, localizadas tanto no ambulatorio do
hospital quanto no prédio do ensino da referida instituicdo. Individualmente, cada jovem foi
informado sobre os objetivos do estudo, foi realizada a leitura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) em que havia esclarecimentos sobre sua condi¢do de voluntario,
bem como sobre o carater confidencial e a liberdade conferida a cada um a desistir de sua
participacao sem que isso lhe cause qualquer dano.

Aqueles que concordavam em conceder a entrevista eram informados sobre o recurso
da gravacdo e sua posterior transcri¢do. Foram esclarecidos quanto ao acesso ao material,
substitui¢cdo de qualquer dado que os identifiquem por cdédigos, sendo garantida, portanto, o
sigilo das informagdes prestadas e o anonimato dos jovens.

Foi utilizado também um questionario sociodemografico autoaplicado com questdes
sobre idade, sexo, estado civil, local de residéncia, escolaridade, atividade remunerada, renda

familiar, renda individual, religido, nimero de filhos € com quem moram (Apéndice C).
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4.5 FONTES E ANALISE DOS DADOS

A analise dos dados obtidos mediante os relatos buscou conhecer como um jovem que
convive com o HIV desde o nascimento lida com sua condi¢ao soroldgica e com seu tratamento
ao entrar na fase adulta da vida a partir do ponto de vista dos préprios sujeitos.

E importante esclarecer que o contato com o material produzido a partir das entrevistas
produz diferentes reagdes. Ler as entrevistas transcritas suscita no pesquisador uma sensagao
de que os jovens falam com naturalidade sobre sua condicao soroldgica, seu tratamento e a vida
que levam. Por outro lado, ouvir os 4udios das entrevistas demonstra para o pesquisador o
quanto falar de si € dificil e o quanto relatar parte de sua historia para alguém desconhecido
demanda um manejo das proprias emogdes, bem como elaborar uma versdo de suas
experiéncias talvez ainda ndo reveladas a ninguém. Ouvir os dudios das entrevistas contribui
para compreender que os longos segundos de siléncio muitas vezes sdo usados como espago
para rever em suas memorias que fatos de suas experiéncias que valem a pena ser contados.

Ap6s o término das entrevistas, as percepcdes da pesquisadora foram registradas em um
diario de campo e este material também foi utilizado como instrumento de analise do estudo.

Na analise, as categorias operacionais previamente delineadas (Quadro 1) foram
agrupadas e reorganizadas, compondo as seguintes categorias analiticas: caracterizacao dos
jovens e transicao para a vida adulta; percepcao sobre a vida levando em considerag¢ao o virus
e o tratamento; aspectos que facilitam e/ou dificultam as praticas de cuidado no cotidiano;

transicao do servigo pediatrico para o servico de adulto.



Quadro 1. Comparacdo entre objetivos, questdes do estudo e categorias de andlise previamente definidas
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Objetivos especificos
da pesquisa

Perguntas de pesquisa

Questoes do roteiro de entrevista

Categorias operacionais delineadas previamente

Caracterizar as pessoas
entrevistadas que
vivem com HIV/Aids
por transmissao
vertical e perinatal na
transi¢cdo para a vida
adulta e para o servico
correspondente.

» Como este universo percebe praticas de
cuidado voltadas ao tratamento e o andar
da vida?

1) Me conte um pouco sobre a sua
vida para que eu possa te conhecer
melhor.

2) Conte-me um pouco sobre seu
tratamento.

1) Perfil socioeconémico, demografico e cultural.

2) Rotina para tomar os medicamentos;
Possiveis dificuldades de seguir o tratamento.
Contexto da revelacdo diagndstica

Analisar a percepgao
dessas pessoas sobre a
vida, levando em conta
0 virus e o tratamento.

* Pessoas vivendo com HIV/Aids por
transmissdo vertical conhecem sua
condigdo soroldgica e como contrairam o
virus?

* Essas pessoas compreendem a
importancia do tratamento e estdo bem
esclarecidos quanto ao uso correto dos
antirretrovirais e seus possiveis eventos
adversos?

1) Conte-me um pouco sobre como €
viver com o virus HIV.

2) Em geral vocé participa das
decisdes tomadas sobre o seu
tratamento? Cite algumas decisdes
das quais vocé participou (Horario
dos medicamentos prescritos,
mudanga de antirretroviral).

1) Contexto em que a Pessoa Vivendo com HIV/Aids
(PVHA) tomou conhecimento sobre sua condi¢do
soroldgica;

2a) Formas como o projeto terapéutico da PVHA ¢
construido;

2b) Participagdo do paciente na construgdo de seu projeto
terapéutico.

Como ¢ o cotidiano destes jovens
levando em consideracdo a doenga
cronica enfrentada?

Conte-me como ¢ sua vida hoje, seu
dia a dia.

Continuidade dos estudos;

Inser¢do no mercado de trabalho seja com vinculo formal
ou informal;

Saida da casa dos pais ou casa onde passou a infincia e
adolescéncia;

Construgao de relacionamentos;

Vinculos familiares;

O papel que familia e amigos ocupam no tratamento;

Identificar fatores do
cotidiano que
interferem no cuidado
(dificultam/facilitam).

Que fatores do seu cotidiano as pessoas
atribuem a facilidade ou dificuldade em
adotar praticas de cuidado orientadas pela
equipe de satde que o acompanha?

Levando em considerac¢do o
cotidiano que vocé acabou de
descrever, que fatores vocé acredita
que tem impacto no tratamento
facilitando e dificultando as praticas
de cuidado?

Fatores que possibilitam o tratamento
Fatores que dificultam o tratamento
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4.6 CONSIDERACOES ETICAS

Como se trata de uma pesquisa com seres humanos, foi seguida a Resolucao 466/12, do
Conselho Nacional de Satde. Apds aprovagdo pela banca de qualificagdo, o projeto foi
submetido aos Comités de Etica em Pesquisa da Escola Nacional de Saiude Publica e do Instituto
Nacional de Infectologista Evandro Chagas, acompanhado do TCLE e das autorizagdes da
Direcdo do ambulatorio de doencgas infecciosas para a realizagdo da pesquisa. As entrevistas
foram realizadas em local capaz de assegurar a privacidade dos participantes.

Foi solicitada a autorizagdo do ambulatorio de doengas infecciosas, onde os potenciais
participantes da pesquisa fazem acompanhamento de satide, para a execugdo da pesquisa.

A coleta de dados foi realizada apos a aprovagio do projeto no Comité de Etica em
Pesquisa da Escola Nacional de Saude Publica e do Comité de Etica em Pesquisa do Instituto
Nacional de Infectologia Evandro Chagas até o més de outubro de 2017. A analise dos dados
coletados ocorreu de outubro a dezembro de 2017.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Escola Nacional de Saude
Publica Sergio Arouca (CEP-ENSP) pelo Parecer Consubstanciado de numero 2.053.662,
emitido em 9 de maio de 2017 e pelo Comité de Etica em Pesquisa do Instituto Nacional de
Infectologia Evandro Chagas (CEP-INI) pelo Parecer Consubstanciado de numero 2.171.285,
emitido em 13 de julho de 2017.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Fizeram parte da investigagao 10 jovens que se encontram em acompanhamento no
ambulatorio de infectologia do Instituto Nacional de Infectologia Evandro Chagas — INI
localizado na Fundagdo Oswaldo Cruz, no municipio do Rio de Janeiro. Eles integram um grupo
de 96 pacientes por transmissao perinatal tratados no INI, dos quais 14 pacientes foram a 6bito
e 24 estdo ausentes do ambulatério ha mais de um ano. Dos que compareceram para

atendimento no Gltimo ano, os 10 jovens conformam essa pesquisa.

5.1 CARACTERIZACAO DOS JOVENS E TRANSICAO PARA A VIDA ADULTA

Foram entrevistados seis homens e quatro mulheres, com idade entre 18 e 26 anos, todos
solteiros. Apenas uma jovem (J5) tem um filho recém-nascido. Uma jovem reside no Municipio
de Duque de Caxias (J6) e um jovem reside no Municipio de Sdo Gongalo (J8), dois jovens (J9
e J10) ndo declararam seu local de residéncia; os demais sdo residentes do Municipio do Rio de
Janeiro (J1, J2, J3, J4,J5, J7). Quanto a escolaridade, trés entrevistados (J3, J6 e J8) cursavam
o ensino médio no momento da entrevista, dois (J7 e J9) possuem o ensino médio completo,
dois (J2 e J5) ndo completaram o ensino médio, dois (J1 e J10) estavam na fase de conclusao
do ensino superior e um (J4) precisou interromper seu curso de ensino superior por motivos de
trabalho. Apenas uma jovem nascida em 1999 (J3) caracterizou a forma de transmissao logo no
inicio da entrevista como por aleitamento cruzado (prima de sua mae, falecida, foi a lactante).
“Tenho 18 anos, estudo, namoro como uma adolescente, vivo com meus pais, peguei a doenga
com a amamentag¢do de outra pessoa e é isso. E vivo normal” (J3). No decorrer da entrevista,
J3 informou morar no mesmo quintal da mae e do padrasto, em uma casa separada, com o
namorado.

No que diz respeito a atividade laborativa, quatro jovens trabalham com vinculo formal
(J1,J4,J8 e J10) e destes, dois (J4 e J8) declararam possuir renda individual de até dois salarios
minimos; os outros dois (J1 e J10) informaram uma renda individual na faixa de dois a quatro
salarios minimos. Verifica-se, portanto, quando maior a escolaridade, maiores sdao os salarios
pagos por suas atividades no mercado de trabalho. Os demais jovens (J2, J3, J5, J6, J7 ¢ J9)
relataram estar desempregados no momento da entrevista. Destas, duas (J3 e J7) possuem
rendimento individual de um saldrio minimo proveniente do Beneficio de Prestacdo Continuada

(BPC), pois suas condic¢odes de saude nao lhes permitem ingressar no mercado de trabalho. Este
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¢ um beneficio, preconizado pela Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS), concedido a
idosos e a pessoas com deficiéncia, que apresentem impedimentos de longo prazo (minimo de
2 anos) de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial. Como se trata de um beneficio
assistencial ndo ¢ exigido vinculo com a Previdéncia Social para ter direito, no entanto, exige-
se que a renda per capita do grupo familiar seja inferior a um quarto do salario minimo.

O Quadro 2 sistematiza alguns desses achados.



Quadro 2. Caracterizac¢ao dos jovens entrevistados
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Jovens ..
entrevista Sexo Idade Es‘ta.d 0 Lo.czil d? Escolaridade Atividade . R‘e 1}da Renda familiar Filhos Com quem vive
dos civil residéncia remunerada individual
S Ensino Projetista em De2a4 [
. . Higienopolis . L De 5 a 10 salarios ~ ,
1 Masculino | 23 anos | Solteiro superior em empresa de salarios . Nao Com a avo
—RJ . L. minimos
curso gas minimos
. . , Ensino médio - S'em Inferior a 1 salario - .
J2 Masculino | 24 anos | Solteiro | Inhatima - RJ . Nao rendimento L. Nio Sozinho
incompleto R minimo
proprio
.. . Anchieta — Ensi &di o 1 salari Até 2 salari ~
J3 Feminino 18 anos | Solteira nehieta nsino médio Niao s,a .arlo te , s.a arios Nao Namorado
RJ em curso minimo minimos
Ensino Acougueiro . [ . [ ~ e
. . . Até 2 sal Até 2 sal - Mae, 3
J4 Masculino | 25 anos | Solteiro | Centro — RJ superior em rede de © , Salarios © . 5a1aT108 Nao ac, 5 Itmaos c um
. minimos minimos sobrinho
incompleto supermercados
. . Sem .
.. . E éd. N . Até 2 salj . N o
J5 Feminino | 22 anos | Solteira | Centro — RJ n SO MEd1o Niao rendimento © , S.a arios Sim Mae e 3 irmaos
incompleto . minimos
proprio
. . Duque de Ensino médio ~ S'em De 2 a 3 salarios ~ ~
J6 Feminino 18 anos | Solteira . Nao rendimento L Nao Irmaos
Caxias — RJ em curso . minimos
proprio
.. . . Ensino médio - 1 salario Até 2 salarios - e .
J7 Feminino | 21 anos | Solteira | Piedade — RJ Nao L .. Nao Mae, irma, tia e primos
completo minimo minimos
. . Sdo Gongalo | Ensino médio | Representante | Até 2 salarios Até 2 salarios ~ ~ ,
J8 Masculino | 20 anos | Solteiro ¢ p . , L Nao Mie e avo
—RJ em curso comercial minimos minimos
. . Sem .
. . Nio Ensino médio - . Até 2 salarios ~ ~
J9 Masculino | 23 anos | Solteiro Nao rendimento L Nao Maie
declarado completo P minimos
proprio
~ Ensi De2a4 .
. . Nio nsino Corretor de ¥ , a De 5 a 10 salarios - .
J10 Masculino | 26 anos | Solteiro superior em o salarios . Nao Tia materna
declarado imoveis , . minimos
curso minimos
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E correto afirmar que o aumento da sobrevida de criangas e adolescente que vivem
com HIV/Aids permite que vivenciem experiéncias marcadoras da transi¢do para a vida
adulta tais como as de jovens que nao possuem o virus HIV, experiéncias estas como
continuidade dos estudos, profissionalizagao, ingresso, permanéncia ¢ ascensao no mercado
de trabalho. Além de comecgarem a pensar em suas relacdes afetivas, de reproducdo e
construgdo de suas proprias familias (GUIMARAES; RAXACH, 2002). Quando se trata de
jovens que vivem com HIV/Aids por transmissao vertical ou perinatal, ha que se considerar
que o jovem se v€ diante de todas estas questdes, muitas vezes imersos em situacdes
complexas como orfandade, doenga dos pais e/ou irmaos, adogdo e institucionalizagdo
(BRASIL, 2013), situagdes estas que podem desencadear baixa autoestima, repressdo da
afetividade, medo da discriminagdo e o retraimento ao ponto de ndo procurar ajuda ou
tratamento (GUIMARAES; RAXACH, 2002).

O Ministério da Satde brasileiro considera que “A adolescéncia constitui um
momento de transformagdes fisicas, psicoldgicas, sociais e cognitivas intensas, que
progridem inexoravelmente, podendo gerar ao jovem e aos familiares muitas duvidas e
receios” (BRASIL, 2013, p. 28). Com isso ¢ de grande relevancia o papel dos profissionais
de satide promovendo e facilitando o didlogo entre o adolescente e suas familias.

Os jovens entrevistados relataram ingresso em cursos do ensino superior; entrada no
mercado de trabalho, com vinculo formal com a Previdéncia Social ou sem vinculo;
relacionamentos amorosos € planos de constituir sua propria familia. Experiéncias estas
tendo como pano de fundo de seus relatos uma condigao soroldgica fortemente marcada pelo
estigma, além de conviver com a auséncia dos pais que foram a obito em decorréncia de
complicagdes da Aids, da lembrancga da infancia longe da familia que por falta de condigdes
financeiras tinha como Unica saida levar a crianga para uma instituicao que cuida de criancas
soropositivas em regime de abrigo e ainda assim, podendo listar as atividades que os
divertem nos momentos de lazer.

Camarano et al. (2006) esclarece que a transicdo para a vida adulta realizada pelos
jovens brasileiros vem sofrendo mudangas ao longo dos anos. Para ela, no modelo tradicio-
nal de transicdo para a vida adulta, a independéncia do jovem e a aquisi¢do do status de
adulto era marcado por sua saida da casa dos pais ou de origem e a consequente conformagéo
de uma nova familia, onde a transicdo é completada pelo nascimento do primeiro filho.

Verifica-se que 0s jovens brasileiros ainda realizam o processo de transicdo para a
vida adulta seguindo os parametros tradicionais, mas ndo se pode deixar de considerar as

mudangas no calendario dos eventos que marcam a transicdo para a vida adulta
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(CAMARANO et al, 2006), que permite afirmar que atualmente observa-se um prolonga-
mento da juventude e/ou um adiamento da entrada na vida adulta. As autoras chamam a
atencdo para o fato de que os eventos listados acima seguem uma sequéncia predeterminada
onde a saida da escola é, em geral, considerada como o primeiro evento em dire¢do a transi-
¢do. “No entanto, reconhece-se que 0 uso desse indicador, como o primeiro de uma sequén-
cia, apresenta algumas restri¢coes dada a tendéncia em curso do crescimento na propor¢éo de
pessoas que participam do mercado de trabalho e continuam estudando, muitas vezes casa-
das e com filhos” (CAMARANO et al., 2006, p. 101-102).

Cinco eventos da vida de um jovem sdo considerados pelas autoras como 0s princi-
pais para que se possa afirmar que um jovem estd em transicdo para a vida adulta. S&o eles:
a saida da escola; a entrada no mercado de trabalho; o casamento; a saida da casa dos pais
ou de origem; e a maternidade.

Cabe salientar que a passagem por cada um destes eventos ndo ocorre de forma linear
e sem conflitos. Para Moraes e Rego (2017) passar por estes eventos demanda que 0s jovens
tomem diversas decisdes em sua transi¢ao para a vida adulta, tais como continuar ou ndo os
estudos, escolher uma carreira profissional, constituir uma nova familia, sair da casa dos pais
ou casa de origem. Decisdes que sdo sempre feitas a partir das condi¢Ges de vida e de exis-
téncia que estdo colocadas para cada jovem.

No que diz respeito a decisdo de sair da casa de origem, é correto afirmar que apenas
dois dos dez jovens entrevistados se aproximaram da decisdo de sair da casa de origem. Os
demais permanecem morando com pais ou familiares como avoés, irmaos, tios e primos,
como pode ser observado nos relatos abaixo. O jovem 2 é o Unico que afirma morar sozinho.
A jovem 3 esclarece que mora com 0 namorado, no entanto, ambos 0s jovens declaram morar
no mesmo quintal de seus familiares, fato que pode indicar certo grau de dependéncia destes
jovens com seus familiares, considerando que nenhum deles esta inserido no mercado formal
de trabalho.

“[...] euw moro com meus avos. [...] Tinha até meu pai, mas meu pai morreu...
faleceu, quando eu tinha 10 anos vitima da doenga também” (J1, 23 anos).

“Eu estou morando s0zinho recentemente, antes eu morava com a minha irma,
[...] eu agora estou no quintal, construi uma casa para mim” (J2, 24 anos).

“Moro, na verdade, em casa separada com esse meu namorado [...]. Eu moro no
mesmo quintal da minha mae, entdo a gente nunca fica separada. E no mesmo
quintal assim mesmo, so é casa separada” (J3, 18 anos).



39

“Minha tia, com a minha mde, com a minha irmd, com meus primos né [...], ja
tem muita gente ld, la é pequeno [siléncio] ndo me sinto confortavel” (J7, 21
anos).

“Mora eu e minha tia-mde que é a minha tia de sangue, so que quando minha mde
faleceu, elaa...tutora né que fala? Entdo ela é minha mde-tia” (J10, 26 anos).

Um estudo realizado por Morais e Rego (2017) apontou que, no periodo de 1999 a
2009, houve um aumento relativo no nimero de jovens que permanecem na condigdo de
dependentes nas casas de pais e/ou parentes no Brasil, em especial nas &reas urbanas. Quanto
a escolaridade, esse mesmo estudo concluiu que “mais de 60,0% dos jovens dependentes
possuiam, ao menos, 0 2° grau completo” (MORAIS; REGO, 2017, p. 19). O predominio da
coabitacdo familiar entre os jovens do presente estudo pode, portanto, ndo decorrer de sua
condicdo soroldgica; cinco jovens entrevistados apesar de terem concluido o ensino médio

e alguns até ingressado no mercado de trabalho, ainda moram na casa de origem.

“Eu curso engenharia civil, estou no nono periodo, tenho 23 anos, trabalho numa
empresa de ... sou supervisor de projetos numa empresa de gas, de instalacdo de
gas” (J1, 23 anos).

“[...] terminei agora o curso na faculdade...terminei ndo, eu ndo consegui
terminar esse semestre, entdo eu vou estar fazendo so no proximo semestre, vou
ver se continuo a fazer ... administracdo” (J5, 25 anos).

“Terminei agora os estudos, estou focado na aviagdo civil, moro com os meus pais
... minha mde né” (J9, 23 anos).

“Eu faco faculdade de construgdo naval, trabalho como corretor, nada a ver né?
mas ...[risos do participante] tem que seguir o que eu necessito atualmente” (J10,
26 anos).

Camarano et al. (2006) chamam a atencdo para a importancia que a escola tem no
processo de transi¢do para a vida adulta. Segundo as autoras a escola tem a funcéo de pre-
parar o jovem para o mercado de trabalho. “Porém, se a escolaridade no passado recente
levou a ascensdo social de muitos jovens, atualmente ndo é mais suficiente para assegurar
uma insercdo formal no mercado de trabalho e uma posi¢cdo mais confortavel na escala so-
cial” (CAMARANO et al., 2006, p. 99). Contudo, acredita-se que 0 acesso a escola se faz
necessario para que o jovem tenha possibilidade de alcancar melhores chances de participa-
cdo nas atividades econémicas, como também, ter a chance de lutar por seus direitos de
cidadania.

A presente pesquisa verificou que apenas quatro dos dez jovens entrevistados traba-
Iham com vinculo formal (J1, J4, J8 e 10). J8 afirma estar cursando o ensino médio, J1 e J10

cursam o ensino superior e J4 interrompeu o ensino superior. Os jovens J2 e J5 ndo chegaram
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a concluir o ensino médio. O primeiro trabalha sem vinculo com a Previdéncia Social e a
jovem J5 estd desempregada. J9 e J7 embora tenham concluido o ensino médio também estdo
fora do mercado formal de trabalho. Permanecem estudando as jovens mais novas do uni-
verso pesquisado, J3 e J6, que cursam o ensino médio e nao trabalham.

A inser¢do no mundo do trabalho é vista como um evento importante, pois é através
dela que o jovem conquista sua independéncia financeira e com isso passa a ter condigdes
de decidir sair da casa dos pais (CAMARANO et al., 2006). Corroborando esta ideia, 0 es-
tudo de Morais e Rego (2017) constatou que o percentual de desempregados € maior entre
0s jovens dependentes. Informacdes que, de certo modo, confirmam os achados da pesquisa
que ora se apresenta. Os autores destacam que assim como mostra a literatura internacional,
a emancipacdo financeira dos jovens brasileiros tem grande influéncia na decisdo de quando
devem sair da casa da familia.

No caso dos jovens que vivem com HIV/Aids, cabe ressaltar que a Constituigcdo
Federal os ampara em seu ambiente de trabalho de toda e qualquer atitude de discriminagao
em relacdo a sua condigdo sorologica, garantindo-lhes o direito ao sigilo de seu diagnostico
na admissdo, podendo se negar a realizar exames e denunciar a empresa aos Orgaos
competentes, caso exijam a sorologia como critério para ser admitido, uma vez que ¢ vedado
ao empregador discriminar alguém por motivo de saude (OIT, 2002). Quanto as experiéncias

no ambito de suas relagdes de trabalho, os jovens relataram:

“No trabalho ndo... no trabalho ndo. Acho que ndo tem necessidade porque a
qualquer momento eu posso sair de la ou mudar de setor, entdo ndo tem
necessidade de eles saberem o que eu tenho ou deixo de ter né” (J10, 26 anos).

“Eu sempre passo... esclare¢o isso pro meu superior, meu superior mesmo e na
grande maioria sempre aceitou bem essa situagdo e eu tento sempre estar
alocando o dia que tenho que vir pra cda com o dia da minha folga pra poder nao
estar interferindo um no outro. E quando eu tenho que estar vindo aqui que ndo é
o dia da minha folga, eu pego mais tarde no trabalho avisando meu supervisor
previamente” (J4, 25 anos).

O estudo realizado por Garrido et al (2007) sobre Aids, estigma e desemprego,
demonstrou que os jovens participantes relataram que a apresentagao dos atestados médicos
no ambiente de trabalho, trazia a tona sua condi¢do de portador e expunha-os a situagdes de
estigmatizacdo. Para nenhum dos jovens do presente estudo, a entrega de atestados
representa um problema, tendo em vista que decidiram ndo revelar sua condi¢do sorologica
no ambito profissional exatamente para evitar experiéncias estigmatizantes.

Aqueles que n3o estiverem em condicdes de se inserir no mercado de trabalho devido

a sua condicdo de saude e que a familia comprove ndo ter recursos financeiros para arcar
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com o sustento desta pessoa, tem o direito ao BPC no valor de um sal&rio minimo para as
pessoas que atualmente ndo possuem vinculo com a Previdéncia Social e cuja renda familiar
per capita gira em torno de até um quarto do salario minimo vigente. Duas jovens (J3 e J7)

entrevistadas afirmaram receber este beneficio.

“O meu...o que eu recebo é do outro problema...da convulsdo. Entdo eu recebo é
desse. Eu ndo tenho Bolsa Familia, eu ndo tenho mais nada” (J7,21 anos).

“A gente ganha o beneficio. No caso ela [mde] passou pra mim, pro meu nome...
que eu fiz dezoito anos e ela passou pra mim porque ela queria agora trabalhar,
entendeu? Pra ter mais uma renda” (J3, 18 anos).

Como este € um beneficio que tem como critério de elegibilidade a renda familiar, €
possivel observar na fala da jovem 3 que sua mée abriu mao de uma atividade remunerada
para que o beneficio fosse deferido a filha, permanecendo como responsavel pelo recurso
financeiro até que a jovem concluisse a maioridade e, entdo, pudesse se responsabilizar por
ele. A pesquisa realizada por Oliveira, Negra e Nogueira-Martins (2012) demonstrou que
alguns jovens vivendo com HIV/Aids optam por abrir mdo do BPC pela inser¢cdo em alguma
atividade remunerada com vinculo formal. Um beneficio assistencial com recorte na renda,
traz consigo o fator de exclusdo da pessoa no mercado formal de emprego, visto que traba-
Ihar de carteira assinada aumentaria a renda da familia e, por conseguinte o deixaria fora do
recorte de renda estipulado pela LOAS.

Esse fator de exclusdo ndo surge nos relatos de nenhum jovem claramente, mas pode-
se afirmar que no caso de J3 talvez tenha influenciado na decisdo de sua mae em delegar o
cuidado da filha a terceiros em prol de uma atividade remunerada ou postergar o inicio de
tal atividade para pleitear o BPC e assim poder prestar toda a assisténcia de que a jovem
necessitasse, sendo esta sua deciséo.

Outro beneficio que pode ser requerido pela pessoa que vive com HIV e encontra-se
sem condi¢Oes de retornar a vida laboral, € o Auxilio Doenca. Este beneficio é conferido
aqueles que trabalham de carteira assinada, contribuem como autdbnomos para a Previdéncia
Social ou estiveram em uma dessas condi¢cdes ha pelo menos um ano. Caso a incapacidade
para retornar ao trabalho seja permanente, o segurado podera requerer a aposentadoria por
invalidez (OIT, 2002).

Verifica-se que, de um modo geral, os jovens ndo apresentam relatos concernentes
ao exercicio da sexualidade. Apenas nos relatos dos dois jovens que mantém

relacionamentos amorosos, apareceu relatos relativos a sexualidade, ambos vinculados ao
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desejo da maternidade/paternidade e a construgdo de uma familia. Desejo manifesto em meio
ao conflito posto pelo risco de infectar seus parceiros, mas ao mesmo tempo buscando
informacdes junto ao profissional de saude como forma de nao considerar sua condi¢ao

soroldgica uma barreira aos seus planos de conformacao de uma nova familia.

“[...] eu tenho medo agora, por exemplo, de ter filho. Eu ndo sei como é que é. Eu
sei que pode ter, eu sei que pode ter. SO que eu ndo tenho, entdo até eu ter ... eu
nunca vou saber. Entdo é meu medo [...]. Nos temos né, o caso eu e ela. Que é ela
que eu quero mesmo, que eu quero me casar com ela e tal, mas mais pra frente,
deixa eu me formar primeiro. Mas a gente tem desejo sim de ter um filho. E ai eu
ja procurei saber aqui com meu médico. Falaram que é super de boa, da pra ter.
Tem varios procedimentos que da pra fazer e ai o bebé vai nascer saudavel. O
mais importante para mim ¢é isso. E também... o mais importante para mim
também é saber que ela ndo vai ter nada, ela...ela e o bebé...entdo de boa. E eu
vou criar meu filho, normal...normalmente” (J1, 23 anos).

O relato do jovem acima confirma o quanto a questdo da conjugalidade tem sido vista
como um desafio para os jovens que vivem com HIV/Aids, pois os casais vivem
permanentemente o medo do risco de uma possivel contaminagdo do(a) parceiro(a)
(OLIVEIRA, NEGRA; NOGUEIRA-MARTINS, 2012). No entanto, verifica-se que mesmo
diante das preocupagdes, viver com HIV ndo tem impedido o inicio da vida sexual dos
jovens, tampouco o planejamento de uma familia (AYRES, et al., 2004), como expressa J3:
“Posso ter filho, se eu me cuidar o meu filho também ndo vai ter” (J3, 18 anos).

Um estudo realizado por Maksud, Fernandes e Filgueiras (2015) sobre as tecnologias
de prevencdo do HIV e desafios para os servicos de salide apontam importantes
possibilidades de prevencao que podem reduzir a transmissdo do HIV e que vao além do uso
do preservativo. No caso dos jovens acima que desejam construir familia, talvez as
tecnologias propostas pelo OMS mais indicadas para a realizagdo deste projeto de vida seja
“(...) o oferecimento de aconselhamento para casais sorodiscordantes; tratamento como
forma de prevencdo (TPT) para o parceiro positivo, estratégia que pode diminuir
significativamente o risco de transmissdo do HIV para o parceiro negativo” (MAKSUD, et
al, 2015, p.106). Os autores concluem que uma vez combinadas mais de uma tecnologia de
prevengao do HIV, como por exemplo, o uso de ARV e o uso regular de preservativos tem o
potencial de oferecer mais protecdo do que apenas uma estratégia.

Cabe destacar, ainda, que a partir de janeiro de 2018 iniciou-se no SUS a
disponibiliza¢ao da Profilaxia Pré-Exposicao ao HIV (PrEP) em 22 cidades brasileiras. Um
dado interessante ¢ que o Brasil ¢ o primeiro pais latino americano a utilizar essa estratégia

de prevencdo como politica de saude publica. Dentre o publico prioritdrio para a
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disponibilizagdo da PrEP, estdo casais sorodiferentes (quando uma pessoa esta infectada pelo
HIV e a outra ndo), como os jovens acima. Essa estratégia de preven¢ao do HIV ¢ de uso
continuo, € preciso tomar o comprimido diariamente para ficar protegido do virus, sendo que
a protecdo se inicia a partir do 20° dia para exposi¢ao por relacao vaginal (BRASIL, 2018).

O cuidado com o filho também aparece mesmo quando este ndo fora planejado. A
unica com filho ¢ J5, de 22 anos. O filho ndo planejado foi cuidado desde o ventre “Tenho
um filho de um més. [...] depois que eu descobri a gravidez eu comecei a me regularizar com
o tratamento até por causa meu filho também que eu ndo queria que ele tivesse o mesmo
que eu tenho, até porque ndo tem porque eu fazer isso” (J5, 22 anos).

Quanto ao que gostam de fazer nos momentos de lazer, é possivel observar dois tipos
de atividades que divertem os jovens entrevistados, atividades que, em geral agradam mais
ao publico adolescente e atividades mais facilmente executadas por jovens com um grau de
autonomia maior. As atividades mencionadas foram: cozinhar, ouvir musica, assistir
televisdo, jogar videogame, desenhar, soltar pipa até atividades como sair com os amigos,

jogar bola, ir a praia, a boate ou ao shopping com a namorada.

“Ah! Eu sou...eu sou assim ... um jovem normal né. Sou...gosto de sair, ndo bebo,
ndo fumo. Eeeee...gosto de sair com os amigos, gosto de jogar bastante futebol.
Saio para ir para o shopping, essas coisas ... com a namorada. Ficar com a
familia. Uma das coisas principais para mim é ficar com a familia” (J1, 23 anos).

“Ah! Eu sou bastante caseiro. Ndo fumo, ndo bebo. Fico mais em casa mesmo
vendo televisdo, internet. Ndo sou muito de sair ndo, sou mais quieto, mas fora
isso, eu prefiro casa mesmo. A casa eu ndo troco por rua ndo”’ (J2, 24 anos).

“Cozinhar, fazer bolo, doce, torta” (J3, 18 anos).

“Ver filme. [siléncio] Seja no cinema ou em casa. Fora ver filme, jogar
videogame” (J4, 25 anos).

“Eu gosto de assistir televisdo ou ir ao cinema, ao shopping, uma boate... uma
boate tem muito tempo. Eee...¢ 50 isso. Eu faco de tudo um pouco... praia... é, s0”
(J5, 22 anos).

“E... eu gosto muito de ouvir musica, mas também eu gosto mais de desenhar. Eu
desenho nos momentos... fora quando eu tenho que estudar né pra prova” (J6, 18
anos).

“A unica coisa que eu gosto de fazer é escutar musica. [Siléncio] E a unica coisa
que eu gosto de fazer” (J7, 21 anos).

“Churrasco, festa, ir pra...lugares... assim, coisa que acrescenta na cultura,
museu essas coisas assim. Aquario, entendeu? Passeio diferente. Que hoje em dia
todo mundo so pensa em sair. Eu saio também, muito, mas eu também gosto de
fazer outras coisas, cinema... essa coisa que o pessoal novo faz” (J8, 20 anos).

“Soltar pipa, jogar bola... s6” (J9, 23 anos).
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“Eu gosto mais... é porque eu trabalho ai chego em casa entre aspas tarde, ai
dificilmente eu saio durante a semana. Geralmente eu fico em casa, quando eu
saio é direto do trabalho, que eu trabalho no Centro, entdo normalmente eu fico
em casa e acabo jogando, vendo filme, série... ai eu saio mais aos fins de semana.
Quando da pra sair também, nem sempre” (J10, 26 anos).

Nos relatos dos jovens sobre suas vidas um fato chama a atengdo. Uma jovem se
emociona e ndo consegue conter as lagrimas logo no inicio da entrevista quando € convocada
a falar de si. A jovem se justifica: “eu sempre me emociono muito quando eu conto a minha
histéria. E normal, depois eu paro” (J3, 18 anos). Por decisdo da jovem a entrevista foi
concluida sem a necessidade de pausa.

Pelo relato da jovem constata-se que falar de si para os jovens que vivem com HIV
por transmissdo vertical implica necessariamente falar da sua sorologia ou de seu
“problema” como alguns jovens preferem denominar, mas ¢ importante reconhecer que se
tal doenca cronica pode se tornar um dos aspectos centrais da vida do jovem, ela ndo ¢ a
unica e pudemos observar com a pesquisa que os jovens t€m muito a dizer de si, mesmo em
meio aos siléncios e pausas observadas durante as entrevistas (FLEISCHER; FRANCH,
2015).

Em resumo, os dez jovens do estudo, em graus diferenciados, se encontram em
transicao para a vida adulta, na medida em que nenhum deles completou a experiéncia nos

cinco eventos que caracterizam a entrada na vida adulta (CAMARANO et al., 2006).

5.2 PERCEPCAO SOBRE A VIDA LEVANDO EM CONSIDERACAO O VIiRUS E O
TRATAMENTO

A pessoa que vive com HIV/Aids hoje em dia € vista como uma portadora de um tipo
de doenca cronica para a qual ainda ndo se descobriu a cura, mas a eficacia de seu tratamento
permite que ela tenha uma sobrevida maior e, com isso, chegue a idades cada vez mais
avangadas, se comparadas a média de idade da populagdo brasileira. Trata-se, portanto, de
uma condi¢io com a qual o sujeito precisara lidar até o ultimo dia de suas vidas. E neste
sentido que as autoras Fleischer e Franch (2015) afirmam que “[...] uma das experiéncias
mais marcantes e intensas com as doengas de longa duragdo ¢ justamente a convivéncia
cotidiana e comezinha com suas repercussdes em termos de limitagdes, medicamentos,
rotinas, novas sociabilidades etc” (FLEICHER; FRANCH, 2015, p. 19).

Segundo Canesqui (2007) a enfermidade cronica, como a autora denomina, se
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enquadra no que o autor Francois Dubet? afirma “sobre o trabalho ‘que cada um de nos
realizamos sobre nds mesmo’ e que caracteriza, sob um determinado olhar, a experiéncia da
doenga” (CANESQUI, 2007, p. 20). Trata-se de valorizar aspectos privados como, por
exemplo, a vida no dia a dia, as rupturas das rotinas, o gerenciamento da doenga e a vida das
pessoas que vivem com a doenga cronica. A autora chama a atengdo para o fato de que ¢
preciso reconhecer que a experiéncia da doenga também se forma a partir de um conjunto de
elementos externos a sua vida privada, relacionados as politicas sociais e de saude, sem os
quais ndo teriam acesso aos servicos de satde, aos meios diagnosticos e terapéuticos que
afetam diretamente suas vidas.

Alves (1993) define experiéncia da doenca como sendo os meios através dos quais
as pessoas e grupos criam respostas a uma determinada situacdo de doenca. A partir deste
conceito € possivel refletir sobre os modos pelos quais as pessoas vivenciam sua condi¢ao
sorologica ou sua doencga, formulam sentidos e desenvolvem estratégias para administra-las.
Canesqui (2007) informa que os estudos sobre a experiéncia da doenga tiveram inicio em
territorio norte-americano ¢ foram motivados pela reacdo ao medicocentrismo. A autora
esclarece que a experiéncia da doenga tem como elemento central a pessoa na condigdo de
paciente, dando énfase no processo subjetivo sobre o viver com determinada doenca,
considerando os pontos de vista dos proprios adoecidos no contexto de suas vidas cotidianas.

Tendo como referéncia os estudos sobre a experiéncia da doenga citados
anteriormente, buscou-se verificar a percepcao que jovens que vivem com HIV/Aids por
transmissdo vertical ou perinatal t€ém sobre a vida, levando em consideracdo sua condi¢do
sorologica e o tratamento realizado no cotidiano. E importante destacar que boa parte dos
jovens entrevistados relataram viver com a carga viral indetectdvel de tal modo que
atualmente nao vivenciam manifestacdes da doenca, a Aids. Abaixo foram destacadas as
falas dos jovens sobre como percebem a sua vida levando em consideragdo o virus e o

tratamento:

“Entdo, sempre foi muito boa porque a minha avo sempre...desde pequeno ela
sempre... me apoiou, ela nunca deixou eu desistir da parada, do tratamento... A
minha vida é boa. Eu sei que tem algumas coisas que... meio que umas limitagoes.
Eu ndo posso fazer muito esforgo fisico seguido né. Mas é bem tranquila assim.
Levo super de boa. [...] E super de boa a minha vida. Eu me acho um jovem
normal. Um adolescente ndo né, eu ja estou na vida adulta ja. Um adulto
normal...com saude, me tratando e espero levar essa vida ai até...por muitos anos”
(J1, 23 anos).

2 DUBET, Frangois. Sociologie de I’expérience. Paris: Seuil, 1994.
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“E porque lidar com o virus éee...pra mim é muito complicado. Porque... tipo
assim, que é uma coisa que vai me fazer mal se eu ndo tomar o remédio, pra no
caso combater o virus, so que é muito...sei ld, cansativo. Querendo na rede tém
varias pessoas... a maioria é tudo soropositivo, so que a maioria deles sdo por
transmissdo durante a vida, ndo vertical. Entdo eu acho que pra eles é mais facil
porque comegaram agora a vim essa rotina de remédio. Pra mim se torna mais
complicado porque eu ja venho tomando desde pequeno e todos os verticais da
rede ja quebraram o... coquetel, inclusive todos os que sdo do Viva Cazuza ja
quebraram, uma vez ou outra ja quebraram” (J2, 24 anos).

“Normal. Porque todas as pessoas vivem com diabete, outro tipo de coisa, entdo
eu ja levo na boa” (J3, 18 anos).

“Bom, na infancia foi um pouco de falta de informagdo, sem saber direito e na
adolescéncia... no principio foi um pouco de negacdo em relagdo entender e
aceitar bem, mas depois até que, pela base familiar que eu tenho, acho que foi um
pouco mais facil de aceitar e entender melhor isso [...]. Hoje eu lido bem com
isso. Claro que diferente de muitas outras pessoas eu tenho dificuldade em lidar
com confianga. Confianca é algo pra mim que tem que ser conquistado e é
basicamente isso em rela¢do a definir com quem eu confio ou ndo pra revelar
certas coisas da minha vida. Ponto” (J4, 25 anos).

“Agora...eu vejo que eu to mais regularizada com o tratamento, que antes eu ndo
tratava. Eu tratava, mas ndo era corretamente. Eu vinha ao médico, mas eu ndo
tomava os remédios. Era meio rebelde, bem diferente do meu irmdo. E... a minha
vida anda normal. Tenho amigas, eu saio, eu me divirto. Ndo parei... ndo paro a
vida por causa do virus ndo” (J5, 22 anos).

“Entdo, vim nas consultas de reunido me ajuda bastante né, porque quando eu
vim do Hospital da Posse, Nova Iguagu, sabe onde é? E la eu ndo costumava... eu
ndo gostava muito de ir no médico porque era muito chato eu ver as pessoas la
passando doente, isso na época em que meu pai ainda me levava, s6 que era época
que eu tomava os medicamentos em liquido. Al eu ndo gostava muito, ai as vezes
eu ndo tomava. [Siléncio] Ah... normal, dia de escola normal” (J6, 18 anos).

“Normal porqué ... olha s6, se eu ndo tomar eu vou adoecer. Eu ja provei por si
propria. Parei de tomar um tempo, esse tempo que eu falei que eu fiquei em coma.
Meu tratamento é de boa. Eu gosto do meu tratamento. Eu gosto de vir aqui, eu
acho legal, maneiro [siléncio] ” (J7, 21 anos).

“Normal, ndo interfere em nada, nunca interferiu. Até, tipo assim, a minha vida
antes de eu saber e depois que eu soube nunca mudou em nada. Sempre foi a
mesma coisa, normal. Nunca interferiu em nada, pra mim é como se eu realmente
ndo tivesse. Ah...sim, fora os cuidados. Tomar o remédio que tem que tomar,
comparecer nos exames e cuidar né pra ndo passar pra ninguém, mas fora isso,
vida normal” (J8, 20 anos).

“Desde pequeno né... ja é costume cara. Acorda toma remédios, ndo muda nada,
vida que segue. So isso, eu tomo remédio uma vez ao dia e é isso” (J9, 23 anos).

“Ah eu vejo tudo normal. Sinceramente ndo vejo nada que me impega de fazer... é
claro que tem uma coisa... se eu for viajar, quando eu viajo pra outro Estado eu...
sempre tem aquele desconforto né, da mala passar e o cara ver ld no... no raio-x.
Ai tem que mostrar, mostrar documentag¢do. Mas tirando isso, essas coisas assim.
Mas em si, viver... ndo. Eu tomo remédio de noite como se eu tivesse, sei ld,
tomando um copo de Nescau na hora de dormir, entendeu? Nao é uma coisa que
me incomoda, que me atrapalha” (J10, 26 anos).



47

De um modo geral, esses jovens expressam que tém uma vida descrita como
“normal”. A percepcao de normalidade a partir da qual esses jovens definem seu cotidiano
ganha sentido porque para eles que vivem com o HIV desde a infincia, a rotina de
medicamentos, consultas e exames ¢ algo que faz parte de suas vidas desde sempre. Estudos
demonstram que para algumas pessoas, a convivéncia com a doencga cronica se estende por
tanto tempo que ela chega a ser vista como algo tdo comum e seus cuidados estdo tdo
habituais no dia a dia que a doenga passa a nao ser mais vista como tal” (FLEISCHER;
FRANCH, 2015).

Foram sete jovens que avaliaram sua vida como uma vida normal diante da condi¢ao
sorologica e o tratamento. Um jovem atribui sua vida boa e normal ao apoio de sua avo desde
a infancia até os dias de hoje. Uma das jovens estabelece uma comparagao entre sua vida e
a de pessoas que convivem com outro tipo de doenga cronica como forma de justificar a
percepgao que tem de sua vida como normal. Contudo, quatro jovens afirmam que lidar com
o tratamento e a condi¢do soroldgica na infincia era o mesmo que ligar com um grande
problema. No entanto com o passar dos anos, observam um amadurecimento ¢ esclarecem
que atualmente lidam bem com sua condig@o sorologica e chegam a considerar que também
levam uma vida normal.

Com isso os jovens demonstram que sao capazes de refletir sobre o passado, adaptar-
se a condicao atual e realizar nova reflexao, assim como Fleischer e Franch (2015) ponderam
que uma doeng¢a nos moldes de uma doenca cronica, exige de forma provocadora e sempre
presente que o doente reflita, se adapte e reflita novamente. Para estas autoras, as doengas
que se estendem por longos anos, como € o caso da pessoa que vive com a condi¢dao
soroldgica positiva para o HIV, podem oferecer aos seus portadores uma grande
possibilidade de reflexividade. A partir dela, os sujeitos adoecidos podem desenvolver um
olhar multitemporal, ou seja, retrospectivo ao analisar as atitudes do passado; presente ao
administrar seu tratamento e se manter estavel; e perspectivo ao elaborar planos para o
futuro.

O relato de J2 sobre sua condi¢do soroldgica e tratamento chama a aten¢do por
diferenciar-se dos demais jovens. Este € o Gnico que traz um relato explicito de dificuldades
em lidar com o tratamento no dia a dia. Tal dificuldade tem como elemento chave o fato de
viver com o virus HIV desde o nascimento. O jovem faz uma comparagdo de sua rotina de
tratamento com a de jovem do Grupo Pela Vidda e que contrairam o virus por outras vias de
transmissdo. Ele conclui que estes jovens conseguem lidar com o virus de forma mais facil

porque a rotina de tratamento ainda ¢ algo recente em suas vidas, diferente de sua vida em
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que a experiéncia do tratamento ¢ algo arraigado e permanente, fato que lhe gera uma
sensagdo de cansago.

O jovem mais velho do universo pesquisado se recorda de uma situagdo vivenciada
por ele no aeroporto em que precisou adotar uma postura diferente dos demais passageiros.
Mas essas situagdes ndo o fazem queixar-se de sua condi¢ao sorologica, e sim verbaliza um
certo “jogo de cintura” diante de situagdes embaracosas.

Diante disso, Fleischer e Franch (2015) chamam a atencao para o fato de que as
doengas cronicas demandam a criagdo de arranjos para que seja possivel continuar vivendo.
Destaca-se que tais arranjos ndo sao criados e exercitados tdo somente para que se consiga
conviver com a doengas, mas também para que seja possivel “viver além e apesar dela”
(FLEISCHER; FRANCH, 2015). Deste modo, trata-se de arranjos “para poder se divertir,
viajar, conviver com outras pessoas ¢ manter a identidade” (FLEISCHER; FRANCH, 2015,
p. 22).

Diante do exposto € possivel afirmar que uma vida normal, para estes jovens, ¢ aquela
em que apesar do numero de antirretrovirais que precisam ingerir todos os dias
rigorosamente, dos eventos adversos que eles possam vir a apresentar, das consultas ao
médico e dos exames regularmente, conseguem criar seus proprios arranjos ao ponto de
conseguirem viver além do tratamento e apesar da condigdo soroldgica dando continuidade
aos estudos, trabalhando, namorando, saindo com os amigos ¢ se divertindo como jovens

que sao.

5.2.1 Contexto da revelacao diagndstica

A literatura sobre HIV por transmissdo € unanime em afirmar que a revelagdo
diagnodstica € uma ocasido muito importante do processo de cuidado de criangas e
adolescentes que vivem com o virus HIV e pressupde o envolvimento de familiares,
cuidadores e profissionais diretamente envolvidos no cuidado (BRASIL, 2017a). A
revelagdo do diagnostico deve ser vista como um processo gradual e progressivo (BRASIL,
2007).

O Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para Manejo da infecgdo do HIV em
criancas e adolescentes, atualizado em 2017, recomenda que a comunicagdo do diagnostico
seja individualizada, levando em consideragdo as particularidades de cada caso, ou seja,
respeitando os niveis de compreensdo, estdgio de desenvolvimento, contexto familiar e
social em que vive cada crianga e adolescente. Ele considerando cuidador toda e qualquer

pessoa que assuma a responsabilidade de leva-los as consultas e auxiliar na tomada de
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medicamentos, sejam familiares ou ndo.

Cabe ressaltar que o processo de revelar o diagnostico ao portador do virus HIV deve
iniciar-se tao logo as curiosidades a respeito de si e seu estado de saide comecarem a vir a
tona por parte das criancas que muitas vezes cobram respostas de seus cuidadores e
profissionais. Respostas estas que devem ser elaboradas da forma mais simples, objetiva e
com vocabuldario passivel de ser compreendido pelas criangcas (GUERRA; SEIDL, 2009).

A curiosidade ¢ um elemento que aparece no relato de um dos jovens entrevistados
ao relatar o contexto em que descobriu seu diagnostico. Ele afirma: “Ah... acho que eu tinha
uns seis anos, ai eu reparei que eu tomava o mesmo remédio da minha mde, ai eu fui e
perguntei pra ela. ‘P6 eu tomo o mesmo remédio do que tu. O que é que eu tenho?’ Ai ela
ndo contou e quando eu tinha uns oito anos ela contou que eu tinha a mesma doen¢a do que
ela, mas ndo contou o que que era. So depois dos treze, doze, assim. Ai ela foi e contou.”
(J9, 23 anos). O jovem se recorda que sua mae nao revelou o diagnostico naquela ocasido, o
que viria fazer seis anos mais tarde, quando o jovem completou 12 anos aproximadamente.
O jovem 9 afirma que sua mde ndo sabia que ela propria era portadora do virus HIV.
Descobriu o virus quando o jovem adoeceu em decorréncia de um céancer e durante o
tratamento a sorologia da crianca foi revelada a mae quando o jovem tinha 3 anos, € em
seguida ela realizou o exame anti-HIV.

O Ministério da Saude aponta que nomear a doenga ¢ um momento critico durante a
infancia de uma pessoa, pois ¢ uma fase em que ela ainda ndo tera a compreensdo da
complexidade de sua condigdo sorologica, tampouco a maturidade de guardar essa
informacao apenas para si.

Diante disso a decisdo de revelar a crianca o diagndstico do virus precisa ser
amplamente debatido e planejado com aqueles imbuidos do cuidado da crianga, com o
objetivo de avaliar o nivel de esclarecimento dela e se tera capacidade de enfrentar a noticia
de sua condigdo soroldgica positiva para o virus HIV. Recomenda-se que tal revelagdo seja
feita em uma situacao previamente organizada e que conte com a presenca do familiar ou
cuidador responsavel e do profissional de saide apto a realizar essa atividade (BRASIL,
2007).

Devido a sua experiéncia de abrigamento em instituicdo voltada ao cuidado de
criancas com HIV, o jovem 2 relata que desde muito novo a revelacao de seu diagnostico foi
introduzida nas conversas com as criangas que 14 viviam: “Aaaah...desde que eu me conhego
por gente eu sempre soube. Porque ld eles sempre botam isso na nossa cabega...que a gente

tem um problema tal, ai contam a historia do soldadinho que tem que colocar a armadura
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no soldado pra destruir. Uma historia para crianga e a gente vai amadurecendo isso com o
tempo e vai entendendo” (J2, 24 anos).

A jovem 3 relata que até os oito anos de idade, a despeito de diversas internagdes por
pneumonia, seu diagndstico ainda nao havia sido esclarecido e que foi informada sobre sua
condic¢do sorologica aos 15 anos, quando sua mae decidiu contar-lhe. Contudo, ela “ja
desconfiava porque a familia que eu... a mde que eu amamentei ja tinha morrido, mas ela
deixou os filhos e eles sdo muito amigos nossos e dois ja faleceram, os avos também ja
faleceram com a mesma coisa, um esta muito mal ... muito, muito mal mesmo porque ele ndo
quer se cuidar, ndo toma os remédios. Nao deixam eles chegar perto dos filhos, a gente acha
isso muito... um constrangimento pra eles porque na verdade ndo é isso que a doenga passa.
A gente pode ter uma vida normal, com tudo ... como outra pessoa tem, so que ai a minha
made contou ...” (J3, 18 anos).

Um outro jovem entrevistado revela como soube seu diagnodstico na adolescéncia
através de sua avo e padrinho. Essa revelacdo ocorreu por volta de 12 anos, apds o que seus
familiares recorreram a um profissional médico para uma explicacdo mais detalhada,
incluindo a importancia de seguir corretamente o tratamento prescrito. “Entdo... quando a
gente vai crescendo né? Na verdade, eu sempre estive no médico, ndo aqui, mas em outro
lugar. Eu fazia la no Funddo. Minha avo sempre me trouxe muito pro médico e ai me dava
remédio, e ai eu fui crescendo né. Fui querendo saber o que que acontecia e ai chegou um
momento em que ela e meu padrinho...meu padrinho que no caso é o irmdo da minha
mde...me contaram. Me contaram...eeee ... me chamaram ... que eu ja era um adolescente
ja...e me chamaram...e oh vocé tem isso, tem isso e tem isso. Ai me trouxeram no médico e
ai o médico me explicou toda a situagdo e falou que eu ia viver super bem ... cumprindo ...
se eu tomasse todas as medicagoes certas. Cumprindo com tudo que eles falassem, eu ia ter
uma vida normal. Eeeee ... de ld para ca eu sempre ... com o apoio deles, eu sempre passei
a viver assim. Al foi como eu soube” (J1, 23 anos).

O jovem 4 relata ter tomado ciéncia de sua condi¢ao sorologica aos dezesseis anos,
na ocasido da transi¢ao do servigo pediatrico ao servigo de adulto. Ele explica que o avo foi
o responsavel por revelar a noticia, ainda na adolescéncia, de que ele e sua irma, dois anos
mais nova, eram portadores do virus HIV. No entanto, a figura médica, aparece em seu relato
como a pessoa que trouxe conhecimento mais a fundo sobre o que significava dizer que
precisaria se tratar para o resto da vida: “Foi quando eu vim para cd, para a doutora [...]
que eu fui realmente entender o que era” (J4, 25 anos).

A jovem 5 (irma de J4) afirma que quando tinha treze anos, aproximadamente, sua
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mae na companhia de seu avo explicou que ela possui o virus do HIV e naquela época ela
ndo conseguia tomar os medicamentos prescritos, ndo conseguia lidar com sua condig¢ao
soroldgica recém revelada. A jovem relata que apenas ao chegar no INI e ter contato com
outros jovens na reuniao promovida pela infectologista que a acompanha, ¢ que foi entender
melhor do que se tratava e por conseguinte, passou a aceitar melhor sua “nova” condi¢ao:
“Dai aqui que nos fomos tratados mais como adolescentes, pessoas que tem que entender o
que esta se passando, entendeu? Al dai foi que a gente conseguiu. Foi ai que eu consegui
abrir minha mente mais pra isso” (J5, 22 anos).

A jovem 6 também traz em seu relato a dificuldade em compreender as informagdes
fornecidas, mas em seu caso, se recorda que na infancia, foi a0 médico com seu pai, mas nao
conseguia compreender o que o médico falava. “Meu pai me levou no Hospital, ai ficamos
la, ele conversava com o médico la e eu ndo entendia nada, ai ele voltou com um montdo de
remedio liquido. Ai quando a minha irma foi me dar o remédio eu vomitei tudo no chdo
porque é muito ruim. Al minha irmd me contou com sete anos. ‘Vocé tem que tomar isso
porque meu pai descobriu agora que sua mde era soropositiva do HIV. Vocé tem uma
doen¢a’” (J6, 18 anos).

A revelacao diagnostica representa uma atividade complexa que muitos responsaveis
tendem a protelar por diversos motivos, medo de que a crianca ou adolescente seja alvo de
rejei¢do e isolamento social, receio de que ndo consiga guardar essa informagado para si € a
revele a colegas de classe, expondo-se a situagdes de estigma e preconceito.

Galano et al., (2012) afirmam que os adultos escolhem postergar o confronto com a
verdade e adotam a postura de se calar acreditando estar protegendo a crianga e ao
adolescente ““/...] da amargura de saberem-se portadoras de uma enfermidade grave e
incuravel” (Galano et al., 2012, p. 2740).

Essa questdo de ndo esclarecer para a crianga seu diagndstico foi relatada por alguns
jovens entrevistados. Ao falar do contexto em que foi informado de sua condigdo sorologica,
o jovem afirmou: “Eu era novo, eu tinha uns treze ou quatorze anos, ai fiquei sabendo eu
acho até que um pouco tarde porque a médica tinha me falado que ja queria me falar. Mas
me falaram. No comego assim eu ndo entendia muito por ser novo. Depois que eu comecei
a entender e ndo me assustou porque eu sou uma pessoa que eu sou de boa com tudo, entdo
isso ndo afetou em nada também” (J8, 20 anos).

A jovem 7 revela: “Antigamente quando eu era bem pequenininha... bem
pequenininha ndo né, onze pra dez anos eu fiquei internada, cheguei a ficar em coma, em

coma mesmo... se eu ndo me engano, eu fiquei dois anos em coma. Isso tudo porque eu ndo
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tomei remédio. Mas como que eu ia tomar remédio se eu ndo ia saber por que aquele
remedio. Ninguém me explicava aquele remédio, porque eu tava tomando” (J7, 21 anos).
Ela explicou que nesse periodo sua mae trabalhava com vinculo formal e ela ficava sob os
cuidados de um tio, responsavel pela administragdo de sua medicacao. No entanto, o que a
familia ndo sabia, era que como ela ndo sabia o porqué de necessitar de tantos medicamentos,
ela simplesmente ndo os tomava, escondendo-os.

A partir da fala acima destacada, ¢ possivel que afirmar que o siléncio dos pais ou
cuidadores responsaveis podem acarretar consequéncias desastrosas. A jovem deixa claro
em seu relato que o principal motivo para que os medicamentos fossem escondidos dos
adultos que a obrigavam a tomar foi a falta de esclarecimento do porque era necessario toma-
los naquele momento de sua vida, em que ndo se sentia doente ou com alguma questdo de
satde capaz de justificar seu uso.

Ela esclarece que ndo aceitava o fato de sua familia ndo ter lhe informado o
diagndstico antes e reconhece que mesmo depois de té-lo revelado, continuava escondendo
os antirretrovirais na adolescéncia: “Eu escondia o remédio debaixo do travesseiro, quando
ndo era debaixo do travesseiro, era debaixo do colchdo... entendeu?” (J7, 21 anos).

Talvez se uma conversa objetiva e clara tivesse acontecido naquele periodo
explicando que os medicamentos eram necessarios para que o virus, contraido na gestacao,
se mantivesse em niveis indetectaveis visando a manutencao de sua saude, hoje a jovem nao
tivesse que conviver com a sequela deixada pelo ndo uso dos antirretrovirais na infancia. J7
afirma que antes do coma e da primeira internagdo ndo tinha episddios de convulsdo e
“flash”, palavra usada pela jovem para definir os apagdes que ela tem repentinamente, dos
quais fala com tristeza no olhar e talvez pela dificuldade de falar do assunto, lanca mao de
gesticulagdes para mostrar que se trata de desmaios em que ela ndo consegue identificar
quando ocorrem, mas a fazem cair de sua propria altura, batendo com a cabeca no chio. “E,
bem diferente. Porque a convulsao, vocé faz outra coisa. O flash é assim oh [participante
faz sinal com a mdo em dire¢do ao chdo] praticamente vocé so cai... as vezes se machuca é
logico, né, provavelmente... provavelmente se machuca. O que minha cabega td de galo eu
ndo sei. Eu ndo sei como minha cabega ainda aguenta [...]. Ndo sei quando vem, ndo da
sinal, bem que eu queria que ele desse” (J7, 21 anos).

A jovem 3, a unica que adquiriu o HIV por meio de aleitamento cruzado, informou
em relacdo a sua reagdo diante da noticia afirma ndo ter culpado sua mae pelo ocorrido, nem
ter se revoltado ou debatido. “A minha mde também como precisava muito de ajuda na

época, deixou eu com eles... na verdade era para a minha irmd mais velha ter so que ela
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[irma mais velha] ndo pegou porque nessa época ela [prima de sua mae] ndo tinha sido
transmitida ainda. Al eu amamentei...[...] Ai como minha mae precisava muito de trabalhar
naquela época, me deixou com ela [prima de sua mde] e ... aconteceu...”

J3 reconstréi sua experiéncia na revelagdo diagnostica da seguinte maneira: “Nado
tinha muito o que falar pra ela [a mae]. Também ndo tinha como debater porque ela também
ndo tinha culpa do que aconteceu. Ela também ndo sabia, entendeu. Ai ué...aconteceu. Foi
de Deus eu ter ... entdo... fazer o qué? [Participante se emociona e chora pela segunda vez
durante a entrevista]”, e relata que desde que descobriu seu diagnostico, sua saude tem
melhorada cada dia mais: “A minha...minha imunidade também esta muito boa. Ja sou
zerada ha muito tempo, muito tempo...muito... muito tempo... que eu sou zerada. Muito
tempo mesmo. E ndo tive nenhuma recaida mais de la para ca. Depois que eles descobriram
eu fui melhorando” (J3, 18 anos). E importante esclarecer que por ndo haver cura para a
Aids, nao ha possibilidade de uma PVHA ter uma carga viral zerada. Ao usar a palavra
zerada, a jovem faz mencao a sua situagdo de carga viral indetectavel que ocorre quando a
quantidade de HIV no sangue estd em niveis indetectaveis por testes laboratoriais padrdo
(UNAIDS, 2017). Talvez a jovem defina sua situacdo como “zerada” a partir do desejo de
ndo ter o virus em seu organismo.

Nao raro, pais ou cuidadores responsaveis manifestam o desejo de que o diagndstico
seja revelado a crianca e ao adolescente por profissionais de saude gabaritados para tal feito.
“Foi a doutora, agora eu ndo lembro o nome. Ela me contou. So que eu... é claro que foi
trabalhado. Nao foi assim ‘Olha vocé tem...’, entendeu? Eu ndo lembro como ela trabalhou
isso, mas quando ela me contou, ndo me abalou. E claro que depois tu vai crescendo, vai
vendo algumas coisas e tal, mas com a evolug¢do como estd tendo as coisas, entdo eu relaxei
completamente. Relaxei no sentido de pensar nisso né, ndao no tratamento” (J10, 26 anos).

Ha critérios definidos pelo Ministério da Satde que devem ser avaliados no processo
de revelagio diagnostica. E necessaria uma avaliagdo psicoldgica com o objetivo de observar
0 comportamento da crianga frente as consultas, exames e tomada de medicamentos. Avaliar
se ha aceitagdo ou rejeicdo da situacdo, agressividade, depressdo, capacidade de
compreensdo do tema e maturidade psicoldgica. Também ¢ indicado que seja realizada uma
avaliacdo social para avaliar atividades do cotidiano da crianga, como por exemplo, o horario
da escola, desempenho escolar, rede de cuidadores, apoiadores, amigos, local de residéncia
e adesdo ao tratamento. E por fim, mas ndo menos importante, ¢ indicada a realiza¢do de
uma avaliacdo clinica para verificar disturbio neuropsiquidtrico, supressdo viral, estado

nutricional, desenvolvimento neuropsicomotor € maturacao sexual (BRASIL, 2017a).
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Assim como as criangas ¢ os adolescentes devem ser avaliados, também ¢ indicado
que seus cuidadores passem por uma avaliagdo no servico de saude com vistas a
compreender a capacidade de entendimento acerca do tema e do cuidado (horario da tomada
dos medicamentos, data das consultas etc.). Além disso, para verificar se ha sentimento de
culpa do cuidador em relacdo a condigdo sorolodgica da crianga ou do adolescente e se
existem situacdes de estigma na familia. A avaliagdo social deve ser feita para verificar as
condi¢des de moradia da familia, a renda, horarios de trabalho e tempo de permanéncia com
a crianga ou adolescente. A avaliagdo clinica do cuidador tem o objetivo de observar se ele
¢ uma pessoa que vive com HIV, se estd em uso de TARYV, se tem a carga viral indetectavel
e avaliar seu estado de satde.

Verifica-se que revelar o diagnostico ndo € a ultima fase do processo, portanto, os
adultos ndao devem sentir a sensagdo de missao cumprida, uma vez que o acompanhamento
pos-revelacao deve ser considerado uma etapa importante do processo. O entendimento da
crianga sobre a infecgdo pelo HIV ocorre lenta e gradualmente. “E na inféncia por ndo ter
muita informagdo realmente tinha uma rejeicdo pelo remédio. Ja que ndo era muito
informado, ndo sabia o que era ou para que era. E tinha que tomar remédio que era horrivel
e os efeitos colaterais eram horriveis mesmo, entdo tinha uma negag¢do de tomar o remédio,
um comportamento em rela¢do ao remédio e a ter que ir no hospital e ndo entender muito
porque que tem que ir no hospital, faltar a escola e teve até um ano em que tive que ficar
internado e repeti de ano. E ... foi diferente em relacio a adolescéncia ja no ensino médio,
ciente e consciente do que era o remédio, do que tinha, do proposito em relagdo a isso” (J4,
25 anos).

O jovem 2 explica que mesmo tendo conhecimento de sua condig¢ao soroldgica desde
muito pequeno, a gravidade do que viver com HIV pode representar, s6 pode ser conhecida
ao sair da institui¢do, muito tempo depois da revelacdo de seu diagndstico: “Realmente
assim mesmo, a gravidade...quando eu sai de la. Principalmente quando eu adoeci. Quando
tive a primeira interna¢do. Sempre soube que ficar sem tomar o remédio...ficasse doente tal,
mas gravidade a sério mesmo, s6 apos a primeira internagdo” (J2, 24 anos).

Sair da instituicdo e consequentemente perder os apoios relatados, representa para o
jovem 2 o inicio de seus problemas no tratamento e na vida: “Ai quando eu sai que comegou
os problemas...que eu parei de tomar. Como ndo tinha ninguém no meu pé para falar ‘Oh!
Tem que tomar...” Eu sei que po...adulto tal, mas a gente ficou acostumado desse jeito.
Sempre tem alguém ali lembrando para que...td na hora e ai acabei relaxando e até hoje eu

venhooo ... quebrando coquetéis eee... toda hora no soro, internag¢do” (J2, 24 anos).
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Na adolescéncia as explicagdes devem conter mais informacgdes e detalhes do que as
fornecidas as criangas como, por exemplo, replicagdo do virus HIV, mecanismos de a¢ao dos
antirretrovirais, preven¢ao de infecgdes sexualmente transmissiveis, dentre outras, pois
como ¢ possivel observar na fala do jovem acima, os adolescentes estdo mais envolvidos em
seus cuidados do que as criangas, que ainda dependem dos adultos para um cuidado integral
de acordo com as orientagoes médicas.

De acordo com os relatos dos jovens entrevistados, ¢ possivel afirmar que criangas e
adolescentes que conhecem seu diagndstico e, portanto, sabem o motivo de suas consultas
médicas e a necessidade de tomar os antirretrovirais, tendem a ter melhor adesdo ao
tratamento e desenvolvimento biopsicossocial, uma vez que atuam em seu proprio cuidado,
segundo dados do Ministério da Saide (BRASIL, 2017a).

Outro elemento importante que deve ser considerado no processo de revelagao do
diagnodstico ¢ o fato de profissionais e cuidadores respeitarem a fase de crescimento e
desenvolvimento em que a crianga ou o adolescente se encontra. A revelagdo pode ocorrer
em diversos ambientes, tais como, consultério do médico que acompanha a crianga,
brinquedoteca, salas de grupo de apoio, jardins. Sempre resguardando a crianga e ao
adolescente de possiveis exposigdes, caso a escolha seja por um local aberto.

Jovens da pesquisa demonstraram o quao aflito se veem diante da questao “Revelar
ou ndao sua condigdo soroldgica as pessoas a sua volta?” Sejam elas parceiros de
relacionamento, amigos ou familiares. Verifica-se que este estudo corrobora os resultados
encontrados em outros estudos anteriores que esclarecem que abrir seu diagndstico a
terceiros traz o medo da discriminacdo, do estigma e rejeicao (GALANO et al., 2012;
AGOSTINI et al., 2017). Estigma compreendido a partir da definicdo de Erving Goffman
(1988) como um significativo descrédito conferido a uma pessoa com uma diferenca
indesejavel e indicou que o estigma ¢ um poderoso signo de controle social usado para
marginalizar e desumanizar individuos que apresentam certos tragcos desvalorizados.

A questdo da revelagao do diagnostico ¢ trazida a tona espontaneamente por um dos
jovens, quando afirma ter dificuldade em lidar com confianga. Referindo-se a revelacdo de
sua condicao sorologica, afirma: “Confianca é algo pra mim que tem que ser conquistado e
¢é basicamente isso em relag¢do a definir com quem eu confio ou ndo pra revelar certas coisas
da minha vida. Ponto” (J4, 25 anos). Pautado em seus critérios de seguranca, o jovem relata
que toda a sua familia conhece seu diagndstico, mas dos amigos, apenas alguns sabem.

Uma jovem relata como observa que recebe um tratamento diferenciado das pessoas

que tem seu diagnostico revelado a toda a vizinhanga e em contrapartida, ninguém sabe que
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ela também ¢ HIV positivo. “Ndo sabem. E me tratam de outro jeito, de outra maneira que
tratam eles. Me tratam totalmente de outra forma. Ja deixa eu compartilhar, tocar nos filhos
deles. S6 que no caso eles [filhos de sua nutriz] ndo querem se cuidar. E por causa disso que
0 povo ld ndo querem deixar os filhos tocarem, beber no copo, comer na mesma colher. Mas
SO que ndo passa por isso e ninguém lé sobre aquilo né... pra primeiro tipo, te julgar ou falar
sobre aquilo. Eles ndo leem la, ndo sabem daquilo e ficam julgando ele entendeu, mas nao
sabem do que que ele passa, o que tem na mente dele, o que que ele esta passando...sozinho.
Ninguém sabe” (J3, 18 anos).

Mais adiante na entrevista, esta jovem revela que mora com o namorado com quem
mantém relacionamento ha dois anos, no entanto, ela ainda ndo se sente segura em revelar-
lhe seu diagnostico e garante que o companheiro nunca questionou o uso constante de
preservativo nas relagdes sexuais. “Ndo. Sempre também foi de boa. Que se eu contar,
também acho que ele vai aceitar assim na boa. Que a gente também estd assim meio
desconfiado, mas a gente ndo sabe na verdade. A mde dele falou de uns remédios ai a minha
mde tipo que meio que desconfiou, entendeu? So que ela, eu acho que também tem medo de
contar pra eles e eles ter uma rea¢do muito coisa...muito impactante pra eles. Porque no
caso, esse filho dela mais velho, ele é muito, ele é muito...ele é demais, ele é muito
preconceituoso. Nessa parte assim de...diagnostico, entendeu? ... da Aids...ele é muito. A
gente ainda ta meio que receoso de contar pro meu namorado. Mas se ele chegar, perguntar
a gente vai ter que falar ué, ndo tem pra onde correr” (J3, 18 anos).

O medo de revelar seu diagnostico para o companheiro, ndo surgiu apenas na fala
desta jovem. Um outro jovem também demonstrou medo da reacdo de sua namorada:
“Assim, uma das épocas em que eu fiquei mais nervoso assim foi quando eu comecei a
namorar mesmo. Porque eu ndo sabia como a menina ia... ia reagir né? Porque pode reagir
tanto de uma forma como de outra. Podia ndo aceitar, podia acontecer varias outras coisas.
Eeee...eu sempre tive muito medo disso” (J1, 23 anos).

A jovem 5 afirma nao ter revelado seu diagndstico ao pai de seu filho, com quem nao
mantém mais relacionamento amoroso. “Ndo. Ele ndo sabia. Nao sabe e nos ndo... ele ndo
foi um companheiro. Foi um namorado que eu tive que a gente se relacionou e tal e acabou
acontecendo de eu engravidar. Depois que eu engravidei a gente até perdeu o contato a
gente ndo se fala tanto. A gente fala, mas fala coisas banais, so sobre a crian¢a. Mas ndo
temos mais contato pessoal assim eu e ele ndo” (J5, 22 anos).

Oliveira, Negra e Nogueira-Martins (2012) sinalizam que viver com HIV gera nos

jovens medo diante da possivel reagdo de rejei¢ao do(a) parceiro(a), fato que motiva alguns
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jovens revelar sua condi¢do soroldgica para um momento em que sintam o relacionamento
mais estavel. Tal situagdo ajuda a compreender a inseguranca da jovem 3 em revelar sua
sorologia ao namorado, o nervosismo do jovem 1 ao se abrir com a namorada e a decisdo da
jovem 5 em manter o sigilo de seu diagndstico para o pai de seu filho com quem teve um
relacionamento curto. O Jovem 10, deixa claro que revela seu diagndstico apenas para as
pessoas com quem inicia um relacionamento mais sério. “Se namorar eu tenho que
conversar, mas SO ficando eu ndo tenho necessidade de contar, mas claro sempre
preservando o bem-estar dela” (J10, 26 anos).

Quanto a revelagdo do diagndstico a terceiros, o jovem 10 afirma que poucas pessoas
sabem de seu diagnoéstico. Ele esclarece que como sua familia ndo € muito proéxima, entdo
nao sabe dizer ao certo quem da familia sabe ou ndo, as pessoas que ele tem certeza que sabe
s30 seu irmao ¢ sua tia.

O medo do estigma ¢ o principal fator de motivagdo para a ndo revelagcdo do
diagnédstico do HIV as pessoas de seu convivio, sejam elas de seu circulo de amizade, da
escola, do trabalho ou até mesmo da familia. E importante reconhecer que atitudes
preconceituosas e situagdes estigmatizantes podem ocorrer em diversos contextos do
cotidiano de uma pessoa que vive com doenga cronica, de tal modo que o ambiente familiar
nao deve ser visto apenas como um lugar de cuidado e protegado. A literatura (MENEGHEL,
et al., 2008; OLIVEIRA; NEGRA; NOGUEIRA-MARTINS, 2012), aponta que em muitos
casos, ¢ no ambiente intrafamiliar que o estigma ¢ produzido e exteriorizado pelos jovens,

assim como pode ser observado na fala do jovem 2.

Antes eu morava com a minha irma, essa que a senhora ligou para falar com
ela...eu agora estou no quintal, construi uma casa para mim. S6 que ela tem uma
filha e o pai da filha dela ndo esta mais com ela, com a minha irma, se separaram.
E ele ¢ do interior e € meio cabega dura e ele sabe do meu problema. Entéo ele fica
falando pra filha dela, minha sobrinha, pra tomar cuidado...nfo sei o que...mas de
uma forma muito excessiva eeee ... ndo precisa desse cuidado todo. E agora que
ela teve uma filha, eu sou agora tio-avd, a minha sobrinha teve uma filha, ela
praticamente quando eu vou pegar na crianga ela ndo deixa mais eu pegar no colo.
E a menina parece que adoeceu, mas por ter adoecido mesmo, assim ao acaso, sO
que o pai dela parece que falou com ela que pode ter sido eu brincando com a
crianga, chegando muito perto...eee...ou seja, toda vez que ela estava por perto ou
alguma visita ta 14 na casa da minha irma no horério do meu remédio...eu j& ndo
tomava. Ai quebrava e falava ‘Ah! P6...ja4 ndo tomei uma vez... entdo ah! ...°; ai
deixava de tomar nas outras vezes também (J2, 24 anos).

A falta de informagdes sobre as formas de transmissao do virus HIV e a falta de apoio
a pessoa doente ¢ levantada pela jovem 3 como algo que observa em seu cotidiano como o
responsavel pela discriminagao e julgamento da pessoa que vive com HIV, muitas vezes em

ambito familiar. “So que no caso eles nao querem se cuidar. E por causa disso que o povo
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la nao quer deixar os filhos tocarem, beber no copo, comer na mesma colher. Mas so que
ndo passa por isso e ninguém lé sobre aquilo né... pra primeiro tipo, te julgar ou falar sobre
aquilo. Eles nao leem la, ndo sabem daquilo e ficam julgando ele entendeu, mas nao sabem
do que que ele passa, o que que tem na mente dele, o que que ele esta passando...sozinho.
Ninguém sabe” (J3, 18 anos).

Situagdes de preconceito também podem ser sentidas em ambito escolar,
especialmente quando se trata de criangas em que a comunicagdo do diagnostico para a
escola ¢ algo importante (OLIVEIRA; NEGRA; NOGUEIRA-MARTINS, 2012). Porém
quando se trata de adolescentes, esta comunicagao passa a ndo ser mais algo tdo importante
para o cuidado daquela pessoa, considerando que o proprio jovem estd mais implicado em
seu tratamento. Com isso, optam por ndo revelar a institui¢ao de ensino, em muitos casos,
também ndo revelam aos colegas de classe.

Mesmo guardando sigilo de seu diagndstico, o0 medo do estigma paira no ambiente

“«

escolar. “Na escola também é todo... ninguém sabe. Entdo eu levo de boa. Todo mundo ld

’

gosta de mim, ndo tem assim muito preconceito de cor, nada disso. Também eles ndao sabem’
(J3, 18 anos).

Por viver e conviver com o virus desde o nascimento, uma jovem demonstra ter um
conhecimento sobre a etiologia da doencga e outras informagdes que os colegas de classe nao
possuem. Com isso, ela relata que sua participagao em sala de aula causou um estranhamento
por parte da professora, gerando um desconforto. “Eu s fico meio com cara de culpada
quando... biologia na escola sempre tem que tocar no assunto do HIV, ai como eu sei muito,
al a professora fica fazendo as perguntas e eu respondo tudo. Ai tem aquela hora que ela
para e fala assim ‘Como é que sabe de tudo isso?’ai eu: ‘Eu estudo professora.’. Essa parte
ai... eu jd... ai tem também piadinha na escola “Ah! Ndo sei o que, ndo sei o que HIV.” ai
joga uma piadinha pra outro, ai eu ja fico meio... ja saio de perto” (J6, 18 anos).

Observa-se que a partir da adolescéncia, a tendéncia ¢ a de manter seu diagnostico
em sigilo, como relatam os jovens abaixo sobre a possibilidade de contar aos amigos sobre

sua condi¢do sorologica:

“Eles [amigos] ndo sabem da minha doenc¢a. Nem o meu irmdo mesmo que eu
considero, ndo sabe. Eu acho que é uma coisa muito particular, mais da familia
mesmo. E também ndo tem motivos de eles saberem. Ndo tem porque eu ficar me
expondo assim. Eu acho que ndo é necessario” (J1, 23 anos).

“Nunca pensei em contar pra ninguém” (J6, 18 anos).

“Meus amigos...ndo sabem” (J4, 22 anos).
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Contudo, os sentidos da revelacdo, que envolvem o porqué, a quem e o que contar de
sua sorologia positiva para o HIV, como também o limiar entre o direito ao sigilo e a
responsabilidade diante da possibilidade de expor terceiros ao virus, a depender do
relacionamento que se estabeleca entre eles, devem ser pautas fortemente discutidas entre
familias, profissionais e adolescentes. Acredita-se que através desses espagos de didlogo,
tanto em ambito familiar quanto durante as consultas médicas, os jovens consigam adquirir
um comportamento de discernir até que ponto deve manter o direito ao sigilo resguardado e
em que situacdes seu sigilo deve ser deixado de lado em prol do cuidado com a satde do
outro. Nesse sentido, Marques et al. (2006) reconhecem o suporte familiar e profissional
como elementos importantes capazes de promover no jovem que vive com HIV um suporte
emocional para lidar com sua condi¢d@o soroldgica e as particularidades que inerentes a ela,
como por exemplo, as situacdes de estigma vivenciadas por muitos deles e a decisdo de

revelar sua sorologia.

5.2.2 Papel da familia e amigos no tratamento e na vida

E correto afirmar que estudar aspectos da vida e do tratamento de pessoas que vivem
com HIV/Aids requer estudar o papel que a familia ocupa neste circuito. O Ministério da
Satde reconhece que a familia ou rede social tem um papel fundamental na adesdo das
pessoas que vivem com HIV/Aids (BRASIL, 2017a).

Estudos apontam para a importancia que a familia tem enquanto rede social
responsavel pela constituicao dos sujeitos no ambito da cultura brasileira e € vista como peca
fundamental no ambito das politicas publicas e no setor saude (SERAPIONI, 2005). Cabe
destacar que ¢ no interior da familia que ocorre a producdo de cuidados essenciais a satde.
Familia esta que, para Gutierrez e Minayo (2010), representa a rede informal dos cuidados
da saude, que deve ser vista interrelacionada ao contexto da rede oficial de servicos. Os

autores afirmam que os cuidados essenciais:

[...] vo desde as interagdes afetivas necessarias ao pleno desenvolvimento da
saide mental e da personalidade madura de seus membros, passam pela
aprendizagem da higiene e da cultura alimentar e atingem o nivel da adesdo aos
tratamentos prescritos pelos servicos (medicacao, dietas e atividades preventivas).
Essa complementaridade se da através de agdes concretas no cotidiano das
familias, o que permite o reconhecimento das doencas, busca “em tempo” de
atendimento médico, incentivo para o autocuidado e, ndo menos importante, o
apoio emocional (GUTIERREZ; MINAYO, 2010, p. 1498).

Quando se trata de cuidados voltados a pessoa que vive com HIV/Aids em que a
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terapia medicamentosa (TARV) demanda uma rotina especializada e que pode afetar todos
os envolvidos no processo de cuidado, espera-se que a familia desempenhe um papel
positivo na vida dessas pessoas contribuindo para o desenvolvimento da autoestima,
autoconfianga e autoimagem das pessoas que vivem com HIV/Aids e consequentemente os
beneficios disto poderdo ser constatados no tratamento, uma vez que fortalece o sujeito e o
prepara a tocar sua vida em frente (Botti et al., 2009).

Silva e Tavares (2015) chamam a atengdo para o fato de que quando a tematica
estudada ¢ o cuidado, sdo encontrados na literatura diversos termos para designar o grupo
que promove o cuidado. Além da categoria “familia”, os estudos utilizam o termo “apoio
social”, “suporte social” e “rede de apoio”; no entanto, esses termos nao sao sempre
conceituados. E importante reconhecer que, independentemente de quais termos o
pesquisador opte em utilizar, em alguns casos, a rede de apoio ndo ¢ conformada apenas pela
familia de origem, mas também pelos amigos conquistados ao longo da vida.

Em se tratando de jovem adolescentes e em transi¢do para a vida adulta, os lagos
afetivos e amorosos-sexuais sdao importantes, sobretudo no contexto dessa condig¢ao
sorologica em que o estigma e a discriminagdo estdo tdo arraigados. Neste sentido o
Ministério da Satide (BRASIL, 2017a) recomenda a construgdo de rede de apoio em torno
do jovem que vive com essa condi¢ao sorologica para que consiga levar a vida adiante.

Seidl e Troccoli (2006) realizaram um estudo para investigar a estrutura fatorial e as
propriedades psicométricas da Escala de Suporte Social para pessoas que vivem com
HIV/AIDS e, mediante uma revisao de literatura, verificaram que existem duas categorias
de suporte funcional: instrumental ou operacional e, emocional ou de estima. O suporte
instrumental ou operacional diz respeito a auxiliar a pessoa a resolver situagdes do cotidiano,
como por exemplo, apoio material e financeiro, ao passo que o suporte emocional ou de
estima esta relacionado a capacidade das pessoas em escutar, dar atencdo ou fazer
companhia, favorecendo assim para que a pessoa que vive com HIV/Aids se sinta cuidada.

O presente estudo abordou como os jovens que vivem com HIV/Aids por transmissao
vertical veem o papel da familia e dos amigos em sua vida e tratamento. Tendo em vista os
suportes listados pelos autores acima, ¢ correto afirmar que os jovens apresentam pouca ou
nenhuma elaboracao concreta sobre os tipos de suportes recebidos e, por conseguinte, falam
pouco sobre a importancia da familia em suas vidas e tratamentos.

A maioria dos jovens pesquisados quando questionados sobre o papel dos amigos no
tratamento, revelam que eles ndo ocupam papel de destaque, talvez porque eles ndo sao

informados sobre seu diagndstico, como podem ser observados nas falas seguintes.
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“Os amigos...éeee...¢ bom porque...mas eles ndo sabem. Eles ndo sabem da minha
doenga” (J1, 23 anos).

“E amigos... [siléncio] também ndo. Os amigos que eu tenho sdo da rede, tudo ja
sabem. Entdo...” (J2, 24 anos).
“Como os amigos ndo sabem, entdo me tratam de boa” (J3, 18 anos).

“Bom... amigos em relagdo ao tratamento, nenhum, fora o fato de querer estar
saudavel pra poder estar fazendo tudo que eu quero, tudo que eu gosto” (J4, 25
anos).

“Meus amigos...ndo sabem, entdo ndo acrescenta muito em nada” (J5, 22 anos).

“Os amigos ndo sabem. [...] Entdo é normal, como se eu fosse uma pessoa ld... eu
sou uma pessoa la entre eles normal, s6 que ninguém sabe da doenca” (J6, 18
anos).

“Eu ndo tenho amigo. [...] sinto falta de amigo. Um ombro... entendeu? Sinto falta
de tanta coisa” (J7, 21 anos).

“Amigos meus ndo sabem” (J§, 20 anos).
“Nada...nada. Nenhum. S6 eu e minha mée mesmo. E 56 isso” (9, 23 anos).

“Nenhum. [...] Nenhum auxilio... eu ndo preciso de nenhum auxilio da minha
familia nem dos meus amigos, consigo conciliar isso sozinho” (J10, 26 anos).

Quanto ao papel desempenhado pela familia na vida e no tratamento, alguns jovens

apresentam a importancia de poder contar com a familia.

“Assim, da familia é muito importante. Da familia é muito importante...éeeee...eu
vejo eles como a base de tudo. E onde eu me apoio quando eu preciso de...quando
eu tenho dificuldade. Eu acho que eles sdo tudo para mim, sdo tudo” (J1,23 anos).

“Familia...é como eu te falei, é muito dispersa. Ninguém éee...presente assim, fora
a minha irmd. S6 que mesmo a minha irmd, que ela sabe que eu tenho e tal, ela
ndo se mete muito, ela procura ndo opinar, ndo fala muita coisa” (J2, 24 anos).

“Ah eles sdo muito legais, os meus familiares™ (J3, 18 anos).

“E familia foi mais no sentido de... digamos... orientar, encaminhar... pra poder,
“Po, tem que tomar medicagdo.” Que as vezes quando tem troca de medicagdo, o
efeito colateral ¢ bem forte, alguns sdo s6 nauseas, outros sao cansago, outros sao
problema digestivo e tudo mais. Mas a familia foi mais orientar no sentido disso,
de que é necessdrio tomar e de que po...é dificil? E. [...] E a familia vem mais
nesse sentido de poder estar encaminhando pra tomar o remédio” (J4, 25 anos).

“Minha familia me ajuda muito. Minha mde, meu irmdo. Meu irmdo mais do que
minha mde, que ele puxa mais no meu pé. [...] que eu por mais que eu ndo quisesse
eu vinha, que ele [irmdo] me trazia. Tinha mais um incentivo para eu poder estar
vindo. [siléncio] [...] Nos sempre fizemos tudo para poder tomar no mesmo
horario o remédio. Ai quando eu esquecia do meu, ele ia e me lembrava. Quando
ndo era isso, era a minha mde. So que depois eu fui passando a me regularizar
sozinha” (J5, 22 anos).



62

“Da familia, meus irmdos agem como se eu ndo tivesse. E como ela [médica]
falou: “Ninguém aqui tem cara de doente, ninguém vem escrito ‘culpado’,
ninguém vem escrito ‘HIV'.” Meus irmdos, as vezes eu fico pensando assim:
“Vocé esqueceu que eu tenho problema?”, que eles falam umas coisas muito nada
a ver de doenga la. Minha irma que liga mais para esses negocios “Olha so, vocé
ndo esquece que quarta-feira vocé tem que ir na reunido. Oh! Vocé tda tomando os
seus remédios?” Minha irmd fica no meu pé e o namorado dela também. O
namorado dela... ele que me lembrou que tinha hospital hoje. Que eu sou muito

facil de esquecer as coisas... Ah! Todo mundo age normal” (J6, 18 anos).

“Minha irmd agora virou meu guarda costa, éee... e eu ndo gostei nem um pouco
disso. [...] Ela fica... todo lugar que eu va, ela tem que ir, entendeu? Pra tu ter
nogdo, eu tomando banho, tem que ter alguéem me olhando. Antigamente era
minha tia, agora a minha mde ta falando pra minha irma me da banho. S6 que eu
ndo gosto da minha irmd, eu gosto da minha tia. Eu ndo sei porque. Se é a
convivéncia também né, porque a minha tia ja me dava banho. Mas eu acho que...
ndo é ndo. Ndo gosto” (J7, 21 anos).

“A familia... minha avo, minha mde e a minha tia que sabe, mas sempre me
apoiaram quando eu fiquei sabendo e hoje em dia é normal. Nem... nem... nem
tocamos muito nesse assunto... porque eu tomo o remédio direito, sou responsavel
por esse quesito e entendeu? Nunca foi preciso ficar martelando em cima disso.
Nunca tive assim, revolta essas coisas” (J8, 20 anos).

“S6 eu e minha mae mesmo. E 56 isso” (19, 23 anos).

“A minha mde ja sim. Quando eu era menor ela me dava os remédios para eu ndo
esquecer, como crianc¢a ne. SO pensava em diversdo, brincar e ndo lembrava.
Depois de um tempo, sei la a partir dos dezenove, dezoito ficou tudo dependente
de mim mesmo. Nenhum auxilio... eu ndo preciso de nenhum auxilio da minha
familia, consigo conciliar isso sozinho” (J10, 26 anos) .

Embora as jovens J3 e J7 ndo tenham respondido diretamente a questdo, elas t€ém
maior dependéncia da familia se comparadas com os demais entrevistados. Ao longo dos
relatos de J3 € possivel observar o quanto sua mae lhe da total apoio e suporte no tratamento,
como ela fica responsavel por buscar os medicamentos da jovem na farmécia do INI e aquela
que abdicou de uma vida profissional para garantir que a filha pudesse receber o BPC, até a
jovem completar 18 anos e poder se responsabilizar pelo beneficio assistencial. J7 esclarece
em seu relato que sua condigao sorologica e seu outro diagndstico — nao informado durante
a entrevista — desenvolvido em decorréncia do uso incorreto dos medicamentos, a mantém
atualmente na condi¢cdo de dependente de cuidados diarios de seus familiares, familiares
estes que se revezam no seu cuidado. Como sua mae trabalha como cuidadora de idosos, a
jovem fica atualmente sob a reponsabilidade de sua irma, tarefa anteriormente
desempenhada pela tia, madrinha, pai e tio.

Alguns jovens demonstram alto grau de autonomia tanto na vida quanto no
tratamento e relatam que atualmente suas familias ndo ocupam um papel de destaque em seu

tratamento. Corroborando o Ministério da Saude (BRASIL, 2017a) que apresenta os
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cuidadores como as pessoas responsaveis pela administragdo dos antirretrovirais na fase da
infancia e esclarece que esse papel tende a diminuir com o crescimento da crianga, J10 relata
que quando era crianga as prioridades eram a diversao, entao até a adolescéncia era sua mae
que lhe dava os antirretrovirais (ARV) para evitar o risco que ele esquecesse. Tanto este
jovem quanto J8 e J9 veem o papel da familia como algo diretamente relacionado ao apoio
na administragdo dos antirretrovirais, visto que ndo destacam nenhuma agdo de seus
familiares sob a justificativa de ndo necessitarem de auxilio uma vez que se veem como
sujeitos responsaveis pelo bom desempenho no proprio tratamento.

Os cuidados diarios de que J7 relata necessitar retrata o que as autoras Fleischer e
Franch (2015) apontam em seu estudo sobre o que chamam de doengas compridas, referindo-
se as doencgas cronicas como a Aids. Elas afirmam: “[...] ao que parece, tanto pela sua
complexidade quanto pela sua duragdo, essas doengas exigem muitos cuidadores. Acionam-
se, imediatamente, os circuitos domésticos, espera-se que varios membros da familia possam
somar nos cuidados diarios do ‘adoecido’” (FLEISCHER; FRANCH, 2015, p.21).

Quanto aos demais jovens observa-se que a familia ¢ vista como o nlicleo em que
podem se apoiar nos momentos dificeis do tratamento; com quem podem contar em situagoes
cotidianas em que sozinhos ndo conseguem dar conta do tratamento, como € o caso daqueles
que contam com familiares para buscar seus ARV quando os compromissos da vida escolar
ou profissional ndo os permite ir pessoalmente; como um suporte para enfrentar os eventos
adversos dos medicamentos na ocasido da troca de esquema medicamentoso. Diante disso,
pode-se afirmar que o suporte da familia contribui para que a pessoa que vive com HIV/Aids
conviva com a infecgdo com mais coragem e dé continuidade a sua vida portando uma
doenca cronica que exige cuidados como qualquer outra em consonancia com a literatura

sobre a temética (GALVAO; PAIVA, 2011).

5.2.3 Relato dos jovens sobre o tratamento

Os jovens entrevistados relataram a relagdo estabelecida com o tratamento. Alguns
detalham suas rotinas e nelas destacam como tomam as medicagdes, os horarios em que sdo
tomadas, a frequéncia com que comparecem a unidade de saude para consulta ou para buscar
0s ARV na farmacia. Para a maioria dos jovens entrevistados o tratamento ¢ uma parte do
cotidiano, sem que o uso constante de medicamentos e necessidade de exames e consultas

frequentes sejam alvos de problematizacdo ou questionamentos nos dias atuais.
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“Eu venho para ca de trés em trés meses...sempre. Porque a minha situagdo é
muito boa. Eu fago tudo certinho. Eeee...¢ de trés em trés meses. Eu tomo a
medicagdo que eles receitam e eu pego sempre aqui. Volta e meia tem que tomar
as vacinas que todo mundo toma também” (J1, 23 anos) .

“Ah...em relacdo ao tratamento, diariamente é so tomar o remédio mesmo e
comparecer na consulta nos horarios certos e exame de sangue e tal. S6 que assim,
aparentemente ndo tem muito mistério, é so tomar o remédio na hora certa, duas
vezes ao dia, geralmente. E...manter a carga viral baixa e o CD4 alto que sdo as
defesas do corpo. S6 que...ndo é tio simples assim. E mais complicado do que
parece. [siléncio]... e...sei ld, sempre que eu preciso ficar internado... sei la...so
minha irmd vem me visitar, que é uma das poucas que sabe, mas fora isso é so
tomar o remédio na hora certa, a quantidade certa. Tem que vir também pra pegar
os coquetéis quando estd acabando o remédio, mais ou menos dentro de um més”
(J2, 24 anos).

“Eu venho aqui toda primeira quarta-feira do més como a doutora explicou né.
Toda quarta-feira do més a gente tem a palestra que ela fala um pouquinho sobre
os estudos que estdo acontecendo, o que estd vindo de melhoras para a gente né
no caso, que agora surgiu um remédio, ai vai surgir agora também a vacina que
a gente fica tomando de seis em seis meses. A gente achou bom que todo mundo
conversa... que todo mundo aqui tem a mesma situa¢do, entdo todo mundo
conversa livremente. Ai...a minha mde que vem pegar o remédio porque eu estudo
de manha...pretendo fazer outros cursos” (J3, 18 anos).

“Bom... o tratamento hoje se resume quase na ... na reunido que a gente faz uma
vez por més nas primeiras quartas-feiras do més, que é estar tomando a
medicagdo controlada de forma correta. O acompanhamento em relagdo também
ao peso... a ... a gordura, em relagdo a todos os efeitos colaterais do remédio, eee
.... €isso. Ndo tem muita coisa em rela¢do ao controle da medicacdo, esta tomando
o remédio correto, esta mantendo o numero de virus baixo, controlado, e ndo esta
tendo nenhum tipo de doenga ou ndo foi exposto a nenhuma doenga; tipo... agora
assim, em relacdo a tuberculose, gripe, essas coisas assim; ndo tem nenhum
mistérios nao” (J4, 25 anos).

“Atualmente eu tomo o meu remédio regularmente. Eu...penso mais em me cuidar
hoje em dia por causa do meu filho, que eu ndo pensava tanto nisso. Hoje em dia
eu penso mais nisso. Eee... eu tenho a minha carga viral hoje em dia esta
indetectavel, eu ndo tenho problema nenhum e é...isso. Eu ndo tenho tido mais
problemas com o meu tratamento hoje em dia” (J5, 22 anos).

“Bem, no meu dia a dia o meu tratamento... Oh! Eu acordo, faco as coisas
direitinho, estudo de manhd. Matei aula hoje né? [risos da participante]. Vou pra
escola, chego... eu tomo o remédio mais assim ... quando td na hora de dormir
porque quando eu tomo o remédio eu fico meio tonta sei la, ai eu tomo na hora de
dormir né, ja vou dormir. Ah! Quando tem que vir no Hospital eu venho. E uma
vida normal, s6 que com um comprimento ld que é o remédio pra poder vocé
continuar sua vida” (J6,18 anos).

“Entdo, eu tenho que vir uma vez por més, mas devido ao trabalho ndo esta dando

para vir uma vez por més. Eu sempre converso com ela [médica]. Eu pego os
remédios, quando ndo dd pra mim vir, minha mde vem pra mim. As vezes eu
consigo vir, venho de carro rapidinho e depois volto pra casa e vou pro trabalho.
Como eu trabalho no Centro, ndo ¢ bom ir de carro pra la devido ao preco alto
do estacionamento, essas coisas... eee... E como eu te falei, venho uma vez por
més aqui. O tratamento eu levo numa boa. Consciente sempre. As vezes eu até
que... como eu te falei o costume de tomar o remédio que as vezes eu olho num dia
o do outro ‘E o remédio ta acabando. Tenho que ir la.’ As vezes acontece isso
entendeu?” (J10, 26 anos).
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A percepcao dos jovens que vivem com HIV/Aids por transmissdo vertical sobre o
tratamento apontou que eles conhecem os caminhos que devem trilhar para que tenham uma
boa adesao, sabem identificar o que medem os exames de CD4 e carga viral, mas € possivel
notar que o conhecimento nem sempre ¢ o suficiente para transpor as dificuldades
encontradas por alguns jovens. Este ¢ o caso do jovem J2 para quem o tratamento ndo tem
mistério, mas quando o relata, afirma que o tratamento ¢ mais complicado do que parece.
Apesar do relato de dificuldade de adesdo por J2, verificou-se que, de um modo geral, os
jovens ndo apresentam em suas falas, interrupc¢des no tratamento ou dificuldades em seguir
as orientacdes da equipe de satde que o acompanham.

Quando apresentam relatos de mé adesdo, as falas retratam um tempo que ficou para
tras, como € o caso de J5 que afirma claramente diversos problemas para aderir ao tratamento
relacionados a ndo aceitacdo de sua condi¢@o sorologica, mas hoje se cuida e v€ o nascimento
de seu primeiro filho como uma motivacdo para seguir o tratamento corretamente. O grupo
de jovens que vivem com HIV realizado as primeiras quartas-feiras de cada més por uma
das infectologistas do INI foi mencionado pelos jovens como o momento em que podem
falar livremente sobre sua condicdo sorologica, tirar dividas, conhecer novidades no
tratamento da Aids e compartilhar experiéncias com seus pares. Os jovens esclarecem que
suas consultas sdo realizadas no &mbito do grupo caracterizado por dois momentos. No turno
da manha ¢ realizada a reunido da médica com os jovens, ¢ feita uma pausa no horario do
almoco, a profissional pede um lanche de acordo com o desejo dos participantes do grupo e
apos lancharem juntos, as consultas sdo realizadas.

O Ministério da Satde preconiza que algumas praticas sejam desenvolvidas com o
objetivo de propiciar o vinculo dos jovens com o servico de sailde em que se tratam e com
os profissionais responsaveis pelo cuidado na area da sautde (BRASIL, 2013). Reconhecendo
a fase da adolescéncia como caracterizada por uma tendéncia grupal, o atendimento em
grupo pode se revelar como um recurso diferenciado quando o assunto € o trabalho com
jovens que ainda ndo concluiram a fase de transi¢cdo para a vida adulta. O MS afirma “os
tipos mais usados na 4area da satde sdo os focais, socioeducativos, psicoeducativos,
operativos, de terapia, oficinas, que podem receber nomeagdes variadas que dizem respeito
mais a sua funcao que a estrutura” (BRASIL, 2013, p.66). Para uma jovem explicitamente a
relevancia do grupo foi ressaltada e demonstra que a realizagao de um grupo especifico tem
o potencial de discutir temas de interesse para eles e que talvez sejam dificeis de debater em
outros espagos como escola, trabalho ou vizinhanga, por exemplo.

Cabe ressaltar que a realizacao do grupo nao elimina a necessidade das consultas
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individuais, de modo que o grupo € visto como uma pratica complementar, capaz de permitir
apreensdo de conhecimentos importantes sobre sua condigdo soroldgica e sua
ressignificagdo, a partir da realidade em que o jovem vive, crie suas proprias percepgoes
sobre como ¢ viver com o HIV/Aids, como também pode ser visto como uma oportunidade
de socializar com outros jovens e construir um vinculo importante com o novo servigo, o
ambulatorio de adultos.

Alguns jovens que fazem parte do grupo no INI posicionaram-se positivamente em

relacdo ao grupo.

“Gosto de vir, acho interessante, uma proposta diferente, inovadora, acho
importante e sim eu realmente acho importante de acontecer” (J8, 20 anos).

“Mas é muito bom...sempre...desde que eu cheguei aqui, eu sempre gostei, né...que
faz pouco tempo que eu to aqui. Entdo eu sempre gostei. Me trataram super bem
também quando eu cheguei aqui. Aqui a gente é uma familia né na verdade” (J2,
18 anos).

No entanto, verifica-se que com o passar dos anos as atitudes de alguns jovens em
relagdo ao tratamento foram se modificando. As jovens (J2, J5, J6 e J7) falam da dificuldade
que tiveram na infancia e adolescéncia, mas hoje conseguiram superar as barreiras e seguem
o tratamento conforme as orientagdes da equipe de satide, uma vez que a adesdo pode variar

tanto entre individuos quanto no mesmo individuo, ao longo do tempo (BRASIL, 2013).

“Dos meus treze anos até os dezessete eu tive muita... muita dificuldade pra poder
lidar com o tratamento, lidar com o remédio... eu ndo tomava o remédio. Eu ndo
conseguia entender o porqué. Até porque eu também ndo sabia. Eu soube depois
que eu vim pra ca [INI]. E ... dai ficava meio que revoltada. Hoje em dia eu
entendo que é sem motivo, mas antes eu ndo sabia. Eu ndo gostava, eu culpava,
culpava minha mde, culpava meu pai, mas ndo falava isso pra ninguém, guardava
isso pra mim. Mas agora eu entendo que ndo tem culpa de ninguém nisso tudo”
(J5, 22 anos).

“No Hospital da Posse [...] eu até os treze anos tava me tratando ld como
pediatra, pediatra... ai tinha que tirar a roupa, subir na balan¢a, subir na maca,
al eu achava aquilo ld... nada a ver. Até minha irmd falava que nada a ver. Eu ndo
gostava de ir naquele hospital, ndo gostava de tomar o remédio, ndo gostava que
ninguém chegasse perto de mim e falasse de tratamento nenhum. Ai quando eu
vim morar com a minha irmd, ela... sei ld, soube falar de um jeito la que ai eu
acabei aceitando o fato da vida e vim pro Hospital da Fiocruz me tratar” (J6, 18
anos).

“Antigamente eu quase ndo aceitava porque esconderam isso de mim. A minha
mde diz que perdeu... como é que é o nome daquele negocio que... Ah ta, o pré-
natal... aquele negocio de pré-natal que diz que ta com HIV, a pessoa faz um
exame... s6 que eu ndo acredito né? Mas tudo bem, ja foi, ja foi né? E ...
antigamente, as enfermeiras que ja foi... muito rebelde e nessa adolescéncia que
foi... é que me contaram, eu quase ndo aceitava. Eu escondia o remédio debaixo
do travesseiro, quando ndo era debaixo do travesseiro, era debaixo do colchdo...
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entendeu?” (J7, 21 anos).

“Pra mim se torna mais complicado porque eu ja venho tomando desde pequeno
e todos os verticais da rede ja quebraram o... coquetel, inclusive todos os que sdo
do Viva Cazuza ja quebraram, uma vez ou outra ja quebraram” (J2, 24 anos).

Cabe ressaltar ainda que o jovem J2 ¢ o Unico que relata explicitamente suas
dificuldades em lidar com o HIV ¢ manter constante a administragdo dos antirretrovirais.
Essas dificuldades que estdo intimamente relacionadas a historia de vida do jovem. J2 nasceu
em uma familia pobre no subtirbio do Rio de Janeiro. Apds o falecimento de sua mae, a
familia ndo teve condi¢des de cria-lo, entdo o levou para uma instituicdo que cuida de
criangas soropositivas, a Sociedade Viva Cazuza, onde viveu dos 6 aos 16 anos, quando foi
transferido para outra instituicao de abrigamento.

O jovem fala bem do periodo em que viveu 14, mas o cuidado recebido naquele
periodo ¢ interpretado por ele como algo que o “deixou mal-acostumado”, pois faz um
contraponto com o periodo em que saiu do Instituto e se viu desamparado, sem ter alguém
para lembrar-lhe dos horarios dos antirretrovirais, para acompanha-lo as consultas e exames,
e entdo sentir-se sozinho no tratamento. “Entdo... sobre o tratamento, pessoalmente, eu acho
muito dificil... porque eu como sou de transmissdo vertical, desde pequeno eu tomo remédio.
Como eu te falei eu cresci na Viva Cazuza, uma institui¢do patrocinada pela mae do Cazuza,
e tal...tem dinheiro... e sempre fui criado por babas e enfermeiras, nunca foi assim ... sO
familia e tal ... mais babas e enfermeiras. Entdo assim, até os meus 16 anos mais ou menos,
eu sempre tive quem levasse na mdo o remédio na hora certa, no dia certo e tal, e isso me
mal acostumou. Entdo quando eu sai, apos a minha saida de la, eles ndo acompanham o
apos Sociedade Viva Cazuza, so enquanto esta la dentro. E ja quebrei varias...varias...a
gente chama de coquetel né e assim ... me prejudicando na saude. Até hoje isso ocorre. Ja
fui internado por causa disso. [...]A criagdo foi boa. Nao estou reclamando da criagdo, so
que mal acostumou. Ficamos mimados vamos dizer” (J2, 24 anos).

Ao analisar a entrevista deste jovem ¢€ possivel observar claramente o sentimento de
solidao e falta de apoio emocional vivenciado por ele e que influencia negativamente no seu
tratamento. Quanto ao sentimento de falta de apoio J2 esclarece: “Ah sim ne. Como eu te
falei, cresci numa institui¢do rodeado de gente. A gente estava sempre conversando, sempre
trocando ideia e tal.... Quando alguma coisa acontecia na vida pessoal, ai um ia ld e acolhia
o outro... Hoje eu... a minha vida é praticamente sozinho...fazer falta, faz” (J2, 24 anos).

Permeado pelo discurso biomédico, o jovem J2 demonstra estar ciente de que o €xito

no tratamento depende de tomar as medicagdes nos horérios prescritos, comparecer as
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consultas e exames e levar uma vida saudavel, ciente disso ele afirma que o tratamento “ndo
tem mistério”. No entanto, como adesdo deve ser vista como um fenomeno multifacetado
em que devem ser considerados também aspectos socioculturais da vida do sujeito, verifica-
se que a falta de referéncia familiar na infancia que acarretou em sua vida para a Sociedade
Viva Cazuza, a ndo adaptacdo com a nova familia quando foi adotado, a vivéncia do dia a
dia sozinho no quintal de uma familia que apresenta comportamentos estigmatizantes em
relacdo ao jovem. Junto conforma trajetéria de vida permeada por diversos sofrimentos e
dificuldade de aceitar a condi¢ao de viver com HIV desde que nasceu, como ele se define
assim que comegca a falar de si.

E importante deixar claro que a omissio de dose de antirretrovirais por esquecimento
ndo pode ser julgada pelo profissional de satde e pela familia como um “relaxamento” —
para usar a palavra do jovem — mas reconhecer que essa atitude pode significar uma
estratégia para esquecer sua condicdo de saude ou soropositividade, uma vez que: “A
medicagdo ¢ uma das representacdes mais fortes da doenga” (BRASIL, 2013, p.62).
Ademais, J2 deixou claro ndo gostar que seja lembrada a sua condigdo soroldgica, sempre
que possivel, encoberta. “E mais por relaxamento mesmo e quando tem visita lé em casa eu
também ndo tomo porque vai perguntar o que eu estou tomando. Eu explicar isso sozinho, é
uma coisa... tipo eu posso mentir, posso falar ah é vitamina, sé que com a minha sobrinha e
a minha irmd perto, elas vdo olhar assim e elas sabem que é mentira ai vai vir a lembran¢a
de novo... cara e tem isso... eu ndo gosto que lembre” (J2, 24 anos).

E de suma importancia que a equipe de satide esteja sensivel a essas estratégias
usadas pelos jovens, cuidando para que nao caiam nas armadilhas do senso comum e com
1sso julgar os casos de dificil adesdo como desleixo, relaxamento, descuido e tantos outros
adjetivos que podem depreciar a situa¢do de sofrimento vivida pelo jovem. O ideal ¢ que
diante desses casos as equipes compreendam o0 que se passa com os jovens € seja capaz de
acolher as dificuldades apresentadas para que haja uma atengdo mais ampla a saude dos
mesmos (BRASIL, 2007). Estes profissionais também devem ser capazes de elaborar planos
terapéuticos para cada jovem levando em consideracdo as particularidades de suas trajetorias
de vida, uma vez que trabalhar com o cuidado de jovens que vivem com HIV requer

considerar que:

[...] a adesdao sofre a influéncia de outros fatores individuais, relacionados a
historia de vida de cada um, suas vivéncias com a propria doenca e a de familiares,
forma de contdgio, dindmica familiar, experiéncias de revelacdo a terceiros e
preconceito social, lagos afetivos, vinculo construido com a equipe € com o servigo
de saude, entre outros” (BRASIL, 2013, p.63).



69

Uma das formas de estimular um bom desempenho no tratamento ¢ atrai-los para a
responsabilizacdo com seu proprio cuidado através da participacdo e decisdo em seu
tratamento. O Ministério da Satde recomenda que o jovem deve ter participagao ativa na
decisdo concernente a troca de medicacao. A percep¢ao do poder de escolha e controle do
tratamento por parte do jovem ¢ muito importante, uma vez que o desenvolvimento da
autonomia na fase da adolescéncia para a vida adulta ¢ um fator indispensavel para o bom
desenvolvimento psicossocial do jovem. Os profissionais da area da satide devem estar muito
atentos ao conhecimento que o jovem tem sobre sua condicdo sorologica, sobre a doenca,
sobre o virus HIV e sobre o tratamento.

E sabido que alguns jovens quando ndo sentem uma margem de manobra para
escolhas em seu tratamento medicamentoso, se revoltam contra os antirretrovirais e
abandonam o tratamento (BRASIL, 2013). Quanto a participa¢do nas decisdes tomadas em
seus tratamentos os jovens entrevistados relataram pouca ou nenhuma participagdo. Alguns
percebem o fato de expor seus pontos de vista durante as reunides do grupo do qual fazem
parte, como uma participagdo em seu tratamento, outros veem esses momentos como uma
oportunidade para ajudar os colegas que estdo com dificuldades de adesdo, mas ndo chegam
a compreender sua socializacdo no grupo como uma decisdo que tenha tomado em seu

proprio tratamento.

“Ah o negocio do remédio mesmo. Que eu tomava duas vezes ao dia, ai eu
conversei com a doutora e tal e ela foi e passou para uma vez ao dia. Como minha
carga viral esta indetectavel desde quando eu vim pra cd... ai ela mudou, botou
uma vez s6 ao dia”’(J9, 23 anos).

“Dou ué. E porque nessas reunioes ela [médica] sempre debate, conversa sobre
tudo, entdo eu falo também. Diria que eu até sou bem participativo e é.... sim,
participo” (18, 20 anos).

“Sim, aqui a gente debate muito sobre isso. Aqui a gente fala muito, todo mundo
da a sua opinido, chega num ponto de vista que todo mundo concorda e acha certo
né no caso” (J3, 18 anos).

“Eu dou muita sugestdo pra galera que esta normalmente porque sei la, ndo sei
se é porque eu sou mais velho. Porque eu sou mais tranquilo em si, as vezes chega
pessoas “Ah ndo consigo tomar remédio.” Ai a gente conversa entre a gente e ai
eu acabo falando, mas pro meu tratamento ndo. O que a doutora passar eu tomo,
é mais ou menos assim, ndo tenho muita reclamag¢do ndo. Eu sou muito tranquilo.
Tipo, tem que tomar um de manhd e um de noite, eu tomo um de manhd e um de
noite. Quando mudou pra um de noite foi melhor ainda, mas eu ndo sou de
reclamar” (J10, 26 anos).

“Tomando decisdo eu diria que ndo, mas dando sugestdo na reunido que a gente
faz com os outros adolescentes em relagdo a tomar medica¢do, com relagdo a
efeito, com relagdo ao que pode trocar...das experiéncias que a gente teve, assim,
se concorda ou ndo, se pode estar orientando ou ndo. So...so isso. No controle da
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medicagdo exatamente assim, ndo” (J4, 25 anos).

“Fu uma vez...eu conversei com um colega que estava tomando a mesma
medicagdo que eu e que ele estava tendo problema sobre isso, mas foi s6 daquela
fez também. Eu ndo falo muito durante a reunido. Eu escuto mais do que falo”
(J5, 22 anos).

“A gente so conversou uma vez que...se poderia trocar o horario porque minha
avo me dava sempre na hora antes de eu ir pra escola e ai depois eu comecei a
trabalhar e ficou bem em cima do hordrio do trabalho. Ai a gente conversou e eu
opinei se poderia tomar de noite. Eles falaram que as vezes o remédio da um pouco
de sono, mas eu ja tomo ha tanto tempo que eu nem sinto mais. Ai falou isso...foi
80 isso. Minha opinido foi so essa...tomar de noite” (J1, 23 anos).

“Ndo muito. Geralmente eles so perguntam como é que eu estou, e... ndo converso
muito assim... ndo estendo muito a conversa até porque tem mais gente para ser
atendido tal, ai eu procuro ser mais rdpido, mais simples” (J2, 24 anos).

Essas falas denotam que para os jovens, falar da relagdo com o tratamento implica
necessariamente falar de aspectos do cotidiano. Adotar praticas de cuidado de acordo com
as orientacdes médicas exige que o jovem que vive com HIV/Aids seja capaz de coadunar o
tratamento do HIV com suas outras atribui¢cdes na vida, tais como a organiza¢do da rotina
para ndo esquecer de tomar os antirretrovirais e comparecer as consultas agendadas, as
negociagdes com familiares para a busca da medicacdo quando a mesma estiver no fim e o
jovem nao puder ir a farmécia da Unidade de saude por algum compromisso seja no trabalho
ou na escola, os arranjos e justificativas dadas no local de trabalho na tentativa de conciliar

vida profissional com o tratamento.

5.3 ASPECTOS QUE FACILITAM E/OU DIFICULTAM AS PRATICAS DE CUIDADO
NO COTIDIANO

Compreendendo que o tratamento e as praticas de cuidado dos jovens consigo devem
estar fortemente enraizadas em suas vidas, este estudo pretendeu verificar também as
dificuldades encontradas pelo universo pesquisado, como podera ser observado nas falas dos

jovens que vivem com HIV/Aids apresentadas a seguir:

“Hum...Cara, eu acho que assim ... praticamente nada. Eu acho que ndo interfere
em nada. Eu sei que eu tenho que me regular um pouco mais que os outros. [...]
Eeee...mas normal, assim .. .ndo tem muita coisa. Eeeee...eu também sei que um
desgaste muito grande pra mim ndo rola. Tem que as vezes dar uma maneirada.
E é isso, eu acho que ndo tem nada que impega. Eu acho que a vida é normal.
Logico que eu tenho a doenga, mas a minha vida é normal” (J1, 23 anos).

“Mais as pessoas que sabem o que eu tenho, mas que ndo tem conhecimento
nenhum sobre o assunto. Como eu te falei a minha sobrinha acha que eu fui o
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causador da filha dela adoecer, o pai dela nao ajuda nisso também. E mais as
pessoas que sabem que eu tenho, mas que ndo entendem e ndo procuram
entender” (J2, 24 anos).

“Nenhuma. Sempre... vim. Deixei assim ... de ir a escola alguns dias, mas nada
que...eu possa reclamar. [...] Sempre foram de boa também. Eu chego la com
atestado, justifico porque que eu ndo vim... so. Por conta disso, so” (J3, 18 anos).

“Sinceramente ndo. Ndo. Ndo tem nada assim que eu possa falar... é claro, como
qualquer pessoa eu trabalho com alimento, eu trabalho no agougue, entdo tipo ...
é material cortante eu tenho que estar tomando cuidado para ndo estar me
cortando e ndo estar contaminando o alimento da pessoa que esta comprando.
Entdo tipo, isso ndo é s6 comigo, isso é com qualquer pessoa que tem que tomar
esse cuidado. Entdo fora isso, nenhuma dificuldade. Em rela¢do ao dia a dia no
cotidiano... s6 claro, o unico porém é que diferente da maioria, a gente estd
mensalmente sendo acompanhado no hospital, coisa que boa parte das pessoas
ndo estd. Tipo ‘Todo més vocé estd indo ao hospital?’ E, todo més eu estou indo
ao hospital. Tem gente que ndo vai nem uma vez no ano. Fora isso” (J4, 25 anos).

“A unica dificuldade que eu tenho é de quando ter que sair ter que levar o remédio,
no caso se eu for dormir fora tem que levar os remédios, as pessoas ficam
perguntando ‘Ah o que que é isso?” Al eu invento que é uma coisa pra poder
reduzir a gordura, que falo que é pra poder...uma doenga que eu tenho, sei lda...um
resfriado, mas fora isso, nenhuma. Fora isso nenhuma outra dificuldade” (J5, 22
anos).

“Bem eu acho que ndo traz problema nenhum. Pra mim ndo traz problema
nenhum porque eu prefiro vim do que ficar em casa fazendo nada. Eu vou pra
escola, chego em casa e levo o meu sobrinho pra escola dele e depois busco. Eu
tenho bastante tempo pra vim no Hospital, o dia que ela [médica] marcar. As vezes
que ndo da, ndo da pra mim vim porque vai ter algo na escola importante e eu
ndo posso faltar. Mas ai eu mando mensagem pra ela [médica] pra ela remarcar.
Fora isso...” (J6, 18 anos).

“[siléncio] No meu cotidiano eu so fico na minha, eu fico na minha, ndo perturbo
ninguém. Tipo assim, ndo mexe comigo. E no meu medicamento, é a mesma coisa.
Nao tem nada” (J7, 21 anos).

“Alguma coisa que dificulte no meu tratamento... [siléncio]. Ndo, ndo mesmo.
Nada” (J8, 20 anos).

“Ndo...ndo” (J9, 23 anos).

“Acho que ndo. E como eu te falei, s6 em caso de viagem que tem que também
tomar o cuidado de eu, na hora de tomar o remédio, tem que ser um... eu ndo vou
pegar, abrir o remédio na frente de todo mundo e tomar né? Entdo, sei ld, vou no
meu quarto no apartamento ou no hotel onde eu esteja e tomo, mas acho que nao
chega a ser alguma coisa que atrapalhe, que é uma coisa que eu consigo fazer em
segundos, ainda mais que eu tomo tudo de uma vez so. Eu pego boto tudo na mdo
e tomo agua e engulo, acabou” (J10, 26 anos).

Verificou-se que, dos dez entrevistados, oito jovens afirmam que ndo hd, em seu
cotidiano, o que dificulte seu tratamento. Destes, quatro jovens (J1, J4, J9, J10) mencionam
situagdes do cotidiano que observam que talvez dificultassem o tratamento, mas nao veem
como fatores negativos em seu tratamento uma vez que lancam mao de estratégias para lidar

com elas. J1 relata saber que ndo pode se desgastar muito; J4 afirma que trabalha em um
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acougue, entdo precisa ter muito cuidado para ndo se cortar € manusear os alimentos, mas
ele reconhece que esta deve ser uma preocupacdo de todas as pessoas que como ele
trabalham com material cortante € manuseiam alimentos, por isso nao chega a ver isso como
uma dificuldade em seu cotidiano. A necessidade de acompanhamento constante em Unidade
de satde ¢ mencionada pelo jovem, mas ndo com conota¢do negativa ou como algo que
represente uma dificuldade.

Ao pensar no que traz dificuldades as suas praticas de cuidado, J9 avalia que nao ha
o que dificulte seu tratamento e praticas de cuidado. Ele explica que quando precisa tomar
os medicamentos na frente de alguém, inventa algo, mas nao deixa de toma-los. O jovem
relembra uma situagdo em que um amigo o viu tomando os medicamentos e perguntou para
que os tomava, na ocasido o jovem levou na brincadeira dizendo que era “bomba”. J10
destaca sua decisdao de tomar os ARV em lugar reservado durante as viagens que fez. O
jovem afirma que estd ¢ uma tarefa executada em poucos segundos entdo ndo chega a
identificar como algo que dificulte seu cuidado.

Chama a atencdo o fato de que apenas dois jovens destacaram fatores que dificultam
seu tratamento. J2 acredita que o fato de algumas pessoas de seu convivio diario saberem de
seu diagndstico, dificulta o seu tratamento na medida em que elas ndo det€ém informacgdes
sobre as formas de transmissao do virus e estigmatizam o jovem, por vezes, culpando-o dos
adoecimentos de sua sobrinha. A falta de apoio por parte de sua familia o entristece e, com
1ss0, 0 jovem interrompe seu tratamento. A J5 apresenta um fator muito parecido ao jovem
J10, a diferenca € que para esta jovem o fato de sair e ter que levar os medicamentos ¢ algo
dificil porque vivenciou situacdes em que as pessoas ficaram perguntando porque ela
precisava tomar aqueles remédios. Ela afirma ndo dizer o real motivo e criar diversas
justificativas.

Assim como no capitulo sobre a percep¢do da vida levando em consideracdo a
condig¢do soroldgica em que vivem e o tratamento realizado no dia a dia, o adjetivo normal
¢ novamente empregado pelos jovens ao descrever o tratamento.

Este estudo também buscou verificar os fatores que os jovens que vivem com
HIV/Aids por transmissao vertical identificam em seus cotidianos, como capazes de facilitar

o tratamento.

“Assim... depois que eu comecei a trabalhar, eu tenho mais responsabilidade com
tudo né. Até depois que meu avo faleceu, eu também acho que... o tratamento, o
trabalho e a casa que ficou mais na minha responsabilidade... trouxe uma
responsabilidade maior pra mim... eu assumi uma responsabilidade muito grande.
Eu acredito que é isso, uma responsabilidade maior comigo mesmo e com tudo a
volta” (J1, 23 anos).



73

“O que facilita muito é...o que me estimula muito, que eu percebo, fora a Rede
que esta sempre em contato comigo e tal pela internet ou pessoalmente... a minha
irmd de uma forma ou de outra acaba ficando em cima de mim, fala para eu tomar
remédio na hora certa e tal, quando eu ndo estou tomando ela vai e fala comigo
no particular. Entdo uma coisa que me estimula bastante mesmo é... a rede, que é
o grupo Pela Vidda e a minha irmd mesmo que é a unica que sabe, que entende
mais ou menos porque ela ia me visitar toda semana no Viva Cazuza quando eu
era pequeno. Entdo ela tem mais ou menos a nogdo da gravidade” (J2, 24 anos).

“Ah... eu acho que também nada. Por causa que eu que tenho que correr atras de
tudo, em termos né, porque também a maioria é minha mde que vem...pegar pra
mim, no caso” (J3, 18 anos).

“Bom, a coisa que mais facilita assim no dia a dia do cotidiano, que eu acredito
que seja meu RioCard, que é um vale transporte que a gente recebe para poder
estar se deslocando ndo so para isso, mas também no nosso dia a dia com outras
coisas. E acho que além disso, também a possibilidade de estar fazendo
acompanhamento com especialista de diversas dreas que normalmente se a gente
fosse numa instituicdo publica... hospital normal, ndo teria, que é tipo
nutricionista, endocrinologista, oftalmologista, esse tipo de coisa... normalmente
ndo teria muito acesso, e pra ter acesso teria uma dificuldade maior... aqui a gente
Jja tem uma facilidade maior. Acho que sdo umas das facilidades que a gente tem
aqui” (J4, 25 anos).

“O que me facilita? ... E mais o ... a questdo do RioCard que me ajuda muito e ...
ndo tenho muitas outras coisas que me facilitam ndo, no meu cotidiano. Me ajuda
o fato de ter uma consulta em grupo por més, que ai a doutora retine todos nos
assim. Me ajuda muito a entender o que acontece com outras pessoas também,
mas ndo tem muitas coisas assim” (J5, 22 anos).

“Eles me tratam normal como se eu fosse... nenhuma portadora de doenga
nenhuma, normal no dia a dia. Ai eu vejo eles...esses aqui também [participante
se refere aos colegas do grupo realizado pela médica], eles sdo praticamente a
mesma coisa que os meus amigos, zueiros pra caramba... sabendo o que é que eu
tenho, eles também tem. E ... eu acho isso dai” (J6, 18 anos).

“Bom, o medicamento né? Porque sem o medicamento estaria morta e com o
medicamento eu t0 viva, gracas a Deus” (J7, 21 anos).

“Olha... facilitar eu acho que desde que eu vim do IFF pra ca, tem sido bem mais
facil, bem melhor porque eu acho que a organizag¢do daqui... é tudo diferente, a
organizag¢do, os funciondarios, tudo bem melhor” (J8, 20 anos).

“Ndo... ndo. A ciéncia avan¢ou muito né, so isso née. [...] Agora esta tudo mais
facil... la em 96 ndo tinha como diagnosticar quando a mde era HIV na hora
entendeu? Agora ja tem como” (19, 23 anos).

“Facilite? .... Acho que meu psicologico que facilita porque é como eu te falei, eu
levo numa boa. Entdo ndo tenho... acho que muita coisa que acontece quando o
pessoal conversa e eu fico escutando, a pessoa tipo “Ah eu ndo tomo remédio, da
vontade de vomitar.” Acho que trabalha muito com o psicologico porque a pessoa
as vezes tem aquela negac¢do de ndo querer tomar o remédio e eu nunca tive isso.
Bem que cada corpo reage de uma forma também, tem esse detalhe, mas eu ndo
sei. Nunca tive nenhuma... nada que questionasse ndo. Acho que a minha cabega
é tranquila e torna tudo mais facil. Creio eu que seja isso. Eu nunca tive nada
que... algo que facilite o meu caminho né... tomar remédio... acho que é bem
natural... bem natural, pego o meu carro na garagem, estaciono aqui, faco o que
eu tenho que fazer” (J10, 26 anos).
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Inversamente ao que se pode observar nas respostas sobre as dificuldades
encontradas para a realizagdo do tratamento e os cuidados consigo em que apenas dois jovens
relataram explicitamente as dificuldades de seu dia a dia, uma vez indagados sobre os fatores
facilitadores do processo de cuidado, apenas dois afirmaram nao identificar nada como sendo
capaz de facilitar seu tratamento e praticas de cuidado. Nao se pode afirmar que os jovens
encontram mais facilidades do que dificuldades nos caminhos das praticas de cuidado, mas
ao menos ¢ possivel verificar, a partir de suas falas, que eles conseguem verbalizar com mais
facilidade os fatores que possibilitam o cuidado mais do que os fatores que o impossibilitam.

Foram diversos os fatores identificados pelos jovens como capazes de facilitar as
praticas de cuidado consigo. Caracteristicas da personalidade dos jovens foram citados por
dois deles como fatores que, de algum modo, facilitam seu tratamento, sdo elas a
responsabilidade destacada por J1 e o psicoldgico mencionado por J10. Apesar de apresentar
um discurso permeado pelo sentimento de falta de uma rede familiar e de amigos que o
apoiem no tratamento, J2 valorizou como aspectos capazes de facilitar o cuidado no
cotidiano, o apoio de sua irmd mais velha e sua participacdo na REDE, que ¢ uma
organizagdo nacional, sem vinculo politico, partidario ou religioso, constituida por
adolescentes e jovens com sorologia positiva para o virus HIV, atuando na inclusado social,
na promogao do biopsicossocial e da participagao juvenil de Adolescentes e jovens vivendo
com HIV e AIDS.

Estudos demonstram que viver por muito anos com uma doenga permite conhecer
pessoas que vivem experiéncias semelhantes (FLEISCHER; FRANCH, 2015). Além da
possibilidade de socializacao e estabelecimento de novos vinculos de amizade, os encontros
em grupo contém o potencial de politizacao, alcangando niveis de demandas por direitos.

J6 também vé na amizade um fator importante para as praticas de cuidado. Os irmaos
J4 e J5 identificaram o RioCard Especial como o fator responsdvel pela mobilidade até o
servigo de saude, facilitando assim a continuidade do tratamento. J4 também v¢ a realizagao
das consultas realizadas no ambito do grupo, contando com a presenca de outros jovens, um
ponto favoravel ao tratamento visto que outrora a jovem tinha muita dificuldade de aceitar
seu diagnostico e seguir as recomendacdes médicas. Seu irmdo também aponta a
possibilidade de acompanhamento com diversos especialistas na rede publica de saide como
algo importante para a manutencao dos seus cuidados. J7 € enfatica em dizer que se ndo
fossem os medicamentos aos quais tem acesso, seu tratamento nao seria possivel e talvez ela
ndo estivesse viva hoje. J8 destaca a organizagdo do INI como um ponto favoravel ao seu

tratamento.
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Com isso ¢ correto afirmar que os fatores que facilitam as praticas de cuidado
desenvolvidas no cotidiano podem ser encontrados no estilo de vida que cada um leva,
adotando posturas responsaveis, pensamentos positivos, socializando e criando lagos de
amizade — mesmo que decidam ndo revelar seu diagnostico, como visto anteriormente —
valorizando os vinculos familiares, mas também podem estar vinculados a garantia de
direitos mediante politicas publicas. Uma vez que foram destacadas como aspectos que
facilitam o tratamento o beneficio do passe livre na modalidade RioCard Especial, cuja
gratuidade ¢ garantida aos portadores de doengas cronicas, dentre eles pessoas que vivem
com HIV/Aids uma vez que facilita o acesso do jovem ao local de tratamento. Outros
aspectos relativos ao direito a satide também foram citados pelos jovens como facilitadores,
sdo eles: o acesso publico as especialidades de que seu tratamento necessita € 0 acesso
gratuito aos antirretrovirais (direito preconizado por legislacao Federal desde 1996).

Cabe ressaltar que mesmo os jovens (J3 e J9) que afirmaram ndo identificar nenhum
fator que facilite seus cuidados no dia a dia e seu tratamento, justificaram suas respostas com
fatores implicitos de algo positivo para o tratamento. J3 faz questdo de afirmar que ndo
identifica nenhum fator que facilite, mas menciona sua mae como uma figura importante em
seu tratamento, importancia esta anteriormente referida quando se abordou o papel da familia
e dos amigos no tratamento e na vida desses jovens. O jovem J9 afirma que nao ha nada que
identifique que facilite seu tratamento, no entanto, logo em seguida ele avalia que a ciéncia

avancou muito até os dias de hoje.

5.4 TRANSICAO DO SERVICO PEDIATRICO PARA O SERVICO DE ADULTO

Diante da caracteristica de cronicidade que a epidemia de HIV/Aids tem apresentado
atualmente, a transicao de adolescentes, até entdo sempre acompanhados por pediatras, para
o servi¢o de adultos, passa a ser um tema discutido pelos profissionais que atendem esse
grupo. Essa transi¢do ndo ¢ algo simples de ser realizado e, em geral, ¢ acompanhada por
diversas dificuldades, corroborando Machado et al. (2010) que apontam questdes
concernentes a estrutura e organizacao dos servigos, questdes sociais, bem como questdes
relativas aos sentidos e significados psicoculturais que a transicdo representa para esses
jovens.

Verificou-se que dos dez jovens entrevistados, cinco (J4, J5, J7, J8 e J10) foram en-

caminhados do servigo pediatrico ao ambulatério de adultos onde alguns (J4, J5, J7, J8)



76

relataram ser acompanhados pela mesma médica que suas maes. Outros dois jovens (J1 e J9)
foram acompanhados em um Hospital Universitario do Rio de Janeiro e encaminhados a
Unidade estudada devido ao conhecimento que seus pediatras mantinham com médicos do
INI. Das quatro jovens mulheres, duas foram acompanhadas em Hospitais do Municipio de
Nova lguacu (J3 e J6) e chegaram ao INI por demanda esponténea apds tomar conhecimento,
por amigos, da existéncia do servi¢o ofertado. Um jovem (J2) que viveu na condicdo de
abrigamento na infancia, relatou dificuldades para conseguir atendimento regular na rede
publica de saude. Profissionais participantes de um grupo de apoio a pessoas vivendo com
HIV/Aids, orientaram que o jovem (J2) buscasse o INI também por demanda esponténea. O
inicio do tratamento num servigo proximo de casa ndo parece ser uma opcao possivel para
alguns. O medo de que pessoas proximas ao seu convivio descubram seu diagnostico e as
discriminem é algo eminente e que merece atencao na busca pela continuidade do tratamento
quando a transi¢do para o servico adulto ndo ocorre dentro da mesma Unidade de salde.

Ao passar pelo processo de transi¢do do servigo pedidtrico para o servigo de
acompanhamento de adultos € necessario que o jovem tenha grande capacidade de adaptagado
a nova rotina de cuidados. Ter sido acompanhado durante toda a infAncia por uma equipe de
saude pode gerar comportamentos de recusa ao novo servico e at¢ mesmo de seus familiares
e dificuldades de profissionais fazerem a passagem do jovem para o outro servico.

Quanto a essas dificuldades, o estudo realizado por Nichiata (2001) destaca os
motivos que podem justificar a dificuldade de alguns pediatras em liberar seus pacientes
adolescentes para serem acompanhados pelo servico de adulto, sdo eles: ndo acreditarem que
os jovens estdo suficientemente independentes para se responsabilizar por seu tratamento ou
por inseguranga em relacao aos cuidados prestados pelo outro servigo receptor.

Casos semelhantes puderam ser observados nesta pesquisa. O jovem 1, ao falar de
seu processo de transi¢do para o servigo adulto, faz mencao a dificuldade da médica que o
acompanhava no Hospital Universitario, onde fez tratamento durante toda a infancia. Ele
afirma: “E porque no Funddo tinha até uma idade. Até extrapolei essa idade, era até os 15
anos no caso e ai eles teriam que me transferir para um outro local e a médica ld, me tratou
desde crianga, desde bebé...eeee ... ela ndo queria me deixar sair de la. Ela gostava muito
de mim, gosta muito da minha avo. E ai, mas acabou que teve que fazer né, por questoes la
deles e ai eu vim pra cd, por ter a minha médica que me consultava ld faz pediatria aqui e
ai ela conseguiu essa transferéncia para mim... e me abragaram super bem. De ld pra cd eu
ja passei por um monte de médico ja. De la pra ca tem dois, trés anos mais ou menos” (J1,

23 anos).
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A jovem 6 afirma que o médico ficou triste quando ela e sua irma foram informar
que haviam conseguido uma vaga no servigo de adulto do INI e com isso precisariam dos
exames realizados no Hospital em que a jovem fora acompanhada até aquele momento. “4
gente ficou um dia aqui, de nove da manha até oito horas da noite aqui tentando conversar
com ela [médica] pra ver se ela [médica] me aceitava aqui. Ai quando ela aceitou a gente
foi la no outro médico e falou com ele direitinho... ele ficou triste (visos da participante) né?
Porque desde pequena tratando la, ai ele ficou triste, mas ele aceitou numa boa. Ai ele
pegou, deu os documentos que tinham la, trouxe pra ca” (J6, 18 anos).

Contrariando os estudos que afirmam que o adolescente tende a apresentar uma clara
recusa diante da mudanca de servigo, os jovens entrevistados neste estudo se referem
positivamente ao relatar a experiéncia de chegada ao INI. Falam da organiza¢do do servigo
adulto, da facilidade em chegar na nova Unidade de tratamento, e do esclarecimento que

tiveram de sua condig@o soroldgica apos a chegada ao novo servigo.

“Eu acho que desde que eu vim do IFF pra cad, tem sido bem mais facil, bem
melhor porque eu acho que a organizagdo daqui... é tudo diferente, a organizagdo,
os funciondarios, tudo bem melhor” (J8, 20 anos).

“[...] aqui também pra vim de la de casa é mais perto porque eu des¢o um
morrinho, pego o onibus e solto aqui em frente. E perto. Da bem mais certo. E
bem melhor vim pra ca” (J6, 18 anos).

“Mas é muito bom... sempre... desde que eu cheguei aqui, eu sempre gostei, né...
que faz pouco tempo que eu t6 aqui. Entdo eu sempre gostei. Me trataram super
bem também quando eu cheguei aqui” (J3, 18 anos).

“Eu soube... certamente quando eu vim pra cd pro INI. A doutora fez as reunioes
com todos os adolescentes, ai eu conheci as pessoas, Vi o que era o virus... que eu
também ndo sabia. La [no servi¢o pediatrico] nos éramos tratados muito como
criancinhas, criancinhas mesmo que nos éramos. Dai aqui que nos fomos tratados
mais como adolescentes, pessoas que tem que entender o que esta se passando,
entendeu? Ai dai foi que a gente conseguiu. Foi ai que eu consegui abrir minha
mente mais pra isso” (J5, 22 anos).

O jovem 4 relata que chegou ao INI aos 17 anos e compreende essa transicao como
algo necessario: “Foi uma transferéncia porque la eles tratam até o inicio da adolescéncia
e ja quando entra na fase da adolescéncia mesmo eles ja transferem pra cd, que é até pra
poder ter um... um ambiente diferente, com pessoas mais da sua idade e mais conhecimento,
claro” (J4, 25 anos).

Machado et al. (2010) consideram o desenvolvimento de uma clinica de transi¢do
como um dos atuais desafios colocados ao cuidado desse grupo de jovens, uma vez que o

baixo numero de estudos cientificos sobre o tema no contexto da epidemia de HIV/AIDS,
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aumentam as dificuldades das equipes em lidar com a transigao.

Segundo estes autores em seu estudo de revisdo da literatura sobre transi¢do de
adolescentes do servigo pediatrico para o servigo de adultos, a defini¢ao de transi¢do muito
utilizada na literatura ¢ a elaborada pela Sociedade Americana de Medicina do Adolescente,
que considera transi¢do um processo intencional e planejado acerca de necessidades
médicas, psicossociais, vocacionais ¢ educacionais dos adolescentes e adultos jovens tanto
com doengas quanto com condig¢des cronicas na mudanca de um servigo para outro. Chama
a atencdo para o fato de que se deve reconhecer a transi¢do como uma parte do conjunto
mais amplo que envolve transi¢des da ordem educacional, pessoal, familiar e social proprias
da trajetoria de um adolescente.

Embora a faixa etéria a partir de 18 anos no Brasil seja considerada maioridade do
ponto de vista legal, ¢ importante considerar que atingir essa idade ndo significa um
amadurecimento e uma conquista de comportamentos adultos, tampouco ¢ capaz de definir
0 momento em que a agita¢ao propria da adolescéncia desaparece (Machado et al., 2010).

Ajovem 3 relata as preocupacdes de sua mae em deixa-la ir a consulta sozinha: “/...J
ela [mae] tem medo porque eu sou muito pequenininha, essas coisas assim, ai ela [made] tem
medo de deixar eu vir sozinha e se perder ou acontecer alguma coisa. Al ela prefere vir”
(J3, 18 anos). Esse relato parece sugerir que, em algumas situagdes, o jovem que chega aos
18 anos nao consegue adquirir comportamentos proprios a vida adulta devido a uma atitude
superprotetora da propria familia. Contudo, no caso da mae de J3 se pode aventar que essa
suposta superprotecdo decorra de um sentimento de responsabilidade pela condigdo
soroldgica da filha, adquirida por aleitamento cruzado.

A atitude da jovem 3 diante das responsabilidades exigidas pelo acompanhamento do
virus HIV ndo se distancia de experiéncias vivenciadas por muitos jovens com a mesma
condi¢do soroldgica que ela, uma vez que se assemelha a dos jovens de outro estudo, em
que:

Muitos referem nao se sentirem bem preparados para esse momento e manifestam
suas preocupacdes. Por ndo terem ainda desenvolvido completamente um papel
ativo no préprio cuidado, sentem-se sobrecarregados pela perspectiva de serem os
responsaveis pela marcacdo de suas consultas, entendimento dos resultados de
exames, de receitas médicas e manuseio de medicamentos complexos (BRASIL,
2013, p. 106).

A literatura aponta que alguns autores discutiram a diferenca dos termos
“transferéncia” e “transi¢ao”. Transferéncia ¢ definida como o deslocamento de uma pessoa

ou de um objeto de determinado lugar para outro, sendo entdo considerado um evento
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simples, ao passo que a transi¢do € vista “como um processo de mudanca de vida a ser
vivenciado pelos pacientes, familiares e profissionais de satde, com elaboracdo de
estratégias que aumentem a possibilidade de sucesso” (Machado et al., 2010, p. 467). Deste
modo, a transi¢ao de um servigo de satde para outro pressupde um processo psicologico de
adaptacao frente a uma situa¢do de mudanga.

Viner (1999) chama a atengdo para as consequéncias de uma transi¢do mal planejada,
uma vez que ela pode estar associada ao aumento do risco de ndo adesdo ao tratamento e
seguimento irregular nos servigos de satde por parte dos jovens. Fato este que pode gerar
consequéncias indesejaveis e irreversiveis, tais como, aumento das intercorréncias clinicas,
progressao da doenca e consequente aumento da mortalidade, como também repercussoes
em ambito social e educacional.

Uma publicagdo do The Royal College of Nursing (2007) em consonancia com o
estudo de Viner (1999) afirma que basear-se na idade cronoldgica para a realizagdo da
transicao (18 a 20 anos) ou em marcos sociais, como por exemplo, a conclusdo do ensino
médio ndo devem constituir-se como parametros definitivos, como alguns servicos tem
utilizados no processo de transi¢do. O Ministério da Satide (2013) esclarece que o momento
da transi¢do ocorre de modo diferenciado em cada familia e vai depender de fatores como
responsabilidade que o adolescente precisard assumir, da dindmica das familias, e nos casos
em que o adolescente se encontra em uma condi¢do de sauide menos favoravel, esse processo
de transi¢do pode torna-se mais complexo. Deste modo, o Ministério da Saude recomenda
que a transi¢do do adolescente para o servigo de adulto seja considerada como um processo
gradual, em que as particularidades de cada adolescente sejam preponderantes, se
comparadas apenas a idade cronoldgica.

A publicacdo do Ministério da Saude, intitulada Recomendagdes para a atengdo
integral a adolescentes e jovens vivendo com HIV/AIDS, publicada em 2013, pontua os
elementos que o servico de saude deve ser capaz de avaliar tendo em vista a transi¢ao do

adolescente para o servigo adulto. Sao eles:

Consegue identificar sinais ou sintomas e descrevé-los a equipe de saude;
Sabe quando procurar o servigo médico de rotina ou emergencial;

E capaz de marcar suas proprias consultas e reagendé-las;

Comparece sozinho as consultas no horario marcado;

Solicita prescrigdes corretamente e antes do término dos medicamentos;
Compreende o significado de seus exames para acompanhamento;
Compreende a importancia de uma boa adesdo em todas as dimensdes;

Estabelece contato com a equipe que vai recebé-lo com antecedéncia.
(BRASIL, 2013, p. 108)
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Diante do exposto, € correto afirmar que o processo de transi¢ao do servico pediatrico
para o servico de acompanhamento de adultos requer que todos os envolvidos, sejam
criancas, adolescentes ou seus cuidadores responsaveis, tenham a capacidade de se
adaptarem a nova realidade de cuidado. O desenvolvimento de uma clinica de transi¢do ¢
visto hoje como um dos desafios quando se trata do cuidado de criancas e jovens vivendo

com HIV/Aids por transmissao vertical.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Ha trinta e cinco anos, quando a epidemia de HIV/Aids teve inicio no Brasil ndo se
podia imaginar que se chegasse aos avangos de hoje. Anos 1980, surge uma epidemia
caracterizada pelo alto poder de letalidade aqueles acometidos por ela, visto que uma vez
diagnosticada a morte passava a fazer parte de um horizonte cada dia mais préximo do
sujeito. Estudos comecaram a identificar a etiologia da doenga, suas formas de transmissao,
foram desenvolvidos medicamentos cada vez mais potentes no combate a replica¢ao do virus
HIV no organismo humano. Contudo, apos esse tempo transcorrido, a completa eliminagao
do virus no organismo e, por conseguinte a cura para a Aids, ainda ndo faz parte do rol de
conquistas da epidemia de HIV/Aids.

Apesar disso, ¢ importante reconhecer que os avangos no tratamento antirretroviral e
de aspectos que perpassam o processo saude-doenca e a adesdo aos medicamentos tornam
possivel um novo olhar para a pessoa que vive com HIV/Aids sob a otica da cronicidade,
nao mais como alvo de uma doenca avassaladora. Diante dos avancos nos ambitos cientifico
e tecnoldgico tanto na prevengao da infec¢do pelo virus HIV quanto no desenvolvimento de
antirretrovirais para o tratamento das pessoas que vivem com HIV, o Brasil passou a ser
reconhecido pela posi¢do de destaque ocupada perante o mundo no que diz respeito a
prevengdo da Aids e a assisténcia aos atingidos pela epidemia.

Com tantos avancgos, parece evidente a melhora na qualidade de vida das pessoas
vivendo com HIV. Outro aspecto importante foi a reducao da incidéncia de casos de HIV
diagnosticados em criangas e adolescentes que contrairam o virus pela via da transmissao
vertical. Diante do exposto pode-se concluir que viver com HIV ndo representa mais uma
sentenca de morte anunciada como outrora, mas sim tem sido considerado pela literatura
brasileira e internacional como uma doenga cronica, € como tal incurdvel, porém dispondo
de uma vasta gama de terapias medicamentosas possiveis de ser combinadas, capazes de
tornar o virus indetectavel no sangue e permitindo a chegada daquelas criangas a fase adulta.

Cabe resgatar nesse momento o objetivo que norteou a pesquisa. O estudo buscou
analisar as percepgdes e experiéncias de pessoas jovens vivendo com HIV/Aids por
transmissao vertical desde o periodo neonatal, sobre sua condi¢do soroldgica, o tratamento
e aspectos do cotidiano. Este objetivo foi fundamental para responder as seguintes questdes:
Como um jovem que vive com HIV desde o nascimento percebe a vida levando em
consideragdo sua condicao sorologica? Como as praticas de cuidado e o tratamento, de uma

doenga cronica da magnitude do Aids, sdo gerenciados no cotidiano de um jovem em
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transicao para a vida adulta? Quais os limites e possibilidades impostos aos cuidados de um
jovem que vive com HIV por transmissdo vertical em seu cotidiano?

Tomando como base o método de pesquisa analise de conteudo tematica, foram
encontradas algumas categorias a partir dos relatos dos jovens extraidos das entrevistas. Elas
foram analisadas a luz das teorias sobre a experiéncia da doenga a partir do antropdlogo
Paulo César Alves, transicdo para a vida adulta tendo como referencial tedrico o estudo de
Ana Amélia Camarano, compreensao da Aids como doenga cronica, baseada nos estudos de
Fleischer, Franch (2015) e de Freitas et al. (2007), dentre outros.

Observou-se que os jovens percebem sua vida considerando a condigdo soroldgica
positiva para o HIV e o tratamento como uma vida normal, expressa por muitos deles como
uma vida que levam "de boa". Essa expressdo ¢ usada corriqueiramente por jovens para
indicar que as situagdes vivenciadas no dia a dia sdo encaradas por eles com tranquilidade e
dentro do previsto por sua condigdo soroldgica.

A percepcao de normalidade expressa pelos jovens ancora-se, em grande parte, no
apoio oferecido pela familia o que contribui para que compromissos escolares e profissionais
ndo fiquem em segundo plano na vida daqueles que se veem diante da necessidade de se
descolar a farmécia da Unidade de Saude ao menos uma vez ao més porque sua condi¢ao
sorologica ndo lhes permite ficar um dia sem os antirretrovirais. Outrossim, a familia € vista
por eles como a base em que podem se apoiar nos momentos de dificuldade no tratamento,
com quem podem contar para ajudar a orientar quanto a administragdo correta dos
medicamentos, além de prestar suporte psicologico contribuindo para que o jovem conviva
com o virus de maneira segura, lidando com suas limitag¢des, dificuldades e sofrimentos e,
em alguns casos, contribuindo para manter a depressao e o desejo de abandonar o tratamento,
afastados dos pensamentos dos jovens. Nove dos dez jovens entrevistados apontaram a
percepcao de normalidade de suas vidas, sendo a Uinica exce¢do o jovem com experiéncia de
institucionalizacao.

Foi interessante observar que embora as familias tenham sido citadas como figuras
importantes para que fosse possivel levar uma “vida normal”, ao avaliarem o papel da familia
na vida e no tratamento, poucos elaboraram relatos conferindo importancia concreta aos
membros da familia. O destaque ¢ dado para a jovem que vé na figura do irmao que vive sob
a mesma condicao sorologica um alicerce para o sucesso de seu tratamento.

Quanto ao papel dos amigos ¢ quase unanime a avaliagdo de que ndo desempenham
nenhum papel uma vez que decidiram ndo lhes informar o diagnostico do virus sob a

justificativa de ndo quererem se expor, em consonancia com pesquisas cientificas de temas
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afins que destacam a discriminacdo e o estigma como os responsaveis pelo medo e
inseguranca sentidos ao ponderar se devem ou nao revelar seu diagnostico a terceiros, neste
€aso, a0s amigos.

No tocante a revelagao diagnostica constatou-se que se trata de um assunto delicado.
Revelar que se vive com HIV, por mais que a via de transmissdo vertical ndo dé margem
para julgamentos morais dirigidos, em geral, aqueles que contrairam o virus através do uso
de drogas injetaveis ou sexualmente; nao ¢ algo facil de ser revelado e foi visto que requer
o estabelecimento de uma relacao de confianga no seu interlocutor. O risco de contaminagao
também ¢ levado em consideragdo na decisdao de revelar o diagndstico, quando se trata de
um relacionamento amoroso. Porém, foi possivel notar que mesmo nestes relacionamentos
o medo da reacdo do outro e da rejeicdo pela pessoa amada conduzem a uma postergagao
desta revelagdo, como retratado no caso da jovem que mesmo mantendo um relacionamento
amoroso por dois anos e morar com o namorado, ainda ndo se sente segura para contar-lhe
sua condigao sorologica.

A qualidade do relacionamento também ¢ apontada como um motivo para talvez nao
contar ao parceiro seu diagnostico, como no caso da jovem que teve um filho, fruto de um
relacionamento passageiro no qual o parceiro nao chegou a ser comunicado que a jovem ¢
portadora do virus HIV. Chamou a aten¢ao a pouca meng¢ao ao exercicio da sexualidade nos
relatos dos jovens entrevistados, o que pode ter decorrido da entrevista ter se realizado em
um Unico encontro.

No que diz respeito 2 comunicacdo do diagnostico aos proprios jovens, verifica-se
que a grande maioria foi informada ainda na infancia. A compreensdo de fato do que
significava, naquele momento, viver com um virus para o resto de suas vidas € algo
construido ao longo dos anos, sendo destacado, por alguns, a importancia do servigo de satde
no esclarecimento desta condi¢do sorologica. Exceto um jovem que foi informado pela
instituicao de apoio a crianga vivendo com HIV, em que morava na infancia. Os demais
citam pelo menos um membro de sua familia como responsavel por reportar tal revelacao,
mesmo aqueles que citam a participa¢ao do profissional de satide neste processo.

A chegada no servigo adulto ¢ vista por eles como um aspecto positivo diante da
possibilidade de acesso a informacdes que contribuiram para elucidar suas davidas sobre
viver com HIV e a partir de entdo ter um entendimento maior sobre sua condi¢do sorologica.
A troca do servigo pediatrico para o ambulatério de adultos também ¢ apontada como o
momento em que tiveram a oportunidade de compartilhar experiéncias, conhecer pessoas

com a mesma condi¢do soroldgica e fazer novos amigos.
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E importante esclarecer que o fato de oito dos dez jovens pesquisados fazem parte de
um grupo especifico de acompanhamento de jovens coordenado por uma médica que atua
de forma diferenciada dos demais. Isso representa uma possivel limitagdo do estudo na
medida em que se pode supor que alguns relatos dos jovens que participam do grupo sejam
construidos a partir da atuagdo dessa profissional, que os faz refletir sobre suas condigdes
soroldgicas em um didlogo mais proximo a esses jovens. Por outro lado, devido ao curto
tempo disponivel a realizacdo de uma pesquisa para dissertagao de mestrado como essa, nao
foi possivel alcangar jovens acompanhados por outros médicos do INI para fazer o
contraponto de suas percepgdes com as desses jovens.

Diferente do que se imaginou encontrar antes de ir a campo para realizar as
entrevistas, constatou-se que ndo ha, no municipio do Rio de Janeiro, uma diretriz que
normatize o processo de transi¢ao de uma pessoa que vive com HIV/Aids acompanhada no
servigo pediatrico e, por atingir certa idade, precisa ser encaminhado a um servico que atenda
adultos. Com isso, € possivel notar que o processo de transi¢ao entre os servigos em muitos
casos ndo se concretiza de acordo com os preceitos do Ministério da Satde.

Para aqueles que eram anteriormente acompanhados no IFF — Unidade da Fiocruz
que atende criangas e adolescentes que vivem com HIV por transmissado vertical — houve um
processo de transi¢cdo, que pode ser considerado timido, para o ambulatério de adultos do
INI, responsavel pelos casos de doencas infecciosas acometidas em adultos. Para os que
sairam dos servicos pediatricos de outras Unidades de satde houve o empenho das familias
em buscar espontaneamente a nova Unidade de tratamento por um familiar; seja através de
indicacdo de amigos ou buscas na internet. Um critério para a escolha do novo servigo que
chama a aten¢do, ¢ a distancia deste do local de residéncia pelo receio de que o sigilo
profissional ndo seja respeitado e a condi¢do sorologica seja divulgada na vizinhanga e
circulos de amizade. Este aspecto traz a tona novamente a questao do medo do estigma e
preconceito.

Garrido et al. (2007) chamam a atencgdo para o fato de que abrandar o impacto do
estigma e da discriminacgdo relacionados a Aids ¢ uma das metas transversais a todo e
qualquer setor que trabalhe no controle da epidemia e para melhorar a assisténcia as pessoas
que vivem com HIV/Aids.

Considerando os cinco eventos da vida de um jovem, apontados por Camarano
(2006) como os principais indicadores de transi¢do para a vida adulta, tais como a saida da
escola; a entrada no mercado de trabalho; o casamento; a saida da casa dos pais ou de origem;

e a maternidade, pode-se afirmar que nenhum dos dez jovens entrevistados concretizou a



85

transicdo para a vida adulta se considerarmos a experiéncia de todos esses eventos. O que
foi encontrado séo experiéncias de alguns destes eventos e elaboracdo de planos para a con-
cretizacdo de outros, tais como se formar em determinada profisséo, casar e ter filhos. Os
achados desta pesquisa corroboram com os estudos sobre o prolongamento da juventude
caracterizado pela continuidade dos estudos, adiamento da saida da casa de origem e tardia
insercdo no mercado de trabalho, mantendo os jovens na condigdo de dependentes da familia
por mais tempo.

Pode-se considerar que os jovens sdo os grandes responsaveis pela administragao de
seus tratamentos e que estes se tornaram intrinsecos as suas vidas, ainda que contem com
eventuais apoios de familiares. No entanto, verificou-se que conhecer as recomendacdes e
prescrigcdes da equipe de saude nao € o suficiente para traspor as barreiras que impactam
negativamente na adesao ao tratamento.

Quanto aos limites e possibilidade identificados pelos jovens durante as praticas de
cuidados diarias e o tratamento, verificou-se que listam mais aspectos capazes de facilitar os
processos de cuidado do que dificuldades que os limitam. Dentre as facilidades foram
ressaltados o apoio familiar e o acesso a alguns direitos como ao passe livre e aos
medicamentos. No que tange as dificuldades, novamente o estigma foi sinalizado como algo
produzido a partir da falta de informagao sobre o que € o HIV e suas formas de transmissao
e anecessidade do uso continuo dos ARV que podem gerar a curiosidade das pessoas, quando
tomados em publico.

E importante deixar claro que o presente estudo nio pode extrapolar todos os aspectos
concernentes a experiéncia de jovens vivendo com HIV/Aids por transmissdo vertical e
perinatal. Ao final do estudo, foi sentida a necessidade de realizar uma entrevista com a
médica infectologista responsavel pelo grupo citado pelos jovens para melhor compreensao
do grupo, verificar se ha outros tipos de trabalho como este realizado no ambulatorio do INI
e compreender a dinamica de chegada destes jovens ao INI. Acredita-se também que estudos
futuros podem aprofundar questdes como revelacdo diagnostica, viver com HIV desde o
periodo neonatal até a entrada na vida adulta e os desafios que essa mudanga de fase pode
apresentar. Contribuindo assim para que os servicos de adulto estejam mais preparados para
lidar com esses desafios que podem impactar diretamente o cotidiano e o tratamento destes
jovens.

Conclui-se que os avangos foram fundamentais para que os jovens conseguissem
chegar a fase de vida em que se encontram. No entanto, viver com HIV/Aids desde sempre,

como ¢ o caso de pessoas que contrairam o virus da mae durante a gestagdo, no parto ou por
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meio do aleitamento, requer arranjos no cotidiano de modo a combinar os afazeres da vida
diaria com o tratamento que demanda o uso continuo de diversos medicamentos, que por sua
vez podem apresentar eventos adversos de severo mal estar; além da necessidade da
realizagdo de exames frequentes, indicam que talvez estes jovens levem uma vida nem tao

“normal”, nem tao “de boa”.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(TCLE)

Prezado(a) participante,

Vocé estd sendo convidado(a) a participar da pesquisa “Sobre viver: um estudo da percepcdo de
pessoas vivendo com HIV/Aids por transmissdo vertical sobre sua doenga e tratamento”, desenvolvida por
Paula da Silva Fernandes, discente de Mestrado em Saude Publica da Escola Nacional de Satde Publica Sergio
Arouca da Fundag¢do Oswaldo Cruz (ENSP/FIOCRUZ), sob orientagdo da Professora Dr.* Carla Lourengo
Tavares de Andrade e coorientacdo da Professora Dr.* Marismary Horsth De Seta.

O objetivo central do estudo ¢ analisar o perfil, percepgdes e experiéncias de pessoas vivendo com
HIV/Aids por transmissdo vertical em transi¢do para a vida adulta sobre sua doenca, o tratamento e aspectos
do cotidiano.

O convite a sua participag@o se deve ao fato de que vocé corresponde ao perfil de pessoas da pesquisa,
por ser maior de 18 anos, viver com HIV/Aids por transmissdo vertical, e estar em acompanhamento
ambulatorial neste ano de 2017.

Sua participacgdo é voluntéria, ou seja, vocé ndo é obrigado. Vocé tem plena autonomia para decidir
se quer ou ndo participar e para retirar-se da pesquisa a qualquer momento. Caso decida ndo contribuir para a
pesquisa, a qualquer tempo e por qualquer motivo, vocé nado sera penalizado de forma alguma, embora sua
participacdo seja muito importante.

Vocé poderé solicitar a pesquisadora informagdes sobre sua participagdo e/ou sobre a pesquisa a qual-
guer momento que desejar. Esta solicitacdo podera ser feita pelos meios de contato existentes neste Termo.

A sua participagdo na pesquisa consistird em responder perguntas de um roteiro de entrevista a
pesquisadora do projeto. A entrevista sera realizada somente se vocé€ autorizar o uso do gravador e tera a
durag@o estimada em aproximadamente quarenta minutos.

Toda a informacao prestada tera sua confidencialidade garantida. A entrevista seré transcrita e arma-
zenada, em arquivo digital, em dispositivo sem possibilidade de acesso a internet, guardado em local seguro.
Somente a pesquisadora e suas orientadoras terdo acesso ao contelido da entrevista. Ao final da pesquisa, todo
material coletado serd mantido em arquivo, por pelo menos cinco anos, conforme Resolugdo 466/12 e orienta-
cOes do CEP/ENSP.

E importante que vocé saiba que o risco de ter sua identidade como participante revelada é pequeno,
pois qualquer dado que possa identifica-lo sera omitido na divulgacdo dos resultados da pesquisa. Também na
transcricdo da entrevista, sua identificacdo serd feita por um codigo. Ha, ainda, a possibilidade de
constrangimento e algum desconforto em decorréncia de seu relato sobre sua doenga e tratamento. Esse ¢ um
dos motivos para que vocé interrompa a entrevista temporaria ou definitivamente, sem que isso lhe cause
qualquer dano

O beneficio relacionado com a sua colaboracdo nesta pesquisa € o de contribuir para as discussoes
sobre modos de viver, que impactam no tratamento de pessoas vivendo com HIV/Aids por transmissdo vertical.
A construgdo desse conhecimento pode fornecer informagdes que ajudem as equipes de saude a tratar melhor
e de forma mais adequada os seus pacientes, de acordo com as dificuldades e possibilidades encontradas por
essas pessoas em seu cotidiano.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados por meio da publicagdo de artigo cientifico e da
dissertagcdo de mestrado.

Este termo de consentimento estd redigido em duas vias, sendo uma para vocé e outra para a
pesquisadora. Todas as paginas deste documento deverdo ser rubricadas pela pesquisadora responsavel e por
vocé, com ambas as assinaturas na tltima pagina.

Em caso de davida quanto a condugdo ética do estudo, entre em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa da ENSP. O Comité de Etica é a instancia que tem por objetivo defender os interesses dos participantes
da pesquisa em sua integridade e dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes
éticos. Dessa forma o comité tem o papel de avaliar e monitorar o andamento do projeto de modo que a pesquisa
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respeite os principios éticos de prote¢do aos direitos humanos, da dignidade, da autonomia, da nio
maleficéncia, da confidencialidade e da privacidade.

Tel e Fax - 21-2598-2863

E-Mail: cep@ensp.fiocruz.br

http://www.ensp.fiocruz.br/etica

Endereco: Escola Nacional de Satde Publica Sergio Arouca/ FIOCRUZ, Rua Leopoldo Bulhdes, 1480 —Térreo
- Manguinhos - Rio de Janeiro — RJ - CEP: 21041-210

Se desejar, consulte ainda a Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP):
Tel: (61) 3315-5878 / (61) 3315-5879
E-Mail: conep@saude.gov.br

Nome e Assinatura do Pesquisador

Contato com a pesquisadora responsavel: Paula da Silva Fernandes
Tel: (21) 97692-8413

E-mail: pauladasilvafernandes@gmail.com

Rio de Janeiro, de de 2017.

Declaro que entendi os objetivos e condi¢des de minha participagdo na pesquisa ¢ concordo em participar.

I:I Autorizo a gravagdo da entrevista.

I:I Nao autorizo a gravagdo da entrevista.

(Assinatura do participante da pesquisa)
Nome do participante:
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APENDICE B - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

Roteiro de entrevista

1) Fale-me de vocé para que eu possa te conhecer melhor

2) Como vocé percebe sua vida levando em consideracdo o HIV e seu tratamento?

3) Conte-me um pouco sobre seu tratamento.

4) Na sua opinido, o que traz dificuldades no seu cotidiano as praticas de cuidado? O que
vocé percebe que facilita esse cuidado (tratamento de um modo geral)

5) Quer me falar mais alguma coisa que eu ndo tenha perguntado e que vocé acha
importante?
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APENDICE C - QUESTIONARIO AUTOAPLICADO

PESQUISA: Sobre viver: um estudo da percep¢ao

ESCOLA NACIONAL DE SAUDE PUBLICA
SERGIO AROUCA
ENSP

de pessoas vivendo com HIV/Aids

por transmissio vertical sobre sua doenca e tratamento
QUESTIONARIO AUTOAPLICADO

Idade:

Sexo:

() masculino
() feminino

Estado Civil
() Solteiro () Casado( ) Viavo ( ) Divorciado / Separado () Unido
Estavel
() Separado nio judicialmente

Local de residéncia:
Escolaridade: Completo Incompleto Em curso
Nao estudou; () () ()
Da 1* a 4* série do () () ()
ensino fundamental
Da 5* a 8" série do () () ()
ensino fundamental
Ensino médio () () ()
Ensino superior () () ()
Atividade remunerada: ( ) Nio ( ) Sim

Quais: () Estagio; () Emprego fixo particular; (
Emprego fixo federal/ estadual/ municipal.

) Emprego auténomo; ()

Religiao:

outra:

( )ndopossui( )catolica( )evangélica( )espirita ()

Renda familiar:

(' )Inferior a 1 salario minimos;

() De 1 a2 saldrios minimos;

() De 2 a3 saldrios minimos;

() De 3 a 5 salarios minimos;

() De 5 a 10 salarios minimos;

() De 10 a 20 salarios minimos




Qual é a sua renda mensal individual?

() Nenhuma;

() Até 02 salarios minimos;

() de 02 até 04 salarios minimos.
() mais de 04 salarios minimos.

Filhos:

( ) Nao () Sim Quantos:

Com quem vive:

() sozinho

pais bioldgicos

() pais adotivos

filhos

() esposa, marido, companheiro (a)

avos e/ou tios biologicos

() amigos ou colegas;

N N [N [N

(
(
(
(

outros parentes
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