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“Procurando bem

Todo mundo tem pereba

Marca de bexiga ou vacina

E tem piriri, tem lombriga, tem ameba
[...]

Futucando bem

Todo mundo tem piolho

Ou tem cheiro de creolina

Todo mundo tem um irmao meio zarolho
[...]

Medo de subir, gente

Medo de cair, gente

Medo de vertigem

Quem néao tem”

(Ciranda da Bailarina - Chico Buarque)



RESUMO

Busca-se compreender o processo de adolescer com HIV/aids e as implicagbes
para as acdes de saude desenvolvidas nos diferentes niveis de atencao.Trata-
se de uma pesquisa bibliografica do tipo qualitativa exploratéria descritiva. Na
coleta das informagfes que contemplou a temética do HIV/aids e adolescer
foram encontradas na literatura: livros no periodo de 1996 a 2002 e periddicos,
teses e dissertacbes no periodo de 2003 a 2009, totalizando vinte e quatro
publicacdes. Os resultados apontaram cinco categorias: trajetdria da sindrome
da imunodeficiéncia adquirida; adolescer, adolescéncia e juventude;
vulnerabilidade; revelacdo do diagnédstico e a¢cbes de saude. Enfocando, por
fim, acbes de saude e as contribuicdes do cuidado em enfermagem
desenvolvidas a esse grupo. Considerando que o0s estudos nacionais estéo
estruturados e possuem qualidade, apesar de ainda haver caréncia de estudos
especificos sobre o adolescer com HIV/aids. Considera finalmente a
necessidade de um cuidado em saude mais aprimorado, visando envolver a
triade: adolescente, familia/cuidados e servico de saude além de apontar a
importancia do desenvolvimento de mais pesquisas envolvendo a tematica. Por
fim, aponta recomendagfes aos servicos de saude e ao ensino/formagédo dos
profissionais da &rea as saude.

Descritores: Adolescente, Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida, Cuidado

de Enfermagem e Servi¢os de Saude da Crianca.
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1 INTRODUCAO

O processo de adolescer no individuo saudavel envolve um conjunto de
fendmenos bioldgicos e universais do crescimento e desenvolvimento humano.
Envolvem aspectos fisico-corporais, conjuntamente a fatores produzidos no
ambito das sociedades (ABEN, 2001). Segundo Resta (2006), o processo de
adolescer é um periodo em que 0s jovens estdo muito sensiveis as varias
mudancas ocorridas na mente, no corpo fisico, nos sentimentos, ou seja, na
prépria construcdo da identidade que se desenvolve nesse processo dinamico.
A essas peculiares somam-se fatores relacionados a presenca do Virus da
Imunodeficiéncia Humana (HIV) ou a Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
(Aids).

A Aids em criancas estéa relacionada com a incidéncia da epidemia entre
as mulheres. A partir de 1985 sao descritos os primeiros casos de transmisséo
pelo HIV em bebés no Brasil. Em 1996, novas descobertas da medicina
possibilitaram o desenvolvimento de medidas profilaticas, com o uso dos
antirretrovirais (ARV’s), diminuindo a taxa de transmissdo vertical (CRUZ,
2007).

O surgimento da profilaxia feita com a administracdo de medicamentos
ARV’s fez com que houvesse o aumento da sobrevida destas criancas até a
adolescéncia. Portanto, ndo sdo apenas meninos e meninas infectados durante
a adolescéncia. Trata-se de uma nova experiéncia: o iniciar do adolescer,
infectado pelo HIV ou com Aids desde o nascimento.

O adolescer envolve uma série de mudancas na aparéncia fisica, que
interferem nas relacbes de grupo, geralmente intensificadas nessa etapa da
vida. A sexualidade também se destaca no adolescer quando contempla
aspectos fisicos, psico-emocionais e sOcio-culturais e desperta para
descobertas como: o préprio corpo, 0 exercicio do prazer e os valores e
comportamentos em processos afetivos e sexuais (ABEN, 2001). As mudancas
fisicas relacionadas a sexualidade confrontam-se com o preconceito de ser um
adolescente que vive com HIV/Aids. Este preconceito é, muitas vezes,
traduzido no siléncio, que aparece tanto dentro da familia, quanto na escola e

demais grupos sociais desse jovem.



A adesdo ao tratamento com os ARV’s e as limitagcbes decorrentes
desse tratamento sdo outras dificuldades vivenciadas por estes jovens e
mobilizam questbes mais profundas em relagédo aos seus sentimentos como a
ambivaléncia entre a independéncia e a dependéncia dos
familiares/cuidadores. Visto que a doenca acompanha uma necessidade de
auxilio do adulto para prover seu cuidado, como cumprimento dos horarios das
medicacbes, a observacdo dos efeitos colaterais gerados pelo uso da
medicacdo e até mesmo o controle médico retardam o sentimento de
independéncia almejado e caracteristico do processo de adolescer.

A motivacao principal em relacdo ao tema para a realizacdo deste
projeto foi a experiéncia prévia de dois anos participando de um grupo de
pesquisa voltado a atencdo das criancas e dos adolescentes que vivem com
HIV/aids e suas familias. Estudando a adesdo ao tratamento com ARV's e
convivendo com esses jovens foi possivel perceber as dificuldades vivenciadas
por eles no processo de adolescer. Tratando-se de criancas com HIV/aids, a
responsabilidade sobre o tratamento é de seus familiares/cuidadores e é nessa
etapa de transicdo da infancia para a vida adulta que iniciam-se os conflitos
caracteristicos do processo de adolescer. Com esta proximidade, percebi que o
processo de adolescer € um ponto relevante na adesdo ao tratamento com
ARV’s. Visto que, nesse periodo, o futuro adulto determinara o nivel de
aderéncia ao seu tratamento e aos cuidados relacionados a futura exposi¢ao
dos parceiros sexuais, apoiado na relacdo de cuidado na familia e nos vinculos
mantidos com os profissionais de salde e instituicdes.

Conhecendo as praticas de saude oferecidas em instituicbes de saude e
nos servigos de atendimento especializados em HIV/aids e observando-se as
acOes de saude contempladas nos trés niveis de atencéo descritos pela Lei N°
8.080: prevencdo, promocdo e recuperacdo da saude (BRASIL,1990).
Constatou-se a necessidade de uma atencédo diferenciada a saude de jovens,
focada no processo de adolescer e somada as caracteristicas cronicidade do
HIV/Aids e os cuidados impostos pelo tratamento.

Com isso, a questdo principal do estudo é: Quais as necessidades dos
jovens em processo de adolescer que vivem com HIV/aids, suas implicacdes

para o cuidado da saude?



2 OBJETIVO

Compreender o processo de adolescer com HIV/aids e as implicagbes

para as acles de saude desenvolvidas nos diferentes niveis de atencao.



3 METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa bibliogréafica, do tipo qualitativa exploratéria
descritiva com base nos passos propostos por Gil (2002), quais sejam: escolha
do tema, levantamento bibliografico preliminar, formulacdo do problema de

pesquisa, elaboragéo do plano provisoério do assunto e busca das fontes.

3.1 Busca das Fontes

A pesquisa desenvolve-se com base em material j& elaborado,
constituido principalmente de artigos cientificos e alguns livros que contemplem
a tematica.

A busca de dados foi realizada a partir da pesquisa nas seguintes bases
e bancos de dados eletrdnicos: Publicacbes Médicas (PubMed), Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Saude (LILACS) e literatura especializada
em saude (ADOLEC). De acordo com Gil (2002), os periddicos constituem o
meio mais importante para a comunicacéo cientifica. E com o uso desses que
se torna possivel a comunicacao formal dos resultados de pesquisas originais e
a manutencao do padrao de qualidade na investigacao cientifica.

Para a busca nos bancos de dados citados foram utilizados Descritores
em Ciéncias da Saude (DeCS) encontrados na Biblioteca Virtual de Saude, tais
quais: Adolescente, Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida, Cuidado de
Enfermagem, Enfermagem e Servigcos de Saude da Crianca. A revisdo também
contou com a busca no Sistema de Bibliotecas da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul que contempla livros, teses e dissertacdes abordando a
tematica a ser trabalhada.

Ao desenvolver o estudo foram encontrados periddicos referenciados de
revistas eletrénicas ou impressas, contemplando o periodo de seis anos (2003-
2009). Por meio eletrbnico também foram utilizados sites do ministério da
saude e a respeito da Associacao Brasileira de Normas Técnicas.

O sistema de bibliotecas contribui substancialmente com a construcéo
da pesquisa, de maneira que possibilitou o0 uso de livros no periodo de 1996 a
2002 e dissertacao (2006) e tese (2008).
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3.2 Anélise dos Dados

Seguindo a metodologia proposta por Gil (2002), a analise dos dados
deu-se da seguinte forma: leitura do material obtido pelas diversas fontes de
busca, confeccdo de fichas catalogadas de acordo com os temas enfocados,
organizacao logica do assunto e a redacédo final do estudo. A elaboracédo das
fichas (APENDICE A) seguiu 0 modelo resumitivo proposto por Rauen (2002)
constando de cabecalho, titulo seguido da referéncia, corpo da ficha, ou
resumo propriamente dito e a fonte de busca.

A leitura do material seguiu-se de identificacdo das informacdes e dados
constantes do material impresso e eletronico. Estabelecendo relagbes entre as
informagdes e os dados obtidos com o objetivo do estudo e analisando a
consisténcia das informacdes e dados apresentados pelos autores

ApoOs leitura do material foram selecionados o0s seguintes materiais
(Quadro 1):

Resultados do material selecionado

Material consultado Ano NUmeros
Periodicos eletronicos 2003-2009 12
Capitulos de livro 2008 2
Livros 1996-2002 5
Teses 2008 1
Dissertacoes 2006 1
Relatério de Pesquisa 2009 1
Sites oficiais 2009 2

Quadro 1 - Resumo dos materiais encontrados.

3.3 Aspectos Eticos

Os aspectos éticos foram contemplados na construcdo do estudo,
respeitando as normas de citacdes e referéncias de acordo com a Associacao
Brasileira de Normas Técnicas (ABNT, 2002).
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4 RESULTADOS

Ao desenvolver a pesquisa foram encontrados diversos estudos
envolvendo a tematica selecionada. Dentro da vasta pesquisa fez-se
necessario entdo categorizar os temas a serem contemplados.

Para introduzir fez-se um breve relato do que é a Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida e a trajetéria da epidemia. Revisou-se o0 que € ser
adolescente e a visdo dos mesmos sobre si e a representacéo do HIV/aids.

Desenvolveu-se conjuntamente com o conceito de vulnerabilidade
apresentado por Ayres (1996) e as caracteristicas do processo de adolescer
que os tornam susceptiveis a diversos agravos.

Outro desafio vivenciado no processo de adolescer com HIV/aids é a
revelacdo do diagnodstico realizada das mais diversas formas tanto pelos
cuidadores como pelos profissionais no servico de saide ou em conjunto. Foi
possivel identificar quais foram as facilidades e as dificuldades vivenciados
nesse processo. Revisou-se as acbOes de salde prestadas a esses
adolescentes e as experiéncias construtoras de um cuidado aprimorado

abrangendo o adolescer com HIV/aids e todas as suas caracteristicas.

4.1 Trajetoria da sindrome da imunodeficiéncia adquirida

A sindrome é caracterizada por um conjunto de sinais e sintomas e a
imunodeficiéncia pela inabilidade do sistema de defesa do organismo humano
para se proteger contra microorganismos invasores. Diz-se adquirida por n&o
ser causada espontaneamente, mas por um fator externo, o Virus da
Imunodeficiéncia Humana (BRASIL, 2006b).

De acordo com o Programa Nacional de Aids a doenca surgiu na Africa
Central na metade do século XX e, provavelmente, por uma mutacdo dos virus
dos macacos apés a ingestdo da carne por humanos e disseminou-se pelo
mundo por meio da globalizacdo (PINTO et al, 2007).

No Brasil, os primeiros casos de Aids confirmados foram em 1982, no
estado de Sao Paulo, e, desde o inicio da década de 1980 até 2006, existem

aproximadamente 600 mil brasileiros diagnosticados com o virus da Aids. Do
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total dos casos de Aids, mais de 80% concentram-se nas regides Sudeste e
Sul (BRASIL, 2006b).

Em 1986, surgiu o primeiro medicamento contra a Aids, a Zidovudina®
(AZT), e, seis anos apos, em meados de 1992 o governo federal autorizou a
distribuicdo gratuita da medicacéo ao portador do HIV e pacientes com Aids. A
partir dos avancos cientificos e tecnoldgicos referentes a prevencdo da
infeccdo pelo HIV e ao desenvolvimento de medicacdes voltadas aos
individuos que vivem com Aids, o Brasil ocupa posi¢do de destague em termos
de assisténcia e prevencdo dessa epidemia. O Programa Brasileiro de Aids
apresenta méritos de reconhecimento mundial, pois garante, por meio da Lei n°
9.313, de 13 de novembro de 1996 (BRASIL, 1999), a distribuicdo gratuita e
universal de medicamentos anti-HIV pelo sistema publico de saude (MOTTA et
al, 2009).

Esse reconhecimento mundial do programa nacional principiou no final
da década de 1980, mais especificamente no ano de 1988, com a distribuicéo,
na rede publica, de medicacdes para combater as doencas oportunistas que
acometiam os pacientes com Aids (BRASIL, 1999).

A distribuicdo dos antiretrovirais permitiu reduzir em 50% a mortalidade
por Aids no Brasil, e aumentou em 80% o tratamento as doenc¢as oportunistas,
melhorando a qualidade de vida das pessoas que vivem com HIV/Aids (PINTO
et al, 2007).

Diferentemente do que ocorreu no comeco da epidemia (onde a
populacdo masculina e homossexual era a mais atingida), hoje, percebe-se
uma significativa mudanca. Houve um aumento da transmissao heterossexual
e, consequentemente, um crescimento das mulheres contaminadas pelo HIV,
chamada feminizacdo da epidemia. Outra transformacéo indica que houve uma
pauperizacdo da sindrome. Quando a superioridade atingida deixa de ser de
classe e escolaridade favorecida e sim se encontra entre a populacdo com
menor condi¢gbes socio-econdémicas. No século XXI, mais especificamente na
década atual, percebeu-se conjuntamente uma alteracdo sazonal nos
aparecimentos dos casos: em 1980, a epidemia era restrita aos centros
metropolitanos, atualmente, 70% dos municipios brasileiros ja tiveram um caso
de HIV/aids registrado. Sendo a maioria das pessoas contaminadas, no Brasil,

mulheres de baixa renda com a forma principal de transmissdo sendo a
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heterossexual, maior do que a dos usuarios de drogas injetaveis (PINTO et al,
2007).

Com a feminizagdo do HIV/aids as criangas contaminadas por
transmisséo vertical passam a ser uma realidade a ser enfrentada no pais. A
transmissao vertical; trata-se da situacdo em que a crianca € infectada pela
mae tanto no periodo gestacional, no momento do parto ou por meio da
amamentacao. Tais buscas vado ao encontro da reflexdo de Paula (2007),

quando diz que:

[...] a primeira geragdo de criancas infectadas pela
transmissdo materno-infantil estqd alcancando nos
dias de hoje a fase da adolescéncia, sendo que
muitos ainda ndo tém conhecimento do seu real
diagnéstico, o que vem reafirmar a complexidade
desta experiéncia e a necessidade imprescindivel de
acOes de intervencéo e cuidado que vislumbrem uma
possibilidade de um vivenciar com a qualidade e a
dignidade nesta nova fase de desenvolvimento do
ser humano (p. 278).

A maioria dos adolescentes infectados pelo HIV encontram-se
neste grupo. Os demais adquiriram o virus de maneira horizontal, seja por
relacbes sexuais ou por uso de drogas e compartihamento de seringas
contaminadas (THIENGO; OLIVEIRA; RODRIGUES, 2005).

Os adolescentes que se contaminam por transmissao vertical do HIV
podem ter diagndstico revelado tanto na infancia quanto na adolescéncia.
Esses, nascidos em uma época em que o tratamento contra a transmissao nao
era conhecido e eficaz como é atualmente em que existem acdes

programaticas focadas na reducéo da taxa de transmisséo vertical.

4.2 Adolescer, Adolescéncia e Juventude

Ao introduzir o tema em questdo, faz-se necessario o esclarecimento e
definicdo de algumas terminologias utilizadas como processo de adolescer,
adolescentes e jovens.

O processo de adolescer refere-se ao crescimento e desenvolvimento
humano, em que sédo observadas rapidas e substanciais mudancas na vida e

nos corpos infantis. Essas, abrangendo fatores como: acentuado crescimento
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pondero-estatural e o surgimento de novas formas fisicas; transformacées no
funcionamento bioldgico - sobretudo no sexual e reprodutivo; construcdo de
novas relagbes inter-subjetivas; manifestacbes peculiares de novos
sentimentos, modos de pensar e se comportar - refletindo novas identidades e
inser¢cdes no mundo interno e externo a familia (ABEN, 2001).

Adolescentes séo consideradas as pessoas entre 10 a 20 anos; jovens
sao entre 15 e 24 anos. Vé-se que existe uma intersec¢ao entre os dois grupos
cujos significados remetem a sentimentos de carater positivo e negativo.
Adolescéncia tem, em geral, um carater negativo, remetendo a busca pela
independéncia, irresponsabilidade, dificuldades emocionais e impulsividade,
enquanto o termo jovem remete a algo altamente positivo, ligado diretamente a
independéncia, a criatividade e a responsabilidade. Assim, um jovem nao
necessariamente se vé ou é visto como pouco responsavel pelo fato de ter
menos de vinte anos. Entretanto, a juventude e a adolescéncia sdo instituidas
por referéncia a entrada no mundo do trabalho, os limites que definem seu
inicio e seu final sdo imprecisos e variaveis, e fortemente marcados pela
insercdo social do individuo. (VILLELA e DORETO, 2006).

Foi escolhido o termo adolescer por acreditar-se que contempla melhor a
complexidade desta etapa do crescimento e desenvolvimento humano.

Na tentativa de compreender como pensam 0s adolescentes e quais
suas concepcdes sobre HIV/aids, foi realizado um estudo por Camargo;
Barbara; Bertoldo (2007) nas escolas da rede publica de Floriandpolis. Muitos
dos adolescentes participantes compartilham da representacdo social do
HIV/aids, incorporada por elementos como: doenga, morte, medo, sofrimento e
preconceito. No¢cOes absorvidas pela sociedade e que foram difundidas pela
midia na época do surgimento da doenca.

Em contrapartida, estudo realizado em escolas do municipio de Séo
Goncalo no Rio de Janeiro por Assis et al (2003) apontou que os adolescentes,
na mesma faixa etdria da pesquisa anterior, ttm uma visdo positiva de si
proprios em contraposi¢cao ha visdo degenerativa que os adultos e a sociedade
em geral possui. Deste modo, apesar do estigma vinculada ao viver com
HIV/aids, a promoc¢do de saude aos adolescentes que vivem com HIV/aids
deve ser prestada de maneira positiva. Envolvendo-o no seu cuidado de forma

que se sinta capaz de compartilhar suas duvidas e angustias de maneira
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tranquila e havendo um compartilhamento do cuidador seja ele familiar ou do
servico de saude.

Os adolescentes vivendo com HIV/Aids tém direitos sexuais e
reprodutivos e precisam receber informagdes e orientagdes claras e atuais
sobre prevencao, riscos, transmissdo vertical e técnicas de reproducéo
assistida (AYRES et al, 2004). Do mesmo modo que deve ocorrer com
adolescentes nao contaminados.

Algumas dessas dificuldades podem estar relacionadas a transmisséo
vertical, o que os diferencia da populacdo em geral vulneravel a esse agravo. A
situacdo de falta de didlogo sobre a doenca também pode estar relacionada a
dificuldade dos cuidadores e profissionais de saude em dialogar sobre
questbes referentes a essa etapa do desenvolvimento. Dentre as quais:
independéncia, responsabilidade em relagéo a si e aos outros, e as questdes
relacionadas a sexualidade (MOTTA et al, 2009).

As possibilidades, limitacdes e consequéncias de viver com 0 virus sao
compreendidas nos relatos dos adolescentes, apontados pela pesquisa
realizada por Motta et al, (2009.) Onde esses revelam a ambivaléncia gerada
pelo cotidiano medicamentoso e pela diferenca em relacdo aos outros
adolescentes que nao vivenciam essa situacdo. Eles podem fazer tudo o que
0S outros adolescentes fazem, mas necessitam de uma rotina regrada e com

limitacdes advindas do tratamento.

4.3 Vulnerabilidade

O conceito de vulnerabilidade comecou a ser estudado especificamente
na area da saude no inicio da década de 1980, justamente para abordar
aspectos relacionados a epidemia da aids (SANCHEZ e BERTOLOZZI, 2007).
Segundo Ayres (1996), o adolescente encontra-se em um grupo vulneravel por
diversos fatores como a sexualidade, o uso de drogas e a exposicdo a
violéncia.

Desta forma contemplou-se o conceito de vulnerabilidade segundo os
preceitos propostos por Ayres (1996) que a classifica em trés planos analiticos.
O autor refere que “[...] jA se atestou a indissociabilidade das dimensdes
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sociais, culturais e psicologicas para uma adequada compreensdo do que seja
a adolescéncia e a saude na adolescéncia” (p.5).

O primeiro preceito proposto por Ayres (1996) para analise € o
individual, e diz respeito a determinados comportamentos e atitudes que criam
uma maior oportunidade de infeccdo e/ou adoecimento, além de considerar a
correlacdo existente entre o grau de consciéncia que os individuos tém acerca
do HIV/Aids e o poder de transformacgé&o desses comportamentos e atitudes.

O segundo preceito é o plano social e o terceiro programatico ou
institucional que avalia o grau de comprometimento governamental através de
acOes de saude voltadas a esse grupo. Trata das caracteristicas do HIV/Aids
na crianga e no adolescente, bem como a terapéutica da doenga e suas
implicagBes na vida desses jovens referentes as caracteristicas dos ARV’s e
seus efeitos colaterais.

O conceito de vulnerabilidade utilizado neste estudo teve sua origem na
area da advocacia internacional relacionadas aos direitos Universais do
Homem e aos grupos ou individuos caracterizados como frageis, tanto juridica,
como politicamente. Desta maneira, a protecdo, promo¢ao e garantia dos
direitos da pessoa humana foi construido (SCHAURICHI; MEDEIROS; MOTTA,
2007). Historicamente houve um aprimoramento e aprofundamento tedrico-
pratico, chegando-se ao conceito estudado e utilizado atualmente.

Segundo Ayres (1996):

A nocdo de vulnerabilidade busca estabelecer uma sintese
conceitual e préatica das dimensBes sociais, politico-
institucionais e comportamentais associadas as diferentes
suscetibilidades de individuos, grupos populacionais e até
mesmo nacdes a infeccdo pelo HIV e as suas consequéncias
indesejaveis [como doenca e morte] (p. 5).

Na reflexdo feita por Meyer et al, (2006) as trés situagbes de
vulnerabilidade conforme citado anteriormente remetem as seguintes questodes:
"(...) Vulnerabilidade de quem? Vulnerabilidade a qué? Vulnerabilidade em que
circunstancias ou condi¢cdes?” (p. 1339). Questionamentos que buscam
esclarecer a ideia do que trata “ser vulneravel’. As autoras Villela e Doreto

(2006) também refletem sobre vulnerabilidade dos jovens, da seguinte forma:
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[...] pode ser vista como produto da interacdo entre
caracteristicas do individuo — cognicdo, afeto, psiquismo — e
estruturas sociais de desigualdades - género, classe e raca —
determinando acessos, oportunidades e produzindo sentidos
para o sujeito sobre ele mesmo e o mundo (VILLELA e
DORETO, 2006, p. 2469).

Ao contextualizar a vulnerabilidade versus as caracteristicas do
adolescer pensa-se no conceito exato do que é ser adolescente atualmente. O
que pensam os jovens de hoje e de que maneira estdo preparados para cuidar
de si.

A adolescéncia pode ser entendida como um processo de transi¢ao, na
qual algumas etapas do desenvolvimento ndo tenham sido completamente
adquiridas, favorecendo maior exposicdo a riscos. A falta de percepcédo da
propria vulnerabilidade, e a possivel imaturidade cognitiva para compreender e
agir diante de possibilidades futuras, inclusive diante das questbes de

sexualidade, que sao parte integrante de sua identidade (AYRES et al, 2004).

4.4 Revelacao do Diagnostico

Revelar o diagndéstico do HIV/aids hoje é considerado um dos grandes
desafios em relacdo ao cuidado de criangcas e adolescentes que vivem com
HIV/aids. De que maneira e quando deve-se informar sobre as condicOes
dessa doenca com caracteristicas de cronicidade que os afeta. Quem deve
estar envolvido neste processo e qual o papel do servigo/profissionais de
saude.

Contribuindo para a revelacdo precoce aparecem as campanhas de
prevencdo ao HIV/Aids que estdo presentes tanto nos servicos de saude, onde
o adolescente realiza 0 seu tratamento, quanto nos meios de comunicagao.
Portanto, pode ser ilusério julgar que uma crianca em idade escolar ou
adolescente ndo associard essas campanhas publicitarias a situacéo
vivenciada em relacéo ao seu tratamento (MOTTA et al, 2009).

Com a sexualidade, caracteristica do adolescer, outra questdo destaca-
se nesta fase do crescimento humano. Além do conhecimento pelo
adolescente de sua terapéutica ser essencial para a compreensao e adesao ao

tratamento. A necessidade da revelacdo do diagnostico € uma questdo a ser
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trabalhada com os profissionais do servico de saude onde esse adolescente
recebe tratamento em conjunto com a sua familia, para Lima e Pedro (2008)
além de ser uma questdo ética, o conhecimento da terapéutica € importante

para a compreenséo e adesao ao tratamento.

Por tratar-se de uma doenca cujo estigma permanece vigente
na sociedade, a revelacdo do diagnéstico de HIV/Aids e o
convivio com a doenca, independente da idade do portador,
promove inicialmente uma ndo aceitacdo da doenca pelo
préprio portador. Esse tipo de reacdo pode desencadear
sentimentos e reagdes de tristeza, inconformismo, vergonha e
aceitacdo em um periodo mais tardio (p.5).

Segundo Marques et al, (2006) a revelacédo da infeccao pelo HIV torna-
se 0 marco inicial para a construgcdo de uma histéria e identidade desses
adolescentes. Visando ndo somente os adolescentes contagiados por
transmissao vertical, mas também os ja infectados na adolescéncia, por
transmissao sexual ou uso de drogas, parece ser 0s que mais sofrem no
momento da revelag¢do do diagndéstico.

Este mesmo estudo apresentou as diversas formas de revelacdo do
diagnéstico e os sentimentos dos adolescentes, seus pais e cuidadores. Na
otica do adolescente; possibilitou uma maior autonomia frente a uma nova
realidade, fazendo escolhas e tomando decisfes pertinentes ao cuidado de si e
sua interacao social.

Para Motta et al, (2009) apesar do pacto de siléncio entre cuidadores,
profissionais de saude, criancas e adolescentes em relacdo ao HIV e a aids,
ISso ndo quer dizer que todas as informacdes devam ser impostas a0 mesmo
tempo aos adolescentes. Essas devem ser trabalhadas dentro do processo de
revelacdo, de acordo com 0s questionamentos que possam surgir no tempo de
cada adolescente.

Estudos apontam estratégias de revelacdo, as quais implicam a
construcdo de uma relacdo de confianca mutua e o estabelecimento do dialogo
profissional-crianca/adolescente-familia. Isso ocorre mediante, principalmente,
a escuta e a troca, em uma postura acolhedora, que proporcione as criancas e
aos adolescentes instrumentos para cuidar de sua saude com autonomia,
liberdade e apoio (FONTENELLE; SERAFIM; FILGUEIRAS, 2004).
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Diversos estudos (Lima e Pedro, 2008; Marques et al, 2006; Motta et al,
2009), apontam que quando a crianca conhece o diagnéstico de aids na
primeira infancia, os familiares referem que ela aprende desde cedo sobre suas
responsabilidades com o tratamento e h4 um amadurecimento ao lidar com os
temas envolvidos no viver com HIV/aids. Essa situacdo diferenciada mostra
que as questbes que permeiam a revelacdo do diagndstico, como medo,
ansiedade, vergonha, culpa tornam-se menos relevantes quanto mais cedo ela
ficar sabendo.

Entretanto, na perspectiva dos familiares apos a revelacdo do
diagnéstico, surge a questdo de tomar o medicamento para sempre e a
crianga/adolescente pode apresentar um comportamento pdés-revelacdo de
aceitacdo em tomar a medicacdo, mas também certa tristeza. Isso € um
comportamento permeado por sentimento de revolta e o medo da morte
(MOTTA et al, 2009).

Segundo levantado por Marques et al, (2006) outra dificuldade
enfrentada é a relagdo do diagndstico a terceiros. Quando surge o
guestionamento: E agora, a quem devo contar? Conviver com o siléncio e o
medo da rejeicdo € uma frequéncia para esses adolescentes, sendo que 0s
“parceiros” do segredo geralmente envolvem os familiares e a escola.

Para Paula (2008), os adolescentes que vivem com HIV levam sua vida
social dentro de uma normalidade peculiar a sua fase do desenvolvimento.
Todavia, participar de espacos sociais com outros adolescentes independente
da sorologia, ndo os coloca a vontade para compartilharem seus diagndésticos.
Pois, ha o medo da exclusdo/rejeicdo. Na vida adolescente, a escola configura-
se como uma instituicdo social muito presente e importante na formacéo das
relacdes sociais, portanto o silenciamento do diagnostico nesse lugar € comum.

Muitas vezes, 0 medo da discriminacdo e 0 estigma também séo
refletidos na prépria capacidade de o adolescente fazer planos para o futuro.
Antecipadamente, restringe seus sonhos e ambicdes pelo medo da exclusao
(MARQUES et al, 2006).
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4.5 Acbes de saude

Ao analisar o material encontrado foi possivel perceber que o cuidado
aos adolescentes que vivem com HIV/aids é um grande desafio para os
profissionais de saude.

A politica publica que trata da saude da crianca e mais especificamente
do adolescente possui conexdo entre politicas publicas de atencdo aos
portadores do HIV/aids. Ocorre uma intersecgdo entre elas, onde a

enfermagem contribui com o cuidado em saude desta populacéo.

4.5.1 Analisando as politicas publicas

A evolucdo das politicas publicas com relacdo ao HIV/aids no Brasil
caracterizou-se por fases distintas. Essas devem ser consideradas
desenvolvimentos dos conhecimentos cientificos com relacdo a doenca, as
participagdes sociais e institucionais diversas na formacdo das respostas a
epidemia e as acdes de saude organizadas e implementadas (PINTO et al,
2007).

Em consonancia, foi a partir da Constituicdo Federal de 1988 que
iniciou-se o processo de construgéo do Estatuto da Criangca e do Adolescente
(BRASIL, 2006a). Este trata da lei que dispBe sobre a protecdo integral a
crianca e ao adolescente. Em relacdo ao direito a vida e a saude, preconiza-se

0 seguinte:

Artigo 11. E assegurado atendimento integral a saude da
crianca e do adolescente, por intermediario do Sistema Unico
de Saude, garantido o acesso universal e igualitario as acdes e
servicos para a promocdao, protecao e recuperacao da saude.
(Redacéo dada pela Lei n° 11.185, de 2005) (p.12).

Incluindo neste grupo as necessidades dos adolescentes que vivem com
HIV/aids tendo em vista que ndo ha um acordo de lei especifico sobre a crianca
e adolescente que vive com HIV/aids. Incorporando as sancfes do estatuto é
possivel defender os seus direitos a saude e prestacdo de servicos.

Conjuntamente, acordando com o que rege o Sistema Unico de Satde

(SUS), referente a integralidade, o ser humano deve ser visto como um todo e
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gue a saude ndo se estende apenas a assisténcia de necessidades biologicas.
Deve contemplar as necessidades psicossociais, incluindo questbes de
comportamento, situacdo socio-econémica, condigcdes de moradia entre outros
(BRASIL, 2009). Compartilhando das necessidades e vulnerabilidades em que
estdo inseridos os adolescentes, o cuidado em saude deve envolvé-los de
maneira integral.

Referente a atencdo, o Programa de Saude da Familia (PSF), funciona
como “porta de entrada” ao sistema de saude, prevendo a resolutividade de
80% das intercorréncias, o encaminhamento para servi¢cos especializados dos
casos de maior complexidade e o acompanhamento de grupos etarios ou de
pacientes crbnicos. Portanto, falando de estratégia de captacdo desses
adolescentes e suas familias, seria importante que houvesse uma acgdo
integrada, entre esse programa e os Servi¢cos de Assisténcia Especializada em
HIV/aids (SAE). Dessa forma, seria possivel, entre outras, intensificar a
atencao/vinculo com o servico de saude e a adesao destes individuos ao
tratamento medicamentoso (SILVA et al, 2007).

Em diversos estados brasileiros, foram implantados pelo Ministério da
Saude, por meio do Programa Nacional de DST/HIV/aids, a partir de 1994, os
SAES, que nasceram para oferecer ao portador do HIV/aids uma assisténcia
realizada por uma equipe multidisciplinar, capacitada para assistir 0s casos
(SILVA et al, 2007). Em Porto Alegre, o SAE funciona no Centro de Saude Vila
dos Comerciarios (PAN 3) onde ha uma atencdo voltada para esse grupo, a
equipe multidisciplinar funciona de forma organizada, prestando um servigco de
gualidade aos seus USUArios.

Conforme as autoras acima; uma assisténcia adequada pode melhorar,
em muito, a qualidade de vida dos clientes com HIV/aids. A assisténcia
prestada por esses servicos envolve também apoio cognitivo, emocional e
educacional para eles, assim como para seus cuidadores, suas familias e a

comunidade em que estéo inseridos.

4.5.2 Cuidado em enfermagem

O cuidado humanizado em saulde deve desvincular-se do servico

prestado voltado exclusivamente para éxito técnico, mas sim considerar o
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usuario como sujeito no cuidado da sua saude. De maneira que,
conjuntamente, haja um continuo esfor¢co de equipes de usuarios de servicos,
gestores, representantes da sociedade civil e formuladores de politicas, de
construcdo de espacos de efetiva troca/comunicacdo, onde se possam
associar o cuidado pratico com os objetivos mais amplos (integralidade da
atencdo e aproximacdo do servico de saude e usuario) para o beneficio dos
usuarios de atendimentos especializados e da populagdo em geral (OLIVEIRA
et al, 2005).

Segundo sugerem Lima e Pedro (2008), tratando de assisténcia de
saude referente aos profissionais e educadores envolvidos na tematica do
HIV/aids, deve haver o desenvolvimento de um conhecimento mais profundo
em relacdo as questbes da adolescéncia. Para que, dessa forma, possam
implementar medidas onde o foco seja ndo apenas o tratamento da patologia,
mas a inclusédo de aspectos relacionados a educacao dos cuidadores/familiares
desses adolescentes, responsaveis pelos ensinamentos que influenciam em
seu desenvolvimento biopsicossocial.

Conforme Paula (2008), em relacdo a assisténcia, € necessario uma
organizacdo dos servicos de saude que atendam as criangcas que vivem com
HIV/aids, garantindo um espaco para esse grupo, considerando suas
caracteristicas como futuros adolescentes e suas necessidades especiais de
saude determinadas pela condicéo sorolégica.

A autora (2008) acrescenta que ao conhecer as particularidades de cada
individuo a enfermagem é capaz de incentivar e ajudar estes adolescentes a
integrarem-se cada vez mais com o0 processo de cuidado de si. Esse processo
precisa acontecer sem que haja imposi¢cdes, mas auxiliando-o a enfrentar suas
possibilidades e limitacdes.

O desenvolvimento da autonomia para o cuidado
precisa estar em consonancia com o desenvolvimento psico-
cognitivo-social de cada adolescente. Cada um tem seu modo
e tempo proprio de adquirir competéncias e habilidades em seu
desenvolvimento para refletir, entender e assumir suas
possibilidades e limitacdes (MOTTA et al, 2009, p. 122).

O cuidado em enfermagem deve considerar as particularidades desse

adolescente, a familia em que esta inserido e o contexto social que se
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apresenta para ele. O enfermeiro, junto com a familia, € responsavel por

auxilid-lo a (con)viver com o HIV/aids.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A partir deste estudo, foi possivel perceber que a manutencéo da saude
dos adolescentes que vivem com HIV/aids € um grande desafio e que muito
esta sendo feito mas ainda ha um longo caminho a ser trilhado. Para que todos
sejam atingidos por um cuidado integral, contemplando as necessidades
levantadas por eles mesmos em relacéo as suas reais demandas.

A idéia de representacdo social dentro das discussbes acerca do viver
com HIV/aids é bastante presente, mesmo sob o olhar do adolescente. A
histéria inicial da epidemia contribuiu para esse imaginario coletivo, que
colocou os grupos de risco (homossexuais, prostitutas e drogaditos) como
suscetiveis a infeccdo e, consequentemente, responsaveis por seus atos. No
entanto, a historia mostra que n&do existem grupos de risco e que a epidemia
ndo tem raca, cor, escolaridade, opcéo e/ou estilo de vida. Os protagonistas da
epidemia sédo todos seres humanos que mantém suas relagbes sociais no
mundo (MOTTA et al, 2009).

Dentro da historia do HIV/aids, o adolescente € objeto de estudos em
diversas pesquisas, investigando questfes como educacdo para a saude na
prevencdo do HIV/aids e outras doengcas sexualmente transmissiveis.
Entretanto, pouco € falado sobre aqueles adolescentes que ja vivem com
HIV/aids seja por meio de transmissao vertical (lida desde a infancia com a
doenca e possui um vinculo mais forte com o servico de saude) ou aquele
contaminado durante a adolescéncia/ inicio da vida adulta e descobriu o
diagnostico de maneira inesperada e possui um vinculo muito fraco com o
servico de saude.

Ha a necessidade de desenvolver mais estudos que contemplem esta
populacdo de maneira que seja mantida uma ligacdo de confianga e respeito
entre o servigo/profissionais de saude e esses usuarios. Muitas vezes aquela
crianca que possuia um bom vinculo com o servico e a familia torna-se um
adolescente ndo aderente ao tratamento e que pode ser um transmissor, sem
respeitar o uso de preservativos nas relagbes sexuais, com inicio da

sexualidade e questbes caracteristicas do adolescer.
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Houve dificuldade em encontrar material produzido exclusivamente
abordando as questdes do adolescente que vive com HIV/aids, filhos
contaminados por transmissédo vertical e detectados pelo servico desde a
primeira infancia.

Entretanto, apesar da busca ter sido feita em bancos de dados
eletrbnicos internacionais encontrou-se estudos brasileiros muito bem
estruturados e embasados que contribuiram substancialmente para a
construcdo da revisdo de literatura. Demonstrando que a qualidade da
pesquisa realizada nacionalmente possui valor reconhecido.

Encontrou-se pesquisas como por exemplo: Lima e Pedro (2008) e
Marques et al (2006), quando desenvolveram o estudo focados na revelacao
do diagnostico sob o olhar dos adolescentes e seus familiares/cuidadores.
Apontando as mais diferentes formas de revelagdo e as dificuldades e
facilidades encontradas nesse processo. Acreditando que a revelagéao
realmente seja um processo a ser trabalhado desde a infancia, contado o mais
cedo possivel & medida que a crianca/adolescente tenha a capacidade de
compreender as informacdes e a realidade de uma doencga com caracteristicas
de doenca cronica em sua vida. Lidar com a verdade de maneira pura pode ser
o modo mais respeitoso de tratar com esses adolescentes, fazendo com que
eles desenvolvam uma capacidade de enfrentar de forma aberta com essa
doenca carregada de estigma, de preconceito e muitas vezes de sofrimento.

O adolescente ndo raramente € tratado como imaturo e incapaz de
encarar seus problemas, mas na maioria das vezes ele surpreende ao
demonstrar que esta preparado para lidar com as mais adversas situacdes.
Esse torna-se o suporte da familia e assumindo um papel de lideranga positiva
e encorajadora.

Quanto as acles programaticas de saude, percebe-se a necessidade de
implementar uma politica de atencdo exclusivamente voltada para o
atendimento dos adolescentes que vivem com HIV/aids. H& a necessidade de
serem criadas conjuntamente estratégias que vinculem o servico de saude e a
familia no cuidado a esse adolescente.

Considerando a vulnerabilidade nas outras duas esferas: a individual
(entendimento deste adolescente sobre si e suas capacidades particulares), a

social (escola, amigos, vizinhos) em que esse adolescente esta inserido e sua
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interacdo surge a necessidade de uma reestruturacdo da imagem de quem €é e
como vivem as pessoas com HIV/aids. A representacdo social do HIV/aids
apareceu constantemente vinculada ao preconceito e sentimento de excluséao,
a midia ndo raramente é responsavel por incorporar essa imagem. O individuo
que vive com HIV/aids, mais especificamente o adolescente, deve ser
encarado pela sociedade e pelo servico de salude como um ser com suas
particularidades, sim, mas que nao esta a margem.

A formacédo dos profissionais da area da saude deve envolver questdes
referentes a inclusdo e a interacdo com o adolescente. De forma a ter “um
outro olhar” ao vivenciar o cuidado ao adolescente que vive com HIV/aids.
Tendo como fio condutor a integralidade, o desenvolvimento de pesquisas e

atividades de extenséo que incorporem essas nog¢des ao futuro profissional.
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6 RECOMENDACOES

Os resultados deste estudo possibilitam apontar algumas
recomendacdes no sentido de fortalecer redes de apoio aos adolescentes que
vivenciam o HIV/aids, em relacéo a:

Atencao a saude

Os servicos de saude podem desenvolver e articular a formacédo de
grupos de adolescentes objetivando a troca de experiéncia, apoio, fortalecendo
as questdes relacionadas ao tratamento, silenciamentos e estigmas advindo do
viver com HIV/aids;

Desenvolver uma estratégia mais aprimorada para a revelacdo do
diagnéstico e qualidade de vida envolvendo a triplice: adolescente,
familia/cuidador e servico de saude desde a infancia;

Criar redes de apoio familiar e social, fundamentadas no respeito as
vivéncias singulares de cada familia, proporcionando a integracdo da familia ao
cuidado do adolescente.

Ensino

A formacdo académica dos profissionais deve disponibilizar um
contetdo/olhar de constante aprimoramento e educacdo permanente (tratando
com 0s grupos e suas particularidades);

Atualizacdo e formacado profissional deve incorporar ferramentas novas
na préatica aos adolescentes que vivem com HIV/aids;

Investir em pesquisas, revelando a importancia do conhecimento para
aprimorar o cuidado;

Articular atividades de extensdo que conecte a educacdo e a

comunidade enfocada.
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