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RESUMO

O presente estudo teve como objetivos compreersigracessos de
comunicacdo dos diagnésticos de soropositividade @IV e de aids
na perspectiva de adolescentes e adultos vivendo Hb//aids, as
implicacBes psicologicas desses diagnoésticos e mcussdes nas
relacbes familiares e sociais. Trata-se de um estiel abordagem
gualitativa, delineamento transversal e naturezascridwa e
comparativa. Foi realizado em Florian6polis/SC &altSC, em dois
servigos publicos de referéncia em DST/HIV/aidsuasdorganizacdes
nao-governamentais. Participaram da pesquisa Sfbadwm tempo de
diagnostico entre 7 meses e 21 anos, 14 adolescerit8 pessoas da
rede familiar e social dos adolescentes. A coletaablos foi realizada
por meio de entrevistas semi-estruturadas comrootspecifico para
cada grupo de participantes, as quais foram trié@scna integra e
submetidas a analise teméatica categorial de contélmhstatou-se que
o local de realizagédo do teste foi associado aepgese a auséncia do
procedimento de aconselhamento pré-teste, realimadoCentros de
Testagem e Aconselhamento mas ndo nos hospitgisod@dimento de
aconselhamento pos-teste foi adotado para a coagdtic do
diagndstico, com excecdo dos adultos que recebananticia antes de
1996 e dos adolescentes infectados por transmissétical. As
expressdes utilizadas para nomear o diagnostico etegam
predominantemente ao HIV, mesmo que a condicamalaonfigurasse
o diagnéstico de aids. Os aspectos relacionaisnfalastacados na
comunicagcdo, com a valorizagdo da relacdo estadb@lecom o
profissional de sadde quando houve acolhimenteagidade e duracao
da consulta com tempo maior do que o habitual. 8aedultos, o ideal
de comunicagéo contemplou as caracteristicas dizgiomal de salde,
os direitos do paciente e a organizacdo dos serdecsaude. Para os



adolescentes, o ideal consistiu na revelagdo “rnaedn”, antes da
adolescéncia, por pessoa com quem tenham vinadmen garantia de
manutencdo da perspectiva de esperan¢a. A coménidacdiagnodstico
para os adolescentes foi caracterizada como réelgmpleta quando
os termos HIV e/ou aids foram abertamente utilizadmu revelacao
parcial quando esses termos ndo foram utilizadose@edo sobre o
diagnostico caracterizou um periodo de revelacawiga com a
tendéncia a diminuicdo na idade média da revelagawleta para os
adolescentes. A comunicacdo desses diagnosticagdtidda como um
evento trauméatico que implicou em impacto emocianalofrimento
psiquico caracterizado por pensamentos, sentimentosnportamentos
de conotacdo predominantemente negativa. O didgadproduziu
repercussdes e mudancas nas relagbes familiare®ciaiss na
sexualidade, nas condic¢des psicoldgicas, no usibadgs, no trabalho e
na espiritualidade. O fio condutor das repercusddediagndstico foi a
revelacdo para as pessoas da rede familiar e .s@dgbrofissionais de
saude nado foram considerados como fonte de apo@mxdio no
processo de revelacdo. A decisdo de revelar owrdagndstico para
outras pessoas foi considerada dificil em fun¢cdmddo da reagéo dos
outros, medo de sofrer preconceito, rejeicdo edyan e também em
funcdo da soliddo e do isolamento implicados na utesgdo do
segredo.

Palavras-chave comunicacdo; diagnéstico; HIV; aids; revelacao;
adolescentes; adultos; familia; rede social.



ABSTRACT

Communication of HIV-positive and aids diagnosis t@adolescents
and adults: psychological implications and impact
on family and social relations.

This study analyzed the communication processdsl\é¢fpositive and
aids diagnosis from adolescents and adults livingh vHIV/aids
perspective. The psychological implications of thdegnoses and their
impact on family and social relations were investiggl. This is a
gualitative study performed by cross-sectional glestdescriptive and
comparative nature. It was conducted in Floriang®C and lItajai/SC
in two public health care servicepecialized in STD/HIV/ aids and two
non-governmental organizations. The participanteevid adults living
with HIV/aids who were diagnosed between 7 montit 21 years, 14
adolescents and 18 people of family and social otwf adolescents.
Data were collected through semi-structured inéswvgi with specific
guidelines for each group of participants. The riievs were
transcribed and analyzed by categorical contentndtie analysis.
Results showed that the especifities of the semwibere the test was
done were associated with the presence and thencdhsd pre-test
counseling procedure. Pre-test counseling was adoipt Counseling
and Test Centers but not in hospitals. Post-teshsmling was the
procedure used for communication of diagnosis, gixt@ adults who
received the news before 1996 and for adolescafdstéd by vertical
transmission. The terms used to name the diagmelited mainly to
HIV even if the clinical condition already featudegagnostic of aids.
Relational aspects of communication were highlights well as the
relationship established with health professioneds characterized by
receptivity, privacy and longer consultation. Falulls, the ideal of
communication included personal characteristicheaIth professional,
patient's rights and health services organizatienr. adolescents, the
ideal of communication was disclosure before adelese by a person
whom they have an affective bond and keep hopk.digclosure for
adolescents was open communication with termsayf aids, while in
partial disclosure these terms were not used. Hoeets of diagnosis
covered a period of partial disclosure and the ayerage of full
disclosure for adolescents showed a tendency toredse.
Communication of these diagnoses was evaluatedtasimatic event
that resulted in emotional impact and sufferingbasded with thoughts,



feelings and behaviors of predominantly negativamrey. The changes
and the effects were observed in family and sooc#étionships,

sexuality, psychological conditions, drug use, warkl spirituality.The

repercussions guideline was the process of diagndsiclosure to
family and social network. Health professionals emér considered

sources of support and help in the disclosure pgc&he disclosure
decision was considered hard. The decision abostlading the

diagnosis to others was difficult due to fear dfess reaction, suffering
bias, being excluded, rejected and abandoned handifficulty was also

associated with loneliness and isolation surroumpdlie® maintenance of
secrecy.

Key-words: communication; diagnosis; HIV; aids; disclosure;
adolescents; adults; family; social network.
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1 INTRODUCAO

Conforme divulgacdo do Ministério da Saude (200%ai
2008, o teste para sorologia do HIV foi realizadar [36,5% da
populacéo brasileira entre 15 e 54 anos. A estimaé de que,
aproximadamente, 630.000 pessoas vivem com HIV afsino Brasil,
mas cerca de 255.000 pessoas ndo realizarameopest conhecer o
diagndstico e receber acompanhamento pelos semésalde.

O periodo de tempo entre a infec¢do pelo HIV ergisiento
de sintomas é, em média, de 8 a 10 anos. O disagmdsecoce da
infeccdo por HIV, na fase assintomatica, permistgrgar a0 maximo
0 surgimento dos sintomas da aids. Pelo caratesriasivel do HIV, o
diagnéstico precoce tem implicacdes nas acdes deemrad e
promocao de satfieBranson et al. (2006) estimam que novas infeccdes
poderiam ser reduzidas em 30% ao ano caso as pesgeatadas
tivessem conhecimento de sua sorologia para o HIV.

No Brasil, h& diretrizes especificas com relacdo ao
procedimento utilizado pelos profissionais de sguata realizar o teste
e comunicar os diagndsticos de soropositividada pdY e de aids. A
organizacao dos servigcos de salude conta com oso€@® Testagem e
Aconselhamento (CTAs), implantados a partir de 1@88quais tem o
objetivo de acolher pessoas que buscam conhecera acandicdo
soroldgica de forma voluntaria (Ministério da Sai#99a).

O procedimento adotado nos CTAs para a comunicadgio
diagnostico de soropositividade para o HIV é denadd de
aconselhamentoré e pos-teste, o qual pode ser realizado paredifes
profissionais da area da salude — médicos, enfarspeassistentes

“As agbes preventivas definem-se como intervengiiEntadas a evitar o surgimento de
doencas especificas, reduzindo sua incidénciavalpreia nas populagdes. A base do discurso
preventivo € o conhecimento epidemiolégico modersey objetivo € o controle da
transmiss@o de doencas infecciosas e a reducéisadode doencas degenerativas ou outros
agravos especificos. Os projetos de prevencécedwm=cao em saude estruturam-se mediante
a divulgacéo de informacéo cientifica e de recoraebels normativas de mudancgas de habitos”
(Czeresnia, 2003, p. 45).

2«A idéia de promogdo envolve a de fortalecimentccdpacidade individual e coletiva para
lidar com a multiplicidade dos condicionantes dadea Promocao, nesse sentido, vai além de
uma aplicacdo técnica e normativa, aceitando-sengaebasta conhecer o funcionamento das
doencas e encontrar mecanismos para seu contrska Eoncepgdo diz respeito ao
fortalecimento da salde por meio da construcéo agcidade de escolha, bem como a
utilizagé@o do conhecimento com o discernimentotdetar para as diferengas e singularidades
dos acontecimentos” (Czeresnia, 2003, p. 47-48).
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sociais, psicélogos. O aconselham@mcé e pés-teste é considerado
uma estratégia importante para a prevencédo e pgphagéo do acesso
aos servigos que oferecem o tratamento.

Franca Junior, Calazans e Zucchi (2008), em pesgeadizada
com amostras representativas do Brasil urbano ef8 X 2005,
demonstram que houve aumento da testagem no BEasibtanto, os
autores concluiram que 1,6% das pessoas ndo cioaiseatnao sabiam
gue estavam sendo testadas, e mais da metade3aspéestadas em
2005, no Brasil, ndo receberam aconselhamentepté-¢ pos-teste.

Do ponto de vista epidemioldgico, a notificagdo patedria no
Brasil ocorre quando se configura o diagndsticoaidls em qualquer
faixa etéria, e, nos casos de gestantes e recéodomsquando ha
sorologia positiva para o HIV. De acordo com dadi@giltimo Boletim
Epidemiolégico, no periodo de 1980 até junho 2f@®&8m notificados
506.499 casos de aids no Brasil, e até 2007 oeonr205.409 O6bitos
por aids. Desde 2000, foram notificados 41.777 sa#® gestantes
infectadas pelo HIV, e, em média, 55% estdo nafatéria de 20 a 29
anos (Ministério da Saude, 2008).

Em 2008, a taxa de incidéncia nacional foi de Ta8os por
100.000 habitantes e a Regido Sul apresentou asrawmaiaxas de
incidéncia nacionais desde 2000, sendo, em 20027¢& casos por
100.000 habitantes. Santa Catarina teve taxa dmza de 31,3 casos
por 100.000 habitantes, enquanto o Rio Grande doeSm Parana
tiveram, respectivamente, 36,5 e 16,2 casos por0Q0Ohabitantes
(Ministério da Saude, 2008).

A estabilizacdo das taxas de incidéncia no Brasiblbservada
a partir de 1999, e em Santa Catarina a estalditizacorreu a partir de
2002. Observa-se a tendéncia mundial e naciondexhénizacao,
pauperizacao e interiorizacdo da epidemia. No Bia&iuma tendéncia
atual de crescimento da taxa de incidéncia nasoagssaiores de 50
anos, homens e mulheres. Em relagdo as mulheremiases taxas de
incidéncia estéo na faixa etéaria de 30 a 39 anos.

% “Processo de escuta ativa, individualizado e ceotreo cliente. Pressupde a capacidade de
estabelecer uma relagéo de confianga entre osomu&sres, visando ao resgate dos recursos
internos do cliente para que ele mesmo tenha plidate de reconhecer-se como sujeito de
sua propria salde e transformacdo. Especialmendenbido das DST e HIV/aids, o processo
de aconselhamento contém trés componentes: apoici@mal; apoio educativo, que trata das
trocas de informagbes sobre DST e HIV/aids, suasd® de transmissdo, prevencédo e
tratamento; avaliacdo de riscos, que propicia x@b sobre valores, atitudes e condutas,
incluindo o planejamento de estratégias de redde&tsco.” (Ministério da Salde, 1999, p. 8).
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De 1984 até 2007, foram notificados 19.757 casoaidte em
Santa Catarina, sendo 18.894 casos em adultos @868 em criangas.
Santa Catarina apresenta o maior percentual des aesaids entre
usuarios de drogas injetaveis do pais e a maiardexmortalidade por a
aids como causa bésica no pais (Secretaria deokdde@latide, 2008).

Até 2002, o municipio catarinense com maior taxa de
incidéncia de casos de aids era Itajai, chegander @ primeiro do
Brasil. Em 2005, as maiores taxas de incidéncizad®s de aids no
Estado ocorreram nos municipios de Camboril, Betme@amborid,
Criciima, Brusque, Floriandpolis, Rio do Sul, Blana e Itajai
(Secretaria de Estado da Saude, 2006b).

De acordo com a Secretaria de Estado da Saludea)20£6
pesquisa sobre comportamento sexual e percepcéesmtiminenses em
relacdo ao HIV/aids, foi observado que 31,9% dasqgaes ndo conhecia
os locais em que o teste de HIV poderia ser rellizie forma gratuita,
exceto os locais de doacdo de sangue. Schneideeird®i Breda,
Skalinski e d’'Orsi (2008) avaliaram os dados deB£2.entrevistas
realizadas no aconselhamento pré-teste em CTAsneataes em 2005
e constataram que a prevaléncia de sorologia yegidra o HIV foi de
2% para as mulheres e 5,6% para os homens. A ip&Evaléncia em
ambos os sexos foi nos individuos de menor esdaldei viivos de
ambos 0s sexos, aposentados e autbnomos.

O Brasil iniciou, em 1996, a distribuicdo gratuitdos
antirretrovirais (ARVs), e é reconhecido internaeilonente por sua
politica de acesso universal ao tratamento. Conpoitotamento dos
indicadores clinicos é definido o0 momento de infidouso dos ARVSs,
geralmente, antes do surgimento de sintomas. @eaito compreende
tomar a medicacao, comparecer as consultas de roéializar exames
de controle periodicamente e usar preservativogiagbes sexuais.

A evolucgdo dos regimes terapéuticos com ARVSs, gisgaram
com monoterapia com Zidovudina (AZT), passaram @@41a 1996 a
terapia dupla e, a partir de 1996, a terapia ¢teptiom os inibidores de
protease, que mostrou a capacidade de reduzir didade e a
mortalidade relacionadas a aids, diminuindo a cangd e, em alguns
casos, tornando-a indetectavel. A adesdo ao tratandeuma aspecto
crucial em funcdo de prevenir a resisténcia desvéias medicamentos, e

4“No Estado de Santa Catarina existem 14 CTAs iltadbs nas cidades de Criciuma, Rio do
Sul, Balneario Camboril, Florianépolis, Blumenawagés, Joinville, Imbituba, Biguagu,
Jaragua do Sul, Itajai, Chapeco, Joacaba e Sdo(Jabéeider et al., 2008, p. 1676).
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a ndo-adesdo aumenta o risco de transmissdo de \degia resistentes
(Bonolo, Gomes & Guimaraes, 2007).

O processo de comunicacdo dos diagndsticos de
soropositividade para o HIV e de aids envolve aexo de realizacao
do teste, o periodo de espera pelo resultado, ieianalo diagnostico
propriamente dita e o pos-diagnostico. Esses d&go§ sdo
considerados eventos estressyres quais devem ser compreendidos a
partir da temporalidade do momento sécio-histéeicoque ocorreram e
da temporalidade implicada nas diferentes fasematejo das doencas
cronicas.

Na literatura sobre o tema observa-se que “comgadalo
diagnostico” e “aconselhamento pos-teste” sao psesgdes utilizadas
para caracterizar a interagcdo entre usuario esgiofial de saude a fim
de informar a noticia do diagndstico de HIV e ddsaiA expressao
“revelacdo do diagnéstico” é utilizada para aboresecificamente o
processo de comunicacdo do diagndstico para ceamealolescentds
envolvendo tanto a interacdo com profissionais aleds quanto com
cuidadores. “Revelacao” também é o termo utilizpdoa indicar as
decisdes sobre com quem, quando, como e quaismafdes serdo
compartilhadas pela pessoa nas relagfes famikasegiais cotidianas,
sobre o diagndstico de HIV/aids, o tratamento eogmostico.

A comunicagdo é um processo recursivo, influencipdims
comunicantes e pelo contexto. A comunicacdo alserzaracteriza por
permitir a expressdo de conflitos e sentimentossipditando maior
acesso aos recursos para lidar com as dificuld&@lesndo ha maiores
dificuldades em compartilhar os sentimentos, osgrdiaticos de
HIV/aids podem se tornar segredos temporarios omgreentes. Os
segredos e a comunicagdo fechada produzem, fremgiente, conflitos,

® Situagéo considerada ameagadora, em que o suieifersebe como ndo dispondo de
recursos para manter seu bem-estar. O stressptamm Lazarus e Folkman (1984), refere-
se a relagdo que se estabelece entre o sujeitm®imo, tendo-se em conta as caracteristicas
do sujeito e do ambiente, na qual o sujeito awabanbiente como ameacador e considera que
néo dispde de recursos para manter seu bem-estte & essa ameagca.

%0 Estatuto da Crianca e do Adolescente, Lei n0B®90 (Brasil,1990), circunscreve a
adolescéncia como o periodo de vida que vai doaot218 anos de idade. A Organizacédo
Mundial da Saude (OMS) delimita a adolescéncia carsegunda década de vida (10 aos 19
anos) e a juventude como o periodo que vai doo&®4 anos. O Ministério da Saude toma
por base a definicho da OMS (...)" (Brasil, 2006,1). Considerando as definicdes da
legislagéo brasileira, da OMS, do Ministério dad®ate as diferentes delimitagbes de faixas
etarias encontradas nos estudos consultados panadsdo de literatura, no presente estudo
optou-se por seguir a definicdo da OMS de que adetges séo as pessoas entre 10 e 19 anos.
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distanciamentos, sentimentos de soliddo e rejeicoe sé&o
dificultadores do enfrentamento e da aderénciaaganento.

O estigmd e o preconceito, que permanecem associados ao
HIV e a aids, contribuem para o sofrimento ao recebsses
diagndésticos e para a manutencao da noticia enedsegDs segredos
sdo fenbmenos sistémicos e definem as caractasistas relacdes e da
comunicacdo nos sistemas sociais e familiares. @dillgar ou néo
informacdes e sentimentos relacionados ao diagogstiatamento e
progndstico com outras pessoas € uma decisao fuenicia as relacdes
familiares, as relacdes sociais, a aderéncia dantemto e o auto-
cuidado.

Em relacdo a comunicacgéo e a revelagédo dos diggpsdsle
soropositividade para o HIV e de aids, e as decolé desses
diagnésticos nas relagdes com a rede social eidainib campo de
pesquisas encontra desenvolvimento consistente  embitcd
internacional. As publicacbes sobre esses temas rdano
predominantemente contextos sécio-culturais norteriganos e
europeus. No Brasil, os estudos sobre os asped@®ldyicos
envolvidos na comunicagdo e na revelacdo dessgadditicos foram
realizados predominantemente na regido Sudeste.

O presente estudo foi realizado considerando agsirges
problemas de pesquisa:

Quais as caracteristicas dos processos de comaaicag
revelacdo dos diagnosticos de soropositividade parV e de aids
para adolescentes e adultos? Quais as implicacéieslggicas da
comunicacdo desses diagnasticos nas diferentexssfatarias? Quais as

" Goffman (1988) define que o estigma é um atribigocarater depreciativo que gera
exclusdo. De acordo com o autor, “(...) o estigmeolve ndo tanto um conjunto de individuos
concretos que podem ser divididos em duas pilhéds, estigmatizados e a de normais, quanto
um processo social de dois papéis no qual cadeidhdi participa de ambos, pelo menos em
algumas conexdes e em algumas fases da vida. Gihermestigmatizado néo séo pessoas, e
sim perspectivas que sdo geradas em situagdessstaiante os contatos mistos, em virtude
de normas ndo cumpridas que provavelmente atuara s@ncontro” (Goffman, 1988, p. 148-
149).

8De acordo com Sluzki (1997), “as fronteiras doesist significativo do individuo n&o se
limitam & familia nuclear ou extensa, mas incluedoto conjunto de vinculos interpessoais do
sujeito: familia, amigos, relagées de trabalhopdsst de insercdo comunitaria e praticas
sociais” (p. 38). A rede social significativa ouleesocial pessoal € definida pelo autor como a
soma das relacdes percebidas pela pessoa comficatiyas ou diferenciadas da “massa
andnima da sociedade”. O apoio social, por suareézre-se aos tipos de apoio, as fontes do
apoio e a estrutura da rede de apoio.
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repercussdes desses diagnosticos nas relages cede damiliar e
social?

O objetivo geral foi compreender o processo de cicagao
dos diagnosticos de soropositividade para o HIV ee aills para
adolescentes e adultos, suas implicacfes psicagi@s repercussdes
nas relacdes familiares e sociais.

O estudo teve como objetivos especificos:

a) caracterizar o processo de comunicacdo desagsodiicos
na perspectiva de adolescentes e adultos viveneoHi®//aids, e de
pessoas da rede familiar e social dos adolescentes;

b) identificar as implicacBes psicolégicas da coicagéo
desses diagndsticos nas diferentes faixas etéarias;

C) caracterizar as repercussoes desses diagnaséisaglacoes
familiares e nas relagbes com a rede social.

A producdo de conhecimento sobre a comunicacawvetagéio
dos diagnosticos de soropositividade para o HI¢ aids em diferentes
momentos do ciclo vital e suas repercusstes nagdes familiares e
sociais auxilia na qualificacdo da assisténciatadaspor psicélogos e
demais profissionais de saude. Os resultados dmlestontribuiram
para ampliar a compreensao a respeito dos asppsiosliogicos e
sociais de viver com HIV/aids, identificar necessids para embasar
politicas publicas em HIV/aids e potencializar rsog de intervencéo a
serem utilizados pelas equipes de saulde.



2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 HISTORIA SOCIAL DA AIDS E REPRESENTAGCOES SOCS\I
DO HIV E DA AIDS

Se a ignorancia estimula, mas ndo esgota as raddes
preconceito, achamos que o conceito de AIDS também
esta sendo construido socialmente. Essa constrincéite
direta e particularmente na administracdo das vidas
relacdes dos soropositivo@Beloqui, 1992)

A aids é um fenbémeno complexo, que envolve diversas
variaveis psicolégicas, sociais, culturais, ecom@m politicas, que
perpassam 0s aspectos epidemioldgicos e biomédicbistéria social
da aids é marcada por mudancgas e permanénciasijaésgate no que
se refere aos avangos tecnoldgicos, as respostitsidionais, sejam
elas governamentais, ndo-governamentais, nacionargernacionais, e
as representacdes sociais. Pesquisas em HIV/ardsndevar em conta
a construcdo social da epidemia nos diferentesextm# culturais e
momentos historicos.

Ayres, Franca Jr., Calazans e Saletti Filho (20@Jvao
(2000) e Mann, Tarantola e Netter (1993) defineés tperiodos na
histéria social da aids. S&o elepariodo da descobertd 981 a 1984),
o periodo das primeiras respostés985 a 1989) e periodo atual(a
partir de 1989).

O periodo da descobert§1981 a 1984) foi marcado pela
investigacdo epidemioldgica para identificagcdo déorés de risco
implicados na nova doencga. O raciocinio de causigeeproduziu o
conceito operativo de “grupos de risco”: homossexuasuarios de
drogas injetaveis, profissionais do sexo e hemcoSli A divulgacéo
midiatica da época auxiliou na construcdo de estignpreconceitos, e
as estratégias de prevencao foram ineficazes,acastma abstinéncia
sexual e no isolamento.

O desenvolvimento tecnoldgico inaugurou periodo das
primeiras respostag1985 a 1988), com a certeza sobre o carater
transmissivel e sobre o agente etioldgico, perdutiagbes de saulde
publica para identificacdo dos portadores do viaisda na fase
assintomatica, diagndstico precoce dos portadoresongticos,
desenvolvimento de pesquisas de acompanhamente datidgndstico
e investimentos em pesquisas para desenvolvimeatovaginas e
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medicamentos. Neste periodo, o conceito de gruptsce foi criticado
tanto pela comunidade cientifica quanto pelos meritws sociais, e deu
lugar o conceito de “comportamento de risco”. Embdenha
contribuido para minimizar o estigma por ndo faeali grupos e
também para estimular o comprometimento individaah a prevencao,
gerou culpabilizacao individual pela infeccao.

A nocdo de que a mudanca comportamental para m&ven
depende de informagédo e vontade ndo considerasgzudielades e as
dimensbes fundamentais relacionadas a cultura, oedan politica,
garantia de direitos, générogeracdo, etnia. As acdes de prevencido
focalizaram o comportamento individual e ndo atargi os resultados
esperados. A epidemia atingiu neste periodo as dasnanenos
favorecidas economicamente, as mulheres, 0s negregovens.

O periodo atual(a partir de 1989) tem sido marcado também
pelo desenvolvimento tecnoldgico de recursos padhdagndstico, os
exames de deteccdo da carga viral e o tratamerdizaneentoso com o
uso combinado de ARVs que atualmente caracterizateragpéutica
antirretroviral altamente ativa (HAART) . O custinanceiro do
tratamento € alto, e 0 acesso universal aos meditascomo resposta
programéatica no Brasil ocorreu a partir de 1996.

O efetivo controle da epidemia é uma preocupacéaodial) e
as estratégias de reducao individual de riscoduifEr as estratégias de
alcance dos fatores sociais e estruturais. Suiggermntexto o conceito
de “vulnerabilidade”, e as estratégias de prevemgisam a ter como
principios a promogdo de salde e protecao de afird@itdividuais e
sociais.

A vulnerabilidade pressupfe que a chance de exdmsias
pessoas ao adoecimento é a resultante de um amnjlentfatores
individuais, coletivos e contextuais. E impossiseparar a maior ou
menor suscetibilidade a infeccdo e ao adoecimeatmalor ou menor
disponibilidade e acesso aos recursos de prote@aaontrole da
epidemia depende, portanto, ndo somente da dissefain de

® De acordo com Scott (1995), as relacdes de poder significadas e constituidas
primeiramente a partir do género, que é uma categuitural e histérica. O conceito de
género aborda os processos de constru¢éo de destimptre feminino e masculino. Meyer
(2003) explica que a valorizagdo de caracteristatabuidas aos homens e as mulheres,
contextualizadas histérica e socialmente, constsuiesigualdades de género. Sdo “as formas
pelas quais se re-conhece e se distingue femirenmasculino, aquilo que se torna possivel
pensar e dizer sobre mulheres e homens que vdiitaonfetivamente, o que passa a ser
definido e vivido como masculinidade e feminilidadem uma dada cultura, em um
determinado momento histérico” (Meyer, 2003, p. 14)
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informacdes, mas fundamentalmente, da possibilidaggpessoas nelas
se reconhecerem individualmente e coletivamentndeas para sua
protecdo. A analise da vulnerabilidade envolve &i&ss interligados,
conforme Ayres et al. (2003):

e Componente individual fatores fisicos, mentais e
comportamentais capazes de expor a pessoa a uko agrdimitacdo
em sua saude, ou protegé-la destes.

» Componente sociafatores culturais, politicos, econémicos,
acesso a informacéo, escolarizacdo e recursosiamtéestar livre de
coercgBes violentas, ou poder defender-se delastefAgt al., 2003, p.
123), como aspectos que podem gerar maior ou NMEXEUSICE0 ao
agravo ou limitacao.

« Componente programatico fatores relacionados aos
gerenciamento e monitoramento de politicas publiggegramas e
servicos em ambito nacional, regional e local geemgem maior
eficacia nas acbes de promocgédo de saude, prevengatamento do
HIV/aids, bem como avaliacdo de necessidades ézaiio de acesso a
recursos sociais.

De acordo com Ayres et al. (2003), vulnerabilidatleum
conceito construido pela e construtor da nocaaideacepidemia de aids
responde a determinantes cujos alcances estdo ddéatdo de um
agente viral. Os determinantes da epidemia sdoaftwmpor “aspectos
que vao de suscetibilidades organicas a forma teit@sicdo de
programas de salde, passando por aspectos comgatdsn culturais,
econdmicos e politicos” (Ayres et al., 2003, p.8).7-

A mudanca conceitual desde a descoberta da aidsinfiai
resposta das ciéncias, dos movimentos sociais padlidisas publicas a
incapacidade de controle da epidemia com base gaonde risco
individual. Na dimensdo programatica da vulnerdhdie, Portela e
Lotrowska (2006) ressaltam o bom desempenho daticpolide
distribuicdo de ARVs no Brasil e da capacidade stefia Unico de
Saude (SUS) de prover intervencdes para enfrentardarepidemia.

E importante refletir sobre as representacdes isoda aids,
pois, de acordo com Camargo (2000), as represargagiais tém um
papel importante no modo como as pessoas agene dlartpidemia e
da sua prevencgdo. Em sua pesquisa com estudantessitérios sobre
a sexualidade e representacdes sociais da aidstop @ncluiu que
houve uma evolugéo na sua compreensao, passantimeeca mortal”
para a nocdo de “prevencdo sexual’. A associacdme exids e
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promiscuidade foi evidenciada, sendo que as mudhassociaram a
contaminacao com desinformagdo e os homens, ctardalcuidado.

Oltramari (2003) ressalta a influéncia das emocdes
representagdes sociais da aids, como medo, ansiededpoténcia. O
autor afirma que ainda se mantém nas pesquisgseseatacdo de que
a aids é uma doenca que atinge determinados gmyposrtanto, esta
nos “outros”, aqueles que sé&o desconhecidos e umes gao se pode
confiar. A prevencdo estd associada ao uso derpagise em relacbes
com pessoas desconhecidas, e ndo nas relacdesas)qrois contradiz
o discurso da fidelidade e da confianca (Madei@Q81 Oltramari,
2003).

O estudo de Roazzi, Federicci e Carvalho (200d)res@s
representacdes sociais do medo demonstrou ques doaickpresentada
como uma doenga que “causa pavor”; “leva a moAa&m disso, foi
identificada a representacdo de que a aids “é dawsade muito
soffimento, dor”, seja esta fisica - decorrente dosiprometimentos
organicos - ou psiquica, causada pela idéia dansmito e solidao.

Ribeiro, Coutinho, Saldanha e Castanha (2004) ilpagam as
representacfes sociais da aids para médicos engifes que atuam no
atendimento a pessoas vivendo com HIV/aids. A raiatos
profissionais representa a aids como um “mal teftrigue pode ser
minimizado ou nédo, dependendo das condi¢Bes enasjorulturais e
econbmicas do paciente. H4 uma idéia de que o wddgenento da
doencga depende da forma como o paciente lida capdelapoio que
recebe da familia, da manutencdo de uma atividealdugiva, do uso
adequado dos medicamentos, da consciéncia em aviarfeccao.

Conforme esses autores, as representacdes sariaidsde do
tratamento se estruturam a partir dos conhecimeritgificos, bem
como das crencas e valores dos profissionais. Quantguestéo
“aids/morte”, alguns médicos relataram néo se isergirumentalizados
para abordar o assunto com seus pacientes, umgueeno curso de
graduacdo ndo receberam treinamento para abordaestdo. A aids
coloca 0 médico e, consequientemente, toda a eqdigete do seu
proprio preconceito e sentimento de impoténciaaodo essencial que
estas questbes sejam abordadas na formacdo acad&mic educacao
continuada para minimizar interferéncias prejudiciao atendimento
prestado aos pacientes (Ribeiro et al., 2004).

Ferreira (2003) constatou que pacientes portaddeeddlV
temem mais o processo de evolucdo da doenca ecgnasquéncias
sociais do que sua letalidade, “0 que mais caugastia € medo parece
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ser a morte indireta, isto €, a morte social, atenafetiva, a rejeicéo e
também a dor fisica que algumas doencas relacieradads podem
produzir’ (p.302). Conforme Barbara, Sachetti e paldi (2005), a
vivéncia da doenca, no caso da aids, provoca dsgfidmento, pois
além das implicacg®es fisicas, ha as sociais, dévaalusédo.

Silveira e Santos (2005) ressaltam a importancimedidas de
prevencédo da transmissdo do HIV entre os portagidmisgnosticados,
uma vez que a infecgcdo por outras doencas sexuatransmissiveis
(DSTs) aumenta os riscos para o sistema imunoldgioondo uso de
preservativo, com parceiros também soropositivigutta o controle
da carga viral, bem como aumenta o0 risco de reconégao
desenvolvimento de virus resistentes aos ARVsatuai

De acordo com Silveira e Santos (2005), “o fatosdber-se
portador do HIV nédo implica, necessariamente, usprdservativo em
todas as relagbes sexuais, mesmo com parceiro oidadgr ou de
sorologia desconhecida” (p.297). As autoras destacémportancia de
estabelecer intervengdes realmente efetivas paarento do uso de
preservativos em pessoas vivendo com HIV/aids, resideram mais
eficaz investir esforcos preventivos direcionadessas pessoas do que
a populacao geral pelas seguintes razdes:

1) maior efeito na disseminagéo da epidemia (cefgtividade); 2) os
portadores do HIV mostram um grau de altruismo emsvo
geralmente maior que os esfor¢cos de autoprotecaibllbonegativos; e
3) existem raz@es para supor que esse altruismm gardeforcado por
intervencdes apropriadas (Silveira & Santos, 2p(803).

No que se refere as representagdes sociais do HI¥ @&ds
para as pessoas vivendo com HIV/aids, Cardoso edar(2004)
realizaram uma pesquisa com pacientes com aidguntide investigar
a relacdo existente entre as representacdes sacia@sadesdo ao
tratamento. As autoras constataram que as repagdestsociais da aids
tinham relacéo direta com a aceitacdo da doendasfia ao tratamento.
Para os pacientes aderentes ao tratamento, seosiinm € cuidar-se e
submeter-se ao tratamento. A soropositividade apatemo uma nova
condicdo a qual se adaptam, imposta por uma navaatividade” que
vem com o tratamento.

JA4 para os pacientes ndo-aderentes ao tratamento,
representacdo da soropositividade € diferente. eéaghp é vivida como
uma intensa ameaga a propria identidade, sendogacé® uma
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estratégia defensiva para enfrentar esta realidda@egacéo, ocorre a
evitacdo de contato com tudo o que tem relagdo @odoenca e o
tratamento (consultas, realizacdo de exames, res)édessa forma, é
como se a identidade do sujeito permanecesse comeousna pessoa
gue ndo necessita, portanto, de tratamento. Estauisa mostra que o
sentido atribuido pelos pacientes a soropositied&d diverso: os
pacientes aderentes internalizam/convivem com @®pssitividade,
enquanto os ndo aderentes excluem/negam-na (Ca&lodoruda,
2004).

Torres (2006) investigou as representacfes satdagds e do
tratamento para adultos vivendo com HIV/aids adessao tratamento.
O tratamento foi representado pelos cuidados n&atacéo, realizacio
de exames de controle da carga viral e CD4, coropaeeto as
consultas médicas e ingestdo de remédios confomeatacdo do
médico. Pausas no uso do medicamento, encontramagm por Seidl
(2005), ndo foram consideradas como abandono dst&esa, pelo
somatério de aspectos envolvidos na compreensatationento. O
tratamento foi caracterizado como a forma de setenasaudavel e
trabalhar.

De acordo com Torres (2006), o inicio do tratamefito
periodo mais dificil para a adesao, pela inclus@rdmédios na rotina
diaria e pelos efeitos colaterais. Ndo foram emedat diferencas nas
representacdes sobre o tratamento entre os partieip sintomaticos e
assintomaticos. Em relagdo as vantagens e deseastdg tratamento,
a autora identificou como desvantagens os efeilaterais, o0s
problemas de relacionamento advindos do contagmilfires, amigos
e companheiros), os problemas de atendimento cofisgponais de
saude e com procedimentos burocraticos do SUStrdas vantagens,
encontra-se o controle da proliferacdo do virus gabongamento da
vida, 0 acesso gratuito aos ARVs, o atendimentmnddico, a atencéo
durante a consulta e a preocupacao com a saldEanie.

De acordo com Torres e Camargo (2008), ha difeeencs
representacdes sociais da aids antes e depoisadoddiico HIV/aids.
Antes do diagndstico, a aids representa a “doencautto”, que é a
representacdo comum entre as pessoas ndo infectAqeds o
diagnostico, a aids foi passa a ser a “doenca dadai, com
possibilidade de contagio para qualquer pessoadoeitilize meios de
prevencdo. Aids foi significada como doenca crorioaparavel ao
cancer, enquanto ser portador do HIV vinculou-seauséncia de
sintomas. A aids foi associada a fase sintoméaticanerte.
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As mudancas dos conceitos na histéria da epided@ s
acompanhadas de mudangas concomitantes nas reacéssnsociais
da aids. As pesquisas relatadas caracterizam amdéricia a diferencas
nas representacdes quando se trata de pessoadovisam HIV/aids e
pessoas nao infectadas (Cardoso & Arruda, 2004ar@édri, 2003;
Torres, 2006; Torres & Camargo, 2008).

Ao receber o diagndstico de soropositividade patdl\d, a
pessoa passa a se aproximar do conhecimento icientibm mediacéo
de profissionais de saude no acesso as informag@ps contribui para
promover mudancgas nas representacfes. As reprgdentaociais da
aids também interferem na aceitacdo do diagndsticm adesédo ao
tratamento (Cardoso & Arruda, 2004; Torres 2006).

2.2 DIAGNOSTICOS~DE SOROPOSITIVIDADE PARA O HIV ED
AIDS: COMUNICACAO E REVELACAO

O diagnéstico de soropositividade para o HIV inglina
realizacdo de um primeiro teste e, diante de @dwlpositivo, realiza-se
um teste confirmatério. H4 os métodos tradicionamn tempo de
espera maior, e o teste rapido que indica resuksa®30 minutos. O
teste rapido tem sido utilizado para prevencagalesinissao vertical no
processo de parto, e em popula¢gbes denominadaSaileadesso, como
usuarios de drogas injetaveis e profissionais go.se

Apés a infeccdo pelo virus, geralmente ocorrem regu
sintomas semelhantes a outras doencas virais ggsarseapidamente.
Os testes detectam os anticorpos apés trés mesesntmio, € esse
periodo em que os anticorpos ndo sdo detectaden@mthado de
janela imunoldégica.

O periodo de infeccdo assintomatica, no qual setémam
replicacdo do HIV, pode durar até dez anos. Quaodsistema
imunolégico perde a capacidade de controlar acagdio viral, iniciam-
se os sintomas e infec¢des que indicam a progr@ssac diagndstico
de aid$’ (Finkelsztejn & Sprinz, 1999).

segundo o Ministério da Satde (2004b) os critgears diagndstico de Aids no Brasil para
pessoas acima de 13 anos de idade s@o o Critéridedto de Controle e Prevencdo de
Doencas (CDC) dos EUA, adaptado (evidéncia laboehtda infeccéo pelo HIV, diagnéstico
de imunodeficiéncia - pelo menos uma doenca ingeale aids e/ou contagem de linfocitos T
CDA4+ abaixo de 350 células/ mm3 — independentem@stpresenca de outras causas de
imunodeficiéncia); Critério Rio de Janeiro/Cara¢agidéncia laboratorial da infeccdo pelo
HIV e um somatério de pelo menos dez pontos nuroalasle sinais, sintomas ou doengas,
independentemente da presenca de outras causasrtmEeficiéncia).
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O Ministério da Salde (2004c) estabelece as ingilies éticas
do diagnostico e triagem soroldgica do HIV, enfaido o
consentimento e o carater ndo-compulsério para reafizacdo. O
documento caracteriza as diferentes situacdes enpsgprofissionais
devem ofertar o teste anti-HIV aos usuarios dosiges de saude a
partir das questdes ético-legais envolvidas, bemoco caso especifico
das gestantes e bebés, em que se confirmandogaddieco de
soropositividade para o HIV ha notificagdo comprigso

O direito a informacao sobre o diagnéstico de sumsibpidade
para o HIV e de aids para pacientes adultos é ureset3o nas praticas
dos profissionais de saude. O direito a confiddideide do diagndstico
€ garantido, inclusive, ap6s a morte do pacientes€ja, ndo se pode
revelar a informacéo para os familiares sem awtgéia do paciente, e a
qguebra da confidencialidade envolve critérios daraonforme
Resolugéo n° 1.665/2003 do Conselho Federal dedihedi

Com relacdo as criangas e adolescentes, a Conveabém 0s
Direitos da Criang¢a (Fundacao das Nacoes Unid&8)18rt. 12, caput,
estatui que:

Os Estados Partes assegurardo a crianca que esdpacitada a
formular seus préprios juizos o direito de expressems opinides
livremente sobre todos os assuntos relacionados a&omrianca,
levando-se em consideracdo essas opinides, emofutac@ade e da
maturidade da criancga.

No Brasil, a Declaracdo dos Direitos da Crianca e d
Adolescente Hospitalizado (Conselho Nacional dagii@s da Crianca
e do Adolescente, 1995), no art. 8°, caput, prex ag criancas e 0s
adolescentes tém:

Direito de ter conhecimento adequado de sua erdads| dos
cuidados terapéuticos e diagndsticos, respeitanddase cognitiva,
além de receber amparo psicolégico quando serfeaassario.

Observa-se a énfase na relagéo entre a capaciogulitva e o
exercicio das referidas garantias legais. As vasafbrmas para
avaliacdo desta capacidade tém implicac6es nasgwéle assisténcia a
crianga quanto a revelacéo de informagdes. Cul@9q) refere que, em
bioética, ndo ha consenso sobre a avaliagcdo daeténgia do paciente
e da autonomia, o que se potencializa no caso dascas e
adolescentes.



33

No caso de criangas a partir de idade escolar lessdmtes, ha
posicionamento formal favoravel a revelagdo do rfiatico de
soropositividade para o HIV e de aids por partédeerican Academy
of Pediatrics - AAP (1999). Esse posicionamentoodec em grande
parte do conhecimento produzido nas pesquisas coamcas e
adolescentes sobreviventes de cancer, que indicguar revelacdo do
diagndstico e a comunicacdo aberta durante o pomano de
tratamento, nesta faixa etaria, estiveram reladamacom melhor
ajustamento psicossocial a longo prazo (Gersonl,e2081; Slavin,
O’Malley, Koocher & Foster, 1982).

No Brasil, 0 Ministério da Salde (2009b) tambémesgnta
posicionamento formal favoravel a revelacdo deslsmgnosticos. De
acordo com o documento ministerial,

(...) a revelacdo do diagnéstico é um aspecto fuedtal da
assisténcia a crianga e ao adolescente com infepegadilV, devendo
ser tratada como um processo gradual, progressivoorginuo.
(Ministério da Saude, 2009, p. 51)

Constata-se que diferentes expressdes sédo utBizada
literatura para abordar o processo comunicacions gnvolve a
realizacdo do teste anti-HIV e o0 conhecimento apeits dos
diagndsticos de soropositividade para o HIV e ds.diComunicacao
do diagndstico” é a expressdo que caracteriza tsagdes entre
profissional de saude e usuarios dos servigoslesaom o objetivo de
informar o resultado do teste, seguindo ou ndo azgulimento de
aconselhamento pré e pds-teste. Esses usuarias p&gsoas infectadas
por transmisséo sexual ou sangiiinea — adolesc@@ess, adultos — e
as pessoas responsaveis por criancas e adolesdefgetmdos por
transmisséo vertical.

“Revelacdo do diagnéstico” é a expressao utilizgdaa
caracterizar a comunicacao aberta ou completa ssbdéagndsticos de
soropositividade para o HIV e de aids para criargasdolescentes
infectados por transmissao vertical. “Revelacadidgndstico” também
se refere ao processo comunicacional que ocosresta;des familiares
e sociais, envolvendo as decisdes da pessoa vivemadilV/aids sobre
com quem, quando, como e quais informagfes corif@artsobre o
diagndstico, o tratamento e o prognéstico.
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2.2.1 Comunicacao dos diagnésticos de soropositigie para o HIV
e de aids

O processo de comunicacdo do diagndstico de HI¥/aid
depende de mudltiplos fatores, tais como: os aspegttbais e nao-
verbais na comunicacgédo; as caracteristicas daémtagre profissional e
paciente; o conhecimento técnico, os valores eeagas do profissional
e Seus recursos emocionais para lidar com as ea¢besofrimento do
paciente; as representacdes e significados atabyiceviamente e no
presente ao HIV e a aids; a faixa etéria; 0os resusscio-econdémicos e
comunitérios de que dispde como suporte apds makigo. Um fator
importante na realizacdo do teste € a circunstélecrealizacédo do teste,
ou seja, se hd ou ndo sintomas e quais 0s motiveslayaram a
testagem.

A meta do Ministério da Saude (2004c) é que a cicagdo
dos diagnésticos de soropositividade para o HI¥¢ aids e outras DSTs
seja realizada por profissionais capacitados pafarecer o
aconselhamento pré e pos-teste em qualquer dos digeatencédo em
saude. No Brasil, esses diagndsticos sdo comuwscaor médicos e
profissionais da area da saude, como enfermeissistentes sociais e
psicologos, que atuam como aconselhadores. O doansnto € uma
estratégia preconizada pela Organizacdo MundialSdade (OMS)
como forma de enfrentamento da epidemia, e é aslmizm diversos
paises.

Os CTAs foram criados em 1988 para servir comotépde
entrada” das questdes psicossociais da epidemidldtaids para
grande parte dos cidadaos brasileiros, que busoamtariamente estes
servicos para dirimir suas ddvidas com relacdo mgndstico da
infeccdo pelo HIV. De acordo com a Coordenacgdo dtatide DST e
aids do Ministério da Saude (1999), aconselhaménim processo de
escuta ativa centrada no individuo, por meio deemedvimento de
uma relacdo de confiancga entre o profissional sudnio.

Tem como objetivo auxiliar a pessoa na mudanca de
comportamentos e oferecer apoio emocional paraogpeocesso de
comunicacdo do diagndstico seja eficaz, por meiocolasisténcia,
uniformidade e precisdo das informacgdes prestddague implica na
participacdo ativa do paciente no processo e nangg@o de um
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dialogo, no qual as informagfes sdo contextualzadaacordo com as
caracteristicas e vivéncias do individuo em ateadtm

O aconselhamento deve ser realizado a partir damdsnda
pessoa que procura o servico. O pré-teste podereocde forma
individual e em grupo. O pds-teste ocorre indivichemte. Os objetivos
do aconselhamento sdo: acolhimento, escuta atiemumicacdo
competente, avaliacdo de riscos e reflexdo conpotiee alternativas de
prevencao, orientacdo sobre aspectos clinicogratdmento.

Como a abordagem realizada no aconselhamentogire-teste
deve incluir a obtencdo de dados para analiseserptbgicas,
especialmente em relacdo as praticas sexuais sie&pa riscos, Souza
e Czeresnia (2007) e Souza, Czeresnia e Nativif8) consideram
gue o aconselhamento pode se configurar como tgata confissdo”.
Trata-se de uma investigacdo e os dados que desreabisdos podem
nao fazer sentido para a pessoa.

No aconselhamento, o0s assuntos tratados envolvem
sexualidade. Silverman e Perakyla (1990) identidficadificuldades de
profissionais ingleses em falar diretamente sobssuntos delicados”,
tais como sexualidade, comportamento sexual, deeaceorte. No
Brasil, Filgueiras e Deslandes (1999) constataram @ acolhimento
funciona bem nos servicos especializados que @erectestagem, mas
h& problemas e dificuldades dos profissionais eenecér espaco de
escuta para as reacfes emocionais ao diagnostitiv,ga demanda da
pessoa, abordar alternativas de prevencao, e daltaistematica nas
informacdes sobre aspectos clinicos e do tratamedt autores
sugerem a necessidade de espacos de supervisas gappes.

Ferreira, Silva, Gomes e Silva (2001) investigaesmatitudes
de usuarios sobre prevencdo antes do aconselhapréngopds-teste, e
observaram eficacia do atendimento para a mudaogiiva nos
conhecimentos e atitudes. Melchior et al. (2008)izaram pesquisa em
sete estados brasileiros para avaliacdo dos serndpe oferecem
testagem, e destacam a importdncia de que além admntig a
distribuicdo de insumos, a qualidade dos serviggenide de equipes
efetivamente multiprofissionais e treinamentos quicos. Moreno
(2006) constatou que os usudrios consideram o elt@msento como
um momento de ajuda e suporte, mas sentem faltasgaco para
discussao e de mais tempo para abordagem de cripstsoais.

De acordo com Aradjo (2006), um dos pontos imptesm
serem considerados no cotidiano dos CTAs é a fadhaetorno (FNR)
das pessoas para buscar o resultado do exame dé&lblk&u estudo, as

a
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varidveis associadas a FNR foram a faixa etaridesdente, CTA
itinerante, tempo de espera por periodo (maior e mais de 30
dias) e resultado de exame de HIV (4 vezes maioa pesultado
reagente do que para ndo-reagente). Germano, $lkagdoza-Sassi e
Martinez (2008) concluiram que em 2003 e 2004, es@mmente,
houve 36% e 37,7% de falha no retorno para conlestordo resultado
do teste em pacientes com resultado reagente.

Conforme foi constatado por Ferreira et al. (20&ipueiras e
Deslandes (1999), Melchior et al (2006) e Ministéta Saude (1999), o
aconselhamento € uma pratica corrente dos serggpexializados em
DST/aids, que contam com profissionais especiatizas capacitados.
Com relacdo a atengdo basica e aos hospitais, saglipas abordam
apenas a testagem no pré-natal e no parto. H4 an@grcia na
identificagdo de casos novos por meio da implengéotae métodos de
testagem diversificados, conforme afirmam Bastdaeker (2006).

As repercussfes psicologicas do teste rapido, qra @
resultado em 30 minutos, ainda precisam ser mefivastigadas. De
acordo com Mirim (1998), expandir a testagem serarlem conta 0s
aspectos sociais e politicos envolvidos pode getmmalizacédo do teste
anti-HIV, e mesmo transferir a responsabilidadepdavencdo para o
individuo que realiza ou deveria realizar o teft®de-se, ainda,
guestionar as repercussfes de campanhas de testmemassa,
considerando-se todos os aspectos envolvidos nainiomgdo deste
diagndstico.

Detectar o HIV durante a gestacdo permite redisziiscos de
transmissdo do virus para o bebé. Feliciano e Ko(@#03), Goldani et
al. (2003), Morimura, Mendes, Souza e Alencar (2@GBmam que a
testagem para HIV foi realizada em mais de 90% gistantes que
participaram de suas pesquisas, entretanto menosetade delas
recebeu o aconselhamento pré e poés-teste. O taistprescrito e
realizado sem o espago de escuta e dialogo neiosségsse € um dado
preocupante, considerando-se que os sentimentosiglifmplicados no
recebimento do diagndstico podem ser potencialzat gestacdo
(Moreira, 2002; Teixeira, 2005).

Para Cunha (2004), Lima (2003) e Santos (2002greepcéo
anterior sobre o risco de infecgdo e a possibiidael um diagnostico
positivo sdo fatores que podem resultar em diferemas reacdes ao
diagnoéstico. De acordo com Santos (2002) as pesg@aprocuram a
testagem de forma voluntaria sdo capazes de remmnloerisco de
infeccdo, suportar a espera pelo resultado, admitiealizacdo do
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exame, 0s riscos das perdas sociais, e as conf@Eagsicolégicas do
resultado positivo, bem como retornar para salagagnéstico.

Pode-se considerar a comunicacdo do diagnéstico de
soropositividade para o HIV e de aids como notidifiseis de serem
fornecidas pelos profissionais e recebidas pelasgas, especialmente
no que se refere ao estigma e ao preconceito. rRile¢ial. (2004)
evidenciam o paradoxo que caracteriza o atendim@stopessoas
vivendo com HIV/aids nos servicos de salde. O rtratdo clinico é
amplamente oferecido e melhorado pelas constanescoblertas
cientificas, entretanto, o0s aspectos psicossogi@gnanecem em
segundo plano.

Para Baile et al. (2000), a comunicacéo de masiastié uma
tarefa complexa, pois além do componente verbglieretambém outras
habilidades do profissional. E preciso respondareagdes emocionais
manifestadas pelo paciente, envolvé-lo no procdestecisao, manejar
0 stress relativo as expectativas do paciente daddlia para o
tratamento e cura, e o dilema de como manter araspe diante de
situacdes ndo-promissoras. Estes autores enfatjipanos médicos néo
recebem treinamento especifico para comunicar wmndstico de
doenca crdnica grave, aprendendo por meio da d@xs@vde colegas
mais experientes ou, segundo Oliveira, Oliveiram@&® e Gasperin
(2004), na prépria experiéncia clinica.

Esses aspectos sdo significativos, especialmenge, 0s
profissional ndo dispde de espacos de reflexacesalpratica em sua
equipe. A pesquisa Hsiung et al. (2006) com resedede um hospital
universitario em Taiwan ilustra 0 quanto os recsitgdricos e praticos
podem ser determinantes no modo como o profissi@idldar com o
paciente e, conseqiientemente, influenciar no psocegs comunicagéo
do diagndstico. Uma parte dos residentes da pesgeigebeu um més
de treinamento na unidade de internacédo para Eesseando com

YNa atuagdio dos profissionais de salde, as notielativas a diagndsticos de doengas
cronicas e degenerativas, realizagdo de procedimentirgicos de envolvam risco de vida e
risco de seqlielas, progndsticos reservados ou slitalenominadas como “més-noticias”. De
acordo com Alves de Lima (2003), méas-noticias s§oelas que alteram drastica e
negativamente a perspectiva do paciente em retag;deu futuro.

As pesquisas relativas a comunicagéo de méas roftoam realizadas com adultos acometidos
por cancer e em estagio avangado da doenca, teictimio na década de 1960. Chesler, Paris
e Barbarin (1986) citam o estudo de Glase e Stréi®85) como referéncia inicial sobre a
revelagdo de informacdes a pacientes adultos driarsale doencas em estagio avangado. Em
relacdo as criangas, aos pré-adolescentes e atesamftes, os autores referem que os
primeiros estudos sobre revelagdo de diagnésticaadmcas graves foram realizados na
década de 1970, também em oncologia (Chesler 986, Claflin e Barbarin, 1991).
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HIV/aids (grupo experimental) e foi comparada coutra parte dos
residentes que ndo recebeu esse treinamento (goapole).

Ao ser avaliado antes e depois da intervencédo, upogr
experimental apresentou maior conhecimento sobvéakdls e atitudes
positivas no cuidado dos pacientes. Tal pesquisdafmentou-se na
literatura sobre educac@o médica que aborda admaltamnhecimento de
residentes e outros profissionais da salde comgéela HIV/aids como
fator de contribui para o desenvolvimento do megl@conceitos e
atitudes negativas frente a estes pacientes (Heiuzg 2006).

Com o mesmo propésito, a pesquisa de Scanavino4)200
identificou as atitudes de médicos que comprometerstabelecimento
de uma relacdo médico-paciente genifima contexto de HIV/aids, com
0 intuito de proporcionar uma educac¢éo mais quatifa. A pesquisa foi
realizada com residentes, que responderam um oupd@st sobre as
atitudes negativas, atitudes paradoxais, atituskggneatizadoras e sobre
dificuldades psicoldgicas dos médicos em relacdo maxientes com
aids ou ao seu trabalho com eles.

Os resultados sugerem dificuldades dos profissofmnante ao
tema da sexualidade de forma geral, e dificuldgugsologicas em
relacionar-se com o paciente, sentimentos de impiatg frustracao,
ansiedade, sofrimento, sobrecarga psicolégica deerdd atendé-los,
principalmente se o paciente for portador de HWN8ae usuéario de
drogas. Também foi constatado pelo autor que quardmr for o
contato com os pacientes com aids, menos negafiveas atitudes, mas
tende-se a aumentar o nivel de dificuldades pgiezdé com que o
profissional se depara, podendo leva-lo ao sofimpsiquico.

Lima (2003) expde que a comunicacdo do diagndsticona
tarefa dificil, considerando-se a gravidade da daenre o
comprometimento do progndéstico. “Doencas como caacAids tém
uma carga simbdlica muito grande e sdo ouvidas ceentencas de
morte ou remetem a sua proximidade, o que contpbra dificultar a
revelacdo do diagnostico de ambas as doencas” (PGS, p.4).

Kubler-Ross (2000) caracterizou as reacfes emasiczm
situacdo de terminalidade que, em geral, sdo osmrslds na
compreensdo da comunicacdo de mas-noticias. Essagbes
compreendem cinco estagios, que podem ter duragé&tem variavel, e

12 Estabelecimento de uma relacdo médico-paciente imgensignifica a relacdo que da

“oportunidade a uma coleta de dados ampla e nénaapéirecionada para os sintomas,
fornecendo mais condicdes a elaboracédo de hipoteagsdsticas, ampliando deste modo, a
atuacéo profissional e o potencial de ajuda aostds&(Scanavino, 2004, p. 24).
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podem ocorrer de forma concomitante: negacéo anmmitd* raiva;
barganha; depresséo e aceitacao.

As pesquisas sobre as reacfes emocionais ao diagnds
HIV/aids em adultos sdo encontradas a partir dadide 1990, com
coleta de dados realizada em geral por meio dewsis abertas ou
semi-estruturadas. O estudo de Green, Platt, EI&reen (1996) se
diferencia por utilizar diferentes instrumentosoeparar o impacto do
diagndstico no bem-estar em um grupo de soropositivum grupo de
soronegativos. A Unica variavel psicossocial quesgntou diferencas
foi a desesperanca em relacdo ao futuro, com ninais elevados no
grupo de soropositivos. Os autores consideram gueeacOes ao
diagndéstico podem ser episodicas e dificeis de unans

Os resultados encontrados nos estudos dos anoselées
anos 2000 em relagéo as reacdes ao diagnésticowdinsaapresentam
semelhancas, mesmo que a expectativa de tratareedéo sobrevida
para as pessoas com HIV/aids tenha se ampliadord® fimportante
neste periodo. Choque emocional, preocupacao cestado de saude,
ansiedade relacionada ao surgimento de sintomagsista, medo da
morte, medo de abandono pelos familiares e amigos, vergonha e
culpa foram as reacdes constatadas por Carvalh@s)2@avallari
(1997), Fioroni (2000), Fortin (1998), Lima (2003jaliska, Padilha,
Vieira e Bastiani (2009), Pillon e Veilleux (1998emor (1997).

O cuidado com a forma de comunicar o diagnéstico fo
enfatizado por Cavallari (1997), pois a interacém ® profissional de
salde nesse momento é decisiva para a elaboracdcioaal da
soropositividade. A autora considera que os paesentliante do
sentimento de desamparo, apropriam-se do que @alis profissionais
de saude sobre o0 HIV e a aids para definir projg¢ogda ou de morte.

O significado do diagndstico como um evento traicogpara
jovens e adultos foi observado por Cavallari (19€7ambrone (2001),
Delahanty, Bogart e Figler (2004), Green et al9@)9Pillon e Veilleux
(1994), Lima (2003), Radcliffe et al. (2007) e 8il{2003). De acordo

13 Estado temporario de choque e torpor, recusaedlitar, a pessoa pode insistir no pedido por
novos exames em funcdo de acreditar em erros rwaldio. “Esta negagdo ansiosa

proveniente da comunicacdo de um diagnéstico éomedimum em pacientes que sdo

informados abrupta ou prematuramente por quem s&mwohece bem ou por quem informa

levianamente ‘para acabar logo com isso’, sem leraconsideracéo o preparo do paciente. A
negacdo, ou pelo menos a negacdo parcial, é usadqupse todos os pacientes, ou nos
primeiros estagios da doenga ou logo apds a cepétatou as vezes, numa fase posterior
(Kubler-Ross, 2000, p.44).
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com Santos (2006), a maioria das pesquisas abortlagadstico de
HIV a partir de uma perspectiva da doenga e n&adde.

No estudo de Radcliffe et al. (2007) realizado ¢owens entre
18 e 24 anos, para 93% dos participantes o didgadsi vivenciado
como um trauma, sendo que 20% relataram sintomastiesse pos-
trauméatico relacionados a revivescéncia ftaschback esquiva e
hipervigiancia, e, em 13,3% deles, houve critépas o diagndstico de
transtorno de estresse poés-traumatico. De acomto@elahanty et al.
(2004), os sintomas de estresse poOs-traumaticonpaatmrrer em
periodos de tempo variaveis apds o diagndsticadem persistir em
média até 8 anos apds o diagnéstico.

A vivéncia da comunicacdo do diagndstico de HIV cammn
evento traumatico pode ser um fator de risco pandmretorno para
acompanhamento e tratamento, até o surgimento mienss. Lima
(2003) e Santos (2002) indicam as potencialidades idtervengdes
psicoloégicas no periodo de espera do resultado edte,t que é
considerado um periodo de maior vulnerabilidade cémnal, mas
também de abertura para a preparacao para um god&gnostico
positivo e para a sensibilizacdo a respeito dagmigio.

2.2.2 Revelagéo dos diagnésticos de soropositividagara o HIV e
de aids para adolescentes

Os estudos sobre a revelagdo dos diagndsticos de
soropositividade para o HIV e de aids para crisngaadolescentes
geralmente ndo os incluem na coleta de dados, eredizados
considerando a perspectiva dos familiares e curdaddEm ambito
internacional, podem ser citadas as pesquisas den@bn, Noéttes,
Taboulet e Lemerle (1999), Gerson et al (2001)ohes (2000), Lester
et al. (2002), Mellins et al. (2002), Mellins, BkesCott, Dolezal e
Abrams (2004), Pontali (2005), Proulx-Boucher (200®iener, Battles,
Heilman, Sigelman e Pizzo (1996). Os autores ecidema necessidade
de maior conhecimento sobre estratégias de rewelagdeu impacto
psicolégico para as diferentes faixas etarias.

A producdo de conhecimento em ambito nacionalaparda
esta temética € mais recente e regionalmente cmadanAs pesquisas
de Abadia-Barrero e LaRusso (2006), Grecca (200Mpeues et al.
(2006) foram realizadas no Estado de Séo Paule hirda e Pedro
(2008), no Rio Grande do Sul; e a de Silveira (200& Santa Catarina.
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Tanto em ambito nacional quanto internacional, @onsadas
pesquisas sao realizadas por meio de abordageitatjiua) tendo como
instrumentos de coleta de dados a entrevista setmitgrada, grupos
focais, estudos de caso e observagcdo participamas pesquisas
internacionais, destacam-se os delineamentos lmhigétis.

Meade, Lumley e Casey (2001) constataram que caithpar
informacdes sobre as doencas com as criancas esedoles amplia
suas capacidades para perceber e identificar s=1its) sensacoes e
sintomas, incentivando que eles pecam ajuda adsdwies assim que
percebem mudancas em seu estado de saude. Corisetgign, iSSO
auxilia no desenvolvimento do auto-cuidado e na&al@o tratamento.

Nesse sentido, Rushforth (1999) afirma que, emstadafaixas
etarias, disponibilizar conhecimento oportuniza qog pacientes
desenvolvam melhor sua compreensao sobre sua gaadkora refere
gue mesmo sem receber informacdes diretas, oueredebnformacdes
parciais, os pacientes buscam construir explicacoes base em sua
experiéncia prévia para o enfrentamento das sitsagificeis.

Oliveira et al. (2004) investigaram o impacto danoaicacao
do diagnostico para a aderéncia ao tratamento,o teuatticipado
adolescentes portadores de doencas cronicas divdesde a infancia,
seus pais e os médicos. Os resultados apontaranemgbera os jovens
tenham crescido realizando o tratamento e presaiwias conversas
dos pais e dos médicos sobre a doenca, eles camidpie nunca
foram formalmente ou oficialmente informados dogdigstico. Eles
referiram perceber que algo estava errado e comgbeezm
gradativamente a doenca, em funcdo dos cuidadogss@s,
hospitalizacdes e medicacao.

Em relacdo as criangas e adolescentes vivendo dufiaiths,
Instone (2000) afirma que os médicos se baseiarsegis julgamentos
clinicos a respeito da revelacdo, e as recomenslalgiitas aos pais nao
adquirem a importancia devida. Gerson et al. (208fgrem que nao
apenas 0s pais, mas a equipe de saude também deimsrguanto a
revelar o diagnéstico. Peltier (2007) afirma quenekessario que a
equipe de saude tenha procedimentos sistematicgsegaracao dos
cuidadores e das criancas para a revelacdo, senipciindo os
cuidadores nas intervencdes realizadas.

De acordo com o Ministério da Saude (2009b), cedane
adolescentes vivendo com HIV e aids estdo constente expostos a
situagcBes de discriminacdo e estigmatizacdo, ds guiarferem no seu
desenvolvimento especialmente no aspecto da sagab e da
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construcdo da identidade. Na tentativa de protegé&bd estigma e do
preconceito, a maior parte dos familiares decid® w©@municar
abertamente o diagnéstico. Para Funk-Brentano, rVebeBlanche
(2009), a dificuldade dos pais esta relacionadaesimento de culpa
pelo carater transmissivel, familiar e estigmateala aids.

As pesquisas caracterizam duas tendéncias na gaweldo
diagnostico: revelacdo completa e revelacdo paf€hbhmpion et al.,
1999; Funk-Brentano et al., 1997; Gerson et alg120nstone, 2000;
Lester et al., 2002; Mellins et al., 2002; Marqe¢<al., 2006; Proulx-
Boucher, 2008). A revelacdo completa implica o dss termos HIV e
aids, e na revelagcdo parcial eles ndo sdo usadosvélacdo do
diagnéstico nos casos de transmisséo vertical énaresso gradual,
sendo que na infancia hd um periodo de revelag@tppara todos os
casos e a revelagdo completa ocorre ao longo dpoteAs pesquisas
referidas indicam que a revelagdo parcial pode upardaté a
adolescéncia.

Grecca (2004) investigou as variaveis implicadasevalacéo
dos diagndsticos de soropositividade para o HI\é aids para criancas
e adolescentes, e concluiu que as variaveis adssciaram a idade e a
condi¢cdo de saude do cuidador. O diagndstico édorgara as criancas
guando elas ficam maiores, fazem perguntas e §@zes de manter o
segredo, ou quando os cuidadores pioram de sad@defoNencontrada
associacao entre essa decisdo e as reacdes negati@ositivas da
familia extensa ao diagndstico.

Na pesquisa de Marques et al. (2006), realizadBrasil com
cuidadores e adolescentes vivendo com HIV/aid$ gbeervado que a
forma de transmisséo é um fator importante parsilsiénar a equipe de
saude na forma de comunicar o diagnostico, sendo quando ha
transmissao vertical a revelacdo geralmente é garesaombinada com
os cuidadores. Nos casos de transmisséo por vislseM quando os
jovens nao sabem como se infectaram, h4 menordmiger parte da
equipe para a revelacao.

A dificuldade de revelacdo do diagndéstico a teoseifoi
relatada como uma preocupacao por parte dos cuieiaddambém dos
adolescentes. Em geral, para os jovens infectadostrpnsmissao
vertical a revelacdo ocorreu quando eles questomas cuidadores, ou
guando estes entendiam que haveria beneficios eeéraih ao
tratamento. Os autores destacam a importancia deoresa
esclarecimentos e estudos sobre o impacto do pmais revelacdo
destes diagndsticos nesta faixa etaria.
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Abadia-Barrero e Larusso (2006) realizaram uma psagem
casas-lares para criangas vivendo com HIV/aidsrtiis @m funcéo da
aids, e constataram que o diagndstico ndo é coadmigara criangas e
adolescentes. As reacOes a falta de comunicacépo eclaberta sobre o
HIV e a aids varia de acordo com a faixa etarigargas menores de 6
anos aprendem a tomar a medicacao e a silencsupsoguntas sobre o
adoecimento. Dos 7 aos 9 anos elas comecam a pequed a palavra
aids é algo negativo, mas nao sabem como issolagor& as suas
vidas. Entre 9 e 12 anos, comecam a perceber osegahegativos
associados a aids e tem consciéncia do papel adetauas vidas, o que
gera vergonha e medo.

J& os adolescentes expressam cinismo sobre aaigsfuturos
e as informacdes relevantes sobre cuidados comde.s@ contexto de
confuséo a respeito dos significados do adoecinedi® medicacdo, de
morar em uma instituicdo e de ter aids dificultardesenvolvimento
psicossocial e o enfrentamento, aumentando a \alliielade. Os
autores também afirmam que oferecer informacgOestaabente ao
longo do desenvolvimento auxilia a ndo focalizar umomento
especifico da comunicacdo do diagnostico, minindpaos estressores
com 0s quais as criancas e adolescentes precisam li

Lima e Pedro (2008) constataram que foi benéfiselae o
diagndstico na infancia, pois houve maior facilelaem aceita-lo até
chegar na adolescéncia. A reacéo inicial a notidide ndo-aceitacao,
tristeza e vergonha. Conforme Silveira (2008), amilias revelam o
diagnostico em funcao de fatores desencadeantesapevelacao é
necessaria e irremediavel. Apos a revelacdo, top#e siléncio na
familia permanece. As criancas e adolescentesecegsacom a idéia de
gue portam algo perigoso que ndo pode ser contyzattiicom ninguém.

Observa-se nas pesquisas realizadas no Brasilamibafes e
cuidadores encontram dificuldades para tratar doga$ relacionados
aos diagndsticos de soropositividade para o HI¢ aids com criancas
e adolescentes. O segredo € mantido ao longo dmddgimento da
crianca e do adolescente, e a abertura ocorre quanth-se inevitavel
revelar. A piora clinica dos pais € um dos fatoges os levam a
comunicar para os filhos o diagndéstico, e isso itapfjue as criancas e
adolescentes terdo que lidar ao mesmo tempo tamoesta noticia
guanto com o adoecimento dos pais.

E relevante contextualizar as implicagdes do vigem
HIV/aids na adolescéncia. De acordo com Battlesiengy (2002), os
adolescentes sdo confrontados com dilemas a respag decisdes
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guanto aos relacionamentos amorosos, inicio daa vegxual,
experimentacdo de drogas licitas e ilicitas, pesgdsr para a vida
profissional. A esses dilemas, os adolescentesndivecom HIV/aids
precisam considerar também a decisdo de manteredgegou
compartilhar o diagnéstico com amigos e nos retagitentos amorosos
e sexuais, conviver com 0 medo da transmissao, @oalesdao ao
tratamento e com os efeitos colaterais da medicacéo

Também é na adolescéncia que ocorre a transicerdgo de
salude pediatrico para o servico de adultos. Naanmfoencontrados
estudos nacionais sobre a transicdo do servic@ipiedi para o servico
de adultos, abordando os adolescentes vivendo civiaibls. Os
estudos internacionais a respeito do tema abordsnadolescentes
infectados por transmisséao vertical (Funck-Bretafeher, Gailhoustet,
Viard & Blanche, 2007; Miles, Edwards & Clapson,02) e os
adolescentes e jovens adultos infectados por tiasdmsexual e/ou uso
de drogas injetaveis (Valenzuela et al.,, 2009). ¢démtexto norte-
americano, ha servicos destinados ao atendimentaddiescentes e
jovens, diferentes dos servicos pediatricos e dogc®s para adultos
(Valenzuela et al., 2009).

Funck-Bretano et al. (2007), Miles et al. (2004)jadenzuela et
al. (2009) destacam aspectos facilitadores dai¢@msEsses aspectos
facilitadores sdo: realizar a transicdo em um mamee estabilidade
clinica, do ponto de vista biolégico e psicolégimspeitar a privacidade
do adolescente e no caso de transmissédo vertici@terttiar o
tratamento dos pais e dos filhos; preparar os sdemes de forma
gradual e prolongada para a transicao, incluinditag a diferentes
servigos; oportunizar ao adolescente a participati#a na escolha do
servico e do médico; garantir a cooperacao e a giGagho entre 0s
dois servicos e realizar reunibes das duas eqpgrasplanejar e avaliar
a transi¢do de cada paciente.

Dificuldades na adesdo ao tratamento sdo freqientem
relatadas nas pesquisas com criancas e adolescamtggio com
HIV/aids (Jacquin & Levine, 2008; Mellins et al.0®; Pontali,
2005;Trocmé, Vaudre, Dollfus, Tabone & Leverger,024). A
revelacdo do diagnostico auxilia na adesdo e prensoautonomia e
participacdo ativa do adolescente no seu tratamento

De acordo com Mellins et al. (2004), a complexidatie
tratamento com ARVs produz mudancas substanciaiotirea diaria.
Os autores constataram correlacdo positiva sigtifie entre a nao
aderéncia ao tratamento e a proximidade da entradadolescéncia,
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pior comunicagdo entre pais e filhos, stress eabgualidade de vida
relatados pelos cuidadores, menor desempenho iognidos
cuidadores, manter segredo sobre o diagnosticogsgpacientes e para
a rede de apoio.

Jacquin e Levine (2008) apresentam diferentes caaipentos
relativos aos adolescentes que tem problemas déi@@® tratamento.
Alguns adolescentes esquecem do medicamento; agntem que ndo
sdo vulneraveis e acreditam que ndo usar 0 mediameio tem
consqliéncias; e ha os adolescentes que decidemtaridimente néo
aderir. A dindmica da néo-ades@o pode ser cazatari por
necessidades de emancipacdo e autonomia, deprezsgacio e
confrontacéo da autoridade dos adultos.

Battles e Wiener (2002), Mellins, Brackis-Cott, Bxdl e
Abrams (2006) e Préau e Morin (2005) afirmam queangdicacdes
psicolégicas da soropositividade para o HIV e dis aia infancia e
adolescéncia representam fatores de risco para caréocia de
transtornos mentais nessa populagdo, sendo qu@ostesisocial e a
comunicacdo aberta sobre o diagnéstico sdo esseociao fatores de
protecdo. De acordo com Mellins et al. (2006), haodocumentos
publicados que apresentem taxas relativas a octrée transtornos
mentais e abuso de drogas nessa faixa etariatatreos estudos
indicam que entre 12 e 70% das criancas e adolesceivendo com
HIV/aids infectados por transmisséo vertical apnes® sintomas como
ansiedade, depressdo, comportamento disruptivo,oblgmas de
socializacéo e uso de drogas.

2.2.3 Revelagéo dos diagnésticos de soropositividagara o HIV e
de aids na familia e na rede social

De acordo com Bor, Miller e Goldman (1993), a maarte
dos estudos sobre implicagBes psicoldgicas e sodimiHIV/aids até
1990 focalizou o individuo. Os autores apresentaramo tendéncia a
investigacdo do impacto do HIV/aids no sistema liamia partir dos
seguintes temas: estigma social, isolamento e degretress e
enfrentamento, suporte social, comunicacdo e rgdelarespostas ao
adoecimento e alteragfes na estrutura e nos gapeéimres.

No caso da aids, o foco da pesquisas no individowforme
Bor, Miller e Goldman (1993), é o oposto dos estudom outras
doencas crbnicas, pois, quando se trata de ada®oinoebnico, a
familia e a rede social tém reconhecida participagd apoio ao
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paciente. De acordo com Moreira (2002), a revelalghdiagnéstico de

soropositividade para o HIV e de aids contribuapaxplicitar rupturas e

para fortalecer relagfes, conforme as caractexrsstios relacionamentos
familiares prévios ao diagnostico. Fioroni (2000)dica que a

sobrevivéncia, o equilibrio emocional e o convidocial sdo as

principais areas afetadas pelas transformacfes gigs impde para o
individuo.

Os estudos associam a revelacdo, ou seja, corhparii ndo
informacdes, sentimentos e dificuldades relaciosiaala diagndstico
com pessoas da rede familiar e social, com o faao@nto do sistema
imunolégico e a progressédo do quadro clinico (Gééameny e Taylor,
1996; Ostrow,1996; Strachan, Bennet, Russo & Ray&y2007; Ulla
& Remor, 2002), com as estratégias de enfrentamdilizadas (Faria
& Seidl, 2006; Holt et al., 2004; Seidl, 2005; Sehnnon & Trbccoli,
2005b), com apoio social (Nascimento, 2002) e emadesdo ao
tratamento (Ammassari et al.,, 2002; Herrera, Camp€aballero &
Kendall, 2008; Remor, 2002; Vasconcellos, Picandt&aid, 2003).

Holt et al. (2004) indicaram a revelacao da coralg@rologica
como stressor recorrente na trajetoria de vida apdgagnostico. Na
fase imediatamente apos o diagndstico, ha tendémfe compartilhar
o diagndstico com outras pessoas, até que a pesssiata capaz de
lidar com as reacfes dos outros. Ao longo do terapmvelacdo do
diagndéstico foi utilizada como estratégia de enfmerento para ampliar
0 suporte material e emocional e compartilhar nespbilidades nas
relagBes sexuais, facilitando também a auto-aéaitag

Torres (2006) constatou resultados semelhantes,rpogber o
diagndstico e revelar para as pessoas proximamfiderado parte do
periodo de aceitacdo da doenca. E essa aceitag@tafdonada com a
aderéncia ao tratamento, pois aceitar a doencadicém para aceitar o
tratamento. Os componentes da atitude de ader@&ucitratamento
foram apoio afetivo, apoio social, auséncia det@feiolaterais, tempo
de tratamento e vinculo com a equipe de saude.l®evaliagndstico
em novos relacionamentos com parceiros sexuaigniai dificuldade,
por medo de rejeicdo, abandono e discriminagao.

Os estudos sobre adesdo aos ARVs consideram variave
relativas as caracteristicas sociodemograficasagmesctos psicossociais
e de vulnerabilidade ao HIV/aids, ao uso dos sesvile salde, e ao
acompanhamento clinico e laboratorial (Amassaal.e2002; Bonolo et
al., 2007; Ministério da Saude, 2000; Remor, 2@3htos, Nascimento
& Felipe, 2000). A dificuldade de estabelecer cosse sobre as
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variaveis que influenciam a adeséo deve-se a caidplie do tema e as
diferencas metodoldgicas das pesquisas.

Ammassari et al. (2002), relatam que as varidv&se@dadas a
ndo-aderéncia a HAART s&o: sintomas e efeitos emlst da
medicacdo, stress, falta de suporte familiar, ceriggde da prescri¢cdo
e menor auto-eficdcia do paciente. Para Vascomscelial. (2003), a
adesdo ndo deve ser considerada como definitistabedecida, ja que o
comportamento do paciente pode ser alterado adiadgor razes de
ordem pratica e de ordem psicolégica.

Com relacdo ao enfrentamento em HIV/aids, Seidl0%20
afirma que os primeiros estudos realizados no geréon que ndo havia
tratamento e eram focados para a incidéncia dettiaos mentais em
pessoas soropositivas. A partir da segunda metadéahda de 90, com
a disponibilizacdo dos ARVs, a autora refere atém@a de uma
mudanca de enfoque para a identificacdo de faiguespropiciam a
gualidade de vida das pessoas que vivem com HK/&il ajustamento
a condicdo de enfermidade crénica.

A pesquisa de Seidl (2005) evidenciou que esti@tégie
enfrentamento como a normalizacéo e a distrac@onfartilizadas para
lidar com a soropositividade, além das estratédimslizadas no
problema, na emocéo, na busca de praticas relgyiesaa busca de
apoio social. De acordo com a autora, a hormal@zagdsiste em dar
continuidade aos projetos de vida e ao desempenlpagkis sociais na
familia e no trabalho.

As relagBes entre aspectos emocionais e progressioem
pacientes vivendo com HIV/aids tém sido investigada partir da
década de 1990. Conforme Ostrow (1996), as pesquisaeriam
esclarecer melhor as ligagdes entre estratégiasftentamento, guardar
segredo sobre aspectos da identidade para a reid# soorientacdo
sexual e condicao soroldgica, por exemplo — e dadd de vida.

O estudo realizado por Cole et al. (1996) com ha@rgays
ampliou a compreensdo destas questbes, e demorimumnanter
segredo sobre a orientacdo sexual resultava endifenanca média de
um ano e meio a dois anos na piora do estado @liaib comparacao
com outras variaveis de controle, como uso de ARVagle. Para
Ostrow (1996), os profissionais de salde dos sEvievem estar
alertas aos pacientes que demonstram padrdes dmicagéo fechados
sobre seu estilo de vida, estratégias de enfrentanméio-adaptativas,
como pouca utilizacdo de suporte social e pougaodibilidade para
participacdo em grupos de apoio, por exemplo.
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Leserman et al. (2002), Seidl (2005), Strachanl.ef2807) e
Ulla e Remor (2002), destacam a importancia do camicial na
mediacdo do impacto que vivéncias negativas produzas pessoas,
bem como no enfrentamento do stress. Moskowitz3Re0nstatou que
manter a esperanca diminuia o risco de morte @ abd longo do
tempo, considerando-se as variaveis indicativgsrogressao do HIV e
uso de ARVs.

Pachankis (2007) discute as diferencas entre essiginiveis e
invisiveis, e afirma que os estigmas invisiveislt&m séo estressores,
pois exigem a tomada de decisBes sobre para questamegeram
ansiedade antecipatdria sobre a possibilidade dedesscoberto, ser
isolado e excluido. Em relacdo aos estigmas irsisivzoffman (1988)
afirma que:

(...) mesmo quando alguém pode manter em segredestigma, ele
descobrird que as relagdes intimas com outras gessificadas em
nossa sociedade pela confissdo muatua de defeitisévigis, leva-lo-ao

a admitir sua situagdo a pessoa intima, ou ser smeifiado por ndo
fazé-lo. De qualquer maneira, quase todas as @sestdito secretas
sdo, mesmo assim, conhecidas por alguém e, pmrtéaricam

sombras sobre o individuo. (p. 85).

O diagnostico de HIV/aids pode ser considerado stigraa
invisivel, que pode permanecer invisivel ou podet@®ar visivel pela
medicacdo e por mudancas corporais, como a lipofiést Strachan et
al. (2007) afirmam que a “inibicdo psicoldgica” & wconstruto que
auxilia a compreender as variaveis psicolégicagc@as envolvidas na
progressdo do HIV. Inibicdo psicoldégica € a naoresgio de
pensamentos, sentimentos e opinides para o0s owcesca de
experiéncias subjetivas e privadas que sejam gigtiifas.

Strachan et al. (2007) referem que apoio sociald€gaado,
medo de rejeicdo social, inibicao psicoldgica, depiio e ansiedade
estao associados com diminuicdo mais rapida de Orégressao para
o diagnodstico de aids e mortalidade. Os autorestataram que a
revelagdo da orientacdo sexual e da condicdo giraléestava
associada a melhor contagem de CD4+ ao longo dpoterles
destacam que nado se trata de fazer inferéncias eliedes de
causalidade, mas sim, indicar a necessidade defuades a
compreensao de como 0 processo de revelacdo podkarama
melhoria da salde fisica em pessoas vivendo cowialdk.
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Para os autores, compartilhar o diagndstico podensestressor
recorrente, em funcdo do risco de sofrer precameedstigma em cada
situacéo de revelacdo. O estigma da aids relaGere- praticas sexuais,
a orientacdo sexual e ao contagio. Guardar seg@uae o diagndstico
pode ser um estressor crénico, e a revelacdo paedeasocial pode
minimizar os efeitos do segredo ao longo do tempo.

A pesquisa de Leask, Elford, Bor, Miller e Johng&0897)
identificou diferencas entre gays e mulheres hssepaiais no que
concerne a revelacdo do diagnostico. Os gays rawela diagnéstico
para poucas pessoas da familia de origem, primogrdge, maes e irmas,
para companheiros e para pessoas da rede sodaindlia escolhida.
Eles avaliaram as mudancas apés a revelacdo de foositiva, pela
maior proximidade nos relacionamentos. As mulhe&r&s revelaram
para ninguém da familia de origem nem para os djllreferiram
compartilhar a noticia com o marido e poucos amigwaliando mais
mudancas positivas com 0s amigos e negativas conandos.

Em relagdo a compartilhar o diagnéstico com ouaahsitos,
homens e mulheres vivendo com HIV/aids revelamagristico com
maior frequéncia para companheiros(as) e amigosmod do que para
parceiros sexuais casuais, familiares e colegasbalho. A revelacdo
ocorre geralmente na fase sintomatica, quando ltéssielade de
internacdo hospitalar, e parece ndo depender dpotedesde o
diagnostico de HIV. As decisdes séo influenciadela percepcdo da
pessoa sobre as consequiéncias psicologicas, smomiteriais de contar
ou ndo (Kalichman & Nachimson, 1999). A revelacdo HIV em
homens gays implica também na revelacdo da ori@mtagxual,
conforme Mason, Marks, Simoni, Ruiz e Richards®@98) e Shehan et
al. (2005).

As diferencas étnicas foram investigadas por Masbral.
(1995), os quais constataram que homens latinaletera ndo revelar
sua condicéo soroldgica para familiares e redeakdara os autores, 0s
latinos tentam manter valores culturais e acredgas manter segredo
pode promover a harmonia familiar e proteger seumiliires de
possiveis consequéncias ruins ao saberem do diagnos

No estudo de Galvdo (1998), a maior parte dos heméio
revelou sua condicdo soroldgica para parceiros argepas sexuais.
Dentre os homens e mulheres que revelaram, as reslts®freram
maiores dificuldades em contar seu diagndéstico parparceiros, pois,
guando isso ocorreu, eles se afastaram. Apds shbatiagnostico,
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outros familiares também se afastaram com maiogléecia das
mulheres do que dos homens.

Nascimento (2002) caracterizou algumas ambivalénuoiaque
concerne a revelagéo do diagnoéstico:

a) opcao como escolha para quem se revela (oweé&s)s obrigacdo
que se coloca nas relag6es cotidianas fazendo neragjpessoas néo
se sintam no direito a ter segredos; b) revelag@o®@ada, quando se
nomeia contando para alguém, versus revelagdo diean quando
0s sinais e marcas no préprio corpo, a medicagiecé#ia, o fato de
entrar no Servico especializado no atendimento ssgas com
HIV/aids ou alguma situacdo revela por si s6; djcdidade em
estabelecer ou diferenciar o que é do ambito da pitvada versus o
que é do ambito da vida publica; d) a ndo revelag@wo direito civil,
portanto direito a intimidade, versus revelacdo @alaver civil, da
arena da responsabilidade para com o préximo3@). 1

Conforme Nascimento (2002), aspectos como génermab
de infeccdo e orientacdo sexual sdo definidorekighres sociais de
vitimizacao e culpabilizagao por ter HIV/aids. Mesgue o diagnostico
seja revelado, nem sempre as pessoas se sentdndasau apoiadas.
Alem desses resultados, também foi constatado gue wlas
repercussdes negativas do estigma da aids é aniaia social e o
medo da rejei¢do, que se torna acentuado nosae#LENIOS amOorosos
€ conjugais.

Souza, Kantorski e Bielemann (2004) realizaramdestie caso
de uma familia para compreender as reacfes aoddtammde aids de
membros da familia. Os dados coletados em 1998@@am que a
familia extensa e as pessoas da rede social afastar da familia
nuclear apés o adoecimento. Houve um movimentosdiarise por
parte da pessoa que recebeu o diagnostico. O diggmdoi revelado
para seus filhos adultos, e uma crianca tambémtada pelo HIV ndo
foi comunicada nem sobre a sua situagcdo nem sokiteagdo da mae.
Embora a mée e os filhos adultos conhecessem addiigp, 0 tema
néo era falado abertamente entre eles.

As pesquisas a respeito da revelacdo do diagnosteco
HIV/aids na familia tém abordado principalmenteesetacdo de pais
para filhos. E consenso que os critérios para agéiel do diagnostico
dos pais é a idade do filho, quando se aproximaldpsnos de idade, e
guando ocorre piora do quadro clinico dos pais {gtaad, Klein,
Forehand & Wierson, 1997; Lee, Lester & RotheramuBp 2002;
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Vallerand, Hough, Pittigio & Marvicsin, 2005). Asmaes
compartilharam mais o diagnostico com as filhagjde com os filhos
(Armistead et al., 1997; Lee et al., 2002).

Lee et al. (2002) realizaram pesquisa longitudpwl 5 anos,
com a participacdo de maes e pais vivendo com HRews filhos
adolescentes. As autoras constataram que os paalam mais para
contar do que as maes. A revelagdo ocorreu cont finagiléncia entre
0s pais que tinham mais problemas de saulde, eveitdcs estressores,
redes social mais numerosa e quando os filhosasofpreconceito
relacionado ao HIV. Os efeitos da revelacio foraspe@ados com mais
problemas de comportamento e eventos negativos gpdeanilia. A
impossibilidade de participacdo dos filhos de mpie ndo revelaram
impede conhecer os efeitos dos segredos na pevspeas filhos.

Vallerand et al (2005) investigaram a decisdo deesma
soropositivas de revelar seu diagnostico pardhussfpré-adolescentes e
adolescentes, entrevistando maes e filhos. A desisBre compartilhar
o diagnostico com os filhos foi acompanhada potisemtos de davida
e inseguranca. Em alguns casos as maes decidiramersar
abertamente com os filhos, pois o diagndsticodeelado para a crianca
por terceiros. Os aspectos positivos mencionadasnf@ comunicacéo
aberta e o relacionamento mais préximo, e os aspeegativos foram
0 medo, a incerteza e a necessidade de manteldsegoe medo de
sofrer discriminacdo e preconceito. A revelacao dignostico foi
avaliada como positiva e necessaria pelos pantitgsalo estudo.

No Brasil, ndo foram encontrados estudos sobrdagie dos
diagndsticos dos pais para os filhos, independemttanda condicao
soroldgica. Algumas pesquisas com adolescentesxddiveeom HIV
tangenciaram o tema. Souza (2003) identificou gsieadolescentes
infectados por transmisséo vertical que participada sua pesquisa
reagiram ao diagnoéstico de HIV com intensificacdas rrelacbes
familiares, pela identificagdo com os pais, tamipémtadores do virus.

Silva (2003) constatou o contrario, pois a desdabelo
diagnostico pelos adolescentes foi considerada amento traumético,
gue gerou dificuldades nas relagcdes no ambito imita comunicacao
entre os familiares e os adolescentes, e no andmmal, pelo
preconceito e exclusdo. A manutencéo do diagnéstiom segredo na
escola, com os amigos e namorados foi associatedo de rejeicéo, o
gue também foi identificado por Lima e Pedro (2008arques et al.
(2006), Seidl, Rossi, Viana, Meneses e Meirele0%aD e Silveira
(2008).
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2.3 ABORDAGEM SISTEMICA DA FAMILIA E A RESILIENCIA
FAMILIAR

A familia é um sistema relacional aberto em conetan
transformacao, que deve promover o crescimentolpgico e social de
seus membros. A familia se organiza em torno dedes como prover
apoio, protecao, socializacdo e transmissao deegregras culturais
(Minuchin, 1990). Como um sistema, a familia é posta de
subsistemas e apresenta conexdes e padrfes vepestndo que cada
subsistema influencia e é influenciado pelos den@isno um sistema
aberto, ela estd em constantes trocas com os dgistaimias sociais.

A familia deve ser pensada a partir do vinculo eerds
geracdes, a partir dos lagos afetivos e de respitidsde. E possivel
abordar a familia a partir de perspectivas estigurfuncionais e
desenvolvimentais (Cerveny & Berthoud, 2002). Awgata familiar é o
conjunto invisivel das exigéncias de funcionamegb@ organiza o
modo pelo qual os membros da familia interagena. ilsplica definir
papéis e fun¢des de cada membro em relagéo aossdamhbierarquias,
as regras, os niveis de autoridade — complemeatkzid simetria — e as
expectativas mutuas originadas em negocia¢cesciaplie implicitas
(Minuchin, 1990).

O funcionamento e dindmica familiar sdo investigadtravés
do mapeamento dos relacionamentos, estabeleciraantmutencdo de
vinculos, manejo de problemas e conflitos, rituaitos e segredos
familiares. A abordagem desenvolvimental busca ceemger as
relagBes intergeracionais, em relacéo as etapegldovital que familia
se encontra. (Cerveny & Berthoud, 2002).

A familia passa por periodos de estabilidade e ngadaCarter
& McGoldrick (2001) consideram que ha um fluxo desiadade no
sistema familiar, constituindo um interjogo de &@gue 0 perpassa em
diferentes direcBes. Dentre essas forcas, encosgaiento os padroes
de relacionamento e funcionamento transmitidosgraracionalmente —
atitudes, tabus, expectativas, mitos, segredos antgquas mudancas
esperadas — as crises das transi¢des entre adéasedo vital — e as
mudancas imprediziveis — catastrofes naturaiseatdd, adoecimento e
morte de um dos membros da familia. A forma corfendlia enfrenta
0S eventos estressores ao longo do tempo e engeeatgio influencia o
seu funcionamento.
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De acordo com Walsh (2005), o modo como o sistemalifir
enfrenta os problemas e se reorganiza diante deriérpias dificeis
interfere na adaptacdo, na sobrevivéncia e no Istan-de cada um de
seus membros e da familia como um todo. De acavdoa autora, a
capacidade do sistema enfrentar adversidadespsganezar, aprender
com a experiéncia e “seguir em frente” denominees#iéncia familiar.
Cabe destacar que “familias de variadas configesapddem ser bem-
sucedidas. Ndo é a forma da familia, mas os prosdasiliares que
mais importam para o funcionamento saudavel eil&resa” (p. 16).

Como a familia € um sistema aberto, a resiliéneaedser
compreendida nas suas relagbes com outros sistepw@ais. Os
processos fundamentais da resiliéncia familiarfaome Walsh (2005),
sdo os sistemas de crencas familiares, os padn@Esizacionais
(flexibilidade, conexd&o, recursos sociais e econdg)ie 0S processos
de comunicacdo (clareza, expressdo emocional aleertasolucdo
cooperativa dos problema).

Para os objetivos da presente pesquisa a compoeeltsi
processos de comunicacdo nas relagbes familiaresodiis €
imprescindivel. A partir dos pressupostos epistégiobs do
pensamento sistémico, quais sejam, a complexiaamstabilidade e
a intersubjetividad®, é possivel situar a teoria da comunicacdo como
uma das origens da abordagem terapéutica da faroftia um sistema,
juntamente com a teoria geral dos sistemas e méitiea.

Watzlawick, Beavin e Jackson (2001) definem a caocagéio
humana como um processo de interacdo entre comigscague se
caracteriza pela circularidade. Assim, para Watzlaw(1978), um
modelo circular governa as interacdes, sendo qleawasa produz o
efeito e o efeito ressoa sobre a causa, tornandmesenesmo uma
causa” (p. 69), e isso conduz a uma visdo de mudifdwente. A
comunicacdo é um processo marcado pela retroakg@mtpositiva —
gue direciona a mudanca — e negativa — que bustedstasia — as
guais sdo interdependentes e complementares.

14 “Contextualizagdo dos fenémenos e o reconhecimeido causalidade recursiva’
(Vasconcelos, 2002, p. 101).

54(...) ‘o mundo esta em processo de tornar-sel. d@gorre necessariamente a consideracio
da indeterminagdo, com a conseqiente imprevisitiédde alguns fenémenos, e da sua
irreversibilidade, com a conseqiiente incontroldbdie desses fenémenos” (Vasconcelos,
2002,p. 101).

640 reconhecimento de que ‘nédo existe uma realidadependente de um observador’ e de
que o conhecimento cientifico do mundo é constrisgmal, em espagos consensuais, por
diferentes sujeitos/observadores” (Vasconcelos? 200101).
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A comunicacdo familiar é caracterizada por Bowe®98h) a
partir dos conceitos destema de relacionamento abedsistema de
relacionamento fechado Embora ndo haja relacionamento
completamente aberto, o autor refere que “um essaddavel se da
guando uma pessoa pode ter um relacionamento nlo uguagrau
razoavel de abertura é possivel” (p. 106).

O sistema de relacionamento aberé aquele no qual “o
individuo esta livre para comunicar uma alta paagem de
pensamentos internos, sentimentos e fantasiaoopaufro, que é capaz
de um comportamento reciproco” (Bowen, 1998a, ®)10Ja no
sistema de relacionamento fechadao ha tal liberdade de compartilhar
principalmente medos e dificuldades, sendo que essaunicacao
fechada seria uma reacdo emocional acionada pategpr a si préprio
da ansiedade do outro.

Na abordagem sistémica da resiliéncia familiar, dse em
Walsh (2005), os processos de comunicagao pressupde:

Em geral, membros diferentes da familia tém umegpeéo diferente
dos eventos, baseadas em fragmentos de informagbdmatos e
preenchem as lacunas com suas melhores esperanGas® piores
medos. (...) As experiéncias de crise tornam-se g@npreensiveis e
administraveis quando as informagcfes e as percepcEEn

compartilhadas e quando os significados dos evemosuas

implicacdes para as vidas dos membros da familia discutidos

aberta e amplamente.

Quando os membros da familia tentam proteger unowm de

informagfes dolorosas ou ameagadoras por meio l@acisi, do

segredo ou da distorcdo, esse bloqueio da comé@micag barreiras
para o entendimento, a tomada de decisdo inforneadarelacédo
auténtica (p. 105-6).

Carvalho, Morais, Koller e Piccinini (2007) relagam o
conceito de resiliéncia a compreensdo do diagmostiomo fonte
potencial de mudancas e novas oportunidades diantéda. Entretanto,
a potencialidade do diagnéstico de HIV/aids senaorum segredo
temporério ou permanente na familia é acentuaddigicne Black (1994)
e Lima (2003). A possibilidade de obter apoio féanié social quando ha
segredos em relacéo ao diagnéstico fica limitada.

Conforme Imber-Black (1994), a manutencdo dos slegresta
geralmente relacionada ao medo, a ansiedade paéstativas negativas
guanto as reacdes emocionais diante da revelaggred®ds como
fendmenos sistémicos moldam os relacionamentos, gafinem quem
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tem acesso a informacdo e que nao tem. Quando lckan dos
segredos € uma informagéo que influencia o bem-dsk pessoas, a
sua manutencao gera tensdes, efeitos de rompimeiieganciamentos
nas relacdes familiares.

Bowen (1998b) caracteriza a familia como uma urmdad
emocional nas qual seus membros sao ligados dértah que o
funcionamento de um deles influencia o funcionamelas outros. A
manutencao dos segredos suscita angustia no sishemiar. Para o
autor, a angustia no sistema familiar pode seragudrénica.

A angustia aguda ocorre quando o sistema é coaftortom
uma ameacga real, e suscita um desequilibrio momemtéo sistema,
com duracgéo limitada e intensidade variavel. A atiglcrénica € um
estado que existe independentemente de qualgiruksparticular, na
auséncia de ameaca real. Assim, a angustia cribfiigano modo como
o mundo é percebido e interpretado, e pode sesmiiida de uma
geracao a outra.

A angustia cronica é um indicador da diferenciad@mdividio
no sistema familiar, ou seja, do grau de fuséo difdeenciacédo do seu
funcionamento emocional e do seu funcionamentdeictigal. O grau de
fusdo e de diferenciacdo também é transmitido gexasionalmente. A
intensificacdo da angustia no sistema familiar énifestada pelos
sintomas, pelas aliancas, pela triangulacdo, pekiartiamento
emocional e pela projecéo dos problemas nos filhos.
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3 METODO
3.1 CONTEXTUALIZACAO DA PESQUISA

A presente pesquisa apresenta a analise de pastelattns
coletados no estudo intitulado “Comunicacdo de rdiatico de
soropositividade para o HIV/aids para pré-adolemseradolescentes e
adultos: impacto emocional, aspectos psicossoorisadesdo ao
tratamento”, realizado pelo Laboratério de Psicelata Saude, Familia
e Comunidade da Universidade Federal de Santaitat& estudo foi
desenvolvido entre abril de 2006 e outubro de 280&ntou com
financiamento do Programa Nacional DST/aids do stémio da Saude,
Projeto 914/BRA/1101 — UNESCO.

Os dados foram coletados em Florianopolis e It&sfado de
Santa Catarina. Em Itajai a coleta de dados fdizegtn no Centro de
Referéncia de Doencas Infecciosas, e em Floriaisdpal Hospital
Nereu Ramos, na Fundagdo Acgoriana para o Contaoéedd, no Grupo
de Apoio e Prevencéo a aids e Lar Recanto do Garimb Hospital
Universitario da Universidade Federal de Santarbata no Centro de
Testagem e Aconselhamento de Floriandpolis. Asituitgies s&o
servicos de referéncia especializados em DSTs/litl¥/gue prestam
atendimento pelo Sistema Unico de Salde e orgdzagmao-
governamentais comprometidas com prevencéo e &ssistjuridica e
social as pessoas vivendo com HIV/aids.

Os participantes do estudo foram adolescentes dtoadu
vivendo com HIV/aids, pessoas da rede social e liEamidos
adolescentes e profissionais de saude. Os insttoame@®e coleta de
dados foram especificos para cada grupo de pantigp e consistiram
de entrevistas individuais semi-estruturadas, ascalinventarios. Na
presente pesquisa foram analisados o0s dados peotesni das
entrevistas com os adolescentes, os adultos esasgs da rede familiar
e social dos adolescentes.

3.2 DELINEAMENTO DA PESQUISA

A pesquisa é de natureza descritiva e comparatiem)
delineamento transversal. Trata-se de um estudtorakfrio, com o
intuito de descrever e caracterizar os fendbmeras, dbmo estabelecer
relacdes entre eles. A pesquisa descritiva seaapliinvestigacdo de
fendmenos para os quais ndo ha possibilidade dgputanas condicbes
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de ocorréncia, e é adequada para o estudo da aagéai do
diagndstico de soropositividade para o HIV e ds.aid

A abordagem qualitativa, utilizada neste estudperinente a
investigacdo de fendmenos complexos e objetiva emmarhvivéncias,
crencgas, valores e significados (Minayo & Sanch®983). Para abordar
fenbmenos que ainda ndo se encontram amplamemgigados, como
o fenbmeno em questéo, é necessério realizar asstjudo 0s analisem
em profundidade.

O objeto da abordagem qualitativa se encontraapiort no
nivel dos significados, no aprofundamento da coxidele de
fendbmenos e processos, na investigacdo de crengasres,
representagcdes, habitos, opinides e atitudes, guexpressam pela
linguagem comum, na vida cotidiana. Um dos presstopodessa
abordagem é que o0s seres humanos sentem, pensam, eagse
relacionam a partir da maneira pela qual definentegpretam situagdes
e acontecimentos, 0 que constitui sua singularidBdea perspectiva
singular s6 pode ser compreendida se devidamentextoalizada.

A descricdo, compreenséo e explicacdo dos fendnmrwse,
na abordagem qualitativa, a partir de sua contbzagd@io e integracdo a
abordagem conceitual do pesquisador, “trazendo& t@ redacdo, uma
sistematizacdo baseada na qualidade, sem a pe@msdingir o limiar
da representatividade” (Alves, 1998, p. 149). Oorigientifico,
portanto, relaciona-se & apresentacdo da perspedddrica do
pesquisador, a contextualizagdo e caracterizacaeawte especifico
gue é tomado como objeto de estudo e do procedinesablhido para
acessé-lo e analisa-lo.

3.3 CARACTERIZAGAO DOS PARTICIPANTES

Os participantes da pesquisa foram adolescenteduktos
vivendo com HIV/aids e pessoas da rede familiancat de apoio dos
adolescentes, conforme a seguinte composi¢ao:

* 51 adultos (idade entre 21 e 59 anos, 35 mulheréé e
homens). O critério de inclusdo foi a faixa etagaperiodo de
recebimento do diagndstico de no minimo 6 meses.

* 14 adolescentes (idade entre 10 e 19 anos, 12 aseeif?2
meninos). Os critérios de inclusdo foram a datanalecimento entre
1988 e 1998 e a revelacdo completa do diagndstibentre eles, 13

1 A revelacdo completa implica o uso das express@¥sod aids para nomear a doenca, e
esse aspecto sera abordado de forma mais detalaagmesentacdo de resultados e discussao.
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adolescentes foram infectados por transmisséo caeree 01 por
transmissédo sexual.

» 18 pessoas da rede familiar e social dos adoles;eodas
do sexo feminino. O critério de inclusdo foi a mawacdo direta no
tratamento do adolescente.

A decisdo a respeito do encerramento da coleteadesdcom
cada grupo de participantes foi embasada no critrisaturacao tedrica
(Flick, 2004; Fontanella, Ricas e Turato, 2008).d8erdo com Minayo
(1998), a maior ou menor gquantidade de particigam&o implica,
respectivamente, em maior ou menor qualidade desdad

Com relacdo aos adultos, em fungédo da aplicac&schdas e
inventarios que ndo serdo objeto de andlise daemeespesquisa,
inicialmente foi prevista a participacdo minimaSfleadultos. Durante a
coleta de dados, as entrevistas evidenciaram @sjEaes
relacionadas as questdes de género, uso ou nacodasd tempo
decorrido desde o recebimento do diagnoéstico,dgpaservico de saude
em que ocorreu a realizacdo do teste e a comuniag@iagnoéstico.
Essas especificidades determinaram o encerramenioléta na 512
entrevista com adultos.

O acesso aos adolescentes e as pessoas de stiamiide e
social foi a principal dificuldade metodologica entrada para
realizacdo da pesquisa. A saturacao tedrica fadalta 142 entrevista
com adolescentes infectados por transmissdo Merticasiderando as
especificidades relativas as questbes de géneameice perdas
relacionadas ao HIV/aids.

Quanto as pessoas da rede familiar e social ddesagaotes, o
encerramento ocorreu na 182 entrevista. As pemddes foram
observadas em relac@o a condi¢do sorologica ddadunras, o tipo de
vinculo com os adolescentes e o tipo de revelag@onpleta ou parcial
— realizada até o momento da pesquisa. Nao housiagdo para
participar por parte de homens, entretanto cabwahsa participacao
dos homens (pai, tio, avd) no tratamento dos adefees nos servicos
em que a pesquisa foi realizada ocorre em cerb&wgos casos.

Houve dificuldades de acesso aos adolescentedadtec por
transmissdo sexual e por uso de drogas injeta@eisontato com o0s
profissionais e a consulta as agendas dos sergigdenciaram que a
maior parte desses adolescentes ndo comparec@sigdtas nas datas
agendadas, e 0s que compareciam e foram contaat@doaceitaram
participar da pesquisa.
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E relevante descrever as caracteristicas dessdapapucom
base nas informag8es obtidas nas instituicdes. B das instituicdes
em que a pesquisa foi realizada houve indicacaopatéicipantes
adolescentes.

Na instituicdo A, foi autorizada a participacdo dena
cuidadora institucional e 6 adolescentes, dos guaisceitaram
participar. Na instituicdo B, foram consultados oegistros de
prontudrios ativos no Servigo (pacientes que coegean as consultas
de forma regular ou ndo, excluidos os casos dalahardo tratamento),
sendo identificados na faixa etaria em questdo &6ieptes (53
pacientes infectados por transmissdo vertical, 2 ansmissao
indeterminada, 14 por transmissao sexual).

No periodo da coleta de dados na instituicdo B nfora
convidados a participar 31 pessoas da rede famdiasocial dos
adolescentes (14 recusas e 17 aceites) e 24 aslties¢14 recusas e 11
aceites). O principal motivo que determinou o az@sssses participates
foi que eles compareciam as consultas conforme dagesnto e
puderam ser contatados pela equipe de pesquisa.

A invisibilidade dos adolescentes vivendo com Hidgaem
geral também foi constatada por Vavassori (200t descreveu
dificuldades semelhantes em pesquisa realizada jovems vivendo
com HIV/AIDS em Florianépolis. Franca Junior et gR008)
constataram que jovens de ambos os sexos entrdd@&eos tem sido
menos freqientemente testados em comparagcdo colenass faixas
etarias, sem mudancas significativas no periodi®68 e 2005.

3.4 INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS

A entrevista semi-estruturada é o instrumento m#izado nas
pesquisas sobre comunicacdo e revelacdo dos dimpsosde
soropositividade para o HIV e de aids, e mostraeeeno um
instrumento adequado para acessar o fendmeno. Fdaorados trés
roteiros de entrevista semi-estruturada (Apéndides B e C),
respeitando as especificidades de cada grupo tieieantes.

Os roteiros de entrevista caracterizaram o procedso
comunicacéao e de revelacdo dos diagnosticos dpasitigidade para o
HIV e de aids, as decorréncias do diagndstico easacteristicas do
tratamento com adultos, adolescentes e pessoadefamiliar e social.
Também foram obtidos dados demograficos, os quaistam na
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apresentacdo dos resultados para caracterizar gadpo de
participantes.

Com os adolescentes, foi disponibilizado matefdido para
desenho livre como forma de estabelecenmport Esse recurso foi
utilizado por trés adolescentes, sendo que os teipasdesenhos
abordaram o viver com HIV/Aids por meio das tena#icelacionadas a
espiritualidade e a esperanca de cura. Nos demsis ©s adolescentes
relataram que néo sabiam desenhar ou ndo gostavdesdnhar.

3.5 PROCEDIMENTO DE COLETA DE DADOS

A coleta de dados com os participantes adultosefiizada de
agosto de 2006 a agosto de 2007. A coleta de damoarticipantes
adolescentes e pessoas da rede familiar e sociglalzada de outubro
de 2007 a outubro de 2008.

A equipe de pesquisadoras que realizou a coledades foi
composta por seis psicologas, organizadas em miripes de uma a
trés pesquisadoras. As mini-equipes foram capastpdra a realizagao
da coleta de dados de acordo com as especificidkdeada instituicio
e de cada grupo de participantes. A insercdo dsguEadoras nos
locais foi realizada com o objetivo de compreeradestina dos servigos
e estabelecer os procedimentos de acesso aogpaatts em potencial.

A questdo do direito ao sigilo sobre o diagndsficouma
preocupacdo constante por parte das pesquisad®sse aspecto, foi
fundamental a identificagdo de pessoas de referémeen cada
instituicdo, que consultavam os participantes enterial para
autorizagéo antes do contato direto com as pestpisa

O acesso aos adultos e as pessoas da rede farsiaial dos
adolescentes foi realizado com o auxilio dessasopssde referéncia,
gue comunicaram-lhes a realizacdo da pesquisa,riecaram sua
disponibilidade em conversar com as pesquisadoea pnaiores
esclarecimentos. Neste momento, foram oferecidas@iEacdes sobre
0s objetivos da pesquisa e o procedimento de cdietdados, com
aplicacdo do Termo de Consentimento Livre e Esuldwe(Apéndice
D).

O acesso aos adolescentes ocorreu ap6s autorizdgao
responsavel legal. Os mesmos cuidados quando iEmdigdiagnostico
foram tomados, com auxilio de pessoas de refer@againstituicdes.
As explicacBes sobre os objetivos da pesquisa eocegimento de
coleta de dados foram fornecidos tanto aos respeissguanto aos
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adolescentes, mediante aplicacdo do Termo de CGiomseio Livre e
Esclarecido (Apéndices E e F). Cabe referir quesmo havendo
autorizacdo do responséavel, o adolescente teved@o afe ndo aceitar
participar. Essa situacdo ndo ocorreu em nenhum cas

A necessidade de identificacdo com o nome no Tedeo
Consentimento Livre e Esclarecido ndo gerou difiades, entretanto, o
preenchimento do nimero de documento em algunss cado foi
possivel. Na maior parte dos casos o document@st@va disponivel
no momento e, em alguns casos, as pessoas prafedmpreenché-lo.

3.6 TRATAMENTO E ANALISE DOS DADOS

Os dados demograficos foram analisados por me@sidistica
descritiva no programa SP%$5.0 for Window&. As entrevistas foram
transcritas na integra e analisadas conforme &#éde andlise tematica
categorial de conteudo (Bardin, 1977; Braun & Giag006).

De acordo com Braun e Clarke (2006), o tema capiugjue é
relevante sobre os dados em relagdo ao problemaedquisa e
representa 0 que ocorreu como padrdo no conjurgodddos. E a
unidade de significacdo que se destaca do textatdizada no estudo
de valores, atitudes, crencgas, opinides.

A andlise tematica se caracteriza pela construeduidleos de
sentido, a partir de palavras e mensagens que emealg texto, cuja
presenca ou frequiéncia indicam sua pertinéncialjesivos do estudo.
Segundo Bardin (1997), a analise de conteldo é astmple trés fases:
1. pré-andlise, 2. exploracdo do material e 3artmahto dos resultados
obtidos e a interpretacéo.

A pré-analise consiste na escolha dos documentesserio
analisados, além da construcdo de indicadores gientardo a
interpretacdo. E realizada por meio de leiturasifiotes do conjunto do
material, com o objetivo de se deixar impregnaopealados; e pela
constituicdo da@orpus ou seja, a selecdo e organizacédo do material para
a analise. Na exploracdo do material, codifica-sed@ados brutos em
busca de ndcleos de compreensao do texto. Na éasratdmento dos
resultados obtidos e interpretagéo, realiza-seserigéo e a analise dos
dados, a fim de compreender os conteldos manifestéetentes,
integrando-os com a perspectiva tedrica escoltettagesquisador.
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3.7 PROCEDIMENTOS ETICOS E DE BIOSSEGURANCA

O estudo “Comunicacdo de diagnostico de soropkitile
para o HIV/aids para pré-adolescentes, adolescendelultos: impacto
emocional, aspectos psicossociais e adesdo amérsial’ que forneceu
os dados analisados neste trabalho foi aprovadoQuehité de Etica em
pesquisa com seres humanos da Universidade Felde®ainta Catarina,
conforme Processo 264/2005 (Anexo A). A pesquisaléwidamente
autorizada pelas demais instituicdes nas quaie#&tizada.

A coleta de dados foi realizada por psicélogas egperiéncia
em intervencgdes psicolégicas realizadas com pesgwasdo com
HIV/aids e seus familiares. A pesquisa com temgticamo a
comunicacdo de diagnostico de soropositividade parlvV e de aids
exige formacédo e capacitacdo especifica dos pestuies. A equipe foi
treinada para avaliar a necessidade de interrompeleta de dados para
garantir a conducgdo ética da pesquisa ou mesmaarealtervencdes
psicolégicas de apoio se necessério. Além dissopessjuisadoras
realizam encaminhamentos dos participantes paradiatento no
Servico de Psicologia das instituicbes ou em oufmattuicbes que
prestam atendimento psicoldgico gratuito no murodde Florianépolis.

Os participantes foram consultados quanto ao detesse em
participar e foram informados sobre os objetivapdsquisa, conforme
as regulamentacfes éticas para a pesquisa com bkareanos,
Resolucdes 196/96, 251/97 e 292/99 do ConselhooNacdle Saude, e
Resolucdo 16/2000 do Conselho Federal de Psicol@galermos de
Consentimento Livre e Esclarecido foram redigidesdordo com essas
regulamentagfes. A garantia de que a desisténcigaeimipar poderia
ocorrer em qualquer fase da pesquisa, e que aag@eibu ndo em
participar ndo influenciaria o atendimento real@gela instituicdo foi
esclarecida a todos os participantes. A participagés pacientes
menores de 18 anos ocorreu mediante a autorizaz@mdesponsavel
legal.
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4 APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Os resultados seréo apresentados conforme a feika das
pessoas vivendo com HIV/aids — adultos e adolessert e, em
sequéncia, serdo apresentados 0s resultados tefedsrpessoas da rede
de apoio dos adolescentes. A apresentacido dotademiem cada um
dos trés grupos de participantes inclui a caraetedio dos participantes,
0s quadros referentes aos ndcleos tematicos, ca®gsubcategorias e
elementos e a descricdo dos resultados.

4.1 COMUNICACAO DO DIAGNOSTICO DE SOROPO-
SITIVIDADE PARA O HIV E DE AIDS NA PERSPECTIVA DOS
ADULTOS

4.1.1 Caracterizacao dos participantes adultos

A caracterizacdo dos participantes adultos foi mimgala a
partir de trés periodos de tempo desde a comumicas diagnosticos
de soropositividade para o HIV e de aids:

. periodo recente: 07 mesat 4 anos (m=2,67, dp= 1,42), de
2003 a 2006 (9 participantes);

. periodo intermediarioentre 5 e 9 anos (m=7,27, dp=1,12), de
1997 a 2002 (20 participantes);

. periodo prolongado:entre 10 anos e 21 anos (m=8,72,
dp=4,43), de 1985 a 1996 (22 participantes);

Os periodos foram estabelecidos considerando aslsmas e
peculiaridades nas entrevistas, contextualizando \agéncias
relacionadas a comunicacédo do diagnéstico de ssitiyidade para o
HIV e de aids em relagéo as fases na histéria dagdo(Rolland, 2001),
a histédria social da aids (Ayres et al., 2003; @a)\2000; Mann et al.,
1993), as mudancas nas politicas publicas e ag;a@sano tratamento
(Galvéao, 2002).

O tempo desde o recebimento do diagnéstico pelos
participantes adultos variou de 07 meses a 21 @ne8,72, dp=4,43).
Destaca-se que a maior parte dos adultos (n=42peaco diagndstico
h&4 mais de 5 anos, e para mais da metade (n=3iggoddtico foi
comunicado depois de 1997, ou seja, ap6s o inigidothecimento
gratuito dos anti-retrovirais no Brasil, em 199@&k@&o, 2002).
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A Tabela 01 apresenta a caracterizacdo dos pariieip em
relacdo as variaveis sexo, faixa etaria, escoldeidaenda familiar,
situac@o ocupacional estado civil e arranjos deitagio.

Tabela 01 Caracterizacdo dos participantes adultos eméaelag sexo,
faixa etéria, escolaridade, renda familiar, sitoagé@upacional, estado
civil e arranjos de coabitacao.

Variaveis Periodo do diagnéstico TOTAL
Recente Intermediario Prolongado
2003 a 1997 a 2002 1985 a 1996 (n=51)

2006
Sexo
Feminino 6 16 13 35
Masculino 3 4 9 16
Faixa etéaria atual
21 a 30 anos 3 4 - 7
31 a 40 anos 2 6 7 15
41 a 50 anos 4 10 12 26
51 a 54 anos - - 3 3
Escolaridade
Analfabeto - 1 1 2
Ens. Fundamental 7 17 12 36
Ens. Médio 1 2 7 10
Ens. Superior 1 - 2 3
Renda Familiar
OalSM 3 8 4 15
Mais de 1 SM a 2 2 8 2 12
SM
Mais de 2 SM a 3 1 2 5 8
SM
Mais de 3 SM a 5 2 - 5 7
SM
Mais de 5 SM 1 2 6 9
Situacgéo
Ocupacional
Aposentado por 2 7 9 18
invalidez
Empregado com 4 2 6 12
vinculo
Desempregado 2 9 - 11
Empregado sem 1 4 4 9
vinculo

Pensionista - - 1 1
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Estado Civil
Separagéo conjugal 4 4 8 16
Relagé&o conjugal 1 10 3 14
Solteiro 2 4 7 13
Vidvo 2 2 4 8

Arranjos de

Coabitacao
Filho(s) 3 3 8 14
Sozinho 3 4 6 13
Familia de origem 2 3 3 8
Conjuge e filhos - 4 2 6
Conjuge - 5 - 5
Amigos - 1 2 3
Familia de origem e 1 - - 1
filho(s)
Familia de origem e - 1 - 1
cbnjuge

Participaram da pesquisa 51 adultos, dos quaisuizenes e 16
homens, com idades que variaram entre 21 e 54(amo40 anos; dp=
7,73 anos). A maior concentracdo dos participanesntra-se na faixa
etaria entre 41 e 50 anos. A maior parte deles n=presenta
escolaridade referente ao ensino fundamental, rsdopsie pelo ensino
médio (n=10), ensino superior (n=3) e analfabete2n A renda
familiar variou de 0 a 17 salarios minimos (m= B&as minimos), e a
renda familiarper captavariou de 0 a 7 salarios minimos (m=1,5
salarios minimos).

Considerando-se a média de 40 anos de idade dasgzantes,
gue caracteriza a fase laboral produtiva do ciithd,\observou-se maior
frequéncia das situacdes ocupacionais que impliGarséncia de
atividade laborativa: aposentadoria por invalidez1@), desemprego
(n=11) e pensdo (n=1). Quanto aos participantesides no mercado
de trabalho, parte deles possui vinculo empregafizil2) e parte ndo
possui (n=9).

Com relacdo ao estado civil atual, houve semellsamz
distribuicdo dos participantes que sao separaded6jn dos que
mantém relagdo conjugal (n=14) e dos solteiros Ip=Cabe referir
qgue, na relacdo conjugal, foram incluidos os ppeites em unido
consensual e formalizada através do casamento &® wstavel. Em
todos os casos dos participantes vilvos, a mogec@ojuges decorreu
de adoecimento associado a aids. Os arranjos datag#o foram



68

variados, a maior parte dos participantes (n=38jama com outras
pessoas, tais como filhos, familia de origem, a@mje amigos.

A Tabela 02 apresenta a caracterizacdo dos pariteip em
relacdo a faixa etaria no momento do diagnostiondicdo clinica no
momento do diagnostico e local de realizagéo de.tes

Tabela 02.Caracterizacdo dos participantes adultos em @ladaixa
etaria no momento do diagnéstico, condi¢do climoamomento do
diagndéstico e local de realizacdo do teste.

Variaveis Periodo do diagndstico TOTAL
2003 a 1997a 1985a (n=51)
2006 2002 1996

Faixa etaria na comuni-
cagao do diagndstico

14 a 19 anos - 4 1 5
20 a 24 anos - - 4 4
25 a 35 anos 4 10 12 26
36 a 45 anos 5 6 5 16

Condigao clinica na
comunicacgdo do

diagnéstico
Sintomético 8 8 11 27
Assintomatico 1 12 11 24
Local de realizagcdo do
teste
Hospital 6 15 16 37
Ambulatério 1 4 10 15
Internacao 5 9 5 19
Doacéo de Sangue - 1 1 2
Banco de Leite - 1 - 1
Unidade Bésica de Saude 1 2 4 7
CTA - 2 - 2
Servico de tratamento de 1 1
dependéncia quimica
Laboratério — setor privado 1 1 1 3
N&o sabe - - 1 1

A idade dos participantes adultos no momento dgndistico
variou de 14 anos a 45 anos (m= 31,73; dp=7,83orapositividade
para o HIV e a aids foi conhecida por 4 adultosngio tinham entre 14
e 19 anos (m=16,75; dp=2,22), por 5 adultos quaintiam entre 20 e
24 anos (M=23; dp=1,73), por 25 adultos quandatmkentre 25 e 35
anos (m=29,92; dp=3,18) e por 17 adultos quand@atmentre 36 e 45
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anos (m=40,47; dp=2,87). Os adultos que receberdimgmostico entre
2003 e 2006 tinham acima de 25 anos no momentdagdadktico.

Como a fase assintomética da infec¢do por HIV ghaar até
10 anos, é possivel que a contaminagéo pelo HiNatecorrido até 25
anos para maior parte dos participantes. Este @sgecelevante na
compressdo dos dados epidemioldgicos e da vulfidesd® em
adolescentes e jovens, e também para contextualizaesultados da
pesquisa relativos as implicagcfes psicolégicasjlitaes e sociais da
comunicacdo do diagnésticos de soropositividada p&tlV e de aids.

Com relacdo a condicdo clinica no momento do distg)
existe semelhanga na distribuicdo dos participagtesituacéo clinica
sintomatica e assintomatica. Destaca-se que oscipartes que
receberam o diagndstico no periodo recente, hasrmd anos, em sua
maioria, ja apresentavam sintomas no momento dmagico.

A maior parte dos participantes adultos (n=37)izeal o teste
em instituicbes hospitalares que prestam atendompato SUS, em
situacéo de consulta ambulatorial, internacao énicel geral, unidade
cirdrgica e unidade psiquiatrica, doacédo de sargimacéo de leite. Os
demais contextos mencionados para realizacdo ¢®, tgse também
oferecem atendimento pelo SUS ou de forma gratidgtam Unidade
Bésica, CTAs, e Servi¢o de tratamento de depera@uémica. O setor
privado de assisténcia a saude foi utilizado pgraRicipantes, que
realizaram o teste em laborat6rio particular.

Embora o CTA seja tocus privilegiado para a realizacdo do
teste, pois tem profissionais capacitados para @& ainda continua
sendo realizado em Hospitais e Unidades Basic&adde, mesmo para
as pessoas que obtiveram o diagnéstico mais regente. Alguns
fatores concorrem para isto. A atencdo terciammaié considerada
mais eficaz para a resolucao de problemas de smddgral, além disso
a realizacdo do teste em contexto hospitalarioglada a ocorréncia de
sintomas indica que as pessoas ndo realizaram te tes forma
preventiva.

4.1.2 Apresentagdo dos nlcleos teméticos referentesios
participantes adultos

Os quadros 01 a 06 apresentam 0s 6 nucleos tesjasicas
respectivas categorias, subcategorias e elemenpogvenientes da
analise das entrevistas dos participantes adultada nucleo tematico
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sera apresentado em um quadro separado, seguidesdacédo, para
facilitar a compreenséo dos dados.

Quadro 01. Apresentacdo do Nucleo Tematico 1.
testagem, suas categorias, subcategorias e elemento

Antecedenées d

Nucleo tematico 1. Antecedentes da testagem

Fatores envolvidos na iniciativa de realizar ogeas concepcdes sobre as possibilidade

resultado e a existéncia de testagens anterioreferdRse ao periodo que antecede
realizacéo dos procedimentos implicados na testgpgepriamente dita.

5 de

Categorias

Subcategorias

Elementos

1.1. Iniciativa de
realizar o teste

Aspectos que contribuiram
para o surgimento da idéia de
realizar o teste.

1.11 Por influéncia de outras
pessoas

A deciso de realizar o teste foi tomal
a partir de sugestdes, conselhos
orientagdes de profissionais de salde
pessoas da rede familiar e social.

- Médico

- Pessoas da red
daocial e familiar
ouParceiro (a)
adiv+

[

1.1.2 Por deciséo pessoal

A pessoa realizou o teste media
reflexdes ndo compartilhadas e s¢
influéncias de terceiros.

te
Pm

1.2 Motivos para realizar d

teste

Fatores avaliados pela pess|
como razfes da necessidal
de realizar o teste anti-HI
no periodo préximo
realizagéo.

g

1.2.1 Surgimento de sintomas:
Ocorréncia de sinais  organic
indicativos de imunodeficiéncig
oaelacionados a perda de peso, febr
dénfeccbes recorrentes, ou mesmo

pneumonia, implicando a busca p
assisténcia médica.

, doengas como meningite, tuberculos

- Em si proprio
s- No(a)
, parceiro(a)
b -eNo(a) filho(a)

1.2.2 Seguir a prescricdo médica
Acatar a indicacdo do médico para
testagem, sem ter avaliado de forr
autbnoma que poderia estar infectd
pelo HIV.

- Compreender
@s sintomas
ma Exames de
dootina
- Pré-natal
- Doagéo de leite
materno

1.2.3 Percepcéo de vulnerabilidade

A pessoa refletiu sobre as situaca
vivenciadas que aumentaram
probabilidade de risco de exposi¢édo
HIV.

- Davida
esMorte de
garceiro(a)
ae
Soropositividade
do(a) parceiro(a)

1.2. Expectativas de

resultado do teste

Pensamentos e sentiment
relacionados a possibilidad

1.3.1 Certeza de resultado negativo
A pessoa acreditava que o resultg
somente poderia ser negativo,

epositivo.

do

ogonsiderou a possibilidade de resultgdo

;
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de resultado positivo ou 1.3.2 Ambivaléncia sobre o resultado:
negativo no teste sorolégico A pessoa teve pensamentos | e
para HIV, no periodo dg¢ sentimentos contraditérios  sobre |0
espera pela realizagdo do testaesultado. Gostaria que fosse negatiyo,
mantinha esperangca de resultddo
negativo a maior parte do tempo, mas
em alguns momentos também pensava
que pudesse ser positivo.

1.3.3 Certeza de resultado positivo
A pessoa estava sem esperangas| de
resultado negativo, com convic¢do e
gue seria positivo.
1.3.4 Sem expectativa
A pessoa ndo consentiu a realizagao| do
teste, ndo havendo reflexdo prévia sopre
as possibilidades de resultado.

A decisdo de realizar o testefoi predominantemente
influenciada por terceiros. Os médicos foram citada maior parte dos
casos nos trés diferentes periodos de diagnéstiambém houve
mencao a sugestdes de amigos e familiares, quenafam a pessoa da
suspeita ou da certeza de que o parceiro(a) atua@nterior poderia
estar infectado pelo HIV. Em poucos casos, o paraevelou para a
pessoa sua condicdo soroldgica, em periodo prégirer recebido o
diagndéstico, no inicio do relacionamento ou no decorrer. Nos casos
em que a decisdo foi pessoal, a idéia de realizgeste surgiu de
reflexdes ndo compartilhadas com terceiros e aupaopela testagem
ocorreu em segredo.

Constatou-se que os participantes mostraram a sidade de
um olhar externo que demandasse o teste. A maite gales ndo se
considerava vulneravel a infec¢éo pelo HIV, ndaimasdo participacao
direta na tomada de decisdo pela realizagdo de. tassolicitacdo do
teste por parte do médico foi encarada com surppesaindicava que a
soropositividade seria uma possibilidade que naeahsido cogitada
pela maior parte dos participantes.

Os motivos para realizar o testecaracterizaram-se de forma
predominante pela ocorréncia de sintomas de adeatintda pessoa, do
parceiro ou do filho. Assim, o0 motivo da testagemh donectado a
necessidade de seguir a prescricdo médica parareender o0s
sintomas e confirmar a suspeita de se tratar degéb pelo HIV ou aids
e como parte de exames de acompanhamento de samtop médico
detectou que a pessoa néo tinha “parceiro fixod@ mencionava uso
de preservativo.
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A prescricdo para realizagdo do teste no pré-eatel doacéo
de leite foi relatada por trés mulheres, que reeghe diagndstico ha
mais de cinco anos. Destaca-se que foi recorreoge relatos das
mulheres com gestacdes no periodo anterior a 20@Rséncia de
orientagcdo para realizar a testagem durante ogied-n

Todos o0s participantes relataram que nao utilizavam
preservativos de forma sistematica antes do didign6#\ maior parte
deles nédo se percebia vulneravel ao HIV por ndoapeaeservativo. As
razbes para nao usar o0 preservativo para os horfaasn o
esquecimento e a preferéncia por ndo usar. Paralagres, as razdes
foram a estabilidade no relacionamento, a confiamgaparceiro, a
aparéncia saudavel do parceiro, e as dificuldadesedociar o uso do
preservativo em funcéo de violéncia conjugal.

As questdes de género e a violéncia, portantomfai@zdes
associadas ao ndo uso do preservativo, entretardo, foram
diretamente associados ao risco de infeccdo peld pira os
participantes da pesquisa. O componente socialibienabilidade néo
foi reconhecido e o componente programatico fohmetompreendido
em relagdo aos recursos utilizados para o tratamesendo
predominante o desconhecimento sobre o acessonaomas para
prevencado no periodo anterior ao diagnostico.

O adoecimento e a morte do parceiro atual e/ouianferam
relatados como razdes para realizar o teste paldtseras, sendo que
apos seu proprio diagnéstico é que elas compresmmderadoecimento
deles. Nos casos em que a vulnerabilidade foi petaeem funcdo da
descoberta da soropositividade do parceiro, foeaiadas as situacdes
em que o parceiro revelou sua condicdo sorolégicenebém as
situacfes em que a pessoa encontrou exame coradesirdagente para
HIV do companheiro(a) atual, mas manteve em segetéofazer o
proprio exame.

Para os participantes que buscaram o teste poiatinic
pessoal, observou-se indicativos da percepcaolderabilidade em seu
componente individual. O objetivo ao realizar otde$oi “tirar a
davida”. As situagbes de risco de infeccdo pelo H®&¢onhecidas
foram: usar seringas compartilhadas, ndo usar eds®, receber
informacado de familiares, amigos ou vizinhos sabEoropositividade
do parceiro atual ou anterior, ter desconfiangésestraicdo ou uso de
drogas injetaveis pelo parceiro.

Com relacéo as formas de transmissdo do HIV, dastse a
via sexual associada em alguns casos ao uso dasdrjetaveis. Houve
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contraposicado entre a percepcdo de ndo estar expostisco por
negacédo do uso destes tipos de drogas pelos paressociado ao nao-
uso de preservativo nas relacdes consideradasisstav

Quanto eexpectativa de resultado do testas vivéncias foram
caracterizadas pela certeza de resultado negaiela, ambivaléncia
sobre o resultado e pela certeza de resultadavoosds participantes
gue relataram a certeza de resultado negativdaavaue recusaram-se
a tomar consciéncia de um conjunto de indicios assipilidade de
resultado positivo, sendo eles o quadro clinicogoafirmacdo da
soropositividade do parceiro, com quem néo utibiza\preservativo, ou
mesmo “ndo saber” sobre o uso de drogas injet@edisparceiro.

A ambivaléncia e a certeza de resultado positivacterizaram
a suspeita da contaminacédo pelo HIV como uma pbidaite real com
a qual o participantes conviveram por periodos eshapd longos. A
metafora utilizada por um dos participantes foiqde conviveu com o
HIV por 10 anos como um “fantasma”, por “falta deragem” para
fazer o teste, até o surgimento dos sintomas.

A importancia de ter coragem para fazer o testgaea‘saber a
verdade” foi recorrente nos relatos, e a faltaatagem foi associada a
dificuldade em realizar o teste “sem necessidadel, seja, sem
sintomas. Os participantes avaliam que é mais ¥aal com a suspeita
do que com a confirmacdo da soropositividade, emc&do das
dificuldades que devem ser enfrentadas com o d&igné Dentre essas
dificuldades, destacam-se o “peso da culpa” de ctartaminado
parceiro(a) e filhos e 0 medo da rejeicdo e doddnram Dessa forma,
a suspeita foi mantida em segredo. Guardar o seg@ule a suspeita
foi considerado mais facil do que guardar o segsathoe o diagnéstico,
e do que assumir a confirmacao do diagndosticogan@smo.

Alguns participantes haviam realizado o teste da®rvezes,
configurando-se diferentes situacdes: repetir tetem intervalos de
tempo sem informar ao profissional de salde quieajda realizado,
como forma de manter a crenca de que poderia taridc erro no
laboratério; ao receber o resultado positivo, mesggredo e “esquecer”
esse resultado, sendo que diante do surgimentsimtiosnas novo teste
foi realizado sem que a pessoa tenha revelado @fisspponais e a
familia que j& conhecia o diagndstico; realizarxange e nao retornar
para saber o resultado.
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Quadro 02 Apresentagcdo do Nucleo tematico 2. Contextugdiaada

testagem, suas categorias, subcategorias e elemento
Nucleo teméatico 2. Contextualizacéo da testagem

Consentimento dado pela pessoa para o exame etecitazas do procedimento d
aconselhamento pré-teste.

D

Categorias Subcategorias Elementos
2.1 Consentimento para [02.2.1 Com consentimento
teste A pessoa autorizou a realiza¢@o
do teste.
Autorizagdo da pessoa para a
testagem, mediante
explicagbes e informacbes
prestadas pelo profissional de2.2.2 Sem consentimento
saude. A pessoa nédo foi informada nem
consultada sobre a testagem,
portanto ndo autorizou que [0
teste fosse realizado.

2.2. Aconselhamento pré-teste2.3.1 Sem aconselhamento pré-
teste
Procedimento utilizado pelp
profissional de salde pafaA pessoa foi informada da
iniciar o processo de necessidade de realizar o teste,
testagem, “é a sessdo @eonsentiu a realizacdo do
aconselhamento que antecedenesmo, e o profissional de salufe
0 teste e ajuda o cliente |arealizou a coleta de sangue sem
decidir se ird realiza-lo oy efetuar o aconselhamento.
ndo.” (Ministério da Saude,

1999, p. 21).
2.3.2 Com aconselhamento pré- Médico
teste - Enfermeiro
- Psicélogo

A pessoa foi informada da - Informacao
necessidade de realizar o teste, Avaliacdo da
consentiu a realizacdo dovulnerabilidade
mesmo, e o profissional de satfde Apoio emocional
procedeu a coleta de sangue apos

efetuar o aconselhamento.

Para a maior parte dos participantes adultos houve
consentimento para o testeA auséncia de consentimento foi motivada
pela condicdo clinica debilitada no momento daizagdo do exame,
mas em alguns casos a pessoa estava em condigcessdmtir e nao
foi consultada, ndo sabia que o0 exame seria realizas situacdes de
auséncia de consentimento geraram maiores difideda na
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comunicacdo do diagnéstico, pela impossibilidadeediexdo sobre a
necessidade do teste e de preparagdo para odesulta

Com relacdo aaconselhamento pré-testehouve predominio
da testagem sem esse procedimento em todos oslgeerie tempo
desde o diagnéstico. O procedimento realizado ficdnsulta ao
paciente para realizacéo do teste de HIV entre@suxrames, obtendo-
se apenas 0 consentimento sem abordar os demagstaspdo
aconselhamento.

Nos casos em que houve aconselhamento pré-teste, os
profissionais de saude referidos como aconselhadoram médicos,
enfermeiros e psicélogos. Em um caso o enfermeim msicélogo
realizaram o aconselhamento juntos. Os aspectésroplados foram os
aspectos informativos, a avaliacdo da vulneralbdee o apoio
emocional.

Com relagdo a informagcdo, o aconselhamento pré-test
abordou: a explicacdo sobre os efeitos do HIV m@amismo com base
no conhecimento cientifico; a possibilidade de Itado e as
implicagBes do resultado positivo e do resultadgatieo, bem como a
necessidade de um segundo teste confirmatorio edidat resultado
positivo, e de nova coleta de sangue ap0s o pedaapreendido pela
janela imunoldégica.

Quanto & avaliagdo da vulnerabilidade, o aconsahtompré-
teste abordou: os motivos para realizacdo do testpercepcdo de
vulnerabilidade por meio de levantamento de siteag risco ao HIV
presentes na histéria de vida da pessoa, rela@enad uso de
preservativo nas relacdes sexuais e ao uso desdroga

Em relagdo ao apoio emocional, o aconselhamentdegte
abordou: a possibilidade de estar acompanhado pecaber o
diagnéstico por alguém de sua escolha; a reflexboesas possiveis
reacbes ao diagndstico positivo, com 0 objetivgpdeparar a pessoa
para recebé-lo; o esclarecimento de duvidas.

Quadro 03. Apresentacdo do Nducleo tematico 3. Comunica¢do do
diagndstico, suas categorias, subcategorias e elesne

Nucleo tematico 3. Comunicagdo do diagnéstico

Modo como os participantes adultos vivenciaram raeragcbes estabelecidas com |os
profissionais de saude para o fornecimento dasnr#pdes sobre a soropositividade parp o
HIV e a aids, diante do resultado do teste. Conmulees aspectos de contetdo e relaciopais
da comunicag@o, bem como a avaliagdo da pessoapaitce do que seria o ideal na
comunicagdo destes diagnosticos.
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Categorias Subcategorias Elementos
3.1 Aconselhamento | 3.1. 1 Sem aconselhamento pdst - Médico Infectologista
pés-teste teste - Médico (outras

Procedimento em que A comunicacdo limitou-se ap - Enfermeiro

o profissional de saide fornecimento da  informagap - Técnico de laboratério
realiza a comunica¢ap referente ao resultado positivo do- Familiares

do resultado do examg teste. - Parceiro(a)

anti-HIV, “é a sesséad - Leitura do examg
de aconselhamento de sozinho(a)

entrega do resultadg, 3.1. 2 Com aconselhamento pdst - Médico Infectologista

de reforco dal teste - Médico (outras|
percepcéao de risco e da especialidades)

adogdo de praticas O profissional de salde informgu- Enfermeiro

preventivas e de apoi
emocional.”
(Ministério da Saude
1999, p. 21).

especialidades)

Do resultado positivo do teste
realizou o aconselhamento
mesma consulta.

I

e- Psicologo

& Assistente Social
- Familiar profissional dg
saude

3.1. 3 Aconselhamento posteriol

O profissional de saude informg
o resultado positivo do teste, e
aconselhamento foi realizado e
momento posterior.

- Médico Infectologista
Médico (outras
uespecialidades)

o- Enfermeiro

m- Psicologo

- Assistente Social

=)

- N@o sabe a formacéo d
profissional

3.3 Aspectos de 3.3.1 Expressdes utilizadas para - HIV

contetdo da nomear o diagnéstico - aids

comunicagéao do

diagnéstico
Mensagens verbai
emitidas pelos|

profissionais de saud
para fornecer a notici
do resultado do test
anti-HIV ~ efou do
diagnéstico de aids
com o objetivo de
transmitir  para 09
pacientes informacde
e orientacdes.

Palavras utilizadas pel
profissional de salde para nome
o diagnostico.

- Resultado positivo
D
ar

5 3.3.2 Informacgdes sobre
prognéstico
e

- Bom prognéstico
- Prognéstico reservado

terapéutico.

8 Abordagem das possibilidades gde
e desenvolvimento do  quadrp
clinico.
L 3.3.3 Informagdes sobre - Aderéncia ao tratamento
tratamento - Prejuizos do uso de drogd
B ExplicacBes sobre a existéncia fde
medicamentos como  recurso

3.3.4 Informacgdes sobre o HIV

Esclarecimentos sobre os efeit|
do HIV no organismo €
prevencgéo.

- Prevencéo da transmiss
para outros

ok} Vulnerabilidade ao
adoecimento
- Prevencéo dg

recontaminagéo

- Compartilhar objetos né
transmite HIV

- Abstinéncia sexual

n

0

1=




77

3.3.5 Informagdes sobre contagi

Investigacdo de comportament
que aumentaram

vulnerabilidade a infec¢éo pel
HIV

D - Uso de preservativo
- Uso de drogas

bs NUmero de parceiros

]

0

3.3.6 Encaminhamentos

Orientagbes a respeito d
decorréncias do diagndstic
relativas a testagem de outr
pessoas, tratamento e recursos.

Testagem de parceird
sexuais

as- Testagem de filhos

D,- Tratamento em servigo d

aseferéncia

Atendimento em|

psiquiatrico ou psicolégico

- Direito & aposentadoria pqg

invalidez

- Servigos oferecidos pd

organizacdes nao

governamentais (ONGS)

"

[

=

=

3.4 Aspectos
relacionais da
comunicagao
do diagnéstico

Mensagens naor 3.4.2 Duragdo da consulta - Tempo maior do que
verbais, expressadgs habitual

por meio da “postura} Observacdes a respeito do tempe Consulta rapida

gestos, expressédp utilizado pelo profissional para

facial, inflexdo de voz,| comunicar o diagnéstico.

seqliéncia, ritmo € 3.4.3 Caracteristicas facilitadoras - Foi acolhedor

cadéncia das propriasdo profissional - Transmitiu seguranca
palavras, e qualquer - Transmitiu esperanca
outra  manifestacdd Observagbes a respeito dps Tom de voz

ndo-verbal de que
organismo seja capa
assim como as pistq
comunicacionais
infalivelmente
presentes em qualqug
contexto em que um

interacao ocorra’l
(Watzlawick e cols.,
2001, p.57).

3.4.1 Caracteristicas do local

Observacdes a respeito do esp
fisico em que ocorreu
comunicac¢do do diagndstico.

- Espaco reservado
- Espaco publico
ACO
31

D comportamentos do profission
f,de saude que auxiliaram |
S processo comunicativo.

al
o

3.4.4 Caracteristicas
dificultadoras do profissional

r

 Observagcbes a respeito d
comportamentos do profission
de salde que interferira
negativamente  no  process
comunicativo.

2y

Desconforto em dar

noticia

- Néo foi disponivel parg

pesclarecimentos

al- Ofereceu falso apoio

n- N&o teve cuidado

o- N&o transmitiu esperanca
- Estava ansioso

- Demonstrou preconceito
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3.5 Ideal de
comunicagéo dg
diagnéstico

3.5.1 Caracteristicas do process

Aspectos relacionados ao mane
da comunicacao pelo profission

p - Comunicar de forma clar
e gradual

je Oferecer informagdes

al- Preparar para o resultad

Avaliacdo e sugestdesde salude. positivo

a respeito de - Escutar

caracteristicas que - Transmitir esperanca
poderiam melhorar d - Esclarecer a difereng
processo de entre aids e HIV
comunicagéo dg - Abordar os aspecto
diagnéstico, psicolégicos

contribuindo paral 3.5.2 Direitos do paciente - Respeitar o direito 3
ampliar os recursos de privacidade

enfrentamento.

Aspectos que devem
observados para assegurar
direitos legais do paciente.

S¢

er- Ter o direito de escolhe
osstar acompanhado

3.5.3 Organizacao dos Servigos

- Tempo da consulta

=

de Saude - Acompanhamento
psicolégico

Aspectos que devem ser- Tempo de espera pelo

observados na comunicagdo aesultado

diagnéstico, nos diversos servig
da rede de saude.

DS

Os participantes adultos relataram que a comurocal@
diagndéstico foi realizada de formas variadas eatcéa ao procedimento
de aconselhamento pos-testeNa maior parte dos casos (n=28) houve
aconselhamento poés-teste, realizado por médicom tafectologistas
guanto de outras especialidades, enfermeiros, lpgs) assistentes
sociais e familiar profissional de saude.

Nos casos em que o diagndstico foi comunicado sem

aconselhamento pds-teste (n=23), os profissiondisdos foram
médicos ndao-infectologistas, enfermeiros, técnia®s laboratdrio,
familiares, parceiros (as), e acesso ao diagndsern mediagdo do
profissional de saude pela leitura do exame sozfahd\Na maior parte
desses casos (n=18), houve aconselhamento postedalizado
médicos, tanto infectologistas quanto de outraseasldades,
enfermeiros, psicologos e assistentes sociais.

Destaca-se que o0s participantes (n=5) que avaliam ter
recebido nem aconselhamento pés-teste nem posserialiagnostico
receberam-no antes de 1996. Nesses casos, osppatis atribuem a
auséncia do procedimento ao contexto historicocalsda epidemia e
das politicas publicas. As duvidas e insegurafmasn gradualmente
compartilhadas com o médico responsavel pelo textome as
informacdes foram abordadas pela equipe de saldeatdo com os
avancos cientificos.
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Quanto aosaspectos de conteldo da comunicacdo do
diagnosticq as expressbes utilizadas para comunicar o diignos
foram “HIV”, “aids” e “resultado positivo”. Houverpdominio do uso
do termo “HIV” em todos os periodos de tempo, irselentemente da
condicdo clinica. No periodo recente (2003 a 20G6yos os
participantes referiram que o termo utilizado palofissional de saude
para comunicar o diagnostico foi “HIV”. No periodotermediario
(1997 a 2002), o termo “aids” foi utilizado em triéssos. No periodo
prolongado (1985 a 1996), o termo “resultado pasitfoi relatado por
oito participantes, e o termo “aids” por dois pEptntes.

Em relacdo as informacdes recebidas na ocasiao
comunicacdo do diagnéstico, destaca-se a dificeldfd participantes
em lembrar o que foi abordado pelo profissional s#gide. As
informacdes recebidas abrangeram o prognéstic@tantento, o HIV,
0 contagio e os encaminhamentos. As dificuldades lganbrar foram
destacadas em relacéo a ter recebido ou néo irféaraespecialmente,
no que se refere a investigacao sobre 0 modo cawmen 0 contagio
(n=42), os esclarecimento sobre o HIV (n=29) e eabrtratamento
(n=27).

A maior parte dos participantes (n=35) relatou reszebido
informacdes sobre as possibilidades de prognéstan, destaque para
0 bom prognoéstico: boa expectativa de vida, desde rgalizado o
tratamento adequadamente. O progndstico resenadmarfacterizado
como a probabilidade de piora no quadro clinicaieam de morte.

As informacdes sobre o tratamento incluiram a adesd
tratamento e o prejuizo no uso de drogas. Foiaddata énfase do
profissional de saude sobre a informacéo de qudeit®s benéficos do
tratamento com medicamentos somente sdo obtidoscealizacdo do
mesmo de acordo com as orientacdes médicas. Qaeastorejuizos do
uso de drogas injetaveis, foi destacada orientaedebida sobre a
necessidade de interromper o uso de drogas inigtd&e a eficacia do
tratamento

As informacfes sobre o HIV incluiram prevencédo eois d
aspectos: orientacbes sobre uso de preservativo euéar transmitir
HIV para parceiros sexuais e também para evitacg#o por outras
doencas sexualmente transmissiveis; orientacbese sobuso de
preservativo para evitar aumento da resisténciavidas por nova
contaminac&o, no caso de relagdo sexual sem poategdoutra pessoa
portadora do virus HIV. Explicagcbes acerca da walniédade ao
adoecimento também foram recebidas, ou seja, dnfeaao por HIV

da
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produz fragilidade no sistema imunoldgico, aumehtai risco de
adoecimento. Como parte da comunicacdo do diagngsforam
relatadas as informacdes recebidas a respeito fdassibilidade de
transmissdo do HIV para outras pessoas pelo coithparento de
objetos como copos, talheres e toalhas, bem conmieatacdo a
respeito de que a abstinéncia sexual deveria setadgal para nao
transmitir HIV para outras pessoas.

A investigacdo sobre o contdgio realizada peloigsiohal de
salde na ocasido da comunicacdo do diagnodsticotedrau-se por
perguntas sobre a freqiéncia do uso de presersatias relacdes
sexuais; sobre relagdes sexuais com multiplos pasceem relacdes
estaveis ou casuais; e sobre uso de drogas ingt#ela pessoa ou pelo
parceiro sexual.

Com relacdo as orientagbes sobre possibilidades de
encaminhamentos decorrentes do diagnéstico, foratatadas: a
testagem de parceiros sexuais e de filhos; o acasstratamento
gratuito em servico de referéncia; 0 acesso aaiaemto psiquiatrico
el/ou psicolégico; o direito a aposentadoria porlicez; e 0s servigos
oferecidos por organizagbes ndo-governamentais ENf@is como
grupos de apoio, trabalho voluntario, assistéraitate juridica.

Os aspectos relacionais da comunicacdo do diagadsti
incluiram o contexto institucional e as condicéesedpaco fisico; o
tempo destinado a consulta; e as caracteristicasafissional de saude
gue facilitaram e que dificultaram o processo deuwicagdo. Na maior
parte dos casos, o diagnéstico foi comunicado gragesreservado, em
uma sala que garantiu a privacidade, ndo havendaupcfes nem a
presenca de outras pessoas. Houve trés casoseemdiggndstico foi
comunicado em hospital escola, pelo médico na pgesee residentes e
estudantes, quando o paciente estava no leitofdarearia na presenca
de outros pacientes e acompanhantes. Essa situggiou
constrangimentos para 0s pacientes, entretantaieleagnomento ndo
tinham compreenséao sobre seu direito a privacidade.

As observacbes dos participantes a respeito do otemp
cronolégico que o profissional disponibilizou pam@municar o
diagnostico caracterizaram-se pela comparacdo degd da consulta
com outras experiéncias prévias em consultas mvgee de saude.
Assim, a maior parte avaliou que a comunicacdo idgndstico foi
realizada em consulta com tempo consideravelmemierngue o de
uma consulta habitual, sendo recorrente a refexémd que o
profissional “ficou mais de uma hora conversandoh parte dos casos,



81

a consulta foi considerada rapida, pois a comuéixdgi realizada de
forma breve, focada na naoticia, sem disponibiliddal@rofissional para
permanecer com o paciente.

Os comportamentos do profissional de salude foraaliaalos
em relacdo as caracteristicas facilitadoras e uitdidoras para o
processo comunicativo. As caracteristicas do iofiml que
facilitaram a comunicacédo foram:
* Foi acolhedor:preocupou-se com a pessoa, conduziu a conversacao
com cuidado, calma e de forma gradual, adequandmsdatmo da
pessoa para abordar informacdes e oferecer agoinjuigamentos.
* Transmitiu segurancademonstrou ter certeza sobre as informacoes
abordadas, expressou-se de forma clara e precisa.
* Transmitiu esperancaabordou 0s riscos, 0s sentimentos de medo e
desespero, mas manteve o foco da conversacdo ssibilades de
tratamento, recuperacdo da salde, manutencdo deedteme boa
expectativa de vida.
» Tom de vozmanteve o tom de voz baixo e falou lentamenterderra
a conversacao.
As caracteristicas do profissional que dificultaramcomunicacéo
foram:
» Desconforto em dar a noticieexpressao facial pouco cordial do
profissional de saude, acompanhada de demonstiagd@sconforto em
ter que comunicar o diagnostico, expressado pedasd “infelizmente
tenho que te dar essa noticia” e “ndo queria ter dar essa noticia,
mas..."”.
» Nao foi disponivel para esclarecimentas:profissional de saude
abordou as informacdes e temas que julgou peréineméo ofereceu
espaco de escuta para as dlvidas e perguntasidntpac
» Ofereceu falso apoioo profissional de salude tentou conter as
reacdes emocionais do paciente, interrompendcata@ Seu choro com
as seguintes frases: “ndo adianta chorar’, “ndoefigssim”, “néo
precisa se desesperar”.
« N&o teve cuidado:o profissional falou de forma direta, as
informacdes ndo foram fornecidas gradualmente.
 Na&o transmitiu esperancao profissional destacou o risco de
adoecimento e morte, sem fortalecer as possibéiide sobrevida.
» Estava ansiosop profissional estava com pressa para encerrar a
conversacao, estava inseguro ao interagir com @rga¢ gaguejava e
evitava o olhar do paciente.
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» Demonstrou preconceito:o profissional de salde manteve
distanciamento fisico do paciente, evitando to¢c&liez julgamentos de
valor em relagdo ao comportamento sexual do pa&cient

Quanto aos aspectos relacionais, foi constatadauldifide dos
participantes do periodo intermediario para lembas caracteristicas
facilitadoras (n=9) e dos participantes (n=14) cdiagndstico apods
1997 a respeito das caracteristicas dificultaddfasa dificuldade nao
foi observada nos participantes do periodo proldogsendo que neste
grupo ocorreram referéncias a ndo existéncia daciatfsticas do
profissional facilitadoras (n=4) e dificultadoras={) da comunicacao.

Na avaliacdo dos participantes,ideal de comunicacédo do
diagndstico depende de caracteristicas do processo comunicaté/o
garantia de direitos e da organizac&o dos serdiegside.

As caracteristicas do processo comunicativo abordam
seguintes comportamentos do profissional de saude:
e Comunicar de forma clara e graduab diagndstico deve ser
comunicado com linguagem que seja acessivel e eamgivel para o
paciente, de forma progressiva pois a partir dagdes do paciente o
profissional deve avaliar se sera preciso uma ds sessoes.
» Oferecer informacdeso profissional deve transmitir conhecimento
sobre o HIV e a aids, formas de transmisséo e pgaee tratamento,
revelacéo para a rede e preconceito.
» Preparar para o resultado positivar aconselhamento pré-teste deve
ser realizado como rotina em todos os casos, eofisgional deve
abordar claramente a possibilidade de resultadtiyms
» Escutar: o profissional deve estimular que o paciente esggeseus
pensamentos e duvidas, sem desqualificar ou julgar.
» Transmitir esperancap profissional deve abordar os riscos, mas
manter o foco da conversagdo nas possibilidadestratamento,
recuperacdo da saude, manutencdo do bem-estar expectativa de
vida.
» Esclarecer a diferenca entre aids e H/profissional deve explicar
0 que é o HIV e o0 que € a aids, e informar queagrdistico de aids
permite sobrevida.
» Abordar os aspectos psicologicos: profissional deve falar sobre
sentimentos com o paciente e avaliar suas condg@egionais para
ficar sozinho ap6s a comunicacao
Para assegurar os direitos da pessoa, os pantiegpavaliaram que o
profissional deve:
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» Respeitar o direito a privacidade profissional deve garantir espacgo
reservado para comunicar o diagnéstico, sem argasge alunos ou
outros pacientes.

» Ter o direito de escolher estar acompanhado aconselhamento
pré-teste o profissional deve oportunizar ao paeiardecisdo de ter um
acompanhante para receber o resultado.

Com relagcdo a organizacdo dos servicos de salde, os
participantes consideram necessario observar oinseg aspectos:

e Tempo da consulta:o profissional de salde deve dispor de
flexibilidade no seu horéario para comunicar o dé@dito, que permita
prever maior tempo para realizar essa atividadsentido de aumentar
a duracao da consulta, se necessario.

» Acompanhamento psicolégico:o paciente deve receber
acompanhamento psicologico durante o periodo deragelo resultado
do teste e apds o recebimento do resultado, peliceem que o teste
foi realizado, e no caso de encaminhamento deveass¥gurada a
continuidade do acompanhamento.

e Tempo de espera pelo resultados servicos devem diminuir o
periodo de tempo de espera entre a coleta de sarmaeonselhamento
pré-teste, e a comunicacao do resultado do testggcanselhamento
poOs-teste.

Destaca-se que o procedimento de testagem dosijpentes da
presente pesquisa ndo foi o teste rapido, que @rooedimento que
fornece o resultado em cerca de 30 minutos ap&tetaae sangue. O
uso do teste rapido tem sido recomendado pelo tdiosda Salde para
ampliar as oportunidades de realizagdo do testélivitem campanhas
de prevencéo.

Quadro 04. Apresentacdo do Ndcleo temético 4. Reacbes ao
diagndstico, suas categorias, subcategorias e elesne

Nucleo tematico 4. Reagdes ao diagnostico

Implicacdes psicolégicas relatadas pelos partitggacomo associadas ao recebimento do
diagnostico de soropositividade para o HIV ou dis.ai
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Categorias

Subcategorias

Elementos

4.1. Pensamentos

Idéias, fantasias, imagens ¢
reflex@es relatadas pelos
participantes como
relacionados imediatament
ao recebimento do
diagnéstico.

Conotagao Negativa

h

- Morte

- Preocupagédo com os
filhos

- Forma de
contaminagéo

- Ideacéo Suicida

- Revelagéo

- Recusar-se a acredita
- Fugir

Conotacédo Positiva

- Enfrentar

4.2. Sentimentos

Afetos, acompanhados ou
ndo de sensagdes corporai
despertados pelo
diagnéstico.

Conotagéo Negativa

- Choque

- Medo

- Desespero
- Tristeza

- Desorientagéo
- Culpa

- Vitimizacéo
- Vergonha

- Depresséo
- Raiva

- Pavor

- Vazio

- Angustia

- Revolta

- Agitacao

- Nervosismo
- Descontrole
- Impoténcia

4.3. Comportamentos

Expressédo emocional

- Chorar
- “Crise de nervos”

Acbes realizadas como
forma de expressar
pensamentos e sentimento
decorrentes da comunicacj
do diagnéstico.

Empoderamento

]

- Revelar para pesso
confiavel
- Parar uso de drogas
- Buscar ajuda
- Rezar
- Refletir

Auto-agressividade

- Aumentar o uso de
drogas
- Tentativa de Suicidio

Busca do culpado

- Buscar explicacdesg
- Procurar o culpado

Esquiva

- Sair correndo

- Nao seguir
encaminhamentos
- Nao aderir ao
tratamento

Normalizagéo

- Esquecer
- N&o revelar
- “Seguir em frente”




85

Os relatos evidenciaram pensamentos decorrentes do
diagnostico, destacando-se sua conotagdo neg@iivestatou-se que a
maioria dos participantes pensou na morte ao recel@iagnostico,
alguns imaginaram o proprio funeral e, parte deapém afirmou ter
pensado em cometer suicidio. Outro pensamento elacionado a
preocupacdo com os filhos, tanto pela possibilidadie sua
contaminacao quanto pela perspectiva de que o iate®o e risco de
morte dos pais significaria que os filhos ficariasozinhos e
desamparados.

O diagnostico também suscitou pensamentos e guastentos
sobre as formas de contaminacdo e quem podefiizetetransmitido o
HIV, nos casos de transmissdo sexual. A preocupacéespeito da
revelacdo do diagndstico foi mencionada e a dusalae para quem
deveriam revelar foi avaliada como um estressor.

Os relatos evidenciaram a recusa em acreditar sutado do
teste, cogitando-se a possibilidade de erro dordédxdo. Pensamentos
relacionados a fugir da da situagéo, sumir ou elrese, e também de
gue seria melhor ndo ter feito o teste para coatinivendo sem saber
da condicao soroldgica.

O pensamento que recebeu conotacdo positiva fajugeo
contato com a realidade do diagnéstico gerou dévidabre as
condi¢cdes emocionais para suportar a situacaoanembém implicou
na avaliacdo de que seria necessario enfrentardm mesuperar as
dificuldades.

Os relatos evidenciaram variados sentimentos d=ues do
diagndstico, destacando-se a conotacdo negativa sofmento
psicolégico associado aos mesmos. As lembrancagnémsntos
vivenciados no passado, relembrados durante avestdrepromoveram
sensibilizacdo emocional nos participantes.

O choque emocional, o0 medo, o desespero, a tristgaan
sentimentos recorrentes nos relatos, acompanhadasiipa, raiva de si
mesmo, depressdo, pavor, vazio, anglstia e impatéBcimportante
referir que o medo foi associado ao medo da maomtgo de ja ter
contaminado ou vir a contaminar outras pessoas,o nuEl sofrer
rejeicdo, medo de sofrer preconceito, medo de perdadde, medo de
perder a integridade corporal, medo de ndo podéabe&scer
relacionamentos intimos novamente. A culpa e aard® si mesmo
caracterizaram arrependimento pela falta de cuidadwotecdo nas
relacdes sexuais.
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A desorientacdo ocorreu de forma imediata, durargensulta,
mantendo-se nas horas ou primeiros dias seguint@snanicacdo do
diagndstico. Foi relacionada ao choque emocionat ptguns
participantes, como uma manifestacdo indicativantgor impacto
emocional da noticia. Foi acompanhada inicialmetee agitacdo e
nervosismo, caracterizando dificuldades da pessositaar-se temporal
e espacialmente, bem como por lacunas de memdmia aoconsulta, o
gue foi feito em seguida, como retornou para casa aair do servico
de saude. Nesses casos as pessoas relataram egiarpastar fora de
si, tinham a sensacdo de estar assistindo a tuchm abservadoras
externas. As lembrangas relativas ao choro e aoode&ele foram
mantidas.

Em relacdo a raiva depositada em outros, conssstayse foi
direcionada para a pessoa que transmitiu o HI\G paprofissional de
salude e para Deus. A raiva foi acompanhada poitaewergonha e
vitimizac@o, que podem ser traduzidos como injaseg humilhacdo
implicadas na contaminacgéo pelo HIV.

Constatou-se as seguintes tendéncias nos compattame
posteriores ao diagndstico: expressdo emociongdpderamento; auto-
agressividade; esquiva; normalizacéo; busca dadalp

Os comportamentos relativos a expressdo emocionainf o
choro e a crise de nervos — paralisacdo, desmdio, aonseguir
enxergar. Os comportamentos que caracterizaram godesramento
foram refletir, rezar, buscar ajuda, revelar o désgico para uma pessoa
de confianga e parar de usar drogas — alcool BV — pois a pessoa
assumiu sua parcela de responsabilidade pelas gasiposteriores ao
diagnoéstico. Esses comportamentos permitiram dedgradual aliviar
a tensdo, diminuir o mal-estar, manter o otimisma esperanca, e
acionar os recursos de apoio.

As reagfes comportamentais que caracterizam auto-
agressividade foram o aumento do uso de drogas tensativas de
suicidio. Essas reacdes foram relacionadas corantenentos de culpa
e de raiva, com perspectivas negativas sobre mpstigo, revelando a
necessidade de punir a si mesmo, isolar-se e @ssinga vida.

Quanto aos comportamentos de esquiva, caractesgapor
fugir correndo do servigo de saude, ndo procutaca indicado para o
tratamento ou ndo aderir as orientacdes e pressrigéra o tratamento.
Essa reacdo caracterizou impulsividade e foi mamsuen nos adultos
gue tinham entre 14 e 24 anos na época do diagogsti seja, que
receberam o diagnéstico na adolescéncia e na julent
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A normalizacdo foi caracterizada pela tentativacdatinuar
vivendo como se o diagnostico ndo existisse, sende o0s
comportamentos relatados foram a néo-revelacaoiatmdastico para
outras pessoas e o esfor¢o para ndo lembrar eem@arpno HIV. Esse
tipo de reacdo foi freqlente entre os participamfes receberam o
diagndstico quando ainda ndo apresentavam sintomas.

Com relagcdo a busca do culpado, constatou-se qeacdio
inicial foi o impulso de procurar um significadoegexplicasse de forma
coerente a contaminagdo pelo HIV. Sendo assim, asficipantes
relataram ter criado diversas teorias e versfesesabforma de
transmissdo e o provavel parceiro culpado pelaacunacao, bem
como efetivamente entraram em contato com oS pasceinteriores
para ter explicacdes. Esses comportamentos indicaecessidade de
encontrar um culpado, julga-lo e puni-lo, no irduide retomar o
controle sobre a vulnerabilidade individual e ges#i menos
injusticado.

Quadro 05. Apresentacdo do Nucleo temético 5. Mudancgas apés
diagnostico na perspectiva dos adultos, suas a@egsubcategorias e
elementos

Nucleo tematico 5. Mudancas apds o diagndstico

Aborda as modificag@es que os participantes viegani e que relacionam com o diagnéstico
de soropositividade para o HIV e de aids.

Categorias Subcategorias Elementos
5.1. Relagdes familiares 5.1.1 Conotagéo positiva - Proximidade afetiva
- Apoio
Mudancas nas relagdes entre5.1.2. Conotagdo negativa - Rompimentos
a pessoa e seus pais, filhos, - Rejeicdo
irmaos, conjuges. - Separacéo conjugal
- Conflitos

- Temor do contagio

5.2 Relagbes sociais 5.2.1 Conotagéao positiva - Participagdo em ONGs
Mudancgas nos - Ampliagdo da rede
relacionamentos com social
pessoas da rede social.
5.2.2. Conotagéo negativa - Isolamento social

5.3. Sexualidade Dificuldades

Uso do preservativo
Mudangas no exercicio da Direitos reprodutivos

sexualidade.
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5.4. Aspectos psicoldgicos

Alteracdes subjetivas, de
conotagéo positiva ou
negativa, relacionadas a
sintomas e a sentimentos
relacionados ao corpo, a
vida e ao futuro.

5.4.1 Conotagéo negativa

- Sintomas psiquiatricos
- Desesperancga

- Insatisfagdo com o
corpo

- Medo

- Soliddo

- Irritacéo

5.4.2 Conotagéo positiva

- Alterag8es na
“personalidade”
- Valorizagéo de si e da
vida

5.5. Uso de drogas

Mudangas nos tipos de
drogas utilizadas, na
intensidade e freqiiéncia dg
uso apos o diagnéstico.

5.5.1 Conotagéo positiva

- Interrupcéo/drogas
injetaveis

- Alteragéoltipo de
substancia

- Diminuicéo/tabaco

5.5.2 Conotagéo negativa

- Aumento/drogas
injetaveis

- Inicio/ alcool

- Manutengédo/drogas
injetaveis

5.6. Trabalho

Alteracdes na atividade
laborativa dos participantes
apos o diagnostico

5.6.1 Conotagéo positiva

- Aposentadoria por
invalidez
- Continuidade no
emprego
- Voluntario em ONG
- Trabalho em ONG

5.6.2 Conotagédo negativa

- Trabalho informal
- Perda do
emprego/desemprego

5.7. Espiritualidade

Alteracdes nas crengas
espirituais e praticas
religiosas, apds o

diagnostico.

- Intensificou a pratica
religiosa

- Mudou de religido

- Diminuiu a pratica
religiosa

Constata-se que a ocorréncia de mudancas apogmosiEo
foi expressiva em ambitos diversos da vida dosgizahtes, sendo que
nas categorias relacionamentos, sexualidade, etaspgsicologicos a
vivéncia de mudancgas foi comum para a maior pageedtrevistados.

Em relagc&o ao uso de drogas, todos os participgoesaziam
uso de drogas injetaveis ou alcool identificararerafdes apos o
diagnostico. Quanto ao trabalho e a espiritualiddmam mencionadas
mudancas por mais da metade dos participantes.
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A Tabela 03 ilustra a frequéncia de ocorréncia delancas
apos o diagnéstico.

Tabela 03 Frequiéncia de ocorréncia das mudancas apogoddiico
em cada categoria, por periodo de diagnéstico eittoad

Categorias Diagnéstico Diagnéstico Diagnéstico Total*
entre 2003 e entre 1997 e entre 1985 e (n=51)
2006 2002 1996
Relag6es Familiares
Houve mudancas 9 20 20 49
N&o houve - - 2 2
mudancgas
Sexualidade
Houve mudancas 9 20 19 48
N&o houve - - 3 3
mudancgas
Relac¢des Sociais
Houve mudangas 9 19 14 42
N&o houve - 1 8 9
mudancas
Aspectos
psicolégicos
Houve mudancas 9 9 17 35
N&o houve - 11 5 16
mudancgas
Uso de drogas
Houve mudangas 4 13 13 30
Nunca usou 5 7 9 21
Trabalho
Houve mudangas 6 11 13 30
N&o houve 3 9 9 21
mudancas
Espiritualidade
Houve mudancas 6 10 12 28
N&o houve 3 10 10 23
mudancgas

* em cada categoria.

Dentre os participantes que referiram mudancasrelasoes
familiares, constata-se que a confianca e a intimidade dsopesom
familiares foram intensificadas para menos da neetdeles. Maior
proximidade afetiva ocorreu com os familiares gwagiram ao
diagndstico com aceitacdo, geralmente pais e irngfhos nos casos
de participantes cujos filhos ja eram adultos recépla descoberta do
diagndstico. As demonstracdes de afeto consistia@preocupagao com
a salde, o tratamento e a situacao financeirapsgunel esses familiares
ja ofereciam apoio instrumental, mantendo ou auameltt esse tipo de
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apoio depois do diagnéstico. Nos casos em que hauwmeento da
proximidade afetiva, foi possivel observar que mwoicacdo familiar
nao incluiu conversacbes abertas sobre HIV/aidsitinsentos e
dificuldades, sendo que as informagfes compartihabordaram a
medicacdo, os exames e a manutengdo do otimisimatamento.

Também foi observada a manutencéo de rompimentosdzs
anteriormente ao diagnéstico, com pais, irmaosmdém com filhos,
gue ja estavam sob os cuidados das avOs anteri@ni@isentimento de
excluséo e rejeicao foi relacionado a falta de grpacao dos familiares
com a saude e a situacdo econbmica da pessoa. Matnbéve
referéncia ao medo do contagio por parte dos faregi especialmente
relacionado ao uso de objetos como talheres, cupalbas.

Nos casos em que houve separacéo conjugal, aceag@ os
cbnjuges tornou-se insustentavel, pois foi abalpela descoberta da
soropositividade, em funcdo das acusagbes mutdascelpabilizacdo
entre os membros do casal por uso de drogas a@draEm alguns
casos ja havia situagdes prévias envolvendo comfditvioléncia, mas o
diagnostico foi o fator desencadeante para o fimetkcionamento do
casal.

O surgimento de conflitos foi caracterizado pelasbfemas do
casal em funcdo da procura por saber quem foi padol pela
contaminacao, sendo que os filhos formaram aliasgas a mae. A
ocorréncia de gravidez apos o diagndstico tambéougmnflitos entre
0s participantes e seus pais, gerando divergénciastema familiar em
relacdo aos seus direitos reprodutivos. Os paaiitgs que relataram
manutencdo de rompimentos, conflitos e diminuicdopbximidade
afetiva consideraram que as dificuldades na coragéai familiar, os
tabus e os segredos contribuiram para o distanotame o diagndstico
também se tornou um tabu na familia.

As principais mudancas observadas r@acdes sociaigoram
0 isolamento social, caracterizado negativamenta geninuicdo ou
interrupcdo de atividades de lazer, pela ausémcigodtade de sair de
casa e de manter contatos com amigos, gerandonsetdi de solidao.
A participacdo em ONGs que realizam agfes de pgéeer prestam
assisténcia na area de HIV/aids foi mencionadasp@dicipantes como
uma mudanca positiva, pois passaram a conhecasqessoas vivendo
com HIV/aids, participar de grupos de apoio, realiatividades de
voluntariado, inclusive por meio de testemunhossda experiéncia.
Para alguns participantes, as ONGs sdo a rede plErtesusocial,
propiciando o sentimento de pertencimento ao griaretanto, a
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avaliacdo de que houve ampliacdo da rede social @pliagndstico foi
mencionada por apenas quatro participantes cormdalitigo antes de
1996, o que indica que mesmo a participacdo nassQid@e n&o suprir
a necessidade de suporte social.

Com relacéo &exualidade,foi freqliente a mencao a conflitos
nos relacionamentos afetivos e sexuais ap0s o d@tga, por
dificuldades na revelacdo do diagnostico para ogcepas, por
diminuicdo do desejo sexual e por medo de “furapireservativo e
transmitir o HIV para o parceiro soronegativo. Eomum o sentimento
de “estar bloqueado” para o estabelecimento deshmlacionamentos
apos o diagndstico. O uso do preservativo em tadaslacdes sexuais
foi mencionado por mais da metade dos participastsdo essa uma
mudanca em relacdo ao comportamento sexual anggridiagndstico,
guando nao utilizavam de forma sistematica. A niegdo do uso do
preservativo com os parceiros foi referida como udificuldade,
especialmente, nos relacionamentos estaveis e der m@mpo de
duragdo, mesmo que o diagnéstico tenha sido revelariparceiro nédo
gueria realizar o exame. No caso dos solteiroffjaldade de exigir o
uso do preservativo esta relacionada a dificulddde revelar o
diagnostico, pois os parceiros ndo compreendem cassiglade de
manter o uso do preservativo quando o tempo deioseEmento vai
aumentando.

Constata-se que a ocorréncia de gravidez apogondadiico foi
maior entre o0s participantes com diagnostico ardes 1996. A
diminuicédo da ocorréncia de gravidez nos partidgmoom diagndstico
apos 1996 foi relacionada a duvidas sobre terdittamsiderando o risco
de transmissdo vertical. Os casos em que a graddemzeu foram
caracterizados pelos participantes como “descuigeiido a gravidez
nao planejada, acompanhada de sentimentos amheslemedo e culpa
pela gravidez e pela crianca ser contaminada, ialegesperanca de
realizar o desejo da parentalidade com a prevedgddransmissao
vertical.

As mudancas relativas aosaspectos psicologicos
caracterizaram-se pelo surgimento de sintomas igfiigws e piora de
sintomas psiquiatricos pré-existentes, tais comficuliades para
dormir, crises de panico, lapsos de memoria, ajfezs de humor,
depresséo, diminuicdo da toler&ncia aos problens®rentes do
adoecimento, desmaios. O diagndstico funcionou paftguns
participantes como marco de mudanga para valoozdedsi mesmo e
da vida, promovendo o otimismo e a esperanca. Marfaidos casos, a
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mudanca foi conotada negativamente implicando pgedenergia para a
vida e desesperanca.

As mudancas corporais devido ao emagrecimento e
lipodistrofia geraram insatisfacdo com a auto-imag® diagndstico
suscitou sentimentos de medo de abandono e rejgigiige tornaram
duradouros em alguns casos. Também foram menci®nmaddancas
positivas na “personalidade”, relacionadas a aumdat sensibilidade
com os outros, fortalecimento para enfrentar asufiifades, ponderagéo
para tomar decisfes, reflexdo sobre atitudes pcedansas anteriores
ao diagnostico.

Dentre os participantes que relatarago de drogasa maior
parte referiu mudancas no padrdo de uso apés amdditgp. Foi
constatada diversidade de experiéncias relacioranlaso e ao abuso
de drogas licitas (tabaco e alcool) e ilicitas @nae, cocaina, crack). A
diminuicdo ou a interrupcdo do uso drogas foi fefeada a uma
mudanca de visdo sobre a vida apos o diagnosticmmagositividade
para o HIV e de aids. O agravamento do quadricolima necessidade
de hospitalizacdo também demarcaram o momento tdeupgdo do
uso de drogas. Nos participantes com diagndstiteriana 1996, na
maior parte dos casos essa mudanca foi precedidardento do uso
como tentativa de suicidio, para “morrer de umd aetes de adoecer.

Com o diagnéstico, o acesso as ONGs e aos semégeaude
especializados em DSTs/aids gerou recursos de apogal e
profissional também em relacao a dependéncia qai@is participantes
relataram problemas na acessibilidade aos serviges saude
especializados para tratamento da dependénciaagyioom episédios
de internacdo em instituicbes psiquidtricas n&oea@alizadas ou
instituicdes para recuperacdo de carater religissodo o CAPsAd
mencionado por apenas uma das participantes.

A dependéncia quimica foi encontrada de forma rentg na
historia familiar transgeracional, destacando-salomolismo de pais,
irmaos e/ou avos, bem como casos de alcoolismousoatle outras
drogas por companheiros. Destacam-se os signiicadoio-culturais
das drogas associados ao lazer, ao prazer, a magaa de desconforto,
do sofrimento e dos sentimentos negativos dianfgraldemas pessoais
e familiares. O uso e o abuso de drogas em geratdfinralizado,
considerado como uso ocasional e, mesmo em sedeatke indicadores
de diagndstico de dependéncia quimica, esta candi@a foi nomeada
ou reconhecida como doenca a ser tratada.

Q-
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Com relagdo aotrabalho, constatou-se a ocorréncia de
aposentadoria por invalidez apés o diagndstico roggm no momento
posterior a condicdo de saude tenha sido restédeelek aposentadoria
foi considerada uma mudancga positiva, pois consistema garantia de
renda fundamental para a sobrevivéncia. A pargéipam ONGs como
atividade remunerada ou voluntaria, configurandoividaide
ocupacional, também foi observada como uma mudaogjtiva.

No caso dos participantes que mantiveram o trabaftterior
ao diagnostico, a maior parte considerou necess&@® revelar a
soropositividade, pois sofreria preconceito. A g@cidade sobre o
diagnostico foi mencionada como um aspecto de ildiffi@nejo no
cotidiano das relacbes de trabalho, especialmentgndo da
necessidade de auséncia para consultas, exanteagarde medicacao,
bem como para hospitaliza¢tes.

Também foi observada a falta de protecdo de direitwiais
para alguns participantes, no caso dos que atuasetoo informal. No
caso dos participantes que perderam o empregogésabmente ocorreu
logo apds o diagnéstico, com a piora do quadracdia a dificuldade
de retomar as capacidades fisicas anteriores, analetn foi comum
estar relacionada ao preconceito por parte de gagoees em funcéo
da revelagéo do diagnéstico.

As mudancas naespiritualidade foram caracterizadas por
intensificacdo das praticas religiosas ja realigadates, ou seja,
aumentar a dedicacdo a Deus e a fé religiosa fonagancas com o
objetivo de conseguir melhorar dos sintomas, mantaude e 0 tempo
de vida. Em alguns casos também foi constatadamgadie religido ou
diminuicéo da pratica religiosa, em funcdo do seetito de que religido
professada antes do diagnéstico havia sido poucazeha protecéo
contra 0 adoecimento e de que a comunidade rdigiasleria nao
aceitar a pessoa se o diagnéstico fosse revelado.

Quadro 06. Apresentacdo do Nucleo Tematico 6. Tratamento e
Enfrentamento na perpectiva dos adultos, suasar&ésgsubcategorias
e elementos

Ndcleo temético 6. Tratamento e Enfrentamento
Caracteriza tratamento, bem como os aspectos tgréeiem no tratamento e nas estratég
utilizadas para enfrentamento da soropositividade.

as
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Categorias Subcategorias Elementos
6.1 Caracterizagao do 6.1.1 Cuidados com o HIV ARV
Tratamento Exames
Consultas
Concepgdes que 6.1.2 Cuidados com a saude Alimentacéo

determinam a
compreensao do
tratamento.

Concepcdes sobre os cuidados
necessarios para promover a saude
cuidar de si.

Observacao dos sinais
do corpo

e Uso do preservativo
Interromper uso de
drogas

Exercicio fisico
Prevencéo de doenca:

6.2 Aspectos que
interferem no tratamento
no enfrentamento

=)

Consistem nas condi¢des|
que facilitam ou
dificultam a realizagéo do
tratamento conforme a
prescricdo dos
profissionais de salde e &
estratégias de
enfrentamento da
soropositividade.

S

6.2.1 Organizacdo da rede de salude

Caracteristicas dos servicos de sa{idécesso a insumos,

que prestam atendimento as pess|
vivendo com HIV/aids, no que s
refere a disponibilidade de insumqg
procedimentos e recursos e a rela
estabelecida entre os profissionais
salde e pacientes.

Vinculo com a equipe
de saude:

oasocedimentos e

e recursos

sApoio da equipe de

agalde

dégendamento de
consultas
Atendimento de
urgéncia
Locais de atendimentg
Acesso para o
tratamento da
dependéncia quimica
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6.2.7 Aspectos psicolégicos Aceitar o diagndstico
Acreditar na eficacia
Sentimentos, pensamentos, crencas dd tratamento
comportamentos da pessoa em relag@esponsabilizar-se
ao diagnoéstico, ao tratamento e pa@elo tratamento
futuro. Normalizacédo
Reconstruir projeto de
vida

Acreditar no futuro
“Negativismo”

Os participantes avaliaram variados aspectos dflieemtiam
tanto o tratamento quanto o enfrentamento, assiwiadesdo ao
tratamento e recursos para enfrentamento da sdtivjplasle. Quanto a
caracterizacdo do tratamentg constatou-se que a maior parte dos
participantes adultos ja fazia uso de ARVs. Agaiglee informaram
nao utilizar este tipo de medicacéo esclarecerarhagia indicacdo do
médico, e em um caso houve interrup¢do da medigag@dndicacao
médica. O participante que mencionou nao sabertiSzauARV e
informou que estava iniciando o uso de medicamemi@s ndo tinha
clareza sobre o tipo de medicagéo.

A funcéo do tratamento foi relacionada com a mamie do
controle sobre a carga viral. Assim, como parteadidados com o HIV
foram mencionados também os exames e as consislam&icas nos
servigos de saude.

Com relacdo aos cuidados com a saude, a alimersag@avel
foi referida pela maior parte dos participantes @dmportante para
fortalecer o organismo, aumentar as “defesas” ¢éegeo o corpo da
ocorréncia de infecgbes respiratorias. Quando skerireem  a
alimentacao, os participantes mencionaram ter idaeéfformacdes dos
profissionais de saude sobre a necessidade dérifigtas e verduras e
diminuir a ingestdo de gorduras e acuUcar. Tambémreferida a
necessidade de dispor de condi¢des financeiras gpacampra de
alimentos saudaveis, em quantidade suficiente.d&Bcexo fisico como
parte do tratamento foi mencionado no sentido detena bem-estar
fisico e prevenir a ocorréncia de doencas comateipsfio e diabetes.

O uso de preservativo para evitar a recontaminafgio
mencionado como um dos cuidados na prevencdo decsga salde,
com o objetivo de nao “alterar o virus”, tornandaiais resistente aos
remédios. Nesse aspecto, destaca-se que 0s farte@spmencionaram
gue logo ap6s a comunicacao do diagnostico tinhamngpressao de
gue se mantivessem relacdo sexual com pessoasntasaépositivas
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para o HIV, ndo seria necessario usar preservatigndo que esta
compreensdo mudou ao longo do tempo com as infGesagcebidas
no contato com os servicos de salude e ONGs.

Dentre os cuidados com a saulde, os participantasiomaram
a necessidade de interromper o uso de drogas, aadfoitas quanto as
ilicitas. O uso de drogas foi associado ao enfr@mento do corpo, a
maior vulnerabilidade a doencas e a dificuldadesadearéncia aos
ARVs. Constatou-se a énfase na associacéo ents® alelcrack e a
morte, sendo esta droga considerada um catalisdqalqrrocesso de
adoecimento por aids. O uso de alcool, cocainaek doi considerado
prejudicial a aderéncia ao tratamento, enquant@bacb e a maconha
foram considerados prejudiciais a salde mas fmbiies da aderéncia,
por aliviarem a ansiedade, assim como os anti-dsps e ansioliticos.

O uso de alcool foi relacionado a periodos de pausa
interrupcdo no uso da medicagcdo por quatro paatitgs, geralmente,
nos finais de semana, sem referéncia aos riscaxiadss a essas
interrupgcdes na ingestdo dos medicamentos, e febcegla a
compreensao de que pode haver prejuizos na intestée alcool e
ARVs. Destaca-se a reflexdo de um dos participestibse a aderéncia
ao tratamento como mais uma “dependéncia quimimasua historia de
vida, dada toxidade e os efeitos colaterais dosfARV

Os aspectos que interferem na aderéncia ao trataneeno
enfrentamento, do ponto de vista dos participamtésitos, sdo: a
organizacdo da rede de saude; a medicagcdo; o azarfmrmacao; o
apoio social; os aspectos sécio-econdmicos e esspsicologicos.

Com relacdo a organizacdo da rede de salude, d®srela
incluiram os seguintes aspectos:
» Vinculo com a equipe de saldelacdo de confianca estabelecida
pelos participantes com os profissionais de saddesérvicos (médicos,
enfermeiros, psic6logos, assistentes sociais).
* Acesso a insumos, procedimentos e recursgmtuidade e
guantidade suficiente de medicamentos, exames, ultass
preservativos.
» Apoio da equipe de saudeomportamento do profissional de saude
gue caracteriza preocupacdo com as condicdes emixie socio-
econdmicas do paciente relacionadas ao tratamesmoesifrentamento,
associadas ao sentimento do paciente de poder ammaa ajuda da
equipe diante de dificuldades atuais e futuras.



97

» Agendamento de consultgsossibilidade de marcar data e horario
para consultas ambulatoriais com antecedéncia,asemcessidade de
enfrentar filas e muito tempo de espera para aterdb.

» Atendimento de urgéncialisponibilidade de acesso a consultas no
caso de urgéncia, ho mesmo servico e com 0 mesnaicanéue
acompanha o paciente no tratamento.

» Locais de atendimento:visibilidade dos servigcos, distancia
geogréfica entre os diferentes servicos nos qupiciente deve realizar
as consultas, os exames e a retirada de medicasndmoario de
atendimento dos servicos.

» Acesso para o tratamento da dependéncia quingnaaminhamento
do paciente dependente quimico para internacdo emvice
especializado e participacdo em grupos de aut@ajupkelos
profissionais de saude do servico de referénci®8irs e HIV/aids.

* Preconceito:comportamentos verbais e n&o-verbais do profiakion
de salde que caracterizam desqualificacdo do pecipar meio de
julgamento moral de suas praticas sexuais, culpabflo pela infeccéo
pelo HIV, distanciamento e evitagdo de contatorpedo de contagio.

Com relacdo a medicacdo, os relatos abordam aspguot®
interferem negativamente no tratamento:

» Efeitos colateraisreacdes do organismo, fisicas e sensoperceptivas,
gue os pacientes relacionam ao uso de ARVS, poidekéonfianca
sobre o efeito positivo do medicamento quando sargietomas nao
experimentados anteriormente.

» Esquecimentofalha em doses dos ARVs ou atraso no horario da
medicacdo motivadas por nao lembrar do horariccowigtracao.

O acesso a informagdo foi considerado relevanta par
tratamento e para o enfrentamento. Assim, os ftites destacam a
necessidade de informacdes:

e Sobre prescricdo da medicaca@sclarecimento a respeito dos
horarios, funcdes dos medicamentos e doses, coaste 0S riscos
implicados na interrupcdo do uso da medicacao.

* Sobre prevencdoorientacbes sobre as formas de transmissédo do
HIV para outras pessoas, uso do preservativo eadaglpara evitar o
proprio adoecimento em relacéo a infecgbes e aDBTS.

» Sobre resultados de examesientacdes sobre o significado do CD4,
CD8 e carga viral, bem como os parametros e indieadconsiderados
para avaliagcdo dos exames laboratoriais.
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* Sobre efeitos colaterais da medicac@oientacdo sobre as reacgdes
comuns dos medicamentos, o tempo médio em queéeaagdes e 0s
recursos possiveis para minimiza-los.

* Sobre transmissdo do HIVesclarecimentos sobre as formas de
infeccao pelo HIV, “como pega e como néo pega”.

As caracteristicas do apoio social e familiar retmbque
influenciam o tratamento e o enfrentamento séo:

» Apoio emocional: disponibilidade de pessoas da rede social e
familiar com quem o paciente pode compartilhar ssergtimentos e
pensamentos, sendo que o comportamento destasapegsumove
sentimentos de esperanca, confianca e bem-estatqugco.

» Apoio instrumental:auxilio financeiro recebido de pessoas da rede
social e familiar para alimentagéo, moradia ousjante.

» Apoio no tratamentoparticipacdo direta de pessoas significativas
por meio do acompanhamento nas consultas, exaraémda de
medicacdo e internagdes hospitalares, bem como licauxio
monitoramento do horéario da medicacéo.

* Percepcdo sobre o apoicsentimento da pessoa a respeito do
interesse, atencdo e estima ou desinteresse eawejpor parte das
pessoas da rede social e familiar, bem como daowmilsfidade e
possibilidade de receber ajuda delas diante deuttihides atuais ou
futuras.

» Isolamento socialdiminuicdo ou rompimento nas interacdes com a
rede social e familiar em fungdo de dificuldadetacienadas a
soropositividade.

» Preconceito:comportamentos verbais e ndo-verbais das pessoas d
rede social e familiar que caracterizam desquafio da pessoa
vivendo com HIV/aids, por meio de julgamento matalsuas praticas
sexuais, culpabilizacdo pela infeccdo pelo HIV,tadisiamento e
evitagcdo de contato por medo de contagio.

As préticas religiosas também foram consideraaig®itantes
para persistir no tratamento e para o enfrentamehtéé em Deus
contribui nos momentos dificeis, auxilia a dar ugnificado para as
situacdes de piora do quadro clinico e manter araspa. A esperanca
de cura foi mencionada por vezes ligada a fé oalagi por vezes ao
desenvolvimento cientifico. A esperanca de curaufai aspecto que
esteve presente com maior énfase nos relatos dtisigzantes dos
periodos recente e intermediario, sendo que nogmerirolongado os
participantes mencionaram maiores duvidas em mlagfossibilidade
de cura.
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Com relagdo aos aspectos psicolégicos implicados no
tratamento e no enfrentamento, constatou-se orgegui
» Aceitar o diagnosticointegrar a soropositividade para o HIV ou a
aids como parte da identidade, sem caracterizaralieizacdo de si
mesmo em funcdo desta condicgéo.
» Acreditar na eficacia do tratament@renca no resultado positivo
gue pode ser obtido por meio da adeséo ao tratament
* Responsabilizar-se pelo tratamentassumir o controle sobre o
tratamento e sobre o cuidado de si.
* “Normalizacdo”: esquecer a soropostividadsentir-se uma “pessoa
normal” igual as outras pessoas, fazer as coisagsgyessoas normais
fazem.
» Reconstruir projeto de vidareorganizacdo das perspectivas para
continuidade da vida pessoal, familiar e social s@®rando as
limitagBes, possibilidades e necessidades de sagideionadas a
soropositividade para o HIV e de aids.
» Acreditar no futuro:manter a esperanca e o otimismo quanto a
sobrevida com boas condicdes de salde, acreditavolacao das
pesquisas quanto aos medicamentos ARVS.
» “Negativismo”: predominio de sentimentos direcionados a si mesmo
de rejeicdo, desvalorizacdo, culpabilizagdo quantontaminagéo pelo
HIV, bem como de recusa a aceitar esta condic@&ssmismo quanto a
chance de sobrevida.

4.2 COMUNICACAO DO DIAGNOSTICO DE SOROPOSI-
TIVIDADE PARA O HIV E DE AIDS NA PERSPECTIVA DOS
ADOLESCENTES

4.2.1 Caracterizacdo dos participantes adolescentes

Em funcdo da predominéncia de participantes ademiéss
infectados por transmissdo vertical, a caractgfizalos adolescentes
foi organizada a partir de duas faixas etariascimt@das ao ano de
nascimento. No momento em que foi realizada a aalet dados, os
nascidos entre 1988 e 1994 contavam com idade Bh&el9 anos, e 0s
nascidos entre 1995 e 1998 contavam com idade Hheel3 anos.

Essas duas faixas etarias foram relevantes pasatearacao
de alguns aspectos da revelacdo completa e papualparte das
pessoas da rede familiar e social dos adolesceotesprme sera
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apresentado no item 4.3. Destaca-se que em relag&o dados
provenientes das entrevistas realizadas com ogswdultes infectados
por transmissdo vertical e indeterminada, ndo foxaracterizadas
diferencas em funcéo dessas duas faixas etéarias.

A Tabela 04 apresenta a caracterizacdo dos pariieip
adolescentes conforme faixa etaria e ano de nastinem relagéo as
variaveis sexo, tipo de transmissao, faixa etavigiagnostico, periodo
do diagndstico, faixa etaria no inicio da medicag@ixa etaria na
revelacdo completa e periodo da revelacdo completa.

Tabela 04 Caracterizacdo dos participantes adolescentaglagéo ao
sexo, tipo de transmissao, faixa etaria no diagg@stperiodo do
diagndstico, faixa etaria no inicio da medicacdaixaf etaria na
revelacdo completa e periodo da revelagdo completa.

Faixa etaria e ano de nascimento Total
Caracterizacao dos 10 a13 anos (n=7) 14 a 19 anos (n=7) (n=14)
participantes (Nascidos 1995- (Nascidos 1988-
1998) 1994)
Sexo
Feminino 6 6 12
Masculino 1 1 2
Tipo de transmisséo
Vertical 5 6 11
Indeterminada 2 - 2
Sexual - 1 1
Faixa etaria no
diagnostico
Até 4 anos 3 5 8
De 5 a9 anos 4 1 5
Apo6s 14 anos* - 1 1
Periodo da descoberta do
diagnéstico
De 1990 a 2000 4 6 10
De 2001 a 2004 3 1* 4
Faixa etaria no inicio da
medicacéo
Nascimento até 4 anos 1 4 5
De 5 a9 anos 5 2 7
Apo6s 14 anos* - 1 1
N&o iniciou medicacao 1 - 1
Faixa etaria na
revelacdo completa
Até 9 anos 4 2 6
De 10 a 12 anos 3 2 5
Apo6s 14 anos - 3 3
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Periodo da revelacédo

completa
De 1997 a 2000 - 3 3
De 2003 a 2005 5 2 7
De 2006 a 2008 2 2 4

*Adolescente infectada por transmissao sexual.

Participaram da pesquisa 14 adolescentes, 12 dofesegxnino
e 2 do sexo masculino. Os tipos de transmissdonfeeatical (n=11),
indeterminada (n=2) e sexual (h=1). A participagiiedominante de
adolescentes do sexo feminino cuja forma de tressstai foi vertical
segue a tendéncia da distribuicdo da populacda feiga etaria nos
locais em que a pesquisa foi realizada.

A faixa etaria dos adolescentes no momento em que 0
diagndstico foi conhecido por seus familiares féidanos (n=8) e de 5
a 9 anos (n=5). No caso da adolescente infectadagmemissao sexual,
ela recebeu o diagnéstico apos os 14 anos. A deaatin diagndstico
ocorreu na maior parte dos casos entre 1990 e (2800), e em alguns
casos de 2001 a 2004 (n=4). As intervencbes pr@dices para
prevencédo da transmissao vertical no Estado passaser realizadas a
partir de 2001 (Secretaria de Estado da Saudep22068).

A medicacdo j4 havia sido iniciada para a maiotepaios
adolescentes. O inicio da medicacdo ocorreu atéod de idade (n=5),
de 5 a 9 anos (n=7), e uma adolescente infectadargnsmissao
vertical com 12 anos ainda ndo havia recebido &gdic médica para
iniciar a medicacdo. A adolescente infectada pamstnissao sexual
iniciou a medicacdo apdés os 14 anos, como formgordgenir a
transmissao vertical pois teve duas gestacdesab@mionou o proprio
tratamento apds o nascimento dos filhos.

A revelagdo completa ocorreu até os 9 anos (n=8),10 aos
12 anos (n=5) e apés os 14 anos (n=3). O periodguena revelagéo
completa ocorreu foi de 1997 a 2000 (n=3), de 20@B05 (n=7) e de
2006 a 2008 (n=4). Constata-se que a revelagaoletangp diagndstico
ocorreu até os 12 anos para a maior parte dossadokes (n=11). A
revelacdo completa ocorreu apds os 14 anos paaleseente infectada
por transmissdo sexual, para um dos adolescentesxdomasculino e
para uma adolescente abrigada em instituicdo nah§aaxistem outras
criancas ou adolescentes vivendo com HIV/aids.

A revelacdo completa ocorreu apos 2003 para armpaite dos
adolescentes (n=10). Como a pesquisa foi realieatta 2007 e 2008, a
revelacdo completa para os adolescentes ocorreglorpimantemente
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em periodo de tempo recente, se comparado conéapdériodos de
tempo que foram considerados para os participacheos.

4.2.2 Apresentacdo dos nucleos tematicos e categerieferentes aos
participantes adolescentes

Os quadros 07 a 09 apresentam os 3 nucleos tesjasicas
respectivas categorias, subcategorias e elemenpogvenientes da
andlise das entrevistas dos participantes adolesce@Gada quadro é
acompanhado da descricdo dos resultados. De foifier@retiada em
relacdo aos adultos, foram incluidos trechos datoedos adolescentes
com o objetivo de ilustrar a descrigcdo dos resaiad que se justifica
pela escassez de pesquisas que 0s incluam commanit®s em ambito
nacional e regional. Em alguns trechos, foram rdastias perguntas
realizadas pela entrevistadora, destacadas entmegri

Quadro 07. Apresentacdo do Nuacleo Tematico 1. Transmisséas su
categorias, subcategorias e elementos

Nucleo tematico 1. Transmisséo
Significados atribuidos as diferentes formas destrasséo do HIV para os adolescentes.
Categorias Subcategorias Elementos
1.1 Transmissédo | 1.1.1 Culpado Traicéo conjugal
vertical Uso de drogas
1.1.2 Inocente “Nao sabia”
Amamentagéo
1.2 Transmisséo Confuséo
Indeterminada Duvidas
1.3 Transmisséo Ambivaléncia
sexual Injustica
Culpa

Os adolescentes infectados por transmissdo vertical
apresentaram narrativas para dar significado a desama de
transmissdo. A maior parte das adolescentes culpopai pela
contaminacdo da mae, e por conseqliéncia, pela saprigp
contaminacdo. Observou-se a alianca e identificaig@oadolescentes
com suas maes, pois ao pai faltou cuidado, enquantmae” foi
considerada “inocente” em relacdo a infeccdo pdW. IBo ponto de
vista das filhas, as mées guardam magoas e ressetis pela
contaminacdo. Conflitos conjugais e traicdes fagmrte das suas
narrativas, o que indica que para construir osifsigdos sobre a causa
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da transmissdo elas tém acesso aos assuntos sistesmla conjugal,
conforme os seguintes trechos:

Eu acho que foi falta de cuidado. Falta de cuidagonao tivesse
acontecido isso, n&o ia ter nenhum dos trés, ma® aonteceu,
entdo, como aconteceu, e como minha méae expliceuiajseparar
depois que a minha irma nasceu, e 0 meu irméo &ticamento, eu
aceitei porque quando era eu eles néo tinham dédaobBescobriram
tarde, entdo... (...) falta de cuidado do meu paigue foi ele que
passou pra minha méae. (sexo feminino, revelacio7 aasos, idade
atual 14 anos)

Mas a minha mée acha que é pelo meu pai, porquetenmma nao
teve. E a minha irma nasceu antes de mim, entamlanmae acha
gue meu pai transou com outra mulher e passou pmhammae.
Porque dai ela ficou gravida de mim. Porque todtsa outra que é
filha do meu pai ndo tem, ninguém tem. (sexo femainrevelagao aos
9 anos, idade atual 11 anos)

O uso de drogas pelo pai e/ou pela méae tambénefatado
como associado a contaminacao pelo HIV. Como pedelservado no
trecho a seguir, a filha avalia que a méae sofresiinfluéncias externas,
e por isso se envolveu nas drogas e com o paiéAgulescente avalia
gue o pai ndo se comporta como pai, por té-la deig®s cuidados dos
avos e por ndo ter se responsabilizado por ficar ea. Assim, refere
ndo ter vontade de manter um relacionamento préxiom o pai,
conforme o trecho a seguir:

Indo num caminho mal, com os outros, acreditarpgssoas, falando
que as drogas ndo fazem mal, por isso que ela B o#u né,
acreditando nas pessoas.(...) O que a minha agé, disque ela caiu
nas drogas com uma amiga dela. Ai quando ela arodenaX ela ndo
tava nas drogas, tava de bem com a vida, depoiargies com Y ela
comegou a cair nas drogas, ficou toda mal arrumdaente, dai foi
assim que ela ficou. (...) E ela pegou do meucuad,se ela ndo tivesse
com meu pai, ela ndo teria pegado e nem eu. (@0, Nem quero
conhecer, porque isso nao € pai, fazer o filhoieadéargado na rua,
eu nao fui largada na rua, mas fazer o filho eatgixos avos... isso
nao € pai, e pai também é aquele que cria. (Sermife, revelacédo
aos 10 anos, idade atual 12 anos)
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A busca pelo responsavel ou pelo culpado pelarngsgo é
recorrente nos relatos. Essa busca néo foi obsen@gicasos dos filhos
de mées que néo se tem certeza de que foram coatlasipelo marido,
em funcéo de se tratar de familias reconstituilas.um caso, a mae
tem certeza de que o marido casou ja infectadooeanfiaiu apés o
casamento. Nesse caso, a narrativa da filha tamBémeflete rancor ou
julgamento moral em relacdo ao pai, como pode ls&Freado no relato
a sequir:

No caso quando descobriram dele, ja fizeram o extameinha mae e
de mim. Meu pai quando era mais novo, assim, ele t€rias
mulheres, entdo ela me explicou que ele passouelra (sexo
feminino, revelacao aos 10 anos, idade atual dmag)

O fato da mae néo saber o diagnéstico a impeditazkr o
tratamento para evitar a transmissédo para o belb@mbém de nao
permitiu que pudesse optar por ndo amamentar. fgeatdo esti
presente nas narrativas que desculpabilizam e riteroeas mées pela
transmissdo vertical: se elas ndo sabiam, ndo tohw evitar. Dessa
maneira, a elaboracdo emocional a respeito dantiss&o vertical para
os filhos se pauta na logica do sabersusndo saber, ser culpagersus
ser inocente:

Hoje em dia o bebé pode nascer saudavel, se faantento, s6 que
ndo pode amamentar. Mas isso a minha mae ndo gahieo eu
nasci, por isso entdo. (sexo feminino, revelacd Hb anos, idade
atual de 12 anos)

N&o, ela [a irmd mais nova] nao chegou nem a mastaey... Eu ndo
sei como é que eu fui mamar, né c&amo assim?Mamar pra pegar
a doencaMas vocé nao tinha como saber, né%d0, eu nem sabia, se
eu soubesse eu ndo tinha nem mamaddaé!imagina, vocé era um
bebé! E, bebé nio sabe, ninguém nasce sabendoDdceyto ela [a
mae] nem sabia também né, decerto ela foi sabeislgpe eu nasci,
depois que eu cresci um pouquinho, decerto elaespabai... porque
a minha avé disse que quando eu mamei que eu péguassim que
eu ja soube... entdo ela também tem, porque peaguei ela também
tem. (Sexo feminino, revelacdo aos 10 anos, idadd 82 anos)

No trecho acima, a amamentacéo foi associada dagiorpela
transmissdo vertical, sendo desta forma que o d#igo da méae foi



105

deduzido quando ndo houve informacao clara padokescente a esse
respeito. Observa-se que ela compara a sua siteagéa da irma mais
nova, que é soronegativa pois “ndo mamou”, de cdorma
guestionando-se do porque ela “mamou”, como sessivealguma
condicdo como bebé de saber e ndo ter mamadoreatseindica que a
dificuldade de aceitar a soropositividade ligadaulpa a si mesmo e a
busca por alguma explicacdo para o contadgio tambéamre nos
adolescentes.

Dentre o0s participantes com forma de transmissao
indeterminada, em um caso a adolescente é filhagmydo e a hipétese
€ de que se trata de transmissao vertical. Quandoteo caso, o relato é
caracterizado por confuséo a respeito das formasntdgio do HIV, e
o0 adolescente considera a possibilidade de cordggéin por
procedimentos hospitalares e por picadas de mosquA
indeterminacdo da via de transmissdo dificulta asitagdo de uma
versao coerente para a histéria da transmissao.

Em relacdo a transmissdo sexual, a participante foue
contaminada por esta via mostra ambivaléncia enacdel a
responsabilidade pela infeccdo, conforme o relato:

Eu comecei a namorar com 13 anos, ele tinha 17%dadi a minha
virgindade com ele, logo em seguida eu engravim®n 6 meses de
namoro. (...) Eu até nao culpo ele, mas eu achdajuauito injusto

eu pegar porque foi sé com ele, e foi muito nogaxg feminino,

aconselhamento aos 14 anos, idade atual de 18dwisdilhos).

A adolescente sente que sofreu uma injustica guEgdu” de
seu primeiro e Unico parceiro e era muito jovens g&se sentimento de
injustica ndo esta ligado a culpabilizacdo deledeusi mesma. A
representacdo de que a aids é uma “doenca do oéitmddramente
observada no referido relato, assim como a adolescéio se percebia

vulneravel a infeccéo pelo HIV.

Quadro 08. Apresentacdo do Nucleo Tematico 2. Revelacdo do

Diagnastico, suas categorias, subcategorias e pteme
Nucleo teméatico 2. Revelacéo do diagnostico

Modo como os adolescentes vivenciaram o fornecioneéas informacdes sobre a sua safide
e a soropositividade para o HIV e a aids.
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Categorias Subcategorias Elementos
2.1 Contexto da revelacdq 2.1.1 Preparacgao para revelacdo | Nao fazia idéia
do diagnéstico Desconfiava

Caracteristicas das
situagdes que antecedera
a revelacao do

Situacéo anterior a revelagéo

completa que poderia servir de
mpista para indicar a condi¢éo

sorolégica para o adolescente.

Recebeu informacgdes
na escola

diagnéstico.
2.1.2 Perdas relacionadas a aids | Pai
Méae
Adoecimento ou morte de pessoas
significativas em fungéo da aids.
2.2 Aspectos de contetdd 2.2.1 Expressoes utilizadas para | HIV
da revelagéo do nomear o diagnéstico na revelagap Virus HIV
diagnéstico completa aids
Virus da aids
Mensagens verbais que | Palavras utilizadas para nomear o
caracterizaram a revelacdo diagnoéstico.
do diagnostico para o 2.2.2 Informagbes sobre Vida normal
adolescente. prognostico Esperanca

Abordagem das possibilidades de

desenvolvimento do quadro clinicg.

Risco de morte

2.2.3 Informagdes sobre o
tratamento

Explicagc6es sobre a existéncia de|
medicamentos como recurso
terapéutico.

Adesdao ao tratamento
Metafora dos
soldadinhos

Funcgéo dos remédios

2.2.4 Informagéo sobre contagio

Orientagdes sobre formas de evitg
0 contagio de outras pessoas.

Prevencéo do contégiq
por machucados
r

2.3 Aspectos relacionais
da revelagéo do
diagnéstico

Mensagens néo-verbais,
expressadas por meio da

2.3.1 Quem comunicou 0
diagnéstico

Presenca ou auséncia de adulto n
conducéo da revelagao.

Mae
Avo
Psicélogo
a Descobriu sozinho
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“postura, gestos, expresséc2.3.2 Caracteristicas do adulto Chorou
facial, inflexdo de voz, Expressou tristeza
sequéncia, ritmo e Observacdes a respeito dos Precisou coragem
cadéncia das proprias comportamentos do adulto durante
palavras, e qualquer outrg a revelacao.
manifestacdo nédo-verbal
de que o organismo seja
capaz, assim como as
pistas comunicacionais
infalivelmente presentes
em qualquer contexto em
gue uma interagéo ocorraf
(Watzlawick et al., 2001,
p.57).
2.4 Ideal de revelacédo do| 2.4.1 Idade para revelar “Mais cedo”
diagnéstico Antes da adolescéncig
Entre 8 e 10 anos
Avaliacéo e sugestdes a Conforme avaliagdo
respeito de caracteristicas dos pais
que poderiam melhorar 0| 2.4.2 Quem deve revelar Mae
processo do comunicagag Psicélogo
do diagnostico, 2.4.3 Como revelar Né&o estar com pressa
contribuindo para ampliar Explicar com calma
0s recursos de Manter a esperanga
enfrentamento.
2.5 Reag0es do 2.5.1 Transmisséo vertical e Choque
adolescente a revelacédo doindeterminada Susto
diagnéstico Medo
Recusar-se a acredita
Implicag@es psicologicas Inseguranga
relatadas pelos Deséanimo
adolescentes e associadas Interrupgéo da
a revelacao do medicagdo
diagnostico. Buscar informagdes
2.5.2 Transmissédo sexual Choque
N&o adeséo ao
tratamento
Tentativa de suicidio

Quanto aocontexto da revelacdo do diagnésticadestaca-se
gue os cuidadores relatam que o diagndstico daisgars foi recebido no
hospital quando apresentaram sintomas, e as assintas foram
levadas ao CTA. Esses fatos ndo sdo lembrados grél@slolescentes e
adolescentes. Os familiares referem que eles ficdosa da sala, e o
resultado nao foi dado junto com eles.

A lembranca por parte dos adolescentes a respeitmmtexto
da descoberta do diagnéstico pelos cuidadores peceacomo parte
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integrada da histéria de vida quando ha narratedse o diagndstico
ter sido realizado no hospital, em funcdo do adoesio da crianca, do
pai ou da mae. As doencas associadas geralmente gngumonia ou
“pontada” e tuberculose. Ou seja, quando o nhomeddarcas podiam
ser compartilhados na infancia esses nomes cieculabertamente na
comunicacédo familiar e os adolescentes considessgseeventos como
parte do contexto da revelacdo parcial do diageasti

Com relacédo a revelacao do diagnéstico, esta acemecasa e
no momento em que sairam do atendimento no sedéceaude. O
seguinte trecho ilustra a interagéo na saida dcserv

A gente estava saindo de consultar daqui [sendgsadide], a gente ia
pegar a beira mar, e eu comecei a conversar cosobla isso, “por
acaso, esse bichinho ndo é o HIV?”", e ela comecamorwersar
comigo, e disse “como vocé ja sabia”? (sexo ferminievelacdo aos
10 anos, idade atual de 12 anos)

A obtencéo de informacdes de forma indireta oconeescola
e nas conversas dos adultos na familia e/ou ngalmue eram ouvidas
sem que esses adultos percebessem. No seguirite, teeadolescente
descreve como descobriu sozinha o diagndstico:

Ah, também teve uma vez que teve uma reunido, emaao que so
ia ficar os portadores do virus. Dai tinha muitatgegue néo tinha o
virus, vieram pra ca porque o pai se tratava,ssdambém teve essa
vez, foi nessa vez que eu tinha 10 anos. Foi umdde e chegaram e
falaram que s6 iam ficar pessoas que eram portaganaue a casa
estava muito cheia, ai uma cambada foi pra fanéliai até hoje eu
estou aqui, porque eu tenho... dai nisso que euomgei que eu
tomava remédio, eu me toquei assim que eu tomawédie porque
era portadora de alguma coisa, mas ai eu ndo sabigue eu era
portadora, ndo sabia o que era nada. Agora emasigu ndo t6 nem
ai. Quem nao tomava remédio saiu. (sexo feminixglacdo aos 10
anos, idade atual de 16 anos)

Em relacdo ao preparo para a revelacao, dois dipadvéncias
foram observadas. O primeiro tipo congrega os @ofeacentes e
adolescentes que, apesar de tomar remédios, faaenes e fazer
consultas médicas regulares, avaliam que nao fazéarhuma idéia de
gue se tratava de HIV/aids até a revelacdo, poisdi@vam que 0s
remédios eram para gripe ou dores. Como a gripeuera doenca
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comum que tiveram com freqiiéncia na infancia, essposta fez
sentido por algum tempo.

N&o, pensava que era assim pra tosse, pra dorvidoppra dor de
cabeca, eu pensava... mas eu nem fazia idéia gudisso, né. (sexo
feminino, revelacao aos 10 anos, idade atual dmag)

Eu descobri agora, que ela [a mée] ndo tinha confad) Ela nunca
tinha contado... (...) Foi quando eu comecei aarmdm a médica. Ela
nao falava a respeito. (...) Eu descobri por calesaremédios... (...)
Duas vezes por ano tinha que tirar sangue, acaudipensando. Nao
sei, algum problema no sangue, essas coisas. M#&oegsperava. (...)
Eu descobri... a professora estava explicando smbremédios la na
escola, ai eu vi que eram 0os mesmos remédios queneava. (...)
(sexo masculino, revelagdo aos 15 anos, idadeagutd anos)

O segundo tipo ocorreu com a descoberta autbnoma ou
desconfianca: os participantes descobriram aosogayze se tratava de
HIV/aids, por meio das explicagcbes graduais solpeblema no
sangue”, “bichinho no sangue”, relacionadas a rsétade do remédio.

N&o, eles nunca ficaram me falando assim sobrensas eu ja sabia,
mas eles ndo falavam nadeEles quem? A minha mae, meus
parentes... s6 tomava o remédio e deu. EE.spber o que é o HIV...
te falaram alguma vez? N&o.E vocé aprendeu em algum lugar?
Ah&. Onde? Na escola... e a minha irma aprende, né, e aapia
minha mae, que ela é mais velha né. Mas ela ndgfalmim, mas a
gente tem os livros, a gente escuta filme na evi(sexo feminino,
revelacdo aos 9 anos, idade atual 11 anos)

Na verdade eu ndo me lembro bem quem me contoupraasim
mesmo eu fui tomando remédio dai eu soube sozoomaecei a fazer
cursos ali [grupos no abrigo], que tem até hoje,pauco tempo que
comecou. Ja falei varias coisas sobre aids comicdlpga. (sexo
feminino, revelacdo aos 9 anos, idade atual 12)anos

Quando eu fui crescendo eu mesma fui relacionantoapisa com a
outra, eu mesma me toquei do que eu poderia &s.rBésmas viviam
dando palestras sobre isso, a gente assistia/ilbhg umas pessoas de
fora, que falavam... “usando camisinha néo pegafuerelacionando
uma coisa a outra e eu mesma peguei e me toqieisdapode, eu
tomo remédio, as historinhas que elas contam, tpades’ me toquei,
s6 pode ser que eu tenho o virus HIV. Ninguém nmtocg foi uma
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coisa que foi indo... eu relacionei uma coisataso@l surgiu na minha
cabeca. (...) com 9 anos eu ja sabia. (sexo femimevelagdo aos 9
anos, idade atual 19 anos)

Os remédios constituiram o primeiro indicio pasadévidas,
perguntas e constatagdes pessoais em relacaciLsgio de saude e 0
seu diagnostico, quando houve descoberta autbnontesconfiancga.
As fontes de informacédo foram a leitura dos rétalos medicamentos,
as aulas sobre HIV/aids na escola, os livros &egis@o.

O confronto conperdas relacionadas a aidesteve presente
na historia de vida de alguns participantes desdascimento. Com o
adoecimento e morte dos pais ou das maes, alémogddagtratamento,
os adolescentes sofreram mudancgas relativas ggaatanto e a guarda
por parte dos tios ou dos avds. A morte dos paisitfenciada com
pesar, sendo uma lembranca dolorosa para aquedeficgtam 6rfaos
durante infancia.

Foi muito ruim, né, perder a mae. A gente pensaajgente ndo é
nada, ndo € ninguém sem a mée, né. (...) Minha émaao sei, ela
ndo sente ainda porque é crianga, se ela fosse atlai@ sentir. E eu

também sinto, quando a minha mée morreu, eu chmaiaramba, foi

até na casa na minha tia, ndo dormi o dia int@ido, dormi a noite

toda.(...) E nem eu sei ndo sei do que tambémeSgus ela morreu

no hospital, s6 que do que eu néo sei.(...) e edetro de casa
perguntei “e a minha mae, ta bem?”, ele [o tio]dentro de casa, dai
ele: “morreu”. Cheguei até a bater com a cabecah@m. Ficava

assim, “porque isso Deus, porgue isso Deus...'jymeu ndo queria
assim que ela morresse, porque mae € tudo, néofa &m que

aguentar né. Tem vezes que eu vou no cemitéritavisia, acender
vela. (Sexo feminino, revelacdo aos 10 anos, idadd 12 anos)

Desde muito jovens, os adolescentes vivenciaraas gexdas
significativas. No relato a seguir, observa-se gueacdo emocional de
guando a adolescente era crianca a perda da massfotiada a uma
piora no seu estado de saude que exigiu hospiatiza implicou em
risco de morte.

Cheguei a ficar toda em maquinas, minha avé quéoupmue eu
morri e naqueles trecos la eles me ressuscitagume)as maquininhas,
foi a Unica vez que eu fiquei mais grave, mas etivf@apneumonia,
pontada, esses trecos, eu tive quando era criangaante, vivia no
hospital, vivia sendo furada. A Gltima vez que igudi internada foi
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com 9 anos, porque a minha mée faleceu, eu tive reuaida,
estourou toda a minha boca com herpes, eu tive wmtende
problema, minha mée morreu eu fiquei, sei 14, o $jue me deu...
mas foi a Ultima vez, depois disso nunca mais a&cent(...) Na
verdade elas ndo sabiam como contar que a minhdimh&emorrido
(...) Eu ja estava triste porque eu sentia né, tooite, tem uma
funcionéria que lembra até hoje, toda noite tintmasofa aqui, depois
dessa porta, toda noite eu ia naquele sofa, semagaele sofa e
chorava, chorava, chorava. Ai vinha uma funcion&rigerguntava
porgue eu estava chorando, e eu falava que a midbastava morta.
(...) uma tia de ndo sei quantos graus, dai elalpegentou comigo e
com o meu irmdo e contou. Foi acho que quase umdeggais, mas
dai a gente ficou parado e comecou a chorar..falafuando eu
descobri. Dai eu descobri, voltei pra ca, aqui rEs sabiam que ela
ja tinha me contado, foi 14 e me contou de noveuachorei de novo.
Dai depois de menos de uma semana eu fiquei doem@gcou a
estourar um monte de coisa na minha boca, comecdar debre,
sairam correndo comigo pro hospital e eu fiquegrimada. (...) Acho
gue eu fiquei muito fraca, ndo sei 0 que aconted@mixou a
imunidade, comegou dar aquilo na boca, sei la.o(siexminino,
revelacdo aos 9 anos, idade atual 19 anos)

Nos dois casos relatados acima, constata-se quandman a
noticia da morte da mée para a crianca foi umaulifade para os
familiares e cuidadores institucionais. A prepamapara essa noticia
ndo foi observada em nenhum caso em que houve deslpais. No
periodo de participacdo da pesquisa, a mae de wmadolescentes
estava doente, com possibilidades de ser hospifaliZle acompanhou
0 processo de piora da salde da mae, e mostrgrasaipado com o
gue aconteceria com ele e com o irmao caso ela fizss 0 hospital.

Ela [mae] esta muito doente, vai ter que pararraeathar, ndo esta
mais comendo, come bem pouco. Estava com problemeacostas,
agora esta se tratando. Tem muita ndusea. Fazesntestd bem mais
magra. (...) Ndo vem junto mais ha umas 3 consutas Ela falou
gue se ela ndo melhorar tem que ser internadaPénsei que se a
mé&e ficasse internada o tio ia cuidar do meu irre&&y ia morar com
o0 pai. (sexo masculino, revelac@o aos 15 anoseidal 16 anos)

Nesses trés casos, a revelacdo do diagndsticceaoder forma
predominante em periodo proximo a perda dos paisndp eles ja
estavam doentes e debilitados. No primeiro caseyelacéo foi feita
pela avo. Nos dois ultimos casos, os adolescentdesctdbriram”
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sozinhos o diagnéstico, embora eles nédo tenham uidcl
conscientemente o adoecimento e a morte da mée icahcador que
contribuiu para essa descoberta.

Quanto aos aspectos de conteddo da revelagcdo do
diagnosticq as expressdes utilizadas na revelagdo completanfo
“HIV”, “virus HIV”", “aids” e “virus da aids”, havedo nos dialogos
posteriores a referéncia a a abreviacdo “soro”abtera entrevista, foi
comum a referéncia ao “problema” ou “doenca’, ré@wehdo mencéo
direta ao HIV e a aids. Destaca-se que mesmo estmsihtomaticos no
momento em que a pesquisa foi realizada, para arnparte dos
adolescentes o critério de diagnéstico de aidoij&dnfigurado e ja
houve notificagéo.

A associacé@o entre HIV e aids neste momento coitripara
gue a maior parte dos pré-adolescentes e adolescefd estabelegcam
diferencas entre esses dois diagnésticos. Ndo hoonsenso, alguns
fizeram relacdo direta entre ser soropositivo paklV e ter aids. Uma
das adolescentes forneceu uma explicagdo para aeiswis nomes
diferentes, embora na sua compreensao eles sejaninsos.

E muito ruim falar aids, por isso que botaram o eara HIV. (...) tem
muita gente que ndo gosta de falar aids, que sOH&. Porque
simplifica mais. (...) No remédio estava escritd/Héntre parénteses
aids. A minha mée explicou pra mim que era a mexiga. Que HIV
e aids & a mesma doenga, ela explicou como sesstiexplicando os
dois juntos. (sexo feminino, revelacéo aos 7 aitzgle atual de 14
anos)

Por outro lado, houve mencéo a diferenca entre élfids. O
relato a seguir indica a preocupacao da particgpamt reconhecer-se na
soropositividade para o HIV, sendo que ela aindaini&iou o uso de
medicamentos, embora seus pais ja utilizem.

As pessoas de fora ndo entendem... que tem o k¥ e aids, que a

aids é quando esta bem doente, mas o HIV ndo éabsim. O caso

nosso [ela, o pai e a mae] é o HIV, ndo é bems aiib estamos bem
doentes. As pessoas nao entendem, elas achamtgde & mesma

coisa. (...) ela 1é muitas revistas, ela sempr& lesido bastante coisas
sobre isso. (sexo feminino, revelacdo aos 10 adade atual de 12

anos)

As informacg0es abordadas foram relacionadas a side€eg de
tomar os remédios e continuar aderindo ao tratameos riscos
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implicados na ndo-adesdo (adoecer e ser hospiajizao bom
prognéstico com “vida normal” e esperanca, os a@odacom a
transmissdo para outras pessoas quando houvessricadaos com
sangue. Esses aspectos das informacdes forneciddemp ser
observados nos seguintes trechos:

Ela [psicéloga] falou que eu tinha HIV, que ndo awat era s6 tomar
o remédio direitinho, que eu ia viver a mesma qdade de anos que
se eu ndo tivesse. Nao lembro bem, faz tempoxo (§minino,
revelacdo aos 10 anos, idade atual 18 anos, maemenma de 2
anos)

Foi quando ela me contou, dai ela me disse parartomais cuidado,
pra ndo transmitir para as outras pessoas quarndsasaue. (Sexo
feminino, revelacdo aos 11 anos, idade atual 18)ano

Me contaram que eu tinha aids e que eu tinha quartcemédio por
causa da minha saude. Com 9 ou 10 anos. Contimmeindo e tomo
até hoje. (sexo feminino, revelacdo aos 9 anodeidtual 12 anos)

Ela me explicou que as pessoas soropositivas teanvitha normal, e
eu sei disso, eu tenho uma vida normal, eu soua, fak... (sexo
feminino, revelacao aos 10 anos, idade atual dmag).

As metéaforas que os pré-adolescentes e adolesaatiéegram
como utilizadas pelos cuidadores foram sobre d&tihhos”,
“inimigos”, “virusinhos”, “bichinhos”, relacionanda importancia dos
remédios para fortalecer os “soldadinhos” e enfaqu o0s
“bichinhos”/" inimigos”.

Na verdade, antes de vir pra ca eu nunca soubguaato eu vim pra
ca, contavam umas historinhas de soldadinhos. ritlasa contaram
direto “ah, tu tem HIV”, elas diziam que se ndo &ssE 0 remédio o0s
soldadinhos iam ficar fracos, ai os inimigos iarmcat e matar, elas
contavam assim. (sexo feminino, revelagédo aos 9,adade atual 19
anos)

No médico, quando eu era pequena, eu lembro quéleda bem
assim, “vamos ver se estd boa pra matar essesnhiougom o
soldadinhos”, falavam assim como crian¢a. Tu nentalta que é
uma doenca. (sexo feminino, revelagédo aos 10 @fede atual de 16
anos)
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Minha mae quando eu era mais pequena dizia queéfpai, mae e
filha] tinhamos um bichinho, eu n&o entendia muitem... um

bichinho, mas que néo era o fim, que dava pra gendom ele. Ela
disse que eu tinha um bichinho no sangue, mas eadave detalhes.
Ela me explicou quando eu era menor, mas nao rse disilome, ndo
me disse nada. (...) [na revelagdo] Minha mée npdicexi bastante.
Ela explicou que as defesas baixam, a gente é wropwmais fraco,
mais facil de pegar doengas, mas ndo € nada as@exo feminino,

revelacdo aos 10 anos, idade atual de 12 anos)

Apenas uma pré-adolescente mencionou que na réeedagvo
informou sobre a gravidade da doencga, a inexisiéeicura, e que se
ndo houver adeséo ha risco de morrer. Os terma®si$aram “doenca
perigosa”, “doenca ruim”, e “ir la pro céu”.

“Tu tem tal doenga que é grave, ela ndo tem cufi@r.tem né, mas,
mas a gente ndo sabe ainda qual é a cura. Ela“faleens que tratar e
cuidar, porque sendo...” (...) Tem horas assimegupenso. (...) Nao,
ela ndo tocava nesse assunto. Quando a gentesfafa, &la diz, “0,
cuida com essa tua doenca que é perigosa”, falam @sa mim. (...)
Pra mim se cuidar melhor, ela fala, se a genteseawuida... € capaz
da gente ir & pro céu. (...) Essa doenca é ruate @mcontecer isso se
eu ndo cuidar. (...) (sexo feminino, revelacado Hdsinos, idade atual
de 12 anos)

Os aspectos relacionaisda revelacdo foram marcados pelos
primeiros investimentos diretos dos adolescentedmntaracfes com 0s
cuidadores com o objetivo de compreender a dogmga,meio de
perguntas sobre a razdo de tomar remédios e tampbénmeio de
resisténcias a toma-los. As reacBes dos cuidadaesesses
guestionamentos caracterizaram 0s aspectos redésida revelagdo do
diagnostico, e indicaram quais seriam as possinid de obter
informacdes no contexto familiar. No caso do momerh que foram
revelados os termos “HIV” e/ou “aids”, houve mengatristeza e ao
choro por parte das mées. As conversas foram eoasigs “calmas”.
As mées foram as pessoas mais acessiveis pararsamvnforme o
relato a sequir:

Eu converso mais com a méde, ndo sei, com a méaeeeidentifico
mais, com o0 pai... ndo que eu goste mais da ma&eemae identifico
mais com ela, ela sempre foi de conversar maisgmmaia nunca me
escondeu as coisas, ai ela é amiga. (sexo femirgmelacdo aos 10
anos, idade atual de 12 anos)



115

Nos casos de transmissao vertical, o diagnostiddldes/ou a
aids foi informado pela mée na maior parte dosg;asm 3 casos por
psicologos, em um caso pelo pai e em um caso példasegredo com
relagdo ao diagndstico foi presente em todos ossca®bserva-se o
segredo como um fendbmeno sistémico quando a adatesanalisa as
razdes que a avo teve para nao revelar quandeaetaemor — medo de
gue por ser muito pequena fosse incapaz de mantsagmedo — e
também a falta de coragem de ambas para convérsdamente sobre
0 assunto.

N&o, minha avé ja sabia quando eu tinha 6 anossuAsd soube
quando a minha avé falou, quando eu tinha uns 1Dloanos, ou 9,
por ai, ai que ela falou, porque ela queria esgamélenao queria falar,
com medo. (...) Decerto medo que eu fosse pequénaire ja falasse
pra todo mundo.(...) Dai ela deu um tempo pra escer um pouco,
né, e falar né, porque nem ela nédo tinha coraggnmer@ eu tinha
coragem de saber que eu tinha isso. (sexo femirenelacdo aos 10
anos, idade atual de 12 anos)

Com relacdo addeal de revelacdo do diagndsticoa maior
parte dos participantes gostaria de ter sido irdolanmais cedo do que
efetivamente foi a respeito do diagndstico, e oivaogprincipal foi a
compreensdo da necessidade dos medicamentos. Asoapes
consideradas ideais para revelar o diagnosticonf@as cuidadoras e 0s
psicélogos. Quanto as cuidadoras, isso se cammiepelo vinculo e
pela expectativa de franqueza por parte das pessassdiretamente
envolvidas no cuidado desde o inicio do tratamento.

Quando vocé acha que teria sido bom&ntes dos 10 anos era bom.
(...) Ter contado, porque tomar os remédios. $aber da boca da
minha ma&eComo ela podia fazer issoBentar comigo e contar. (sexo
masculino, revelacdo aos 15 anos, idade atuald$) an

N&o, eu acho que eu era mais criada na minha @ éoi até bom
ela contar também. (sexo feminino, revelacdo acsnd8, idade atual
de 12 anos)

As sugestfes sobre a forma ideal de revelacaoatmdbtico
foram demarcadas pela relativizagdo das diferengasvivéncias de
cada adolescente em cada familia. Segundo os selzdbe aos pais
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avaliar a maturidade da crianga para contar, edamntp cuidado com a
forma de contar, incluindo a expectativa de bongpéstico:

Depende de pai pra pai, mas quando eles achamsgadem pra
contar, que a crianga ja esta mais madura, ja godéar. (...) Ir
explicando, pra pessoa nao ficar horrorizada, quefin de tudo,
talvez explicando pra ela, como funciona.(...) ¢sefeminino,
revelacdo aos 10 anos, idade atual de 12 anos)

Foi avaliada de forma positiva a revelacao “cetiodm menos
idade” pois previne que o0 adolescente tenha umgdoede revolta
contra os pais e se sinta enganado por eles, @e pee estdo mentindo.
A comparacdo desta revelacdo com a revelacdo dgaadoi
mencionada, como ilustra o seguinte trecho:

Saber assim com menos idade, porque ai com mais ida dizer que

€ mentira, vai brigaifPode reagir assim?Tem pessoas que € assim,
né, quando a mée fala que nao é filha dela, deptEs mae que é
assim, né, tem uma filha s6 que ndo é d@lze ndo é dela como?
Que adotou. Ai ela pega e fala quando a filha tBrarfos, a filha vai

la e briga e sai de casa, fica toda revoltada pomjunae nao disse
antes.E o que vocé acha que a filha sente nessa situac&énhte
muita dor, né. (...E nesse caso da adocao, vocé acha que a pessoa
pode se sentir assim?E. E no meu caso também. (sexo feminino,
revelacdo aos 10 anos, idade atual de 12 anos)

No caso dos pais ndo conseguirem contar sozinhosseo
houver muita demora, a ajuda do psicélogo foi a®rsida a melhor
opc¢éao no sentido de mediar o relacionamento dhissii auxiliar o filho
a compreender as dificuldades dos pais e a protsgeais da reagdo do
filho. Essa compreenséo pode ser observada néssrelae seguem:

A melhor pessoa pra contar é a psicéloga, eu asgimaporque se for
contar pelos pais, ele vai ficar brabo, e a psg®leai conversando,
vai acalmando a pessoa. Os pais ndo é boa idéigaetulpar o pai
porque o pai ndo falou antes, essas coisas, agpsic@oga ndo, a
psicéloga ndo tem como ele culpar, vai estar caavelo com ele, vai
explicando tudo. (...) A psicologa pegar, chamer eldizer assim “oh,
tenho que te falar um negd6cio que teus pais sombgreando tu era
maior, que tu tens o virus do HIV, s6 que eles tefo culpa, eles
tiveram medo de te contar antes pra ti ndo ficdo mssim com eles,
s6 que agora eles estédo arrependidos de ter @dootito tarde. Ai por
isso que eles pediram pra mim te contar, dai ewersa contigo,
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certinho, explico, ai tu ndo vai ficar tdo brabovai entender
melhor”.(...) Mas também né, tem cada adolescente pensa
diferente, eu penso assim. (sexo feminino, revelag® 7 anos, idade
atual de 14 anos)

N&o sei, acho que tem que conversar com a criangadg ela tiver
um pouco mais de consciéncia.se alguém fosse conversar com a
pessoa para contar, como poderia fazerPai eu ndo sei, ndo sou
psicéloga. Tu sabe, ndo sabé&xé acha que o psicélogo deve fazer
isso? Aha, porque ele sabe conversar com as pessoas,psxar
assunto, e dai € uma coisa que pouca gente sab@&?NE&u acho isso.
(sexo feminino, revelagédo aos 10 anos, idade deuab anos)

O aspecto relacional da comunicacdo também foitirath,
pois para revelar é preciso ndo estar com presstgrse explicar com
calma para a pessoa compreender. A faixa etariafdencia para o
ideal de revelacdo foi entre 8 e 10 anos. A realfi@dolescente é
considerada imprevisivel, pois isso depende detafsticas pessoais.

Conversando... sentar com calma, néo tudo apressadiein calmo,
pra pessoa entender.(...) eu pra mim nao foi jfiflmas eu ndo sei
explicar como vai ser para 0s outros. A gente nés éutros...Tem
alguma pessoa que é a melhor pessoa pra falavédico eu acho
que melhor a é psicéloga.(...) ndo sei... € bontac@uando esta mais
grandinho, né, porque quando esta pequeno ndodentea, quando
tem uns 5 anos.(...) eu ndo sei qual é uma boa,idads acho que
com 8 anos, que ja aprende mais as coisas. (0.)sedcomo eu
entendi, eu sempre fui esperta, ndo é pra me atlaara minha mae
disse que eu sempre fui esperta. (sexo femininelagdo aos 9 anos,
idade atual 11 anos)

Primeiro eu ia perguntar pra pessoa se ela corgssgedoencga, eu ia
explicar um pouco sobre ela, ia falar sobre tratdmesobre tudo,

depois eu ia chegar o ponto, primeiro explicar anga, o tratamento,
depois chegar ao ponto. (sexo feminino, revelagio9anos, idade
atual 19 anos)

As reacBes a revelacdo do diagndsticdos adolescentes
infectados por transmissé&o vertical foram reladi@sacom a presenca e
com a auséncia de preparacdo anterior, com a dsjtade afetiva
dos cuidadores para permitir dialogos sobre HINte a responder suas
dividas e com a condicdo dos cuidadores de trangmeitspectivas
otimistas em relag&o ao tratamento e ao futuro.
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Explicar que a pessoa soropositiva leva uma videmab (...)

Depende de cada um, eu nunca fui de ficar assystadsa tem
criangas que ficariam. (sexo feminino, revelacds 30 anos, idade
atual de 12 anos)

Eu assim eu sou uma pessoa que ndo me revolteffiqui brava
porque eu n&o sou revoltada. Ndo fico de mau hunbrue desde
pequena, eu nao sou, nao sou revoltada com nadea Ag fosse uma
pessoa revoltada, esperneava. (sexo feminino,agd@laos 9 anos,
idade atual 11 anos).

As reacBes mencionadas pelos participantes mastréngs
tendéncias, as quais foram marcadas pelo “sustEle “choque”. A
primeira tendéncia foi caracterizada pelo medoadeess preconceito e
rejeicdo dos amigos, ndo poder fazer as coisapepsmas da sua idade
fazem. A aceitacao do diagndstico foi realizada copassar do tempo,
conforme se observa no seguinte trecho:

Foi como... como € que eu vou explicar... no confecam choque,

mas depois eu fui acostumando. (...) Pensei gseriauim, né... (...)
N&o sei... as coisas ficaram passando na cabe&a.eram tdo boas...
mas nao eram s6 ruins, mais ou menos. (...) Algwenadembro... eu

pensava assim, se 0S meus amigos soubessem, & teA@migos,

ndo ia poder ir no colégio, essas coisas. (...) @eeiam mais falar
comigo, que eu nao ia ter mais nenhuma amiga &g faa contar as
coisas. (...) No comecgo assim eu ndo falava comugim... ninguém

no colégio... depois foi passando o tempo, passandempo, eu

comecei a conversar. (...) Sobre isso nédo... eleceina ter amizades.
(sexo feminino, revelagéo aos 7 anos, idade atuahdcanos)

A segunda tendéncia foi de recusar-se a acreditar
diagndstico, ndo acreditar que a noticia era verd&dcomo se ndo
houvesse reacdo. Entretanto, em um dos casos ad@escente
comecou a ter dificuldades de relacionamento nala&ascom queixas de
agressividade com os colegas. Além disso, ela s®uoinsegura e
hipervigilante em relagdo ao medo de transmitir ¥ ldara outras
pessoas, caso se machucasse, e passou a brincaraoanamigos para
N&o correr esse risco.

Nem sabia, nem acreditava, pensava que era ménjirRorque era
pra mim ja saber, eu nem acreditava, nem imagineleas6 falou
assim “tu tem essa doenga, tal, tal, tal”. Eu s@ada no sofa assim,
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sem mais sem menos. (...) Ndo, a gente nem fal@aha gente nem
fala.(...) Fiquei de cara séria. (...) Nao sei,peefiro ficar dentro de
casa do que andar na rua com as criancgas.(...yd&gorque eu ndo
gosto de brincar. Ai minha v6 manda eu ir brincauendo vou. (...)
Numa dessas eu posso me machucar, sair sangadle espirrar em
alguém e transmitir. Ai tem de vez em quando euwcbrde corda, mas
assim nada que é mais perigoso, pra ndo acontes®r porque se
acontece né... De eu transmitir pra outras pessg@ssxo feminino,

revelacdo aos 10 anos, idade atual de 12 anos)

A terceira tendéncia também incluiu o “susto”, mesdominou
0 “desanimo” e a manutencdo dos sentimentos pamesmo. Os
pensamentos foram relacionados a forma de contagio,o
comportamento foi de interrupcdo da medicacdo portampo breve,
até reavaliar a necessidade de manter a adeséo pairio bem.

Foi um susto né, eu ndo esperava isso né... Fananvai fazer... Foi
um susto..O que vocé sentiuDesanimoComo foi esse desanimo?
Ter descoberto isso, nem todos 0s jovens tem. Pemseomo pode

ter acontecido, que veio transmitido da minha rtd¢.N&o cheguei a
falar disso com ninguém.(...) Fiquei quieto comigesmo, continuei

tomando os remédios e vindo na consulta.(...) Figue semana sem
tomar... acho que fiquei com preguica, esquecjaX.méae deixa em

cima na TV. (...) Sim, ela chegou e viu que aind@vam la os

comprimidos. S6 perguntou porque eu ndo tomei @démm Disse que

ndo, que esqueci. Nessa vez, tinha 15 anos. Foigdgpe eu descobri.
O que fez vocé tomar novamenteAcho que é melhor pra mim.
(sexo masculino, revelacao aos 15, idade atuahd$)a

Um dos comportamentos observados como reagdo ao
diagndéstico foi a busca por maiores informacesspeito do HIV e das
formas de transmissdo. Em algumas familias, osnemssudigados a
sexualidade e prevencdo ndo sédo abordados come;lae material
informativo disponivel no servico de saude foi edt@slo para atender
essa necessidade de informacgéo especifica. A eseotalevisdo foram
0s outros meios mais citados como fonte de infobiesc

(...) quando eu vinha aqui [servigo de saude] gayee uns livrinhos,

eu li assim como é que a mulher pega e o hontero. que vocé
descobriu? que a mulher pega... se 0 homem tem, e ele a mulhe
fazem relacéo, eles pegam se eles ndo cuidar. 2mbém para fazer

o tratamento para 0 neném néo pe@amo é esse tratamento para

0 neném nao pegardomar o remédio.E como é que o homem e a
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mulher podem fazer para ndo pegar na relagcao®@sando camisinha.
(sexo feminino, revelagdo aos 11 anos, idade afuahos).

Foi relevante observar que na perspectiva dos samiees que
foram infectados por transmisséo vertical, a stisaGiio torna menos
dificil receber a noticia do diagnéstico, em corapao com
adolescentes que foram infectados por outras fomeasransmissao
durante a adolescéncia.

Pra mim é normal porque eu sempre tive, eu achosqueu tivesse
pegado depois ia ser pior, como eu sempre tivengmaé normal, eu

sei que é uma doencga (...) (sexo feminino, revelagd 10 anos, idade
atual 18 anos, mde uma menina de 2 anos)

A comparagdo também foi estabelecida entre as esagd
receber do diagnostico em um adolescente infegtedatransmisséo
vertical e em um adolescente infectado por trarsginisexual. No caso
de transmisséo sexual, eles acreditam que as sesglfam o choque e a
raiva de quem contaminou, pensamentos de mortede o adoecer,
comportamento agressivo e vontade de “matar” appegsge transmitiu
o HIV, conforme pode ser observado no relato aisegu

Um adolescente que souber da noticia agora vaeqtesruma reagéo
de querer matar a pessoa que passou pra ele.é&udaichoque ficar
tomando de repente um monte de remédio, porque émomte
remédio, sdo grandes, pra acordar todo dia, toeraédio, tomar
remédio. Eu acho que é um choque. Ainda bem queiepassei por
isso. (...) ja acha que pega um monte de doeneasapim monte de
merda, acho que é um choque. (...) Pensa que jina@er, porque
tem gente que ndo sabe a diferenga entre HIV e d#xo feminino,
revelacdo aos 9 anos, idade atual de 16 anos)

Pensando na transmissdo sexual na adolescéncigefite a
I6gica da culpabilizacdo do adolescente por seumfmstamento
errado”, pois o HIV advém desse comportamento gapeseringa
contaminada ou n&o usar camisinha. Observa-se porlago a
conscientizacdo a respeito das formas de prevatgdmnsmissdo do
HIV. De acordo com a participante, como a “culpa’d@ proprio
adolescente, entdo neste caso 0s pais podem agudeontar o
diagndstico, jA que ndo correm o risco de ser dossanem da
transmissao vertical nem de ter enganado o filho.



121

E diferente, porque ele buscou com a prépria mapSe ele sabe que
ndo foram os pais, que nao foi pela gravidez, etaceu de ele ter
agora, é porque fez alguma coisa de errado. Oag®rom a mesma
seringa de uma pessoa que tinha, ou fez relacamlseam alguém
qgue tinha e ndo usou camisinha, ai ele pegou, poelgl ndo se
preveniu. Ai ele ndo tem como culpar o pai, foi gle buscou com a
propria méao, foi ele que ndo quis se preverlit.nesse caso, pra
contar seria diferente?Pra contar, um pouco vai ser diferente né, dai
a psicologa, ou mesmo o0s pais podem falar, porqugais nao
tiveram culpa, eles podem dizer que o filho fezialg coisa errada, e
que pegou, s6 que sé agora que eles descobriraég i por causa
da gravidez, essas coisas, e explicar o motivoetpipode ter pego.
(sexo feminino, revelagdo aos 7 anos, idade atualichnos)

A adolescente que foi contaminada pela via sexdatiu que o
diagnéstico foi comunicado por aconselhamento né @® pré-natal.
Ao receber a noticia, sentiu “choque”, mas seguamn@aminhamento e
fez o tratamento do filho exposto, que sororrevert®go apds o parto
tentou suicidio, teve muita dificuldade para segairtratamento
medicamentoso.

Ai eu fui fazer o exame né, fui nas consultas.d~&xame no CTA...
ele [companheiro] foi comigo, perguntaram se eleriqufazer, ele
disse que queria. O dele demorou pra vir, quando deu sim
[soropositivo para o HIV]. Ai eu fiz outro exameoeresultado saiu
quando eu estava de 8 meses, deu sim [soropaggitizoo HIV]. Ai eu
fiz o tratamento no ultimo més, fiz ceséarea, troale até um ano e
oito meses, ele ndo pegou, tomou remedinho e regadi virus. (...)
Eu ja sabia que eu tinha, eu passava mal quandavéoos remédios,
era muito remédio. Uma vez eu tentei me matar, @oualéas depois
gue eu ganhei o menino, tomei muito remédio... gassnal, fui
internada.(sexo feminino, aconselhamento aos 14, adade atual de
18 anos, dois filhos).

Apés o término do tratamento do filho, ndo continuo seu
tratamento, até que engravidou pela segunda vegsakpde realizar
novamente o tratamento na segunda gestacdo, ga@aloeceu e ndo
foi possivel a sororreversdo, confirmando-se astrégsdo vertical.
Nesse momento, a adolescente percebeu a gravidaiteiacao.

Ao comparar a reacdo desta adolescente com a dogisde
adolescentes contaminados por transmissdo vermiosérva-se que foi
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em parte semelhante a deles — choque inicial epastiesligamento da
gravidade da situagéo — entretanto, a tentativsuiddio a diferencia e
a aproxima das reacfes emocionais dos participadigdtos. Observa-
se que a intensidade da reacdo condiz com a presisii demais pré-
adolescentes e adolescentes participantes da pasqurespeito da
reacao esperada para quem recebe o diagnésticiolea@Encia.

Com relacéo a viséo deles a respeito das reac@eadidios,
apenas duas participantes conversaram com suas anéespeito de
como elas reagiram ao proprio diagnostico, e do aggreu neste
momento. Observaram que a mae se sentiu muite, trahalada”, com
raiva do pai e culpada por ter Ihe passado o HINAmamentag&do, mas
depois conseguiu superar esses sentimentos.

E que, depois que eu conversei com a minha maé@efiquei muito

triste... porque a minha mée quando ela soubeoet@g@u a chorar...
que ela ndo se sentia muito bem quando ela sowbelgtinha... meu
pai ndo teve coragem de falar, procurou os amigofgtja, e eles
foram em casa e ajudaram. Ele achava que elaada ffiste. (sexo
feminino, revelacdo aos 10 anos, idade atual dnag)

Pelo jeito que eu sei, que eu penso, que ela [maedplou, ela ficou
muito abalada, porque ela pensou que se ela seulb@sss, tinha
como ela se prevenir, tinha como eu ndo ter, pooguro ela ndo
soube, ndo teve como ela fazer nada. (sexo femirgwelacdo aos 7
anos, idade atual de 14 anos)

Os demais adolescentes, mesmo sem ter conversadpeito
disso com suas maes e seus pais Soropositivos,ranamst que
acreditavam que esta noticia é dificil para ostaduNo trecho a seguir,
0 modo como a noticia foi dada para a méae foi adalpela adolescente
como um fator importante na reacdo de revolta ist@esia com relacao
ao tratamento. Ela acredita que o diagnésticojfmjddo” para a mae, e
gue isso contribuiu para que ela tenha iniciadecode drogas.

N&o sei, acho que pra minha mae ter se revoltadm &uerer fazer o
tratamento provavelmente eles devem ter jogaddataéam assim “tu

tem o HIV”, e deu. Porque ela se revoltou de umenfoque ela ndo
quis fazer o tratamento, ndo quis fazer nada. Acadrdrando no

mundo das drogas ainda... (sexo feminino, revelagd® anos, idade
atual 19 anos)
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Houve referéncia as fantasias acerca do impactucienal
deste diagnostico para os pais, gerando choqueodareMesmo sem
acesso direto as vivéncias dos pais, os filhosnfoempéticos e
mostraram compreensao em relacdo as dificuldadesupde que os
pais tenham enfrentado quando souberam de suaosididdade e da
soropositividade do(s) filho(s).

Quadro 09. Apresentacdo do Nuicleo Tematico 3. Tratamento e
Enfrentamento na perspectiva dos adolescentes, sategorias,

subcategorias e elementos

Nucleo tematico 3. Tratamento e enfrentamento

Caracteriza tratamento, bem como os aspectos tgréeiem no tratamento e nas estratég

utilizadas para enfrentamento da soropositividade.

Categorias Subcategorias Elementos
3.1 Caracterizagdo do 3.1.1 Cuidados com o HIV ARVs
tratamento Exames
Consultas
Concepcdes que 3.1.2 Cuidados com a saude Alimentacéo

determinam a
compreensao do

Concepgdes sobre os cuidados

N&o usar drogas
Prevenir doengas

tratamento. necessarios para promover a Antencéo aos sinais do
salde e cuidar de si. corpo
Preservativo
3.2 Aspectos que 3.2.1 Revelacédo do diagnoésticd “Saber cedo”

interferem no tratamento
e no enfrentamento

Condig8es que facilitam
ou dificultam a realiagdo
do tratamento conforme ¢
prescricdo dos

Aspectos associados a revelacd
completa na infancia e na
adolescéncia.

Saber antes de adoecer
oSaber antes de estar

morrendo

Segurancga nas relagdes

familiares e sociais

Respeitar os pais

profissionais de salde, e
enfrentamento da
soropositividade.

03.2.2 Organizagéo do Servigo d
Saude

Caracteristicas dos servicos de
salde que prestam atendimentd
as pessoas vivendo com
HIV/aids, no que se refere a
disponibilidade de insumos,
procedimentos e recursos e a
relacéo estabelecida entre os
profissionais de salde e
pacientes.

e Vinculo com o médico
Mudancga da pediatria para
setor de adultos
Confianca

Intimidade

3.2.3 Medicagéo

Aspectos associados ao uso de

Caracteristicas do remédio
Esquema terapéutico
Esquecimento

medicamentos ARVs

as
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3.2.4 Relag0es sociais e Segredo x Revelacéo
familiares Mentiras

Medo
Caracteristicas do Rejeicéo
relacionamento entre o Preconceito

adolescente vivendo com
HIV/aids e as pessoas da rede
social e familiar.

3.2.5 Préticas religiosas Deus
Fé
Experiéncias ligadas a Vacina
espiritualidade. Cura
3.2.6 Aspectos Psicol6gicos “Pessoa normal”
“Doenga normal”
Sentimentos, pensamentos, Acreditar na eficicia dos
crencas e comportamentos da | remédios
pessoa em relacéo ao Esperanga
diagnostico, ao tratamento e ao| Pertencimento ao grupo
futuro. Projeto de Vida

Para os adolescentes, tatamento foi caracterizado pelos
ARVs, pelos exames e pelas consultas, e tambéra peidados com a
saude — alimentacéo, ndo usar drogas, prevenircdeeromo gripe e
resfriados, prestar atencdo aos sinais do corp gracurar o médico
em qualquer alteracdo ou mal-estar. Para os adokescacima de 14
anos, o preservativo foi associado aos cuidados @aosalde para
prevenir outras DSTs. Para os adolecentes entre I3 anos, o
preservativo foi considerado um recurso de prevepada ndo passar o
HIV para outras pessoas mas nao foi associadovarm&o das DSTSs.

De acordo com os adolescent@sevelacdo do diagndsticoé
um aspecto que auxilia no enfrentamento da soribpdade e na
adesdo ao tratamento. Eles destacam que “saber, cadizs da
adolescéncia, antes de ficar doente, antes derestegndo, € a melhor
forma de ajudar a pessoa a “se cuidar’. O aumentespeito pelos pais
também foi mencionado como decorréncia da revelacdo

Foi bom ter sabido nessa idade [7 anos]. E umadodm querer
ajudar, porqgue tu contando quando a pessoa é pggassim, ou
adolescente, ela ja vai querer fazer o tratamgatojai querer se
cuidar. Agora se tu contar quando é maior ou quaesiiver
morrendo, ai ndo vai querer fazer tratamento, ess&sas. (Sexo

feminino, revelacdo aos 7 anos, idade atual dendéd)a

Jéa ia saber, ja ia se cuidar mais, ja ia ter madado. Eu poderia até
respeitar mais [a méae] né.(sexo feminino, revelag®10 anos, idade
atual de 12 anos)
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Outra fonte de auxilio que derivou da revelagaalidgnostico

foi o desenvolvimento de estratégias para lidar goenguntas e
situacdes desconfortaveis nas relagbes familiaresciis, quando as
pessoas questionam sobre a doenca, a necessideziaédtho e de ir ao
médico. Quando os adolescentes ndo conhecem oodtagn ndo se
sentem seguro para responder a essas demandaparsedecidir se é
melhor mentir ou se a pessoa € capaz de entegdeurdiavel para falar
a verdade:

Eu ndo sabia o que falar pras pessoas que pergumtav agora se €
uma pessoa de confianca, se ela perguntar eu glisso Se ela
perguntar alguma coisa, como eu estouQaino vocé ficava se te
perguntavam e vocé ndo sabig?.) ficava nervosa.(...E vocé
respondia o que...) ficava quieta. (sexo feminino, revelacdo hbs
anos, idade atual 12 anos)

Eu falava pra eles, e meu sobrinho mais velho &lpra minha

sobrinha que era colesterol, né, porque ele jaas@mi minha mae
mandou falar que era colesterol. Dai agora nacaagmha sobrinha
ja sabe, mas 0 meu sobrinho ainda pensa que decoless vezes eu
nao falo nada. (...E como vocé sabe que ela sabeQue ela

perguntou pra mim depois... porque eu menti praedtadisse assim
“sua mentirosa”, dai eu falei assim “eu ndo”, daifalou que a méae
dela tinha contado pra ela. Mas dai nunca mais faisso. Mas agora
eles ndo perguntam mais. S6 o meu sobrinho pegdaney falo que
€ [0 remédio] pra machucado. (sexo feminino, r@&maaos 9 anos,
idade atual 11 anos)

Com relacdo aorganizacdo dos servicos de saudeos
adolescentes avaliam que o vinculo com o médicoglacdo de
confianca e a intimidade estabelecida com ele steneim um fator que
auxilia no enfrentamento e no tratamento. A boaeg&pcia com o
médico pediatra foi um dos fundamentos da reprasgatde que a
equipe do servico de saude oferece seguranca, a&paioolhimento
diante das dificuldades do tratamento.

Os adolescentes que ja fizeram a transicao dogsguediatrico
para o servico de adultos afirmaram que essa madandlificil, pois
estavam acostumados com os médicos, que conhesianas histérias.
A transicéao foi dificil até desenvolver “intimidddeom o novo médico.
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Sempre quando eu vou no médico, se eu tenho algliwvida, eu
pergunto, agora eu tenho mais intimidade com a caddie adultos],
se eu tenho alguma coisa na minha cabec¢a que eu gerguntar eu
pergunto. As vezes eu fico meio assim... 4s veze&sguUeCo, as vezes
chega la e eu esqueco, eu saio de |4 e lembro..Cémo foi a
mudanga no local de atendimento?oi bem ruim, eu ja estava
acostumada com os médicos que me atendiam desdearieles
contam as histérias, quando eles entravam pra meed#édio eu
comecava a chorar, quando eu ficava internada. ®ueco foi
estranho, depois eu fui conversando com a doutotavee mais
intimidade com ela, agora estd bem. (sexo femimexelagcdo aos 9
anos, idade atual 19 anos)

Uma das adolescentes que ainda ndo fez essa di@mnsiizou
uma metafora para explicar como se sente diantadexessidade. Ela
comparou a mudanca a migracao, quando a pessoadewdaa e lugar
de residéncia, e passa a ser uma desconhecidavoolugar, assim
como desconhece as pessoas do lugar. Ha duvides smino vai se
sentir com 0 novo médico e a hova equipe.

N&o quero ir, eu acostumei aqui. Aqui eu conhegpo tmundo,
conheco o médico, e |4 eu ndo conheg¢o ninguém. Winé mudar
assim. E como se tu morasse em um lugar, conhéeenaindo, e
depois tu fosse pro outro, pra outra cidade, pteaaua, onde tu ndo
conhecesse ninguém, tu ia ficar meio assim, densaitua, no comego
seria assim. A mesma coisa, se tu trocar... eond @ médico que é
pediatra, se eu mudar pra la eu ndo sei se eu wsemtr bem,
porque eu ndo vou conhecer ninguém , ndo vou cenltemédico,
nada, agora esse médico eu conhego bastAlgeém conversou
contigo sobre essa mudanca® minha mae... “vais ter que ir pra 14",
“ah, mae, mas eu ndo quero, la eu ndo conhego énimgla vai ter
comprimido”, “mas uma hora tu tens que ir, com ébsstque tomar
comprimido”, “ah, uma hora, mas tomara que demorgéxo
feminino, revelacao aos 7 anos, idade atual dendd)a

A transicdo adquire o significado de um ritual giggnarca o
final da adolescéncia e o inicio da vida adultaréfanto, aos 15 anos
essa passagem pode ser considerada antecipaddexitdidade da
equipe pediatrica para se adequar ao tempo docatbdde Observa-se
gue o adolescente se sente sem um lugar propsgerrigo.

As caracteristicas danedicacao consideradas dificultadoras
para o tratamento e o enfrentamento pelos adolesctram o gosto, o
cheiro e a quantidade de comprimidos. Também foralatadas as
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dificuldades em toma-los em situacdes externamélifa em contextos
nos quais deve ser mantido o segredo sobre o disgmé Os

participantes assumiram que interromperam o usoatBcamentos. As
dificuldades, estratégias para ndo tomar e paraegoir tomar sdo
exemplificadas no relato a seguir:

(...) Eu jogava o remédio pela janela, com 9 owd6s, depois que
elas perceberam. Alguém viu e contou. Dava enj6g. {inha um
remédio que é horrivel, € muito ruim, € muito ruargheiro, é muito
ruim. Eu me escondia pra ndo tomar, eu me lembm@wen o0 guarda-
roupa, ali tem um lugar, eu me escondi dentro @oado pra nao
tomar remédio uma vez, quando eu tinha 8 anosh&rével, o gosto,
o cheiro, se vocé tomar vocé vai concordar comiggora eu tomo
agora em baga, melhorou basta@iejue te faz continuar tomando?
(...) Pra acabar de uma vez com isso, né, pra paréomar e ndo se
estressar muito com o remédio. (sexo feminino,lag@ aos 10 anos,
idade atual de 16 anos)

O entendimento de que ndo € prejudicial interrompsr
medicamentos quando ndo apresentam sintomas fmimaflo como
sendo compartilhado com a cuidadora. A situacaajeestao ocorreu
guando os medicamentos para 0 més terminaram datéata da nova
consulta.

S6 quando assim falta, dai ela [a av6] diz “entéiad&o precisa nem
tomar, né, porque falta mesmo. Se tu tivesse ainda eu ndo dizia
nada pra ti ndo tomar, né. Mas tu tas boa, tas lwastante saude,
entdo tu ndo precisa tomar agordfas quando falta como?Quando
falta, quando ja acaba o remédio.(...) Ai tem gmerar pra quando
vir pegar a consulta, quando vir se consultar, panaegar o remédio.
(sexo feminino, revelagédo aos 10 anos, idade deuaP anos)

Para acostumar-se com o remédio leva certo temps, @
“Todo dia 0 mesmo remédio, todo dia 0 mesmo gasto,ramargo...”.
Os adolescentes conseguem visualizar os beneficiosgo prazo, de
forma preventiva, em relacdo aos ARVs. Assim, tamdémonstram a
centralidade da crenca na eficacia da medicac&oganfrentamento da
soropositividade:

Uma vez sim, o remédio era amargo. Mas depois ieachstumando,
acostumando, agora eu tomo. [...] Todo dia 0 meemedio, todo dia
0 mesmo gosto ruim, amargo... mas dai depois amnestu(...)



128

Fazendo o tratamento, o virus ndo se manifestawmadrpo, tu bota
ele trancadinho, deixa ele la quietinho, ele namanifesta. Agora tu
nao fazendo, cada oportunidade ele vai se manifestadar gripe, da
0 negdécio que meu pai teve nas costas, e tu vaegamdo a ficar
doente. (sexo feminino, revelacdo aos 7 anos, idadt de 14 anos)

Se ndo tomar remédio enfraquece o corpo, tambéim a&s ndo
descobrir o quanto mais rapido pode até levar aemdem que se
alimentar bem, tomar os remedinhos tudo certo, dugrassa um
pouquinho a minha mée ja fala: “tomou os remédi¢s&%o feminino,
revelacdo aos 9 anos, idade atual 11 anos)

Ajuda a matar o bicho. Mais eu vd tomando, mase eemédio vai
tirando a forga do bicho pra morrer, né. Que anhdaaeu fiz exame
tava tudo bom, e o bicho ta quase morrendo. (sxinfno, revelacdo
aos 10 anos, idade atual 12 anos)

No que se refere aselacdes sociais e familiares os
adolescentes em geral mantém relacionamento présimmoo cuidador
gue os acompanha no tratamento. As relacdes famsilia sociais sdo
permeadas pelas ambivaléncias entre mater o segred@velar o
diagnostico, sendo que o segredo é considerado estnatégia de
protecdo contra 0 preconceito e a rejeicdo, mashdamgera a
necessidade de mentiras.

O medo de que o diagndstico seja descoberto e @l@agsam
sofrer preconceito faz com que algumas situagcgemdemitadas. Em
funcdo de ter que tomar o remédio, é dificil dorn@rcasa de amigos.
Em alguns casos, eles também admitiram que se festide casa ou
fazem passeios, optam por ndo tomar o remédiorn@araorrer 0 risco
de ser descobertos.

Um dos adolescentes cujos pais sdo separadostaayadi seu
pai ndo saiba sobre seu diagnéstico, e ndo salpe pse também é
soropostivo. Os esquecimentos fazem com que elear@éieerse com o
pai a respeito. O pai tampouco teve conversas cfillocsobre assunto.
Assim, como sup8e que o pai ndo sabe, muitas esmeapie freqiienta a
sua casa aos finais de semana, “esquece” o remédio.

Também n&o, meu pai ndo sabe.(...) E dificil de eler e ai eu
esqueco de falar. Os remédios, é dificil pra earlewremédio, sempre
esqueco. Tem vezes que eu levo... (sexo mascuévelacdo aos 15,
idade atual 16 anos)
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No casos dos adolescentes abrigados em instittecaéohecida
como abrigo para criangas e adolescentes vivendo Hb//aids, a
dificuldade em manter o segredo € maior, em funigdique a revelagéo
a respeito de onde moram ja traz em si a revelded@pie sdo portadoras
do HIV. Optam por ndo trazer os amigos e colegagsmla para
fazerem trabalhos no abrigo. A adolescente revela gm muitas

situacBes sua vontade é “explodir’ e contar pageasoas a respeito do
lugar em que mora, mesmo que isso signifique reseka sorologia.

Eu acho que se eu contar pode causar um precgond&iteu penso em
deixar assim sem contar, ninguém me enche o saceeDem quando
da vontade de explodir e contar pra todo mundgd. De vez em
guando da um negdcio assim, eu fico pensando ‘&irigliculo ficar
guardando isso pra mim, os outros ndo saber”, @aodtade assim de
sair contando onde eu moro. Mas nao sei como qesshs vontades
de vez em quando. (...) E saber que aqui moranogesom HIV.
Acho que com qualquer adolescente que mora agsiéa Fica tudo
guardado pra mim, da vontade de sair assim, expi@aixo feminino,
revelacdo aos 10 anos, idade atual de 19 anos)

Ao conhecer o diagnostico, eles assumem a manatemga
segredo no contexto social, bem como do segredo silénhcio no
sistema familiar. Os adolescentes ndo tém certezgudis pessoas
sabem do seu diagnéstico, pois eles préprios nétargan a ninguém,
nao tem essa experiéncia de como é contar, em@@ginam que 0s
cuidadores tenham contado para algumas pessoapegs®as mais
proximas da familia (avés, irméaos, tios) sabemgetxas criangas da
familia.

Se elas sabem, elas fazem de conta que ndo sabesei Bue elas
sabem, s6 que na frente de outras pessoas elammi@on nada, elas
fazem de conta como se elas ndo soubessem @ada.vocé elas
falam? N&o. Entdo nunca te disseram nada... vocé sabe que elas
sabem, mas nunca falaram dissoE, néo se fala. (sexo feminino,
revelacdo aos 7 anos, idade atual de 14 anos)

Ha uma compreenséo de que o preconceito esté lagattmor
do contagio, e ao desconhecimento das pessoas asbi@mas de
transmissdo. A rejeicdo, o medo de ser humilhgol@wocar “nojo” das
pessoas faz com que tanto o preconceito quantgredse constituam
estressores importantes no desenvolvimento de dwmlésctentes e
adolescentes vivendo com HIV/aids.
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As pessoas da familia eu acho que sabem. A geotica&alando pra

todo mundo porque ainda tem muito preconceito, gsiepessoas
acham que transmite assim, sO6 de falar com a pessma gente
entende que ndo é bem assim. (...) A mae delanj@érna] ndo sabe.
(...) Minha mée ndo tem muito contato. (...) Talekz ndo seja muito
bem informada, eu ndo imagino como ela iria reagir) Nao se

comenta nada sobre isso. (sexo feminino, revelagdd.0 anos, idade
atual de 12 anos)

As vezes sim, né, porque meus quatro sobrinhoda&tnha irma, as
vezes ndo gostam de chegar perto de mim, assinpangue eles
sabem que eu tenho uma doencga.(...) Ndo, ndo sabemque é, mas
sabem que eu tenho alguma coisa. A mais velha sefiga me
interrogando, mas eu ndo falo o que que é. (..a tbm 13 anos, sb
que minha mae fala que nédo é pra falar pra elgugoassim, ninguém
pode estar tossindo, gripado, que ela tem nojoh&imée nao deixa
falar, ela ndo gosta muito de mim, ai se eu confar) Eu falo que eu
nao sei o que é, ai eu falo que quando eu soubposso contar pra
ela... quando vir no médico vou falar pra ela, €€s8sas assim.(sexo
feminino, revelagdo aos 11 anos, idade atual dang)

E ruim, porque dai é capaz das pessoas terem aajord, ndo querer
mais ficar perto de mim, contar pra vizinhanca, dafdo né... é
isso.(...) Eles humilham a gente, né. Sé que tefgada minha avo
que sabe mas ninguém conta, né, sdo amigos da mdnhanguém
conta.(...) Ndo, porque a minha avé quando confiana colega dela,
ela sabe. E se é segredo, é segredo. Elas nuncentzom nem
comigo nadaE vocé mesma nédo escolheu ninguém aind&@o... S6
vou escolher depois quando eu estiver maior, cfesdai sim, eu vou
falar “vou contar uma coisa pra vocés, do que ehidemas nao é pra
vocés falar pra ninguém, é segredo”. Ai sim, eu fatar. Eu ainda
tenho medo de contar pras pessoas, eu sou naye&Ey.ja vi que
alguém teve a doenca e uma pessoa humilhar. ¢rrjvl, eu vi que
eu também tinha e j4 fiquei quieta na minha. ($eradnino, revelagao
aos 10 anos, idade atual de 12 anos)

Gostariam de poder contar sobre o HIV para os megho
amigos, sentem que estdo mentindo. Entretanto,dw ma reacdo dos
amigos e seus pais, de que tenham preconceito rdgugueiram mais
manter a amizade, acaba sendo maior e os faz nwaségredo.

Tem alguém que seria uma boa pessoa que poderia tan?(...)
minha melhor amiga... (..B o que te faz ter vontade de falar pra



131

ela?(...) seria bom, ndo precisaria ficar mentindo gwaela pergunta.
(sexo feminino, revelagédo aos 11 anos, idade afuahos)

O preconceito foi avaliado como uma das principais
dificuldades para os adolescentes vivendo com htl¥/&queles que ja
sofreram preconceito direto ndo conseguiram rezge defender-se da
injustica. Observa-se que ndo desenvolveram outegsirsos de
enfrentamento do preconceito, assim manter o segpagece ser a
Unica opc¢do segura. A forca do padrdo de comuiticgge mantém o
segredo nas relacdes sociais € tdo intensa qumameEs contatos com
outros pré-adolescentes e adolescentes abrigadqaeoséo atendidos
no mesmo servico (passeios e grupos de artesan#o),se fala
abertamente sobre a soropositividade. Assim, nasideram essas
situacdes como oportunidades de compartilhar viednaesclarecer
duvidas e estreitar os lacos de apoio social camo®jovens vivendo
com HIV/aids.

As préticas religiosastambém auxiliam no enfrentamento e no
tratamento. A referéncia a rezar e conversar coms [Bsteve presente
de forma predominante nos relatos dos adolescehtiEsem Deus foi
associada a crenca na descoberta da vacina eaddquossibilidade de
atingir a carga viral indetectavel foi consideraoiaa aproximacdo da
possibilidade de cura, e também resultado da ades&catamento e
com a ajuda de Deus.

Com relacdo aoaspectos psicolégicosa normalizacdo esteve
presente de forma predominante nos relatos, eaf@icterizada pelas
expressoes “pessoa normal” e “doenca normal”. {atoeevidenciaram
gue a normalizacdo caracteriza 0s pensamentosjmeatds e
comportamentos que aproximam o jovem dos demasnfova sua
idade, possibilitando o sentimento de pertencimeritelusdo ao grupo
de amigos, vivenciando experiéncias comuns a opeasoas da sua
faixa etaria. Ser normal, ser um jovem igual adsogyser tratado pelos
outros de forma normal, € o desejo que 0s pré-schages e
adolescentes revelam em seus discursos:

E uma doenca normal, como a diabetes, essas Coi§sBx0
masculino, revelacdo aos 15, idade atual 16 anos)

Ela sempre me trata como uma pessoa normal..s)riddo que vocé
riu? Eu falei assim “ela sempre me trata como uma pessomal”,
mas eu sou né! (...) que a gente quase nao faléequeessa doenga,
porque eu nao ligo. Eu ndo ligo se os outros naseem falar. Pra
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mim eu ndo tenho nada, parece que eu ndo tenho eaddo fico
lembrando. (sexo feminino, revelacdo aos 9 anadgidtual 11 anos)

Mas até que tem hora quando eu fico sozinha nocaoe eu me
esqueco... que eu nem tenho. Penso que eu nem t@rhae se eu
tomar os remédios direitinho numa dessas Deus paode, né.(...) Eu
nem penso que eu tenho. Uma hora quando eu tavaasaminhas
amigas conversando quando elas acham que elageated, eu nem
penso nessas coisas, nem imagino que eu tenhoo fsminino,
revelacdo aos 10 anos, idade atual de 12 anos)

Esquecer, sentir que ndo tem nada, pensar que €p@ssoa
normal” para os adolescentes serve como auxilicuperacdo das
dificuldades. A associagdo entre a normalizacdo ceencga religiosa
promove forgas para manter a persisténcia no teateomem funcéo da
esperanca de cura e da crenca na eficacia dosicaméd

Ao sentir que séo diferentes, o risco é deixar tenciar
situacdes e aproveitar oportunidades que fazene platadolescéncia
como etapa do ciclo vital. Além disso, o descuidonca aparéncia
reflete, para uma das participantes, um rebaixameat auto-estima
relacionado com o sentimento de opressdo prodyzdm HIV. Para
nao se sentir deste modo, ela busca apoio no gelipmigas.

As vezes eu esqueco que eu tenho, penso que eunsdlpessoa
normal, e que eu esqueco e faco tudo que uma pessoal faz... as
vezes eu penso que eu ndo tenho o virus, ai fagoisess que uma
pessoa que nao tivesse, ai eu fazendo isso, as eezesqueco, a
maioria das vezes eu esqueco. E melhor esquecequdoficar
lembrando.Como é lembrar? Pra certas pessoas éComo é pra
vocé? Ah assim, que dai tu se sente um pouco diferehtetu
pensando assim, tu fazendo tudo assim que as @asasas fazem, tu
esclarece um pouco a cabega, tu esquece um patogae € issd
por ter o virus, o que seria diferente das outrasgssoasE que tem
algumas criancas que tem o virus HIV, alguns adetgss, que por
ter o virus é ndo poder usar brinco, ndo pode sai, poder se
arrumar, ndo poder fazer nada. Tem muita gentetel@ssim, sé que
se tu tens, bola pra frente né... (...) Eu achodja® ndo se arrumam
porque elas se sentem oprimidas de ter o virus pidv,causa disso
elas ndo se cuidan® que tu achas que te ajuda a nao se sentir
assim?Ah, as minhas colegas, elas se arrumam, saens, @ssas, ai
eu me arrumo, vou junto, e vou no embalo. (sexorfieim, revelacédo
aos 7 anos, idade atual de 14 anos)
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A normalizacdo € confrontada pelo preconceito. Pasa
adolescentes, essas situacoes sdo imaginadas pwfria deles ndo
foi confrontado com atitudes preconceituosas diregias a si. As
dificuldades comecam a surgir quando iniciam ae;als afetivas para
ficar e namorar:

Normal, sou feliz, sou alegre... apesar que assvezem guri que &
nojento, por exemplo a minha amiga aqui, o guri géis ficar com

ela porque descobriu que ela mora aqui [abrigojoLem seguida eu
fiquei com um guri, ele sabia que eu morava agem Guri que nao ta
nem ai, e tem guri que é nojento, por isso quengegem que tomar
cuidado com os guris, por isso que a gente ndopfaales onde a
gente mora, s fala o bairro. Nojento é que rejefsexo feminino,

revelacdo aos 10 anos, idade atual de 16 anos)

Manter a esperanca e 0s projetos de vida - peigpgct
ambicbes e planos para o futuro - auxilia no etdireento da
soropositividade, e justifica os esforcos destisado adesdo ao
tratamento. Os planos relativos aos estudos e asendolvimento
profissional sdo evidentes e bem organizados. Aomparte dos
adolescentes tem uma aspiragdo profissional, eral,gde nivel
universitario. Os familiares também projetam nelsses ideiais, sendo
eles proprios, em média, com escolaridade referexe ensino
fundamental.

O HIV e a aids ndo séo vistos como dificultadores o
obstaculos para esse futuro nos estudos e noheoabalquestdo dos
direitos sexuais e reprodutivos, por outro ladabérdada em forma de
davidas pelos adolescentes: “néo sei se querdhtes para ndo passar o
virus”; “acho que pode ser dificil uma pessoa semiras aceitar
namorar comigo”; “ndo penso ainda em namorar’. Rgdo entre
adesao ao tratamento, possibilidade ou ndo deecdéwidas a respeito
da maternidade biologica ou adotida e da conjugaddéidpode ser
observada no relato que segue:

Assim, que tem que chegar a ter 1000 para a pessaaeu esti em
500 e poucos... tem que chegar a ter 1000 parssagp@arar de tomar
o remédio. Ai o futuro eu penso assim, se eu ndbara eu quero

adotar uma crianga, agora se eu melhorar... ¢u.)ou ter um filho.

(...) assim eu penso que as vezes a crianca podevsétada. (...) eu

também ndo sei, se eu por exemplo eu estiver bermausmao tiver

curada, dai... por exemplo... serd que os homemgjuérer casar...
(sexo feminino, revelagdo aos 9 anos, idade afuahbs)
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As alternativas para garantir os direitos reprawstie as
davidas a esse respeito também podem ser obsemadaglatos que
seguem:

Esse é o problema do HIV, se os filhos vao ficatgumres que nem
eu. Tem inseminagd@omo vocé soube da inseminacddela TV.
Eu vejo muita TV. (sexo masculino, revelacéo agsid&de atual 16
anos)

Eu acho que tem uma possibilidade de eu ter um éim uma pessoa
e a pessoa nao pegar, € mais dificil o homem pigaue a mulher.

N&o sei como eu vou fazer. (...) Quando eu tiven gontade de ter
um filho eu vou perguntar [pro médico]. (...) Imagifora daqui

[abrigo], casada, professora, acho que com um flhalois ta bom.

Acho que é isso. E feliz. (sexo feminino, revelagés 9 anos, idade
atual 19 anos)

4.3 COMUNICACAO DO DIAGNOSTICO DE SOROPOSI-
TIVIDADE PARA O HIV E DE AIDS NA PERSPECTIVA DAS
PESSOAS DA REDE FAMILIAR E SOCIAL DOS ADOLESCENTES

4.3.1 Caracterizagdo dos participantes da rede fatidr e social dos
adolescentes

Participaram da pesquisa 18 pessoas da rede famikacial
dos adolescentes, todas do sexo feminino. A Tabglapresenta a
caracterizacdo das participantes conforme faixaaetéscolaridade, e
vinculo com o adolescente.
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Tabela 05 Caracterizacdo das pessoas da rede de apoimfaenslocial
dos adolescentes

Varidveis Fregiiéncia (n=18)

Faixa etaria
23 a 39 anos 6
40 a 49 anos 7
50 a 57 anos 5
Escolaridade
Analfabeto
Ensino Fundamental
Ensino Médio
Ensino Superior
Vinculo com o adolescente
Mae biolégica vivendo com HIV/aids 8
Mae bioldgica soronegativa para o HIV 1
Mé&e por adogéo
Avo
Tia
Irm& por adocao
Cuidador institucional

wn B w

NEFENWRE

A idade das cuidadoras variou de 23 anos a 57 anos,
(média=41,8 anos; dp=9,04 anos; mediana= 40 afiws)relacdo a
escolaridade, destacam-se trés casos de analfabetes maior
freqUéncia de escolaridade referente ao ensincafoedtal (n=10). As
cuidadoras institucionais tinham escolaridade egfer ao ensino
superior. A renda familigoer captavariou de R$ 380,00 a R$ 1.714,00,
(m=R$ 206,05; dp= R$ 135,36; mediana= R$ 161,66).

Os tipos de vinculos com os adolescentes forarad@si sendo
em sua maior parte maes bioldgicas portadoras Wo(h#8). Também
participaram avés, tias, mde e irma por adocdo, mi&Hgica
soronegativa e cuidadoras institucionais nos cdsa@brigamento.

Na apresentacdo dos resultados e na discussdonm ter
“cuidadoras” sera utilizado para esse grupo ddcgahtes, pois, em
todos os casos, trata-se do adulto que acompaninataonento do
adolescente vivendo com HIV/aids com data de masub entre 1988
e 1998.

4.3.2 Apresentacao dos nucleos teméaticos referentesparticipantes
da rede familiar e social dos adolescentes

Os quadros 10 a 16 apresentam 0s 6 nulcleos tes)asicas
respectivas categorias, subcategorias e elemenpogvenientes da
andlise das entrevistas das cuidadoras. Cada géaattompanhado da
descricdo dos resultados.
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Quadro 10 Apresentacdo do Nucleo Teméatico 1. Antecedentes d
testagem do adolescente, suas respectivas cagegsulacategorias e

elementos.

Nucleo tematico 1. Antecedentes da testagem do &hmente

Situagdes vivenciadas no periodo que antecedalizagiio dos procedimentos implicados

testagem propriamente dita, considerando que @scimite foi testado na infancia.

Categorias

Subcategorias

Elementos

1.1 Iniciativa de realizar g
teste

Aspectos que
contribuiram  para g
surgimento da idéia d

=)

1.1.1 Por influéncia do médico

A deciséo de realizar o teste foi
tomada a partir de orientagéo dg¢
profissionais de saude

h

realizar o teste. 121 Por deciséo pessoal
O teste foi realizado mediante
reflexdes ndo compartilhadas |e
sem influéncias de terceiros.
1.2 Motivos para| 1.2.1 Surgimento de sintomas | Pai
realizar o teste Mae
Ocorréncia de sinais organicosCrianca
Fatores avaliados pela | indicativos de imunodeficiéncid,
pessoa como razdes da | relacionados a perda de peso,
necessidade de realizar g febre e infec¢des recorrentes, pu
teste anti-HIV, no periodg mesmo de doengas conjo
proximo a realizagéo. tuberculose e pneumoniag,
implicando a busca por
assisténcia médica.
1.2.2 Seguir a prescrigdo médica Pré-natal

Acatar a indicagdo do médig
para a testagem

Diagnostico (do pai ou d
omé&e) Morte (do pai ou d
mae)

D

1.3 Expectativas de
resultado do teste

Pensamentos 3
sentimentos relacionadds
a possibilidade de
resultado do teste
sorolégico para HIV, ng
periodo de espera pela

realizagdo do teste.

1.3.1 Esperangca de resultas

negativo

1[o]
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E relevante destacar o acesso reduzido a histasiva aos
antecedentes da testagem, a contextualizacdo dagdes e a
comunicacdo do diagndstico nos casos das cuidadwtiscionais. O
abrigamento das criancas ocorreu ha infancia, atéod de idade, e foi
motivado por adoecimento ou morte dos pais, ougé@égtia. Ao chegar
na instituicdo o diagnéstico estava confirmadoceianca ja estava em
tratamento, havendo uma continuidade no acompantiampara
consultas e exames, e monitoramento na tomada dkcagdo. O
conhecimento da histéria da familia, dos pais e dag€ncias
relacionadas a comunicacao do diagnostico ndoecdiresta maneira,
os relatos das cuidadoras institucionais serdadados no conjunto dos
dados relativos aos nucleos teméaticos revelagadiagndstico para
adolescentes, mudancas apoés o diagndstico e agaéuek tratamento e
enfrentamento.

A iniciativa de realizar o teste anti-HIV, de aamrdom os
relatos das cuidadoras dos adolescentes, foi pierdntamente
influenciada pela solicitacdo de médicos duranspitalizacdo e o pré-
natal ou parto dos irmaos mais novos. A decisdegatsle solicitacdo
do teste foi mencionada em apenas um caso, tambesitgacdo do
pré-natal da gravidez posterior ao nascimento dmleadente
soropositivo para o HIV.

Na maior parte dos casos, 0s motivos para reaireste foram
0 surgimento de sintomas no pai € na mae, exigimapitalizacao.
Também foram recorrentes as interna¢des hospiatim® adolescentes
por sintomas variados, sem o completo esclareconeiot quadro
clinico, exigindo interna¢cBes prolongadas até #izexsio do teste e a
confirmagdo do resultado. Os relatos demonstramogugntomas dos
pais, das mées e dos adolescentes foram avaliamne graves e
incompreensiveis pelos familiares e pela equipesalede, sendo as
hospitaliza¢des eventos estressores pela incaptezdo ao diagndstico.
Em quatro casos, a morte do pai ou da mae foi meada como
indicador inicial da necessidade de realizar @tess filhos.

A realizacdo do teste como procedimento preverd&gotina
no pré-natal referente a gestacdo dos adolesceasesios no periodo
entre 1988 e 1996 ndo foi relatada. Observou-setrém casos a
ocorréncia de morte de irmdos durante o primeimdmvida, nascidos
dos adolescentes. Nos diagndsticos realizadosurgdid de pré-natal
em gestagdo posterior, a mae realizou o tratan®rgpenas um dos
irmaos mais novos manteve a sorologia positiva.
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Em relacdo a vulnerabilidade percebida pelas comdad
observou-se a dificuldade das maes bioldgicas eonhecer o risco de
transmissao vertical, nos casos em que ja conheciampria sorologia
positiva para o HIV ou a do pai, tanto antes déagée quanto durante a
amamentacdo. Uma das maes descobriu o resultadtvgodo
companheiro, ndo realizou o teste, engravidou eveantu o bebé, e
somente realizou o teste quando a filha estava&@mos de idade e
adoeceu, concomitantemente, com a morte do comparghama nova
gravidez. Em outro caso, a crianca tinha um amésrmeses quando a
mae recebeu o proprio diagnostico, e o exame rigedtizado na filha
até que ela adoeceu, aos 6 anos.

Destaca-se também a referéncia a solicitacdo antele
médicos para a realizacdo do exame nos adoleschigesio diante de
evidéncias concretas de diagnéstico de soropakitié para o HIV de
um dos pais e de chances reais de infeccao desieisa a acreditar no
diagnostico impossibilitou o diagnostico precoceadolescente.

Nos casos em que ndo havia confirmacao de diagoddtis
pais, as maes revisaram suas condutas no pré-riasakando
compreender a razdo para ndo ter sido realizadste. -oi mencionado
pela maior parte delas a ndo-existéncia deste ¢lirneato na rotina do
pré-natal na época em que ficaram gravidas. Enteta consciéncia de
gue o parceiro poderia ser soropositivo e de gaefaita de uma
abordagem direta do médico, isso deveria ter siftwrado e solicitado
pela gestante, foi um dos aspectos associadosndmeeto de culpa
com relagéo a transmisséo vertical.

As cuidadoras mantiveram de forma consensual aasmede
gue o resultado dos adolescentes fosse negativemaneliante do
resultado positivo da mée e do pai. Nos casos eraqicriancas néo
apresentavam sintomas, isso contribuiu para qudiveEgsem cogitado
resultado positivo.



139

Quadro 11 Apresentacao do Nucleo Tematico 2. Contextudiaata
testagem do adolescente, suas respectivas catgsuiacategorias e

elementos.

Nucleo tematico 2. Contextualizacéo da testagem ddolescente

Consentimento dado pelo cuidador para o exame dbesmnte e caracteristicas

procedimento de aconselhamento pré-teste.

do

Categorias

Subcategorias

Elementos

2.1 Consentimento para o
teste do adolescente

Autorizacéo da pessoa par
a testagem, mediante
explicacdes e informagdes
prestadas pelo profissional
de saude.

¥

Com consentimento

2.2 Aconselhamento pré-
teste

Procedimento utilizado peld
profissional de saude para
iniciar o processo de
testagem, “é a sessdo de
aconselhamento que
antecede o teste e ajuda o
cliente a decidir se ird
realiza-lo ou n&o.”

2.2.1 Com aconselhamento
pré-teste

A pessoa foi informada da

necessidade de realizar o test

consentiu a realizacdo do
mesmo, e o profissional de
salde procedeu a coleta de
sangue apos efetuar o
aconselhamento.

e

CTA

Possibilidades de resultado
Motivos para realizar o test
Percepcédo de
vulnerabilidade

(Ministério da Saude, 1999
p. 21).

2.2.2 Sem aconselhamento p
teste

A pessoa foi informada da

necessidade de realizar o test

consentiu a realizacdo do
mesmo, e o profissional de
salde realizou a coleta de
sangue sem efetuar o
aconselhamento.

éHospital pediatrico

D

Com relagédo ao local em que o teste foi realizadorelatos
evidenciaram o hospital pediatrico nas situacbesadi@ecimento e
internacdo, e o CTA nos casos de adolescentestaséticos. Na
maioria dos casos, houve consentimento para o, testelo que a
solicitagdo foi realizada por médicos. Em um caeép houve
consentimento para o teste da mée, realizado npgpt@ com teste

rapido.
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O aconselhamento pré-teste ndo foi mencionado asssade
testagem no hospital, mas foi detalhadamente defembs casos de
testagem no CTA. As informa¢bes abordadas no abmmento pré-
teste foram as possibilidades de resultado do, testemotivos para
realizar o teste e a percepcéo de vulnerabilidade.

Quadro 12 Apresentacdo do Nucleo Tematico 3. Comunicacdo do

diagnostico  para

as cuidadoras,

subcategorias e elementos.

suas

respectivaggocias,

Nucleo tematico 3. Comunicagdo do diagnéstico

Modo como as cuidadoras vivenciaram as intera¢Shelecidas com os profissionais
salde para o fornecimento das informacdes sobweopasitividade para o HIV e/ou aids d
criancas, diante do resultado do teste.

de
As

Categorias Subcategorias Elementos

3.1 Aconselhamento p6st 3.1.1 Com aconselhamento pdst Médico

teste teste Psicélogo

Procedimento em que o | O profissional de satde informop

profissional de saude o resultado positivo do teste e

realiza a comunicacao dq realizou o aconselhamento na

resultado do exame anti-| mesma consulta.

HIV, “é a sessdo de

aconselhamento de

entrega do resultado, de

reforgo da percepcgéo de

risco e da adocao de

préaticas preventivas e de

apoio emocional.”

(Ministério da Saude,

1999, p.21).

3.2 Aspectos de conteudp 3.2.1 Expressdes utilizadas para “HIV”

da comunicagéao nomear o diagnoéstico “resultado positivo”
“soropositivo”

Mensagens verbais Palavras utilizadas pelo “virus da aids”

emitidas pelos
profissionais de saude
para fornecer a noticia dq

profissional de saude para
nomear o diagnostico.

resultado do teste anti-
HIV e/ou do diagnoéstico
de aids, com o objetivo d
transmitir para os
pacientes informagoes e
orientacgoes.

3.2.2 Informagbes

e Esclarecimentos fornecidos pelg
profissional de saude.

Bom prognéstico
Auséncia de cura
Possibilidade de tratamentg
Encaminhamento
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3.3 Aspectos relacionais
da comunicagao

Mensagens néo-verbais,
expressadas por meio da

3.3.1 Caracteristicas do local

Observacdes a respeito do esp3
fisico em que ocorreu a
comunicacgdo do diagndstico.

Espagco reservado
Privacidade

co

“postura, gestos,
expressao facial, inflexao
de voz, sequiéncia, ritmo
cadéncia das proprias
palavras, e qualquer outr

3.3.2 Duragao da consulta

e Observacdes a respeito do temy
utilizado pelo profissional para
A comunicar o diagnoéstico.

Tempo maior do que o
habitual

[o]

manifestacéo ndo-verbal
de que o organismo seja
capaz, assim como as
pistas comunicacionais
infalivelmente presentes
em qualquer contexto em
que uma interacao
ocorra” (Watzlawick et
al., 2001, p.57).

3.3.3 Caracteristicas facilitadord
do profissional

Observacdes a respeito dos
comportamentos do profissional
de saude que auxiliaram no
processo comunicativo.

sFoi paciente

Foi acolhedor
Transmitiu esperanca
Foi continente

3.4 |deal de comunicagéd
do diagnéstico

Avaliacao e sugestdes a
respeito de caracteristical
que poderiam melhorar o
processo de comunicaga

3.4.1 Caracteristicas do
profissional

Aspectos do profissional de
s salde que auxiliam na
comunicagao.
D

Acolher
Transmitir esperanca

do diagnéstico,
contribuindo para amplia
0s recursos de
enfrentamento.

3.4.2 Organizacao dos servigos
de saude

Aspectos que devem ser
observados na comunicagéo do|
diagnéstico, nos diversos
servicos da rede de saude.

Encaminhamento

Boa receptividade na
primeira consulta no servig
de referéncia

3.5 Reagles ao
diagnéstico do
adolescente

3.5.1 Pensamentos

Morte
Ideacao suicida
Recusa a acreditar
Buscar explicagcdo

Implicacdes psicologicas
relatadas pelas cuidadora
como associadas ao
recebimento do
diagnéstico do
adolescente

3.5.2 Sentimentos

n

Choque
Impacto
Susto
Medo
Tristeza
Desorientagao
Desespero
Depresséo
Culpa
Raiva
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3.5.3 Comportamentos Chorar

“Sair sem rumo”
Buscar culpados
Revelar para pessoa
confiavel

Nao seguir o
encaminhamento
Planejar tentativa de
suicidio

Repetir o teste
Fazer o teste

O procedimento de aconselhamento pés-teste fdaduapela
maior parte das cuidadoras como forma que receberauticia. Para 0s
diagnosticos comunicados durante a hospitalizagh@adblescente, o
profissional de salde que realizou a comunicacgo foédico, sendo
referido o acompanhamento de psicélogo ho momemtmohunicacao.
Nos casos em que o diagndstico foi realizado erpdia internagéo
hospitalar do pai ou da mae, a comunicacao foizasd no hospital,
também por médicos, e entdo houve encaminhamentoad®iro(a)
sem sintomas e dos filhos para o CTA. No caso lietagdo do teste
na atencdo basica, a cuidadora também foi encadunha CTA. O
profissional que comunicou o diagnéstico no CTAapa maior parte
dos participantes, ndo foi diferenciado a partir wtea categoria
profissional especifica, e, nos casos em que hoefgzéncia a uma
categoria profissional, o aconselhador foi idetaifio como psicélogo.

As expressodes utilizadasa comunicacao do diagndstico foram
“resultado positivo”, “soropositivo”, “HIV”. Em algns casos, no
momento em que ouviram esses termos, referiram | tota
desconhecimento sobre o HIV, perguntando por eagidies, e entdo o
profissional esclareceu que se tratava do ‘“virus alds”. O
esclarecimento da associacdo entre HIV e aids neximento
contribuiu para que a maior parte das cuidadoras egiabelecam
diferencgas entre esses dois diagndsticos. Destagaes mesmo estando
assintomaticos no momento em que a pesquisa fotada, para a
maior parte dos adolescentes o critério de diagoste aids ja foi
notificado.

Com relacdo ainformacgdes fornecidasna comunicagcdo do
diagnostico, os relatos nao diferiram em funcadodal (hospital ou
CTA). Em geral, as cuidadoras afirmaram que tércuddfades em
lembrar esse momento, mas que as informacfes aasrdaelos
profissionais foram: ha chances de bom prognést@smo que ndo
exista cura para a aids; ha tratamento com bookadss, mas € preciso
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tomar o remédio de forma correta; é necessario irsegu
encaminhamento para o servico de referéncia obmaig possivel. Nao
foram mencionadas como parte do poés-teste peldipantes as
informacdes sobre o HIV.

De modo predominante, as cuidadoras perceberanhaues
respeito a privacidade por parte dos profissionaiscomunicacdo do
diagnéstico, com referéncia ao local reservado.bEamhouve respeito
ao tempo necessario para este procedimento, caagétuda consulta
maior do que o habitual.

Foram mencionadas caracteristicas do profissiona $fo
facilitadoras na comunicacdo do diagnéstico, taima foi paciente,
acolhedor (preocupou-se com a pessoa, conduziungersacdo com
cuidado, calma e de forma gradual, adequando-sinao da pessoa
para abordar informacg0es e oferecer apoio, seraégtos), transmitiu
esperanca (abordou os riscos, 0s sentimentos de endesespero, mas
manteve o foco da conversacdo nas possibilidadesrad@mento,
recuperacdo da saude, manutencdo do bem-estar expectativa de
vida), foi continente (ndo deixou a pessoa “saires@lo” da sala).

Apenas uma situacdo em relagdo ao comportamemeédio
na ocasido do diagnéstico da mae foi avaliada coegativa. Foi
realizado teste rapido no parto, que foi feito ssansentimento e o
resultado ndo foi comunicado diretamente, sendo ajymrticipante
ouviu a conversa do médico com outros profissiomaseu respeito.
Esta foi a Unica situacdo de teste rapido, quandmsoltado foi
descoberto no nascimento do filho mais novo, e eposinente o
adolescente foi levado ao CTA para a testagem.deamis casos de
descoberta nas gestagfes posteriores, o diagnfistfeito no pré-natal
no CTA.

As participantes avaliaram de forma positiva a rimaneomo
receberam a noticia do diagnéstico do adolescentmsideram como
ideal a abordagem acolhedora que transmite espefanprofissional
deve abordar os riscos, mas manter o foco da conversag&o
possibilidades de tratamento, recuperacdo da samdeutencdo do
bem-estar e boa expectativa de vida). Com relacémanizacdo dos
servicos de salde, o aspecto considerado funddméaita o
encaminhamento, que deve ser feito de forma cladirexionada.
Assim, o conhecimento dos profissionais do CTA saw profissionais
do servigo que vai receber o paciente foi aval@woo relevante para o
seguimento do encaminhamento. Para as cuidadoiasariguilizador
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saber a quem procurar no servico de referéncia bese recebido na
primeira consulta.

Ospensamentogelatados como decorrentes do recebimento do
diagnéstico de soropositividade para o HIV ou dis aaracterizaram o
diagnéstico como uma sentenca de morte do adotescAs maes
soropositivas para o HIV relataram o pensamentespeito de sua
propria morte, de que sua vida havia acabado, bé&arrideacdes de
suicidio. A busca de uma explicacdo para a contagéim foi presente
em todos os casos. A recusa em acreditar no rdsudia teste também
foi mencionada.

Quanto aossentimentos decorrentes do recebimento do
diagnostico, “choque”, “impacto”, “susto” e desmiacdo foram
relatados por todas as participantes, além do meduorrer e perder o
filho, a tristeza, o desespero e a depressdo. Brelacom os relatos,
houve adoecimento por depressdo apés o diagn@sticalguns casos.
As maes soropositivas para o HIV relataram sentilpec pela
contaminacao do(s) filhos e raiva de quem as cantam

Os comportamentos mencionados pelas cuidadoras foram
chorar, “sair sem rumo” do local apos o recebima@untaliagnostico de
modo impulsivo tendo corrido risco de atropelamebtgscar culpados
nos casos de transmissdo indeterminada, revela para pessoa
confidvel da rede social ou familiar, e solicitarepeticdo do teste
durante o primeiro ano apos o diagndstico.

Foi referido também pelas cuidadoras soronegatigas
comportamento de fazer o teste anti-HIV, pois comliagndstico do
adolescente elas sentiram que a aids ndo estavdoige” de suas
vidas conforme imaginavam, reconhecendo-se comoexdNeis a
infeccdo pelo HIV. Essa percepg¢do de vulnerabigdadsturou o temor
pelo contagio no contato com o adolescente antsalmkr o diagndstico
e a revisdo do risco de infeccdo em seus relaciem@® sexuais
prévios.

Houve um caso em que a mée recebeu a confirmagdo do
resultado positivo do seu exame e se esquivouatintento, mantendo
segredo para o parceiro por dois anos a respsto.diesses dois anos,
nao seguiu a orientacdo de realizar o teste na dilho parceiro, sendo
gue apenas retornou ao servico com o0 adoecimentoeddna. Esse
periodo em segredo foi marcado por dificuldadescimais graves,
observando-se inclusive o planejamento de umatikemtde suicidio.
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Quadro 13 Apresentacdo do Nuicleo Teméatico 4. Revelagcdo do

diagnostico para

os adolescentes,

subcategorias e elementos.

suas

respecibadsgorias,

Nucleo tematico 4. Revelag&o do diagndstico para adolescentes

Modo como as participantes vivenciaram as interaeSéabelecidas com os adolescentes para
o fornecimento das informacdes sobre a soropatdiile para o HIV e a aids.
Categorias Subcategorias Elementos
4.1 Motivos para revelar 4.1.1 Revelagdo completa Autonomia
Relag8es familiares e sociajs
Prevencéo

Curiosidade do adolescentsg
Dificuldades na adesao
Preconceito

Direito do adolescente
Inicio da vida sexual
Evitar revolta

4.1.2 Revelagéo parcial

Falta de capacidade para
entender

Medo de que nédo guarde o
segredo

Medo da reagdo do
adolescente

Falta de coragem

N&o saber como contar

4.2 Contexto da revelaca

0 4.2.1 Desenvolvimento cognitivg

A partir dos 8 &no

Caracteristicas das
condigBes psicoldgicas d
adolescente e das
situacgdes que
antecederam a revelagag
do diagnéstico.

Questionamentos
4.2.2 SituagBes desencadeantes Resisténcias a tomar o
D da revelagdo remédio

Preconceito na escola
Impacto do diagnostico par
0s pais (transmisséo
indeterminada)
Adoecimento dos pais
Morte dos pais

4.3 Aspectos de conteud
da revelagéo

Mensagens verbais que
caracterizaram a

revelagdo do diagnostico
para o adolescente.

b 4.3.1 Expressdes utilizadas para “HIV”
revelagdo completa “aids”
“soropositivo”; “soro”
Palavras utilizadas para nomeat o
diagnostico.
4.3.2 Expressoes utilizadas para “doencga”
revelagdo parcial “problema”

outras doengas

4.3.3 Informacdes

Adeséao ao tratamento
Cuidados com machucadog

Segredo
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4.4 Aspectos relacionais
da revelacéo

Mensagens néo-verbais,
expressadas por meio da

4.4.1 Quem revelou

Mée
Pai
Tia
Avo
Psicologo

“postura, gestos,
expressao facial, inflexao
de voz, sequiéncia, ritmo
cadéncia das proprias
palavras, e qualquer outr
manifestacéo ndo-verbal
de que o organismo seja
capaz, assim como as
pistas comunicacionais
infalivelmente presentes
em qualquer contexto em
que uma interacao
ocorra” (Watzlawick et
al., 2001, p.57).

e

A

4.4.2 Preparagao do adulto parg

revelacdo

Sem
especifico
Reflexbes anteriores
Tranquilidade

Informar gradualmente
Acolhimento

Cuidar para ndo repassar
préprio impacto

planejament

4.5 |deal de revelacédo

4.5.1 Quem deve revelar

Cuidador com vinculo
Psicélogo

Avaliacao e sugestdes a
respeito de caracteristical

s

4.5.2 Quando revelar

Quando o adolesce

estiver preparado

nte

que poderiam melhorar 0
processo do comunicaca
do diagnéstico,
contribuindo para amplial
0s recursos de
enfrentamento.

D

4.5.3 Como revelar

Gradualmente
Com calma
Com paciéncia
Sem demonstrar emogdes
negativas

4.6 Reac0es a revelagéo
do diagnostico

Implicacdes psicologicas
dos adolescentes
associadas a revelacéo d
diagnéstico, relatadas
pelas cuidadoras.

4.6.1 Revelagdo completa

Tristeza

Apatia

Depressao
Agressividade
Irritacéo

Conflitos na escola
“Ficou calado”
Isolamento social

4.6.2 Revelacéo parcial

Insisténcia nas pergunta:
Distanciamento afetivo
Agressividade
Irritacéo
Sintomas
Conflitos na escola

b

Isolamento social

Dentre os motivos para revelacdo completa, ou iségamar os
adolescentes claramente do diagndstico por meidedoss HIV e/ou
aids, as cuidadoras referiram as mudancas impkcadavida social do
adolescente em decorréncia do crescimento, tai® amanejo dos
medicamentos quando eles fossem visitar familimeamigos e a
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necessidade de compreensdo sobre cuidados pareeniprea

contaminacdo de colegas na escola, no caso denesdeom

machucados e sangramentos. A curiosidade do adotescfoi

considerada como motivo para a revelacdo, em fudg@dumento das
perguntas e dulvidas sobre a necessidade de tommdios, ir ao
médico e fazer exames, especialmente quando et®rsparava aos
colegas de escola e aos irmaos que ndo precisavami$so.

A resisténcia a tomar a medicagdo também foi cersith uma
raz&o para revelacdo do diagnostico, que seriaaungo para facilitar a
adesdo, sendo relatado aumento das dificuldadeslesfio pela maior
parte das cuidadoras a partir dos 8 anos. Em apemasso a revelagao
foi motivada pois a cuidadora se preocupou com otdmes
preconceituosos que o adolescente fez sobre atgndidos no mesmo
servico, e considerou que deveria contar o diagmdspois o0
adolescente deveria saber para ndo ter precongeitpje ele tem o
mesmo problema.

Destaca-se um caso em que o motivo da revelac@ndoeito
do adolescente em conhecer a sua historia, e dratavde uma
cuidadora institucional. Em um caso, a revelagdordalizada para
minimizar dificuldades relacionadas a uma situagd@greconceito na
escola, quando ele tinha 7 anos. Duas méaes desaeotes com 12
anos, que nao realizaram a revelacdo completajdevasam que um
motivo para realiza-la no futuro serd quando dsadilcomecarem a
namorar e iniciarem a vida sexual, pois terdo @b®ersa respeito do
HIV para se prevenir e “ndo passar” para outrasqass

A intencdo de revelar o diagndstico antes da ad@éhesa foi
justificada como uma forma de prevenir e evitaewlta em relagéo a
esta noticia. As cuidadoras que haviam realizadavelacdo completa
avaliaram que postergar o fornecimento de informmsgfaras poderia
piorar a situacdo por gerar sentimentos de traipatencializando a
chance de culpabilizagdo direcionada a mée pasidercontaminado e a
revolta por ter sido enganado.

Com relacdo aos motivos para revelacdo parcial,seja,
oferecer informac¢des mas néo revelar para os agoleEs claramente o
diagnostico de HIV e/ou aids, destacou-se que eatrda né&o
conseguiriam entender pois sdo muito “pequenosiinkém o medo de
gue ndo compreendessem que ndo deveriam contaoyieais pessoas,
na familia extensa, na vizinhanga e na escolas€ e “espalhar” a
informacdo foi considerado alto nesta faixa etasamentando as
possibilidades de preconceito e rejeicdo nas retag6ciais.
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As cuidadoras relataram néo revelar que se tratdideou de
aids por medo da reagdo dos adolescentes. Dentreeagdes
imaginadas, destacam-se a rejeicdo aos pais, stéhesa de realizar o
tratamento, desisténcia de estudar, a fuga de oassp de drogas, o
choque, o choro, a tristeza e a depresséo. Asufoleia é considerada
uma fase dificil e delicada, sendo que em um cas@ia ainda nao
revelou o diagndstico para o filho de 14 anos etraea® autocritica,
entendendo que ja devia ter contado, mas naopofdalta de coragem,
por ndo saber como conversar com o filho e pord&areque é incapaz
de lidar com a reacéo dele.

O sentimento de falta de coragem foi referido mmfas as
cuidadoras que avaliam ter dificuldades para revddlam como o
sentimento de incapacidade de saber como fazer restlacao.
Acreditam que ndo vao saber como conversar sofwengio vao saber
0 que dizer e como explicar, ndo vao saber conteda@mocdes e vao
chorar.

Ha uma imagem de que esse momento pode ser
psicologicamente destruidor, colocando em riscquili®rio emocional
delas e dos adolescentes. As participantes aaredjtee a noticia vai
gerar nos adolescentes 0 mesmo impacto que gedas geando
descobriram o proprio diagnostico e/ou o diagndstias filhos.

A necessidade de fornecer informacdes e explicagiege
entre os 8 e 9 anos, de acordo com as cuidadora§ireedo de que
nesta faixa etaria os adolescentes aprenderam a t&rmecaram a
guestionar a necessidade de tomar remédio, faaenese ir ao médico
regularmente. Antes desse momento, havia maisdadd em manejar
o tratamento. A partir deste ponto do desenvolvimezles comegaram
a apresentar resisténcias a tomar a medicacdosse mentexto que
surgiram o0s primeiros ensaios relativos a revelagadiagnostico.

Nos casos de revelagdo completa gradual, o inige d
explicacbes foi temporalmente relacionado com agumas e 0s
problemas na adesé&o, e também com vivéncia denmeitm na escola.
Nos casos de revelacdo completa pontual, as sésaf@sencadeantes
da revelacdo foram a impossibilidade dos pais deeca sua reagéo
emocional (caso de forma de transmissado indetedajna adoecimento
dos pais e a morte dos pais. Dessa forma, obsergas a revelacéo
ocorreu de forma associada a situagdes estressordbtos relativos a
resisténcia na adesdo, preconceito no contextolaesdimpacto do
diagnostico para os pais, piora do quadro clinloa morte dos pais.
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Os dados sobre a idade do adolescente e na revelgileta
ou na revelagao parcial sdo apresentados na Tahela

Tabela 06 Tipos de revelacdo de diagnostico em relacdmdeidios
adolescentes.

Tipo de revelacédo/idade m dp med min.- max.

Revelacdo Completa (n=14)

Idade atual 10 a 13 anos 9,42 0,97 9 8-11
Idade atual 14 a 19 anos 11,14 2,85 10 7-14
Revelacédo Parcial (n=9) 11,88 1,16 12 10-14

Observa-se variacdo na idade minima e maxima reagio
completa, em relagéo a faixa etaria atual (Tab@Jadddestaca-se que a
média de idade da revelacdo completa para adotescentre 10 a 13
anos (m=9,42 anos) foi menor do que para os adwlteeentre 14 a 19
anos (m=11,14 anos). Com relacdo a estes, a idadienende revelacao
completa foi de 14 anos, e ocorreu recentementantQua revelagéo
parcial, observa-se que ndo ha acesso claro amddigep para
adolescentes com idade méxima de 14 anos, sertima média nesta
situacdo de 11,88 anos.

Os dados sobre o tempo desde o conhecimento doogisp
pela cuidadora até a revelagdo completa ou revelagicial sdo
apresentados na Tabela 07.

Tabela 07 Periodo em anos entre o conhecimento do diagngstizo
cuidadora e a revelagdo completa ou parcial.

Revelagao/ faixa etaria m dp med Min.-max.

Revelacdo Completa (n=14)

10 a 13 anos 4,71 2,92 4 gravidez-9

14 a 19 anos 7,14 3,93 8 gravidez-11
Revelacao Parcial (n=9)

10 a 14 anos 7,77 2,68 8 3-12

O periodo de tempo entre o conhecimento do diaigngstlas
cuidadoras até a revelacdo completa para os adotescentre 10 e 13
anos foi em média de 4,71 anos, enquanto parachssadntes entre 14
e 19 anos foi em média de 7,14 anos. Com relag@eetacdo parcial, o
tempo médio foi de 7,77 anos.
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As expressOes utilizadas na revelagdo gradual foram
inicialmente “bichinho” e “virus”, e finalmente “NI, “aids”,
“soropositivo”, havendo nos dialogos posterioresrederéncia a
abreviacdo “soro” (por exemplo, na comunicacdod@ta utilizar
frases como “como vocé é soro, entdo...”). Houveacc@xceg¢do 0s
casos de uma mae soropositiva e uma cuidadorduaistial que
referiram ter explicado a diferenca entre a soritipide para o HIV e
de aids na revelagéo, sendo que nos demais casdsi Bdordada essa
diferenca pois, para elas ndo fazia sentido. Nelag&o parcial, sdo
utilizados os termos “doenca’ e “problema” e tambédio utilizadas as
doengas como gripe, pneumonia, dor de barriga,lgareb muscular,
anemia. O uso de metaforas e histérias infantimyocoecurso para
revelacdo, foi mencionado pela minoria das cuidalor

As informagbes fornecidasde forma comum na revelacdo
completa e parcial referiram-se a necessidade elgdacho tratamento,
de cuidados com machucados no sentido de evitaoginas pessoas
tenham contato com o sangue. Na revelagdo comfdeslicitado que
0 adolescente mantivesse segredo sobre o HIV @saaina revelagéo
parcial foi solicitado que néo fizesse comentésimsre a medicacao e o
local em que realiza as consultas médicas. Sefarde direta, seja de
forma velada, as informacdes que permitem a cay@irde significados
sobre a condi¢do de saude permeiam a comunicag@&oceidadoras e
adolescentes.

As pessoas responsaveis pela revelacdo complgtaroial do
diagndéstico foram, na maior parte, as cuidadoraeémtias, avés) que
0s acompanham no tratamento. No caso das cuidaithstéacionais,
foi relatado que contaram com auxilio de psicélogéss casos de
revelagcdo completa, apds a conversa em casa, lmmlietacdo de
esclarecimento de dividas com os médicos e psizlog

As cuidadoras ndo planejaram conscientemente umaafe
um momento para a revelagéo, que na maior partea@s ocorreu em
casa. Os relatos evidenciaram, entretanto, queeatdmu de quando,
como e onde revelar faziam parte de suas reflepdescerto tempo
desde o recebimento do diagndstico, e elas foram pmmcos se
preparando para conversar sobre os assuntos qo&ianvrevelar o
diagnéstico. As cuidadoras que conseguiram realizaevelacdo de
forma tranquila e com acolhimento haviam elabomg@obprio impacto
para ndo repassa-lo para o adolescente.

As cuidadoras institucionais provieram de duasitingbes
diferentes, sendo que em uma delas o diagndstacanantido como
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tabu, e na outra a comunicacéo a respeito cireila@do mais direto.
Em todos os casos foram relatadas dificuldadesrpaliaar a revelacao
do diagndstico e para dar a noticia sobre a madepdis. A revelacdo
completa implicou também em compartilhar o diagnostios pais e
ressignificar a razdo da morte deles, assim cofooea de transmissao
dos pais. Na revelagéo parcial, essas informagdiasnf mantidas em
segredo.

Nos casos de revelacdo completa, as cuidadordaraestaque
ndo fizeram perguntas aos adolescentes sobre demeessentiram em
relacdo ao diagndstico, mas elas consideram que p&dodo
imediatamente apés a revelagdo eles ficaram miatestr apaticos e
“deprimidos”, e em alguns casos agressivos e doga apresentando
problemas de relacionamento na escola. Com relgdi@ensamentos,
as cuidadoras ndo pergutaram e ndo sabiam “o gpa&ssa na cabeca”
deles. Os comportamentos observados foram a aaséaathoro e de
verbalizacéo, “ficou calado” e quis ficar mais easa& ApoOs algum
tempo, o comportamento “voltou ao normal”.

Nos casos de revelacdo parcial, as cuidadorasnaiatduas
maneiras de reagir diante das explicacdes oferepidlaelas: insisténcia
nas perguntas e distanciamento afetivo. Os adolesc@essa situacao
foram descritos como irritados e agressivos, conteraléncia ao
isolamento diante de conflitos em casa e na es€@darelatos indicam a
existéncia de dificuldades e sintomas com tempo digacao
prolongado, geralmente iniciando entre os 9 e osrids: repeténcia
escolar, dificuldades de aprendizagem, brigas caleg verbaliza¢bes
sobre sentir vontade de morrer. Houve relatosmersas de enurese e
encoprese, sem ter havido periodo de controlectsfiano durante a
primeira infancia.

Segundo as cuidadoras, a revelacdo ideal deveeabrada
pelo cuidador com mais vinculo, com a ajuda dedpsjos. Essa ajuda
deve ocorrer por meio de orientagfes aos familsobse 0 que deve ser
dito e de que maneira devem proceder em relacdeaes do
adolescente. Também foram referidas as sugestdgeeda revelacéo
poderia ocorrer de forma conjunta, com a preseasadidadoras e do
psicologo; ou poderia ficar a cargo do psicologncaso dos cuidadores
gue se sentiram inseguros em realizar essa tadefpsicélogo foi
referido como profissional que esta capacitado pawaduzir a
revelacéo, que “estudou para saber como convarsar'as pessoas. As
participantes temiam que sua falta de estudo fopwdéria prejudicar a
revelacgéo.
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Nos casos de revelacdo parcial, elas acreditavarmhgueria

um momento em que o adolescente estaria prepasadasaber, e que
neste momento deveriam ter calma e paciéncia pavaeger a
revelacdo completa. Um aspecto avaliado como negatdi o
descontrole emocional no momento de revelar, havanda auto-
exigéncia de ndo chorar e ndo demonstrar as emocgdes

Quadro 14. Apresentacdo do Nucleo Temaético 5. Mudancas apos
diagndstico e a revelacdo na perspectiva das auiasdsuas respectivas
categorias, subcategorias e elementos.

Nucleo Teméatico 5. Mudangas ap6s o diagnostico eevelagio

Modificagdes vivenciadas apds receber o diagnddicsoropositividade para o HIV e de aid

e revelar para a rede familiar e social, e pa@otescentes.

[

Categorias

Subcategorias

Elementos

5.1 Relagdes familiares

5.1.1 Na familia extensa

Proximidades
Distanciamentos
Apoio instrumental
Apoio emocional
Temor do contagio

5.1.2 Com o adolescente,
revelagcdo completa

aCooperacao
Diminuigao de conflitos
Alivio
Medo de ser culpabilizada
Conversas sobr
sexualidade
Siléncio
Segredo na fratria

5.1.3 Com o adolescente,
revelacao parcial

aSegredo
Tensao no relacionamento
Trair a confianga
Culpa
Proteger do sofrimento

5.2 Relag6es sociais

5.2.1 Dos adultos

Pessoathiess
Controle sobre a informacga
“todos sabem”
Apoio instrumental
Apoio emocional

o

5.2.2 Dos adolescentes

Segredo

5.3 Espiritualidade

5.3.1 Dos adultos

Intensifizada préatica
religiosa

5.4 Préticas educativas

Superprotecdo
Permissividade
Conflitos na fratria

As maes soropositivas referiram
familiares, no sentido de uma maior aproximacao esifamiliares com

mudancas nas rdacd
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gue ja tinham proximidade, e maior distanciamerde demais. Elas
avaliaram que passaram a receber mais atencdondbafaxtensa,

principalmente dos irméos, para as suas necessigads dos filhos,
caracterizando fontes importantes de apoio instntahee emocional.

Em geral, o diagnéstico foi compartilhado na faandiktensa, exceto um
caso em gue esse diagndstico era mantido em seggealos avos, pois
ja havia ocorrido uma morte por aids na familia.

Outro aspecto importante apés a comunicacdo dm@ssgo
foi o periodo inicial de adaptacdo dos familianesrelacdo ao temor do
contagio. A certeza a respeito das formas de tigs8m foi sendo
construida ao longo do tempo, e em certos casoda almvia
comportamentos de separacado de toalhas e copasgraplo.

Nos casos de revelacdo completa, as cuidadoraaramalque a
relacdo entre elas e os adolescentes tornaram-ge coaperativas,
diminuindo os conflitos em razdo da adesdo. Tamiséntiram-se
aliviadas por contar. Nos casos das maes soro@ssith medo de que
em algum momento serdo culpabilizadas pelos filleos, funcdo da
transmissdo, manteve-se presente.

Nos casos de revelacdo parcial, as cuidadorashssece que
havia uma tensao no relacionamento com os adolescétor um lado,
havia a angustia por manter o segredo e o sentinagenéstar traindo a
confianca deles, por outro lado o sentimento dapacidade de revelar
por culpa, por medo de fazé-los sofrer com a sitoagie consideravam
bastante dificil, relativa ao “peso” de conviverncaHIV/aids, e
tentavam proteger os filhos desse sofrimento.

Destacou-se no relato das cuidadoras a mudanca na
espiritulidade. Foi predominante o relato sobrentensificacdo das
praticas religiosas. Os adolescentes compartiihaesmcrencas e
praticas familiares relativas a religiosidade. Assgpwas que
freqlentavam o mesmo estabelecimento religioso rejaig templo,
centro, as denominag¢des variam de acordo com giaeli- também
foram consideradas como fontes de apoio socialgsacaidadoras.

As cuidadoras também relataram que ddo mais ateagdo
adolescente soropositivo em relagdo aos irmaosjeoggra cilimes,
conflitos e acusacdes por diferencas no tratamemo amor por cada
filho. As praticas educativas também foram difei@aas entre os filhos,
havendo maior permissividade e protecdo com o sckake em relacéo
ao comportamento, a satisfacdo de vontades pogrgessou alimentos
considerados especiais e ndo fornecidos para atss ofilhos, ou
mesmo nédo exigindo que ele participasse de foroeliigria da diviséo
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das tarefas da casa. No caso das maes soropodilaxéa consciéncia
de que esse comportamento era usado como uma aadeir
recompensa-lo e uma tentativa de minimizar o semimde culpa pela
transmisséo vertical.

Ao receber a noticia do diagnostico, as cuidadooas
compartilharam com pessoas escolhidas na redel so&emniliar. Foi
possivel constatar duas maneiras de lidar com iafsanacdo: 1. a
certeza de controle sobre a circulacdo da informasgibre quem sabe e
guem ndo sabe, o esfor¢o e a ansiedade no sestiamter o segredo;
2. a suposicdo de que mesmo que ndo tenha condgaalaap pessoas,
“todos sabem” e ndo ha maneira de controlar. Obsese que as
cuidadoras dispbe de uma rede de relagGes, deagegse oferecem
apoio emocional em relacéo ao diagndstico e apwitrumental em
relacdo ao tratamento. Aos adolescentes era adlicinanter o segredo
na escola, com 0s amigos, e em alguns casos canmMmass menores e
em idade préxima, pois em geral os irmdos aduléosgbiam do
diagnostico. Foram relatadas dificuldades de refecnento na fratria
gue era sorodiscordante em todos 0s casos.

A comunicacgédo familiar apresentou mudancgas apésedacao
completa do diagnostico, pois passaram a ser tstad assuntos
relativos a prevencdo da transmissdo sexual, naneordireitos
reprodutivos. A revelacdo completa, entretanto, m@wantiu que
sentimentos fossem compartilhados. Observou-seogueEssuntos que
permaneceram em siléncio foram o0s sentimentos oslac&o ao
diagndstico e a soropositividade, a sorodiscordaantre os irmaos, o
reconhecimento das dificuldades de adesdo ao &atamo medo de
adoecer e morrer.
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Quadro 15 Apresentacdo do Nucleo Tematico 6. Tratamento
enfrentamento na perspectiva das cuidadoras, seapedtivas
categorias, subcategorias e elementos.

Nucleo tematico 6. Tratamento e Enfrentamento

Aspectos que interferem no tratamento e nas egimatétilizadas para enfrentamento da
soropositividade do adolescente.

Categorias Subcategorias Elementos

6.1 Organizacdo da red Vinculo com a equipe

de saude Apoio da equipe
Atendimento de urgéncia
Locais de atendimento
Acesso a insumos,
procedimentos e recursos

¢

6.2 Medicacéo 6.2.1 Revelacdo completa Assumir o auto-cuidado
“Disfarce” para os remédios
6.2.2 Revelacao parcial Resisténcia a adeséo
Simulacéo da adeséo
6.2.3 Adeséo do adulto Esquecimentos
Interrupgbes

6.3 Aspectos psicoldgico Aceitar o diagnéstico
Normalizacéo
Distracéo
Esperanca

Acreditar no futuro

6.4 Apoio Social € Apoio instrumental
Familiar Apoio emocional

6.5 Praticas religiosas Deus
Fé
Cura

A organizacdo da rede de saude foi mencionada eton f
importante para o enfrentamento e para a adesératamento. Foram
referidos como aspectos fundamentais o vinculo @@nuipe de saulde,
especialmente com médicos e psicélogos (continaidadatendimento
com o mesmo profissional ao longo do tempo), o@pldi equipe de
salde (comportamento do profissional de saude quacteriza
preocupacdo com as condicdes emocionais e séc@itas do
paciente relacionadas ao tratamento e ao enfrentajmessociadas ao
sentimento do paciente de poder contar com a ajadmjuipe diante de
dificuldades atuais e futuras), 0 acesso gratuitedicamentos, exames
e consultas e a possibilidade de atendimento nogeemesmo sem
agendamento prévio, no caso de alguma urgéncia.

A dificuldade em comparecer nas consultas foi refexla com
a visibilidade do servigo, a possibilidade de seonhecido no local que
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trata de pessoas com aids, no sentido de queasstitai um risco de

gue a informacdo se espalhasse e a pessoa passass&entar

preconceito e rejeicdo em suas relagdes sociaismbitos casos, a
entrada no servigco para as consultas é feita cono sofrimento, e as
cuidadoras relatam que aguardam no lado de forsedogco por um

tempo observando de longe se alguma pessoa coatestidpor perto e
observard a sua entrada. Auséncias nas consuffascid@mente no
inicio do tratamento, estiveram relacionadas aordrg e ao temor de
serem descobertas.

Com relacdo a medicacdo, as cuidadoras avaliam ague
revelagdo completa contribuiu para facilitar a &demos medicamentos,
como se 0 adolescente passasse a assumir um cosgwahe auto-
cuidado. A partir da revelagdo, algumas dificuldadenteriores
passaram a ser manejadas de forma diferente. Quaadolescente era
convidado para programas sociais nos horarios ddicagdio, as
cuidadoras auxiliavam-no a encontrar uma maneir@mar o remédio
sem despertar atencéo, trocando o recipiente decagéd ou criando
uma explicacao alternativa sobre a necessidadeed@amento.

O medicamento manteve-se como um aspecto central
comunicacdo familiar antes e depois da revelacawiaHnvolvimento
das pessoas que coabitam no monitoramento dosdsoeadoses. Foi
recorrente nos relatos a compreensédo de que a gastil0 anos 0s
adolescentes j4 comegavam a tomar conta da prdpda&acdo, mesmo
nos casos de revelacdo parcial. Também foi rederremtre os
cuidadores que caracterizaram revelagdo parcialeferéncia a
resisténcia explicita ou simulagdes por parte ddeadente com relacdo
a tomar o remédio (jogar no lixo ou esconder ospeomnidos).

Nos casos das maes soropositivas, quando a méaeurela
interrupcdo do tratamento ou dificuldades na adef®B® também
aconteceu com o adolescente. A necessidade de tamsidios e
comparecer no médico periodicamente concretizaapssitividade. A
dificuldade de aceitacdo do diagnéstico esta mhacia com a
dificuldade de adeséo.

As estratégias de enfrentamento encontradas raasgdébram a
normaliza¢do, o esquecimento, a distracéo, a hilespaaticas religiosas
e a busca de suporte social. A esperanca na cur@dorrente nos
relatos como uma forma de manter a perseverang&rat@mento,
guando foram abordadas as perspectivas de futw@dimescentes. A
busca de praticas religiosas também foi relevaoteocestratégia de
enfrentamento, entretanto, nas religides que intdiqae ha cura pela

na
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crenca da pessoa, essas situacdes implicaram Oesfestre cura, carga
viral indetectavel e auséncia de sintomas, geraddizuldades
adicionais na ades&o ao tratamento por parte dilssaentes. A busca
de suporte social depende de compartilhar o didignésom a rede
social e familiar, conforme foi relatado no nademético anterior.
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5 DISCUSSAO DOS RESULTADOS
5.1 ANTECEDENTES DA TESTAGEM

A influéncia dos médicos foi relevante para a derisle
realizacdo do teste em todas as faixas etérias.p@tcipantes
mostraram a necessidade de um olhar externo quendxsse o teste. A
maior parte deles ndo se considerava vulneravdgkbagéo pelo HIV no
momento em que o teste foi realizado, ndo assungiadizipacéo direta
na tomada de deciséo pela realizagdo do teste.

Conforme Ayres et al. (2003) a vulnerabilidade éastaida a
partir dos componentes individual, social e progiden. No caso dos
adultos que buscaram o teste por iniciativa pessuadervaram-se
indicativos da percepgdo de vulnerabilidade em semponente
individual, ao realizar o teste para “tirar a d@/idConsidera-se que o
componente social da vulnerabilidade, no que coecas questbes de
género, violéncia e uso de drogas, ainda ndo etfomente associadas
ao risco de infeccdo pelo HIV para os participan@scomponente
programatico parece melhor compreendido em relag#o recursos
utilizados para o tratamento ap6s o diagnéstica, isgd ndo se aplica
a0 acesso a insumos para prevencao.

A auséncia de iniciativa pessoal para realizarstetaas maes
vivendo com HIV/aids foi influenciada pela dificalde de perceber a
vulnerabilidade e avaliar o risco de transmissaocticat, o que
contribuiu para o sentimento de culpa em relac&oriaminagédo dos
filhos. Assim, além da transmissdo em si, a culpgbem esta associada
a ter negado ou néo ter tido coragem de realireste na gestacao, pois
nao ter feito o teste significou ndo ter protegidofilnos. Na época de
nascimento dos adolescentes, ainda néo havia eénigies
programaticas de prevencao da transmisséo vetisahs intervengdes
foram implantadas no Estado a partir de 2001, corda Secretaria de
Estado da Saude (2006a, 2006b, 2008).

Destaca-se que os adolescentes, cuja testagemewcoa
infancia, apropriam-se do discurso dos familiar@s mlar significado a
forma de transmissdo. Na forma de transmissdo endatada, a
impossibilidade de definir o “culpado” gerou corifose duvidas. Na
transmissdo vertical, na maior parte dos casosi dopaaracterizado
como “culpado” em funcgéo da traicdo conjugal e do de drogas, e a
mae como “inocente”, por ndo ter conhecimento dapna
contaminacdo, o que impossibilitou a prevencioralasmissdo para o
filho. Assim, a percepcdo de vulnerabilidade é iadal de forma
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diferente para o pai e para a mae. O pai sabie@giava fazendo e os
riscos que corria, a méae e o filho foram as vitimas

Constata-se que o adoecimento foi a principal rgz@@ a
testagem, com o surgimento de sintomas em si mesy(@), parceiro(a)
ou no filho(a). Em relagdo aos adolescentes, tamfménobservado
como motivo para realizar o teste a confirmacgaalidgndstico do pai
ou da mée, e em alguns casos a morte de um detealizacdo do teste
no pré-natal foi relatada pelas mulheres e pelasrmdas adolescentes,
nos casos em que o teste foi realizado na prirgestacéo posterior ao
nascimento deles.

Torres e Camargo (2008) identificaram tendénciae#fesnte
em pesquisa realizada em Florian6polis, sendo qadesaoberta da
soropositividade para o HIV esteve relacionada amimento de
sintomas, com pouca procura voluntaria pela testaddas mulheres,
além da situagédo dos préprios sintomas, a deseobedrreu também
durante o pré-natal ou apos descoberta de infedgdparceiro. No
estudo de Herrera et al. (2008), realizado no Meéxtambém foi
observado o que os autores denominaram de diagmdstidio, pois
mais da metade dos participantes apresentavamrgiatoo momento
do diagnéstico.

E possivel inferir que os motivos para testagemeers pessoas
gue procuram voluntariamente os CTAs se caracteride forma
diferente do que foi constatado na presente pesqumia qual foi
predominante a testagem no contexto hospitalanesdér et al. (2008)
constataram que 0s motivos para testagem nos Catsirenses nas
mulheres foram o exame pré-natal, o conhecimengtadossorologico,
a exposicao a situacao de risco, o interesse deroaesultado anterior
e o0 encaminhamento pelo servico de saude. Nos hQmenmotivos
foram conhecimento dstatus sorolégico, a exposi¢do a situacdo de
risco, o encaminhamento pelo servico de saldergingento de DSTs
ou sintomas e o interesse de conferir resultaderiant

Houve predominancia de expectativa de resultadativegno
teste. A maior parte dos participantes ndo usaeseprativo nas
relagbes sexuais, e ndo se percebia vulneravelNdgét ndo usé-lo.
Homens e mulheres entendiam de forma diferenteaz®es para nao
usar o preservativo: esquecimento e a preferérciago usar foram as
razdes relatadas pelos homens, e a estabilidadelaamonamento, a
confiangca no parceiro, a aparéncia saudavel doeijpasjce as
dificuldades de negociar o uso do preservativo @emg&o de violéncia
conjugal foram as razdes relatadas pelas mulheres.
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Schneider et al. (2008) constataram que entre &soas
testadas nos CTAs catarinenses em 2005, foi pre@oiei 0 ndo uso de
preservativo com “parceiro fixo” e mais de 50% gassoas de ambos
0S sexos relataram ndo usar preservativo com ‘jpanc&o fixo”. Com
relacdo ao ndo uso de preservativo nas relagbesmanceiros fixos”,
esses dados também foram observados na pesquisee sob
comportamento sexual realizada pela Secretaria sted& da Saude
(2006), e remetem a questdo da fidelidade e daiacmaf no
relacionamento.

Na presente pesquisa, constatou-se que antes teceono
statussorolégico os participantes tinham a representde&gue a aids é
uma doenca que esta nos “outros”, nos desconheadpse contribui
para dificultar o uso do preservativo nas relagiesideradas estaveis.
Aids como “doenca dos outros” é a representacaialggedominante,
conforme Madeira (1998) e Oltramari (2003). De doorom Torres e
Camargo (2008), ap6s a comunicacado do diagnosdicaudanca nessa
representagao, pois a aids deixa de ser a “doengattb” e passa a ser
a “doenca do mundo” para as pessoas que vivem ¢¥m H

No estudo de Araujo (2006), nas testagens reabzaaaCTA,
as variaveis associadas a falha no retorno pasa safesultado do teste
foram a faixa etéria adolescente, ter realizadestetem CTA itinerante,
tempo de espera maior do que 30 dias para recebesuitado, e
resultado reagente. Germano et al. (2008) encantr86% e 37,7% de
falha no retorno para conhecimento do resultadtesi®@ em pacientes
com resultado reagente, em 2003 e 2004, respenam
Considerando-se as estimativas de que novas ifeqggpdderiam ser
reduzidas em 30% ao ano caso todas as pessoamdafedivessem
conhecimento de sua sorologia para o HIV (Bransomale 2006),
mantém-se como desafio a construcdo de estratpgias ampliar o
acesso a testagem de forma precoce, preventiviareda.

Com relagdo & iniciativa de realizar o teste, nastive
expectativas quanto ao resultado, Santos (200)ergjue a procura da
testagem de forma voluntéria indica reconhecimedds riscos de
infeccdo, capacidade para suportar a espera pslitago e também
maior probabilidade de retorno para saber o didgudsA expectativa
de resultado positivo e mesmo a ambivaléncia sobresultado séo
aspectos relevantes a se considerar no aconselttepnénieste, servem
como uma preparacao para receber a noticia. Narjieepesquisa, nos
casos em que ndo houve consentimento para o tesparticipantes
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avaliaram essa situagdo de forma negativa por impedeflexdo
gradual sobre as possibilidades de resultado.

5.2 CONTEXTUALIZAGAO DA TESTAGEM

Quanto ao local de realizacdo do teste, para oKoadioi
predominantemente o hospital. Para os adolescemtémgnostico de
um dos pais em geral ocorreu no hospital e a estatps filhos ocorreu
no CTA.

A maior parte dos adultos consentiu a realizac&otedte.
Quanto aos adolescentes, o teste foi realizado acmmeentimento dos
responsaveis em todos os casos. Nos casos dossadmitque o teste
foi realizado sem consentimento, a maior parteefoi decorréncia da
condicdo clinica, mas também houve casos em quasé@nea de
consentimento ndo teve essa justificativa.

De acordo com Franca Junior et al. (2008), em pssqu
realizada com amostras representativas do Bralsdnor em 1998 e
2005, houve aumento da testagem no Brasil, mas d&&pessoas ndo
sabiam que estavam sendo testadas. Os autorecamestgue é
necessario considerar a decisédo autbnoma das pesgagantir a oferta
de aconselhamento.

Na presente pesquisa, 0 procedimento de aconseitmme-
teste nédo foi realizado nas testagens no hoseitgljanto no CTA este
procedimento foi referido em todos os casos. Essmdtados podem
indicar que as praticas de comunicacdo do diagmosfis instituicdes
hospitalares nas quais foi realizada a pesquisa,cofdizem com as
politicas publicas para realizagdo da testagemt¥ti(Ministério da
Saude, 1999) nem com as questdes éticas implicedasalizacdo do
diagndstico (Ministério da Saude, 2004c).

A meta do Ministério da Saude (2004c) é que osndisticos
de soropositividade para o HIV/aids e outras D§Jjam comunicados
por profissionais capacitados para oferecer o atloamiento pré e pos-
teste em qualquer dos niveis de atencdo em sadaeor@elhamento é
uma estratégia preconizada pela OMS como formanfterdgamento da
epidemia, e é realizado em diversos paises.

Outro aspecto que pode ter contribuido para a eisséte
dados sobre o aconselhamento pré-teste nos hespibai todos os
adultos refere-se ao método utilizado na pesquidaacesso as
lembrancas relativas a este procedimento pelo ralats pode sofrer
interferéncia tanto do esquecimento pelo tempoeales@cebimento do
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diagnostico quanto pelas dificuldades psicologicakcionadas a
memodria de eventos traumaticos.

Cabe referir que a auséncia do aconselhament@ tapiré-
teste quanto o pds-teste, também foi encontrad&naoica Junior et al.
(2008) em mais da metade das pessoas testadasienm@®rasil. No
caso das gestantes, Goldani et al. (2003) e Moaineti al. (2006)
afirmam que a cobertura de realizacdo do testeatementado, sendo
que 90% das mulheres gravidas que participaramude pesquisas
foram testadas, mas menos da metade delas recaemnselhamento
pré e pos-teste.

Na presente pesquisa, n0s casos em que houve laeonseto
pré-teste, o procedimento foi realizado por médigusicélogos e
enfermeiros. O procedimento funcionou como opodaté valida de
preparacéo para a comunicagdo do resultado posiiomediacdo de
profissional de saude, enquanto o periodo de egmoaresultado do
teste foi considerado dificil pela incerteza quataliagndstico.

O aconselhamento pré-teste teve como foco a igeestd dos
motivos para realizar o teste, das condigfes deerabilidade no seu
componente individual e da possibilidade do redoltser positivo. As
informacdes sobre o que € o HIV e a aids e as esa@d diagnodstico
néo foram abordadas de forma sistemética.

Conforme constatado na presente pesquisa e nooesied
Torres e Camargo (2008), o hospital ainda permanece® um local
importante em que o teste é realizado. A instituigdspitalar mantém a
comunicacdo do diagnostico de soropositividade parHV e de aids
como tarefa do médico, mesmo que no CTA essa taegdarealizada
predominantemente por enfermeiros, psicélogosistestes sociais.

De acordo com a Secretaria de Estado da Saude aR@06
Schneider et al. (2008), € necesséario maior digdlgado CTA como
servigo gratuito para testagem no contexto catasmePesquisas sobre
as préticas de aconselhamento no Brasil indicanégetevante ampliar
o conhecimento a respeito da perspectiva dos wosu&obre o
procedimento (Ferreira et al, 2001; Filgueiras esl®wles, 1999;
Melchior et al, 2006; Ministério da Saude, 1999u&o & Czeresnia,
2007). Destaca-se que essas pesquisas foram dealiegen servicos de
referéncia especializados, e abordam a necessilgantwestimentos na
supervisdo das equipes, na composicdo efetivamauitgrofissional e
na educagédo continuada.
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5.3 COMUNICAGCAO DO DIAGNOSTICO PARA OS ADULTOS E
PARA AS PESSOAS DA REDE FAMILIAR E SOCIAL DOS
ADOLESCENTES

O procedimento de aconselhamento pds-teste foi & ma
utilizado como estratégia para a comunicacdo dgnditico para os
adultos e para as pessoas da rede social e fadukaadolescentes. Na
maior parte dos casos em que nao houve aconseltapésteste, a
noticia do resultado do teste foi fornecida e omale aspectos do
aconselhamento foram abordados pelo profissionshdde em consulta
realizada em momento posterior. Os casos em que hodwve
aconselhamento pds-teste nem posterior foram dieipantes adultos
gue receberam o diagnostico antes de 1996, os rglatam néo ter
recebido informagfes e apoio emocional na ocasidwothunicacdo do
diagnostico.

A predominancia da comunicac¢do do diagndstico psip rdo
aconselhamento poés-teste ou posterior na presestglipa evidencia
uma perspectiva diferente da apresentada por Féamgar et al. (2008).
Conforme anteriormente mencionado, os autores @&stigue mais da
metade das pessoas testadas no Brasil em 1998&end00receberam
aconselhamento pos-teste.

A realizacdo de aconselhamento pés-teste ou parsieplicou
no reconhecimento pelos participantes de um mompatuliar da
interacdo com o profissional de saide no qual ebigento da noticia
referente ao resultado do teste foi acompanhad@omecimento de
informacdes e de apoio emocional. Os participardgltos e as
cuidadoras tiveram dificuldades de reproduzir a®rinacbes que
receberam por ocasido da comunicacao do diagngséndo recorrente
a mencdo a falta de lembranca sobre o conteUd®mmanicacdo. O
conteddo da comunicacdo incluiu predominantemenfermacgfes
sobre o prognéstico, o HIV, o tratamento, o comag o0s
encaminhamentos. Para os responsaveis pelos agftlesctambém foi
mencionada a auséncia de cura.

Para os adultos, a expressao utilizada pelo piafisisde salde
para nomear o diagndstico foi predominantement&/*Him todos os
periodos de tempo desde o diagndstico e indepemdente da
condicdo clinica. “Resultado positivo” foi relatadoo periodo
prolongado. O termo “aids” foi usado raramente pAssoas da rede de
apoio familiar e social dos adolescentes relatanam as expressées
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utilizadas para o diagnéstico foram “HIV”", “resuta positivo”,
“soropositivo” e “virus da aids”.

O uso da expressao “resultado positivo” no perfmaddongado
pode indicar que naquele contexto havia dificuldaden comunicar
claramente o diagnéstico com o uso dos termos “HiVaids”, sendo
aquela expresséo utilizada pelo profissional delesadmo um recurso
para amenizar o impacto do diagndstico. Os paatitgs que receberam
o diagndstico neste periodo caracterizaram quehagia diferenca no
significado dos dois termos, que ambos configuravara “sentenca de
morte”.

O termo “HIV” foi utilizado de forma predominanteelps
participantes que receberam o diagnéstico entrg 99006, mesmo
gue a condic¢éo clinica configurasse o diagnostcaids. Nos casos em
gue a condicgéo clinica inicial era assintomaticue evoluiu para aids
ao longo do tempo, ndo houve um momento formalodeuaicacdo do
diagnédstico de aids. A mudanca do diagnédstico éwidlicita, €
associada aos resultados dos exames mas princigalme inicio do
tratamento medicamentoso.

Na perspectiva dos participantes nos trés peridddempo, a
evolugdo das possibilidades de tratamento permitue a
soropositividade para o HIV e a aids se tornassesesf diferentes do
guadro clinico, associadas a ocorréncia ou néo imtengs, mas
marcadas especialmente pela necessidade de usoedieamentos
ARVs. Apesar dessas mudancgas, eles avaliaram qadaera “aids”
ainda carrega “um peso” pois permanece associageiegonceito e a
morte, e que este ainda € um diagnostico dificdeterecebido e de ser
comunicado pelo profissional de salde. Assim, d@naram que 0 uso
do termo “HIV” é adequado para todos os casos, p@ESmo que a
pessoa saiba que esté associado a aids, o ingaotional da palavra
“HIV" é menor do que da palavra “aids”.

Os aspectos relacionais da comunicacdo foram eadats,
sendo valorizada a relacdo estabelecida com ospimfial quando
houve acolhimento. Os aspectos avaliados comditddores da
comunicacdo foram o uso de espaco fisico reserpada garantir a
privacidade, o tempo maior do que o habitual paraomsulta, o
comportamento acolhedor do profissional, a suaépai@, a sua
capacidade de transmitir esperanga e seguranca.

Os adultos abordaram aspectos dificultadores daii@agao,
relativos ao comportamento do profissional. Essgsecos foram a
manifestacdo de desconforto em dar a noticia, aon&imacao de
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preconceito, a indisponibilidade para esclareceidds, e a dificuldade
em oferecer apoio.

Destaca-se que houve diferencas com relacdo a@xtasp
dificultadores de acordo com o periodo do diagndstios adultos,
sendo mais frequente entre 1985 e 1996. Essa®rjes devem ser
contextualizadas ao conhecimento cientifico sobk¢l\6, a aids e o
tratamento, jA& que nesse periodo havia alta taxanaitalidade, as
perspectivas de tratamento eram limitadas, etantento ainda ndo era
fornecido gratuitamente (Galvao, 2000).

Quanto as caracteristicas ideais para a comunicalgho
diagnostico, os participantes adultos apresentaegestdes variadas,
pautadas nas experiéncias que consideraram pssiévaegativas.
Assim, os adultos consideraram que a comunicacée deorrer de
forma clara e gradual, se necessario em mais decomsulta, com
fornecimento de informacdes, com aconselhamentotepté para
preparo para o resultado positivo. O profissionaled estimular a
participacdo da pessoa, transmitir esperanca,resetadiferencas entre
HIV e aids e considerar os aspectos psicolégicossemtes no
recebimento da noticia.

Também foram mencionados o direito & privacidadeopcéo
de ser acompanhado por alguém de confianca pagaerea noticia.
Quanto a organizac@o dos servigos de saude, ast@egelos adultos
foram a disponibilidade de tempo, o acompanhamesicolégico
durante o periodo de espera do resultado e, pmstemte, e a
diminuicéo do periodo de espera pelo resultado.

As vivéncias dos responséaveis pelos adolescentesmfo
predominantemente avaliadas como positivas. As emmies deles
sobre o ideal de comunicacgéao incluiram as caratiters do profissional
— acolher e transmitir esperanca — e da organizdg&oservicos de
saude — receber encaminhamento adequado e ser doinido na
primeira consulta no servico de referéncia.

Os resultados da presente pesquisa corroboranmelsises de
Moreno (2006). A autora realizou a pesquisa em Cd&S&ao Paulo, e
constatou que os usuarios consideram o aconselbtapé@stteste como
um momento de ajuda e suporte que tem os seguibjesvos: lidar
com os sentimentos suscitados pelo diagndsticafloppar a expressao
do sofrimento e da angustia, sustentar as dificdéslade rever o
diagnostico para familiares e parceiros, esclared@vidas sobre
prevencdo e sobre o tratamento. Alguns dos patitys da referida
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pesquisa sentiram falta de espaco para discusdéar&is tempo para
abordagem de questbes pessoais.

Na presente pesquisa, constatou-se que as infoesaco
abordadas no aconselhamento pos-teste s6 foramendpas
gradualmente pela pessoa, nas consultas posteGoraso médico
infectologista, enfermeiros, psicologos e assisgerbciais dos servigos
de referéncia. O destaque para os aspectos red&cida comunicacao
indica que este é um evento traumatico e que asasmgroduzidas
nessa ocasido estdo vinculadas aos aspectos maiaaita comunicacao
por parte do profissional de salde. A pessoa dnstra narrativa para
dar significado ao comportamento verbal e ndo Vetbaprofissional
gue informa a noticia.

O cuidado com a forma de comunicar o diagnoésticthém foi
enfatizado por Cavallari (1997), pois a interacém ® profissional de
salde nesse momento é decisiva para a elaboracdcioaal da
soropositividade. A autora considera que os paesentliante do
sentimento de desamparo, apropriam-se do que @alis profissionais
de salide sobre o HIV e a aids para definir projgéogida ou de morte.
Nesse sentido, é possivel compreender a importangcia o0s
participantes da presente pesquisa atribuiram aachgmle do
profissional de salde deansmitir esperangano momento em que
comunica o diagnostico.

Constata-se ainda que os participantes mostraraumatzacéo
da assimetria entre profissional e usuario, atidhmiao profissional de
salde o papel de conduzir o procedimento. As aafattas
facilitadoras, dificultadoras e as condi¢des idescomunicacdo do
diagndstico permaneceram centradas no comportarderoofissional,
sem referéncias ao comportamento do usuario. Mesngarticipantes
gue se reconhecem com maior facilidade para exarcetadania, ndo
conseguiram participar de forma ativa do aconsedimdonpds-teste.

Outro aspecto relevante para a discussdo dos adssltda
presente pesquisa foi a auséncia de critica dd&ipantes, ao que
Souza e Czeresnia (2007) e Souza et al. (2008)yrdeam de “técnica
da confissdo”. Para as autoras, a organizacao atsabamento como
uma “investigacdo da vida do sujeito com perguptasleterminadas e
um controle da interacdo” reforca a assimetriaaatariza um controle
indireto sobre a interacdo e gera constrangimentos.

Essas séo as caracteristicas do aconselhamentespdsiuando
0 aconselhador prioriza as questdes prontas daufarim padronizado
para o procedimento. Essa ‘“investigacdo” se ocaniaat pelo
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levantamento das possiveis formas de contagio eam@eterizacdo das
praticas sexuais, em especial, abordando a or@ntsexual, 0 uso do
preservativo e o nimero de parceiros.

Nessa pesquisa, 0s participantes ndo reclamarartamieate
desse aspecto do aconselhamento, entretanto, dehtespectos de
conteldo da comunicacdo do diagnostico este foile gerou maior
frequéncia de auséncia de memodria. Tais informagédesimportantes
para as andlises epidemiolégicas, contudo, podeecgradesconectadas
da histéria de vida da pessoa, em especial, poagabordagem no
momento de receber o diagndéstico pode ndo fazdéidsgou mesmo,
pode reforcar a tendéncia a “buscar o culpado” pehtagio.

5.4 REVELACAO DO DIAGNOSTICO PARA OS ADOLESCENTES

Os relatos dos adolescentes e das pessoas delsdamdiar e
social evidenciaram que a revelacdo do diagnésicte ser completa
ou parcial. Na revelagdo completa, os termos HId edids foram
comunicados aos adolescentes. Na revelacdo pagsgds termos nao
foram comunicados a eles e outras doencas foralizadds para
justificar a necessidade de tratamento. No casopdasoas da rede
familiar e social dos adolescentes que participatarmpresente pesquisa,
a maior parte havia realizado a revelacdo completa.

As duas tendéncias na revelacdo do diagnosticanpleta e
parcial — também foram observadas em outras pesgaisespeito do
tema em ambito nacional (Marques et al.,, 2006) terracional
(Champion et al., 1999; Funk-Brentano et al., 199&tson et al., 2001,
Instone, 2000; Lester et al., 2002; Mellins et 2002; Proulx-Boucher,
2008). A literatura caracteriza a revelacdo dorbatico nos casos de
transmissdo vertical como um processo gradual,asqod na infancia
h& um periodo de revelacdo parcial para todos sssoa a revelacdo
completa ocorre ao longo do tempo.

Quanto ao contexto da revelacao, as vivéncias dlnsscentes
foram variadas. Com relagdo a preparacdo para elagdo do
diagnostico, alguns deles afirmaram que “ndo fazidéia alguma”,
mesmo diante da necessidade de tomar medicacdantkate e de
comparecer mensalmente a consulta médica. A maaote pdeles
afirmou que ja desconfiava de sua condi¢cao soma¢@m funcédo das
informacdes recebidas sobre HIV/aids de mudltiplamteds de
informacao, incluindo a escola, o abrigo e os o&ulos medicamentos.
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As perdas do pai e/ou da mae também foram proxanaselacdo do
diagndstico.

Do ponto de vista das pessoas da rede social didigna
revelacdo completa foi contextualizada pelos goesthentos sobre a
necessidade da medicagdo e pela maior capacidagigetelimento da
crianca, por volta dos 8 anos de idade. A revelag@opleta foi
desencadeada pelas seguintes situacoes: resistémbimar o remedio,
preconceito na escola, adoecimento grave e/ou rdogepais. Em um
caso de transmissdo indeterminada, a revelacdo lempcorreu
concomitantemente & comunicacdo do diagnostico parpais, em
funcdo da dificuldade deles de lidar com o prépmpacto quanto a
noticia.

Os motivos para a revelagdo completa foram o desgémento
da autonomia do adolescente, as dificuldades nsfad®o tratamento,
as necessidades sociais externas ao convivio fanul cuidados com a
prevencdo, a curiosidades do adolescente, as émnpas de
preconceito, a compreensao de que € um direito didescente, a
iniciagdo da vida sexual e a necessidade de evi@rolta em funcdo de
ter sido enganado. As experiéncias de comunicagépleta realizada
gradualmente, de acordo com as necessidades deémevdais desde
a infancia, foram avaliadas de forma positiva peldslescentes e pelas
pessoas da rede familiar e social, pois houve opididde de se preparar
e assimilar aos poucos o diagnaéstico.

Mais da metade dos casos de revelacdo parcial fe@tados
por maes soropositivas que apresentavam dificuldedaceitacdo do
proprio diagndstico. A revelacdo parcial foi motlagpela concepcéo de
gue o adolescente ainda néo seria capaz de cordpreemliagndstico,
pelo medo da sua reagdo e da incapacidade de nmastgredo, por
falta de coragem do adulto, e por ndo saber commare Nesses casos,
o diagndstico foi mantido em segredo como uma fatenprotecdo com
relagcdo ao sofrimento pelo preconceito, e tambédm teenor de que o
adolescente apresente reacdes semelhantes as quaduit®s
apresentaram quando receberam a noticia do didmmdsssas reacdes
produziriam no adolescente as mesmas dificuldadss adlultos em
aceitar o diagndstico e aderir ao tratamento.

Quanto aos motivos para revelagcdo parcial, ha osnsdos
autores em relagdo a intencdo de protecdo contgreoonceito
(Champion et al., 1999; Funk-Brentano et al., 199&rson et al., 2001,
Instone, 2000; Lester et al., 2002; Marques et28i06; Mellins et al.,
2002; Proulx-Boucher, 2008). Entretanto, esse mdeoproteger o
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adolescente do sofrimento quanto ao preconceito eaiam a
vulnerabilidade e o sofrimento psicologico por aask de apoio para
desenvolver os recursos para enfrentar e reagiremonceito.

De acordo com Lester (2002), a decisédo quanto @lagio
completa foi associada a uma combinacdo entre tesistizas do
desenvolvimento cognitivo da crianca para compreendHIV e para
manter o segredo, condi¢do clinica dos pais e teasisticas da
comunicacédo familiar. Esta decisdo também foi ¢ar@ada a partir do
reconhecimento da importancia de respeitar as ptagle os direitos
dos filhos, promover a aderéncia ao tratamento ebartura na
comunicacédo familiar. Além disso, avaliaram a pigmapacidade e a
capacidade dos filhos para tolerar e expressainsamnbs sobre a
transmissado, o adoecimento, o0 estigma e o progoosti

Marques et al. (2006) e Silveira (2008) também t@iasam
gue a revelagéo do diagndéstico nos casos de tres@onvertical ocorreu
guando os adolescentes questionaram os cuidadmmeguando 0s
cuidadores entendiam que a revelacao traria bérefia aderéncia ao
tratamento. Grecca (2004) concluiu que as variaasisociadas a
revelacdo do diagnostico foram a idade e a condidgicsaude do
cuidador. Assim, o diagnostico € contado para iasigas quando elas
ficam “maiores”, fazem perguntas e sdo capazesa¢emo segredo, ou
guando os cuidadores adoecem.

As pesquisas realizadas no Brasil (Abadia-Barret@misso,
2006; Grecca, 2004; Marques et al, 2006, Pedrama,L2008; Silveira,
2008) indicam que familiares e cuidadores institnais encontram
dificuldades para tratar dos temas relacionadosdiagnostico de
HIV/aids com criangas e adolescentes. O segredandido ao longo do
desenvolvimento da criangca, e a abertura ocorrendgudorna-se
inevitavel revelar. E preocupante que a piora cdirdos pais seja um
dos fatores que os levam a comunicar para os fihdmgndstico, no
sentido de que as criangcas e adolescentes terddidgueao mesmo
tempo tanto com esta noticia quanto com o adoetinm®iu a perda
dos pais.

Na presente pesquisa, a revelagdo completa para
participantes na faixa etaria de 10 a 13 anos eg@antre 8 e 11 anos (m
= 9,42 anos) e para os participantes na faixaaetli 14 a 19 anos
ocorreu entre 7 e 14 anos (m = 11,14 anos). A agéel parcial foi
relatada por pessoas da rede social e familiaddiescentes entre 10 e
14 anos.

0s
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Observa-se diminuicdo na idade média em que aaghel
completa ocorreu quando se considera a idade gasgbarticipantes. A
manutencao da revelacdo parcial ocorreu até osdgl dlo estudo de
Margues (2006), a revelacdo completa ocorreu éniel5 anos, e a
revelacdo parcial também foi encontrada em adoiessede até 14
anos. Esses dados indicam que a revelagdo conqguetee de forma
tardia no contexto nacional quando comparado aotextm
internacional. No estudo de Lester et al. (2002¢yvalacdo completa foi
realizada entre 6 e 10 anos, e os pais acreditauera partir dos 11
anos os filhos deveriam estar cientes do diagrstic

Foram caracterizados periodos variados de tempo
manutencdo do segredo sobre o diagnéstico. Naagialcompleta,
para os participantes na faixa etaria de 10 a 1% ansegredo foi
mantido em média por 4,71 anos. Para os parti@pard faixa etaria de
14 a 19 anos o segredo foi mantido em média pdr ahbs. Nos casos
de revelacdo parcial, o tempo médio de manutengasedredo foi de
7,77 anos. Esses dados ndo foram encontrados nessdpesquisas
sobre a revelagdo do diagndstico.

Com relacdo aos aspectos de conteludo da revelag@ermos
utilizados foram variados. Na revelacdo complet,tasmos usados
foram “HIV”, “virus HIV", “aids”, “virus da aids”,“soropositivo”. Na
revelacdo parcial, os termos usados foram “doeacgiroblema”, ou
mesmo foram mencionadas outras doencas. Ndo hangerso nos
relatos sobre quais sdo as diferencas entre Hidlse @ se observou em
poucos casos a importancia de demarcar esta djteren

Os cuidadores relataram que ao revelar o diagoosimbém
informaram os adolescentes sobre a necessidadtedea tratamento,
os cuidados com a transmissdo do HIV por machucadosecessidade
de manter segredo sobre o diagndstico nas reldgddgares e sociais.
Os adolescentes relataram que receberam informasgige o bom
prognéstico — € possivel ter uma “vida normal’, edee manter a
esperanca — e em poucos casos foi observada irf@onsabre risco de
morte. As informacBes sobre o tratamento foram radats na
importancia da ades@o. Adolescentes com o0s qoaistifizada a
metéfora dos “soldadinhos” a referem como modo atepteenséo da
acdo do medicamento. Sem auxilio desta metafoes, abresentam
dificuldade de dar significado para o HIV e pararatamento. As
informacdes sobre a transmisséo focalizaram a pgéeedo contagio
por machucados.

de



172

Constata-se que as informagOes relatadas como plarte
revelacdo do diagnéstico diferiram nos relatos afbslescentes e dos
cuidadores, especialmente em relacdo ao prognés@icoaspecto
enfatizado pelos cuidadores foi a adeséo ao tratamenquanto para o0s
adolescentes a perspectiva de “bom prognosticoébeac destaque,
sendo a adesdo apresentada como um componenteigsgara tanto.
A questdo da prevencao da transmissdo por via lsexam relacdo ao
uso do preservativo, ndo foi abordada nessa ocasfabum assunto
pouco mencionado como parte da comunicacao familiar

Quanto aos aspectos relacionais, as caracteristicéscal da
revelagdo ndo foram avaliadas como um aspecto temger pelos
cuidadores. Os adolescentes relataram que a révet@prreu em casa,
no abrigo, no servico de saude e na escola. Destagae a revelacéo
na escola caracterizou a descoberta do diagndidorma autbnoma,
pois ocorreu quando as informacdes abordadas emesclareceram
para o adolescente que as caracteristicas do amménto eram
compativeis com a soropositividade para o HIV éda.alguns casos
de revelacdo em casa e no abrigo também foram autm pois a
descoberta ocorreu em fungéo da leitura dos rétldesemeédios ou de
participacdo em atividades educativas sobre o iiviaids.

Assim, houve casos em que a revelacdo foi mediama p
familiares e psicélogos, em outros casos, ndo heste mediacédo ou,
guando ocorreu, consistiu na confirmacdo do aduliante do
guestionamento do adolescente sobre seu diagnésdta® casos de
revelagdo parcial, também foram relatadas as Sidsagm que o0s
adolescentes fizeram guestionamentos diretos drefios, solicitando
uma confirmagéo, e os adultos forneceram uma respoprecisa ou
mentiram sobre o diagnostico. Cabe referir quedrest al. (2002)
também encontrou resultados semelhantes, em queantisipantes
relataram que “j& sabiam” de seu diagnéstico amk@srevelagéo
completa, sendo que o0s sentimentos associados atenmgfio do
segredo implicaram em sentimento de soliddo e dinuldiade de
confiar nos adultos.

Quando houve mediagcdo do adulto, os adolesceritdaran
gue o adulto chorou durante a conversa, estava tisprecisou de
coragem para falar. J& os adultos, na maior peelgtaram que nao
houve nenhum planejamento anterior para a revelagéo preparacao
do adolescente. Em alguns casos, houve reflex@d@nido adulto, mas
ndo houve mencéo a auxilio de profissionais deespadh facilitar esse
processo. Os adultos relataram que tentaram mantesinquilidade,
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fornecer informagbes gradualmente, acolher o adetds e tomar
cuidado para ndo passar para o adolescente o megraoto negativo
gue os adultos sentiram quando receberam a noticia.

Quanto as condi¢des ideais nas quais a revelagfiple@a
deveria ocorrer, adolescentes e cuidadoras focafizabs seguintes
aspectos: quem deve revelar, quando revelar e cawelar. Os
adolescentes consideram que as pessoas mais aligach revelar sdo
as maes e o psicologo, enquanto os cuidadoresmvglie quem deve
revelar é o cuidador que tem vinculo afetivo coradolescente e o
psicélogo. Também mencionaram que a revelacdo ipodeorrer de
forma conjunta — o cuidador com ajuda do psicélogo.

Os psicélogos foram considerados profissionais que
aprenderam como “conversar”’ e “explicar”, portargdp capazes de
desempenhar a tarefa da revelagdo. Atribuir a rmssiidade da
revelagdo para o profissional de saude pode indjoaressa tarefa é
dificil e excede 0s recursos pessoais dos cuidsdesendo que 0s
adolescentes compreendem as dificuldades dos cuatadm realiza-la.

E relevante considerar a possibilidade da infl@nda
desejabilidade social em relagdo a este asped®apcentrevistadoras
eram psicologas. Além disso, 0s servicos nos gaajgesquisa foi
realizada contavam com psicélogos e os particigatimbam acesso a
esses profissionais. Esta especificidade profiasiorencionada pelos
adolescentes em relacdo a quem deve revelar oddiEm ndo foi
observada na literatura.

Com relagdo ao momento da revelagdo completa,idadares
avaliam que ela deve ocorrer quando o adolescémstiver preparado.
Essa preparacdo foi considerada como algo queeooaturalmente,
sem que o adulto tenha um papel direto no procé3dsadulto deve
perceber quando o adolescente esta “pronto”, ® ele@ revelar. Para
os adolescentes, o critério de quando revelarifmeah idade entre 8 e
10 anos, sendo considerado positivo que ocorras“cedo” e antes da
adolescéncia. Em alguns casos também foi mencionadoos pais
devem avaliar se € o momento adequado, pois oscpatecem o0s
filhos e devem decidir se eles tém condicdes dersatiagndstico.

Foi evidente a importancia atribuida ao modo delae o
diagnostico em relacdo ao impacto emocional qua esmunicacao
pode gerar. Para os adolescentes, 0 adulto deperdie tempo, deve
explicar com calma e deve manter a esperanca quenddar o
diagndstico. Para os cuidadores, o adulto develaregeadualmente,
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tendo calma e paciéncia, e ndo deve expressar esiaegativas para o
adolescente.

As equipes das instituicbes nas quais a pesquisedlizada
ndo adotam procedimentos sistematicos em relac@ievelacdo do
diagnostico. Na literatura internacional, forama@ntcadas referéncias a
procedimentos sistematicos realizados nos serdieaaide destinados
a criancas e adolescentes infectados por transmissfical (Gerson et
al., 2001; Peltier, 2007). H4 um consenso de qageguado revelar de
forma gradual, e de que os profissionais de sa@etresponsabilidade
de abordar com os adultos o tema da revelacdo desdécio do
tratamento da criancga.

Peltier (2007) relata que o inicio do processoeselacao deve
ocorrer na infancia, em idade pré-escolar, com dicgmcdo dos
adultos responséveis. A autora refere o uso desesllidicos diversos,
iniciando com a abordagem de temas gerais relaioggocesso salude-
doenca para ao longo do tempo abordar as doerfeatohcontagiosas e
por fim o HIV/aids. Gerson et al (2001) apresentaracedimento
longitudinal que aborda a preparagédo para a réelapnsiderando
aspectos informativos e psicologicos, tanto dos gaanto das criangas,
seguidos do periodo da revelacdo propriamente alitdo periodo
posterior & revelacéo.

5.5 REACOES AO DIAGNOSTICO

A concepcédo de que o diagnéstico de soropositieidzata o
HIV e de aids caracteriza uma ma-noticia foi caadfa nos relatos dos
adultos, pré-adolescentes, adolescentes e cuidadOee participantes
caracterizaram a comunicacao do diagnéstico dessittvidade para o
HIV e de aids como um evento traumético que implieon impacto
emocional e sofrimento psiquico. A percepc¢do de aaéagndstico é
um evento traumatico para adolescentes, jovensukoadambém foi
caracterizada nas pesquisas de Cavallari (199@mibne (2001),
Fortin (1998), Green et al. (1996), Lima (2003)oRie Veilleux (1994),
Proulx-Boucher (2008), Radcliffe et al. (2007) w&i{2003).

Na presente pesquisa, o0 impacto emocional da aofi
caracterizado por pensamentos e sentimentos de tagdoo
predominantemente negativa. Os resultados demoarstrgue estes
diagndsticos significam uma “sentenca de mortefependente da faixa
etaria. Os pensamentos relacionados a morte forssnciados a
sentimentos como medo de morrer e culpa pela plidade de morte
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de outras pessoas — filhos e conjuges. Os adotesamgntaminados por
transmissdo vertical também relataram ter sentiddonde perder os
pais. Embora ndo tenham sido relatadas de forntomieante, alguns
adultos e cuidadoras mencionaram ideacdo suicidantativas de
suicidio.

O “choque” e “susto” foram mencionados pela maemtep dos
participantes, acompanhados de desorientacéoc&giea“nervosismo”.
Os sentimentos associados ao diagnostico foramsmise tristeza,
culpa, raiva, revolta, vergonha e angustia. Os cotamentos foram
chorar, ter uma “crise de nervos” e revelar o diatjnpo para uma
pessoa de confianga.

Para aquelas que conseguiram expressar 0 medseespeeo, a
tristeza e a culpa, houve um periodo de reflexarespeccédo. Foram
observados sintomas préprios do processo de l@oessarios para
elaboragcédo das perdas implicadas pelo diagnéstipar® a posterior
aceitacao e reorganizacao da vida.

Ao receber o diagnéstico, os participantes imediatae
pensaram a respeito das formas de transmissdairanoio encontrar a
situacdo ou a pessoa que poderia ter sido respso contagio. Nos
adultos, foi recorrente a necessidade de contampd desde a infeccao,
na tentativa de obter controle sobre a forma decg#o e também uma
explicacdo que indicasse quem foi “o culpado”. Nada pelo culpado,
culparam a si mesmos, no caso de uso de drogadvigie ou relacdo
sexual desprotegida, ou aos outros, no caso @édrau uso de drogas
por parceiros em relacionamento avaliado como elstav

Em relacdo as reflexdes sobre as formas de tras@mpis
destaca-se novamente a representacdo social p@évitagndstico de
gque a aids ¢é “doenca dos outros”. Mulheres e homens
independentemente da orientacdo sexual, relataramm tinham
conhecimento das formas de contaminacéo e dos a®tledprevencéo,
mas acreditavam que estavam imunes ao HIV.

A busca do culpado evidenciou questdes de génem qu
demarcaram algumas diferencas nos relatos doadDié acordo com
Nascimento (2002), os aspectos relativos ao géadoyma de infeccao
e a orientacdo sexual fundamentam as posicbes ek=gs como
vitimas ou culpadas por ter HIV/aids.

Os homens heterossexuais avaliaram-se como culpadssim
foram considerados pelas mulheres por “trazer o pidiva dentro de
casa”. As mulheres heterossexuais sentiram-seadtie uma injustica
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por terem sido contaminadas enquanto mantinhametidade durante
seus relacionamentos.

Os homens gays demonstraram sentir culpa e raivai de
mesmos, pois 0 ndo uso do preservativo foi assmciadecusa em
aceitar que eram vulneraveis a contaminacao peélo Allculpa por nédo
ter usado métodos preventivos foi potencializadsse® participantes,
pois sentiam que poderiam e deveriam ter evitactimgaminacgéao ja que
conviviam com o estigma de ser parte do “grupoist&t, concepgao
gue caracterizou o inicio da epidemia.

Destaca-se que com relagdo aos adultos, as reades
diagndstico nos trés periodos de tempo desde bimeesto da noticia
foram semelhantes. A peculiaridade observada fgugeos adultos que
receberam a noticia entre 1985 e 1996 e que fammonde drogas
injetaveis relataram como reagdo ao diagnoésticameato do uso de
drogas e overdoses, para “morrer de uma vez”.

A recusa em acreditar no diagnéstico foi relatastanpenos da
metade dos participantes vivendo com HIV/aids néeyemtes faixas
etarias, mas predominou nos relatos das cuidadtmtependentemente
da sua condicdo sorologica. Independente do periddsde o
recebimento do diagndstico, os participantes aslgjtee o receberam na
juventude, até os 24 anos, relataram com maiotiémzja que reagiram
a noticia com recusa a acreditar no diagnostiaoreasquiva.

A recusa foi associada a raiva direcionada ao®®udr revolta
e a vergonha. Houve dificuldade temporaria ou meprmémngada de
integrar a soropositividade como parte da idenad&sses sentimentos
implicaram em ambivaléncias, resisténcias e cosflijue dificultaram a
elaboracdo das perdas, a aceitacdo do diagnosticadesdo ao
tratamento e a busca por suporte social. A reewstms implicagbes na
adolescéncia também foram observadas por FunckeéBrenet al.
(2009) e Hefez (2002).

Quanto aos adolescentes, as reacdes ao diagnéstico
evidenciaram trés tendéncias diferentes: 1. medgrdoonceito, da
rejeicdo dos amigos, de ndo poder ser igual aoograpntimentos
compartiihados com um cuidador em quem confia, seqde a
aceitacdo do diagndstico ocorreu com 0 passar rdpae2. recusa a
acreditar no diagnéstico, medo de morrer, isolameswcial por
inseguranca e medo de contagiar as pessoas, néodoaaceitacdo do
diagndstico; 3. tristeza, apatia e “desénimo”, maos sentimentos para
si mesmo, interrupcdo na medicacdo, dificuldadesa paceitar o
diagnostico. A busca por informacdes na escola,midia e nos
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materiais informativos dos servi¢os de salde feenkada, em especial,
nos casos em que a comunicacdo familiar sobre gndistico e a
sexualidade é caracterizada por siléncio.

As cuidadoras relataram rea¢fes dos adolescemaelkacao
completa se caracterizaram no periodo imediatampasterior por
tristeza, apatia, retraimento, depressdo, agrdasigj irritacdo. Em
alguns casos, foram relatados conflitos na escidal@nento social em
periodo posterior e prolongado. As reacbes dosadehtes infectados
por transmissdo vertical a revelacdo completa @dgndistico foram
relacionadas com a presenca/auséncia de prepaaat@dor, com a
disponibilidade afetiva dos cuidadores para perndtélogos sobre
HIV/aids e responder suas duvidas e com a condigdauidadores de
transmitir perspectivas otimistas em relacdo aartranto e ao futuro.

Quanto a revelacdo parcial, as cuidadoras relataempdes
continuadas, sendo em alguns casos a insisténsiperguntas e em
outros o distanciamento afetivo e auséncia de glidloTambém
relataram agressividade, irritacdo, enurese e essepproblemas de
aprendizagem, conflitos na escola e isolament@koci

As pesquisas a respeito das reacdes a comunicaciivast
noticias tomam como base o0 estudo de Kibler-Rd88])1lrealizado
com pacientes com cancer em fase terminal. A autesareve cinco
estagios que caracterizam as reacdes do paciemeeemer a noticia a
respeito da terminalidade: negacdo e isolamentiva,rabarganha,
depresséo e aceitacao.

Na presente pesquisa, observaram-se de forma dara
predominante reacfes ao diagndstico que se apnoxidus estagios
relativos a raiva, depresséo e aceitacdo. A negaisamento, ou seja,
a recusa a acreditar no diagndstico, também ocamas n&o foi
observada em todos os casos. A barganha ndo foereiada nos
relatos como parte da reacdo ao diagnostico.

Embora as possibilidades de tratamento e a qualidadvida
das pessoas vivendo com HIV/aids tenham mudadormdeafpositiva
desde o inicio da epidemia (Battles & Wiener, 20R&au & Morin,
2005), o carater transmissivel e incuravel e aesti caracterizam o
diagnostico como uma ma-noticia. Estudos em difese periodos
(Carvalho, 2005; Cavallari, 1997; Fioroni, 2000mii, 2003; Maliska et
al., 2009; Vavassori, 2007) demonstram que reagdesliagnostico
continuam semelhantes: choque emocional, medo dte,mmoedo do
abandono, preocupacéo com o estado de salde,atesietbcionada ao
surgimento de sintomas, angustia, vergonha e culpa.
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Radcliffe et al. (2007) apresentam aspectos retesapara
compreender as reagfes dos participantes da prepesfuisa ao
diagnéstico de soropositividade para o HIV e des,ambnsiderando a
natureza traumatica da noticia. Os autores comsidquie o diagndstico
€ um evento de expbe a pessoa ao risco de desengitomas de
estresse pos-traumatico e em alguns casos desienoatianstorno de
estresse pos-traumatico. A ocorréncia dos sintognasficiente para
interferir no bem-estar psicol6gico. Esses sintoswsaracterizam por
revivescéncia do trauma, esquiva e hipervigilancia.

O retorno aos servicos de saude para trataments apoé
diagnostico pode implicar a revivescéncia do traunfessim,
comportamentos de esquiva podem levar a falha toonpeao servico
de salde para o tratamento, a resisténcia a aderratamento, e a
recusa a revelar o diagndstico para pessoas s@nfis e parceiros
sexuais. A hipervigilancia pode interferir no sanmas relacées com
outros, em fung&o do temor pelo contagio. Os siatode estresse pds-
traumatico podem ocorrer por periodos de tempoaweis apds o
diagnostico, sendo que o estudo de Delahanty é2@04) indica que
esses sintomas podem persistir em média até &anen diagndstico.

5.6 REPERCUSSOES DO DIAGNOSTICO: VIVER COM O HIVAE
AIDS

O diagnéstico foi caracterizado pelos adultos wiercom
HIV/aids e pelas cuidadoras dos adolescentes cammarco na vida
individual, familiar e social. Mudancas em divers@imbitos foram
associadas ao diagnostico. Houve semelhancas soladms desses
dois grupos de participantes no que se refere perawssdes do
diagnostico nos relacionamentos familiares e soci@ na
espiritualidade.

Quanto as especificidades, para os adultos o ditignd
também gerou mudancas na sexualidade, nos aspsétofdgicos, no
uso de drogas e no trabalho. Para os cuidadomesidancas ocorreram
nas praticas educativas destinadas aos adoleseemtesmparacao com
0s irmaos soronegativos.

A tematica da revelacdo do diagndstico para pessaasde
familiar e social foi o fio condutor para a compre#&o da maior parte
das repercussdes do diagnostico. Os profissiorasadde ndo foram
considerados como fonte de apoio e auxilio na ag@el para a rede
familiar e social, nem de forma direta — particBaglo profissional no
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momento da revelagdo — nem de forma indireta Hiawdd profissional
antes e depois da revelacgéo.

A decisdo de revelar ou ndo revelar o diagndstara p rede
familiar e social foi considerada dificil em funcdo medo da reacéo
dos outros, medo de sofrer preconceito, rejeicdbamdono, e também
em funcdo da soliddo implicada na manutencdo doedeg As
pesquisas que investigaram o tema da revelacacétarshracterizam
esses aspectos e associam-nos ao sofrimento jgsiwodao isolamento
social (Holt et al., 2004; Leask et al., 1997; kesmn et al., 2002;
Nascimento, 2002; Pachankis, 2007; Shehan et(l5; BStrachan et al.,
2007).

O tempo cronoldgico decorrido entre o recebimeatoaticia e
a revelacdo para pessoas da rede familiar e sfmiialariavel. As
dificuldades para lembrar ndo permitiram obternmiacdo quantitativa
para estabelecer o tempo médio, entretanto, algtena€ncias foram
observadas.

Na maior parte dos casos a revelacdo ocorreu dmafor
imediatamente préxima ao recebimento do diagnésfiaca, pelo
menos, uma pessoa. Gradualmente a noticia foi atithpda com as
demais pessoas escolhidas — familiares e amigosn+-occompromisso
de se tornarem cumplices no pacto de segredo sobii@gnéstico. O
critério utilizado na escolha de para quem reviglaa confianca, com
base nas caracteristicas prévias do relacionamgmmximidade,
intimidade e expectativa de acolhimento e aceitagcéo

A necessidade de compartiihar o diagndstico emogeri
préximo ao recebimento da noticia, nesses casas,defiendeu da
propria aceitagdo da soropositividade. A possidal de escolher e
administrar o controle sobre a informacgéo do diagjod foi vivenciada
como recurso de protecao contra o preconceito.

Esses resultados indicam diferencas se comparamos os
estudos de Holt et al. (2004) e Torres (2006). €3sltados obtidos no
estudo de Holt et al. (2004), realizado com nonbeficanos,
caracterizaram a tendéncia a ndo compartilhargndiico com outras
pessoas na fase imediatamente apds o diagndgicque a pessoa se
sentisse capaz de lidar com as rea¢Ges dos olimags (2006), em
pesquisa realizada em Florianopolis, constatou @uesvelacdo do
diagnoéstico para as pessoas proximas ocorreu @o lda periodo de
aceitacdo da doenca.

Resultados semelhantes aos encontrados por Holt(8004) e
Torres (2006) foram observados na presente pesquisa casos
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especificos nos quais até o momento da entrevistegndstico ndo
havia sido compartilhado com nenhuma pessoa ddaetkar e social.
As razdes para ndo revelar foram a propria difexdéd de aceitar o
diagndstico, o medo da reacdo das pessoas e odoguteconceito. O
periodo de tempo maximo de total segredo foi dd aigos, e, nos casos
assim caracterizados, o servico de saude se tanduoico contexto
possivel de comunicacédo aberta.

A condicéo clinica interferiu na revelacdo, poisaior parte
das pessoas em condi¢do sintomatica e que estaygpitatizadas no
momento do diagndstico se sentiram incapazes deemausegredo. Se
comparados com 0s casos assintomaticos, nos ceBEOm&icos o
diagndstico foi revelado em menor periodo de tepgra maior nimero
de pessoas diretamente envolvidas como acompashdnt@nte a
hospitalizacéo.

Havia participantes que pretendiam manter o diggmogm
segredo, mas acreditavam que a informacao hawiadsideminada na
familia e na comunidade, portanto, ndo tinham zkade quem sabia e
guem nao sabia. Diante da auséncia de controle solmformacgédo, os
comportamentos dos outros passaram a ser explicaaosbase na
rejeicdo e no preconceito em funcao do diagndstico.

Independentemente do periodo de tempo desde a waTaAO
do diagndstico, houve participantes adultos quédalem compartilhar
sua histéria e dar seu depoimento na midia (réelevisao e jornal), em
projetos educativos nas escolas, em eventos, nanibade religiosa,
nas ONGs e em cursos para profissionais de saldsiefacao publica
por escolha pessoal ocorreu apos o diagndsticsidercompartilhado
na rede familiar e social, e foi avaliada de fopoaitiva com a funcao
de combater o preconceito e de aproveitar a expigigpessoal para
incentivar a prevencdo ao HIV. N&o foram relatadgsercussdes
negativas em relacao a revelagéo publica.

Na presente pesquisa, 0 tema da revelacdo do dtammdoi
caracterizado por ambivaléncias, 0o que estid emonénsia com 0S
estudos de Holt et al. (2004), Leask et al. (198/&scimento (2002),
Shehan et al. (2005), Souza et al. (2004) e Stmaehal. (2007). No
estudo de Nascimento (2002), realizado em S&o Pautpestdo da
revelacdo foi caracterizada por ambivaléncias &das a opcéo de
revelar versus obrigacdo de revelar; revelagdo enunciagasus
revelacdo denunciada; dificuldades para definiue § do ambito da
vida privadaversusda vida publica; ndo revelar como direito civil a
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intimidade versusrevelar como dever civil de responsabilidade com o
outro.

O direito a privacidade sobre o diagndstico naarfencionado
de forma predominante na presente pesquisa, eeac@om maior
freqUéncia entre os participantes com mais anossdelarizacdo. Foi
evidente, portanto, que a escolarizacdo desempamha papel
fundamental na construgédo da no¢éo de cidadarda dikitos civis.

A obrigacdo de revelar foi observada como uma xéde
predominante e especifica em relacdo aos parceimsiais, e
caracterizou controvérsias. Enquanto alguns ppatites consideram
gue hé& obrigacao de revelar em todos os relacianaseexuais, outros
acreditam que ndo ha obrigacdo nas relacdes casuas quais seja
utiizado o preservativo. Entretanto, se h& compssm no
relacionamento a revelacdo se torna um dilema, péis revelar
significa trair a confianca do parceiro. O medoattandono foi a razdo
para ndo revelar, a falta de coragem para revedasugangustia e
motivou rompimentos nos relacionamentos, 0 que ctamaou o
comportamento de abandonar antes de ser abandonado.

Homens heterossexuais tiveram dificuldades pargpadiiar
o diagnostico com as esposas e com demais farsjlieoen excecédo dos
casos em que havia desconfianca de que os fillmiséta pudessem
estar contaminados. As mulheres mostraram maiodéteia a
compartilhar a noticia gradualmente, inicialmerden@utras mulheres
da familia — maes, irmas e filhas adultas — e gs®soas também
auxiliaram na revelagdo para os demais familiares.

Entre os homens gays, os que mantinham segrede sabr
orientagdo sexual para a familia avaliaram que \®lagdo do
diagnostico implicou em dificuldades adicionais licgdas também na
revelacdo da orientacdo sexual. Mason et al. (1895hehan et al.
(2005) obtiveram resultados semelhantes.

Nesse aspecto, é relevante considerar o estudaadslpor
Cole et al. (1996) que ampliou a compreensédo deskstdes. Embora
contextualizado no periodo inicial da epidemia,stuéo demonstrou
gue a manutencdo do segredo sobre a orientacdal sesultava em
uma diferengca média de um ano e meio a dois anp$ora do estado
clinico, em comparacdo com outras variaveis deralentcomo uso de
ARV e idade.

A revelagcdo do diagnéstico para rede familiar nsocdos
adultos e das cuidadoras de adolescentes defimelaagges com base
nos padrdes de relacionamento previamente estalmdec
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Intensificacdo de conflitos, rejeicdo, distanciatoene rompimentos
foram aspectos observados nos participantes queréinham relacdes
previamente caracterizadas por dificuldades. Aumeat proximidade
afetiva, obtenc@o de apoio instrumental e de apaiocional foram
observados nos participantes com relagfes previenwamacterizadas
por intimidade. De forma semelhante, Moreira (20@f)ma que a
revelacdo do diagndstico de soropositividade parndi\d e de aids
contribui tanto para explicitar rupturas quantcagartalecer relacoes.

E relevante diferenciar o segredo e o siléncio esobr
diagndstico e o viver com HIV/aids. Assim, revetadiagndstico ndo
implicou em comunicagdo aberta, em sentimentos dificuldades
associados ao viver com HIV/aids. Esses aspectimsrsam tabus nas
relacdes familiares para a maior parte dos paaintgs. A comunicacao
aberta na familia abordou temas relativos ao tewéon medicacao,
exames, otimismo e esperanga de cura.

O temor do contagio foi aceito como algo “norma$ramilias
com relacionamentos harmonicos, e foi avaliado cpmgonceito nas
familias com relacionamentos conflitivos. Esse teevdencia que o
acesso a informacéo sobre as formas de contagendmiser suficiente
para assegurar que ndo ha riscos em abracar, loeijapartilhar copos,
talheres, dentre outros objetos.

Nos relacionamentos conjugais, o diagnostico iropliem
separacdes quando explicitou a ocorréncia de &sieduso de drogas.
No sistema familiar dos adultos, houve conflitoancoelagdo aos
direitos reprodutivos apés o diagnéstico. A grawifte um “acidente” e
foi acompanhada por ambivaléncia: medo e culpa pEoo de
transmissado verticalersusesperanca de prevenir o contagio da crianca
e felicidade pela possibilidade de ter filhos.

Com relacdo a sexualidade, as mudancas implicagls p
diagnostico foram caracterizadas pelas dificuldades fungdo do
dilema da revelacédo para o parceiro, da diminuiigidesejo sexual, da
negociacdo do uso do preservativo e do medo dercardr o parceiro.
O sentimento de ‘“estar bloqueado” nos relacionamsemtfetivos e
sexuais apos o diagndstico foi comum e durou pdoges de tempo
prolongados. De acordo com Amorim e Szapiro (200®griodo inicial
apos o diagnostico é caracterizado por abstiné&eciaal.

Na presente pesquisa houve menc¢do ao uso do @aee
forma sistematica nas relacdes sexuais, como aleitoonhecimento
sobre a condigdo sorologica, motivado pela consEérsobre a
necessidade de prevenir a contaminacdo de outss®gs a propria
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contaminacdo com outras DSTs e a resisténcia viba. acordo com
Silveira e Santos (2005), é importante realizarerirgngbes que
focalizam a prevencdo com as pessoas vivendo coffaids, pois elas
apresentam “altruismo preventivo”.

Ao conhecer a sua condicdo soroldgica e ter infobes
adequadas a respeito das formas de contagio eé&todan preventivos,
as pessoas demonstraram maior preocupa¢ao em iprewemtagio do
parceiro. Entretanto, foi freqliiente a mencdo de guevelacdo do
diagnéstico ndo é garantia de que 0s parceirosteatelusar o
preservativo e decidam fazer o exame, e a situdg&wrodiscordancia
permanece como uma susposi¢cao ndo confirmada. Arcoagdo sobre
0 HIV/aids e a prevencdo no subsistema conjugactaizou-se pelo
siléncio.

Amorim e Szapiro (2008) referem que a sorodiscandan
implica no medo constante de transmitir o HIV aorcemo,
distanciamento, dificuldades para conversar sobrassunto, para
planejar o futuro e para manter uma vida sexuaiderada satisfatéria.
As autoras também identificaram que o preservati@o passa a ser
adotado facilmente com o diagnostico de um dospac

As mudangas nas relagfes sociais dos participatakos
foram caracterizadas por isolamento social em potecasos, 0 que
esteve associado a sentimentos de soliddo e eacldsa outro lado,
também houve ampliacdo na rede social com a gatiddo em ONGs
gue atuam na prevencao e assisténcia a pessoado/isem HIV/aids.

A possibilidade de pertencer ao grupo, sentir-&t@e estar
entre iguais por meio da participacdo em ONGs psmiteum recurso
importante, mas também implica em reconhecer-sgpassitivo e expor
sua condi¢éo sorolégica. O medo dessa exposicam qodribuir para
gue as pessoas ndo participem desses espacos dpréammofornecer
suporte social e diminuir o isolamento.

Permanece a questdo sobre a compreensédo da ten@énci
isolamento social como consequéncia do diagnosticoomo condi¢ao
ja vivenciada anteriormente, associada a dificiddad acionar recursos
de apoio. Considerando a relevancia deste aspacdogs praticas das
equipes de saude, Ostrow (1996) recomenda atengdpagientes que
apresentam padrdes de comunicacéo fechados sobestide de vida e
estratégias de enfrentamento n&o-adaptativas, tearacdas por
dificuldades em utilizar suporte social e resis@rgara participar de
grupos de apoio.
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Com relacao aos aspectos psicolégicos, os adutwssderaram
como repercussdes do diagndstico 0 surgimentoagfiora de sintomas
psiquiatricos pré-existentes — insdnia, ataquespél@co, desmaios,
lapsos de memodria, alteracdes de humor, depregsdolsividade.
Sentimentos permanentes de medo de abandono e€acgjee de
insatisfacdo com a auto-imagem também foram obdesvedDe forma
predominante as mudancas foram conotadas de foegativae, pois
implicaram perda de “energia” para a vida e desasga.

Em alguns casos, o diagndstico funcionou como psopule
mudancas consideradas positivas, associadas ézaghy de si mesmo
e da vida, ao otimismo e a esperanca. Mudancagpesdnalidade”
foram atribuidas ao diagndstico, tais como aumelatasensibilidade
com os outros, fortalecimento para enfrentar asullifades, ponderacgéo
para tomar decisfes, reflexdo sobre atitudes pcettansas anteriores
ao diagndstico. No mesmo sentido, Carvalho e2807) relacionam o
conceito de resiliéncia a compreensdo do diagmostmmo fonte
potencial de mudancas e novas oportunidades diant&a.

As mudancas no padrdo de uso de drogas ilicitas ap6
diagnéstico foram relatadas por todos os partitggague mencionaram
dependéncia quimica das mesmas antes do diagnd@3ticsn de drogas
foi diminuido, interrompido ou foi alterado o tipe substancia em
funcdo de mudancas na visdo sobre a vida apOsgodditco, assim
como pelo agravamento do quadro clinico e pela ssatzde de
hospitalizacéo.

Os usuarios de drogas ilicitas sdo consideradoslagfm de
dificil acesso para a testagem anti-HIV e paraafizagdo de pesquisas
a respeito do tema, observando-se a necessidaderiagio de
estratégias especificas de abordagem destinadassaa populacao,
conforme Malta et al. (2003). Na presente pesquasauséncia de
tratamento formal para a dependéncia quimica atttetiagnéstico foi
preponderante, sendo que 0 acesso as ONGs e apSsate salude
especializado em DSTs/aids ampliaram recursos aéo agpcial e
profissional em relacdo a dependéncia quimica. I@bs® que, nesses
casos, de certa forma o diagndstico promoveu iéoles aumentou a
acessibilidade aos recursos do sistema de saude.

Com relacdo ao trabalho, houve diferencas entre as

repercussdes do diagndstico e do adoecimento. ghdtitico implicou
na inser¢cdo das pessoas como voluntarias ou tealmalis nas ONGs,
mas também em perda do emprego atribuida ao pebtmnc
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O adoecimento implicou em alguns casos na aposerggubr
invalidez com beneficio previdenciario e, em outasos, na perda do
emprego e a dificuldade de inser¢cdo no mercadoalppor auséncia de
capacidade laborativa em funcdo das condicdes dedesa por
preconceito. Conforme Ferreira e Figueiredo (2008¢smo que a
atividade laboral ndo impligue em risco de contdgiocontexto de
trabalho tem sido um espaco de exclusdo para asgsesivendo com
HIV/aids.

A espiritualidade implicou menor ocorréncia de g, 0
gue indica sua relevancia e provavel estabilidadistoria de vida dos
participantes. Assim, a espiritualidade ja era speato importante para
a maior parte dos participantes e continuou sepds a diagndstico.
Foi possivel constatar diversas crencas religi@sas relevancia do
sentimento de pertencimento ao grupo religioso.

A maior parte dos participantes manteve e/ou iifieas as
praticas religiosas professadas antes do diagndstitdo foram
encontrados estudos especificos a respeito dasngagiaas praticas
religiosas apés o diagnostico de HIV/aids, enttetaa experiéncia
clinica da pesquisadora em instituicbes de saldieairmque, diante de
diagnésticos de doengas crbnicas e do adoecimastpessoas com
valores embasados em crencgas religiosas geralnmdensificam essas
praticas.

Nos casos em que houve mudanca de religido e dgémaas
praticas religiosas, isso foi motivado pela compsée de que essas
praticas ndo auxiliaram a impedir o contagio e patmlo de revelar e
sofrer rejeicdo na comunidade religiosa. O primaspecto relacionado
com a reacao de raiva e revolta em relacdo a xgsgundo aspecto
indica que de forma diferenciada em relagdo as Wemaencas
cronicas, o diagndstico de HIV interfere na opddade de obter apoio
das pessoas do grupo religioso em funcdo da ndadsside
manutencao do segredo por medo do preconceitoppooiancia com
o que foi observado por Faria e Seidl (2006).

As repercussbes do diagnoéstico nas relagbes ddadonas
com o adolescente foram caracterizadas a partidifl@®ncas entre a
revelacdo completa e a revelacdo parcial. Na re&elecompleta,
observou-se a diminuicdo de conflitos e aumentoodgeracdo para a
adesdo ao tratamento. O sentimento predominante &divio, sendo
gue em alguns casos a revelagdo também facilitoanaunicagéo a
respeito da sexualidade, dos direitos reprodutvaa prevencdo da
transmissédo sexual.
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Na revelagéo parcial, a tensdo permeia o relacienwrentre
as cuidadoras e os adolescentes. Manter o segerdoaggustia e
distanciamento afetivo. Observou-se que o segretlai® adolescente,
pois os demais familiares mantém dialogos sobraaide e tratamento
sem que ele possa participar ativamente. O sededoa fungcdo de
proteger a si mesmo e ao adolescente do sofrirerto “peso” de
conviver com HIV/aids.

Na maior parte dos casos de revelacdo completanarécacdo
familiar foi caracterizada pelo siléncio em relagim HIV/aids, aos
sentimentos e/ou dificuldades associados ao viver ldlV/aids, como
0 medo de adoecer e morrer, a sorodiscordancia estrirmaos, o
reconhecimento das dificuldades de ades&o ao watanPara as maes
soropositivas, permaneceu o medo de culpabilizpghos filhos em
funcéo da transmisséo vertical.

A comunicacdo familiar caracterizada pelo segredpem®
siléncio também foi encontrada nos estudos de Cioangp al. (1999),
Courpotin (1995), e Proulx-Boucher (2008). De aoombm Bowen
(1998b), na tentativa de evitar sentimentos neggate conflitos por
meio do siléncio, as relacdes familiares passasr aasacterizadas por
distanciamento emocional que implica na intengificada angustia no
sistema familiar.

No estudo de Proulx-Boucher (2008), o siléncio taviencéo
de manter a homeostase no sistema familiar. A auiwdica trés
funcbes do siléncio: proteger os pais da culpa pafemissao vertical,
proteger a familia de conflitos implicados em abordiretamente os
assuntos relacionados ao HIV/aids e permitir o imemto de
normalidade para o adolescente. Esses aspectoséranibram
observados na presente pesquisa, ha maior partados de revelacéo
completa. O siléncio também foi utilizado comorasigia para ndo
falar de temas ligados ao sofrimento, ao medoxaasidade e a morte.
N&o falar, entretanto, ndo evitou pensamentos @rsaTtos associados
a esses temas.

As repercussdes do diagndstico nas relacdes sodigs
adolescentes consistem na manutencdo do segredonaniAtencéo do
diagndstico como segredo na escola, com os amig@smerados foi
associada ao medo de rejeicdo, e foi encontradbétanpor Proulx-
Boucher (2008), Silva (2003) e Souza (2003).

Nas relagbes na fratria, houve segredo quando hawios
soronegativos mais jovens que os adolescentesasitiops, e siléncio
guando havia irmdos adultos. Os irmdos mais jogelesem tomar os
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medicamentos, questionam as cuidadoras e os agiolescsobre a
necessidade da medicacgéo e das consultas médaaweecas razbes de
ndo terem que realizar os mesmos tratamentos e aslorientacdes de
ndo tocar em ferimentos do adolescente.

Quanto as préaticas educativas, algumas cuidadetatanam
gue ha esforco por tratar o adolescente de fornmiigria na fratria.
Esse esfor¢o foi observado nos casos de revelagapleta. Nos dois
tipos de revelagdo, a maior parte das cuidadoradioavque o
adolescente soropositivo recebe atencdo diferemaiaa relacdo aos
irmaos. As relacdes na fratria foram caracterizpdasiimes, conflitos
e acusagOes por diferencas no tratamento e no ponarada filho. A
permissividade, a protecao e a desigualdade néisgsr&ducativas na
fratria foram caracterizadas pela satisfacdo deéades do adolescente,
a menor exigéncia em relagcdo aos seus comportasnento

A base dessas diferencas para as maes soropositivas
sentimento de culpa pela transmissao vertical. olgata elas quanto
para as demais cuidadoras, também esta preseséimento de pena e
a visdo do adolescente como vitima. Essas camstitas das praticas
educativas podem implicar em dificuldades no prazesde
diferenciacdo e na construcdo da autonomia. Alésodis segredos na
fratria n8o permitem a construcdo de relacdes Hasema intimidade
entre os irmaos.

Na perspectiva dos adolescentes contaminados grentissao
vertical ndo houve caracterizagdo de mudancas egdduda revelacdo
completa. Pode-se considerar que a revelacdo campde si sé pode
ndo ser considerada como fator de mudanca, pasessario manter o
siléncio nas relagdes familiares e o segredo rtaafra nas relagbes
sociais.

E possivel que para os adolescentes as mudangasetées do
viver com HIV/aids sejam concretizadas na passagam a idade
adulta. Os participantes relataram que ficam e n@momas n&o houve
iniciacdo sexual até o momento da entrevista. Astoeda revelacdo
para os amigos, os colegas de escola, e nos reEawmtos amorosos
foi abordada pelos adolescentes, mas ndo se c&acte€omo uma
mudanca e sim como fator de interfere no tratameatono
enfrentamento.
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5.7 COMPREENSAO SOBRE O TRATAMENTO

A compreensdo sobre o tratamento, independentaxdadtaria
dos participantes, abrangeu os ARVs, 0s examesgpm@sultas e 0s
cuidados com a saude — alimentacdo, ndo usar drpgagencdo de
doencas, atencdo ao surgimento de sintomas e angasdaorporais.
Para os adultos e os adolescentes maiores de §4csncuidados com a
saude incluem também o uso do preservativo pavemireoutras DSTs.
Para os adolescentes menores de 14 anos, 0 usceskrvativo se
caracteriza como recurso de prevencdo para naarpashsllV para
outras pessoas, mas ndo como cuidado com a saude.

De forma peculiar para os adultos, os cuidados acsaude
incluem também o exercicio fisico e a interrupcéaisio de drogas. A
importancia de ndo usar drogas foi observada esradolescentes,
especialmente quando havia histéria de uso de siregfamilia.

Constata-se que as concepg¢des dos participantedifei@Eites
faixas etarias sobre o tratamento e o processoesinghca foram
embasadas na prevencdo e no auto-cuidado. As qdiEsepsao
ampliadas, mas os cuidados com a salde mental rzéiodséo incluidos
como parte do tratamento, mesmo que 0s participaiesiderem que
0s aspectos psicoldgicos interferem no tratamentmenfrentamento.

As concepgdes sdo construidas a partir das expeségue
focalizam a necessidade de participacdo ativa daopepara seguir a
prescricdo dos ARVSs, evitar riscos e prevenir dasnpem como de
contato freqlente e sistematico com os servigcosadee. Resultados
semelhantes foram encontrados por Torres (2008) gptvatamento foi
representado pelos cuidados na alimentagdo, re@tizde exames de
controle da carga viral e CD4, comparecimento aswltas médicas e
ingestdo de remédios conforme orientacdo do médico.

5.8 ASPECTOS QUE INTERFEREM NA ADESAO AO TRATA-
MENTO E NO ENFRENTAMENTO DA SOROPOSITIVIDADE
PARA O HIV E DA AIDS

Adesdo ao tratamento e estratégias de enfrentanmsito
construtos multidimensionais caracterizados naatiiea em HIV/aids
(Ammassari et al. 2002; Bonolo et al.,, 2007; Herret al., 2008;
Mellins et al., 2004; Pontali, 2005; Remor, 2002nt®s et al., 2000;
Seidl, 2005; Seidl et al., 2005a, 2005b; Trocméudra, Dollfus &
Leverger, 2002b). Do ponto de vista teérico e matmgico, as
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dimensdes que caracterizam a adesdo ao tratamest@stratégias de
enfrentamento sdo diferenciadas e esses  construsd®
predominantemente mensurados por meio de questisndrescalas
(Leite, Drachler, Centeno, Pinheiro & Silveira, 20®Remor, Milner-
Moskovics & Preussler, 2007; Seidl, 2001; SeidhcEoli & Zannon,
2001).

O estudo de Bonolo et al. (2007) apresenta revigiartigos
publicados entre 1996 e 2005 sobre pesquisasajaentdas medidas de
adesdo aos ARVs e dos fatores associados a adesdaceadeséo. Os
autores caracterizam pesquisas realizadas por mdeiomedidas
subjetivas (auto-relato), de medidas objetivas tegem de pilulas,
registros de retirada de medicacao na farmécipositivo eletrénico na
embalagem) e por combinacdo de métodos. Houve mpiréincia de
pesquisas que utilizaram medidas subjetivas, asts g avaliadas
como mais suscetiveis a influéncia da desejabi#idsatial. Por outro
lado, estudos que confrontam medidas subjetivas i@sultados de
exames de carga viral indicam que ha coeréncia enque as pessoas
informaram em auto-relato e os resultados dos ex@Remor, 2002).

As pesquisas ndo apresentam consenso em relagada®is
gue estdo associadas a adesd@o e a ndo-adeséo ¥es @Restudos
avaliam variaveis relativas as caracteristicasosleonograficas, aos
aspectos psicossociais e de vulnerabilidade aoditly/ ao uso dos
servigos de saude e ao acompanhamento clinicomtakial (Amassari
et al., 2002; Bonolo et al., 2007; Mellins et &Q04; Ministério da
Saude, 2000; Remor, 2002; Santos et al., 2000nTéat al., 2002b). A
dificuldade de estabelecer consenso sobre as g@idleve-se a
complexidade do tema e as diferencas metodolédeapesquisas.

As estratégias de enfrentamento da soropositieidado
caracterizadas por quatro fatores: focalizacdoroblgma, focalizacdo
na emocdao, busca de suporte social e busca deggrétligiosas (Seidl
et al., 2001). Os estudos também associam aségsamtas variaveis
relativas as caracteristicas sociodemograficagctaisticas medico-
clinicas, qualidade de vida e bem-estar subjeffarig e Seidl, 2006;
Seidl, 2005; Seidl, et al., 2005a).

A pesquisa de Vasconcellos et al. (2003) difereseialas
anteriormente citadas por sua abordagem qualitatikangitudinal em
relacdo aos aspectos que facilitam e dificultandes@o ao tratamento
com ARVs. Para as autoras, o primeiro ano dentetéo consiste em
um periodo critico para a apropriacdo do tratamentotegracdo do
mesmo a rotina de vida. A adesdo ndo deve serdesada como
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definitiva e estabelecida, pois 0 comportamentgpdciente pode ser
alterado a cada dia por razdes de ordem pratieaced®m psicolégica.
Em relacdo aos instrumentos utilizados de formalgminante nas
pesquisas sobre adesdo, as autoras consideramugg#onarios e
escalas “sédo altamente dependentes do fendmenoortdferraismo
social. Sobretudo, esta metodologia ndo permite poceamder a
articulacdo dindmica que se estabelece entre #&vesr estudadas.”
(Vasconcellos et al., 2003, p. 335).

Na presente pesquisa, em concordancia com o obsepa
Vasconcellos et al. (2003), constata-se que paraparicipantes
aspectos comuns interferem de forma articulada ndndca como
facilitadores e dificultadores da adeséo ao tratémne das formas de
enfrentar a soropositividade para o HIV e a aidataFse de aspectos
associados a medicacdo, a organizacdo dos sedécssiide, ao apoio
familiar e social, as condi¢gBes psicolégicos eratiqas religiosas. Para
0s e os adolescentes se observou de forma pequia@ revelacéo
completa é um aspecto facilitador da adeséao e fieré@mento. Para os
adultos, observou-se que esses aspectos tambémnmad acesso a
informacdes e as condi¢Bes socio-econémicas.

Inicialmente, cabe destacar que de forma predon@nas
adultos e adolescentes que participaram da pesguisaiam uso de
ARVs e em algum momento vivenciaram dificuldadestratamento.
Constata-se que o inicio do tratamento com ARVs énomento dificil
ja que concretiza o diagnéstico, em funcdo da ceemméo de que a
necessidade de tomar remédios esta relacionadaluis@y negativa no
guadro clinico pelo aumento da carga viral e petaindicdo das
“defesas”. Por outro lado, observa-se a concepedgud a adesdo aos
ARVs promove beneficios a longo prazo, pois sigaifa prevencéo do
adoecimento e a possibilidade de tornar a cargd ividetectavel. No
periodo inicial do tratamento com ARVSs, foi necesséempo para
“acostumar” com os remédios, ou seja, foi um peridel adaptacdo. As
dificuldades no inicio do tratamento foram assasa@ incluir os
remédios na rotina didria, a suportar seus efeitaterais e manter os
remédios em segredo.

As dificuldades vivenciadas no tratamento implicaraas
perdas de doses e interrup¢des temporarias, s#sige® ndo recebem o
significado de ndo-adesdo aos ARVs. Para os ipanies, a ndo-
adesao € a interrupgcdo dos ARVs por tempo prolangembmpanhada
de faltas nas consultas nos servicos de saude.
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Para o0s adultos, as interrup¢cbes na medicagdo foram
relacionadas a situagfes sociais nos finais dergemao uso de bebida
alcodlica. Dentre os adolescentes, as perdas @s tlrabém ocorreram
em funcdo de situacBes sociais, e as interrup@aporarias foram
associadas ao término dos remédios antes do diedade para a
préxima consulta e a ndo querer tomar a medicacao.

Os cuidadores caracterizam as dificuldades conatantento
guando constatam que as perdas de doses sao oneEBciou seja,
guando os adolescentes afirmavam que tomaram odieméas
esconderam, jogaram foram ou restava maior qualetida medicac&o
na embalagem do que estava previsto para determipedodo de
tempo. Esses comportamentos foram relatados pradateimente
guando a revelagdo permanecia parcial, e tambépemodo anterior a
revelacdo completa.

Constata-se que as concepgles dos participant@sedante
pesquisa a respeito da adesdo e da ndo-adesdoatametnto
diferenciam-se dos parametros adotados na litarafionforme Bonolo
et al. (2007), a adesdo aos ARVs é quantificadapesaguisas com
variacdo de 80% a 100% de concordancia entre arigé@s e as doses
efetivamente tomadas, em relacdo a periodos deteamgecificos — um
dia, trés dias, uma semana, um més, um ano, togeriodo de
tratamento, entre outros — e em combinac¢fes dpesieslos.

No estudo de Remor (2002), a taxa de cumprimento da
prescricdo foi observada em menos de um terco altisipantes, o que
0 autor caracteriza como uma “falta de adeséo gkreta’ e afirma
ser a tendéncia observada nos estudos com pess@aglos com
HIV/aids. Bonolo et al. (2007) também constatarara g nao-adesao &
um fendmeno universal, com taxas comparaveis eafrepaises
desenvolvidos e em desenvolvimento e que as @msiak variam
entre 19,0% e 36,9% segundo o parametro adotado deinir a
adesédo e o método do estudo.

Na presente pesquisa, 0s efeitos colaterais e weestgento
foram os aspectos da medicacdo avaliados comdeiritecias de
forma negativa no tratamento. Esses aspectos fobaarvados também
na pesquisa de Remor (2002). Os adolescentes tardbétacaram
caracteristicas dos remédios — gosto e cheiroc-esguema terapéutico
— quantidade de comprimidos.

Considerando-se que a soropositividade para o Hi\ails na
maior parte dos casos sdo condi¢des invisiveised@icacao torna-se a
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evidéncia concreta dessas condi¢bes clinicas. Quandiagndstico é
mantido em segredo, 0 mesmo ocorre com a medicacao.

Nos casos de revelagdo parcial, explicacbes divadas sdo
oferecidas para justificar a necessidade dos medits, tais como se
tratar de vitaminas ou de tratamento para outrangs que ndo
implicam em estigma. De forma geral, a partir dds dnos os
adolescentes passam a ter responsabilidade por ¢enmaedicamentos.
Mesmo nesses casos, a medicacdo é o assunto germitientral na
comunicacdo familiar no que concerne ao controlresas doses, se
foram ingeridas ou nao.

As situacdes sociais que implicam tomar a medicagdo
presenca de pessoas para as quais o diagnéstidoi méeelado geram
constrangimento e ansiedade em funcdo das pergusthse a
necessidade da medicacdo e do risco de que oss algszubram o
diagnostico pelo nome do medicamento. Para contoressa
dificuldade, ndo deixar de participar das situacdisais e conseguir
tomar a medicacdo, os recipientes dos remédiostregados e ha
preparacdo para responder as perguntas com veaftéesativas da
funcéo dos remédios. Quando as cuidadoras auriliasaadolescentes
no “disfarce” da medicacgéo, a disponibilidade patalar caracterizou
proximidade afetiva e cumplicidade.

Quanto a organizacdo da rede de saude, indeperdieiitixa
etaria o vinculo com a equipe de saude e o apaebido foram
consensualmente aspectos facilitadores do tratameat do
enfrentamento. Os participantes relataram a impodade manter-se
em atendimento com o mesmo médico ao longo do tesgrulo esta
continuidade um aspecto que auxilia no sentimeetsehuranca do
paciente em relacdo ao tratamento, pois o profiasi@onhece o
paciente e o acompanhou em todas as etapas dodrdata

Com relagdo aos adolescentes, observa-se que aggamsslio
servico pediatrico para o servico de adultos é ndiala
temporariamente como um aspecto dificultador pateatamento e o
enfrentamento. Na presente pesquisa, essa transagoire o
significado de um ritual de passagem que demarcéinal da
adolescéncia e o inicio da vida adulta. Entretas¢ops critérios sao
rigidos em relagdo ao momento em que a transic&e deorrer,
levando em consideracdo apenas a idade cronoldgamtem haver
dificuldades na adaptacéo a essa transi¢cao.

A abordagem para mudanca da equipe pediatrica ata
adultos, iniciou aos 15 anos para os adolescemiestados por
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transmisséo vertical, e a mudanca de fato ocomée 6 e 18 anos.
Em relagcdo aos adultos infectados por transmiseduak e uso de

drogas injetaveis que receberam o diagnéstico méestEncia e na
juventude, todos iniciaram o tratamento no servggra adultos.

Observa-se que os adolescentes nao tém um lugarqrds servicos,

para o setor pediatrico estdo muitos velhos, paetar de adultos estdo
muito jovens.

N&o foram encontrados estudos nacionais sobrensi¢géa do
servigco pediatrico para o servico de adultos, eoaid os adolescentes
vivendo com HIV/aids. Também séo raros os estudi@snacionais a
respeito do tema com os adolescentes infectadostrposmissao
vertical (Funck-Bretano et al., 2007; Miles et &004) e com os
adolescentes e jovens adultos infectados por tiag&msexual e/ou uso
de drogas injetaveis (Valenzuela et al., 2009).

Esses estudos internacionais indicam que a equipseiyico
pediatrico é considerada como uma extensdo daidamitjue o contato
com os profissionais pode continuar ocorrendo mespds a transicao.
A transicéo foi considerada um momento dificil @egou ansiedade e
medo. Uma das principais dificuldades foi a nedeskd de estabelecer
uma relacdo com o profissional de salde sem a p@exlde familiares e
recontar a histéria da transmisséo, do diagnéstbo tratamento.

No caso dos adolescentes infectados por transmissdioal
essa pode ser a oportunidade de contar a histéléa grimeira vez.
Nesse momento, podem surgir davidas em relacastéribi de vida dos
pais, além do aumento da angustia relacionadaegpedos e siléncios
no sistema familiar, conforme Funck-Bretano e(2007).

As demais dificuldades relatadas nos estudos foem
inseguranga em funcdo dos riscos para a saude pogo médico ndo
teria conhecimento sobre todo o tratamento, o ntaimpo de espera
nas consultas, a menor disponibilidade de tempgudussionais para
cada paciente. O contato com adultos em difereiae=s da doenca
gerou medo para alguns dos adolescentes e espgracautros. Os
aspectos positivos da transicdo foram o aumentautanomia e da
prépria responsabilidade pelo tratamento e pelolados com a saudde.

Para facilitar a transicdo, na presente pesquisabserva a
importancia da flexibilidade da equipe pediatricamcrelacdo aos
critérios adequando-os ao tempo do adolescentesshilidade de troca
de informagfes entre as duas equipes e a prepagagdoal para a
transicdo. Maior atencdo deve ser direcionadangiti@o, considerando-
se que a maior parte dos adolescentes que ja hauntransferidos



194

para o servico de adultos ndo foram localizados perticipar da
pesquisa, pois ndo compareciam regularmente asltamagendadas.

Funck-Bretano et al. (2007), Miles et al. (2004)jadenzuela et
al. (2009) caracterizam como aspectos facilitaddaesansicao: realizar
a transicdo em um momento de estabilidade cliiocgponto de vista
biolégico e psicologico; respeitar a privacidade aliolescente e a
diferenciacdo em relacdo ao tratamento dos paiwizando médicos
diferentes para pais e filhos; preparar os adatdsseale forma gradual e
prolongada para a transicdo, incluindo visitas fareltes servicos;
oportunizar ao adolescente a participacdo ativascalha do servigo e
do médico; garantir a cooperacao e a comunicag¢é® @n dois servigos
e realizar reunides das duas equipes para plamgaaliar a transicao
de cada paciente.

No contexto norte-americano, Valenzuela et al. 92068latam a
existéncia de servigcos destinados ao atendimento adiblescentes,
independentemente das formas de transmissdo. Qitades da
pesquisa realizada pelos autores implicaram algumagancas nas
praticas de transicao: a discussao sobre a trangassou a ocorrer ao
longo do tempo, entre 14 e 21 anos, as visitasadofescentes para
conhecer os diferentes servigcos iniciam aos 21 amosansicdo
propriamente dita ocorre em torno dos 24 anos.

Com relacdo aos demais aspectos dificultadoresivadaa
organizacdo dos servigos de saude, os resultaftmentes aos adultos
indicam que um desses aspectos € o preconceitprdfissionais de
salude, manifestado por comportamentos verbais evarbais de
desqualificacdo, julgamento moral, culpabilizac@8iistanciamento e
evitagdo em relacdo ao paciente. Quando ndo évpbssntir-se
acolhido pela equipe de salde, destaca-se a roadssie que 0 servigo
permita a mudanca no profissional que realiza odateento, se o
paciente desejar, em funcao de se sentir descamébrtom o manejo
do profissional durante as consultas.

A relacéo estabelecida com os profissionais deessédlestaca
como aspecto fundamental na adesao ao tratamemt@efrentamento,
de forma semelhante ao que foi discutido anterinteneom relacdo aos
aspectos relacionais da comunicacdo do diagnéshitz. presente
pesquisa, o acolhimento e o vinculo com os profises de salde
foram caracterizados de forma predominante peloscéss ndo-verbais
da comunicacéo.

O vinculo com os profissionais de saude tem paglelante
para a adesdo ao tratamento, de acordo com Bomnodb. €2007).
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Herrera et al. (2008) afirmam que o vinculo entrefigsionais e
pacientes é relevante para a adeséo ao tratameata @ qualidade de
vida das pessoas vivendo com HIV/aids.

O preconceito se mostrou geralmente por meio daemacia
entre 0s aspectos verbais e nao-verbais obseryzlospaciente na
interacdo com o profissional de saude. Discrepéneidre esses dois
niveis da comunicag¢do foram descritas como esfalgoprofissional
para ndo demonstrar o preconceito, entretantogstapa pelo olhar,
pelo tom de voz e pela resisténcia ao contato calfpom o paciente. A
auséncia de metacomunicacdo mantém o mal-estandenfe e esti
relacionada a assimetria de poder entre profissi@apaciente,
contribuindo para criar barreiras no relacionamepte impossibilitam
gue o vinculo seja construido com base na confiamgaseguranca.

Herrera et al. (2008) indicam a necessidade derau@s
barreiras para uma “boa comunicacao” entre médegmcientes e
concluem que as principais barreiras séo o pregoneeestigma e a
discriminagéo direcionadas as pessoas vivendo ddffaids, inclusive
por parte dos profissionais de salde. Essas d@ari@iras mais dificeis
de transpor, pois em sua base estdo valores emefdas morais dos
comportamentos dos pacientes. Quando 0s paciegtiesns que estdo
sendo julgados, podem omitir informagdes ou “engavmprofissionais
ja que dizer a verdade implica rejeicao e vergonha.

Com relagéo as caracteristicas do funcionamentoselagcos
de salde, a possibilidade de agendar as consudasreceber
atendimento de urgéncia, ter acesso ao tratamemtalegpendéncia
guimica e ter gratuidade de acesso aos insumosgdinoentos e
recursos necessarios para o tratamento foram evadis aspectos que
facilitam o tratamento e o enfrentamento. Ja csatre distribuicdo de
medicamentos foi um aspecto dificultador. O atfasconsiderado um
estressor pelos participantes, pois gerou medoudetago o esforgo
realizado para seguir a prescricdo da medicac8e fars vao, j4 que um
fator externo que independe do individuo seria rdetente da
interrupcéo do tratamento e teria efeitos negatieosondicdo clinica.

Com relagéo aos periodos de indisponibilidadesedames de
CD4 e carga viral, também foram considerados estres que afetam
as condicdes emocionais para o enfrentamento dapasitividade,
gerando inseguranca com relacdo ao monitoramergoirdticadores
clinicos. A seguranca de que é possivel contar ediceimentos e
exames fortalece de forma significativa a adesadraamento e o
enfrentamento. Consequientemente, 0 medo e as dugdbre a
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continuidade do acesso gratuito ao tratamento nasiBrforam

mencionados como fator que gera insegurancga etézeecom relacao
ao futuro, promovendo momentos de questionamentespeito do
investimento emocional para realizar o tratamento.

Quanto aos locais de atendimento, destaca-se catow f
facilitador a proximidade entre os diferentes sg¥inos quais cada
procedimento relativo ao tratamento deve ser iw@ddiz Dentre os
fatores dificultadores, constata-se a necessidagleredlizar cada
procedimento em um servico diferente, com necedsidale
deslocamento e espera para atendimento e ndo agrelimento em
horario noturno, para que a pessoa nao precisessatar do trabalho.

Outro aspecto dificultador relacionado aos locaie d
atendimento foi 0 reconhecimento social de quenaggeé destinado ao
atendimento de pacientes soropositivos. A posdduk de ser
identificado por pessoas conhecidas quando erdraaguarda na sala
de espera ou em fila especifica gera situagGestrangedoras e
estigmatizantes, que por vezes motivam faltas dst@asias no
comparecimento aos servigos. Foi enfatizado pedoscpantes que o
atendimento em DSTs e HIV/aids mantenha-se sendreadio em
servicos especializados, e ndo na atencdo baslmaripco de que o
diagndstico seria descoberto pela comunidade.

As caracteristicas do apoio familiar e social gaeilifam o
tratamento e no enfrentamento sdo o apoio emogiomabhpoio
instrumental e o apoio direto no tratamento. A @egéo da pessoa
sobre o apoio recebido pode ser positiva ou negasiendo que essa
valoracdo dicotbmica depende da comparacdo entexpactativa
anterior sobre o apoio que a pessoa gostaria ddaee 0 apoio
efetivamente recebido. Os fatores que dificultaniraiamento e o
enfrentamento sdo o isolamento social e o precancei

A possibilidade de receber apoio familiar e sodepende
diretamente da revelacdo do diagnéstico para pesfoa podem ser
fontes de apoio, sendo a revelagdo fundamentak nesgecto tanto
guanto foi o fio condutor para a compreensdo deomparte das
repercussdes do diagnostico, conforme discutid@riantnente. De
acordo com Holt et al. (2004), embora a revelacao cdndicdo
sorologica seja um estressor recorrente na trigetle vida apos o
diagndstico, ao longo do tempo a revelacdo passa atilizada como
estratégia de enfrentamento para ampliar o apostrumental e
emocional, favorecendo a auto-aceitacdo e a adestiatamento.
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No estudo de Vasconcellos et al. (2003), a nas&mlédoi
determinada por uma dindmica complexa relacionadtutuacdes nas
relacdes afetivas com a rede de apoio familiar @akoAs autoras
constataram que depresséo, ansiedade e impulsvitha geram nao-
adesao enquanto houver apoio familiar e sociaifasdrio.

Enquanto os adultos e as cuidadoras demonstram ter
conseguido construir relacbes na rede familiar éabaapazes de
fornecer apoio emocional, instrumental e no tratdmeos resultados
evidenciam diferencas acerca do apoio familiar eiakopara os
adolescentes. Estes consideram que as cuidadavasusdfonte de
apoio, confiam nas escolhas delas a respeito dequem revelaram o
diagndstico, e consideram que elas contam comda @jas pessoas da
rede familiar e social.

Os adolescentes ainda ndo construiram sua préuiéasocial
de apoio e ndo revelaram o diagnéstico para anmdgosmesma faixa
etaria. Os adolescentes maiores de 14 anos refat@ravontade de
revelar para os amigos e nos relacionamentos aogrosas nao o
fizeram por medo de sofrer preconceito e rejeigdweditam que o
preconceito € embasado no medo do contagio e wor@cimento das
pessoas sobre as formas de transmisséo do HIV.

A partir dessa faixa etaria, o dilema caracterizaelo segredo
versusrevelacido na rede social comeca a gerar maiofies|dades.
Aumentam as oportunidades de convivio social estérrfamilia que
exigem ocultar as evidéncias do diagnéstico. Eesa€ncias sao 0s
medicamentos e o local de residéncia, no casold@oa reconhecidos
socialmente como destinados a criangas e adolesceiviendo com
HIV/aids.

Os adolescentes vivendo com HIV/aids se percebem
confrontados com as questbes da adolescéncia, pecials com as
decisdes sobre relacionamentos amorosos e inicepdml, e precisam
lidar concomitantemente com as implicacdes do degrma revelacao,
da transmisséo, da prevencéo, dos direitos repvodig da manutencéo
da adesdo ao tratamento. Esses aspectos também ddservados
como o0s principais desafios a serem enfrentadass @alolescentes e
jovens vivendo com HIV/aids por Battles e Wien20(2), Funck-
Brentano et al. (2009) e Vavassori (2007).

Constata-se que o padrdo de comunicacdo que mamtém
segredo dificulta trocas de experiéncias entre dsleacentes que
freqientam oS mesmos servigos, 0s quais poderia@ntimar as
oportunidades de construgdo de rede de apoio semeld observada
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pelos adultos nas ONGs. O segredo se mantém emsakiveontextos
como Unica estratégia possivel para enfrentar copoeito. Essa
estratégia, entretanto, limita as possibilidadeaptgo, alimenta o medo
e 0 preconceito e impede a construcdo da autormnicbase na nocao
de respeito, de direitos humanos e de cidadania.

N&o expressar pensamentos, sentimentos e opinéras g
outros acerca de experiéncias subjetivas e privaglas sejam
significativas caracteriza inibicdo psicologica a¢Rankis, 2007;
Strachan et al.,, 2007) e o sistema de comunicagélmadio (Bowen,
1998a). Na presente pesquisa, a inibicdo psic@desteve presente na
manutencao do segredo e do siléncio. De acordoRamhankis (2007),
a inibicdo psicolégica auxilia na compreenséao ticé® entre aspectos
psicoldgicos, sociais e funcionamento imunolégiwo,seja, esclarece
como as variaveis psicossociais estdo envolvidgeogressao do HIV
(Pachankis, 2007; Strachan et al., 2007).

O sistema de comunicacéao fechado dificulta o dedeinvento
dos processos fundamentais da resiliéncia familiatativos aos
processos de comunicacdo (Walsh, 2005). De aammoCarvalho et
al. (2007), a rede de apoio social e familiar atoimo fator importante
para a resiliéncia em HIV/aids.

Com relacao as influéncias das praticas religiosasatamento
e no enfrentamento, essas influéncias foram predort@mente
facilitadoras. A fé em Deus e na cura foi observaokatrés grupos de
participantes como recurso para persistir no tratéo) para manter a
esperanca e para atribuir significados aos momelggsora do quadro
clinico. A compreenséo de que ciéncia e fé devear e@sidas para a
evolucdo dos tratamentos, a descoberta da vaciw @ira pode ser
ilustrada pela expressdo “Deus pega na mao doscosddiutilizada
com frequéncia pelos participantes nas diferendéésas etarias. As
praticas religiosas passaram a incluir a bargacheacterizada por
“combinagbes” a longo prazo entre a pessoa e Daasirgpluem a
definicdo colaborativa da parte que cabe a cada-umpessoa, aos
médicos e a Deus — no tratamento.

Os adultos cujo diagnéstico foi descoberto ante$9®6, com
maior tempo de tratamento, mostram ambivalénciatqua esperanca
de cura. Por um lado, tentam manter essa espeti@scia o inicio da
epidemia, por outro, consideram frustrante contingantendo a
esperanca que néo foi atendida em tanto tempo.

O aspecto ligado as préticas religiosas que dificub
tratamento e o enfrentamento foi observado nosoeeldas cuidadoras
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em relacéo as religibes que prometem que acretitarura da aids é
suficiente para obter a cura. A concepcdo de camoccarga viral
indetectavel e auséncia de sintomas parece auriiagnfrentamento,
mas interfere de forma negativa na adesdo ao Eatampois gera
davidas sobre a necessidade da medicacdo e funoimna atenuante
para perdas de doses e interrupcdes temporarias.

De acordo com Faria e Seidl (2006) a religiosidpdde ser
uma fonte de suporte emocional, mas também podertnflito e
sofrimento. O enfrentamento religioso pode seratarzado por dois
fatores: padrdo positivo e padrdo negativo. No gmadoositivo, a
religiosidade é considerada “como fonte de amadacio, forca, ajuda,
purificacdo e ressignificagdo positiva do estrésgnri58). No padréo
negativo, a religiosidade é considerada “como fatgeconflito intra
e/ou interpessoal, sentimentos de culpa e punig&gguranca e
ressignificacdo negativa do estressor” (p.158).

Na presente pesquisa, as praticas religiosas edracbm de
forma predominante o que Faria e Seidl (2006) @dafimcomo padrdo
positivo. Também foi observado que o diagnéstidoctompartilhado
com o grupo religioso nos casos de religibes eVmageé e esse grupo
funcionou como fonte de apoio social. No estudoaldsras, também
houve predominancia do padréo positivo e do erdreento focalizado
no problema. Essas estratégias sao consideradas ataptativas e
associadas a aceitacdo do diagnoéstico.

A conotagdo positiva foi predominante quanto aqeess
psicolégicos que influenciam o tratamento e o enfi@ento da
soropositividade. Dentre o0s aspectos psicoldgicasilithdores, a
normalizagdo e a esperanga foram comuns aos tnésogrde
participantes. Para os adultos e as cuidadorasétanfibi considerado
relevante aceitar o diagnéstico e acreditar nordutd otimismo a
respeito da sobrevida e da evolucdo das op¢Oeatdmento.

Como influéncia facilitadora, os adultos e os astmates
também consideram necesséario acreditar na efichrigratamento e
manter projeto de vida. Os projetos de vida dodeadentes foram
fortalecidos nos aspectos do estudo e da profissas,maiores dividas
foram constatadas nas perspectivas dos direitodetvos e da
conjugalidade, pela preocupacédo em nao transmiiVopara os filhos
e pelo medo de rejeicdo nas relagbes amorosas egéofuda
soropositividade.

As cuidadoras acreditam que o inicio da vida sereak ser
postergado, além de avaliarem que os adolescestiasnt menores
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dificuldades se a escolha amorosa fosse por algegmsituacdo
semelhante, ou seja, soropositivo para o HIV. @itdirreprodutivo é
um projeto distante, cercado de temores, e asssaigguras sdo a
adocéo e a inseminacao artificial.

Quanto aos adolescentes, a possibilidade de pertanogrupo
de amigos da mesma idade foi um fator facilita@s.adultos de forma
peculiar também avaliaram que assumir a respordadd pelo
tratamento é um fator facilitador, enquanto o peissn0 e o0s
sentimentos negativos — culpa, rejeicdo, desvalgiia — sdo fatores
dificultadores.

A normalizacdo foi associada as expressdes “passwaal’,
“doenca normal”, “vida normal”. E preciso conviaam o paradoxo de
lembrar que é diferente pela medicacdo, examesnsultas, e ao
mesmo tempo esquecer a soropositividade para-semntiormal.

Constata-se que o0s aspectos psicolégicos facitieado
caracterizados na presente pesquisa foram senedtag “sentimentos
positivos” descritos por Moskowitz (2003) como waletes para
diminuir a morbidade e a mortalidade por aids awgdodo tempo,
considerando-se as variaveis indicativas de pregcedo HIV e uso de
ARV. Esses aspectos configuram o que Carvalho et(2007)
caracterizam como fatores de protecdo relativoseafsentamento
cognitivo e a aceitacdo da infeccdo, os quais gordim a resiliéncia em
HIV/aids. De acordo com Remor (2002), as expecatie crencas
favoraveis ao tratamento, bem como o otimismoifaoil a adesdo ao
tratamento. Torres (2006) constatou que a aceitdgadiagnostico foi
relacionada com a aderéncia ao tratamento, poitaaee doenca é
condicdo para aceitar o tratamento.

Mesmo assumindo a manutencédo do segredo e doicikime
o diagndstico, a depender do contexto e das pessoags quais terdo
gue se relacionar, os adolescentes demonstraragogtecer o préprio
diagndstico foi um fator decisivo e facilitador @ar enfrentamento e a
adesdo ao tratamento. Eles destacaram as vantalgersaber o
diagndstico e, nos casos de transmissao verticimamam a
importancia de que a revelacdo ocorra gradualmentes da entrada na
adolescéncia e ndo esteja associada a piora naoquéidico. O
conhecimento a respeito do diagndstico possibilittasenvolver o
cuidado de si, fortaleceu a autoridade dos pagljitéeu a criacdo de
estratégias para evitar desconforto nas relacdesigees e sociais,
guando haviam questionamentos sobre o tratamerdmopeu maior
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seguranga a respeito da propria condicdo e liberdmta decidir
compartilhar com outras pessoas o diagndstico.

Cabe destacar ainda que Battles e Wiener (2002)ckFu
Brentano et al. (2009), Mellins et al. (2004), Muedlet al. (2006), Préau
e Morin (2005) e Trocmé et al. (2002a) considerame ga
soropositividade para o HIV e a aids na infanc&aadolescéncia e na
juventude constituem fator de risco para a ocor@éde sofrimento
psicolégico, sintomas e transtornos mentais neggala@cdo. De acordo
com os autores, 0S prejuizos a saude mental séoqgmizados com a
revelacdo parcial, e a qualidade do apoio famikarsocial e a
comunicacdo aberta sobre o diagnéstico funcionamoctatores de
protecao.

Os participantes adultos avaliaram que o acessfoariacao e
as condi¢cbes socio-econbmicas influenciam no efafnggnto e no
tratamento. As informacdes consideradas importaatasrdaram a
prescricdo da medicacdo, os métodos de prevensd@suoltados dos
exames, os efeitos colaterais da medicacdo e msmdode transmissao
do HIV.

O acesso a informacao permite maior autonomiaexéef para
a tomada de decisdes. Entretanto, a informacaaeaéo ser suficiente
para mudancas de comportamento. De acordo com s&aml@drruda
(2004), o sentido atribuido pelos pacientes a smitipidade influencia
na adesdo ao tratamento, pois pacientes aderert@malizam ou
convivem com a soropositividade, enquanto os naoeatks excluem e
negam o diagndstico. O acesso ao conhecimentdfwerd respeito do
HIV e da aids mediado pelos profissionais de saiamie promover
mudancas nas representagfes sociais, as quaiergntema aceitacao
do diagnéstico e na adesdo ao tratamento, conf@andoso e Arruda
(2004) e Torres (2006).

Considerando que a epidemia apresenta como tead@nci
pauperizagdo (Bastos & Hacker, 2006; Secretariestado da Saude,
2008), constatou-se que as dificuldades relativageaarizacdo das
condigdes socio-econémicas foram dificultadoragmfeentamento e do
tratamento. Mesmo que o diagndéstico promova a $écicom 0 acesso
gratuito ao tratamento nos servigcos de salde, msisiecondicdes de
renda para alimentagdo, moradia e transporte mdlae o cuidado a
salde, o enfrentamento e o tratamento.

Com relacdo a situagdo ocupacional, o diagndstimesmo
guando mantido em segredo, foi considerado motivddalificuldades
para obter trabalho. O beneficio da aposentadaniainvalidez foi a
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forma encontrada para obtencdo de condicbes minidas
sobrevivéncia, em fungéo das dificuldades de idsenp mercado de
trabalho formal.



6 CONSIDERAGOES FINAIS

O estigma e o preconceito relacionados ao HIV ads, &
auséncia de cura, ao carater transmissivel do HI& dormas de
transmissdo implicam em especificidades quandorspara a aids com
as demais doencgas crbnicas. As especificidadeadiezeém em politicas
publicas direcionadas a prevenc¢éo, ao diagndstam teatamento, que
podem ser exemplificadas pelos procedimentos desatttamento pré-
teste e poOs-teste, os quais devem ser utilizados peofissionais de
saude na comunicacao de diagnésticos de soropdeites para o HIV e
de aids, nos diversos contextos de assisténciada .sa

Na terceira década da epidemia, 0s avan¢os nosdosétie
diagnéstico e nos recursos para 0 tratamento pexmitdiminuir a
morbidade e a mortalidade associada a aids. Emipetad muito o que
avancar com relacdo a compreensdo dos aspectokggios e sociais
implicados na progressao do quadro clinico, n@tnanto e no viver
com HIV/aids.

No presente estudo, investigou-se a comunicacdo dos

diagnosticos de soropositividade para o HIV e ds aia perspectiva de
adolescentes e adultos vivendo com HIV/aids e psssa rede familiar

e social dos adolescentes. As implicacbes psicddgidesses
diagnoésticos e as suas repercussdes nas relagdidisrés e sociais

também foram caracterizadas.

A comunicacdo desses diagnésticos foi realizadalaais
variados: no hospital — ambulatorio unidades deri@icdo, banco de
sangue, banco de leite —, na atengdo basica, ngs,&m local de
tratamento de dependéncia quimica, em laboratprivados. O teste
foi realizado por influéncia de outras pessoas ditng e familiares, ou
por decisédo pessoal. O motivo para realiza-lo fosungimento de
sintomas na pessoa, no parceiro ou nos filhosescpcdo médica e a
percepcao de vulnerabilidade ao HIV.

A necessidade de um olhar externo que demandasssten
indica que conhecer as formas de transmissdo e dsdos de
prevencado nado é suficiente para evitar a infecaer a condicado
sorolégica, mesmo em condicdo assintomatica, ingpéefrimento de
conviver com o estigma. Nao fazer o teste até i@ imevitavel
posterga esse sofrimento.

Assim, antes do diagndstico a aids esta no “outeo’gssa
representagdo dificulta o reconhecimento da vulbilkdade em suas
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dimensdes individual, social e programéatica. Asstfies de género que
influenciaram as dificuldades de negociagdo do epvativo foram
associadas a concepcao de confianca no parcaambe&m a violéncia
e ao uso de drogas.

A certeza de que o resultado do teste serd negatide estar
relacionada a recusa em perceber-se vulneravedmbém interfere
como um dificultador na preparagéo psicoldgica padiagnostico. A
certeza de resultado positivo e mesmo a ambivaé&atbire o resultado
sdo aspectos relevantes a se considerar no acamselto pré-teste,
servem como uma forma da pessoa se preparar patzere noticia.

O aconselhamento pré-teste foi observado apenasasos em
gque o teste foi realizado nos CTAs, sendo que nspitzd esse
procedimento ndo foi utilizado. O aconselhaments-tpéte foi o
procedimento adotado para a comunicacdo do didgapsbm excecéo
dos adultos que receberam a noticia antes de 1996.

Os aspectos de conteddo da comunicacdo contemplasam
expressdes utilizadas para nomear o diagnéstice énfarmacgdes
fornecidas pelo profissional de salde. As expressiiizadas para
nomear o diagndstico foram predominantemente asdagiao “HIV”.
Mesmo que a condi¢éo clinica configurasse o didgudde aids, na
maior parte dos casos ja notificados, a expressézada com menor
freqUiéncia para nomear o diagndstico foi “aidslapmessociacdo ainda
presente entre aids e morte.

Para os adultos, a expresséo “resultado positiia’efatada no
periodo prolongado e o termo “aids” foi usado raam. As pessoas da
rede de apoio familiar e social dos adolescentétaram que as
expressdes utilizadas para o diagnostico foram “"HIWesultado
positivo”, “soropositivo” e “virus da aids”.

O uso da expressédo “resultado positivo” no periadi@rior a
1996 pode caracterizar-se como um recurso paraizanenimpacto do
diagnéstico em funcéo das dificuldades em comuritamamente os
termos “HIV” e “aids” naguele momento em que nawvidaecursos de
tratamento eficazes. Os participantes que receberadiagndstico
naquele periodo consideravam que ndo havia difarangsignificado
dos dois termos, que ambos configuravam uma “seatg& morte”.

O termo “HIV” foi utilizado de forma predominanteelps
participantes que receberam o diagndstico entrd 92006, mesmo
gue a condigdo clinica configurasse o diagnéstEaids. Nos casos
inicialmente assintomaticos que evoluiram para aalfngo do tempo,
ndo houve um momento formal de comunicacdo do dsgo de aids,
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0 qual esta implicito, é associado aos resultadessgames e ao inicio
do tratamento com ARVs. A evolucéo das possildiidade tratamento
permitiu que a soropositividade para o HIV e a aieldornassem fases
diferentes do quadro clinico, mas a palavra “a@igtla carrega “um

peso” pois permanece associada ao preconceitoogte. m

Os aspectos relacionais foram enfatizados na caagén do
diagnédstico, em seu potencial para facilitar e pdificultar a
comunicacdo. A relacdo estabelecida com o profiaside saude foi
valorizada quando houve acolhimento, assim comactaristicas do
local reservado e a duracdo da consulta com tengiorrdo que o
habitual. Os aspectos ideais da comunicacdo facafiz as
caracteristicas do profissional de salde, os d#eilo paciente e a
organizacdo dos servigos de saude. A naturalizag&ssimetria entre
profissional e usuario foi caracterizada pela aic#o da conducao do
procedimento ao profissional de saude.

A revelacdo do diagndstico para os adolescentestados por
transmissado vertical foi caracterizada pela redagpmpleta, quando
os termos HIV e/ou aids foram abertamente utilizade pela revelacao
parcial, quando esses termos nao foram utilizadosianutencédo do
segredo sobre o diagnéstico pelos adultos da tamdliacterizou um
periodo de revelagao parcial em todos o0s casos.

A revelacdo foi realizada de diferentes maneirasy) € sem
preparacdo gradual, mas de forma predominante camidado por
parte das cuidadoras para ndo transmitir o prGpmmacto emocional
para os adolescentes. Em alguns casos, a revetagag@u de forma
gradual com fornecimento de informagbes por meiangtaforas ao
longo do tempo. Esses adolescentes desconfiavasuaecondicdo
soroldgica e questionaram os adultos para confiessa desconfianca.

A outra situacdo observada foi dos adolescentesi@udaziam
idéia a respeito do diagnéstico, pois ndo recebardiios dos adultos
a seu respeito. A revelagao esteve associada reesseEsao conjunto de
informacdes que o proprio adolescente obteve naleescem meios de
comunicacéo, e ao adoecimento e perda dos pais.

O segredo sobre o diagnéstico foi mantido ao lowigo
desenvolvimento desde a infancia, e a revelacdoraacauando se
tornou inevitavel revelar. Tanto na revelacdo cetaplguanto na
revelacdo parcial, o assunto permitido foi a ades@idratamento. A
guestdo da prevencao da transmissao por via sexmalielacdo ao uso
do preservativo, ndo foi abordada na revelacdo e foi um
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assunto mencionado em poucos casos como parte manicacao
familiar.

O ideal de revelacdo para os adolescentes foi grauta faixa
etaria — mais cedo, antes da adolescéncia — noul®jnmo
comportamento do adulto durante a revelagdo, e emspgctiva de
esperanga que deve ser transmitida. Os adoles¢amtkém destacaram
gue na situacdo de transmissdo vertical pode sir féel aceitar o
diagnéstico se comparado com a situagédo de tras@misexual na
adolescéncia.

A comunicacdo dos diagndsticos de soropositividaaie o
HIV e de aids foi avaliada como um evento traunsagjoe implicou em
impacto emocional e sofrimento psiquico. O impaetoocional se
caracterizou por pensamentos, sentimentos e coanpentos de
conotacdo predominantemente negativa: recusa eadit@cr choque,
medo, raiva, vergonha, tristeza, desespero. Apésaevolugdo nos
tratamentos, o diagndstico continua suscitandocessm com a morte,
€ recebido como uma “sentenca de morte”.

Esses diagnosticos tém repercussfes em ambitasalvpara
os adultos, como as rela¢cBes familiares e soaamegxualidade, nas
condigbes psicologicas, no uso de drogas, no traba na
espiritualidade. Os adolescentes n&o evidenciar@percussoes
especificas da revelacdo, enquanto as cuidadorassidecam que a
revelacdo implicou mudancas nas relacdes familianas relacdes
sociais, na espiritualidade e nas préticas eduativ

O fio condutor das repercussdes do diagnéstica fevelacdo
para as pessoas da rede familiar e social. Houxetagelacdo entre a
revelacdo e a obtencdo de apoio emocional, insiiaines no
tratamento. Os dilemas quanto as decisdes solaeekcao ndo foram
objeto de intervencado de profissionais de salde defiorma direta —
participacdo do profissional no momento da revelagiiem de forma
indireta — auxilio do profissional antes e depaigelelacdo. A deciséo
de revelar ou ndo o diagnostico para outras pedsbansiderada
dificil, pois revelar implicaria o risco de perderrelacdo afetiva. As
razdes para nao revelar forma o medo da reacdouwoss, medo de
sofrer preconceito, rejeicdo e abandono, entretantmter o segredo
também gera sofrimento, soliddo e o isolamento.

Revelar o diagndéstico para pessoas da rede famiacial nao
implicou na manutencdo de comunicagdo aberta séhb¥aids,
sentimentos e dificuldades associados ao viver Eibtfiaids. Esses
temas constituem siléncios nas relages familiazea, comunicacao
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aberta na familia abordou temas relativos ao treémn como a
medicacdo, os exames, 0 otimismo e a esperangaaeGompartilhar
o diagnostico teve efeitos diferentes que dependdes caracteristicas
e da qualidade dos relacionamentos previamentbedstidos. Houve
aumento da proximidade afetiva nas relacbes cearat@s por
intimidade e proximidade, e afastamento e rompimeras relacdes
caracterizadas por conflitos.

A compreensao do tratamento incluiu os ARVs, osnesa as
consultas e os cuidados com a saude. A saude nmé&aebi incluida
como parte do tratamento, mas o0s aspectos psicokgioram
considerados relevantes no tratamento e no enfnenta da
soropositividade. Os demais aspectos que interfaetratamento e no
enfrentamento estdo associados a medicacédo, azagam da rede de
saude, as relag6es familiares e sociais, as pattigiosas, ao acesso a
informacao e as condi¢des socio-econémicas.

Para os adolescentes, a revelacdo completa dmddiap
interfere de forma positiva no tratamento e noetimento, e deve
ocorrer gradualmente, antes da entrada na adotéscgle forma que
nao esteja associada a piora no quadro clinicodadlei média da
revelacdo completa para os adolescentes mostrdérteia a diminuir
guando se considera sua idade atual, mas ainda fdvaervados casos
de revelacdo parcial em adolescentes até os 14 anos

Conhecer o diagnéstico possibilitou aos adolesserte
desenvolvimento de recursos para o cuidado deosivédfortalecimento
da autoridade dos pais, maior facilidade na cria@estratégias para
evitar desconforto quando havia questionamentogesoltratamento,
maior segurangca a respeito da prépria condicaoberdide para
decisdes a respeito de compartilhar ou ndo essariatdo com outras
pessoas.

A manutencao do segredo nas relagfes sociais i€doi® nas
relacbes familiares implica na mensagem de queseadeve falar de
HIV/aids. E como se falar pudesse piorar a siamd aumentar o
sofrimento. A tentativa de protecdo mutua entrecaisiadores e 0s
adolescentes caracteriza a crenga de que tocassumta pode ser
psicologicamente prejudicial. Dos assuntos peropstieé possiveis, a
medicacdo é o mais acessivel, mas paradoxalmetdenlgém onde
aparecem dificuldades e resisténcias. A medicagioexames e as
consultas tornam visivel o estigma invisivel do Hida aids.

Com relacdo aos aspectos metodoldgico do estudme ca
destacar a dificuldade de acesso aos participdetésrma geral, e em
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especial aos adolescentes. A pesquisa refleteéaciavdos adolescentes
infectados por transmissédo vertical, e ndo foi ipessacessar os
adolescentes infectados por transmissdo sexualr eugm de drogas
injetaveis. As dificuldades com relagédo ao acessssa populacdo, em
funcdo da irregularidade com que compareceramexwigas de salude
durante a coleta de dados e do abandono do tratareen parte dos
casos indicam a necessidade de inclusdo nas aslipdblicas de
abordagens especificas por parte dos profissiodaissaiude. A
realizacdo de pesquisas pela equipe dos servigderigofacilitar o
acesso a esses participantes.

Somente participaram desta pesquisa 0s adolescesutasos
guais havia sido realizada a revelagdo completavAlacdo parcial foi
caracterizada a partir da perspectiva das pessa&sld social e familiar
de adolescentes. Realizar entrevistas com adolescpara os quais a
revelagdo é parcial poderia ampliar a caracterzalz® repercussdes
psicolégicas dessa forma de revelacdo, mas o &tador seria mais
uma pessoa que abordaria indiretamente 0 asswdmgactuaria com
0 segredo.

Com relagdo as pessoas da rede familiar e social do
adolescentes, participaram somente mulheres, epet@®minam nos
servicos. Os homens - pais, tios, avds — que acumapa 0S
adolescentes foram convidados a participar masaego ou indicaram
gue as mulheres poderiam participar pois saberigsticar melhor a
situacdo. Um dos fatores que pode ter dificultadaceite por parte
desses homens foi o fato de que todas as entoiataeram mulheres.

Observou-se que a oportunidade de participar dqupses foi
considerada positiva pelos participantes, que emtomucasos
afirmaram ser esta a primeira vez que puderam rcaifiartamente a
historia da descoberta do diagnéstico. Foi recterems relatos dos
adolescentes que nunca haviam conversado sobre assetos até o
momento da entrevista. Participar da pesquisa ¢oylautorizar-se a
falar do que permanece silenciado nas relactedidessie sociais.

Com relacao as praticas das equipes de saludeqrarmicacao
dos diagnésticos de soropostividade para o HIV eid® observa-se a
necessidade de investimento em processos de educagdinuada
direcionados a profissionais que realizam essdatage atuam nos
diversos servicos da rede de salde, ndo apenas selv;os
especializados. A énfase atribuida aos aspectoaciorhis da
comunicacdo deve ser considerada nas politicascpstiue abordam
as acOes de aconselhamento pré e pés-teste.
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Os procedimentos que utilizam o teste rapido p&ani objeto
deste estudo, mas a adocao deste método de testagena realizacao
de pesquisas sobre suas implicacbes psicologicase¥ante investigar
as repercussodes do diagndstico pelo teste rapmiodquhd auséncia de
sintomas, bem como se ha diferencas em relaca®g@onsento de
encaminhamento para servicos que oferecem tratament

Observa-se também a necessidade de sistematigacfarte
dos profissionais de saude de intervengcbes deasnadpreparacéo
psicoldgica para a revelacdo do diagndstico, aonpaohamento na
revelacdo propriamente dita e no periodo pos-re&eladirecionada a
pessoas de todas as faixas etarias e também as ¢gesesoas da rede
familiar e social que podem fornecer apoio. A pmésepesquisa
evidencia a necessidade de intervencdes sistemgima facilitar a
transicdo do servico pediatrico para o de adultuss casos de
transmissdo vertical, e de capacitacdo das equpes diminuir as
dificuldades de realizacéo da testagem e adeséseadigos por parte
dos adolescentes e jovens infectados por transmrsssdal e por uso de
drogas injetaveis, em funcao das peculiaridadesadaxa etéria.

As politicas publicas devem enfatizar as acfes @ardater o
preconceito e a discriminacdo que ocorrem nas@etafamiliares, além
das acdes que abordam o tema no contexto soclzdsA dessas acdes
exige a realizacdo de estudos que abordem as wepdes do
diagndstico nas relagbes familiares desde uma geigp geracional.
No caso das acgbes preventivas, também € relevanestigar os
padrbes de relacionamento familiar que influencearulnerabilidade,
numa perspectiva transgeracional.
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APENDICE A — Roteiros de entrevista semi-estruturad adultos

1. Dados de Identificacao:

Sexo:

Idade: Data de Nascimento:
Situacéo conjugal: () solteiro { casado () uniédo
consensual

() divorciado ( )separado ( ) viavo
(a)
Escolaridade:
Religido:
Cidade Natal:
Contatos para a rede:
Mora com quem:
Tipo de moradia: prépria () alugada)( emprestada ( )
Condicdes de saneamento basico:

luz ( ) agua encanada () ot ) asfalto ()
N.° de cébmodos da casa: Quarto......... , Sala....Cozinha......... ,
Banheiro......... (dentro ( ) oufora( ) NE&camas......... , Quintal (

)

N.° de pessoas na casa:
Quantos e quem trabalha:
Renda familiar:
Ocupacao:

2. Diagnéstico

- Como vocé descobriu o diagnostico de HIV/AIDS?

- Ha quanto tempo vocé soube do seu diagndstico AHDS?

- (Em caso de realizacdo de teste), quais foram expectativas de
resultado? (se o resultado fosse negativo ou poksiti

- Vocé compartilhou/conversou com alguém o que esteearendo
com vocé? (amigos, familiares)

- Quem lhe deu a noticia do diagnostico?

- Como foi comunicado este diagndstico para vocé?

O que foi dito para vocé sobre HIV/AIDS?

Alguém Ihe acompanhou nesse momento?

- Como vocé se sentiu quando recebeu a noticia?
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- O que vocé achou do modo que foi comunicado o d&tgo ?

- Na sua opinido, como vocé acha que deveria serrioatla a noticia
de diagndstico de HIV/AIDS?

- O que vocé fez depois de receber a noticia?

- Como foi depois que vocé recebeu a noticia, quentempercorreu
na rede de saude?

3. Pos-diagndstico e Revelagao para a rede familiarsocial

- Houve mudancas na sua vida ap6s o recebimentadnditico?
- Quem sabe do seu diagnéstico?
- Quem néo sabe?
- Que motivos o fazem compartilhar/contan ndo para outras
pessoas?

4. RelagOes familiares

- Como € o seu relacionamento com a sua familia?

- Quem vocé considera que s80 as pessoas Mmaignpdxia sua
familia? Como é essa proximidade?

- Tem pessoas que néo se falam na sua familia? Gooneeu isso?

- Tem brigas na sua familia?Entre quem? Como gée bsgas?

- Na sua percepcéo, ha distanciamento entre mendaraesia familia?
Quem? Como é?

- Ocorreu algo que considere importante nos Ultimoss? O que?
Quando?

4. Informacdes sobre HIV/Aids

- Vocé ja conhecia alguém soropositivo? (antes e idsemto
diagndstico)

- O que vocé aprendeu sobre o HIV e a aids?

- E 0 que aprendeu sobre as formas de transmiss&d\POE dentre
essas, qual vocé acha que foi a forma pela quél pegou?

O que o HIV representa para vocé hoje?

5. Saude e Tratamento

Vocé ja fez/faz tratamento? Como era/é o tratamento
(Se néo seguir o tratamento) O que o faz ndo sedtatamento?
- Como vocé cuida de sua saude?
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- O que auxilia no tratamento?

- Tem algo que vocé faz que considera que nao fazpdzem a sua
saude?

- Depois que recebeu o diagndstico vocé foi hospétdt? (quando,
por que?)

8. Perspectiva de futuro
- O que vocé imagina para o futuro? O que vocé agastque
acontecesse na sua vida?
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APENDICE B — Roteiro de entrevista semi-estruturadaadolescentes
1. Dados de Identificacao:

Sexo:

Idade:

Data de Nascimento:
Escolaridade:

2. Rotina

- Com quem vocé mora?

- O que vocé faz durante o dia, desde quando act&@alera de
dormir?

3. Revelacao do diagndstico

- Como foi quando vocé soube sobre o diagnésticolde H

- Como vocé se sentiu?

- Alguém conversou com vocé?

- Vocé perguntou alguma coisa?

- O que vocé achou do jeito que te contaram?

- Alguém estava junto com vocé nessa hora?

- Vocé teve vontade de falar com alguém sobre isgois2

- Vocé acha que pessoas da sua idade devem salsfiajpertadoras
do HIV/aids? Como poderia ser contado para peskbasga idade?

4. Pés revelacdo e Revelacao para a rede

- Houve mudancas nas sua vida depois que vocé souobe d
diagnostico?

- Vocé teve vontade de contar para outras pessoas@ fo&?

- Se vocé tivesse que contar para alguém que voadtadpra do
HIV, como vocé contaria?

5. Relagbes familiares

- Como é o seu relacionamento com a sua familia?

- Quem vocé considera que sdo as pessoas mais psoxianasua
familia? Como é essa proximidade?

- Tem pessoas que nao se falam na sua familia?Canewdésso?

- Tem brigas na sua familia?Entre quem? Como sae lestgs?
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- Na sua percepcao, ha distanciamento entre memhbrssal familia?
Quem? Como é?

- Ocorreu algo que considere importante nos ultimossa O que?
Quando?

6. Salde e tratamento

- Como vocé esta a sua saude?

- O que auxilia na manutencao da sua saude?

- Como é o tratamento?

- O que auxilia no tratamento?

- Vocé precisou ficar no hospital alguma vez? Coni® fo

~

. Informacg6es sobre HIV/Aids

Vocé conhece outras pessoas que sado portadordy adatdids?
- Vocé j4 sabia alguma coisa sobre o HIVe a aidgsade ficar
sabendo que é portador?
- Vocé aprendeu mais coisas sobre o HIV e a aids? @iem vocé
aprendeu?
- Vocé sente vontade de conversar com alguém sodes assuntos?

8. Perspectiva de futuro
- O que vocé imagina para o futuro, quando vocé erasais alguns
anos? O que vocé gostaria que acontecesse nala@a vi
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APENDICE C — Roteiro de entrevista semi-estruturadacom pessoas
da rede familiar e social dos adolescentes

1. Dados de Identificacao:

Sexo:

Idade: Data de Nascimento:
Situacao conjugal: () solteiro { casado () uniédo
consensual

() divorciado ( )separado ( ) viavo
(a)
Escolaridade:
Religido:
Cidade Natal:
Contato:
Mora com quem:
Tipo de moradia: prépria () alugada)( emprestada ( )
Condicdes de saneamento basico:

luz ( ) agua encanada () ot ) asfalto ()
N.° de cobmodos da casa: Quarto:........ Sala:Caozinha.........
Banheiro......... dentro( )oufora( )MNe&camas......... Quintal ()

N.° de pessoas na casa:
Quantos e quem trabalha:
Renda familiar:
Ocupacéo:

2. Diagnéstico

- Como vocé ficou sabendo do diagnostico do adolésgen

- H& quanto tempo vocé soube do diagnoéstico do anioites?

- (Em caso de saber que ia realizar o teste), giomem suas
expectativas de resultado? (se o resultado fogsdine ou positivo)

- Quem lhe deu a noticia do diagnostico?

- Como foi saber do diagnostico?

- Como vocé se sentiu?

3. Revelacao para o adolescente

- Como foi comunicado o diagnéstico para o adoles@e@uem
comunicou? O que foi dito?

- Quando foi comunicado? Quais as razdes para ndarartes?
E quais as razdes para contar?
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- Como vocé acha que ele se sentiu ao lhe contanetitia?

- (Caso estivesse presente no momento da comunipacaco
paciente) O que vocé achou do modo que foi comdaieanoticia ao
adolescente?

- O que foi dito para vocé sobre o HIVe a aids? & pt&?

- Na sua opinido, como vocé acha que poderia serrioata a
noticia de diagndstico para as criancas e adoleEsien

4. P6s-diagnéstico e revelagdo para a rede familiarsocial

- Houve mudancas na vida do adolescente ap0s rezefmicia
do diagnéstico? Quais?

- Vocé contou para alguém? E como foi a reacéo dpssasas?

- A maneira como vocé se sente em relacdo a seuidamil
continua a mesma ou vem mudando apés conhecegmodizco?

- Quais pessoas sabem? E quem nao sabe?

- Que motivos ha para contar para algumas pes&opafa ndo contar?

5. Relac¢Bes familiares

- Como é o seu relacionamento com a sua familia?

- Quem vocé considera que sdo as pessoas mais psoxien sua
familia? Como é essa proximidade?

- Tem pessoas que nao se falam na sua familia?Canewésso?

- Tem brigas na sua familia?Entre quem? Como sas bsgas?

- Na sua percepcéo, ha distanciamento entre merdbaresa familia?
Quem? Como é?

- Ocorreu algo que considere importante nos Ultimmoss? O que?
Quando?

6. Informacdes sobre HIV/aids

- Vocé conhecia alguma pessoa soropositiva antesagodstico do
adolescente?

- Que idéia vocé tinha sobre o HIV e a aids anteggrdeonhecimento
da soropositividade de seu familiar e do adoleséent

- E o que vocé aprendeu sobre o HIV e a aids apoéer siéd
diagnostico de seu familiar?

- E o que aprendeu sobre as formas de transmissBdV®O que o
HIV representa para vocé hoje?
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7. Salde e Tratamento

- Quais sao os cuidados com a saude de adolescente?

- Na sua opinido, o que influencia na saude do ackis? Quais 0s
tipos de tratamento que o adolescente realiza? @oortipatamento?

- Como é para tomar a medicagédo?

- Que dificuldades vocé acha que o adolescententacgara a
realizacdo do tratamento?

- Quem participa dos cuidados com a saude do asoie? De que
forma?

- O adolescente necessitou de hospitalizacdes? t&3@as familia

esteve presente? Como foi o relacionamento comipes)

8. Perspectiva de futuro

- Quais as suas expectativas para o futuro do adoiest
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APENDICE D — Termo de Consentimento Livre e Esclacido para
adultos e pessoas da rede familiar e social dos $krentes

Universidade Federal de Santa Catarina
Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas
Departamento de Psicologia

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Meu nome é Maria Aparecida Crepaldi e sou respahsgela
coordenacgdo da pesquis@omunicagdo de diagnéstico de soropositividade
para o virus HIV e de Aids para pré-adolescentalescentes e adultos:
impacto emocional, aspectos psicossociais e adesfidratamento”. Esta
pesquisa esta sendo desenvolvida por uma equipsicfdogos, com o objetivo
de conhecer como as pessoas e seus familiaresckdv@m a comunicacao
desses diagnésticos. Este estudo é necessério epquogera auxiliar os
profissionais de salde a lidar com a revelacdodégnodsticos de HIV/Aids,
bem como indicara caracteristicas importantes dogsiso de comunicagéo que
devem ser consideradas na assisténcia prestadeiaotp e aos familiares.

Vocé esta sendo convidado a participar desta pesgréspondendo
verbalmente algumas perguntas e marcando num op@sti os itens que estao
de acordo com a sua vivéncia. As suas informagd&® snantidas em sigilo e
s6 serdo utilizados neste trabalho, mantendo-senamiraato de todos os
participantes. Isto ndo trard nenhum risco paraévec caso ndo deseje
participar, ndo havera prejuizos no seu atendimemiastituicdo. Se vocé tiver
alguma divida em relagdo ao estudo ou nédo quisierferer parte do mesmo,
podera falar conosco pessoalmente ou pelo teléf@)e3721-8560.

Prof. Dra Maria Aparecida Crepaldi Michelli Moroni Rabuske
Depto. Psicologia UFSC Doutoranda

Consentimento Pds-Informacéo

Eu, ,
fui esclarecido sobre a pesquisa “Comunicacdo dagndstico de
soropositividade para o virus HIV e de Aids pa&adolescentes, adolescentes
e adultos: impacto emocional, aspectos psicossoei@idesdo ao tratamento”,
concordo em participar e autorizo que minhas infmdes sejam utilizadas
pelos pesquisadores.

Florianopolis, de de 200__.

Assinatura: RG:
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APENDICE E — Termo de Consentimento Livre e Esclareido para
o responsavel legal pelo adolescente

Universidade Federal de Santa Catarina
Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas
Departamento de Psicologia

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Meu nome € Maria Aparecida Crepaldi e sou resp@hspela
coordenagédo da pesquisa “Comunicagdo de diagndtisoropositividade para
o virus HIV e de Aids para pré-adolescentes, adetgss e adultos: impacto
emocional, aspectos psicossociais e adesao améngial’. Esta pesquisa esta
sendo desenvolvida por uma equipe de psicélogossdNobjetivo é conhecer
como 0s pacientes soropositivos e seus familiagreneiaram a comunicacdo
desse diagnostico, e como os profissionais de sguel@tuam em servicos de
atendimento a estes pacientes observam seus efai@adesdo ao tratamento e
no enfrentamento. Este estudo é relevante porque mesultados poderdo
esclarecer os aspectos relacionais envolvidos veagio destes diagnésticos
gue auxiliam profissionais de saude na assist@&ucaciente.

O adolescente pelo qual vocé é responsavel esti semvidado a
participar desta pesquisa por ser profissionaladeles, fazendo desenhos com
lapis e papel, respondendo verbalmente algumasup@g e marcando num
guestionario os itens que estao de acordo comémdi& dele. A participacao
dele s6 pode ocorrer mediante a sua autorizagdinférsnacdes serdo mantidas
em sigilo e s6 serdo utilizados neste trabalho,tenalo-se o anonimato de
todos os participantes. Isto ndo trard nenhum nm@ vocé. Se vocé tiver
alguma davida em relagédo ao estudo ou nédo quisierferer parte do mesmo,
podera falar conosco pessoalmente ou pelo teléf@)e3271-8560.

Prof. Dra Maria Aparecida Crepaldi Michelli Moroni Rabuske
Depto. Psicologia UFSC Doutoranda

Consentimento Pds-Informacéo

Eu, ,
fui esclarecido sobre a pesquisa “Comunicacdo dagndstico de
soropositividade HIV e Aids para pré-adolescentmnlescentes e adultos:
impacto emocional, aspectos psicossociais e adesfimtamento”. Autorizo a
participacdo do adolescente e a utilizacdo dos
dados pelos pesquisadores.

Florianopolis, de de20 .

Assinatura: RG:
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APENDICE F — Termo de Consentimento Livre e Esclargido para
adolescentes

Universidade Federal de Santa Catarina
Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas
Departamento de Psicologia

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Meu nome € Maria Aparecida Crepaldi e sou resp@hspela
coordenagdo da pesquisa “Comunicagdo de diagndisoropositividade para
o virus HIV e de Aids para pré-adolescentes, adetgss e adultos: impacto
emocional, aspectos psicossociais e adesao améngial’. Esta pesquisa esta
sendo desenvolvida por uma equipe de psicélogossdNobjetivo é conhecer
como 0s pacientes soropositivos e seus familiagreneiaram a comunicacdo
desse diagnostico, e como os profissionais de sguel@tuam em servicos de
atendimento a estes pacientes observam seus efai@adesdo ao tratamento e
no enfrentamento. Este estudo é relevante porqus mesultados poderdo
esclarecer os aspectos relacionais envolvidos veagio destes diagndsticos
gue auxiliam profissionais de salde na assist@&ucaciente.

Vocé estd sendo convidado a participar desta psqdiazendo
desenhos com lapis e papel, respondendo verbalnadguienas perguntas e
marcando num questionario os itens que estdo de@com a sua vivéncia.
Como vocé é menor de 18 anos, para sua particigagéoessaria a autorizacdo
do responsavel legal. As suas informagdes serdtidaarem sigilo e s6 seréo
utilizados neste trabalho, mantendo-se o anonirdattodos os participantes.
Isto ndo trard nenhum risco para vocé. Se voceé digema davida em relacéo
ao estudo ou ndo quiser mais fazer parte do mepougra falar conosco
pessoalmente ou pelo telefone (48) 3271-8560.

Prof. Dra Maria Aparecida Crepaldi Michelli Moroni Rabuske
Depto. Psicologia UFSC Doutoranda

Consentimento P6s-Informacao

Eu, ,
fui esclarecido sobre a pesquisa “Comunicacdo dagndstico de
soropositividade HIV e Aids para pré-adolescentmplescentes e adultos:
impacto emocional, aspectos psicossociais e adesdmtamento”, concordo
em participar mediante autorizagdo de meu respehddgal, e autorizo que
meus dados sejam utilizados pelos pesquisadores.

Florianopolis, de de20 .
Assinatura: RG:
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
COMITE DE ETICA EM PESQUISA COM SERES HUMANOS
PARECER CONSUBSTANCIADO PROJETO N° 264 /2005

1- Identificagdo

Titulo do Projeto: Comunicagdo de diagnéstico de soropositividade HIV ¢ Aids para pré-
adolescentes e adulto: impacto emocional, aspectos psicossociais e adesdo ao tratamento.
Pesquisador Responsével: Profa. Dra. Maria Aparecida Crepaldi - Departamento de
Psicologia/CFH

Pesquisador Principal: Doutoranda Michelli Moroni Rabuske

Instituigdo onde se realizara: Servigo de Atendimento Psicolégico da UFSC — SAPSL

Data de apresentagdo ao CEP: 25/07/2005

1I- Objetivos

Geral: Avaliar as vivéncias e manifestagdes psicologicas de pré-adolescentes, adolescentes
¢ adultos em relagio & revelagio do diagnéstico de soropositividade para HIV e Aids.
Especificos:

Com o paciente: Caracterizar a vivéncia de pacientes em cada faixa etdria a respeito da
comunicagdio do diagnéstico de soropositividade para o HIV e Aids (quem comunicou,
quais informagdes foram reveladas, ao receber o diagnéstico, se havia pessoas da rede de
apoio do paciente presentes); Caracterizar expectativas, sentimentos ¢ comportamentos dos
pacientes de cada faixa etéria ap6s a comunicagfo do diagnéstico de soropositividade para
o HIV e Aids; Investigar a percepgdo dos pacientes de cada faixa etaria sobre os aspectos
facilitadores e dificultadores na comunicagdo do diagnostico de soropositividade para o
HIV e Aids em relagdo s estratégias de enfrentamento ¢ a adesdo ao tratamento;

Com os familiares: caracterizar a percepgio dos familiares sobre as mudangas psicolégicas
dos pacientes apos o diagndstico de soropositividade para o HIV e Aids em cada faixa
etéria; Caracterizar as mudangas no funcionamento da familia apés o diagnostico de
soropositividade para o HIV e Aids; Identificar a percepgdo dos familiares sobre seu papel
no processo de enfrentamento e na adesdio ao tratamento para pacientes em cada faixa
ctéria.

1I- Sumario do Projeto

Pesquisa qualitativa, descritivo-correlacional, transversal, a ser desenvolvida com 100
pessoas soropositivas para o HIV ou com Aids, sendo 50 adultos (com idades entre 20 e 59
anos), 35 adolescentes (entre 15 e 19 anos) e 25 pré-adolescentes (entre 10 e 14 anos) € 120
familiares de portadores de HIV ou Aids, participantes da pesquisa ou ndo, contatados
através do Servigo de Atendimento Psicolégico da UFSC - SAPSL Serdo realizadas:
entrevistas semi-estruturadas, com roteiros elaborados pelas pesquisadoras, ¢ uma série de
instrumentos pré-existentes, destinados a avaliagdo de construtos, como qualidade de vida,
stress, desesperanga e depressdo, tais como Escala de Desesperanga de Beck (BHS), o
Inventario de Sintomas de Stress para Adultos (ISSL), o Inventario de Sintomas de Stress
Infantil (ISS-I), Escala de Modos de Enfrentamento de Problemas (EMEP), a Escala
Multidimensional de lécus de Controle (MHLC), o Instrumento de Avaliagdo de Qualidade
de vida da Organizagio Mundial de Satde (WHOQOL) ¢ as Técnicas Projetivas Gréficas
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(desenho-estéria, desenho cinético da familia). Os dados serdo coletados de forma
diferenciada, na dependéncia do grupo em que o participante estd inserido. Os dados
obtidos por meio das entrevistas serfio analisados a partir da metodologia de andlise
temdtica categorial de conteido e os demais instrumentos serdo analisados a partir de
anilise estatistica descritiva. Para cada grupo ou tipo de participante foram previstos
Termos de Consentimento Livre e Esclarecido de forma o consentimento seré obtido dos
adultos, pacientes ou familiares, adolescentes e criangas participantes.

IV- Comentérios do relator frente & Resolugdo CNS 196/96 ¢ complementares:

Projeto de pesquisa extremamente bem redigido e estr do, ap do fund: g0
tebrica consistente. O tema é relevante e as pesquisadoras estdo plenamente qualificadas ao
seu desenvolvimento, além do projeto conter toda a documentagdo necessaria. E os termos

de c ) estarem ad do:

V- Parecer: ( X )Aprovado

VI- Data da Reunidio: 29 de agosto de 2005

Em 10 de outubro de 2006, as pesquisadoras encaminham ao CEP/UFSC uma solicitagdo
de inclusdo das seguintes instituigdes participantes da pesquisa: Hospital Universitario
Polydoro Ernani de S@io Thiago, Hospital Nereu Ramos e Fundagio Acgoriana Para o
controle da Aids e Grupo de Apoio e Prevengdo a Aids, assim como, solicitam a inclusdo
de aproximadamente 50 profissionais de saide dessas institui¢des como sujeitos de
pesquisa. Solicitam ainda a aprovagiio de outros objetivos: caracterizar as praticas de
comunicagdo de diagndstico de soropositividade HIV e Aids pelos profissionais da saide;
identificar dificuldad fr das pelos profissionais na cc icagdo de diagnostico de
soropositividade HIV e Aids em relagdo 4s diferentes faias etérias dos pacientes;
caracterizar as fontes de informagio sobre a comunicagdo de diagnostico de
soropositividade HIV e Aids na formagfio desses profissionais. Informam ainda que serdo
realizadas entrevistas semi-estruturadas com os profissionais de saude, gravadas e
transcritas, afim de atingir os novos objetivos propostos, anexando o roteiro das mesmas.
Apbs analise do material encaminhado, recomenda-se a aprovagio do proposto.

PARECER: Aprovado

Florian6polis, 18 de outubro de 2006

N

Vera Licia Bosco
Coordenadora
Fonte: CONEP/ANVS - Resolugdes 196/96 e 251/97 do CNS.
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Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )

Milhares de Livros para Download:

Baixar livros de Administracao

Baixar livros de Agronomia

Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
Baixar livros de Educacao

Baixar livros de Educacdo - Transito
Baixar livros de Educacao Fisica

Baixar livros de Engenharia Aeroespacial
Baixar livros de Farmacia

Baixar livros de Filosofia

Baixar livros de Fisica

Baixar livros de Geociéncias

Baixar livros de Geografia

Baixar livros de Histdria

Baixar livros de Linguas
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Baixar livros de Literatura

Baixar livros de Literatura de Cordel
Baixar livros de Literatura Infantil
Baixar livros de Matematica

Baixar livros de Medicina

Baixar livros de Medicina Veterinaria
Baixar livros de Meio Ambiente
Baixar livros de Meteorologia
Baixar Monografias e TCC

Baixar livros Multidisciplinar

Baixar livros de Musica

Baixar livros de Psicologia

Baixar livros de Quimica

Baixar livros de Saude Coletiva
Baixar livros de Servico Social
Baixar livros de Sociologia

Baixar livros de Teologia

Baixar livros de Trabalho

Baixar livros de Turismo
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