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Dedico este trabalho a vocé adolescente, que apesar
dos desafios vividos pela infeccdo somados as suas
metamorfoses, esta repleto de sonhos, buscando vir-a-ser-
mais-no mundo. E ao familiar/cuidador que esté junto nesse
cuidado ao adolescente, promovendo-o de maneira
cuidadosa e solidaria, e manifesta-se como um ser de

cuidado com-0-outro.
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O poema que trago hoje

€ um poema marginal

fundido na insénia luminosa das madrugadas
avesso ds coisas formais

sem essa métrica terrivel de um tempo sondmbulo
vive pela for¢a da paixdo que tem

se expressa pela propria liberdade dos signos
irreverentes ao rigor dos estilos

andrquico ao modismo das escolas

mas legitimo

diante dos grandes comicios da vida

o0 poema que trago hoje

estd instalado

numa armada coragem de viver

( Elvio Vargas)



RESUMO

RIBEIRO, Aline Cammarano. Adolescente que vive com HIV/aids e sua familia: elementos
do cuidado a saude. 2014. 104 f. Tese (Doutorado em Enfermagem)-Escola de Enfermagem,
Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2014.

Este estudo insere-se na linha de pesquisa Fundamentos e Praticas de Enfermagem em Salde
da Mulher, Crianca e Adolescente e esta vinculado ao Grupo Cuidado a Saude nas Etapas da
Vida (CEVIDA) do Programa de Pds-Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal do
Rio Grande do Sul (UFRGS). Aborda as vivéncias, repletas de desafios oriundos das
demandas de cuidados permanentes com o HIV, do adolescente, que vive com HIV/aids,
muitas vezes tensionado pela fase da vida. Assim, teve-se como objetivo: conhecer as
trajetorias de cuidado e experiéncias do adolescente que vive com HIV/aids e sua familia,
identificando elementos de cuidado a saude necessarios para o enfrentamento do viver com
HIV. Pesquisa qualitativa, com a utilizacdo do Método Criativo e Sensivel a partir do
desenvolvimento da dindmica Livre para Criar, aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
da UFRGS CAAE: 14141313.5.0000.5347. Os cenarios de coleta de informagdes foram uma
Organizacdo nao Governamental (ONG) e um Hospital Publico, localizados no municipio de
Porto Alegre, Estado do Rio Grande do Sul. Os participantes foram: 18 adolescentes de 13 a
20 anos de idade e 21 familiares/cuidadores de 23 a 71 anos de idade. A coleta de
informagdes ocorreu no periodo de abril a julho de 2013. A pesquisa ocorreu em trés
momentos. Primeiro: imersdao em producdes realizadas sobre a tematica adolescente que vive
com HIV/aids e familia. Segundo: coleta de informagfes com adolescente e familiar/cuidador,
a partir do desenvolvimento de dindmica. Terceiro: proposta elencar elementos de Cuidado a
Saude do adolescente que vive com HIV/aids e sua familia, com a apresentacdo dos resultados
aos participantes para possiveis sugestdes. Para a interpretacdo das informacdes realizou-se
Anélise Tematica do Contetdo. Os resultados foram expressos em categorias: Adolescéncia e
Sexualidade: possibilidades de espagos de comunicacdo com o familiar/cuidador e
adolescente, préaticas do cuidado de si e do outro. Tratamento e Medicamento: melhorias na
apresentacdo medicamentosa. Discriminacdo: espagos sociais e meios de comunicacdo que
desenvolvam discussdes de prevencdo a discriminacdo. Revelacdo do diagnéstico por pessoa
com vinculo com o adolescente, principalmente mae ou pai, com presenca ou orientacdes do
servico de salde e quando comecgarem os questionamentos sobre questdes relativas a doenga:
direitos humanos e cidadania, deveres dos adolescentes com o cumprimento do tratamento e
direitos legais — trabalho e beneficios para a manutencao de sua saude. Adolescente e familia
(re)pensando sobre as discussdes em grupo, 0s participantes estavam de acordo com maioria
dos resultados apontados por eles, sendo sinalizado algumas questdes referentes ao tratamento
e medicamento, discriminacdo e direitos humanos e cidadania. No sentido de transformar,
efetivar e fortalecer as préaticas de cuidado é imprescindivel a convergéncia das politicas
publicas, educagdo nos diferentes niveis e assisténcia. Destaca-se a relevancia do
envolvimento da enfermagem em equipe interdisciplinar, promovendo espacos individuais e
coletivos para auxiliar e orientar o adolescente e familia sobre os caminhos de cuidado a
salde.

Palavras-chave: Adolescente. Familia. Enfermagem. HIV. Sindrome de imunodeficiéncia
adquirida.



RESUMEN

RIBEIRO, Aline Cammarano. Adolescente que vive con SIDA/aids y su familia: elementos
de cuidado a la salud. 2014. 104 f. Tesis (Doctorado en Enfermeria)- Escuela de Enfermeria,
Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2014.

Este estudio se inserta en la linea de pesquisa Fundamentos y Practicas de Enfermeria en
Salud de la Mujer, nifios y Adolescente y esta vinculado al Grupo Cuidado a la Salud en las
Etapas de la Vida (CEVIDA) del Programa de Pos Grado en Enfermeria de la Universidad
Federal de Rio Grande del Sur (UFRGS). Enfoca las vivencias, llenas de retos oriundos de las
demandas de cuidados permanentes con el SIDA, del adolescente, que vive con SIDA/aids,
muchas veces tensionado por la fase de la vida. Asi, se objetivd: conocer los caminos de
cuidado y experiencias del adolescente que vive com SIDA/aids y su familia, identificando
elementos de cuidado a la salud necesarios para el afrontamiento del vivir con SIDA. Pesquisa
cualitativa, con la utilizacion del Método Creativo y Sensible desde el deserrollo de la
dinamica Libre para Crear, aprobada por el Comité de Etica en Pesquisa de la UFRGS CAAE:
14141313.5.0000.5347. Los escenarios de coleta de informaciones fueron una Organizacion
no Gobernamental (ONG) y un Hospital Publico, ubicados en la municipalidad de Porto
Alegre, Estado de Rio Grande del Sur. Los participantes fueron: 18 adolescentes de 13 a 20
afios de edad y 21 familiares/cuidadores de 23 a 71 afios de edad. La recopilacion de
informacion ocurrié en el periodo de abril a julio de 2013. La bdsqueda ocurrié en tres
momentos. Primero: imersidn en producciones hechas sobre la temética adolescente que vive
con SIDA/aids y familia. Segundo: recopilacion de informaciones con adolescente y
familiar/cuidador, desde el desarrollo de dindmica. Tercero: propuesta enumerar los
elementos de Cuidado a la Salud del adolescente que vive com SIDA/aids y su familia, con la
presentacion de los resultados a los participantes para posibles sugerencias. Para la
interpretacion de las informaciones se hizo un Analisis Tematico del Contenido. Los
resultados fueron expresados en categorias: Adolescencia y Sexualidad: posibilidad de
espacios de comunicacion con el familiar/cuidador y adolescente, préacticas del cuidado de si y
del otro. Tratamiento y Medicamento: mejoras en la presentacion medicamentosa.
Discriminacién: espacios sociales y medios de comunicacion que desarrollen debates de
prevencion a la discriminacion. Divulgacion del diagndstico por persona con vinculo con el
adolescente, principalmente madre o padre, con presencia u orientacion del servicio de salud y
cuando comenzar las preguntas sobre cuestiones relativas a la enfermidad: derechos humanos
y ciudadania, deberes de los adolescentes con el cumplimiento del tratamiento y los derechos
legales — trabajo y beneficios para la manutencion de su salud. Elementos del cuidado a la
salud del adolescente que vive con SIDA/aids: sugestion del adolescente y familiar/cuidador,
los participantes estaban de acuerdo con la mayoria de los resultados apuntados por ellos,
siendo sinalizado algunas cuestiones referentes al tratamiento y medicamento, discriminacién
y derechos humanos y ciudadania. Para transformar, efectuar y fortalecer las practicas de
cuidado es esencial la convergencia de las politicas publicas, educacion en los diferentes
niveles y asistencia. Se destaca la relevancia de la participacion de la enfermeria en equipo
interdisciplinario, promoviendo espacios individuales y colectivos para ayudar y guiar al
adolescente y familia sobre los caminos de cuidado a la salud.

Palabras-clave: Adolescente. Familia. Enfermeria. VIH. Sindrome de inmunodeficiencia
adquirida.



ABSTRACT

RIBEIRO, Aline Cammarano. Adolescent who lives with HIV/AIDS and his/her family:
health care element. 2014. 104 f. Thesis (PhD in Nursing)- School of Nursing, Universidade
Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2014.

This study fits into the research line named Foundations and Practices of Nursing in Health
for Women, Children and Adolescents and it is linked to the Health Care in Life Stages Group
(CEVIDA) of the Post-Graduation Program in Nursing of the Federal University of Rio
Grande do Sul (UFRGS). It approaches the life experiences full of challenges deriving from
the demands of permanent care with HIV of the adolescent with HIV/AIDS who is many
times stressed by this life stage. Thus, it aimed at know the care trajectories and experiences
of the adolescent who lives with HIV/AIDS and his/her family, recognize health care element
necessary to copying the to live with HIV. It is a qualitative research by utilizing the
Creative and Sensitive Method starting from the development of the Free to Create dynamics,
approved by the Ethics Committee in Research of UFRGS CAAE: 14141313.5.0000.5347.
The settings to collect information collection were: Non-Governmental Organization and
Public Hospital, located in the municipality of Porto Alegre, State of Rio Grande do Sul. The
participants were 13 to 20 years-old 18 adolescents and 21 family member/caretaker who
were 23 to 71 years of age. The collection of information was carried out from April to July
2013. The research took place upon three moments. First: immersion in productions
performed about the theme of the adolescent with HIV/AIDS and his/her family. Second:
collection of information with the adolescent and family member/caretaker starting from the
development of the dynamics. Third: proposing the elaboration of health care elements for the
adolescent who lives with HIV/AIDS and his/her family with the presentation of the results to
the participants for possible suggestions. The interpretation of the information was done by
Thematic Analysis of the Content. The results were expressed in categories: Adolescence and
Sexuality: possibilities of communication spaces with the family member/caretaker and
adolescent; practices of self-care and care of the other subject. Treatment and Medication:
improvements in the medication presentation. Discrimination: social spaces and means of
communication that develop discussions on prevention and discrimination. The disclosure of
the diagnosis per person who has bond with the adolescent, mainly the mother or the father,
with presence or guidelines from the health service and when inquiries start with questions
regarding the disease: human rights and citizenship, duties of the adolescents regarding
fulfillment of the treatment, and legal rights — work and benefits for maintaining his/her
health. Adolescent and family thinking about discussion in the group, the participants agreed
with most of the results pointed out by them, by signaling some of the questions regarding the
treatment and the medication, discrimination and human rights and citizenship. In order to
transform, to carry out and to strengthen care practices, it is needed the convergence of public
policies, education at different levels and assistance. The relevance of the nursing
commitment stands out within an interdisciplinary staff, by promoting individual and
collective spaces in order to help and to guide the adolescent and the family about health care
paths.

Keywords: Adolescent. Family. Nursing. HIV. Acquired immunodeficiency syndrome.
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1 INTRODUCAO

Esta pesquisa de Doutorado esta inserida na area de concentracdo Cuidado em
Enfermagem e Saude e na linha de pesquisa Cuidado de Enfermagem na Saude da Mulher,
Crianca, Adolescente e Familia, do Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul. As tematicas aqui abordadas sdo: virus da
imunodeficiéncia humana (HIV) e a sindrome da imunodeficiéncia adquirida (aids) na
adolescéncia e familia.

O HIV/aids apresenta mdltiplas dimensées — de cunho socioldgico, politico,
econdmico e clinico-epidemioldgico (RIBEIRO et al., 2010b). Nas Gltimas décadas ocorreu
mudanca do perfil da doenca que, de aguda, passou a apresentar caracteristicas de cronicidade
(SCHAURICH; COELHO; MOTTA, 2006). Tem-se como propulsor dessas mudangas 0s
avancos no Tratamento Antirretroviral (TARV) e as politicas publicas de satde direcionadas
a populacdo que tem a infec¢do, com a criagdo do Departamento de DST/aids e Hepatites
Virais para atender as demandas especificas da doenca de acordo com cada etapa do
desenvolvimento humano.

Nesse cenario do HIV/aids emergem inquietacbes sobre os cuidados com o
adolescente, o qual vivencia a doenca e a etapa de desenvolvimento, e, nesse mundo de
cuidados, esta inserida a sua familia que, consequentemente, envolve-se de alguma maneira
em seu cotidiano e nas demandas da fase (RIBEIRO, 2011).

A necessidade de atender as demandas do adolescente e sua familia deu inicio as
experiéncias oriundas da participacdo em projetos de pesquisa e extensdo, uma delas
denominada Impacto da adesé@o ao tratamento antirretroviral em criangas e adolescentes na
perspectiva da familia da crianca e do adolescente nos municipios de Porto Alegre e Santa
Maria/RS (MOTTA et al., 2009). Nessa pesquisa, identificou-se a importancia de avaliar o
entendimento dos familiares quanto a posologia, e foi frequente a ndo adeséo da crianca e do
adolescente por ndo compreenderem o que foi prescrito. As dificuldades da familia
identificadas na pesquisa foram: o cumprimento do horario; a aceitacdo por parte da crianca e
do adolescente em tomar o remédio; toméa-lo fora de casa; o gosto da medicacdo; o tamanho
dos comprimidos; os efeitos adversos. Além desses aspectos, o baixo poder aquisitivo da
familia impede a compra de alimentos que auxiliam a ingestdo do medicamento.

Em pesquisa de mestrado buscou-se compreender o cotidiano terapéutico do
adolescente que tem HIV/aids, questdo que fortaleceu a vontade de estar-com o

familiar/cuidador do adolescente. A producdo dos depoimentos com os adolescentes revelou
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que a solicitude faz-se presente em seu cotidiano de alguma forma, pois, na maioria das vezes,
necessita da ajuda de seu familiar para conversar com ele sobre questdes referentes ao
tratamento e peculiaridades da fase (RIBEIRO, 2011).

Ao participar do projeto de extensdo Grupo Anjos da Guarda, espaco dialdgico
mediado entre o cuidado profissional no hospital as especificidades do cuidado familiar,
diversas vezes o familiar/cuidador, individualmente ou no grupo de apoio, manifestava a
importancia de o adolescente conhecer seu diagndstico e as alteracbes no seu cotidiano. A
isso se somam as mudancas naturais da fase da adolescéncia — a puberdade do adolescente
—, fator que preocupa quem o cuida, e acentuam a necessidade de revelacdo do diagnostico
para conversar sobre sexualidade e medidas de prevencao (RIBEIRO et al., 2010b).

Desse modo, com a participacdo na pesquisa Tratamento antirretroviral e revelacéo
do diagndstico: compreensfes de criancas com aids e suas condicdes de vulnerabilidade,
ampliou-se o conhecimento sobre as circunstancias que envolvem o viver do adolescente com
HIV, com énfase no tratamento e na revelacdo do diagnéstico (MOTTA et al., 2011b). Dessa
pesquisa destacam-se as questdes que envolvem a revelacdo do diagnéstico e a prorrogacao
desse momento, o que implica sentimentos de revolta e aceitacdo quanto ao tratamento. Ha,
também, a inquietacdo do familiar/cuidador com o processo de transicdo da infancia para a
adolescéncia, quanto a necessidade de orienta-lo sobre o namoro e as relagdes afetivas, em
que alguns prorrogam essa conversa por se sentirem despreparados (MOTTA et al., 2011b).

Outro momento relevante em minha trajetoria, no sentido de agregar conhecimento
acerca da tematica HIV/aids, foi a oportunidade de realizacdo de doutorado sanduiche na
University of Alberta em Edmonton, Canada. Cabe destacar que, no momento do doutorado
sanduiche ocorreu aprendizagens relacionadas a tematica de estudo HIV/aids, a partir da
participacdo em atividades do grupo de pesquisa, realizacdo de disciplinas referentes a
metodologias e disciplinas, na busca de subsidios para a qualificacdo do desenvolvimento
desta pesquisa. Essa experiéncia confirmou a importancia da internacionalizacdo da
Enfermagem, concernente com as politicas do Ensino Superior, porque a qualificacdo vai para
além de conhecimentos tedricos da area, possibilita olhar para outros cenarios, culturas, novas
possibilidades de fazer pesquisa em saude e enfermagem, agregando parcerias em outros

cenarios, em especial em cenarios que desenvolvem pesquisa com a tematica HIV/aids.
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Nessa perspectiva, realizou-se uma pesquisa’ acerca da producio do conhecimento
sobre adolescente com HIV/aids, englobando os adolescentes infectados pela HIV, com
desafios especificos para si, mas também para suas familias e cuidadores.

Independente da fase da vida, viver com uma doenca com caracteristicas cronicas é
algo complexo, principalmente quando essa doenga tem uma representagdo social
estigmatizada como o HIV/aids, o que concorre para agravos na adolescéncia. Nas questoes
que permeiam o estigma que o HIV causa na vida das pessoas, o siléncio faz-se presente no
mundo da familia e do adolescente, no sentido de gerenciar o estigma, pois o siléncio pode
minimizar ou fortalecer tais situagfes de discriminacdo e preconceito (FIELDEN;
CHAPMAN; CADELL, 2011).

No cenario da sexualidade e da adolescéncia estdo questdes relacionadas aos projetos
de namoro, desejo de constituir familia e a ansiedade da revelacdo do diagndstico para o
parceiro € uma preocupacdo para o adolescente (PAIVA et al., 2011). Em estudo com
adolescentes que tém o virus, o autor mostrou que a dificuldade da revelacdo do diagnostico
influencia a negociacdo do uso de preservativos, porque eles tentam parecer normais e querem
ser aceitos pelos grupos, portanto, escondem medicamentos e ndo 0s tomam em momentos de
interacdo com o grupo (MONTENEGRO, 2009).

As questdes de sexualidade e as relagdes com os pares, caracteristicas dessa fase,
tornam-se mais intensas e suscetiveis com a infeccdo, associadas ao preconceito e a
discriminacdo em funcdo do diagndstico, fazendo com que o adolescente ndo consiga manter
suas relac@es sociais (PAIVA et al., 2011).

Diante dos desafios ja apontados do adolescente que vive com HIV/aids, tem-se a
transicdo de cuidados da infancia para adolescéncia, em que as familias preocupam-se com a
transicdo de servicos. O periodo de transicdo dos adolescentes culmina com a transferéncia
para os servicos de adultos (MACHADO; SUCCI; TURATO, 2010; WIENER et al., 2011).
Na transicéo de cuidados da adolescéncia para a vida adulta faz-se necessario o planejamento
dessa transicao, envolvendo questdes como desenvolvimento cognitivo, saide mental, adesao
a medicacdo, sexualidade e reproducdo (CERVIA, 2013). A transicdo é um movimento que
vem ocasionando desafios aos servicos de saude, pois muitos adolescentes séo infectados pela

transmisséo vertical e possuem vinculo com o servico de pediatria desde o seu nascimento.

! Foi desenvolvida uma busca de produgdes cientificas nas Bases dados Web of Science, Scopus e Scielo e no Portal da
Coordenacdo de Aperfeigoamento de Pessoal em Nivel Superior (CAPES). Recorte temporal de cinco anos. As palavras
utilizadas foram: adolescent, HIV, AIDS. A busca ocorreu no 1° semestre de 2014.
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No entanto, observa-se que eles ndo se sentem a vontade entre as criangas, pois ndo sao mais
criancas, mas também ndo sdo adultos, identificando-se com outras necessidades e vontades.

Em estudo que teve como objetivo compreender os processos de comunicacdo dos
diagnosticos de soropositividade para o HIV e de aids na perspectiva de adolescentes e
familiares e adultos vivendo com HIV/aids, os adolescentes disseram que a revelacdo deve ser
feita mais cedo, antes da adolescéncia, e por pessoa com quem tenham vinculo. O
procedimento de aconselhamento pos-teste foi adotado para a comunicacdo do diagnostico,
aos adolescentes e adultos, com excecdo dos adolescentes de transmissdo vertical. O
diagnostico para esses adolescentes foi um momento traumatico, com impacto emocional e
sofrimento psiquico caracterizado por pensamentos, sentimentos e comportamentos negativos.
Ainda, o diagndstico se refletiu em mudancas nas relacdes familiares e sociais, na sexualidade
e nas condicgdes psicoldgicas (RABUSKE, 2009). Uma situacdo que impulsiona a revelagédo
do diagndstico é o inicio das relacBes afetivas e sexuais do adolescente. Tem-se como as
principais dificuldades da revelacdo a comunicagdo com os pais sobre sexualidade, medo do
estigma do HIV e também a rejeicao pelo parceiro (MBURU et al., 2013).

Nesse processo do cuidado, estudos indicam a necessidade da revelacdo do
diagndstico precocemente, a fim de que o conhecimento da doenca desencadeie vantagens,
entre as quais condutas de autocuidado pelos adolescentes e praticas preventivas. No entanto,
entende-se que o familiar/cuidador vivencia esse processo de maneira desafiadora e
complexa, sendo postergado, pois apresentam medo do estigma e que desencadeie situactes
negativas sobre os niveis de adesdo da crian¢a e do adolescente (GUERRA; SEILD, 2010).

O adolescente, além das questdes de ordem social, psicoldgica e bioldgica, também
possui dificuldades clinicas relacionadas aos efeitos adversos do HIV e da terapia
antirretroviral altamente ativa, que tém impacto em seu crescimento e desenvolvimento
(SUET, 2010). Um dos efeitos adversos do uso da terapia antirretroviral é a lipodistrofia,
associada as alteraces morfoldgicas e bioquimicas, as quais necessitam de atencdo,
influenciando tanto os aspectos biolégicos quanto psicologicos e sociais (SILVA; PEDRO;
KIRSTEN, 2011). A lipodistrofia causa alteragédo da imagem corporal, sendo a imagem algo
importante na vida do adolescente o que reflete na sua insercao e aceitagao por seus pares.

Em relacdo a adesdo ao tratamento antirretroviral, estudo investigou o padrdo de
adesdo e as estratégias para enfrentar os estressores da soropositividade de cuidadores de
criancas e adolescentes, os quais usam a religiosidade para enfrentar os estressores que a
doencga e os antirretrovirais causam (BRANCO; FERREIRA; SEIDL, 2011), tendo em vista

que estudos mostram ser o cuidador responsavel pela adeséo ao tratamento antirretroviral de
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criangas e adolescentes (MOTTA et al., 2009, 2011b). Em relacdo a adesdo ao medicamento,
pesquisa em relacdo a adaptagdo e a aderéncia ao medicamento dos adolescentes, considera
que para a manutencdo de altas taxas de adesdo sdo fundamentais intervencdes
personalizadas, a partir de praticas comportamentais e cognitivas (THURSTON et al., 2014).

Outro estudo, com o objetivo de compreender a experiéncia de adolescentes com
HIV/aids em relagdo aos medicamentos, mostrou que os adolescentes tém dificuldade de
adesdo aos medicamentos, especialmente devido aos efeitos adversos, e buscam normalidade
em suas vidas, de modo que o estigma e a discriminacdo ndo os prejudiqguem e nem ao
tratamento (KOURROUSKI; LIMA, 2009).

Ainda, referente a adesdo, estudo identificou as caracteristicas do comportamento de
adesdo de adolescentes que vivem com HIV/aids, de acordo com as percep¢fes dos proprios
e de seus cuidadores primarios, os resultados revelaram dificuldades de aderéncia,
principalmente quando devem ingerir o medicamento fora do ambiente doméstico (GUERRA;
SEIDL, 2010).

Em relacdo aos desafios vivenciados, os adolescentes relatam a deficiéncia na
comunicacdo com os profissionais de salde, o que se configura uma barreira para o
tratamento, para isso o servico de salde deve apresentar uma abordagem acessivel ao
adolescente para que se crie um vinculo de confianga e ele se identifique no servico
(PIENARR; VISSER, 2012). Destaca-se um estudo realizado com adolescentes, em que 0s
autores desenvolveram intervencbes a partir das necessidades identificadas no servi¢o de
salde — sexualidade e saude reprodutiva — utilizando, para tanto, o grupo de apoio. Nesse
espaco, os adolescentes compartilharam experiéncias e expuseram suas preocupacdes sem a
presenca de adultos. Sendo assim, os autores constataram que os adolescentes que frequentam
0S grupos de apoio sdo mais conscientes de sua condicdo e compartilham suas experiéncias,
potencializando as questbes de aderéncia, prevencdo da infeccdo, alimentacdo e
relacionamentos (GAMANYA; MUJAJI; NZOU, 2011).

Cabe destacar, nas multiplas facetas do ser adolescente e viver com uma infeccéo
com caracteristicas de cronicidade, a equipe interdisciplinar. Em pesquisa realizada com
equipe de saude em relagdo a atencdo integral ao adolescente vivendo com HIV/aids,
mostrou-se que é importante o profissional compreender as fases do desenvolvimento da
propria aids, questdes familiares, adesdo e medicamento, em que todos esses fatores estdo
integrados. Também deve identificar necessidades de adaptacdes na rotina medicamentosa do
adolescente para a qualidade e adesdo ao tratamento (MESQUITA; TORRES, 2013).
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Diante das vivéncias do adolescente que vive com HIV/aids, estudos confirmam que
0 seu vivido é repleto de desafios, emergindo a necessidade de intervengdes junto aos
adolescentes e suas familias, a fim de minimizar os desgastes causados pela doenca,
tensionados pela fase da vida. Nessa perspectiva a Enfermagem tem como esséncia o cuidado
de pessoas, 0 qual perpassa todas as dimensdes humanas e caracteriza-se como singular,
conforme contextos e historias de vidas. Para tanto, ao adolescente e familia, um cuidado que
ocorra a partir do estar-com-outro, do dialogo, da escuta dos siléncios, sendo multiplas as
maneiras de cuidar (ROSELLO, 2009). O cuidado de Enfermagem, portanto, é ciéncia,
habilidade, intuicdo, pensamento critico, arte, dimensdes que consideram as pessoas e suas
complexidades de ser no mundo, valorizando as suas dimensdes sociais, culturais e
existenciais.

Assim, ressaltam-se as contribuicdes do presente estudo para a Enfermagem, no
sentido de intervir junto ao adolescente e sua familia nos diferentes cenarios de seu viver, com
ferramentas de cuidado que priorizem o fortalecimento de vinculos, a manutencdo da
qualidade de vida, a promocdo dos direitos humanos, favorecendo o seu empoderamento
como ser no mundo. Diante disso ha possibilidade de identificar elementos de cuidado a
salde, portanto, questiona-se: Quais as lacunas no cuidado ao adolescente que vive com
HIV/aids e sua familia? Que elementos de cuidado a salide podem fazer diferenca nesse
cenario? Quais 0s limites e possibilidades para estratégias de cuidado a salde? Que
contribuicdes podem ser oferecidas aos profissionais de saude e a enfermagem no cuidado ao
adolescente e sua familia?

Tem-se como pressuposto que a partir das trajetérias de cuidado e experiéncias do
adolescente que vive com HIV/aids e sua familia é possivel elencar elementos de cuidado em
relacdo adolescéncia e sexualidade, tratamento e medicamento, discriminacgdo, revelacdo do
diagnostico e direitos humanos e cidadania, no sentido de empoderar o adolescente e
familiar/cuidador para além de suas praticas em salde e manifestagdes no mundo. E, ainda,
propiciar a Enfermagem, em equipe interdisciplinar, visualizar essas dimensdes,
incorporando-as em suas praticas pautadas nos conhecimentos cientificos, vinculos e
qualidade de vida. Considerando-se 0 exposto, elaborou-se como objetivo geral deste estudo:
Conhecer as trajetdrias de cuidado e experiéncias do adolescente que vive com HIV/aids e sua
familia, identificando elementos de cuidado a salde necessarios para o enfrentamento do

viver com HIV.
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2 FUNDAMENTAGCAO TEORICA

2.1 PANORAMAS DO HIV/AIDS: CENARIO MUNDIAL, NACIONAL E REGIONAL

A epidemia da aids, complexa e dinamica, exige a flexibilidade de novos desafios e
tendéncias, pois a doenca tem-se mostrado com multiplas facetas desde o seu surgimento,
com defini¢cdes que evoluiram de grupo de risco, comportamento de risco até o conceito de
vulnerabilidade, sendo uma resposta a epidemia.

No intuito de ampliar o olhar sobre essa epidemia é imprescindivel explanar o
conceito de vulnerabilidade: todas as pessoas sdo vulneraveis a infeccdo, dependendo do tipo
de exposicao associado aos componentes individuais, sociais e programaticos. O componente
individual corresponde ao grau e a qualidade da informacao que os individuos recebem sobre
seu problema; capacidade de elaborar essas informacdes com possibilidade efetiva de
transformar suas preocupacdes em praticas protegidas e protetoras. O componente social
refere-se a obtencdo de informac@es; ao poder de incorporar mudancas, o que nao depende sO
dos individuos, mas de aspectos quanto ao acesso aos meios de comunicacdo, a escolarizagdo,
a disponibilidade de recursos. O componente programatico se refere aos recursos sociais que
os individuos necessitam para se proteger dos danos, disponibilizados de modo efetivo e
democratico (AYRES et al., 2009).

Diante disso, percebe-se a complexidade que envolve esse cenario, pois viver com o
HIV/aids é consequéncia de uma pluralidade de fatores que tornam as pessoas vulneraveis a
se infectarem ou a adoecerem pela aids, “[...] em que viver humanamente significa, pois, viver
na vulnerabilidade.” (ROSELLO, 2009, p. 57).

Em relacdo ao cenario mundial da aids, mais de 34 milhGes de pessoas tém HIV, e
as Ameéricas Central e do Sul ocupam o 4° lugar, com 1,7 milhGes de pessoas infectadas. Em
nivel mundial, os casos de mortalidade pela aids diminuiram entre os anos de 2005 a 2011.
No entanto, cabe destacar que os jovens entre 15 e 24 anos continuam sendo 0 grupo com
maior indice de infecco, atingindo 41% dos novos casos (AGENCIA BRASIL, 2012). Ainda
de acordo com a UNAIDS o0 acesso ao tratamento antirretroviral vem reduzindo novas
infeccBes por HIV, aumentando a expectativa de vida das pessoas. Nesse item, o Brasil é
referéncia, pois, a expectativa de vida para uma pessoa diagnosticada com aids era de 5,1
meses em 1989, hoje supera os 120 meses, em que 8 milhdes de pessoas estdo em tratamento
contra a aids no mundo (AGENCIA BRASIL, 2012).
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O avanco do tratamento as pessoas infectadas pela aids apresenta um dado
importante: aumenta a expectativa de vida das pessoas em decorréncia do uso dos
antirretrovirais — ao acesso a essa tecnologia — mas, em contrapartida, resulta em demandas
de cuidados, pois 0 uso prolongado desse medicamento desenvolve doencgas, por exemplo, a
lipodistrofia e efeitos adversos, 0s quais causam alteracbes morfoldgicas e fisiologicas,
influenciando os aspectos sociais e psicologicos (AGENCIA BRASIL, 2012; SILVA;
PEDRO; KIRSTEN, 2011). Essa reflexdo descrita no relatorio da UNAIDS mostra que o
tratamento para a infeccdo do HIV vai além do acesso e uso dos antirretrovirais, que sdo
importantes, mas dependem de uma série de fatores para uma vida digna, com qualidade da
pessoa infectada.

As comunidades cientificas de varios paises discutem sobre essa doenca que desafia
0 mundo h& mais de 30 anos. Enfatizam o tratamento antirretroviral (TARV), que avangou
nas Ultimas décadas, pois, a partir dele as pessoas conseguem manter estavel sua saude. O
meio cientifico também revela que a transmissdo vertical atinge os menores indices de
infeccdo com o uso do TARV, e prevé que, em 2015, todas as gestantes terdo acesso aos
remédios que combatem o virus da aids. O relatério da Organizacdo das Nacgdes Unidas
(ONU) apresenta, como metas até 2015, a universalizagdo do tratamento e o fim da infeccéo
transmitida pelas mées aos bebés (AGENCIA BRASIL, 2012).

A partir da epidemia de HIV/aids destacam-se as tendéncias epidemioldgicas no
cenario brasileiro, principalmente no estado do Rio Grande do Sul, e o municipio de Porto
Alegre, que se mantém desde 2006 em primeiro lugar, na classificacdo das taxas de deteccdo
de aids (BRASIL, 2013b).

O Brasil é considerado referéncia global em relacdo a aids, utilizando uma
abordagem intersetorial decorrente do envolvimento de diferentes atores sociais — ONGs e
grupos de pessoas vivendo com HIV, autoridades governamentais — voltados aos direitos
humanos. Essas correntes sdo fundamentais para o enfrentamento da epidemia (BRASIL,
2010b).

Segundo o boletim epidemioldgico, aproximadamente 718 mil pessoas vivem com
HIV/aids no Brasil, sendo que do numero de casos notificados no Brasil, 445.197 (64,9%) sdo
do sexo masculino, e 241.223 (35,1%), do sexo feminino, e a diferenca entre 0s sexos vem
diminuindo ao longo dos anos (BRASIL, 2013b). O Brasil apresenta uma epidemia
concentrada e estabilizada em populagcdes em vulnerabilidade, cuja taxa de prevaléncia da
infeccdo pelo HIV na populacdo jovem, de 17 a 20 anos, apresenta tendéncia de aumento. A

prevaléncia nessa populagédo passou de 0,09%, em 2002, para 0,12%, em 2007. E a incidéncia
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de casos de jovens de 15 a 24 anos, desde o inicio da epidemia, apresenta crescimento
progressivo. Esses dados reportam aos resultados de pesquisas, segundo as quais grande parte
de adolescentes e jovens conhece medidas de prevencdo, no entanto, apresentam
comportamentos de invulnerabilidade, ocorrendo o distanciamento entre o0 que sabem e o que
fazem. Nesse sentido, questiona-se: como essas medidas de prevencdo séo internalizadas no
cotidiano das pessoas? (RIBEIRO et al., 2010b).

No periodo de 2000 a junho de 2013, 72,5% dos casos de aids no Brasil foram
notificados, apresentando importantes diferencas entre as regides brasileiras: 55,5% no Norte,
66,0% no Nordeste, 59,9% no Sudeste, 74,0% no Sul e 73,5% no Centro-Oeste. Ja, 0S casos
de aids notificados no SINAN, no periodo de 2009-2013, na regido sul, obtiveram as
seguintes posicbes: Santa Catarina, com 79,4%; Rio Grande do Sul, com 76,5%, e Parand,
com 72,8%. Observa-se, no Boletim Epidemioldgico, a maior taxa de incidéncia em Porto
Alegre/RS, seguido por Floriandpolis/SC (BRASIL, 2013b).

No que se refere a populacdo de adolescentes, na qual este estudo centra-se, 0s casos
notificados no periodo de 1980-2013, na faixa etaria de 10-24 anos, tem-se: 43.326 para 0
sexo masculino, e 31.504 para o sexo feminino (BRASIL, 2013b).

Cabe destacar, nesse cendrio epidemioldgico, os diretos humanos que, mais
abrangentes, fortaleceram a resposta brasileira a epidemia, consolidada em avancos politicos e
cientificos. Pontuam-se perspectivas que devem ser desenvolvidas em resposta a situacao
atual: intensificacdo de estratégias de diagnosticos, prevencao e assisténcia para as populacdes
de maior vulnerabilidade — entre as quais estdo os adolescentes e jovens — e estratégias para
potencializar a qualidade de vida das pessoas que tém a infeccdo (BRASIL, 2012b).

O cenério de saude publica, politicas e programas deve ser norteado pelos direitos
humanos, os quais sdo fundamentais, pois vdo ao encontro das necessidades das pessoas. Os
direitos humanos e o trabalho em salde sdo constituidos de amplas categorias: sistemas de
advocacy, legislacdo, politicas e programas. Define-se sistemas de advocacy como a
otimizacdo das ideias publicas e defesa de mudangas no ambito do governo. Os movimentos
do sistema de advocacy ¢é a implementacdo de direitos mesmo que ndo existam, e a juncao de
esforcos para reivindicagdes dos direitos humanos nas esferas governamentais. Os sistemas
legais configuram-se, na formalidade da lei, em consonéncia com as leis nacionais e as
normas dos direitos humanos, ocorrendo, assim, a promocao e a protecdo dos direitos das
pessoas gque vivem com HIV/aids.

A complexa abordagem em salde baseada em direitos sinaliza um trabalho de

transparéncia e responsabilidade, na perspectiva de atingir uma saude de maior nivel. A
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insercdo dos direitos humanos no trabalho de saude publica fortalece a satde, considerando,
nos sistemas, a disponibilidade, a acessibilidade, a qualidade e os resultados nas diversas
populacdes.

Considera-se pertinente pensar em saude baseada em direitos, na juncao de atores do
campo da saude e de direitos humanos, balizando os pontos positivos e as limitagdes, no
sentido de integrar 0s espagos governamentais, ndo governamentais e internacionais, pois essa
juncéo consolida e reforca programas em salde publica (GRUSKIN; TARANTOLA, 2012).

2.2 ADOLESCENCIA E O VIVER COM HIV/AIDS

A adolescéncia € uma etapa de oportunidades e de descoberta de potencialidades do
adolescente, momento de continuidade do desenvolvimento inerente a situacdes de
vulnerabilidades. Nesse sentido, destaca-se o quanto é complexo definir a adolescéncia, pois
cada pessoa a vivencia de maneira diferente, conforme sua historia de vida, maturidade fisica,
emocional e cognitiva (UNICEF, 2011).

No seculo XX, o conceito de adolescéncia firmou-se com o reconhecimento das
necessidades e caracteristicas bioldgicas, psicolégicas e sociais dessa populacdo e as
implicagdes para as intervencdes (VITALLE; MEDEIROS, 2008). Demarcada de maneira
bioldgica, a adolescéncia é constituida pelo periodo do inicio da puberdade, no entanto sabe-
se que as questbes de adolescer se ampliam pelas dimensBes sociais, psicologicos e
existenciais. E uma fase de profundas mudancas que inclui a maturacéo sexual e cognitiva, a
realizacdo e a experimentacdo de funcGes na sociedade em que o adolescente se desenvolve e
nas relagdes com seus pares e grupos, transferindo-se do lugar da familia para a comunidade
(RIBEIRO et al., 2010a).

O adolescente busca novos papéis no mundo em que vive, porém elabora algumas
perdas para chegar a identidade adulta - perda do corpo infantil; perda dos pais na infancia —
com o surgimento de novos pais; perda da identidade infantil. O adolescente vivencia novas
situagOes a partir das caracteristicas do seu desenvolvimento psicologico e emocional, em que
se destacam: a busca de si mesmo, em uma tendéncia grupal, descobertas de si e do meio em
que vive. Nesse movimento de transformacdes importantes, o adolescente transita da fase
infantil, na qual ha dependéncia de seus familiares com autonomia parcial, para uma fase que
procura independéncia e identificacdo de si em suas agOes cotidianas (VITALLE;
MEDEIRQOS, 2008).
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No sentido de fundamentar o desenvolvimento da personalidade na adolescéncia,
apresenta-se a Teoria Psicossocial de Erik Erikson, que mostra os estagios do ciclo vital,
durante os quais os individuos se deparam com crises de desenvolvimento. Tarefas especificas
associadas a cada estagio devem ser completadas para solucionar a crise e atingir o
crescimento emocional. A adolescéncia corresponde ao estagio V, que € o da antitese da
identidade ou da confusdo de identidade, sendo uma experiéncia que pode gerar perturbacéo,
em que a identidade se ajusta gradativamente a variedade de diferentes autoimagens vividas
na infancia e que podem ser revividas na adolescéncia. Para Erikson, a partir do crescimento e
do desenvolvimento, o adolescente se reconhece nas mudancgas fisioldgicas interiores e
depara-se com as exigéncias e responsabilidades adultas a sua frente. Nesse momento, 0s
adolescentes prendem-se principalmente ao que aparentam aos olhos dos outros, comparado
com o que sentem que sdo (ERIKSON, 1976).

Assim, a adolescéncia como um periodo universal e natural, € definida a partir dos
pressupostos ontologicos e epistemoldgicos da psicologia social como “um processo, ou como
“devir” — termo que traz a possibilidade de “vir a ser”, “tornar-se”, “transformar-se”,
“metamorfosear-se” —, sem fronteiras delimitadas que separem a infincia da adolescéncia”
(BERNI; ROSO, 2014, p. 126).

Nessa perspectiva de desenvolvimento do adolescente, surgem questdes que
potencializam a necessidade de olhar para a adolescéncia e investir nela, porque é um direito,
por principio, segundo os direitos humanos e a consolidacdo das questBes historicas
alcancados desde 1990 para o periodo inicial e intermediario da infancia. Assim, a partir das
peculiaridades e vulnerabilidades da fase do crescimento e desenvolvimento dos adolescentes,
0s seus direitos sdo assegurados no Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA) (BRASIL,
1990), e de modo mais especifico, relativo ao adolescente, tem-se o documento do Ministério
da Saude, intitulado Marco legal: saude um direito de adolescentes (BRASIL, 2005), sobre a
assisténcia integral aos adolescentes. Do mesmo modo, as Diretrizes Nacionais para a
Atencéo Integral a Saude de Adolescentes e Jovens na Promocéo, Protecdo e Recuperacdo da
Saude pautam-se no fortalecimento das a¢Oes para esse cuidado integral e na reorientacdo dos
Servigos de Saude (BRASIL, 2010a). Na esfera estadual, tem-se a Politica Estadual de
Atencdo Integral a Saide de Adolescentes e Jovens (RIO GRANDE DO SUL, 2010),
constituida em trés eixos: Crescimento e Desenvolvimento Saudaveis, Saide Sexual e Saude
Reprodutiva e Reducdo da Morbimortalidade por Causas Externas. Nesses documentos

evidenciam-se as pluralidades e as vulnerabilidades dessa populagéo.
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Em relagdo a saude na adolescéncia ha evidéncias em todas as partes do mundo de
que essa década da vida pode ser instavel, e que um terco de todos os novos casos de HIV
envolve jovens entre 15 e 24 anos de idade, portanto, € uma populacdo vulneravel a infeccédo
(UNICEF, 2011). A vulnerabilidade aqui considerada nada mais é do que a exposicdo das
pessoas ao adoecimento oriundo de um conjunto de aspectos individuais, coletivos,
contextuais que geram maior suscetibilidade a infeccdo e ao adoecimento, sendo
imprescindivel a disponibilidade de recursos de todas as ordens para prevenir e proteger as
pessoas contra as doencas dai advindas (AYRES et al., 2009). Os autores também declaram
que a vulnerabilidade ndo compreende apenas a reducao de riscos exclusivamente individuais,
pois engloba as etapas historicas da doenca e as caracteristicas sociais que fazem parte do
cotidiano das pessoas; direciona-se para as questdes de acesso aos servicos de salde e a
existéncia de politicas publicas e recursos para a manutencdo de uma vida saudavel
(CALAZANS et al., 2006). Percebe-se, assim, que o adolescente pode apresentar situacdes de
exposicdo de sua salde, consequéncia de sentimentos de imunidade e onipoténcia. Dentre as
situacOes, destaca-se a possibilidade de infeccdo pelo HIV ou o adoecimento pela doenca
(RIBEIRO et al., 2010b).

Nesse ambito encontram-se os adolescentes que vivem com HIV/aids, os quais
compdem dois grupos, segundo a forma de aquisicdo do HIV. O primeiro grupo nasceu
infectado pelo virus devido a condicdo sorolégica materna positiva ao HIV, denominada
transmissdo vertical, o segundo grupo infectou-se por via sexual ou uso de drogas,
denominada transmissao horizontal. O que os dois grupos tém em comum € a convivéncia
com uma doenca estigmatizante e sem cura (BRASIL, 2013a; RIBEIRO et al., 2010a).

O adolescente que vive com HIV/aids passa por situacdes especificas em sua fase de
crescimento e desenvolvimento, considerando-se as peculiaridades decorrentes da doenca que
apresenta caracteristicas cronicas. A complexidade de ser adolescente e ter o virus exige
demandas de cuidados inerentes ao existir (PAULA; CABRAL; SOUZA, 2009). Esse
cotidiano de cuidados é composto por agdes advindas da familia, direcionadas a saude dos
adolescentes e a¢Oes do proprio adolescente para o cuidado de si e do outro. A preocupagao e
a atengdo por parte da familia s&o expressas em atitudes de cuidado que partem das demandas
da fase — as relagGes com seus pares, sexualidade, puberdade — e atinge as necessidades de
sua condicdo sorologica — tratamento, revelacdo do diagnostico (MOTTA et al., 20009,
2011b; PAULA, 2008; RIBEIRO, 2011).

O adolescente possui um cotidiano terapéutico a partir de suas vivéncias e

experiéncias, as quais perpassam a condicdo de cronicidade da doenca e fragilidade clinica.
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Essas vivéncias decorrem do uso permanente de medicamentos, da frequéncia as consultas, da
realizacdo de exames de rotina e da maneira como isso ird repercutir na vida do adolescente e
na assisténcia a sua saude (RIBEIRO, 2011; RIBEIRO et al., 2010a). Dessa maneira, as
vivéncias do adolescente com HIV/aids ocorrem na manutengdo de sua salide — a realizagdo
do tratamento —, a qual passa pelas questbes de adesdo ao tratamento antirretroviral
enfrentando algumas barreiras, por exemplo, o ndmero, gosto, cheiro, horério dos
medicamentos e efeitos adversos, 0 que, muitas vezes, gera tensdo no adolescente ao ter de
cumprir o tratamento (MOTTA et al., 2009; RIBEIRO, 2011).

Entre as demandas da fase e da infecgdo destaca-se a sexualidade dos adolescentes, e
tanto os cuidadores quanto os adolescentes apresentam dificuldades em lidar com o risco da
transmissdo da infeccdo e, também, com o estigma e a discriminacdo associados a
preocupacdo de ndo revelar o diagndstico, pois, pessoas vivendo com HIV ndo séo
consideradas aptas a constituir familia. Nessa direcdo, a sexualidade consiste em um
paradoxo de desejo e dificuldade que intimida os direitos sexuais dos adolescentes (PAIVA et
al., 2011).

Outra questdo importante € que muitos adolescentes desconhecem seu diagnostico, o
que limita o cuidado de si e do outro. Nessa perspectiva, reforca-se a necessidade da revelagédo
do diagnostico, momento que muitas vezes € prorrogado pelos familiares, principalmente
quando h& o sentimento de culpabilizacdo por parte de algum membro da familia, e pela
possibilidade de ocasionar conflitos familiares, assim, o siléncio se torna a melhor maneira de
viver com a infeccdo. A revelacdo do diagnostico tem sido um dos grandes desafios no
cuidado ao adolescente, devendo ocorrer 0 mais precocemente possivel, pois essa repercute
nos projetos de vida do adolescente e no cuidado a sua saude. A revelacdo deve ocorrer de
maneira adequada para que o adolescente viva sua adolescéncia de forma saudavel (BRASIL,
2013a; GALANO, 2008).

Constata-se, portanto, que o diagnostico e a convivéncia com a infec¢do sdo velados
e restritos a familia, a qual se preocupa em manter o siléncio, visando a prote¢cdo contra o
estigma e o preconceito, ambos muito fortes na sociedade (LIMA; PEDRO, 2008). Os
adolescentes, por sua vez, temem ser descobertos e sofrerem com a discriminacdo, o que
ocasiona o distanciando de suas relagcdes sociais e a restricdo aos projetos de vida (RIBEIRO,
2011).

Tem-se, ainda, a compreensdo das possibilidades, limitacbes e consequéncias de
viver com o virus. Os adolescentes revelam a ambivaléncia gerada pelo cotidiano

medicamentoso e a diferenca em relagdo aos outros adolescentes que ndo o vivenciam. Eles
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podem fazer tudo o que os outros adolescentes fazem, mas necessitam de uma rotina regrada e
com as limitagOes advindas do tratamento (MOTTA et al., 2009).

Dessa maneira, apesar dos muitos avangos cientificos das Ultimas décadas, as
vivéncias do adolescente e sua familia configuram-se de maneira complexa, o que reforca a
necessidade de desenvolvimento de agBes de cuidado & saude. Compreende-se que 0
adolescente precisa ser cuidado em sua singularidade — néo limitéa-lo a infancia e nem lanca-
lo na adolescéncia. E preciso respeitar o tempo singular, no sentido de promover a¢des que o
valorizem e a sua familia em suas multiplas dimensfes sociais, culturais e existenciais, com
possibilidades de minimizar as configuragdes que o HIV/aids representa no vivido das

pessoas.

2.3 FAMILIAR/CUIDADOR DE ADOLESCENTE QUE VIVE COM HIV/AIDS

No cuidado a saude do adolescente, o familiar/ cuidador esta presente, preocupa-se,
inquieta-se e desenvolve acBes protetivas e de manutencdo a salde do adolescente, e busca
estratégias de enfrentamento que possam minimizar os desgastes desencadeados pela infeccao
que se intensificam diante das mudancas peculiares dessa fase (RIBEIRO, 2011).

A familia representa o existir do ser humano, e nela o ser desenvolve suas
potencialidades e capacidades, se reconhece em suas necessidades e limites. No nucleo
familiar ocorrem as definicGes e papéis de cada membro, no qual ha protecdo e cuidado,
principalmente nos primeiros anos de vida da crianca, em que ela se revela mais vulneravel,
com alto grau de dependéncia (SCHAURICH; FREITAS, 2011).

A familia contemporéanea se configura de diversas formas. Ha ajustes familiares em
decorréncia de alguns fatores, entre os quais, as relacbes de convivéncia, questdes
econbmicas, morte e a doenca. Esses fatores provocam alguns ajustes e fazem com que a
familia se desorganize em sua composicdo e papéis. Partindo de desajustes e ajustes a familia
se forma de modo a se manter diante das situacdes de vida presentes no mundo das pessoas;
apresenta-se como unidade dindmica, a qual se transforma, se organiza e consolida objetivos
conforme as necessidades dos seus membros. Assim, pode-se dizer que a familia é quem seus
membros dizem ser, o que vai além de uma relagdo consanguinea (WRIGHT; LEAHEY,
2009).

Nessa perspectiva, considera-se a familia um sistema fundamental de salde na

promocdo da vida e de suas praticas, sendo cuidadora de seus familiares. O cuidado familiar
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acontece a partir do mundo de significados de cada familia, desenvolvido no decorrer do
processo de viver, concretizando suas especificidades (ELSEN, 2004).

O cuidado no cotidiano do sistema familiar, realizado sob o impacto da aids, doenca
com caracteristicas cronicas, perpassa alteracdes que podem tornar-se sentimentos de
valorizacdo da vida e mudangas no cotidiano, por exemplo, a utilizacdo de estratégias de
enfrentamento (CARDOSO; MARCON; WAIDMANI, 2008).

A familia, no contexto do HIV/aids, enfrenta dificuldades na convivéncia familiar,
como o conhecimento do diagndstico no ambito familiar, que, na maioria das vezes, esta
associado ao sentimento de perda e sofrimento, dificuldades no cuidado e na convivéncia
familiar, em que essa apresenta limitacdes para cuidar de seu membro com a infeccdo devido
as caracteristicas que vao além de uma doenca incuravel, com estigma social muito forte,
sendo o medo e a vergonha do diagndstico um limitador na convivéncia familiar (BOTTI et
al., 2009).

No ambito familiar em que h& HIV/aids os ajustes familiares ocorrem devido a
circunstancias decorrentes da doenca em que os pais bioldgicos, por situacdes de morte,
abandono, ou ocupacfes de trabalho sdo substituidos pelos avos, irméos, pais adotivos,
vizinhos, fazendo com que se expanda o olhar sobre a familia (SCHAURICH; FREITAS,
2011), pois, 0 novo nucleo familiar surge a partir da convivéncia, da atencédo, do aprendizado,
do respeitar e do fazer pelo outro.

As familias, expostas as vulnerabilidades da infeccdo pelo HIV ou adoecimento por
aids, defrontam-se com necessidades e dificuldades na convivéncia com o familiar, que
incluem: medo, vergonha e sofrimento provenientes do preconceito que o HIV ocasiona,
situacOes de crise, reacfes emocionais, sentimentos negativos nos cuidadores e alteracdo da
vida diaria, em que o siléncio e o segredo sdo considerados uma possibilidade de convivéncia
social (GOMES; CABRAL, 2009).

Em estudos voltados a familia/mée de crianca com HIV, os autores afirmam que o
cuidado com a crianga é norteado pelo silenciamento, sendo um desafio para a familia o
cotidiano medicamentoso da crianga, o que implica dificuldades de mudancas no dia-a-dia
tanto da crianca quanto do familiar: adesdo terapéutica, revelacdo do diagnostico e 0s
cuidados com o crescimento e o desenvolvimento da criangca — alimentacdo, saude bucal
entre outros (GOMES; CABRAL, 2009). O cotidiano da familia e da crianca com HIV ¢
perpassado por sentimentos de medo e discriminagdo (MOTTA et al., 2012).

Lima e Pedro (2008) investigaram o processo de adolescer sob a perspectiva de

adolescentes portadoras do HIV e de suas cuidadoras-familiares. Ambas ndo manifestaram
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preocupacdo com as transformacBes proprias da fase, especialmente nas questdes que
envolvem a sexualidade. O diagndstico e a convivéncia com o HIV permanecem velados no
ambito familiar para protecdo do estigma.

Compreender a familia no contexto do HIV/aids € considerar que a doenca
desarticula a existéncia do ser humano e fragiliza o ambiente familiar, pois a familia vivencia
a doenga do outro, adapta-se as mudancas e compartilha perspectivas futuras. Nesse sentido, o
familiar acompanha alguém a quem se liga por lacos consanguineos ou afetivos, contribuindo
para com o cuidado de seus membros.

A doenga da crianca e adolescente é elemento desorganizador da composigdo
familiar, em que o diagnostico leva a reestruturacbes no mundo da familia. H4 uma nova
configuracdo, em que valores, crencas e atitudes sdo reavaliados, havendo mudancas de
perspectivas. A partir disso, a familia agrega-se ao cuidado profissional, ao hospital,
resultando em enfrentamentos para o seu novo cotidiano (MOTTA et al., 2011a).

As vivéncias do adolescente que tem HIV/aids mostram que ele transita por essa fase
do desenvolvimento com caracteristicas comuns aos adolescentes que ndo tém a infeccdo —
as transformacdes fisicas e psicossociais, e essas caracteristicas somam-se as necessidades
especificas da condicdo soroldgica. Assim, o cotidiano do adolescente que vive com
HIV/aids inclui as questdes sociais do preconceito, da discriminacédo e a condicdo clinica que
envolve o0 permanente acompanhamento a sua salde, com a participacdo do familiar
(RIBEIRO et al., 2010a).

Nesse contexto, na maioria das vezes, somente a familia participa de seu cotidiano
terapéutico. Devido a doenca, o adolescente se fecha na rede primaria, pois teme que, se sua
doenca for descoberta, seu ciclo social e sua aceitacdo pelo outro sejam modificados. Para
tanto, sua rede de apoio é restrita a familia, o que o afasta cada vez mais de poder se abrir para
0 mundo de possibilidades (RIBEIRO et al., 2013a).

A familia, além da rotina clinica vivenciada junto ao adolescente, revela dificuldades
relacionadas a forma de aquisicao da infeccdo pelo HIV. Com os adolescentes infectados pela
aquisicdo vertical, frequentemente os familiares apresentam dificuldades relacionadas a
perdas de familiares, doencga e sofrem com os sentimentos ambivalentes de culpa e castigo.
Quando a aquisi¢do do virus ocorre pelo ato sexual ou uso de droga, o diagnéstico pode
revelar comportamentos nem sempre conhecidos ou aceitos pela familia (BRASIL, 2013a).

O cuidado da familia na convivéncia com a infeccdo faz com que ela se reorganize
em seus cuidados, e muitas vezes busque a religido como um facilitador para os

enfrentamentos diarios e as novas situacfes que a doenca ocasiona. A revelacdo do
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diagndstico para a crianca ou o adolescente é um dos grandes desafios para a familia, pois a
doenca se soma aos estigmas e preconceitos, o que leva a familia a ter medo de expor seu
filho a sociedade, de modo que intensifica o seu siléncio no espaco social (MOTTA et al.,
2009).

Nesse contexto, percebe-se que o cuidado familial influencia o crescimento e o
desenvolvimento do adolescente, portanto, destaca-se a importancia da unido, da
cumplicidade e do apoio. O familiar/cuidador apoia o adolescente em muitos momentos de
sua vida, ressignifica pessoal e socialmente a questdo da soropositividade, servindo-lhe de
incentivo para acreditar em seus projetos futuros (PAULA; CABRAL; SOUZA, 2009). Desse
modo, o familiar/cuidador mostra-se como um ser importante na vida do adolescente,
participa dos cuidados dele para a manutencdo de sua saude.

Considera-se que a familia estd repleta de vivéncias e experiéncias, com
possibilidades de construir acdes de cuidado a satde do adolescente, pois vivencia junto a ele
as multiplas facetas da fase do crescimento e desenvolvimento e da doenca.

2.4 CUIDADO NO CENARIO DE HIV/AIDS SOB O ENFOQUE DE ENFERMAGEM EM
EQUIPE INTERDISCIPLINAR

O cuidado contempla conforto, assistir, técnica, ciéncia, os quais sdo importantes,
mas vai além dessas praticas, pois se discorre, aqui, sobre um cuidado que empodere o outro a
criar suas possibilidades de fazer sua historia, e que encontre em suas potencialidades,
limitacOes e acOes forcas que contribuam para o seu crescer. Todavia, o cuidar qualifica as
relacfes, possibilita que o outro cresca e se desenvolva em suas varias maneiras de ser no
mundo — ser cuidado e cuidador (WALDOW, 2008).

O cuidado manifesta a existéncia do outro, e o ser existe no mundo pelo cuidado, é
sua esséncia, sendo um modo de ser do humano (HEIDEGGER, 1981). Em uma perspectiva
filosofica fala-se em um cuidado auténtico, o ser-com, esse modo de ser se faz presente
quando h& uma relagdo genuina. Esse envolvimento de relacionar-se com o outro de maneira
envolvente e com significados € denominado solicitude. Assim, amplia-se o olhar para
questdes que envolvem o cuidado, de modo que valorize e considere todas as dimensfes do
ser repleto de significados e vivéncias no mundo. O sentido do cuidado é amplo, essa pratica
vai além do fazer pelo outro; ele se faz presente no existir do homem.

O cuidado humano esta imerso em valores, independe do foco, pois consiste no

respeito ao outro, nas relagdes de amor, com liberdade e capacidade de sonhar, motiva que o
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outro possa desenvolver suas capacidades e potenciais (WALDOW, 2008). A partir do
cuidado aprende-se a ser amoroso, porque esse potencializa as formas de cuidar. Com isso, 0
cuidado é essencial no desenvolvimento humano, sendo uma condic¢éo da existéncia humana.

Cuidado € competéncia, coeréncia, respeito as diferencas, conscientizacao do valor
de cada um na modificacdo da realidade, considerando-se que experiéncias e vivéncias séo
fundamentais para o aperfeicoamento de técnicas e saberes. Destaca-se que ao escutar
aprende-se a falar com o outro, e nessa interacdo sincera se consolida 0 mais auténtico e
eficaz cuidado com o outro. O cuidado comeca pela necessidade de sobrevivéncia e como
uma forma de interesse e carinho com o outro, definindo-se relacional (WALDOW, 2008).

O ser humano vive os sentidos de sua vida a partir do cuidado que transcorre pelas
relacBes das pessoas, configurando-se como um interesse pelo outro, sendo imprescindivel
para o desenvolvimento humano. Para Waldow (2011, p. 415), "[...] o cuidado, todavia, pode
ser nutrido, desenvolvido, por meio dele seres humanos podem resgatar sua humanidade”.
Sendo assim, o cuidado envolve um conjunto de agdes que impactam o cuidado e o ser
cuidado em determinado contexto de vida. Todas as pessoas possuem capacidade de cuidar,
desenvolvida conforme as situacGes de vulnerabilidade se revelam (WALDOW; BORGES,
2011). O cuidar de uma pessoa em situagdo de vulnerabilidade é uma préatica multidisciplinar,
pois envolve o compartilhar de diferentes saberes para atender as diferentes necessidades do
ser humano.

Nessa perspectiva busca-se refletir acerca do cuidado ao/do adolescente, familia e o
cuidado de enfermagem integrada ao contexto de HIV/aids. Quando se focaliza o cuidado ao
adolescente é preciso entender as circunstancias que o fragilizam em um momento em que
ndo sé o corpo fisico se transforma, mas também os estados de animo, os impulsos préprios
da fase, alegrias, tristezas junto a infeccdo. Os padrdes emocionais sdo intensos, e para que o
cuidado se faca de maneira mais efetiva é preciso captar de maneira empatica o que sentem,
seus interesses, seus valores e, desse modo, com a percep¢do do seu potencial afetivo-
cognitivo incentiva-lo na construcao da sua autonomia.

O adolescente, em seu processo de desenvolvimento e adoecimento, necessita de
cuidados, os quais podem partir da familia ou dos profissionais de saiude. O cuidado pela
familia e pelo profissional de salde ao adolescente pode ser personalizado e singular, para,
assim, responder as demandas da fase e infeccdo. Cabe destacar que as pessoas devem ser
respeitadas conforme suas individualidades, em cada ser &€ Unico e merece um cuidado

sensivel a auténtico.
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Tem-se, ainda, o cuidado de si, em que o adolescente promove 0 seu cuidado em
beneficio de sua saude, empoderando-se na construcdo de sua trajetoria de vida. Em relacdo a
isso tem-se a perspectiva de cuidar sob o olhar da autonomia, que possibilita que as pessoas
decidam sobre seus caminhos (ROSELLO, 2009).

O cuidado pelo outro ocorre pelas relagdes de afeto e de responsabilidade, sendo uma
maneira expressiva de cuidado que promove e protege o outro. O familiar/cuidador que cuida
do adolescente encontra-se em um movimento relacional que comeca pela necessidade de
sobrevivéncia e como uma forma de interesse e carinho com o outro. A presenca do
familiar/cuidador no cotidiano do adolescente se manifesta por sentimentos de amor e
preocupacéo, sendo que a partir desses sentimentos ocorre o cuidado ao adolescente.

No cenério de saude tem-se discutido sobre praticas humanizadas no cuidado, com o
propdsito da valorizacdo relacional e intersubjetiva. Visa-se um cuidado equanime e integral,
em que a pessoa seja o foco do cuidado.

O cuidado e a humanizagdo estdo diretamente relacionados ao servico de salde,
destacando-se a enfermagem, pois o cuidado vai além de questdes técnicas e assistenciais,
visualizado o ser humano em sua integralidade e subjetividade.

Nesse contexto, encontra-se a enfermagem em equipe interdisciplinar, a qual
desenvolve sua pratica somando & técnica, a sensibilizacdo e intuicdo, além do conhecer a
trajetoria, vivéncias, expectativas, situacdes de vulnerabilidades do adolescente e familia, que
auxiliam no planejamento e implantacdo do cuidado. A enfermagem tem competéncias para
desenvolver o cuidado, apropriando-se de conhecimentos, habilidades, criatividade,
sensibilidade e pensamento critico ( WALDOW; BORGES, 2008).

Considera-se importante a consolidacdo do vinculo por parte da equipe de salde e
adolescente e familia, no sentindo de desenvolver um cuidado efetivo e com qualidade. O
dialogo, como fonte de cuidado, é a interacdo entre partes e nao se restringe a palavras, mas
provoca encontros entre seres humanos, que podem ocorrer pela fala, olhar, gestos, siléncio,
sendo uma aceitacdo mutua. A capacidade de dialogar vai além da exterioridade, da
corporeidade, podendo atingir as faces ocultas do ser humano (ROSELLO, 2009).

No cenario do HIV/aids, a enfermagem esta envolvida no cuidado permanente com a
salde das pessoas que tém HIV. As maneiras de cuidar o adolescente e a familia dependem da
aceitacdo dos envolvidos, a enfermagem pode ser uma referéncia profissional de cuidado.
Sabe-se que para alcancar um cuidado ético e sensivel é importante o profissional estar atento

as abordagens no processo de salde e doencga. Dessa forma, cabe destacar a importancia desse
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profissional estar buscando continuamente o resgate do sentido do cuidado, sendo uma prética
essencial para a promocao e a manutencdo da saude das pessoas.
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3 METODO

A pesquisa adotada neste estudo é a qualitativa, utilizando-se como estratégia de
coleta de informacdes o Método Criativo Sensivel, na perspectiva dialogicidade e na
construcdo coletiva do conhecimento.

A pesquisa qualitativa é caracterizada pelas percepcdes e interpretagdes que as
pessoas atribuem, constroem, sentem e pensam consigo e em seus relacionamentos sociais.
Esse tipo de pesquisa, aléem de investigar a subjetividade das pessoas, possibilita a inovacéo
de novas abordagens durante o movimento da investigacdo, de modo que se abrem
possibilidades de (re) construcdo (MINAYO, 2008).

O método Criativo Sensivel foi criado pela pesquisadora Enfermeira Ivone
Evangelista Cabral, em 1997, em sua Tese de Doutoramento. Esse método tornou-se uma
alternativa para a pesquisa em enfermagem, pois valoriza as singularidades de cada
participante do grupo e a coletivizacdo das experiéncias (CABRAL, 1998). Com esse método
faz-se uma abordagem grupal que instiga as dimensdes criativa e sensivel dos participantes e
valoriza a experiéncia vivenciada, mediada pela dialogicidade critica e reflexiva, da dinamica
de criatividade e sensibilidade, por meio de uma producdo artistica (CABRAL, 1998;
RESTA; MOTTA, 2011).

3.1 CENARIO DO ESTUDO

O estudo foi desenvolvido nos servicos de salude onde sao realizados atendimentos aos
adolescentes que tém HIV/aids, no municipio de Porto Alegre, RS. O municipio de Porto
Alegre caracteriza-se pela referéncia no atendimento das Doencas Sexualmente
Transmissiveis (DST) e HIV/aids e ocupa o primeiro lugar entre os 100 municipios do pais
com maiores indices de aids notificados (BRASIL, 2013b). O estudo foi desenvolvido em
uma Organizacdo ndo Governamental (ONG) e um Hospital Pudblico, localizados no
municipio de Porto Alegre, Estado do Rio Grande do Sul.

Os critérios de inclusdo da pesquisa foram: adolescente que vive com HIV/aids
independente da forma de aquisi¢ao do virus, com uso ou ndo de ATV, na faixa etaria de 13 a
19 anos de idade, que conhece seu diagnostico e faz acompanhamento nos referidos servigos;
o familiar/cuidador do adolescente que acompanha o adolescente e participa do cuidado a
salde do adolescente. O critério de exclusdo foi: participantes terem dificuldades em

participar das atividades propostas pela pesquisa.
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O estudo foi desenvolvido na ONG: Grupo de Apoio a Crianga Soropositiva Mais
Crianca e no Grupo de Atencdo a Aids Pediatrica (GAAP) do Hospital da Crianga/Grupo
Hospitalar Conceicéo, localizado no municipio de Porto Alegre, Estado do Rio Grande do
Sul.

A ONG caracteriza-se por ser uma organizagdo nao governamental, reconhecida como
entidade de utilidade publica e prestadora de servigos de apoio relacionados a aids. A ONG
atende em torno de 100 criangas e adolescentes que vive com HIV/aids e suas familias
(MOTTA et al., 2011b).

O Ambulatério de Atendimento Especializado em DST/aids faz parte do Grupo de
Atencdo a Aids Pediatrica (GAAP) do Hospital da Crianca/Grupo Hospitalar Concei¢do no
municipio de Porto Alegre/RS. O Grupo Hospitalar Conceicdo (GHC), referéncia no
atendimento do Sistema Unico de Satde (SUS), é formado pelos hospitais Conceigédo, Crianca
Conceicdo, Cristo Redentor e Fémina, 12 postos de saude do Servico de Saide Comunitéaria e
trés centros de Atencéo Psicossocial (MOTTA et al., 2009; MOTTA et al., 2011b).

3.2 PARTICIPANTES

Nesta pesquisa o0s participantes foram adolescentes e familias, pois o
familiar/cuidador esta presente na vida do adolescente, em seu processo de transformacéo pela
fase em que o adolescente vive, como as questdes bioldgicas, sociais e também nas condic¢des
de adoecimento pelo HIV que permeiam o cuidado com a salde.

A demarcacdo cronoldgica dos participantes foi entre 10 entre 20 anos conforme a
Organizacdo Mundial da Satde (VITALLE; MEDEIROS, 2008). Os participantes foram 18
adolescentes, com idade de 13 anos a 20 anos. Todos estdo cursando a escola e um a
universidade regularmente. Entre os adolescentes alguns apresentam sentimentos de revolta
pela infeccdo, mas a maioria revelou planos para o futuro, com a aceitacdo do cotidiano
terapéutico, embora o maior desafio relatado seja 0 medicamento e a discriminagdo. Todos 0s
adolescentes tém a infeccdo pela transmissdo vertical. Destaca-se que a revelacdo do
diagnostico ocorreu na maioria dos adolescentes na infancia, sendo que os que ndo foram
revelados pelos familiares, descobriram sozinhos pelos meios de comunicagéo.

Em relacdo aos participantes familiares/cuidadores, 21 participaram, compreendendo
a faixa etéria entre 23 anos e 71 anos de idade, os cuidadores foram tia, avds, maes e pais,

sendo as maes em maior numero. Esses familiares/cuidadores sdo aposentados, trabalham
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com atividades proprias — vendas, servico de saude, comércio, atividades domésticas e
muitas sdo do lar. Quanto aos participantes, vale ressaltar que, ndo necessariamente ha
vinculo entre adolescentes e familiar/cuidadores.

A captacdo dos participantes no Ambulatério de Atendimento Especializado em
DST/aids do Hospital Publico foi a partir das consultas médicas, as quais foram previamente
listadas junto a equipe dos servigos. O convite ao adolescente e familia foi a partir da
indicacdo da equipe de satude. Na ONG os convites foram feitos aos adolescentes e familiares

por indicacdes da presidente da ONG, que preenchiam os critérios de incluséo.

3.3 DESCRICAO DOS MOMENTOS DO DESENVOLVIMENTO DA PESQUISA

A pesquisa desenvolveu-se em trés momentos para a construgdo de elementos
cuidados, visando possibilidades de cuidado a salde ao adolescente, com enfoque nas
vivéncias desencadeadas pela doenca e também pelo crescimento e desenvolvimento do
adolescente, sob a perspectiva do adolescente que vive com HIV/aids e sua familia.
Vislumbrou-se, a partir desses momentos, construir elementos de cuidado: ao adolescente -
cuidado de si e de sua saude; ao familiar/cuidador - na saude do adolescente e para a

enfermagem.

3.3.1 Primeiro momento: resultados de pesquisas com o adolescente que vive com

HIV/aids e sua familia

Nesse primeiro momento fez-se a imersdo em producdes realizadas sobre a tematica
adolescente que vive com HIV/aids e familia. A partir dos resultados encontrados nos estudos
que envolvem o adolescente e sua familia, pesquisas realizadas pelo Grupo de Estudos do
Cuidado a Saude nas Etapas da Vida — CEVIDA: Pesquisa Impacto de Adesao ao tratamento
antirretroviral em criancas e adolescentes, na perspectiva da familia, da crianca e do
adolescente, nos municipios de Porto Alegre e Santa Maria/RS; Revelagdo do Diagnostico:
Compreensdes de Criancas com Aids e suas condi¢des de Vulnerabilidade e Pesquisa de
Dissertacdo de Mestrado: Ser-adolescente que tem HIV/aids em seu cotidiano terapéutico:
perspectivas para o cuidado de enfermagem.

Destaca-se que os estudos citados convergem e ratificam a necessidade de

desenvolver préaticas para que atendam as demandas de cuidado que envolvam o adolescente
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com HIV/aids e sua familia. A pretensdo, aqui, foi que os resultados consolidados norteassem
a construgdo de elementos de cuidado, promovendo uma tecnologia de cuidado, voltadas a
reais necessidades do acompanhamento do adolescente que vive com HIV/aids e sua familia
no processo de desenvolvimento e saude. Elementos de cuidado a salde que promovam
estratégias que possam responder aos depoimentos repletos de inquietagdes, ansiedades,
duvidas, proporcionando, também, conforto ao ser cuidador do adolescente e, do mesmo
modo, ao adolescente, com suas vivéncias e a demanda de cuidado para a manutencdo de sua
salde. As investigacOes acerca do adolescente e de criangas com HIV tém mostrado a familia,
no mundo do cuidado, de vérias maneiras, o que reforca que se busquem possibilidades de
estar junto com a familia, cuidando-a.

A seguir, apontam-se o0s resultados desses estudos referentes ao mundo do
adolescente que vive com HIV/aids: Medicamento, Adolescéncia e Sexualidade,
Discriminacéo, Revelacdo do diagndstico e direitos humanos e cidadania. Esses dados foram
extraidos do vivido dos adolescentes e familia.

e O medicamento envolve as questdes de lugar, cumprir horario, dificuldades de
negociagdo com o adolescente, tomar o remédio fora de casa, tamanho, gosto,
cheiro do medicamento, estratégias para toma-lo, alimentacdo, efeitos adversos,
adesdao (MOTTA et al., 2009, 2011b; RIBEIRO, 2011).

e Adolescéncia e Sexualidade — preocupacdo com o futuro e adoecimento,
preparacdo do cuidado de si, didlogos sobre o uso do preservativo, namoro,
relacdo sexual, dificuldades do familiar cuidador de conversar sobre namoro
(MOTTA et al., 2009; RIBEIRO, 2011).

e Discriminacdo — o adolescente teme ser descoberto a todo o momento e ja
vivenciou a discriminagdo, por exemplo: somente a diretora na escola sabe da
doenca do adolescente, s6 a familia sabe da doenca. Adolescente e familia
vivenciam o siléncio causada pelo estigma da doenca (MOTTA et al., 2009,
2011b; RIBEIRO, 2011).

e Revelacdo do diagnostico — o familiar cuidador preocupa-se em como e quando
contar ao adolescente, com o comportamento dele no pds-revelagdo que pode ser
de revolta. Esse momento se intensifica devido a fase da adolescéncia. O
adolescente, ao descobrir sobre sua doenca pode revoltar-se, ndo continuar o

tratamento, e ha casos em que ele ja suspeitava que tinha a doencga por alguns
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comportamentos da mde. O adolescente sabe sobre sua doenca pela propaganda
do HIV (MOTTA et al., 2009, 2011b; RIBEIRO, 2011).

e Direito humanos e cidadania — Apesar das dificuldades decorrentes da infecgéo
na vida do adolescente e familia, ambos consideram o servico de saide um direito.
E internalizado em seu cotidiano que o adolescente vivencia as mesmas coisas que
0 adolescente sem a infecgdo, ou seja, com 0s mesmos direitos. No entanto, limita
a alguns momentos suas redes de apoio devido ao estigma que o HIV/aids
representa na sociedade (MOTTA et al., 2009, 2011b; RIBEIRO, 2011).

3.3.2 Segundo momento: identificar elementos de cuidados a salde do adolescente que

vive com HIV/aids e sua familia

Nesse momento ocorreu a ambientacdo do cenario, de modo que a pesquisadora
conheceu e se aproximou do campo de producdo das informacdes, desenvolvendo um
momento de dialogo, escuta e interagdo entre todos os envolvidos (RIBEIRO, 2011). Ainda,
foi realizada a organizacdo e disposicdo de espacos e cronograma para a realizagdo das
atividades. Com a realizacdo da ambientacdo foram explicados os objetivos da pesquisa aos
participantes — o adolescente que vive com HIV/aids e o familiar/cuidador do adolescente.

Nesse movimento, a pesquisadora propds encontros para a construcdo coletiva dos
elementos de cuidado, e também informou sobre as ferramentas para essa construcdo e suas
caracteristicas. Incentivou os participantes a auxiliarem a construir 0 modelo proposto, no
sentido de considerar o olhar de quem vivencia e tem a experiéncia nesse processo de
desenvolvimento e saude do adolescente.

Assim, esse momento foi desenvolvido a partir de Dindmicas de Criatividade e
Sensibilidade (DCS), fundamentadas no Meétodo Criativo e Sensivel (MCS), método
fundamentado nas bases epistemologicas de Paulo Freire, que possui como vertente o
pensamento critico e reflexivo centrado no circulo de culturas (CABRAL, 1998).

A pesquisa foi organizada em encontros com grupos de adolescentes e grupos de
familiares/cuidadores separadamente, com participantes distintos. Desenvolveram-se sete
grupos com os adolescentes e seis grupos com os familiares/cuidadores. A produgéo
depoimentos foi realizada até o alcance dos objetivos propostos no estudo.

A logistica da pesquisa foi previamente planejada, considerando-se a escolha de um
local apropriado e a previsdo dos materiais disponibilizados aos participantes. Os materiais

utilizados foram crachas de identificagdo dos participantes, cadeiras dispostas ao redor de uma



38

mesa, gravador digital, folhas de cartolina, canetas e lapis coloridos e folhas de papel A4. A
dindmica proposta foi Livre para Criar, em que os adolescentes e familiares/cuidadores
sentiram-se livres para escolherem como gostariam de discutir as tematicas propostas. Todos
optaram por desenvolver a questdo geradora a partir do didlogo, sem a utilizacdo do material
ludico disponivel. Considerando que a dindmica € Livre para Criar, oportuniza ao participante
o direito de escolha, utilizou—-se os cinco momentos previstos do método contemplados a

dialogicidade e a construcdo do conhecimento coletivo.

O Método Criativo Sensivel ocorreu em cinco momentos, a seguir descritos:

- Primeiro momento: apresentacdo de cada membro do grupo, com integracdo e
interacdo dos participantes e a pesquisadora.

- Segundo momento: explicacdo dos objetivos, e todo o transcorrer da atividade,
momento em que foram disponibilizados os materiais para a realizagdo da dindmica. Foi
realizada uma explanacdo dos resultados das pesquisas, no sentido de estimular os
participantes a refletirem sobre tais tematicas, a partir de material impresso que a
pesquisadora entregou e leu para todos 0s grupos, sendo discutido cada tema.

A questdo norteadora foi: elencar elementos de cuidado a salde do adolescente a
partir das vivéncias e experiéncias do adolescente e sua familia. Foram abordados os
seguintes temas: adolescéncia e sexualidade, medicamento, revelacdo do diagndstico,
discriminacdo e direitos humanos e cidadania.

A dindmica desenvolvida foi Livre para Criar, com 0s participantes adolescentes e
familiares/cuidadores dos adolescentes separadamente, com o fim de possibilitar que a
espontaneidade, sensibilidade e criatividade fossem norteadores de toda a atividade. A
questdo geradora do debate foi: Quais sdo 0s caminhos de cuidado para melhorar: a questdes
da adolescéncia e sexualidade, medicamento, revelacdo do diagndstico, discriminacdo e
direito a cidadania.

- Terceiro momento: 0s participantes apresentaram as suas ideias centrais
individuais, socializando-as.

- Quarto momento: os temas geradores foram codificados em subtemas durante a
analise coletiva e a discussdo grupal, sendo negociados com os participantes. Por fim, no
quinto momento, fez-se a sintese tematica dos temas e subtemas e a validagdo das
informagdes a partir dos temas gerados pela anélise coletiva e da discussédo grupal.

Destaca-se que o contato com os adolescentes e familiares/cuidadores, exigiu uma

aproximacao continua, todos se mostraram receptiveis a participar da pesquisa, com interesse
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de haver mais grupos de discussdo. Em alguns momentos ndo foi possivel constituir os
grupos, quando havia somente um participante que atendia os critérios, mesmo assim, foi
agendado com o adolescente ou familiar/cuidador um outro momento, obteve-se assim,

SUCESSO Ccom €essas pactuag(")es.

3.3.3 Terceiro Momento: proposta de elementos de cuidado a satde do adolescente que

vive com HIV/aids e sua familia

Nesse momento ocorreu a apresentacao dos resultados aos participantes adolescente
e familiar/cuidador, a partir do recurso power point. No segundo momento da coleta das
informacdes foi informado ao adolescente e familiar/cuidador sobre a possivel data para a
apresentacdo dos resultados. O convite foi realizado de maneira prévia, e 0s interessados
forneceram os meios de contato para que se pudesse agendar o dia para o terceiro momento.
Todos se mostraram interessados em participar da apresentacdo e ao se finalizar o segundo
momento, entrou-se em contato com todos 0s participantes para ao agendamento. Assim, em
data agendada, participaram desse terceiro momento 10 adolescentes e seis
familiares/cuidadores separadamente, e iniciou-se a apresentacdo dos resultados, perguntando:
0 que acharam dos resultados, o que poderiam modificar, acrescentar e retirar, enfim,

sugestBes para finalizar o material e compor os elementos de cuidado a satde do adolescente.

3.4 ASPECTOS ETICOS

Este projeto de pesquisa, ap6s Exame de Qualificacdo, foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Rio Grande do Sul com o registro do CAAE:
14141313.5.0000.5347 (ANEXO), e desenvolvido conforme as diretrizes preconizadas pela
Resolugdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saide (CNS) para as pesquisas com seres
humanos (BRASIL, 2012a).

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi entregue para ser
assinado pelo adolescente que vive com HIV/aids e o familiar/cuidador do adolescente; uma
via ficou com o participante e a outra com o pesquisador (APENDICE). O Termo assegura a
privacidade e a seguranca das informacgdes que serdo usadas exclusivamente para fins
cientificos, e a garantia de preservacdo da identidade (anonimato) dos participantes, no

momento de divulgacdo dos resultados. Os resultados do estudo serdo divulgados e
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publicados, com fim cientifico; o0 nome do adolescente e do familiar ndo aparecera: cada um
deles recebeu um cédigo (por exemplo, Al, A2, A3 ...) e familia (F1; F2; F3...).

O adolescente e familiar/cuidador autorizaram a gravacao da conversa em gravador
digital, permitindo a pesquisadora dar maior atencdo ao adolescente e ao familiar/cuidador
durante a entrevista. Os depoimentos do adolescente e familia foram digitados (transcritos).
As transcricOes, gravacOes e os TCLE serdo guardadas durante cinco anos por determinagéo
das normas de pesquisa. Somente a pesquisadora e a orientadora do estudo terdo acesso as
informacdes da pesquisa, sendo guardadas as informacfes em sala de pesquisa coordenada
pela orientadora.

O adolescente e seu familiar/cuidador foram convidados a participar da pesquisa. A
escolha em conversar ou ndo com a pesquisadora foi respeitada. Mesmo depois de aceitar
participar do estudo foi assegurado aos participantes o direito de desistirem, sem que isso Ihes
causasse qualquer dano. Destaca-se que todos os participantes permaneceram durante todas as
etapas propostas pela pesquisa.

A participacdo na pesquisa apresentou risco minimo a dimensdo fisica, moral,
intelectual, social, cultural ou espiritual aos participantes. A conversa poderia envolver
sentimentos do adolescente e de seu familiar/cuidador ao lembrarem e falarem sobre suas
vivéncias. Mesmo tendo-se a possibilidade de encaminhamentos a um servico especializado
para atender alguma necessidade do adolescente e familiar/cuidador, esse recurso ndo foi

utilizado.

3.5 INTERPRETACAO DAS INFORMACOES

As producdes dos depoimentos referentes ao segundo momento foram analisadas de
acordo com a técnica de Analise Tematica do Conteudo que consiste em descobrir nicleos de
sentido, cuja presenca ou frequéncia seja expressiva para 0 objetivo analitico visado,
abrangendo as fases: pré-analise; exploracdo do material; o tratamento dos resultados obtidos
e a interpretacdo (MINAYO, 2008).

Na pré-andlise, a primeira etapa, foram organizadas as informagdes em forma de
leitura, escolha dos documentos para analise com o retorno ao objetivo, ocorrendo a leitura
flutuante que é um momento intenso com as informacdes coletadas. Constituido o corpus das
informagdes — o universo dos depoimentos em sua totalidade — contemplou-Se, & exaustao,
todas as propostas da pesquisa e sua representatividade, considerando-se as caracteristicas

essenciais das informac6es: homogeneidade — que sao as respostas aos critérios pretendidos;
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técnicas realizadas e a pertinéncia que é a adequacéo das informacdes analisadas conforme os
objetivos da pesquisa; formulacdo e reformulacdo de hipoGteses e objetivos; retomada da
etapa exploratdria norteada pela leitura exaustiva do material. Os procedimentos exploratorios
foram considerados nesse momento para a valorizacdo do material. Nessa fase pré-analitica
foram determinadas as unidades de registro (palavras-chave), a unidade de contexto
(delimitacdo do contexto), os recortes, a categorizagdo, as modalidades de codificacdo e 0s
conceitos tedricos que direcionam a anélise.

A segunda etapa foi a exploracdo do material, que € a classificacdo para se alcancar o
nacleo de compreensdo do texto. Nessa etapa buscam-se as categorias, que sdo as expressoes
significativas. A categorizagdo é a reducdo do texto, considerando-se as palavras e expressées
essenciais.

A terceira etapa foi o tratamento dos resultados objetivos e a interpretacdo, momento
em que se analisam e se realizam interpretacdes, coforme o quadro tedrico, com
possibilidades de abrir-se para outras esferas tedricas (MINAYO, 2008).

A partir do desenvolvimento da Analise Tematica do Conteudo buscaram-se 0s
significados e os agrupamentos das informacdes. Apesar de as categorias propostas ja estarem
preestabelecidas, manteve-se atitude aberta para a possibilidade de reinterac6es das propostas,

modificagdes e para novas categorias que pudessem emergir.
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4 APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Os resultados foram organizados em diferentes momentos com o adolescente e
familiar/cuidador, conforme as respectivas categorias: adolescéncia e sexualidade, tratamento
e medicamento, discriminacdo, revelacdo do diagnostico, direitos humanos e cidadania e

adolescente e familia (re)pensando sobre as discussfes em grupo.

4.1 ADOLESCENCIA E SEXUALIDADE: PERSPECTIVA DO ADOLESCENTE

Os adolescentes sugerem estratégias de cuidado que incluem palestras com o0s
familiar/cuidador, conversas com as pessoas com quem possuem vinculos ou com os pais.
Ainda, falam sobre 0 acesso ao preservativo nos servicos de salude, relacionamentos e projetos
de futuro, relatando suas vivéncias como possibilidade de cuidado para outros adolescentes. O
adolescente fala sobre a primeira estratégia de cuidado, a realizacdo de palestras para o
familiar/cuidador.

[...] ter uma palestra ou conversa com os pais sobre isso, [...] € muito dificil a gente

chega para nossa mée e fala para ela [...] um debate com os pais, dai eles expdem o
que eles sentem e a0 mesmo tempo eles ficam sabendo o que a gente sente (A3).

[...] palestra pais e o profissional de salde (A7).

[...] acho que tinha que ter palestras, assim porque a minha tia também ndo entende
eu ndo falo nada (A10).

[...] em minha opini&o poderiam fazer algumas palestras [...] dar exemplos, explicar
para as pessoas que ndo sabem como a minha avo, a gente conversa [...] ela s6 fala
tu t& usando camisinha sé fala nisso, sendo que eu sei perfeitamente, ela ndo
conversa, ela ndo explica as coisas ndo tem como senta e conversa com ela [...] eles
ndo sabem que eu ndo sou mais virgem, ndo tenho aquela liberdade de sentar e
conversar [..] tem que explicar para o cuidador, para [...] tentar entender o
adolescente em minha opinido (Al11).

[...] a escola poderia entrar com grupos, por exemplo, de enfermagem para fazer
uma palestra em sala ou em todo colégio, explicar diversas situagdes que vOCcés
sabem que sdo dos jovens, a escola articula com a salde, seguranca diversos
assuntos [...] protecdo e informagdo na adolescéncia poucas pessoas falam sobre a
sexualidade, muita coisa eu nem sabia (A18).

O adolescente cita a palestra como um modo de o seu familiar/cuidador acessar as
informagdes sobre adolescéncia e sexualidade, um meio de explanar 0s assuntos no intuito de

melhorar as interagdes e as relagOes. Considera-se a palestra uma metodologia de cuidado,
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mediada pela educacdo em salde, e que pode ser desenvolvida em varios espagos — escola e
servigo de satide —, mediada por profissionais e pelo proprio adolescente.

Nessa direcdo, verifica-se a necessidade e a importancia da realizacdo de grupos,
pois eles potencializam o cuidado dispensado pelo familiar/cuidador ao adolescente. Acredita-
se que a criagdo de espagos de conversa possa melhorar a relacdo entre adolescente e jovem-
familiar/cuidador, isto porque, diz Paulo Freire, 0 homem transforma-se no mundo junto ao
outro, a partir de suas vivéncias e experiéncias (FREIRE, 2005).

Destaca-se a escola como um espaco de discussdo sobre assuntos relacionados a
adolescéncia e a sexualidade, pois a escola e seus diferentes niveis ocupam espaco
fundamental na vida do adolescente, e a escola representa, desde a infancia, um dos primeiros
contatos sociais do ser humano. A escola faz parte do cotidiano do adolescente, possibilitando
que se desenvolva de maneira saudavel, contemplando suas dimensdes existenciais, sociais e
culturais. E um espaco de relagdes privilegiado para o desenvolvimento critico e politico,
colaborando na construgéo de valores pessoais, crencas, conceitos e formas de conhecer o
mundo e interfere diretamente na producédo social da satde (BRASIL, 2009). Assim, a escola
podera tornar-se um gerador potencial de adolescentes sensiveis, responsaveis por si mesmos

e pelo outro.

[...] o meu dever é tentar mostrar para as pessoas que a aids ndo é a pior coisa do
mundo, eu gostaria muito de fazer palestra falando sobre a doenca (A11).

[...] meu pai é preconceituoso ele ndo fala sobre [...] namoro e nem sobre sexo, [...]
ele ndo sabe que eu ndo sou mais virgem [...] as coisas que eu sei das palestras que
eu dei, tudo eu descobri pesquisando, estudando eu quero passar para as pessoas 0
que é a doenca, para se cuidaram, para acabar com o preconceito. Ndo € uma pessoa
tendo HIV que vai morre, uma pessoa que se cuida pode viver mais cem anos e
também [...] tem outras doencas como sifilis [...] (A12).

[...] muita gente sofre por causa da aids ou por outras coisas, eu quero passar uma
experiéncia [...] ndo ter medo de falar que tenho aids [...]Jdo mesmo jeito ndo ter
medo de dizer que é homossexual [...] mesma coisa dizer para um negro que ele ndo
pode fala que é negro [...] todo o momento em que eu puder contribuir eu vou
contribuir (A18).

O adolescente apesar de viver em um mundo em que 0 preconceito faz parte de seu
cotidiano, advindo de sua familia ou sociedade, eles se empoderam e anunciam sua
responsabilidade social. Buscam informacbes, pesquisam, querem compartilhar seus
conhecimentos e experiéncias, instigando outras pessoas a serem mais sensiveis a partir do
conhecimento, tornando as préaticas e atitudes da sociedade, em especial a escola, mais criticas

e libertadoras.
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[..] se a familia ndo estd dando conta, ndo estd se abrindo contigo, tem o
ginecologista para falar [...] hoje em dia é facil acha um ginecologista vai num
médico para tirar todas as duvidas [...] entdo vai ndo tenha vergonha de falar, tenho
davidas, porque as ddvidas tiram os medos [...] € 0 medo faz com que as pessoas se
recolhem para si, ai ndo fazem o que tem que fazer [...] Eu acho muito importante a
mée e o0 pai, falar, olha filho é isso se vai ter relacdo sexual, olha filho esta aqui a
camisinha, olha filha esta aqui o anticoncepcional, porque vocé prepara o seu filho,
se vocé ndo preparar o mundo prepara sé que do jeito dele (A13).

[...] eu tenho consciéncia do que eu posso ou ndo fazer [...] na minha familia a gente
nunca teve dialogo sobre essas coisas [...] eu sai assim com essa consciéncia de ter
o0s cuidados porque vejo na TV, tenho informacdo, pesquiso, agora na internet da
para pesquisa se tu tem divida, t& com vergonha de perguntar para os seus pais, vai
la e pergunta para o google, tu consegue tudo que tu quer [...]nisso eu nao tenho
nenhuma reclamagao no caso dos medicamentos eu tenho (A14).

O adolescente fala sobre a necessidade de a familia conversar com ele sobre assuntos
que envolvam a fase do adolescer e suas peculiaridades, pois, muitas vezes, ndo ha dialogo
com os familiares sobre determinadas questdes. Estudos apontam a dificuldade e o
distanciamento de acesso dessas informacGes junto aos familiares, e o adolescente busca
outras maneiras de obter o conhecimento e o esclarecimento sobre a fase em que vive e a
sexualidade (BRETAS et al., 2011; RIBEIRO et al., 2010b).

Alguns adolescentes relatam que conversam geralmente com a familia:

[...] eu falo com a minha tia, com mée eu ndo sei falar (Al).
[...] eu com os meus pais eu converso, eles conversam comigo (A9).

[...] conversar sobre isso com quem eu tenho confianca, tém muitas pessoas desde
familiares amigos que eu converso naturalmente, tém familiares que eu nem
converso e tm amigos também (A18).

A familia é fonte de apoio e, por ser importante, normalmente mantém a afetividade
diante dos desafios da infeccdo, e a pessoa que tem o virus sente-se protegido e fortalecido. A
participacao da familia no cuidado apresenta-se intensa nesse contexto de adoecimento, sendo
0 apoio para enfrentar os momentos dificeis advindos da doenca, estando presente no
cotidiano do seu familiar em toda sua recuperacdo e continuidade por toda a vida no caso de
doencas crénicas. A familia tem papel importante no tratamento de quem tém o HIV, pois,
muitas vezes, direciona o cuidado ou é responsavel direto por essa pratica (BOTTI et al.,
2009). Ressalta-se que a familia apresenta uma relagéo de solicitude com o adolescente, uma
relacdo auténtica de cuidar, e ocorre a partir do envolvimento e dos significados de relacionar-

se com o outro. De algum modo a familia faz parte do cotidiano do adolescente, pois, na
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maioria das vezes, ele necessita de seu familiar para ajuda-lo em seu tratamento e para
conversar (RIBEIRO et al., 2013a).

Os adolescentes falam sobre o acesso ao servico de saude, a facilidade de
conseguirem o preservativo, e destacam que a prevencao s6 ndo ocorre se o0 adolescente nao
quiser. Demonstram que tém a informag&o sobre onde acessar o preservativo, a qualidade e

sua gratuidade.

[...] ndo usa quem ndo quer porque no posto é de graga (All).

[...] ndo tem dificuldade de distribuir camisinha porque qualquer posto eles d&do
camisinha [...] a camisinha do posto ela é recomendavel, sdo bem mais resistentes
(A12).

[...] é s6 ir no posto e querer camisinha que ele ddo, olha para tu ficar um ano se tu
quiser, olha se tu tiver divida é porque tu mora no interior e bem no interior (A13).

O adolescente mostra-se ciente do uso do preservativo e seu acesso, no servico de
salde, o qual se torna um facilitador no sentido de prevenir doengas como o HIV, reinfec¢éo e
prevenir o outro da infeccdo. Em estudo realizado com adolescentes sem a infec¢do, com
idade entre 12 e 19 anos, em escolas de ensino fundamental e médio teve por objetivo
identificar aspectos da sexualidade de adolescentes de ambos o0s sexos. No que se refere o
usos dos preservativos, 0s autores observaram que o0s adolescentes que ja usaram, ou
pretendem usar o preservativo, percebem que esse método de prevencdo de gravidez como o
mais conhecido entre eles, portanto, é importante instigar a reflexdo e negociar com eles a
utilizacdo do seu conhecimento para a prépria protecdo (BRETAS et al., 2011).

Considera-se que o adolescente que vive com HIV/aids tem esse cuidado ao usar o
preservativo, que envolve o cuidado de si e do outro, sendo responsavel e sensivel em suas
acOes. Essas acOes convergem para as Recomendacdes para a Atencdo Integral a
Adolescentes e Jovens Vivendo com HIV/Aids do Ministério da Salde, em que todo o
adolescente e jovem que vivem com HIV/aids devem saber que, além do HIV, ha outras
infeccOes que podem ser transmitidas por via sexual, com relevancia para a prevencao de
todas as doengas sexualmente transmissiveis, alem da reinfeccdo do virus para o HIV
(BRASIL, 2013a). Destaca-se que, em relagdo ao servico de saude, quando o adolescente
menciona a retirada do preservativo na atencdo bésica, acredita-se que houve uma abordagem
que favoreceu o vinculo e uma referéncia positiva entre adolescente-servico de saude. 1sso
estd em consonancia com a politica preconizada em que a abordagem dos profissionais de

salde deve ser acolhedora e sem julgamentos morais, estabelecendo um espago de confianga
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entre o0 adolescente e o servico de saude e que Ihe possibilite solucionar suas duvidas e expor
seus anseios (BRASIL, 2013a).

O adolescente relata o cuidado em seus relacionamentos, em que seu parceiro precisa
ter compreensdo sobre sua doenga, sendo importante, em algum momento, no inicio ou
durante o relacionamento, dizer-lhe que tem a infecgdo. Alguns relatam que precisam
observar a reagdo da pessoa, pois muitas podem ter preconceito em relacdo a quem tem o
virus. Nas falas a seguir, os adolescentes relatam como realizam o cuidado nesses casos.

[...] eu tenho namorada [...] eu sempre conto quando passou um més, dois meses [...]
sou homem de um carater sé [...] a Gltima namorada eu falei quando tinha dois
meses que a gente estava ficando, falei quero namorar contigo tu aceita, sé que tem

uma coisa que preciso te contar tenho HIV ela ficou parada me ouvindo, falei para
ela ndo pedir para Deus nascer assim (A8).

[...] tem que falar desde o primeiro dia do namoro, se eu estou com uma pessoa que
eu gosto ou eu estou mesmo a fim de ficar com essa pessoa [...] eu ja falo tenho aids
e se a gente transar tem que usar camisinha (A18).

Os adolescentes parecem viver seus relacionamentos de maneira cuidadosa, nédo
querem sofrer com a discriminacdo, buscam o momento certo para revelar ao seu parceiro
sobre a infec¢cdo. A revelacdo do diagndstico para o parceiro configura-se um dilema, pois ha
0 medo do abandono, porém, parecem conscientes da necessidade de proteger a si € ao outro
(PAIVA etal., 2011).

Cabe destacar que os profissionais de salde devem estar atentos as questdes que
envolvem os adolescentes e jovens que vivem com HIV/aids, apoia-los nas decisdes,
principalmente em relacdo aos relacionamentos afetivos e sexuais (BRASIL, 2013a). Para
tanto, cada vez mais os profissionais devem se capacitar visando essas questbes que se
mostram muito desafiadoras no vivido do adolescente, buscando a criacdo e o fortalecimento
de elementos de cuidado que devem ser transversais as politicas publicas de salde.

Em seus relacionamentos, os adolescentes apresentam-se cuidadosos nas questdes
gue envolvem a sexualidade, podem ndo contar, mas assumem atitude de responsabilidade
com a vida do outro. Para alguns, o tempo certo de revelar sua condi¢éo sorologica esta além
do tempo cronoldgico, pois € influenciado por diversos fatores, por exemplo, o de confiar de

gue o parceiro o apoie e o aceite, além das tensdes associadas ao preconceito.

[...] as pessoas tem muito preconceito em relagdo a isso, em minha opinido eu ndo
contaria de cara eu esperaria um pouco para ver a reacdo da pessoa, ela iria levar um
choque, ter preconceito [...] fazer com que ela entenda [...] eu tenho medo que essa
pessoa ndo consiga me entender e se afaste de mim [...] porque a maioria das vezes
eles ndo entendem, acho que eles podiam ser mais informados (A11).
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[...] primeiro lugar conversar com o parceiro, V& se ele vai te aceitar do jeito que tu
é, pela doenca em si (A12).

[...] tenha todo o cuidado na tua sexualidade do teu namoro, como tu esta te
preservando, preserve ele também preserve ela, é assim quando a gente estd
namorando a gente gosta, ndo querer contar Ok, mas namorar com aquela
responsabilidade (A13).

[...] eu acho que é isso mesmo esperar um tempo até a pessoa Se apegar mesmo e
contar, se falar eu tenho isso a pessoa vai levar um choque, esperar e com tempo
contar pra ela (A15).

[...] depende da pessoa do relacionamento [...] eu teria que ter certeza, ai depois
vejo.

[...] eu acho que tem que falar se a pessoa gostar mesmo de ti ela pode continuar
(A16).

[...] namora uma pessoa digna que te aceite e que te apoie (A17).

Nas falas a seguir, os adolescentes falam sobre projetos de futuro; alguns pensam em
ter familia, filhos, mas temem que o filho possa viver a mesma histéria advinda da infeccéo, e
tém receio de serem julgados pelo filho. Também falam sobre a possibilidade de adotarem
uma crianca e sobre o avanco da tecnologia no tratamento para o HIV/aids, no sentido de

terem o seu proprio filho.

[...] sempre penso eu quero ter um filho (A8).

[...] tenho preocupagdo com o futuro as vezes eu falo com a minha mée porque a
minha méde passou para mim, até julgo ela [...] fico pensando que eu ndo quero ter
filhos [...] se eu quiser filhos vai ser toda aquela preocupacdo, a minha esposa vai ter
que fazer um tratamento para a crianca ndo pegar, ndo quero que ela tenha essa
preocupacéo, prefiro adotar uma crianca até porque tem muitas criangas na rua e ndo
tem toda aquela preocupacdo (Al4).

[...] vejo 0 meu problema por isso eu ndo quero ter filho [...] é todo um processo para
o meu filho nascer, como eu nasci eu ndao quero que o meu filho me julgue como
mée tu me passou [...] s6 que agora eu fui crescendo, fui tendo um ponto de vista
diferente que hoje em dia a gente tem tecnologia [...] até o dia que eu tive meu filho
vai que exista a vacina da cura [...] filhos sdo frutos de um relacionamento e porque
eu ndo vou ter, vou me reprimir [...] eu ndo posso criar uma familia? [...] sei que eu
tenho que me cuidar com certeza e vou me cuidando, eu quero ter um filho meu e
um adotado [...] 1% de chance de nascer com 0 mesmo problema que tu tem o virus
HIV (A13).

Os projetos futuros relatados pelos adolescentes apresentam uma questdo importante:
querem constituir familia, ter filhos, mas, muitas vezes, deparam-se com o desafio imposto
pela infeccdo. Estudo realizado com o objetivo de compreender como os adolescentes e
jovens soropositivos lidam com suas experiéncias sexuais e projetos de namoro, desejo de

constituir familia e de ter filnos, mostrou que nas questdes centrais de seus projetos para o
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futuro estdo o namoro, a constituicdo de sua familia e o cuidado dos filhos. Essas questdes
devem ter uma adequada atencdo, sendo internalizada pelas politicas publicas e servigos de
salde, para promover um cuidado integral e humanizado aos adolescentes e jovens que vivem
com HIV/aids (PAIVA et al., 2011).

Na categoria adolescéncia e sexualidade constata-se que as metamorfoses que
ocorrem nessa etapa do desenvolvimento humano tém intima relagdo com o seu contexto,
sendo um momento intenso na vida do adolescente. Pode-se observar questdes que envolvem
a dimensdo social, que sdo as influéncias do meio, sendo incorporadas nas praticas do
cotidiano do adolescente. A dimensdo social configura-se pelo acesso as informacGes e 0s
seus significados na vida desse adolescente, os valores e as experiéncias, considerando-se,
nesses contextos, por exemplo, os tipos de relacfes e crencas que mantém.

O relato dos adolescentes participantes desta pesquisa suscita reflexdes acerca da
situagdo de exposigdo que podem vivenciar, considerando-se 0 grau de acesso ao servigo de
salde, informacfes sobre seus direitos a cidadania, o que parece ter propiciado o
empoderamento desses adolescentes, pois utilizam os recursos disponiveis para o cuidado de
si e de sua salde, o que sugere menor grau de exposic¢ao.

Para a interpretacdo dos dados obtidos foi utilizado o referencial tedrico de
vulnerabilidade, conforme as trés dimensdes interligadas: individual, social e programatica,
por ser um movimento de chances de exposi¢do das pessoas ao adoecimento, de maneira
integrada, que ocorre pelo maior ou menor acesso a recursos de todas as ordens (AYRES;
PAIVA; BUCHALLA, 2012).

Das trés dimensfes citadas, a individual refere-se a qualidade da informagéo de que
os individuos dispGem sobre o problema; a capacidade de elaborar informacgdes e incorpora-
las aos seus repertérios cotidianos de preocupacOes; e, finalmente, ao interesse e as
possibilidades efetivas de transformar essas preocupacfes em préaticas protegidas e protetoras.
A dimensdo social diz respeito a obtencao de informacdes, as possibilidades de metaboliza-las
em mudancas praticas em seu viver, o que ndo depende somente dos individuos, mas do seu
acesso aos meios de comunicagdo, a escolarizacdo, a disponibilidade de recursos materiais e
as possibilidades de enfrentar barreiras culturais. A dimensdo programatica relaciona-se aos
recursos sociais que os individuos necessitam para a manutencdo de sua saude e protecdo
contra agravos e, para tanto, sejam disponibilizados de modo efetivo e democrético, sendo
fundamental a existéncia de esforcos programaticos voltados nessa direcdo (AYRES; PAIVA;
BUCHALLA, 2012). Considera-se que as trés dimensdes estdo presentes em todas as

categorias, pois o viver é multifacetado e acontece de maneira interligada, sem
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compartimentos. No entanto, para sistematizar os resultados, apresentam-se 0s eixos de maior
intensidade em cada categoria: adolescéncia e sexualidade, tratamento e medicamento,

direitos humanos e cidadania, revelacdo do diagndstico, discriminagéo.

4.1.1 Tratamento e medicamento

Os depoimentos dos adolescentes abordam as estratégias utilizadas para tomar o
medicamento. A partir disso, observa-se a unicidade e a singularidade das adaptacdes dos
depoentes, pois cada pessoa apresenta uma forma de manifestagdo no mundo, nas diferentes
esferas em que vive: organica, social e existencial.

Os adolescentes relatam que buscam orientacdo no servico de saude quando
apresentam dificuldades em se adaptar ao tratamento, entre as quais destaca-se 0
medicamento.

[...] tinha uma que era &gua tipo dleo, cuspia de volta no chdo, ai ela (médica) trocou
porque eu tava vomitando toda a hora, que eu tomo kaletra (Al).

[...] foi massa também o doutor, vou fazer um desafio contigo vou dar o remédio que
tu quiser. Se ndo conseguir tomar o comprimido vem aqui que eu troco. Vamos
tentar um liquido, ndo deu liquido, troca de novo, ele me deu uma forca vai tomando
iSsO ai se tu ndo conseguiu tu vem aqui a gente conversa. Fui numa consulta troguei
de liquido e ndo consegui tomar, voltei com o comprimido, ele teve uma forga de
vontade e paciéncia de ajuda (A7).

Observa-se 0 servico de salde atuante no acompanhamento aos adolescentes que tém
a infeccdo, considerando o bem-estar desse grupo em busca da adesdo ao TARV. Estabelece-
se, assim, uma relacdo de autenticidade entre o servico de salde e o adolescente e jovem,
respondendo as demandas de cuidado e prioridades para a promocéao da salude e manutencdo
da vida. Destaca-se a importancia de espacos de discussdo acerca dos beneficios e riscos do
medicamento entre familiares e adolescente e jovem e junto a equipe interdisciplinar, todos
corresponsaveis pela eficacia do tratamento antirretroviral. Estudo sobre a adesdo ao
tratamento mostrou que a capacidade do paciente em seguir as prescri¢cdes dos medicamentos
pode influenciar a adesdo ao tratamento, 0 que norteia uma relacdo do comportamento entre
pais, cuidadores, criancas, adolescentes e servico de saude (COSTA et al., 2008). Outro
estudo com criangas e adolescentes sobre a adesdo, 0s autores constataram que é frequente a
ndo adesdao a qual € influenciada por algumas dificuldades, entre as quais o gosto da

medicacdo, o tamanho dos comprimidos, os efeitos colaterais e o baixo poder aquisitivo das
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familias que, muitas vezes, ndo lhes possibilita a compra do leite e/ou outros alimentos que
podem auxiliar a ingestdo da medicagdo (MOTTA et al., 2009). Diante disso, observam-se
desafios no cotidiano medicamentoso do adolescente que vive com HIV/aids, pois a adesdo ao
tratamento precisa de cuidados que valorizem e considerem as necessidades desse grupo em
sua integralidade, portanto, é imprescindivel manter o olhar atento sobre as adaptagdes e
possiveis mudancas acerca do medicamento.

Nessa direcdo, considera-se imprescindiveis discussfes curriculares durante a
formacgdo da enfermagem de infectologia pediatrica, para que o servico de saude cuide das
pessoas que vivem com HIV/aids de maneira mais holistica, integrando sua cultura e
abrangendo todas as partes do ser humano (MILL et al., 2014). E importante, portanto,
refletir, nos contextos de salde, sobre praticas de salude humanizadora, para que 0S
profissionais, servicos e politicas se tornem mais sensiveis, desencadeando sucessos praticos
para além de qualquer éxito técnico no cuidado em satde. Cabe destacar que o éxito técnico e
0 sucesso pratico norteiam e movimentam as acdes em salde. O primeiro € a técnica utilizada
em determinado procedimento; o segundo sdo os procedimentos realizados a partir dos
significados e historias de vida das pessoas, as quais estdo integradas e sdo indissociaveis a
causa do adoecimento (AYRES, 2007).

O adolescente fala sobre as diversas maneiras de tomar o medicamento, das
estratégias que lhes facilitam o uso, e recomendam sua vivéncia para o outro adolescente. O
adolescente toma o medicamento com algum alimento, liquidos ou ingere-o0 puro, em horarios
correlacionados a sua rotina — a escola e o horario de dormir a noite, esse Ultimo para
minimizar os efeitos colaterais. Quando a prescricdo é de mais de um medicamento, alguns
relatam que tomam todos juntos e, outros, um de cada vez. Essas questdes sdo registradas nas

falas a sequir:

[...] eu pego os dois direto (A2).

[...] eu também tomo todos juntos [..] eu tomava quando era pequena ela
(familiar/cuidador) pegava e dava uma colher de leite condensado (A3).

[...] eu tomo tudo junto (A6).

[...] eu tomo um por um [...] o remédio deixa gosto ruim na boca eu tomo direto [...]
(A7).

[...] eu tomo os trés juntos (A12).
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Tomar varios medicamentos ou um de cada vez sdo maneiras de o adolescente
organizar sua vida, o que pode desencadear menos desgastes emocionais e fisicos em seu
cotidiano. Cabe destacar que as maneiras de tomar o medicamento, as quais ocorrem a partir
de estratégias de cuidado a salde, estdo associadas ao sucesso ou a falha terapéutica
diretamente implicados na adeséo ao TARV (BRASIL, 2013a).

[...] eu tomo com suco com qualquer coisa que tive menos agua [...] (A4).

[...] antes eu tomava o Kaletra s6 com chocolate, agora eu tomo comprimido agora
esttd melhor antes eu tomava liquido nem conseguia tomar (A5).

[...] eu tomo o medicamento com &gua [...] eu tomo um por um (A11).
[...] tomar com agua, porque é melhor do que tomar com suco outra coisa (A15).
[...] eu tomo o medicamento seco (Al7).

[...] tomar com &gua, porque é mais facil para descer, as vezes eu nao consigo tomar
no seco (A18).

No que se refere ao tomar o medicamento, quando o adolescente decide usar algum
tipo de alimento ou liquido para melhorar a ingestdo e reduzir sofrimentos relacionados ao
toméa-lo, é importante considerar o bem-estar do adolescente, deixando-o livre para buscar

maneiras que melhor se adaptem as suas necessidades.

[...] eu tomo s6 de noite e de manha quando vou para o colégio (Al).
[...] s6 de manha é melhor [...] de noite quando eu janto eu fico com sono (A5).

[...] eu falei com o médico eu tomo todo dia s6 que as vezes eu tomo meio-dia as
vezes eu tomo as nove, mas néo deixo de tomar (A8).

[...] para mim ndo é problema o horario [...] porque acordo de manhéd para estudar
(A11).

[...] dois sdo maiores e o outro menor [...] eu tenho que cuidar do meu pai [...] eu dou
0 meu exemplo de tomar remédio todos os dias para meu pai [...] meu pai faz toda
uma coisa para tomar um por um eu tomo os trés juntos [...] eu acho que porque ja
faz anos que eu tomo comprimido eu ja& me acostumei, qualquer comprimido ndo
importa o tamanho eu tomo com a maior facilidade (A12).

[...] tomo a medicacdo, a meia-noite, meio-dia, eu sempre lembro antes de deita e
meio-dia sempre quando eu chego do colégio, fica bom para mim (A16).

[...] eu tomo o remédio as 11 e as 23, as 11 porque antes do almogo porque é facil de
lembrar um hora antes do meio-dia a as 11 por causa que é a hora que eu chego em
casa ja é so tomar o remédio jantar e dormir (A18).
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Em relagdo ao tomar os medicamentos de acordo com a rotina, alguns autores
apresentam estudos sobre a adaptacdo da pessoa que precisa realizar um tratamento que exige
cuidados permanentes como o HIV que possui caracteristicas de cronicidade (SCHAURICH,;
COELHO; MOTTA, 2006). Assim, ressalta-se a importancia de atender as demandas de
cuidado que envolvem ir as consultas periddicas, realizar exames, fazer uso de ATV, e 0s
possiveis eventos adversos que o medicamento possa causar (RIBEIRO et al., 2010a).
Mesmo com 0s avancos no tratamento ATV, os eventos adversos influenciam a adesdo de
maneira significativa, e o adolescente relata que se acostumou com 0s eventos adversos ou faz
uso de medicamentos profilaticos ou para minimizar a dores.

O adolescente sugere a reducdo da quantidade de medicamentos ou um medicamento
gue se use uma vez ao més; medicamento apenas em comprimido; medicamento com sabor

doce e o0 uso de vacinas.

[...] substituir os medicamentos por vacina, injecdo, [...] eles ndo estdo sempre
misturando remédio quando menos remédio melhor, porque ndo junta mais ainda
(A).

[...] € bem melhor tomar a injecdo, é que se tu for pensar é melhor que ai tu toma
uma vez no més, e o remédio tu tem que tomar todos os dias, e por causa do horario
também (A2).

[...] porque ndo tem vacina que é bem melhor [...] para mim vacina é melhor [...]
tinha que se um remédio forte para 0 més inteiro [...] tomar uma vez no més mesmo
(A4).

[...] tomar vacina (A5).
[...] poderia tomar uma injecdo ou diminuir alguma coisa do tipo (A10).

[...] eu acho que os medicamentos tinham que ter injecdo porque tem muita gente
que ndo gosta de engolir, no caso do meu pai, por causa do tamanho, tem remédios
que as vezes é mais fraco e tem que tomar trés vezes ao dia podia aumenta dose e
tomar duas vezes ao dia (A12).

Nos Ultimos anos a vacina, com carater de prevencdo e terapéutico, tem sido
estudada. A existéncia de uma vacina preventiva pode levar a erradicacdo do HIV como ja
aconteceu com outras doencas que hoje sdo preveniveis a partir do uso de imunobiol6gicos.
Para tanto, no sistema imunitario a vacina deve ter funcdo suficiente para eliminar ou
controlar o HIV, assim, poderia ser preventiva para pessoas sem o HIV ou terapéutica para as
gue tém o virus, no intuito de neutralizar o HIV apds resposta do sistema imunitério
(PARA..., 2012).
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[...] podiam fazer um remédio menos forte, podia ser mais fraquinho [...] (A3).
[...] bota acUcar nos remédio (A7).

[...] comprimido é melhor [...] todos os remédios e comprimidos, tirar aqueles
remédios com pozinho que vem pozinho dentro (A5).

[...] ser mais pequenos os comprimidos, porque tem uns grandalhdo assim fica
engasgado, tranca tem que tomar agua e nao desce direito (A7).

[...] medicamentos pequenos, porque eles sdo muito grandes e machuca aqui (mostra
a garganta) (A16).

[...] um potente, so ter que tomar um remédio por dia (A17).

[...] na verdade tomar sé um por més seria o ideal, claro que ndo tem como porque
eu tomo seis comprimidos por dia (A18).

A tecnologia medicamentosa avangou bastante nas ultimas décadas, e desde 1990 o
Ministério da Saude comecou uma politica relacionada a gratuidade dos medicamentos ATV,
e em 1996 houve uma mudanca crescente no perfil da morbimortalidade por infeccdo pelo
HIV: a reducdo da mortalidade e o aumento da perspectiva de vida dos adolescentes (FROTA
et al., 2012). No entanto, h4 desafios que para serem vencidos dependem de acGes
programaticas, como a reestruturacdo de politicas publicas direcionadas aos medicamentos.
Sabe-se que no Brasil ha politicas voltadas para as pessoas que tém HIV, mas € necessario
avangcar, rever questdes que envolvem os medicamentos, a fim de humanizar e sensibilizar
essa pratica na vida das pessoas, em especial das criancas e dos adolescentes, propiciando-
Ihes adeséo ao TARV.

O adolescente mostra que, apesar de os medicamentos apresentarem alguns desafios
em sua vida, eles sdo importantes por gerarem bem-estar. Assim, ciente disso, ele se organiza
para realizar o tratamento de maneira efetiva e eficaz. O adolescente, muitas vezes, depara-se
com situacbes que desencadeiam medo em sua vida, fazendo com que reflita sobre a
importancia de realizar o tratamento, encorajando-o em relacdo aos beneficios que o

medicamento pode gerar em sua vida, conforme consta nos relatos a seguir:

[...] tenho que tomar o remédio porque cada vez que eu tomo eu me sinto melhor me
sinto mais bonito, mais forte eu estou engordando, estou ficando normal de novo
entendeu, estou conseguindo andar na bicicleta antes eu ndo conseguia pedalar, eu
sentia cansaco [...] eu tinha um pensamento assim se eu morrer eu ndo tenho nada
para perder [...] eu me olhei no espelho e falei eu ndo posso morrer agora porque eu
tenho 20 anos sou jovem eu tenho muita vida pela frente eu botei uma coisa na
minha cabeca, que eu tinha que tomar aquele remédio, eu tive coragem de tomar
remédio (A8).

[...] os meus remédio sdo bons para mim, também estou acostumada, mas no caso do
meu pai da ndusea nele d& muitos efeitos nele (A12).
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[...] fui para o colégio e esqueci de tomar o remédio chegou na hora do recreio fui
come alguma coisa e comecgou a me dar uma dor no estomago dai me dei conta que
ndo tomei o remédio [...] foi meu psicoldgico que fez tudo isso comigo (A13).

[...] na parte do medicamento, eu nem dava bola até deixava de tomar [...] eu achava
um saco, mas eu percebi que tenho que ter essa responsabilidade, eu tenho que
tomar remédio para ficar bem, dai eu criei uma rotina, mesmo que o remédio tenha
efeito e que passe do horario [...] tu tem que tomar o remédio [...] eu tomei
consciéncia disso que mesmo que 0 remédio seja ruim eu tenho que tomar [...] ter
consciéncia e responsabilidade todos os dias, ndo fazer besteira ndo deixa de tomar
na hora (A17).

O cuidado de si e a responsabilidade com sua saude fazem parte do viver do
adolescente. O cotidiano terapéutico do adolescente € repleto de desafios, no entanto, a partir
disso o adolescente busca desenvolver atitudes responsaveis para a realizacdo efetiva do
tratamento e promover o seu bem-estar. O adolescente percebe-se bem quando realiza de
maneira adequada o tratamento, e visualiza 0 medicamento como uma fonte de vida.

Cabe destacar, que as peculiaridades da adolescéncia podem tornar a adesdo ao
tratamento algo dificil de ser atingido (BRASIL, 2013a). Os inimeros desafios que a doenca
apresenta na vida do adolescente — os controles clinicos e laboratoriais frequentes, a tomada
de medicamentos diaria, muitas vezes acompanhada de efeitos colaterais, fragilizam o
planejamento de agGes que visam a prevenir eventos futuros, incluindo-se a pressao exercida
pelo grupo de pares, o desejo de ser igual aos outros adolescentes e ser aceito — podem
minimizar a efetivacdo do tratamento (BRASIL, 2013a; RIBEIRO et al., 2010a).

Nesse sentido, observa-se que o adolescente busca continuamente estabelecer uma
relacdo de beneficio com o medicamento, o qual ocupa, em sua vida, um espago significativo,
sendo necessarias adaptaces ou até mesmo mudangas, porém consideradas importantes para
viver bem e com qualidade, propiciando-lhe a possibilidade de projetos futuros em que o
medicamento é ressignificado em sua vida.

Na categoria medicamento considera-se que as trés dimensdes — individual, social e
programatica — integram-se, no entanto, pontuam-se as dimensdes individual e programaética,
observadas nos depoimentos. O adolescente busca novas adaptacGes para a melhoria do seu
bem-estar junto ao servico de saude e, a partir dos avangos no tratamento para HIV, ele
percebe que é possivel aprimorar o medicamento, destacando-se, assim, a dimensao
individual — desde sua constitui¢ao fisica ao seu modo de conduzir o seu cotidiano. Ele
possui a informacgdo, no entanto, prevalece o desafio em seu cotidiano, o fazer uso do
medicamento, devido as formas que se apresenta e também as rotinas associadas ao uso. Essas

guestdes o tornam mais suscetivel a ndo aderir a0 medicamento, pois sdo muitas as
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dificuldades, o que o impede de internalizar as informagdes, no sentido de efetiva-las, acerca
dos beneficios do medicamento.

Destaca-se, também, a dimensdo programatica, que nesse contexto da politica
publica disponibiliza e garante o medicamento gratuitamente. Porém é necessario ir além,
considerar os efeitos do medicamento na vida do adolescente, a fim de protegé-lo e efetivar
seus direitos no sistema de salde de maneira integral. Porque os adolescentes reinteram as
dificuldades em relacdo a apresentacdo do medicamento, como tamanho, gosto, efeitos
colaterais, o que por vezes, fragiliza o tratamento. Constata-se que esse fato instiga o

adolescente a propor estratégias e outros modos de uso e apresentacao.

4.1.2 Discriminacéo

Em relacdo a discriminacdo, o adolescente relata caminhos para minimiza-la,

utilizando-os como possiveis munic¢Bes para as pessoas que o discriminam.

[...] quem discrimina uma pessoa tem que pagar uma indenizag&o, sentir no bolso o
quanto ela descriminou a pessoa [...] se ndo der o dinheiro [...] ajude uma instituicdo
de caridade ou passe um dia na cadeia para ver o que é, porque muitas vezes nao
basta tu ir sé |4 e dar o dinheiro, porque dinheiro ndo vai fazer tu esquecer, tipo 0s
outros tem que tirar como exemplo (A3).

[...] para isso parar de acontecer tinha que matar todos eles (quem discrimina), eu ia
botar uma bomba (A4).

A discriminacdo gera sentimentos de medo, sofrimento, revolta e agressividade no
adolescente, e, muitas vezes, pode dificultar o tratamento. Estudo realizado com adolescente
que vive com HIV/aids, mostrou o medo permanente na vida dele, temendo a todo momento a
descoberta de sua doenca (RIBEIRO et al., 2013b). A Lei n° 12.984, criada em 2014, define
como crime a discriminacdo ao portador do virus HIV e doente de aids, com pena de reclusédo
de um a quatro anos e multa. Tal avanco decorre do principio da dignidade da pessoa humana,
elencado no artigo 1°, inciso 111, da Carta Maior do Estado, como um dos pilares supremos de
sua fundamentacdo (BRASIL, 2014a). Assim, é preocupacdo explicita dos paises
democréticos vedar toda e qualquer discriminacéo ao individuo. Ressaltando Barbosa fala que
"[...] por vezes, antes da morte fisica, a discriminagdo causa o ser humano a morte social”
(BARBOSA, 2009, p. 16). Para tanto, isso faz com que o este individuo seja retirado do

convivio social, permanecendo solitario pela forma como a sociedade o exclui. Faz-se
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necessaria a busca efetiva do principio da dignidade da pessoa humana, sendo essa uma
posicdo de destaque nas normas internacionais e no ordenamento juridico brasileiro.

O adolescente e jovem falam sobre as pessoas que o discriminam, que nao sabem se
tém ou ndo o virus e ndo consideram o fato de vir a té-lo e passar pela mesma experiéncia, e

sentem falta da atitude de sensibilizar-se com o outro.

[...] pessoas discriminam sem saber se elas ndo t&ém o HIV [...] nunca fez o teste para
saber, igual (A4).

[...] pessoas hoje em dia ndo se pdem no lugar das outras porque se elas se botassem
ndo humilhariam (A14).

[...] alguns profissionais tem que ser mais especializados, porque tem muitos
profissionais [...] ndo querem atender [...] s6 porque eu tenho aids (A3).

O adolescente também fala sobre a qualificacdo dos servigos de salde para atender
essa especialidade. Acredita-se, portanto, que € importante que haja capacitacdes continuas
dos profissionais de saude, com curriculos direcionados para atender essa demanda, a fim de

sensibilizar e qualificar o cuidado prestado ao adolescente que vive com HIV/aids.

[...] uma vez no ano a enfermagem la do postinho vai na escola, falam sobre isso eu
até baixo a cabeca eu nem do bola [...] eu ndo gosto de conversar (A4).

[...] tinha que conversa com os professores e depois os professores passarem para 0s
alunos [...] colocar cartazes que fale da discrimina¢do Nunca Mais (A5).

[...] quando fui discriminada, fui direto a direcdo e reclamei para diretora [...]
chamaram o guri e 0s responsaveis para conversar e um dos guris comegaram a me
ameaca [...] eu falei para diretora [...] eu acho que o servico de sadde tem que fazer
reunido no colégio conversar com os professores e os colegas (A7).

[...] ter mais palestras nas escolas para os adolescentes sobre aids [...] as pessoas nao
sabem como pega HIV [...] deveriam falar mais na televisdo, as vezes eles botam
umas coisas que nao tém tanta importancia, podem colocar coisas mais importante
para sociedade [...] tinha que explicar passo a passo que ndao é uma coisa tdo grave
porque tem pessoas que tém e nem sabe (A11).

[...] palestra porque reine adolescentes, na minha escola tem bastante palestra sobre
sexualidade [...] poderia também mostrar mais propagandas com a realidade [...]
(A13).

[...] informacBes na escola onde acontece muito mais o preconceito, [...] mais
cartazes, eu dei a dica para o diretor colocar uma caixinha de camisinha [...] para os
adolescentes pegarem [...] ele disse que os pais tém que autorizarem [...] eu fago
palestra [...] levando informagé&o sobre isso la na escola (A12).

O adolescente sinaliza a escola como um cenario para desenvolver praticas que
esclarecam, informem e sensibilizem escolares e professores para, a partir do conhecimento,

minimizar situacdes geradoras da discriminagdo. Percebe-se, assim, que nos ambientes
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educacionais criangas e adolescente apresentam significativa suscetibilidade de vivenciar o
estigma, e alguns fatores sdo pontuais nessas situacGes: namoro e sexualidade, desavencas
com os colegas, problemas na aprendizagem e revelacdo da orfandade pela infeccdo. Esse
cenario reflete a auséncia de programas efetivos direcionados a esses grupos escolares
(ZUCCHI et al., 2010). E os resultados de pesquisas realizadas com adolescentes que tém
HIV mostram que a escola é o lugar em que mais ocorre a discriminacao, fazendo com que
eles, muitas vezes, desistam da escola (RIBEIRO, 2011). As discriminagdes que ocorrem no
ambito escolar devem ser trabalhadas, discutidas, pois o adolescente tem o direito de sentir-se

acolhido nos diferentes contextos.

[...] aqui (grupo de adolescentes) eu me sinto diferente eu me sinto a vontade [...]
como se eu tivesse em casa como se tivesse tudo numa familia (A8).

[...] acho que deveria ter um programa na TV s6 pra isso (A10).

[...] mais noticias na TV [...] que ndo é beijando na boca que pega [...] também
cartazes nas ruas, coisas que chamassem atencdo que a doenga ndo é assim que se
pega beijando na boca, num toque de mao também (A12).

[...] novela todo mundo assisti, mostra que ndo se pega aids, num aperto de mao hum
abraco, beijo [...] a novela deveria ter alguma coisa que tire esse preconceito, porque
querendo ou ndo existe preconceito [...] ndo € um exagero mas é para as pessoas
perceberem (Al4).

[...] botaria no radio porque as pessoas ndao vdo estar s6 na TV, radio escutam mais,
por causa de musica (A15).

[...] reuniBes, tipo essa aqui, com pessoas que vivem a mesma experiéncia poder
discutir, porque muitas pessoas que tém aids ha um més acham que vao morre daqui
duas semanas [...] todo meio de comunicagdo que seja possivel passar uma ideia
contra o preconceito desde de radio, televisdes, todo local que passa informacéo e
que é confiavel, ndo s6 sobre a aids sobre tudo, para viver sem medo, sem estigma,
pois muitas pessoas com HIV carregam um estigma, um medo de falar que tém HIV
(A18).

O adolescente acredita que os meios de comunicacdo sdo fontes para disseminar as
informagdes para as pessoas, apontam questdes especificas como as formas de contdgio do
HIV, reconhecendo-os como uma ferramenta que pode reduzir situagcdes de discriminagao.
Também relatam seus sentimentos sobre a participacdo em reunides entre adolescentes com a
mesma situacao soroldgica, quando podem compartilhar experiéncias e ajudar o outro a viver

melhor em suas necessidades desencadeadas pelas infec¢éo.

[...] a gente vive num mudo que é cheio de preconceito cheio de armadilha entdo a
gente tem que ficar pronto para o que der e vier isso ai estd muito dificil porque cada
ano que passo o mundo vai ficando mais cruel, o tempo passa e vai ficando pior,
nunca melhora (A8).
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[..] discriminacdo vem de toda a parte € e uma ignorancia, uma falta de
conhecimento [...] as pessoas pensam coisas erradas ndo tém informacdo [...] o
preconceito ndo acaba o preconceito existe até hoje com os homossexuais, contra
mulheres, com negros, entdo o preconceito ndo acaba, tem uma coisa para diminuir
que é a informacdo (A18).

Alguns adolescentes apresentam pensamentos pessimistas em relacdo a
discriminacdo, relatam que essas praticas que ferem o outro sempre existiram oriundas da
pouca ou auséncia de informac@es, ocorrendo, também, em outras esferas, além do HIV. Mas,
ao mesmo tempo, esses adolescentes se preparam para enfrenta-las, cientes de que fazem
parte do viver no mundo.

Considera-se que as questdes referentes a discriminacao ferem a dignidade da pessoa
humana que deve ser observada pelo Estado como um dos valores mais importantes. Essa
préatica que estigmatiza as pessoas deve implicar a criagdo de politicas sociais, leis contra
discriminacdo e contra formas degradantes que o ser humano possa sofrer, pois cabe ao
Estado buscar e manter uma vida digna para todos, preservando sua dignidade.

Ressaltam-se, aqui, as dimensdes social e programatica. A primeira devido as
influéncias e ao comportamento do meio em que o adolescente e jovem vivem, que
propiciam maior chance de exposicdo do adolescente ao adoecimento nas dimensdes
psicossociais e bioldgicas. A segunda, a dimensdo programatica, promove a protecdo dos
adolescentes contra esses agravos. Enfim, é fundamental fiscalizar as leis e efetivar as

politicas publicas direcionadas para a discriminagéo.

4.1.3 Revelacdo do diagndstico

O adolescente e jovem relatam como poderia ser realizado o processo de revelacao,
por terem vivenciado, em algum momento, essa situacdo em sua vida. Assim, o adolescente

fala sobre quando e quem poderia anunciar a revelacao do diagndstico.

[...] revelar a partir do momento que a crianga comeca a perguntar para mée porque
tomar o remédio [...] a mde pode tentar explicar direitinho de maneira que ele
entenda e que ndo fique tdo traumatizado com o que mae disse (A2).

[...] hoje em dia as criangas sdo muito mais atentas do que a gente [...] oito anos ja
dé para contar para uma crianca [...] ndo precisa esperar uma idade certa [...] quando
a crianca mostra ter maturidade ja pode contar, tem pessoas que ficam esperando [...]
0 caso da minha irma que ela ficou sabendo com 16 anos (A3).
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[...] tinha 13 ou 14 anos [...] me mandaram sentar e me explicaram [...] entendi
porque tenho que tomar o remédio, me cuidar e foi importante, foi no momento
certo para mim, que agora eu estou sabendo porque eu estou tomando os remédio
(A9).

[...] soube com os 12 anos de idade ndo foi aquele choque porque eu néo sabia o que
era [...] com sete anos de idade pensava ndo quero viver muito tempo [...] eu achava
que estava com cancer, vao fazer o diagndstico e eu vou morrer (Al4).

[...] a pessoa maior é ruim e pequeno ele entende [...] eu acho que falar a verdade é
melhor (A15).

[...] tem que ser na infancia porque ja pega aquele preparatdrio [...] o adolescente é
um pouco revoltado (A13).

[...] a gente sabia desde pequeno que tinha a doenca [...] € bom saber quando é
crianga [...] porque o adolescente fica rebelde, quer fugir, morar sozinho [...] fica
muito doiddo (A5).

A maioria dos adolescentes cita a infancia como o melhor momento para saber sobre
o diagndstico. Mas considera-se que a idade cronoldgica ndo pode ser a Unica referéncia para
compreender as informacfes relacionadas a doenca, porém indica-se que a revelagdo
diagnostica deve ser iniciada antes do periodo da adolescéncia (BRASIL, 2013a).

No entendimento de alguns adolescentes a adolescéncia € o0 momento mais delicado
para se revelar o diagndstico, pois acreditam que o adolescente pode ndo aceitar,

manifestando-se de maneira negativa.

[...] falar a verdade é melhor do que a mentira [...] tem que ser pequeno, vamos
supor quando entrar na fase da adolescéncia, porque adolescente nunca entende,
pode entrar naquela revolta de querer fugir [...] eu sei desde pequena (A11).

[...] eu descobri sozinha, entdo eu aconselho o pai contar [..Jquando comegar a
perguntar, tudo vem da conversa, € bom saber desde pequeninho ndo chegar a
adolescéncia e ficar com aquela revolta, eu achei que eu ia me revoltar quando eu
fiquei sabendo sozinha [...] eu tinha uns 9 anos (A12).

A adolescéncia é uma fase de profundas mudancas que inclui a maturacao sexual e
cognitiva, a realizacdo e a experimentacdo de funcdes na sociedade, em que o adolescente se
desenvolve nas relagdes com seus pares e grupos (RIBEIRO et al., 2010b). Com isso, essas
transformacdes que ocorrem nessa fase podem se intensificar com a revelagdo do HIV, pois
essa doenca esté atrelada a um peso social, velada na maioria das vezes, devido aos estigmas
que desencadeia na vida das pessoas que vivem com essa condicao soroldgica.

O adolescente fala quem poderia anunciar a revelagdo do diagndstico.

[...] @ mae o pai e o profissional [...] a mae tem que ter cuidado para ndo passar o
desespero porque muita mae tem medo de falar (A2).
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[...] primeiro os pais tinham que ter falado [...] caso a pessoa ficasse traumatizada
leva num psicélogo (A3).

[...] eu acho que a melhor forma e dos adolescentes saberem pelos pais do que pela
boca dos outros [...] a melhor coisa que existe é quando o adolescente tem o apoio da
familia, que a maioria ndo tem, quando eu vou nesses encontros de jovem a maioria
ndo tem apoio (A8).

[...] os pais, principalmente tem que contar [...] eu preferia que o meu pai tivesse me
contado [...] mas eu descobri sozinha pesquisando (A12).

[...] pessoa de confianga para contar sabe, principalmente mae ou pai [...] porque
para adolescente é um impacto grande se ele ndo souber o motivo (A13).

[...] tem que ser a mde para revelar [...] que tu te sinta bem e ndo fique triste
assustado [...] tentar explicar para pessoa, que tem que tomar remédio (A15).

A revelacdo do diagnostico € um momento decisivo no que se refere a adesdo ao
tratamento, sendo importante a aceitacdo do adolescente. O adolescente e jovem sugerem,
inicialmente, que seja a familia a revelar, pois é nela que o adolescente deposita confianca,
mantém vinculo, propiciando que 0 momento seja menos traumatico. No entanto, na maioria
das vezes é um momento dificil na vida do familiar/cuidador, principalmente quando a
infeccdo ocorreu pela transmissao vertical e a mée € a cuidadora, pois ela se culpabiliza por
seu filho ter o virus.

Tem-se, ainda, outros fatores que fazem com que o familiar/cuidador prorrogue o
momento da revelagdo — 0 medo do estigma que o adolescente pode vir a sofrer e a adesédo
ao tratamento (GUERRA,; SEIDL, 2010).

Alguns adolescentes acreditam que o momento da revelacdo do diagnostico pode ser

junto aos profissionais de saude.

[...] o médico revelar junto com a mée na hora da consulta [...] eu tinha 14 eu ia ao
médico,mas ndo sabia o que eu tinha, vi no formulario de busca de remédio tinha um
X, eu olhei e perguntei mae o que é isso [...] descobri porque eu olhei o papel, porque
eu vi no formul&rio quando eu ia pega remédio, mas eu ndo sabia o porqué (A4).

[...] doutor que cuida disso quando for as consultas e o responsavel revelar (A5).
[...] o enfermeiro e o responsavel (A6).

[...] o responsavel ou profissional de salde para ajudar [...] quando conviver bastante
com a pessoa [...] falando e mostrando umas imagens [...] pegando um livro sobre a
doenca e explicando [...] pode ser o responsavel para contar (A7).

[...] fica dificil, s6 o familiar, s6 médico, fica um gelo tu conversar com um médico
uma pessoa que tu vé a cada 3 meses [...] contar a verdade que tem uma doenca que
tem que tomar medicamento até morrer ou até ser descoberto um medicamento [...]
todas informagGes possiveis [...] vem de pessoa para pessoa [...] suficiente para
entender que tem uma doenga (A18).
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O Ministério da Saude propfe a revelacdo diagndstica nas diferentes direcdes:
Revelacdo do Diagnoéstico do HIV/aids por transmissdo vertical na adolescéncia ou
Revelacdo Diagndstica - Diagnostico do HIV/aids por transmissdo sexual ou uso de drogas
endovenosas (BRASIL, 2013a). Diante, disso percebe-se a complexidade dessa prética, a qual
deve ser desenvolvida de maneira singular, pois cada pessoa possui uma historia de vida, com
suas potencialidades e fragilidades individuais e contextuais.

Na fase de adolescéncia, a Revelacdo do Diagnostico do HIV/aids por transmissao
vertical deve ser tratada como um processo; a comunicacdo do diagnostico a populagio
pediatrica deve ser tratada de forma individualizada, processual e com a participagdo dos pais
e/ou responsaveis. E importante considerar, na abordagem, a valorizacdo das particularidades
de cada crianca e adolescente, e 0 seu contexto social e familiar. Para tanto, o panorama atual
mostra um cenario desafiador para 0s servicos de salde, pois hd muitos casos de pessoas que
tém o virus por transmissdo vertical que chegam a adolescéncia sem o acesso a informacdes
completas sobre sua condicao soroldgica (BRASIL, 2013a).

Adolescente referiu, como possibilidade para revelar o diagnostico, a utilizacdo de
livro ilustrativo, com imagens, que fale sobre o assunto, sendo uma maneira ludica de explicar

a infeccéo.

[...] mostrando umas imagens [...] pegando um livro sobre a doenga e explicando [...]
pode ser o responsavel pra contar (A7).

Diante do contexto de HIV/aids, em uma pesquisa realizada com criangas que vivem
com HIV/aids, a autora buscou analisar como a historia infantil, com as questdes do HIV/aids,
contribui para o processo saude-doenca no viver da crianga gue vive com o virus, constatando
que a histéria € um recurso que pode auxiliar pais, familiares e responsaveis a iniciar ou
desenvolver o processo de revelacdo a crianga (BRONDANI, 2012). Nessa perspectiva,
considera-se pertinente desenvolver materiais ilustrativos que favorecam esse momento de
acordo com as peculiaridades de cada fase.

Em relacdo as dimensbes da vulnerabilidade destaca-se, nessa categoria, 0 eixo
individual e programatico. A dimensdo individual esta relacionada aos enfrentamentos e a
elaboracdo da revelacdo da doenca, e 0 adolescente relata 0 quanto é importante ter acesso a
essa informagdo porque o auxiliard no tratamento, minimizando as suscetibilidades com sua

satde. A dimensdo programaética associa-se ao processo de revelacdo do diagnostico, a qual



62

deve ser realizada de maneira adequada e satisfatoria, envolvendo o seu familiar/cuidador,
mas também os profissionais de saude, no sentindo de estar junto e auxiliar, de alguma forma,

esse processo a partir da efetivacdo de praticas programaticas.

4.1.4 Direitos humanos e cidadania

Os adolescentes discorrem sobre seus deveres e direitos em seu processo de

adoecimento. Sinalizam o servico de saide com um espaco de deveres e de vinculos.

[...] quando eu vou ao hospital (nome) as mulheres me atende normal, ela me vem ja
ficam felizes é que é desde crianga (A4).

[...] cumprir com os horarios, vir nas consultas, contar por detalhes para o
profissional tudo que ta acontecendo (A7).

O servico de saude é considerado um vinculo construido desde a infancia, e o
adolescente se sente bem e expressa isso, mas também relata os seus deveres para com seu
tratamento, mostrando-se responsavel pelo cuidado com sua saude. Sabe-se que para
alcancar qualidade em suas praticas é importante que o servico de satde forme vinculos com
seus usudrios por meio de abordagens sensiveis e humanizadoras, considerando 0s contextos e
diversidades do adolescente (BRASIL, 2013a).

O adolescente fala sobre algumas experiéncias que o diferencia das outras pessoas.

[...] a passagem é diferente é de diagnostico especial (A5).

[...] o diagnéstico especial esta na carteirinha de énibus [...] poderia ter um chip
como em todos os cartdes ndo expdem (AL13).

[...] ruim ser diferente porque a maioria das pessoas ndo tem carteirinha especial nos
temos (A7).

Constata-se nas falas do adolescente que ele ndo quer ser diferente, mas preocupa-se
com sua situacéo que diverge das demais, ou seja, de quem néo tem o virus. Situacfes como
essas suscitam reflexdes acerca do ser diferente em um mundo preconceituoso. O adolescente
busca a sua identidade no grupo, na tentativa de ser aceito e reconhecido, sendo que algumas
situagdes oriundas da infec¢do o tornam mais suscetivel a desgastes sociais. Com isso, tem-se
um duplo desafio: cuidar das demandas da fase do desenvolvimento, as quais se intensificam
por causa de sua condicédo sorologica (RIBEIRO, 2011).

Ainda, tem em seus projetos futuros, possibilidades inser¢cdo no mundo de trabalho.
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[...] servir no quartel [...] s6 que o quartel ndo ficou comigo ndo me aceito [...] ndo
sei se tem jovem com HIV que ja serviu o quartel isso eu nunca soube, mas eu acho
que a gente pode ter a doenca e fazer qualquer coisa [...] tenho que tomar o remédio,
isso seria uma coisa que a pessoa tem que fazer com HIV. Podia domar cavalo, levar
0s cavalos para passear, limpar arma, ajudar na limpeza (A8).

[...] a questéo do servico [...] eu trabalho oito horas eu ndo vou conseguir a0 mesmo
tempo estudar [...] a minha imunidade é baixa, em qualquer emprego eu tenho que
trabalhar oito horas e ter que fazer tratamento [...] pegar os remédios, fazer exames,
ir a0 médico regularmente [...] para as pessoas com HIV e outras doengas crénicas
[...] deveria ter carga horaria de cinco horas porque o trabalho deveria ser visto com
mais uma possibilidade (A18).

O adolescente com 18 anos ou mais busca oportunidades de estar inserido no mundo
do trabalho, no entanto, relata dificuldades em fazer parte desse mundo. Acredita que o virus
o impossibilita, mas anuncia possibilidades diante das suas circunstancias oriundas da sua
situacio de doenca. E importante destacar que a Organizacdo Internacional do Trabalho
(OIT), por meio da denominada Declaragdo de Consenso, define que a detecgdo do HIV néo
deve ser exigida, em hipdtese alguma, para as pessoas que solicitam emprego; o trabalhador
ndo esta obrigado a informar ao empregador sobre sua situacdo relativa ao HIV; a infeccéo
por si s6 ndo significa limitacdo ao trabalho e a contaminacdo ndo configura motivo para
demissdo (BARBOSA, 2009).

O adolescente expressa 0s seus direitos de igualdade para viver no mundo.

[...] direitos de me expressar meus sentimentos [...] no meu caso eu ndo tenho muita
liberdade [...] porque tem as pessoas que tem a doenca e ndo gostam de falar (A11).

[...] estudar, respeitar as leis, direitos de liberdade de expresséo e trabalhar (A16).

[...] os direitos teriam que ser tudo igual porque eu acho que ndo tem necessidade
[...] @ minha m&e que pega o passe livre para que, tem gente que ndo tem HIV e
também ndo tem condicfes e ndo pode pegar esse passe livre eu acho isso também
uma desigualdade, ndo tem necessidade, eu acho que tem que os mesmo direitos
(A14).

[...] tenho uma vida normal, ndo é a doenca que vai me limita de muitas coisas, eu
posso ter uma vida normal com isso, posso beijar na boca, sair, posso namorar me
divertir tendo a doenga ndo é a doenca que vai me impedir de fazer muitas coisas e
de eu ser feliz (A12).

Os adolescentes falam sobre sua liberdade de expressdo que muitas vezes é silenciada
devido ao HIV. Em estudo realizado com adolescentes que vivem com HIV/aids, os autores
constataram o siléncio mantido pelos adolescentes nos espacos socais em que transitam, em
gue sO algumas pessoas sabem do seu diagndstico, o siléncio impede sua liberdade de

expresséo e de viver plenamente (MOTTA et al., 2013).
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O adolescente, diz, ainda, que leva uma vida normal e ndo é a doenga que vai limitar
sua vida; e pode fazer as mesmas coisas que o adolescente que ndo tem a infeccdo faz.
Pesquisa realizada com o adolescente com HIV/aids em seu cotidiano terapéutico mostrou
que o adolescente tem uma vida normal, vai a escola, a festas, joga videogame e conversa
com o0s amigos. A diferenca é ter o virus e tomar os remédios, ndo sendo um impedimento em
sua vida ter o virus para realizar o que o outro adolescente faz sem o HIV (RIBEIRO et al.,
2013b).

O adolescente acredita que todos devem ser tratados de maneira igualitaria, e
considera que os direitos advindos da infeccdo ndo se configuram praticas que preservem as
igualdades, mas promovem as desigualdades.

Diante do exposto revelado pelo adolescente, seu desejo pela liberdade de expresséo,
a vontade de trabalhar, as diferencas em seu cotidiano por ter o HIV, e a ndo limitacdo da
doenga para o0 seu viver bem, busca-se refletir acerca dos direitos humanos. Nessa
perspectiva, integra-se saude e direitos humanos, pois as abordagens em salde devem ser
fundamentadas nos direitos humanos, configurando-se como uma ferramenta efetiva na saude
publica, tendo como eixo central atender as demandas de saude individuais e coletivas e
avancar na promocdo e protecao dos direitos humanos (GRUSKIN; TARANTOLA, 2012).

Na categoria dos direitos humanos e cidadania tem-se as trés dimensdes, sendo que a
individual surge quando o adolescente se percebe e se transforma diante da infeccdo. Ele
aponta maneiras de viver bem, sinalizando que a doencga ndo é um limitador para sua vida, e
busca préaticas que o igualem aos adolescentes sem o virus. Na dimensao social esta o direito a
liberdade de expressdo, no qual o adolescente e jovem estd ciente de seu direito, mas
apresenta dificuldades em incorpora-lo a sua vida, devido aos estigmas desencadeados pela
infeccdo, fazendo com que tenha mais chances de exposicdo a agravos em sua vida. Em
relacdo a dimensdo programatica estd a fragilidade em que se encontram as questdes que
envolvem a sua inser¢cdo no mundo do trabalho, a sua diferenciagdo na apresentacdo em meios
sociais, por exemplo, a identificacdo da carteira de transporte, expondo-o, com maior

intensidade, na sociedade, o que podera refletir em salde.

4.2 ADOLESCENCIA E SEXUALIDADE: PERSPECTIVA DO FAMILIAR/ CUIDADOR

O familiar/cuidador relata maneiras de cuidar do adolescente e jovem nos assuntos

relacionados a adolescéncia e a sexualidade, que é a fase que tem, tem que ficar de olho neles.
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O familiar/cuidador sinaliza possibilidades de cuidado na tematica adolescéncia e
sexualidade, sugerindo a realizacdo de palestras e grupos junto aos adolescentes.

[...] nessa questdo de namoro seria bom uma pessoa que conversasse com eles
porque eles vdo dizer a mde t4& me enchendo o saco la vem ele com esse papo [...]
bom se tivesse lugares que fosse uma vez no més ou até mais, que alguém pudesse
conversa com os adolescentes principalmente em relacdo a isso [...] isso que falta
nos postos, alguém mais instruido para eles conversar, pois sdo meios dificeis ainda
mais com essa idade (F1).

[...] tem que trata além do HIV tém outras doencas [...] fala que eles vdo poder
namorar [...] tem que ter grupo para ele, mas também para os cuidadores porque 0s
cuidadores tem essa dificuldade de comunica dificuldade de falar da doenga [...] tem
que ter mais palestras, grupo tanto com o adolescente quanto com quem cuida (F3).

[...] acho que nos postos tem muito pouco essas palestras [...] tem que fazer palestras
com os adolescentes com a questéo da doenga (F17).

[...] palestras [...] mas eles tem que ter intimidade com o adolescente de falar sobre
namorado, sobre sexo, as conversas podem ser no proprio hospital onde eles fazem
tratamento até melhor (F20).

Nos depoimentos observa-se que o servico de salde € um cenario que deve promover
e expandir mais ac¢Oes voltadas ao adolescente. Sabe-se o quanto € desafiador conversar com o
adolescente sobre questdes relacionadas a essa fase, as quais se tensionam pela infecgcdo. Cabe
destacar que a sexualidade é parte que integra o desenvolvimento da personalidade, no
amadurecimento do adolescer, quando o adolescente comeca a valorizar 0 corpo que esta se
modificando, desencadeando comportamentos sociais e sexuais. Assim, € importante
considerar as questdes sociais e culturais que influenciam o comportamento, gerando a
identidade (BRETAS et al., 2011). Considerando-se todo o processo de desenvolvimento do
adolescente somado a infeccdo, reforcam-se as discussdes sobre a abordagem do servico de
salde com o adolescente, que deve ocorrer de maneira continua, pois é fundamental atender
as demandas de cuidado desse grupo especifico e de maneira personalizada e singular, de
modo que responda as suas necessidades, e que lhe permita viver com mais qualidade.

A escola, mais uma vez, aparece como um espacgo para dialogar sobre adolescéncia e
sexualidade.

[...] fazer mais palestras ndo s6 sobre a doenca [...] um palestrante na escola falar
sobre as doencas, 0 que acontece na verdade e uma ignoréncia da populagdo [...] é
que isso ndo existe na escola falar sobre sexualidade [...] porque no momento em
que esse adolescente é informado ele vai estar passando para outros (F4).

[...] comunicagdo entre colégio e os alunos (F12).
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[...] mais conversas nas escolas, mais palestras [...] buscando gente da salde que
conhece bem essa area para dar uma palestra para os adolescentes para entenderem
como é essa doenca (F14).

[...] na escola eles falam mais é da camisinha, ndo comento muito sobre o HIV [...]
seria uma boa se no colégio eles comecassem a explicar a fazer palestra sobre a
doenca (F17).

A educacdo sexual é visualizada como desafio no contexto da escola e da familia.
Inicialmente porque a sexualidade possui uma representacdo, na maioria das vezes, negativa
por parte dos familiares, sendo uma forma de precipitar a pratica sexual, em que o familiar
ndo se sente preparado para abordar tais questdes. No cenério escolar, a educagdo sexual ndo
tem respondido as ansiedades dos adolescentes, pois ocorre de maneira restrita aos aspectos
bioldgicos, reprodutivos, ndo considerando a complexidade que envolve essa pratica. Deve-se
atentar mais para a tematica sexualidade nas escolas entre pais e filhos, aproximando pais,
pois € uma ferramenta que pode ser desenvolvida, e também espacos de discussdes na esfera
educacional, para aprendizagem e reflexdes (GONCALVES; FALEIRO; MALAFAIA, 2013;
MUTEMA, 2013). Para tanto, ha necessidade de encontrar caminhos em que os familiares e
educadores possam conversar sobre sexo, sexualidade e HIV/aids com as pessoas jovens,
havendo aceitagéo entre todos os envolvidos (BELITA; KULANE; AHLBERG, 2011). Cabe
destacar, nesse contexto, que as politicas publicas consideram, minimamente, a sexualidade
de jovens como um direito a ser protegido, ndo expressam a sexualidade de maneira positiva,
sendo pouco valorizada nos servicos de satude (PAIVA et al., 2011).

O familiar/cuidador sinaliza algumas estratégias para o acesso a informacao, entre as
quais videos e dialogos entre os adolescentes, porque h& algumas barreiras para conversar
sobre as caracteristicas da fase, em especial a sexualidade, em familia.

[...] mostrar filme (F9).

[...] acho que tinham que mostrar videos para os adolescentes [...] com a familia eles
sdo muito fechados, eles tinham que se comunicar adolescente com adolescentes
(F18).

A estratégia de utilizar videos para 0s adolescentes, visando esclarecer os
adolescentes em relagdo a sexualidade, vdo ao encontro do que dizem outros autores sobre 0s
veiculos de comunicagdo mais empregados para o acesso de informagGes sobre o HIV, que
séo televiséo, revistas, jornais, livros (RIBEIRO et al., 2010b). Outra questdo apontada pelos
autores mencionados, a comunicacgdo entre adolescentes, também apareceu no estudo, quando

os adolescentes relataram a realizacdo de grupos, considerando que se sentem em familia
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nesse ato, sendo um espaco favordvel para dialogar sobre as peculiaridades da fase em que
vivem.

O familiar /cuidador diz que conversa com o adolescente, busca ressaltar a verdade
como a melhor forma de conduzir suas relac6es, tornando a familia o seu vinculo no acesso

das informacdes e esclarecimentos.

[...] sempre digo, vocés véo poder ter filho, vocés vio poder casar mas sempre com a
verdade [...] ter uma vida normal que nem as outras pessoas s6 ndo pode engana as
outras as pessoas (F4).

[...] tem que conversar com quem tem confianca [...] estd namorando pegamos e
falamos com a familia sobre toda a situacdo, todas as familias estdo sabem da
situagdo (F11).

[...] acho que primeiro a gente teria que ter uma conversa com eles a familia, eu ndo
tenho problema nenhum para conversar sobre isso (F12).

[...] conversamos mesmo com ele (F14).

[...] acho que tem que partir do principio da familia da m&e e do pai [...] se néo
atingir o que eles querem [...] pelo menos eles véo ficar sabendo que a gente esta
interessado nesse assunto na vida deles (F20).

Sabe-se que no ambito familiar as questdes que envolvem adolescéncia e sexualidade
sdo pouco discutidas, havendo pouca interacdo entre pais/cuidadores e filhos (RIBEIRO et al.,
2010b). No entanto, o familiar/cuidador deste estudo diz que conversa com o adolescente, 0
que se reflete em um cuidado e protecdo. A familia configura-se como corresponsavel pelo
adolescente, a qual deve propiciar uma sexualidade consciente e responsavel, sendo essa uma
parte fundamental do desenvolvimento humano (GONCALVES; FALEIRO; MALAFAIA,
2013).

O familiar/cuidador mostra que o adolescente possui a informagéo, disseminando-a

para o0s Seus pares.

[...] 0 meu teve um assunto sobre HIV na escola dele [...] um dos guris disse ai é
coisa de prostituta [...] ele pegou e disse ndo é assim para comeca elas se cuidam
muito melhor do que as donas de casa, entendeu (F8).

O familiar/cuidador também diz que o adolescente deve ser protagonista de sua
propria historia, uma pessoa de transformaces, e considera o servigo de salde um cenario de

mudangas no sentido de promover o bem-estar do adolescente.

[...] os adolescentes com toda essa energia tém que transforma o servigo, o0 servico
ndo pode se uma coisa pronta e concretizada [...] tem que ta sempre aberto para
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mudanca [...] vamos montar uma sala de espera [...] ele tem que ter uma voz dentro
do servigo para fala o que realmente eles querem (F1).

Desse modo, percebe-se que o adolescente tem informacGes sobre a doenca,
socializando-a com seus pares, 0 que converge para os resultados de uma pesquisa com
adolescentes sem o virus e com HIV, em que os autores mostram que o adolescente tem
entendimento sobre doencas sexualmente transmissiveis, as formas de contagio e prevencgéo
(RIBEIRO et al., 2010b). A partir disso, observa-se que o0 adolescente busca o conhecimento e
que o familiar/cuidador o percebe como possivel transformador e atuante, em especial nos
servicos de saude, promovendo o seu bem-estar e 0 cuidado com a saude.

A partir dos resultados e discussdo dessa categoria acredita-se que o referencial de
vulnerabilidade estd centrado nas dimensfes individual e social. A dimensdo individual
refere-se ao acesso as informacGes acerca da adolescéncia e sexualidade, podendo ocorrer nos
servicos de salde e na relagdo adolescente-familiar/cuidador, em que a familia aponta
possibilidades para potencializar os esclarecimentos dessas tematicas. A dimenséo social, é as
maneiras como incorporam praticas em seu viver, sendo as estratégias para 0 acesso a
informacao referida pelo familiar/cuidador, possibilidades de elaboracéo e internalizam-se em

seu cotidiano.

4.2.1 Tratamento e medicamento

Os familiares/cuidadores falam sobre o tratamento, em especial sobre os
medicamentos. Relatam que "o meu problema maior é o medicamento" e "a parte do remédio
é mais dificil", e sugerem caminhos de cuidado para o adolescente e jovem.

A conversa com o adolescente se revela uma ferramenta de cuidado, a partir da qual
constata-se o quanto o familiar/cuidador promove dialogos com o adolescente, no sentido de

responsabiliza-lo em tomar o seu medicamento.

[...] converso com ele vérias vezes e explico que tem que toma a medicacao (F1).

[...] eu falo para eles o0 gosto ruim mas é um comprimido mas vocés vao vive um
monte de tempo se tomarem sendo vai vir a doencas vdo para o hospital com
doencas oportunistas [...] falo o que vocés tem é grave mas ninguém vai morrer
disso se cuidarem (F4).

[...] chega uma certa idade a gente ndo conversar mais com eles (F3).

[...] a gente conversa muito que ndo poderia deixar de tomar o remédio, porque tem
horas que ela dorme de manha e nao vé o relogio despertar (F12).
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[...] eu converso com ele que tem que toma o remédio [...] o tio dele converso com
ele, tu tem que tomar o remédio (F13).

Tomar o medicamento € um dos maiores desafios das pessoas que vivem com
HIV/aids, o que agrava quando é crianca ou adolescente. Desenvolver uma rotina de
tratamento na vida de um adolescente é questdo complexa, pois esse vivera adaptacfes. Além
disso, os adolescentes estdo crescendo com uma doenga sexualmente transmissivel, com
caracteristicas de cronicidade, somada a todo o estigma relacionado ao HIV (PAIVA et al.,
2011). Assim, € inquestiondvel a importancia do didlogo entre adolescente e
familiar/cuidador, pois o adolescente precisa de apoio continuo e esclarecimentos acerca de
seu cotidiano, pois esta imerso nas questdes desencadeadoras do HIV.

Tem-se, ainda, o familiar/cuidador que anuncia o didlogo com o adolescente, a partir
de vinculos, podendo ser o servico de saude o mediador de informacGes e esclarecimentos
sobre 0 medicamento com o familiar/ cuidador e com o adolescente. O familiar acredita que a

efetivacdo desses momentos o auxiliara nas condutas e préaticas relacionadas ao medicamento.

[...] a gente ndo sabe como falar de repente uma pessoa uma psicéloga, enfermeira
agora que ele esta ficando maiorzinho [...] uma pessoa que tivesse mais jeito para
conversar com ele (F1).

[...] explicar as consequéncias deles, um psicélogo, médico para conversa (F18).

[...] alguém que instruisse os familiares que cuidasse dessa parte [...] uma pessoa que
soubesse melhor para gente explicar para ele, para eles poderem entender direitinho
[...] esta faltando essa parte na gente de entender melhor (F2).

[...] se tivesse bem esclarecido até melhor para as mae, pais conversarem com eles
porgue a gente tem uma intimidade com ele [...] ele pode fala se for com a tua cara,
se gosta de ti ele vai conversa [...] vai conta a vida dele mas se ele ndo confiar muito
em ti ele vai contar algumas coisas ele ndo vai sair por completo contigo (F2).

O servico de saude deve ser uma referéncia para o adolescente/jovem, 0 que nao
ocorre na maioria das vezes, pois 0 adolescente ndo o percebe como fonte de apoio. Nessa
esfera, 0 servico de saude, com visdo interdisciplinar, pode corresponsabilizar-se pelo
processo de saude e doencga, o que refletira na qualidade da adesdo ao tratamento (RESENDE
et al., 2012). O servico de saude tambem deve promover e fortalecer a participagédo social do
familiar/cuidador e do adolescente/jovem, para que vivenciam o viver com HIV/aids e possam
indicar caminhos de cuidado e de promocao a salde.

A rotina medicamentosa do adolescente/jovem estd presente na vida do

familiar/cuidador, como se mencionou, para tanto, ambos se organizam em horarios que
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facilitam o uso do medicamento e também sinalizam possibilidades de vir a melhorar o

tratamento, o que é inerente as suas rotinas.

[...] duas vezes por dia é mais dificil [...] claro de noite vai ter que toma todos mas é
s6 uma vez [...] ele ndo vai tomar de manha [...] geralmente ele estuda de manha [...]
ndo vai leva oito remédios para tomar na escola [...] para mim facilito bastante ele
tomar o medicamento uma vez ao dia (F1).

[...] para eu é melhor ela tomar duas porque o kaletra é muito grande vai ter que
engoli trés kaletra e dois lamivudina (F2).

[...] o meu toma um ao meio dia e o outro a meia noite. Ele estuda de manha quando
ele chega do colégio o teu remédio, chega meia noite e dou para ele (F6).

[...] um horario s6 toma o remédio (F12).
[...] um turno toma o remédio (F13).

[...] achava bem melhor se tivesse como ter uma medicacdo ue tomasse uma vez por
dia porque (F14).

[...] uma medicacdo que tomasse 1 vez no més ja facilitava [...] imagina a minha
toma 3 de manha e 3 de noite (F17).

Considera-se que a rotina medicamentosa ¢ um limitador na questdo da adesdo ao
tratamento do adolescente/jovem, pois é necessario cumprir horarios estabelecidos que, na
maioria das vezes, é em torno de duas ou ate trés vezes ao dia. O uso do medicamento em
varios momentos do dia esta diretamente relacionado & adeséo ao tratamento, e muitas vezes
ndo é lembrado pelo adolescente, destacando-se a rotina monitorada e o cuidado com a
aderéncia. A adesdo ¢ influenciada por fatores como condicéo social, clinica, prescricdo do
regime terapéutico, em que cada paciente deve receber e compreender as informagdes sobre 0
HIV, que incluem os objetivos e os beneficios da terapia (OARAC, 2014).

As formas como se apresentam os medicamentos, também sdo discutidas, com
sugestdes para melhor a aceitacdo do adolescente ao tratamento. Tem-se como sugestdes um
medicamento menor, um sabor melhor, redugdo do nimero de medicamentos, pois a maioria

faz uso de varios antirretrovirais, e também a sugestdo de que sejam em forma de injecéo.

[...] devia ter um saborzinho, ou ser menor [...] porque ndo fazem um remédio s6 [...]
para que tanto remédio para uma pessoa (F1).

[...] seria interessante que se eles pudesse fazer, uma medicacgdo s6 daqui para frente
[...] porque todos aqueles comprimidos (F3).

[...] se pudesse mudar para uma medicagdozinha com um gosto melhor [...] se
tivesse o cheiro diferente sabe o sabor diferente (F4).

[...] consegui um outro medicamento ou inje¢do (F10).
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[...] ndo tinha como troca o medicamento por uma injecdo [...] que tomassem de 3
em 3 meses (F16).

[...] se fizer um remédio mais pequenininho (F17).

[...] eu acho que podia diminuir, acho que a nossa tecnologia de hoje em dia tem
condicOes de fazer isso (F20).

[...] reduzir colocar tudo em um no s, fazer um medicamento Unico (F21).

Estudos sobre a adesdo ao tratamento antirretroviral confirmam esses resultados em
que o adolescente/jovem tem dificuldade de aderir ao tratamento devido as caracteristicas que
0 medicamento apresenta, sendo destacado o gosto, tamanho, quantidade como atenuantes ao
tratamento (MOTTA et al., 2009). Dessa forma, o familiar/cuidador sugere melhorias na
apresentacdo do medicamento, acreditando que a partir dessa mudanca o adolescente/jovem
possa vir a aceitar o tratamento e apresentar melhor adesdo, considerando 0s avangos
tecnoldgicos no tratamento da epidemia nos dltimos tempos.

A realizacdo de grupos pode ser uma estratégia para reforcar o cuidado com a saude,
espaco para promover o conhecimento do adolescente e instrumentalizé-lo no intuito de torna-

lo protagonista no cuidado de si e de sua salde.

[...] ele evita conversa sobre isso [...] pesquisa ele conversa distrai ele tem outros
com o mesmo problema ele conversa [...] se ele ndo souber que tem 0 mesmo
problema que ele, ndo faz questdo de conversa, tem que ter a mesma situacéo,
porgue ele ndo aceita (F2).

[...] acho que tem que ter mais grupos, eles tdo na fase que os hormdnios estéo a
milhdes [...] tem que ter mais grupos, e eles saberem que tem mais gente néo é so
eles que tem, muito mais adolescente que estdo nessa mesma situacao [...] até porque
comeca a fase do beija (F3).

[...] primeira vez que eu venho num grupo assim, eu acho que deveria ter mais
grupos desses, eu gostaria mais de vir em grupo, porque eu estou com um filho
adolescente, eu quero me prepara porque meu filho daqui a pouco ja tad querendo
namorar, para mim poder conversar com ele (F8).

[...] acho que teria que ter uma terapia em grupo, uma conversa entre eles (F20).

Em estudo com o objetivo de identificar tematicas em grupo de autoajuda com
pessoas que tém o virus, os autores apresentaram como resultado: aprendendo a viver com o
HIV; direitos das pessoas que tém a doenca; conhecendo o HIV e as questdes clinicas e
possibilidades terapéuticas. A partir disso, 0s autores reconhecem e confirmam a importancia
de espacos de orientacGes que propiciem e motivem as pessoas a viverem de maneira mais
saudavel (GALVAO et al., 2011).
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Espacos dialdgicos, como os de grupo, tém sido apontados de maneira continua nesta
pesquisa, na maioria das categorias. Isso provoca reflexfes acerca das praticas que o servigo
de salde e o ensino vém desenvolvendo junto ao adolescente/jovem e familiar/cuidador. Cabe
destacar a responsabilidade e o compromisso dessas esferas em promover espacos
personalizados para esses grupos, pois se acredita que essas praticas potencializardo a
aceitacdo do tratamento e o viver com qualidade das pessoas com HIV/aids, por reduzirem o
medo da discriminacdo pelo outro.

Como estratégia de cuidado com o medicamento o familiar/cuidador sinaliza lugares

estratégicos para o adolescente, que sejam visiveis para ele.

[...] tem que ser visivel para eles, perto da geladeira ou microondas quando vai pegar
uma coisa, porque se guarda dentro do armario, tu se perde, para quem administra
tem que ver ali (F3).

[...] estou controlando o medicamento porque boto a data na frente eu sei que ateé tal
dia ele tomo tens uns dia que ele ndo toma [..] deixo na cozinha perto do
microondas quando vai mexer em café ja pega (F8).

O lugar do medicamento pode ser visto como uma estratégia de cuidado pelo
familiar/cuidador, com possibilidades de o adolescente/jovem internalizar essa pratica em seu
cotidiano, em que a familia preocupa-se com a realizacdo do tratamento. Em contraponto,
outro estudo sinaliza que o adolescente/jovem e familiar buscam esconder o medicamento,
tiram rotulos, tomam em lugares seguros para evitar o preconceito e a discriminacao
(MOTTA et al., 2013).

O acesso as informagdes associa-se ao significado da doenca na vida do adolescente,
pois se houver esclarecimentos sobre as questdes que envolvem a doenca, em especial o
medicamento, o adolescente/jovem poderd compreender-se em seu processo de saude e

doenca.

[...] eu tenho a doenga e eu e ele nunca soubemos para que é o remédio [...] hunca
explicaram s6 que tem que tomar [...] se ele soubesse 0 que é para que € ele aceitaria
mais facil, ele ndo aceita porque ndo sabe para que €, toma porque tem que tomar
(F1).

[...] tem que ir para internet pesquisa porque cada medicamento age de uma forma,

um o virus ndo se transforme no DNA para nao se multiplicar o outro j& age quando
ele sai da célula para mata [...] eu sei porque foi isso que pesquisei na internet (F2).

Destaca-se que o conhecimento do cuidador em relagdo ao medicamento, com seus

esquemas e rotinas, estd fortemente associado a qualidade da adesdo ao tratamento
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(GUERRA,; SEIDL, 2010). A informacgdo empodera as pessoas, pois, a partir dela, tornam-se
pessoas de transformacao, buscando desenvolver os seus deveres para si e para a sociedade e
também estratégias que potencializem a efetivacdo de seus direitos.

Com isso, o cuidado com o medicamento do adolescente/jovem se mostra de diversas
formas, havendo o cuidado direto, na pratica, de tomar o medicamento, em que 0

familiar/cuidador é participante ativo, avisa o adolescente ou o auxilia na préatica de toma-lo.

[...] quando chega a hora da medicacdo ele comeca a fica me enrolando [...] finge
que estd dormindo inventa alguma coisa, faco um suco invento alguma coisa para
ele (F1).

[...] tem que se prepara uma hora antes é um ritual e ele nem toca no remédio [...]
dificulta porque é uma quantidade (F2).

[...] tomar os remédio na hora eu levanto e dou para ele, eu cuido dele (F6).

[...] ela segue tomando sete e meia da manhd e sete e meia da noite, eu cuido muito
da medicagéo dela (F7).

[...] se eu ndo der o remédio para ele, ele ndo toma]...Jeu sou muito desconfiada a
medicacéo é forte tem que estar junto (F15).

[...] eu ndo tenho dificuldade mas tenho que chamar ele para lembrar, ele fica
brincando na rua e esquece [...] tenho que dizer dos remédio (F21).

O cuidado do familiar/cuidador com o adolescente esta presente de maneira
expressiva, pois o familiar/cuidador se preocupa com a salude dele, e essas questfes sao
reforcadas ao longo desta pesquisa advindas também do adolescente. Observa-se que a
responsabilidade pelo uso de antirretrovirais esta centrada no familiar/cuidador, no entanto,
considera-se que é fundamental o adolescente compartilhar e participar do cuidado com a sua
saude.

O cuidado também se mostra de maneira controladora, em que o familiar/cuidador
controla o uso do antirretroviral, verifica continuamente se o adolescente/jovem esta fazendo

0 uso de maneira adequada.

[...] eu sempre cuidando para toma os remédios ta crescendo agora ta com 14 anos e
ndo toma o remédio [..] a situacdo é braba a gente que fica sofrendo as
consequéncias agora ele ta revoltado [...] digo rapaz eu sempre te cuidei te criei
agora porque tu ta fazendo tudo isso incomodando ndo que toma o remédio (F9).

[...] 0 meu também tem que ta encima [...] para ele tomar o remédio ela fala ja vou
tomar [...] quando saio de casa vinte para seis eu dou o remédio para ele na cama ele
toma [...] quando eu saio atrasada eu mesmo me esqueco, quando chego pergunto se
tomo o remédio pior que ndo ele fala (F16).
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[...] o importante é ndo interromper aqueles horarios e ndo ser dirigido por eles,
porque eles tentam manipula para tomar depois [...] as vezes escondiam na lingua e
depois cuspiam [...] disse ndo agora quero ver (F11).

[...] antes de ir para o servico eu tenho que dar o remédio [...] pegar na mao e ver que
esta tomando e quando eu chego eu tenho que olha se tomo [...] (F17).

A familia configura-se como uma rede social e significativa na vida do
adolescente/jovem. Para tanto, a participacdo do adolescente deve apresentar-se em um
movimento de responsabilizacdo gradual, sendo a familia seu suporte e apoio. Com isso, 0
envolvimento do adolescente/jovem em seu tratamento é imprescindivel para adesdo ao
tratamento, e é importante valorizar e considerar suas capacidades de autonomia (BRASIL,
2013a). A familia precisa impulsiona-lo continuamente para que promova o cuidado de si e de
salde, responsabiliza-lo por sua saude e reconhecé-lo como sujeito de direitos, mas também
de deveres para consigo e para com o outro.

Assim, alguns familiares relatam que conversam com o adolescente/jovem sobre os
beneficios do uso do medicamento, na tentativa de conscientiza-lo sobre a necessidade e 0 uso

correto do medicamento.

[...] converso com ele, mostrando a necessidade do remédio [..] sobre a
conscientizacdo dessa situagdo porque dentro deles tem uma revolta muito grande
[...] procurei fazer com que ele confia-se em mim como um pai como um irmao [...]
mostrei que ele tem valor que pode fazer as coisas também (F11).

[...] eles tem que ter consciéncia de que precisam tomar o remédio [...] ela toma
porque eu dou todo o dia de manha e de noite (F19).

Mesmo que os antirretrovirais apresentem diferentes significados na vida do
adolescente/jovem, como a dificuldade do uso, na maioria das vezes, sabe-se 0 quanto
avancou-se nessa esfera, pois antigamente ndo havia classes medicamentosas que
compreendessem todo o processo do virus. Atualmente, ha classes destinadas para cada
situacdo e também exames, como genotipagem, que contribuem para a resposta do
medicamento de maneira mais efetiva (BRASIL, 2014b).

Assim, esse avanco se reflete nos beneficios que o medicamento pode causar na vida
do adolescente/jovem, pois ja se anuncia 0 aumento de expectativa de vida das pessoas que
vivem com HIV/aids e a reducdo da morbimortalidade causada pela infeccdo, mas €
importante avancar ainda mais. Salienta-se que 0s beneficios sdo expressivos porque
possibilitam ao adolescente retomar e consolidar seus planos de vida que s6 podem ser

efetivados se houver adesdo adequada ao tratamento (PASCHOAL et al., 2014).
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No sentido de inserir o adolescente/jovem como parte do cuidado com a sua salide e
responsabilizd-lo por esse cuidado, o familiar/cuidador cita situagcBes concretas de

adoecimento e perdas familiares pelo HIV.

[...] tomar para ndo ficar que nem a mae fico eles viram a mde morre praticamente
dentro de casa (F3).

[...] se crio praticamente com esse medicamento [...] ele ja sabe que tem que tomar
porque perdeu a mée dele (F10).

[...] eu falei da importancia dela toma a medicacdo por que a mée dela ja faleceu e
eu fiquei com ela (F12).

[...] tinha que mostra para eles 0 que pode acontecer mais tarde, incentivar alguma
coisa [...] mostrar alguma pessoa que esta com o problema ou alguma filmagem
[...]levar em algumas salas onde ta algumas pessoas com o problema para ela [...]
algum problema que ela pudesse enxerga com os préprios olhos dela [...] se for a
mée falando com o filho eles nunca véo acredita (F18).

O adoecimento pela aids e perdas familiares de pessoas pelo virus sdo exemplos
usados pelo familiar/cuidador que acredita poder gerar impactos na vida do
adolescente/jovem, conscientizando-o sobre a importancia do uso do medicamento. A
importancia do medicamento na vida do adolescente deve ser concretizada mediante seu uso
correto e continuo, e é preocupacdo constante do familiar/cuidador. O adolescente deve
apresentar boa adesdo ao tratamento, pois sem o tratamento efetivo estard suscetivel ao
adoecimento. Sabe-se 0 quanto é imprescindivel a compreensdo do adolescente acerca dos
beneficios do tratamento antirretroviral em sua vida e também estratégias que viabilizem
orientagdes aos cuidadores e adolescentes.

Em relacdo ao referencial de vulnerabilidade, nessa categoria, de maneira
significativa, surgem a dimensdo social e a programatica. A partir das dificuldades relatadas
pelo familiar/cuidador observa-se que a dimensdo social sdo as informac@es relacionadas aos
medicamentos as quais considera ainda insuficientes para o adolescente/jovem e
familiar/cuidador, na direcdo de que a partir do acesso a informacgédo o adolescente, podera
compreender-se no seu processo de salde e doenga. Tem-se ainda, a dimensdo programatica
a qual esta associada as possibilidades de melhoria no medicamento, como apresentagéo,
rotina, o servico de saude precisa aproximar-se das necessidades do adolescente, as quais

devem ser norteadas na direcdo de promover a saude do adolescente.
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4.2.2 Discriminagao

O familiar/cuidador relata caminhos de cuidado para minimizar situacdes de
preconceito e discriminagdo, sendo o servigo de salde um espaco que pode auxiliar nessas

questdes.

[...] o servico de salde ndo pode expor nossos filhos [...] porque se eu vou num
posto de salde onde eu fico exposta em um lugar onde esté escrito tratamento para
aids [...] teria que ter um espaco reservado (F2).

[...] todo mundo sabe que aquele setor € da aids, ja vi Varios vizinhos meu passar 1a
[...] a gente fica muito exposto [...] & muito horrivel aquela situag&o [...] a gente sabe
que os postos ndo tem tudo que a gente quer mas pelo menos um lugarzinho mais
discreto para ser atendido [...] comeca ai ter dificuldade para ir na consulta (F1).

O servico de saude deve ser um espaco acolhedor para o adolescente/jovem e a
familia, prevenindo situacfes que expdem o adolescente, e considera-se fundamental que o
servico seja uma referéncia em sua vida, que ele possa se identificar nesse cenério e visualiza-
lo como uma rede de apoio para sua saude. Isto porque o familiar/cuidador e o
adolescente/jovem sentem-se suscetiveis a situacfes de discriminacdo. Portanto, € necessario
que o servico de saude se configure de maneira que atenda as demandas que envolve o
adolescente e familia, prevendo as particularidades da doenca, no sentido de promover a
protecdo e continuidade do tratamento e preservando os direitos do adolescente e familia
(PAULA; CABRAL; SOUZA, 2013).

No sentido de minimizar situacGes de discriminacdo, o familiar/cuidador aponta
estratégias que facilitem o acesso a informacdo, pois acredita que a auséncia de informaces

tem relacdo direta com a discriminacéo.

[...] esta faltando mais informagdo sobre a aids [...] € muito pouco assim, mais
propagandas para evitar o preconceito [...] divulgar explicar mais a doenca eu nédo
sei direito o que é a doenga (F1).

[...] falta esclarecimento [...] palestra [...] com o conhecimento a pessoa muda (F4).

[...] material com esclarecimento da doenga na propria palestra [...] contetdo sobre
o HIV, o que é o HIV, como se pega, a medicacdo e 0 que se toma os cuidados que
devemos ter (F12).

[...] tem muito pouco na televisdo mostrando [...] o que tem na televisdo é em volta
da camisinha para ndo pegar a doenga acho assim que eles deveriam mostra na TV
sobre discriminagdo [...] eu acho que o melhor foco € através da TV, posto de salde,
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no jornal uma parte do jornal falando sobre isso que as pessoas compram diario
todos os dias (F17).

[...] cartilhas que informasse as pessoas que ndo sdo cultas e sdo leigas [...] um meio
de comunicacéo (F20).

Observa-se, nesses depoimentos, a necessidade de informacéo e esclarecimento sobre
o HIV, em que as pessoas, a partir desse acesso, se apropriem das informacGes. Observa-se
que a desinformacéo é importante elemento do preconceito, que deve ser visualizado em sua
complexidade, considerando-se as esferas politicas, sociais e culturais (ZUCCHI et al., 2010).

Destaca-se o0 Departamento DST/Aids e Hepatites viriais que tem investido em ac¢oes
para promover a informacdo acerca da prevencdo ao HIV e DST e preconceito e
discriminacdo (BRASIL, 2014b). No entanto, tais praticas ainda se mostram discretas e ndo
aprofundadas, sendo realizadas em momentos especificos como em campanhas do 1° de
dezembro, dia mundial da aids. Assim, cabem reflexdes sobre futuros investimentos em
praticas de prevencdo a discriminacdo, devendo ser de maneira continua e problematizadora,
coforme as realidades das pessoas que vivem com HIV/aids. Os familiares/ cuidadores
sugerem que se divulgue, se esclareca duvidas sobre a doenca, suas formas de contagio, na
perspectiva de que isso possa minimizar o preconceito e a discriminacéo.

Tem-se, ainda, a escola como espaco para realizar praticas que reduzam a

discriminacdo, no entanto, a escola também pode ser um cenario de discriminacéo.

[...] nas escolas tinha que ter mais informacéo (F14).
[...] informacéo nas escolas (F16).

[...] ndo podemos deixar que a escola rotule nossos filhos, netos, sobrinho [...] ndo
podemos tirar a vontade dos nossos filhos em quererem fazer as coisas deles (F4).

O espaco escolar deve centrar-se na prevencao contra a discriminacdo, em especial
para evitar a disseminagdo acerca do medo do virus. Promover discussdes sobre o HIV na
escola ndo denota expor ou revelar escolares que vivam ou convivam com 0 Virus, mas
reforcar a prevencdo como direito. E fundamental, pois, a integracdo dos cenarios de
educacdo e saude para desenvolver acbes de prevencdo da discriminacdo e discussfes que
permeiam o HIV e DST (ZUCCHI et al., 2010).

Por fim, o familiar/ cuidador fala sobre os limites e dificuldades em desenvolver
acOes voltadas para a reducdo da discriminagdo, considerando-se que isso faz parte da

existéncia humana.
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[...] se a gente contasse e resolvesse podiamos contar para todo mundo [...] mas ndo
vai resolve porque as pessoas que souberem ja vao comega a nos ver como um virus
entdo ndo adianta contar (F21).

[...] sempre vai ter preconceito (F18).

[...] a discriminagdo é normal do ser humano [...] ja passo a ser normal [...] a metade
da populacéo tem preconceito ou da cor, ou de uma doenca [...] nunca vai mudar
(F18).

[...] se tem preconceito da cor entdo tu imagina da doenca, uma coisa que ndo tem
como acabar (F19).

[...] a discriminagdo é muito dificil ainda mais no meu caso € mais dificil [...] ele é
muito discriminado por ser preto e por ser pobre e por ter o HIV (F20).

Observa-se a discriminacdo geradora de sentimentos de revolta que desencadeiam
em sofrimento moral, uma realidade muito frequente na sociedade. Como ja se discutiu, a
discriminacdo advém da falta de esclarecimento das pessoas sobre o HIV, os quais ferem a
integridade humana (GALVAO et al., 2013). Ressaltam-se algumas esferas importantes a
serem observadas: escola, servico de salde, sociedade e politicas publicas, as quais devem
desenvolver acbes sensiveis e éticas com as pessoas que vivem com HIV/aids, buscando, a
partir do conhecimento e histdrias de vida, maneiras de respeitar o outro para além de sua
condicdo soroldgica, pois, diz Paulo Freire, “[...] 0s sujeitos dialdégicos aprendem e crescem
na diferenca, sobretudo, no respeito a ela, é a forma de estar sendo coerentemente exigida por
seres que, inacabados, assumindo-se como tais, se tornam radicalmente éticos.” (FREIRE,
2005, p. 67).

Nessa categoria, o referencial de vulnerabilidade apresenta de maneira central as
dimens6es social e programatica. Na dimens&o social considera-se 0 acesso das informagdes
ou auséncia delas, as quais sdo minimamente elaboradas e internalizadas no cotidiano das
pessoas, fazendo com que hajam de modo discriminatério com a pessoa que tem o virus. A
dimensdo social estd diretamente relacionada ao viver do adolescente/jovem, pois o torna
suscetivel a exposicdes causadas por essa pratica. Na dimensdo programatica, considera-se
pertinente a intensificagdo de politicas publicas, programas de satude que potencializem e
aprofundem as questdes de prevencdo da discriminacdo, no intuito de minimizar as chances

de exposicdo do adolescente a esses agravos, a sua vida e saude.
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4.2.3 Revelagao do diagndstico

O familiar/cuidador fala sobre as maneiras de revelar o diagnostico para o
adolescente, 0 momento adequado, quem deve revelar e o servico de salde nesse contexto.
Acredita que 0 momento mais adequado seria a partir do inicio de questionamentos, em que a
crianca ou o adolescente apresentam discernimento para compreender-se em seu processo de

salde e doenca.

[...] quando pergunta porque eu estou tomando isso (F4).

[...] quando comega as pergunta sobre o medicamento [...] o mais cedo possivel
(F10).

[...] acho que tem que se a partir do momento que ela comecasse entender][...]Jquando
tive uma ideia ela tinha 12 ano ela entendeu [...] a gente foi conversando agora ela
entende [...] ela ndo entendi porque tomava aquele monte de medicacdo (F12).

[...] quanto mais cedo melhor [...] crianga porque adolescente € mais dificil (F16).

[...] na adolescéncia eles ficam mais revoltados [...] comecando a descobrir as coisas,
tem que ser na infancia, porque se eles sabem eles tem mais confianga em ti eles te
tiram mais pra amiga [...] tudo que acontece com a vida eles vem comenta contigo
(F18).

[...] ela tava na UTI ela perguntou mée o que esti acontecendo com a minha vida
[...] eu falei que ela era portadora e perguntou eu vou ter que tomar remédio para o
resto da vida eu disse vai, foi a onde ela aceitou (F20).

A representacdo da doenca cronica para a crianca e/ou adolescente varia de acordo
com o desenvolvimento da crianca, associada as experiéncias com a doenca. A revelacdo do
diagndstico pode ocorrer a partir da primeira consulta, estendendo-se no acompanhamento e
apos a revelacdo. Cabe destacar que a idade ndo é preestabelecida, portanto, 0 momento de
revelar serd de acordo com o desenvolvimento de cada pessoa (DOMEK, 2010).

Alguns familiares/cuidadores sinalizam a adolescéncia como o melhor momento para

revelar a doenga.

[...] contei para ela na adolescéncia, acho que na adolescéncia é melhor (F14).

[...] acho que ja tem que se na adolescéncia porque a crianga pequenininha tu vai
fala para ela, ela ndo vai entende (F17).

[...] tem que contar na adolescéncia (F20).
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Considerando-se que a adolescéncia € uma fase do desenvolvimento humano em que
ocorrem transformac@es bioldgicas e psicossociais, as quais podem vir a tensionar 0 momento
de descoberta do diagnostico, pontua-se a necessidade de vinculos familiares e do servico de
salde, no sentido de valorizar as singularidades do adolescente, oriundas da fase em que vive
e da infeccdo. Diante disso, acredita-se que o momento adequado deve ser de acordo com as
situacBes de vida de cada pessoa e seus enfrentamentos. Sabe-se que para a familia esse
momento € complexo e implica questdes que envolvem a doenca: estigmas e preconceitos.
Diante disso, a partir da revelacdo do diagnostico pode haver maior aceitacdo e adesdo ao
tratamento antirretroviral, pois a crianca e/ou o adolescente compreende a importancia de
realizar o tratamento, compartilhando essa responsabilidade junto ao familiar/cuidador.

O familiar/cuidador relata que a familia, em especial a mée e o pai, pessoas com
guem o adolescente possui vinculo, devem ser os principais responsaveis em revelar o

diagnostico ao adolescente.

[...] a familia o pai é a mae tem que contar (F9).

[...] a mae revelar porque convive [...] pessoa que tenha mais contato [...] é a pessoa
demais vinculo o pai ou a mée a pessoa mais proxima, uma tia que cria (F17).

[...] a2 mée e o pai contar (F19).

[...] eu acho que a mée contar (F20).

Em um estudo sobre a revelagdo do diagndstico, os autores mostram que, ha maioria
das vezes, a revelacdo é feita pelos familiares e, e em algumas situagdes, os profissionais do
servico, onde a crianca ou adolescente realiza 0 acompanhamento, podem auxiliar nesse
processo (BUBADUE et al., 2013). Dessa forma, considera-se importante que o servico de
salde esteja envolvido nessa préatica, porque tem condi¢des de orientar o familiar e estar junto
dele nesse processo.

O servigo de saude € considerado uma rede de apoio ao familiar/cuidador no
processo de revelacdo do diagnostico, sendo importante haver uma triade de confianga e

dialogo entre familiar-adolescente-profissional de salde.

[...] a partir do momento que ele te questiona [...] vai em um profissional (F3).

[...] contei com a equipe, disseram para ele ndo tem cura mas tem tratamento tu pode
se tratar, se tu te trata viverd normalmente, vai como a pessoa explica (F6).

[...] a gente combinou entdo toda a minha familia com o doutor e a gente fez a
revelacéo no consultorio dele (F7).
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[...] tem que ter vinculo com o servico de satde (F11).
[...] tem que ter atendimento psicoldgico (F10).
[...] eu nunca tive coragem de falar para ele, a psicologa me ajudou (F16).

[...] contamos aqui no servico de saude [...] foi bom, reagiu bem até [...] aquilo me
agoniava [...] por causa do remédio tudo (F21).

E evidente a importancia do servico de salide no acompanhamento ao adolescente,
pois, muitas vezes, o adolescente ja possui vinculo com o servi¢co desde sua infancia. A
construcdo de vinculo entre profissional-familia-adolescente é essencial para a consolidagdo
de dialogos de cuidado e pactos de salide para o sucesso terapéutico. E importante considerar
o interesse do adolescente e a sensibilidade e 0 compromisso da equipe de saide (BRASIL,
2013a).

A partir das reflexGes realizadas nessa categoria constata-se que o referencial de
vulnerabilidade apresenta-se nas dimensdes individual e programética. A dimenséo individual
é a forma de enfrentamento dos adolescentes, a qual ocorre a partir da qualidade da revelacao
do diagnostico, mencionada pelo familiar, o momento adequado e quem deve revelar ao
adolescente, Essas situacGes que constituem o processo de revelacdo estdo diretamente
relacionadas a maior ou a menor chance de exposicdo do adolescente a uma situacdo de
doenca. Na dimensdo programatica pontua-se o servico de saude, pois esse deve realizar
praticas que qualifiquem esse momento junto a familia e ao adolescente. A partir dos relatos
do familiar/cuidador parece haver menos exposicdo do adolescente, pois 0 servico €
considerado uma rede de apoio no momento em que auxilia ou participa de maneira ativa da

vida do adolescente.

4.2.4 Direito humanos e cidadania

O familiar/cuidador fala sobre os direitos e deveres do adolescente/jovem junto ao

servico de salde:

[...] os adolescentes ja tém vinculo aqui (servigo de saude) desde bebé (F4).
[...] o servico € 6timo, o atendimento tem tudo, tratamento, ndo tem o que fala (F11).

[...] ela teve problema de pneumonia eu tive consulta 14 no posto de fui muito bem
atendida, aqui no hospital também sou muito bem atendida (F12).
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[...] eu s6 trago aqui ele, entdo eu pego remédio aqui, sempre bem atendida, o doutor
atende bem (F21).

O servico de saude apresenta-se fundamental para o desenvolvimento e protecdo dos
direitos humanos e de cidadania do adolescente e sua familia. Observa-se, assim, que esta de
acordo com as premissas que subsidiam os diretos da vida humana, como 0 acesso ao
tratamento e consolidacéo de vinculos. O acesso ao servigo de salde é assegurado pelo artigo
196 da Constituicdo Federal de 1988. Nele Ié-se que saude é direito de todos e dever do
Estado, garantido mediante politicas sociais e econémicas que visem a reducdo do risco de
doenga e de outros agravos; direito ao acesso universal e igualitario as agdes e servigos para
sua promocdo, protecdo e recuperacao, também elencado em seu artigo 6° sobre os direitos
sociais e o direito a satude (BRASIL, 1988a).

No servico de saude, conforme os depoimentos, o familiar/cuidador apresenta

alguma dificuldade em relagio ao acesso ao medicamento.

[...] se tivesse nos postos perto da casa da gente [...] a minha filha se trata aqui desde
0s 13 anos com o doutor, mas € uma dificuldade porque as vezes a gente ndo tem
passagem ¢ ela e eu gastando dinheiro (F17).

[...] as vezes tem que vim s6 para pegar o remédio [...] tem o postinho ali [...] bem
pertinho, mas eu tenho que pega aqui (F15).

O familiar/cuidador cita algumas limitacGes quanto ao acesso, e que 0 medicamento
deve ser retirado sempre no servico de referéncia. Acredita-se na possibilidade de
reestruturagdes do servico de saude, no sentido de responder cada vez mais as demandas de
salde do adolescente.

Mesmo com essas limitacdes de acesso ao medicamento, destacam-se os direitos
previstos para as pessoas que vivem com HIV/aids, garantidos pela Lei 9.313, de 1996, que
tornou obrigatorio, por parte do Sistema Unico Sadde— SUS, o fornecimento gratuito de toda
a medicacdo necessaria para a realizacdo do tratamento. Conforme Barbosa (2009), os
programas que passaram a ser desenvolvidos a partir da sangdo e publicagdo dessa lei,
obtiveram reconhecimento mundial pela eficiéncia de um programa capaz de controlar a
epidemia e possibilitar melhor qualidade de vida aos pacientes. Desde entdo percebem-se
dados mais precisos, capazes de propiciar melhor controle da Aids no Brasil.

Nessa direcdo, o familiar/cuidador discorre sobre a perspectiva de futuro para o
adolescente e jovem, implicada nas questdes que envolvem o mundo do trabalho, permeada

de alguns limites e dificuldades nessa dimensao.
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[...] falei para ele quem sabe meu filho tu faz um curso hoje tem tanto curso bom
para trabalha amanha depois ganha teu dinheirinho [...] ele disse para mim a mas
com esse problema de sadde eles nem botam ninguém a trabalha [...] ele acha que
vai te que expor o problema de satde dele (F10).

[...] o0 sonho da vida dele o quartel, falaram que ele ndo podia (F8).

[...] o meu disse estou crescendo vou trabalhar [...] ele vé quem trabalham na rua de
lixeiro ele diz assim o mée tu vai ter muito orgulho de mim eu vou trabalhar assim
na rua (F13).

Cabe destacar que, pela Constituicdo Brasileira/88, as pessoas que vivem com HIV,
semelhante a todo e qualquer cidaddo brasileiro, tém deveres e direitos garantidos, devendo
haver um compromisso de respeito com a dignidade humana, sendo este um dos principios
fundamentais de que trata esse documento, pois percebe-se a necessidade de possibilitar um
minimo de subsidios capazes de oferecer a pessoa uma vida mais digna. Assim o direito a
salide, ao seu acesso esta entre alguns dos direitos amparados pela Constituicdo, sendo dever
do Estado garanti-los aos brasileiros.

O familiar/cuidador fala sobre as dificuldades em relagdo aos beneficios destinados
pelo governo ao adolescente — sendo necessérios para auxilid-lo a realizar o tratamento e

para o seu desenvolvimento saudavel.

[...] € um crianca normal, mas entrei com o pedido do beneficio porque a gente ta
precisando, se ndo precisasse nao tinha entrado [...] ndo quero que ela fique doente
para recebe esse beneficio entendeu, o beneficiou especial de crianca LOUAS
crianga portadora de uma doenga fisica ou cronica [...] eles tem que ter uma boa
alimentacdo, porque tomam remédio (F14).

[...] esse direito da gente receber um salario para os aidéticos com chamam, porque
eu ndo consegui é negado sempre (F12).

[...] sei que o meu filho ndo vai ter condicbes de trabalhar mas eu acho que na
questdo de trabalho é muito importante o Ministério Plblico, assim como ele faz
cota para os negros [...] tem que ter uma cota de trabalho para aquela pessoa que
trabalha e que tem o virus [...] de poder estar atendendo o publico, digitando [...] ndo
precisa ser na cozinha, em maquinas (F20).

Nessa perspectiva destaca-se a Lei n° 7.670, de 1988 (BRASIL, 1988) que estende
aos portadores da Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA/AIDS), alguns beneficios
legais como: licenca para tratamento de saude; auxilio-doenca ou aposentadoria,
levantamentos dos valores do FGTS, independente do periodo de caréncia, e pensao especial

conforme a Lei n° 3.738, de 1960, que é assegurada com base no vencimento mensal do
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marido, a vitva de militar ou funcionario civil atacada de tuberculose ativa, alienacdo mental,
neoplasia maligna, cegueira, lepra, paralisia ou cardiopatia grave e que ndo tenha economia
prépria, assim a jurisprudéncia quando aplica essa Lei aos portadores que se enquadram nos
requisitos a faz por analogia aos portadores de HIV/AIDS (BRASIL, 1960).

4.2.5 Adolescente e familia (re)pensando sobre as discussées em grupo

Essa categoria se refere aos resultados aos participantes adolescente e
familiar/cuidador para sinalizarem as potencialidades e fragilidades da construgdo e os
possiveis ajustes, se estavam de acordo com as suas necessidades, e se esse material de
cuidado em salde poderia auxilid-los em suas necessidades de desenvolvimento e salde do
adolescente.

Cabe destacar que os adolescentes e familiares/cuidadores que participaram desse
momento estavam de acordo com maioria dos resultados apontados por eles, e algumas
questdes suscitaram maiores reflexdes em relacéo a:

- adolescéncia e sexualidade. Nessa tematica foi ratificada a criacdo e a efetivacédo
de espacos para conversar com o adolescente, reinterando o servigo de salde e escola um
cenario privilegiado para desenvolver discussfes, principalmente as relacdes afetivas do
profissionais instrui adolescentes;

- tratamento e medicamento. O familiar/cuidador confirmou a necessidade de
profissionais instrui-lo para melhor dialogar com o adolescente; a importancia dos vinculos
com o familiar/cuidador e profissional de salde para abordar o adolescente oferecer a pessoa.
Concordam com as possiveis novas formas de apresentacdo injetdvel do medicamento, que
tenha um gosto melhor, menor quantidade e tamanho, e acrescentam e evolucdo do

medicamento.

[...] acho que melhorou muito, antigamente tomavam 14 comprimidos (F4), na
verdade os medicamentos evoluiram (F8), porém reforcam que a medicagdo é a pior
(F9).

A discriminacdo foi reinterada pela falta de informacdo e os depoentes consideram

que deve haver maior divulgacéo.

Ninguém fala agora [...] na época do carnaval falam muito (F8).
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Cabe destacar que quando foram apresentados os resultados referentes aos
pensamentos negativos em relacdo a discriminacdo, a qual se configurou como sendo parte da

existéncia humana, alguns familiares falaram:

[...] gente preconceituosa do HIV [...] é porque ndo conhece a doenga [...] eu tenho
esperancas que mude (F4).

[...] tenho esperanca, mas acho muito dificil (F7; F9).

[...] tem que mudar cada um de nés (F8).

Apesar de considerar a discriminacdo algo muito forte nas relacGes sociais afirmam

que tem esperanca em que essa situacao seja modificada.

A estratégias para revelacdo do diagndstico foi confirmada. A pessoa ideal para
revelar o diagndstico ao adolescente sdo a mae e o pai, podendo haver a presenca do
profissional de salde. Quanto ao momento mais adequado para a revelacdo é quando

adolescentes ou criangas comegam a questionar sobre a doenca.

Entendo que a crianca ndo entende a gravidade do HIV [...] tudo pode ir falando de
medicagdo porque se tratar para ndo fica doente (F4).

[...] ndo é quando crianca é quando entendi (F4; F8).

Na categoria de Direitos Humanos e Cidadania os direitos da pessoa com HIV foram
reinterados principalmente em relacdo ao mundo do trabalho, revelando a preocupagéo dos

projetos futuros.

[...] acho que meu filho ndo vai pode trabalhar, eu entendi na internet que eles néo
pode fazer o exame aquele para sabe se a pessoa tem a doenca (F8).

Em relacdo ao acesso da carteira de transporte publico, o familiar/cuidador acredita

gue as pessoas devem buscar seus interesses.

[...] ndo é tdo dificil assim também [...] pessoas acham dificil [...] acho que tem que
correr de atras da carteirinha (F4).

[...] quantas vezes vim no servico [...] ndo tinha dinheiro para passagem, mas era
meu interesse (F8).
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Em relacdo a igualdade referida nos resultados, o adolescente disse que é importante
possuir alguns direitos, pois estes estdo relacionados as demandas e a manutencédo de salde.

[...] é bem complicado, porque ndo é que a pessoa tem HIV, a pessoa tem HIV
porque muitos de nos usamos o tri pra ir nas consultas ndo é porque as pessoas nao
tem HIV que elas tem que ter tri [...] usam para outras coisas, a gente vai na consulta
é diferente (A3).

Quanto ao acesso ao antirretroviral centrado no servico de saude que realiza o
acompanhamento ao adolescente, foi mostrado o esforco e o0 manejo para acessar 0S
medicamentos.

[...] pego o medicamento na consulta [...] depois tem retorno para tirar os
medicamentos, a gente é o espelho para os adolescentes (F4).

[...] se ndo tem medicacgdo aqui tem que dar um jeito [...] sem medicamento ndo tem
como ficar (F8).

O familiar/cuidador acrescenta, como sugestdo, a construcdo de material sobre os
direitos das pessoas que vivem com HIV/aids.

[...] seria interessante uma cartilha com os direitos dos soropositivos [...] que fosse
distribuida do Ministério da Salde, que fosse distribuida para os postos,onde as
pessoas fazem atendimento (F1).

Por fim, o adolescente ratifica o seu desejo por liberdade.

[...] bom seria que 0 mundo inteiro pudesse sabe que a gente tem aids e ndo tivesse
preconceito isso sim (A2).

Diante do exposto, constata-se que os resultados fortaleceram os possiveis caminhos
de cuidado que podem auxiliar o viver do adolescente e familia, destaca-se alguns
contrapontos, 0s quais estdo centrados na discriminagéo, direitos e deveres relacionados ao
tratamento. Percebe-se que hd um movimento, no sentido de um maior envolvimento com as

questdes relacionadas com seus direitos e deveres como cidadéo.
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5 CUIDADO A SAUDE DO ADOLESCENTE QUE VIVE COM HIV/AIDS:
REFLEXOES SOB A PERSPECTIVA DE ELEMENTOS DE CUIDADO

Nesta pesquisa teve-se como objetivo conhecer as trajetérias de cuidado e
experiéncias do adolescente que vive com HIV/aids e sua familia, identificando elementos de
cuidado a salde necessérios para o enfrentamento do viver com HIV. Os resultados e
reflexdes convergem para caminhos de cuidado a saude que possam vir a melhorar a vida do
adolescente e minimizar desgastes oriundos da fase em que vivem e do HIV/aids.

Nessa perspectiva teve-se como tematicas propostas para este estudo: adolescéncia e
sexualidade, tratamento e medicamento, discriminacdo, revelacdo do diagnostico, direitos
humanos e cidadania. Essas tematicas foram abordadas e instigadas junto ao adolescente e
familia, pois séo situacOes de vida que fazem parte do mundo do adolescente que tem
HIV/aids e sua familia. Buscaram-se sugestdes de cuidado a salde com o adolescente e
familiar/cuidador, pois estes vivenciam o processo de salde e doenca, e 0 adolescente
apresenta um cotidiano repleto de desafios desencadeados pela fase em que vive e pela
infeccdo, e o familiar/cuidador estd presente na vida do adolescente, compartilhando e
promovendo o seu cuidado.

Para o desenvolvimento de elementos de cuidado a salde emergiram os seguintes
resultados na adolescéncia e sexualidade: a possibilidade de espacos de comunicacdo com 0
familiar/cuidador e adolescente, abordando-se e esclarecendo-se questBes para além das
necessidades da fase, e também questdes relacionadas a doenga — a promogao do cuidado de
si e do outro, como a responsabilidade na prevengdo —, as quais sdo transversais a
disponibilidade de acesso ao servico de satde. O cuidado nas relacdes afetivas, as maneiras
para abordar seu parceiro na revelacdo do diagndstico, momento da confianca com o outro, no
sentido de evitar o preconceito. Os projetos de futuro somados a preocupacdo em constituir
familia, ter filhos, o que lanca a ideia de adocdo de filhos e 0 avanco da tecnologia em relagédo
a doenca para poder compor sua familia.

O tratamento e o medicamento foram considerados tanto pelo adolescente quanto
pelo familiar/cuidador a questdo mais dificil. Acreditam que a tecnologia medicamentosa
avangou, mas apontam maneiras para qualificar o uso do medicamento fazendo com que essa
pratica seja menos desgastante na vida de ambos. O adolescente expressa, por vezes, sua
responsabilidade com o uso do medicamento para sua salde, porém, as dificuldades do uso,
efeitos colaterais, apresentacdo e rotina do medicamento muitas vezes fragilizam a sua

adesdo, 0 que pode vir a desencadear o seu adoecimento.
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E nesse momento que o familiar/cuidador busca estratégias para a adesdo ao
tratamento do adolescente, pois cuida e controla diariamente o medicamento, cita exemplos
de perdas familiares pelo HIV, e o proprio adoecimento do adolescente se ndo usar o
medicamento de maneira correta. Assim, para fortalecer o tratamento € necessario que 0
profissional de saide promova o esclarecimento acerca do medicamento e as consequéncias
se ndo for tomado, Essa a¢do podera ocorrer a partir da participacdo de grupos, de préaticas
que concretizem a importancia do medicamento na vida do adolescente, visando melhor
aceitacdo por parte dele. Assim, ambos — adolescente e familiar — sugerem maneiras de
tomar o medicamento, novas formas de apresentacdo do medicamento, reducdo da
quantidade, horéarios, enfim sugerem como gostariam que fosse o medicamento, gerando
possibilidades para auxiliar a adesdo e qualificar o tratamento.

Em relacdo a discriminacdo, foi expressiva, em ambos o0s participantes desta
pesquisa, a afirmagdo de que a falta de informacdo gera a discriminagdo. Assim, 0S
participantes sugerem caminhos de cuidado e de prevencdo que possam vir a minimizar tal
situacdo: esclarecimentos sobre o HIV/aids nos meios de comunicacdo; punicdes para as
pessoas que reproduzem essa pratica; grupos com os adolescente que tém o virus para
minimizar tais desgastes e promover enfrentamentos em relacdo a discriminacdo. Ainda, o
familiar/cuidador sugere que o servi¢o de salde dé maior suporte ao cuidado ao adolescente,
pois cumprir uma rotina de consultas, exames e medicamentos ¢ um desafio, pela exposicao e
suscetibilidade de vir a vivenciar a discriminacdo. Essa tematica apresentou uma dualidade,
pois ha sentimentos de esperanca, de que as pessoas tornem-se mais esclarecidas e com isso
sejam mais sensiveis em relacdo as pessoas que vivem com o virus. Em contraponto, hd um
sentimento de pessimismo ao considerarem que a discriminagdo faz parte da existéncia
humana. No entanto, quando ocorreu o terceiro momento da pesquisa destinado a apresentar
os resultados aos participantes, os familiar/cuidadores consideraram a esperanca um estimulo
para viver.

Na categoria revelacdo ao diagnostico, ambos 0s participantes acreditam que o
momento mais adequado seria a partir do inicio de questionamentos, em que crianga ou
adolescente apresente discernimento para compreender-se no seu processo de saude e doenca,
sendo, por vezes, na infancia ou na adolescéncia. A pessoa ideal para revelar o diagnéstico € a
familia, afirmam os participantes, principalmente a mée e/ou pai, pessoa com quem O
adolescente mantenha vinculo, e o servi¢co de saude poderia ser uma rede de apoio direto,
presente no momento da revelacdo, ou na orientagdo aos familiares/cuidadores para a

preparacdo desse momento.
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Em relagdo aos direitos humanos e cidadania foram sugeridas questbes que
envolvem os direitos e deveres do adolescente frente a sua vida e o cumprimento do
tratamento. O adolescente também expressa sua responsabilidade com o seu tratamento. O
direito a liberdade de expresséo, sem sofrer com a discriminacao, esta relacionado as praticas
de cuidado para a minimizacao da discriminacdo, a partir de estratégias de informacgdes sobre
0 HIV. O adolescente e familiar/cuidador sugerem possibilidades de cuidado que venham a
reduzir a exposicdo do adolescente, como oportunidades no mundo do trabalho e praticas de
igualdade. E importante considerar que, embora o servico de saide possa ser um espaco de
exposicdo do adolescente, os familiares/cuidadores o apontaram como um espaco potencial na
promocao das relagdes entre adolescente- familiar/cuidador- profissionais de satde, o que se
reflete de maneira direta no acompanhamento a sua saude. Quanto aos beneficios legais
destinados aos adolescentes, os participantes relataram dificuldades de acesso, pois as
necessidades de manter o tratamento para o HIV demandam recursos econdmicos, e deveriam
ser um facilitador na vida das pessoas que vivem com o0 virus. Observaram-se, nessa
categoria, acles de cuidado do adolescente para si e para com 0 outro, expressando a sua
responsabilidade social em fazer com que a vida do outro seja menos sofrida, a partir de sua
experiéncia pessoal.

A partir da construcdo de elementos para 0 cuidado a salde do adolescente,
observou-se a escola como um espaco privilegiado em promover a vida. A escola deve estar
integrada a salde, construindo uma parceria de cuidado ao adolescente, no sentido de realizar
praticas direcionadas ao desenvolvimento pleno da fase em que ele vive e estimular e ampliar
0 conhecimento em relacdo ao HIV norteadas pela prevencdo do estigma, preconceito e
discriminagdo. Ha programas relacionados a esse cendrio, porém é necessario efetiva-los, de
maneira que salde e escola sejam integradas e inerentes a todo o processo de
desenvolvimento da saude e doenca do adolescente e sua familia.

Diante, do exposto, refletiu-se acerca do cuidado ao adolescente e sua familia,
aproximando-se do referencial de vulnerabilidade, na perspectiva de identificar quais sdo os
pontos de maiores chances de exposi¢do do adolescente ao adoecimento. No entanto, sabe-se
gue as dimensdes individual, social e programatica estdo presentes na vida do adolescente e
da familia de maneira integrada, porém em determinados momentos algumas se apresentaram
de maneira intensa, resultando em um olhar especifico para cada situacdo, apontando-se,
assim, demandas de cuidado centrais e prioritarias.

Vislumbra-se a inovagdo no cuidado a saide do adolescente que vive com HIV,

doenga com caracteristicas de cronicidade, e 0 impacto nas praticas de cuidado. As
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experiéncias e vivéncias do adolescente e familia suscitaram reflexdes sobre as situagdes de
vulnerabilidade, praticas de cuidado e 0 modo de ser do adolescente no mundo. A partir da
trajetdria de cuidado do adolescente e familia foi possivel propor elementos de cuidado ao
adolescente.

No sentido de transformar, efetivar e fortalecer as praticas de cuidado é
imprescindivel a convergéncia das politicas publicas para a educagdo em seus diferentes
niveis e assisténcia. No Brasil, as politicas publicas buscam atender as demandas de salde dos
adolescentes com HIV/aids, no entanto, a sua implementacdo pode ser ampliada e
personalizada, auxiliando de maneira direta o bem-estar do adolescente e a adeséo ao
tratamento para o HIV.

A educacdo nos diferentes niveis pode ampliar espacos de conhecimento para
qualificar o cuidado aos adolescentes nos contextos em que transita. E € importante integrar e
fortalecer as atividades curriculares, preparando os futuros profissionais de salde e educagao
para conduzirem um cuidado ético e sensivel. Outras fontes de producdo do conhecimento e
impacto social sdo o desenvolvimento de pesquisas e atividades de extensao. A pesquisa, no
sentido de qualificar o conhecimento e a extensdo como uma possibilidade de estar junto do
adolescente e sua familia, com a criacdo e mediagdo de grupos de discussao; a assisténcia,
com o envolvimento da enfermagem em equipe interdisciplinar, promovendo espacos
individuais e coletivos para auxiliar e orientar o adolescente e sua familia sobre os caminhos
de cuidado a saude. Desse modo, a enfermagem, profissdo de arte e ciéncia, deve estar atenta
a abordagem personalizada feita ao adolescente, gerar espacos para que se sinta bem, pois se
sabe 0 quanto é desafiador fazer com que o adolescente perceba o servico como uma rede de
apoio para sua vida.

As contribuicBes desta pesquisa sdo de impacto e inovagdo para a enfermagem em
sua pratica de cuidado e de educacdo em salde, possibilitam que as sugestGes apontadas por
guem vivencia o processo de adoecimento possam vir a ser desenvolvidas e consolidadas com
esse grupo, considerando-se as suas vontades e necessidades no mundo.

Cabe destacar, também, a valoriza¢do do adolescente como pessoa de transformagéo,
pois expressa, em suas falas, os seus direitos e deveres como cidaddo e na relacdo com o
outro. Destaca-se 0 seu envolvimento social, quando se coloca na posi¢cdo de mediador e
disseminador de seus conhecimento e experiéncias.

Faz-se, por fim, algumas recomendacdes: o desenvolvimento de pesquisas no sentido
de aprofundar o vivido do adolescente e familia, no intuito de desenvolver estratégias de

cuidado conforme o0s contextos de saude e doenca; investimento de politicas publicas;
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envolvimento dos espagos de ensino; qualificagdo continua dos profissionais de salde e da
educacéo; espacos personalizados conforme as peculiaridades do adolescente; promocéo de
espacos para adolescentes que vivem com a infeccdo; espacos sociais para sensibilizar as
pessoas acerca do HIV; desenvolvimento de atividades na escola junto a saude na prevencao
da discriminacdo.

Em relagdo as pesquisas futuras e intervengdes considera-se pertinente a implantacéo
dos resultados desta pesquisa nos cenarios de escola, servico de saude e na formulacdo das
politicas publicas, no sentido de implementar tais praticas de cuidado junto ao adolescente e
sua familia, com possibilidades de promover, aprimorar e qualificar o cuidado a saude do

adolescente junto a sua familia.
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APENDICE — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - Responsavel Legal pelo
adolescente ou adolescente maior de 18 anos - Termo de Assentimento -

Adolescente menor

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL-PROGRAMA DE POS-
GRADUAC}AO DE ENFERMAGEM
PESQUISADORA: Enfermeira Aline Cammarano Ribeiro.
ORIENTADORA: Dra Maria da Graga Corso da Motta.
PESQUISA: ADOLESCENTE QUE VIVE COM HIV/AIDS E SUA FAMILIA:
ELEMENTOS DO CUIDADO A SAUDE.

Eu, , confirmo que recebi as

informacBes necessarias para entender por que e como este estudo esta sendo feito.

Compreendi que:

— N&o sou obrigado(a) a participar ou autorizar o adolescente e/ou participar desta pesquisa.
O adolescente participara do estudo e sua familia de espontanea vontade. Se quiser desistir
sua vontade sera respeitada, em qualquer momento da pesquisa. Essa decisdo ndo trara
dificuldades para o seu atendimento no hospital.

— este estudo tem como objetivo desenvolver elementos de cuidado a saude para o
adolescente e familiar/cuidador, que priorizem o fortalecimento de vinculos, a manutengéo
da qualidade de vida, a promocéo dos direitos.

— sera realizado em trés momentos, sendo o segundo com a participacdo do adolescente e sua
familia, na produgdo coletiva de um modelo de cuidado de intervencdo para o adolescente
e sua familia. . Esse sera desenvolvido nos cenarios: ONG: Grupo de Apoio a Crianca
Soropositiva mais Crianca e no Grupo de Atencdo a Aids Pediatrica (GAAP) do Hospital
da Crian¢a/Grupo Hospitalar Concei¢do. Com a duracgdo de 60 min.

— no segundo momento, havera discussdes e producfes artisticas sobre as tematicas:
Medicamento; Sexualidade; Discriminacdo, Revelacdo do Diagnostico e Direitos
Humanos, apds um periodo acordado junto com a pesquisadora, os familiares e adolescente
fardo um FEEDBACK.

— a conversa pode envolver sentimentos do adolescente e sua familia ao lembrar e falar
sobre 0 que ja viveram. Quando for preciso atender alguma necessidade do adolescente,
provocada por essas lembrancas e sentimentos, a equipe do hospital estara disponivel para
atendé-lo, a pesquisadora far contato prévio com o servico.

— se 0 adolescente e familia permitirem, a conversa sera gravada em gravador digital para
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que a pesquisadora possa dar maior atencdo ao adolescente, ndo tendo que anotar tudo o
que ele falar.

— 0 que o adolescente e familia falarem serd digitado (transcrito) e as gravacdes serdo
guardadas por cinco anos, por determinacdo das normas de pesquisa. Somente a
pesquisadora e a orientadora do estudo terdo acesso aos dados da pesquisa, 0s quais irdo
compor um banco de dados.

— 0s resultados do estudo deverdo ser divulgados e publicados, com fim cientifico; o nome
do adolescente ou do familiar ndo aparecera: cada um deles recebera um cédigo (por
exemplo Al, A2, A3 ...) e familia (F1; F2; F3...) Assim, ninguém podera descobrir quem é
o0 adolescente e familia, o que protegera sua identidade e mantera o segredo (sigilo) do seu
diagnostico.

— se 0 adolescente e familia tiverem davidas sobre o estudo, poderdo telefonar a cobrar para
a pesquisadora Aline Cammarano Ribeiro (51-95094046) ou para a orientadora Prof. Maria
da Graca Corso da Motta (51-99874136). E, também para o Comité de Etica em Pesquisa
da UFRGS (51- 3308-4085) e Comité de Etica do Grupo Hospitalar Conceicdo (51-
33572000).

Eu /Autorizo participo(ar) desse estudo e autorizo a

publicacdo das informacdes nele obtidas.
Porto Alegre/RS de 2013.

Assinatura do familiar/cuidador/responsavel :

Assinatura do adolescente:

Assinatura da pesquisadora:
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CUIDADO A SAUDE DO ADOLESCENTE QUE VIVE COM HIV/AIDS E FAMILIA

Pesquisador: MARIA DA GRACA CORSO DA MOTTA
Area Tematica:
Versdo: 1

CAAE: 14141313.5.0000.5347
Instituigio Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL/COMITE DE ETICA EM

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio
DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 244 308
Data da Relatoria: 04/04/2013

Apresentagio do Projeto:

O projeto de tese de doutorado esta bem escrito e fol organizado a partir de pesquisas anteriores feitas
pelas autoras. Sua justificativa cita tanto questdes sobre salde, como sobre as relagdes familiares e sobre
as transformacdes pertinentes a adolescéncia na situacdo examinada.Q texto esta coerente e consistente
em sua argumentacdo e referéncias tedricas e sobre outras investigacGes. A pesquisa utilizara uma
metodologia de intervencdo ja referendada em investigacdo anterior:-o Método Criativo Sensivel. Essa
abordagem propde o trabalho de produc&do artistica como forma de expressdo de sentimentos e
conhecimentos relativos & doenca e ao tratamento. A intencdo & acompanhar jovens portadores de HIV e
seus cuidadores para apoiar a manutengdo dos tratamentos e os cuidados de si. O convite sera feito aos
participantes em dois locais de tratamento: o Ambulatario de Atendimento Especializado em DST/aids do
Grupo de Atencdo a Aids Pediatrica (GAAP) do Hospital da Crianga/Grupo Hospitalar Conceicdo e na ONG
Mais Crianca . Sera considerada a faixa etaria de 13 até 19 anos de idade, usada como faixa etaria de
referéncia no Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais (BRASIL, 2012). O nimero de participantes
previsto &€ de aproximadamente 21 jovens e 21 cuidadores. O Método Criativo Sensivel foi criado pela
pesquisadora Enfermeira Ivone Evangelista Cabral,em 1997 e tornou-se uma alternativa a pesquisa em
enfermagem, pois valoriza as singularidades de cada participante do grupo e a coletivizacdo das

experiéncias (CABRAL, 1998). Estdo previstos cinco momentos:
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primeiro- a apresenta¢do de cada membro do grupo; Segundo- a explicacio dos objetivos e das atividades
norteadoras para a construgdo de diretrizes de cuidado a saude do adolescente e de sua familia (questdo
geradora do debate:qual o tipo de cuidado a salde do adolescente em relacdo a sua sexualidade, ao uso de
medicamentos, a revelacdo do diagnéstico, a discriminagdo e ao direito a cidadania?); terceiro- a
apresentacdo das producées artisticas individuais ou coletivas, socializando-as; quarto- os temas geradores
serao codificados em subtemas discutidos e negociados com os participantes; quinto- a sintese dos temas
e subtemas e a validagdo dos dados. Finalmente, sera feita a proposta das diretrizes de cuidado & sadde do
adolescente que vive com HIV/aids e sua familia. Para tanto sera usada a analise de conteado (Minayo,
2010). Os sujeitos, adolescentes e familiares/cuidadores, separadamente, serdo divididos em trés grupos de
sete pessoas para as oficinas. O namero de oficinas podera alterar-se de acordo com os objetivos do estudo
e a producdo sera realizada até alcancar os objetivos propostos no estudo.A pesquisa prevé a escolha de
um local apropriado e dos materiais a serem disponibilizados aos participantes como:os crachas de
identificacdo, cadeiras dispostas ao redor de uma mesa, gravador digital, folhas de cartolina, canetas e lapis

coloridos e folhas de papel A4.

Objetivo da Pesquisa:
Construir diretrizes de cuidado a saide do adolescente, a partir da experiéncia do adolescente que vive com

HIV/aids e sua familia.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Diz o projeto: A participacdo na entrevista apresentara risco minimo a dimensdo fisica, moral, intelectual,
social, cultural ou espiritual aos participantes. A conversa pode envolver sentimentos do adolescente ou do
seu familiar ao lembrar e falar sobre suas vivencias. Quando for preciso atender alguma necessidade do
adolescente e/ou do familiar, provocada por essas lembrancas e sentimentos, serdo realizados

encaminhamentos a servicos especializados.

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:

Autoras tem experiéncia e producdo sobre o tema. O projeto esta bem organizado, & consistente e traz para
sua fundamentacdo pesquisas recentes e bibliografia atualizada. A metodologia escolhida & pertinente ao
objetivo proposto e os procedimentos escolhidos explicitam os cuidados éticos necessarios.

Consideragdes sobre o5 Termos de apresentagio obrigatéria:
TCLE claro, completo e em linguagem acessivel.
Autorizacdes anexadas: da UFRGS, da ONG Mais Crianca e do Grupo Hospitalar Conceicdo.
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Recomendagdes:
Nada a acrescentar.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Recomenda-se aprovacdo.

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Nao

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Encaminha-se.

PORTO ALEGRE, 12 de Abril de 2013

Assinador por:

José Artur Bogo Chies
(Coordenador)
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