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RESUMO

Um novo panorama tem se estabelecido para criancas infectadas pelo Virus da
Imunodeficiéncia Humana (HIV) mediante transmissao vertical. O advento do tratamento
anti-retroviral trouxe melhoria da qualidade de vida e a Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida (aids) passou a ser considerada uma doenca cronica para pessoas que tém acesso
ao tratamento anti-retroviral. A chegada de criangas a adolescéncia e a idade adulta traz
novos desafios para as equipes de saide e um campo de conhecimento a ser explorado.
Temas relevantes como revelacio do diagndstico, adesdo a tratamento e estresse
constituiram os objetos de estudo dessa pesquisa, que teve como objetivos: (1) identificar
as caracteristicas do comportamento de adesdo ao tratamento anti-retroviral, segundo
relatos de jovens e seus cuidadores; (2) investigar o processo de revelagdo do diagndstico
de soropositividade para os adolescentes; (3) investigar a ocorréncia de estresse nos jovens
participantes; (4) descrever o nivel de conhecimento sobre HIV/aids, bem como analisar as
caracteristicas do processo de comunicagao sobre a enfermidade e o tratamento, tendo por
base os relatos das diades. O estudo teve ainda o propdsito de apontar diretrizes para o
processo de revelagdao do diagndstico a profissionais de saide que atuam em HIV/aids. O
delineamento foi descritivo de corte transversal, de caréter exploratdrio. Participaram nove
diades compostas por adolescentes infectados pelo HIV via transmissdo vertical e seus
cuidadores primdrios. Seis rapazes e trés mocas tinham idades entre 12 e 17 anos
(M=13,7). Os nove cuidadores eram do sexo feminino e as idades variaram entre 36 e 67
anos (M=49,2). Foram realizadas entrevistas semi-estruturadas individuais, com roteiros
semelhantes para os jovens e cuidadores. Para averiguacdo dos niveis de estresse foi
utilizada a Escala de Stress para Adolescentes (ESA). Procedeu-se a andlise de contetido
dos relatos verbais, categorizacdo de respostas e correcao da ESA com base no protocolo
do instrumento. Os resultados sobre adesdo ao tratamento indicaram que as principais
dificuldades se referiram a atrasos na ingestdao dos medicamentos, sendo que o cuidador
cumpria papel importante ao lembrar os horérios de uso dos anti-retrovirais na maior parte
das diades. Trés jovens referiram ndo ingestdo de comprimidos nos ultimos trés ou sete
dias. Observou-se predominio de percepcdes negativas sobre os medicamentos anti-
retrovirais por parte dos jovens, além de incongruéncias nas informacdes entre
adolescentes e cuidadores sobre o esquema anti-retroviral em uso. Os cuidadores pareciam
desconhecer as principais circunstancias que dificultavam a ingestdo da medicacdo pelos
jovens. Quanto a idade e ao contexto da revelacdo do diagndstico, houve pouca
consondncia nos relatos dos adolescentes e seus cuidadores. Onze entrevistados
ressaltaram as vantagens da revelagdo por ter permitido a ado¢do de condutas de auto-
cuidado pelos adolescentes e favorecer préticas preventivas. O nivel de conhecimento
sobre HIV/aids e temas correlatos foi heterogéneo, mas um ter¢co dos entrevistados
demonstrou déficits de informacdo sobre temas-chave relativos ao HIV/aids. Com base nos
pontos de corte da ESA, nenhum jovem estava apresentando estresse, porém quatro deles
obtiveram escores indicativos de dificuldades na dimensdo interpessoal. Em suma, a
comunicacdo sobre HIV/aids era precdria e escassa entre a maioria dos integrantes das
diades. Conclui-se que as diretrizes para a revelagdao do diagndstico devem levar em conta
o carater processual e continuo da revelacdao e favorecer a abertura da comunica¢do na
familia. Considera-se que intervengdes médicas e psicossociais direcionadas a esta
populacdo devem visar a maior compreensdo sobre aspectos da enfermidade e do
tratamento e a melhoria dos padrdes de comunicagdo sobre HIV/aids no ambiente familiar.

Palavras-chave: adolescentes vivendo com HIV/aids; transmissdo vertical do HIV;
revelacdo do diagndstico; adesdo ao tratamento; estresse.
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ABSTRACT

Children who have been infected vertically with the Human Deficiency Virus (HIV) have a
new perspective of life. Antiretroviral therapy has transformed Acquired
Immunodeficiency Syndrome (AIDS) into a chronic disease. The antiretroviral medication
has given greater life expectancies and quality of life to these children allowing them to
reach adolescence and adulthood. New issues concerning this population like disclosure,
adherence and stress are brought to attention and need to be studied. The objectives of this
research were to: (1) identify characteristics of adherence behavior to antiretroviral
treatment; (2) investigate the disclosure process to these adolescents; (3) investigate the
occurrence of stress in the seropositive adolescents; (4) describe the level of knowledge
about HIV/AIDS and analyze the communication process amongst families about the
disease and treatment, based on dyads’ reports. The study also aimed to suggest guidances
to disclosure for health professionals in dealing with this group. This was a descriptive
study with an exploratory intent. Nine dyads composed by nine adolescents infected with
the HIV trough vertical transmission and their primary caretakers participated in the study.
There were six male and three female teenagers with ages between 12 and 17 years old
(M=13,7). The caretakers were all female and their ages varied from 36 to 67 (M=49,2)
years old. To achieve the goals of this research, semi-structured interviews were
administered separately with the adolescents and caretakers. The stress levels were
evaluated with the use of the Escala de Stress para Adolescentes (ESA). The contents of
the interview were analyzed by categorization and the ESA was graded according to the
instrument protocol. Results about adherence indicated that the major difficulties referred
to delayed intakes of the medication and that caretakers were mostly responsible for
adequate adherence behaviors. Three adolescents informed that they had missed doses on
the last three or seven days. It was observed a predominantly negative view of the
medication intake, and discrepancies between adolescents and caretakers regarding
information on the antiretroviral therapy used. Caretakers did not demonstrate knowledge
about what adolescents considered to be the main obstacles to achieve adequate adherence.
Opinions of caretakers and adolescents regarding the ideal scenario for disclosure
diverged. Eleven participants emphasized the advantages of disclosure, allowing the
youngsters an opportunity to engage in self care conducts. Level of knowledge about
HIV/AIDS was heterogeneous and a third of the participants showed deficits of
information on important topics related to HIV/AIDS. Levels of stress were not
significant, however four adolescents presented scores that indicated tendencies to
interpersonal area symptoms. In sum, communication about HIV/AIDS was poor and
scarce in the dyad’s context. Guidances to disclosure should take into account that it is an
ongoing process facilitating an open family communication. Interventions should aim at
improving the comprehension about HIV/AIDS aspects and the communication patterns
about HIVAIDS in the family environment.

Key words: adolescents living with HIV/AIDS; mother to child transmission; diagnostic
disclosure; adherence to treatment, stress.
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INTRODUCAO

O presente trabalho tem como temas a revelacio do diagndstico, a adesdo ao
tratamento e o estresse entre adolescentes infectados pelo Virus da Imunodeficiéncia
Humana (HIV). Trata-se de um estudo descritivo, transversal, de cardter exploratério, que
pesquisou nove adolescentes infectados pelo HIV mediante transmissdo vertical e seus
cuidadores primdrios. A pesquisa foi realizada em dois servicos de saide da rede publica,
unidades de referéncia para a Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (aids) no Distrito
Federal.

Os objetivos da pesquisa estdo relacionados a trés eixos: revelacdo do diagndstico,
adesdo e estresse. Em linhas gerais, os objetivos do estudo foram: investigar o processo de
revelacdo da soropositividade e os padrdes de comunicacdo sobre a enfermidade e o
tratamento; identificar as caracteristicas da adesdo ao tratamento e investigar a ocorréncia
de estresse. O estudo visou ainda oferecer uma proposta de diretrizes para a revelacdo do
diagndstico direcionada a profissionais de saide que trabalham com jovens soropositivos.

Considera-se que o estudo € relevante tendo em vista o nimero de criancas que se
infectaram pelo HIV, via transmissdo vertical, que estdo chegando a adolescéncia e a idade
adulta. Como este € um fendmeno recente, as pesquisas sobre o tema podem fornecer
subsidios para intervengcdes mais eficazes a este segmento de pessoas vivendo com
HIV/aids. Além disso, t€ém surgido muitas demandas relativas a revelacao do diagndstico e
dificuldades de adesdo nos servicos de saide nos quais essa populagao € atendida.

Esta pesquisa é fruto de experiéncias anteriores da pesquisadora na atuacdo em
Psicologia da Saide com criancas e adolescentes, desde o ensino de graduacdo.
Inicialmente ocorreu a experiéncia em onco-hematologia pedidtrica, na qual a atuacdo
esteve mais direcionada a criangas, adolescentes e seus cuidadores.

Posteriormente, houve um direcionamento para a drea do HIV/aids, quando o foco
passou a ser em adolescentes e seus cuidadores. Nesse contexto, ocorreram atividades
como atendimentos individuais e conducdo de grupos. A realizacdo de atendimentos
individuais visava abordar a revelacdo do diagndstico, dificuldades de adesdo,
enfrentamento da condi¢do de soropositividade e provimento de informacdes. Os grupos
ocorreram em dois momentos. Primeiramente, foi realizado um grupo com cuidadores de
criancas e adolescentes com HIV/aids. Em seguida, ocorreu o grupo com adolescentes
soropositivos. A abordagem dos dois grupos foi de natureza psicoeducativa, favorecendo o

compartilhamento e a troca de experiéncias entre os integrantes.



A partir dessas experiéncias € do conhecimento das demandas médicas e
psicossociais mais freqiientes referentes a esse segmento de pessoas vivendo com
HIV/aids, surgiu o interesse em realizar uma pesquisa sobre o tema. Este estudo visa
contribuir com o arcabouco de conhecimentos ja produzidos na drea com vistas a

proporcionar melhor atendimento aos adolescentes soropositivos e suas familias.



Capitulo 1 - REVISAO DE LITERATURA

1.1 HIV/aids: histérico da epidemia

Os primeiros casos da aids foram registrados hd menos de 30 anos.
Retrospectivamente, € sabido que esta pandemia teve suas primeiras ocorréncias nos
Estados Unidos da América, Haiti e Africa Central, por volta de 1977, que foram
descobertas e definidas como aids em 1982, quando se classificou a nova sindrome. Desde
entdo € estimado que, no mundo, mais de 65 milhdes de pessoas ja tenham sido infectadas
pelo HIV (Centers for Disease Control and Prevention, 2006).

O HIV é um retrovirus que se caracteriza pela presenca da enzima transcriptase
reversa, que permite a transcricdo do RNA viral em DNA. O DNA € copiado em RNA e é
transcrito em proteinas virais, € entdo ocorre a montagem do virus. O HIV infecta
principalmente as células de defesa do organismo chamadas de linfécitos T CD4+. Estas
células do sistema imunoldgico come¢am a funcionar com menos eficiéncia e, com o
tempo, a habilidade do organismo em combater doengas comuns diminui, deixando o
individuo infectado pelo HIV vulnerdvel ao aparecimento de infec¢cdes denominadas de
oportunistas (Brasil, 2008a).

A ocorréncia de infeccdes oportunistas e algumas neoplasias sdo condigdes
definidoras da aids. Exemplos dessas doencas sdo a toxoplasmose do Sistema Nervoso
Central, a tuberculose pulmonar atipica ou disseminada, a meningite criptocdcica e retinite
por citomegalovirus. As neoplasias mais comuns sdo: sarcoma de Kaposi, linfomas nao-
Hodgkin e o cancer de colo uterino em mulheres jovens (Brasil, 2008a).

A infeccdo pode ocorrer através do contato sexual sem preservativo, transfusdao de
sangue infectado ou injecdo de hemoderivados infectados, além do uso de agulhas e
seringas contaminadas. O HIV também pode ser transmitido verticalmente durante a
gestacdo, o parto ou a amamentacdo, de mulheres HIV+ para seus bebés. Entretanto,
atualmente existem medidas eficazes para evitar o risco da transmissdo vertical como o
diagndstico precoce da gestante, a utilizacdo da terapia anti-retroviral (TARV) durante a
gestacdo, o parto cesariano programado, a suspensao do aleitamento materno e substitui¢cao
por leite artificial e outros alimentos, de acordo com a idade da crianca. O risco maior ou
menor de infec¢do estd associado a modalidade de exposi¢do ao virus, a carga viral

presente no organismo da pessoa infectada e a fase da doenca (Barletta, 2003).



O modo mais eficaz para verificar se uma pessoa contraiu o HIV é mediante a
realizacdo do diagndstico soroldgico. Este diagndstico se baseia na observacdo de que a
maioria das pessoas infectadas desenvolverd anticorpos anti-HIV entre 6 a 12 semanas
apds a exposi¢do ao virus. Os testes mais utilizados sdo o ELISA, a Imunofluorescéncia
Indireta e o Western-Blot. O ELISA € um exame de baixo custo e recomenda-se que seja
realizado apds o periodo de janela imunolégica, que se refere ao periodo entre 60 e 90 dias
apds a exposicdo de risco. Deve-se realizar o exame apds esse periodo porque € o tempo
que o organismo leva para produzir os anticorpos anti-HIV detectados neste teste. Caso
uma amostra de sangue apresente resultado negativo no teste Elisa, esse resultado é
fornecido para o paciente. Diante de um resultado positivo, ou reagente, € necessdria a

realizagcdo de outros testes adicionais, denominados testes confirmatodrios (Brasil, 2008b).

1.1.1 Contextualizacio social da epidemia

Como na época do surgimento da aids muitos aspectos acerca da doenga e de suas
formas de transmissdo eram desconhecidos, houve a dissemina¢do da idéia de que apenas
determinados grupos de pessoas estariam em risco de contrair o virus. Falava-se, entdo, dos
chamados grupos de risco, que seriam compostos de prostitutas, usudrios de drogas e
homossexuais. Paiva, Peres e Blessa (2002) afirmam que a “constru¢@o simbdlica da aids”
naquele momento estigmatizava os portadores da doenga ao invés de ajudar no controle da
epidemia. Dessa forma, afastava da prevencdo milhares de brasileiros, em especial as
brasileiras, que ndo se percebiam como “promiscuos”, “mal comportados”. Paiva (2000)
aponta que a modificagdo desse conceito ocorreu quando foi adotada a nogdo de que o
risco nao advém das praticas de grupos aos quais os individuos pertencem, mas de um
conjunto de fatores integrados — pessoais, socioculturais, econdomicos e do sistema de
saude — que influenciam a vulnerabilidade de pessoas ao HIV.

Sabe-se que a informagdo por si s6 nao € suficiente para produzir mudancas de
comportamento direcionadas a prevencdo e que as decisdes dos individuos para se
comportar de determinada maneira ndo sdo desprovidas de varidveis do contexto
sociocultural e econdmico (Paiva, 2000; Parker, 2000; Seidl, Mussi & Faustino, 2003). A
expansdo da aids se deve principalmente ao contexto social dos individuos, que ajuda a
forjar a vulnerabilidade coletiva (Paiva & cols., 2002; Parker, 2000). Nesse contexto,
vulnerabilidade é entendida como a interagc@o entre fatores pessoais, socioecondmicos e/ou
culturais que aumenta ou diminui a probabilidade de uma pessoa se expor as doencas

sexualmente transmissiveis (Parker, 2000). No caso de adolescentes soropositivos para o



HIV, a vulnerabilidade se manifesta devido ao fato de muitos desconhecerem seu
diagndstico, dificultando, assim, comportamentos de prevencdo e de adesdo ao tratamento.
Além disso, por ser serem pessoas em processo de desenvolvimento, os adolescentes
provavelmente apresentam menos recursos pessoais para o enfrentamento dessa situacio e
tém menor grau de independéncia para tomar decisoes.

A diminui¢do da transmissdo vertical, a maior freqiiéncia de uso do preservativo e o
aumento da oferta da testagem soroldgica sdo importantes para a diminui¢do da
vulnerabilidade individual ao HIV/aids (Paiva, Pupo & Barboza, 2006). No caso dos
adolescentes infectados, medidas como atendimento psicossocial e fornecimento de

informagdes podem proporcionar uma reducdo da vulnerabilidade deste grupo.

1.2 O advento do tratamento

A histéria da epidemia no Brasil sofreu uma grande transformacao a partir de 1996,
quando o acesso gratuito aos medicamentos anti-retrovirais foi assegurado pela lei 9.313
aos portadores do HIV que se enquadravam nas recomendacdes terapéuticas. Até o final do
ano de 2008, cerca de 180 mil brasileiros receberdo este tratamento no pais (Brasil, 2008c).
De acordo com Bartlett (2002), a introducdo da terapia anti-retroviral melhorou
significativamente o progndstico para as pessoas vivendo com HIV/aids. Para este autor, a
combinacdo de regimes terapéuticos transformou a infec¢do pelo HIV, de doenca
devastadora que invariavelmente levava a morte, em uma condi¢@o cronica.

O objetivo da terapia anti-retroviral é produzir uma intensa e consistente cessacao
da replicacdo do HIV, muitas vezes resultando em niveis indetectdveis de carga viral
(Gutierrez, 2004; Olalla & cols., 2002; Starace, Massa, Amico & Fisher, 2006). A
diminui¢do da carga viral, por sua vez, estd associada com uma diminui¢do relevante das
doencas oportunistas, taxas de hospitalizacdo e 6bitos decorrentes da aids (Bartlett, 2002;
Halkitis, Shrem, Zade & Wilton, 2005; Olalla & cols., 2002; Touloumi & cols., 2006).
Essa melhora se d4 pela diminui¢do dos niveis de carga viral no sangue, e
conseqiientemente, um aumento do ndmero de células CD4 no organismo (Weaver, Llabre,
Duran, Antoni & Ironson, 2005). E sdo justamente estes os marcadores biolégicos mais
utilizados, isto porque juntos fornecem informagdes que subsidiam o progndstico acerca da
evolucdo do quadro clinico de pacientes soropositivos (Gill & cols., 2002).

H4 quatro classes de anti-retrovirais: (1) os inibidores da transcriptase reversa
andlogos de nucleosideos ou nucleotideos; (2) inibidores de transcriptase reversa nao-

andlogos de nucleosideos; (3) os inibidores da protease e (4) inibidores de fusdo. Cada um



destes tipos age em um momento especifico, impedindo replica¢do e a acdo do virus. Os
inibidores da transcriptase reversa ndo-andlogos de nucleotideos atuam na transcri¢do do
RNA viral para DNA tornando a cadeia de DNA defeituosa e impedindo, assim, que o
virus se reproduza. Os inibidores de transcriptase reversa andlogos de nucleotideos
bloqueiam diretamente a acdo da enzima transcriptase reversa. A classe dos inibidores de
protease impede a producdo de novas cOpias de células infectadas com HIV. A mais nova
classe, a dos inibidores de fusdo, impede a entrada do virus na célula (Brasil, 2008d).

De acordo com o Ministério da Saude (Brasil, 2008c), o tratamento de adultos e
adolescentes deve ser recomendado em individuos assintomaticos, com contagem de
linfécitos CD4 entre 200 e 350/mm3. Quanto mais proxima de 200 células/ mm3 estiver a
contagem de linfécitos T CD4, maior € o risco de progressdo para aids, especialmente se
associada a niveis de carga viral elevados (maior que 100.000 cépias/mm3.). Nesses
individuos, a decisdo de iniciar tratamento dependeréd da tendéncia de queda da contagem
de linfécitos CD4 e/ou de elevacdo da carga viral, da motivagdo do paciente para iniciar o
tratamento, sua capacidade de adesdo e a presenca de co-morbidades. Gutierrez (2004)
afirma que o inicio do tratamento é uma decisdo relacionada também a critérios clinicos, e
ndo apenas a contagem dos marcadores supracitados. Em relagdo a criancas, deve-se levar
em consideracdo a sintomatologia clinica e os parametros imunoldgicos e virologicos
(Brasil, 2007b).

A primeira vista o advento de um tratamento anti-retroviral que fosse eficiente,
capaz de reduzir a CV e restabelecer a satde do individuo portador do HIV, ndo traria
qualquer tipo de preocupagdo. Entretanto, o tratamento anti-HIV inclui esquemas
medicamentosos complexos e rigidos quanto aos horédrios de uso e nimero de doses
ingeridas, o que exige muito dos individuos, pois estes se véem obrigados a organizar suas
vidas em torno do tratamento (Bogart & cols., 2000). A complexidade do regime
terapéutico envolve a quantidade de remédios que devem ser tomados, podendo chegar a
mais de 10 comprimidos ao dia (Starace & cols., 2006), além das restricdes alimentares
impostas e os efeitos colaterais, as dificuldades como o tipo de armazenagem especifico
para cada remédio que, em alguns casos, precisa ser mantido em uma temperatura
especifica (Bartlett, 2002; Weaver & cols., 2005).

A dificuldade de aderir ao tratamento faz com que as interrup¢des na ingestao dos
anti-retrovirais sejam comuns entre os individuos que tomam este tipo de medicacdo.
Touloumi e cols. (2006) investigaram os preditores da interrupcdo do tratamento anti-

retroviral. Estes autores examinaram dados referentes a 1551 individuos soropositivos para



o HIV e, em seus resultados, estimaram que uma entre seis pessoas que faca tratamento
com anti-retrovirais iria interromper o tratamento em até dois anos.

Ao contrdrio do que ocorria no inicio da epidemia, hoje um grande nimero de
criangas infectadas pela transmissao vertical chega a adolescéncia e a idade adulta (Grecca,
2004; Marques & cols., 2006; Thorne & cols., 2002). Isso porque o uso dos anti-retrovirais
por criancas soropositivas tem trazido beneficios em suas condi¢des de saude e
desacelerado o curso da doenca (Ferreira & Gadelha, 2004). Dessa forma, ¢ fundamental
uma abordagem de longo prazo para a escolha dos regimes anti-retrovirais.

Segundo o Ministério da Sadde (Brasil, 2007a), os objetivos do tratamento anti-
retroviral em criancas sdo: (1) prolongar a sobrevida, reduzindo a morbidade e melhorando
a qualidade de vida; (2) assegurar crescimento e desenvolvimento adequados; (3)
preservar, melhorar ou reconstituir o funcionamento do sistema imunoldgico; (4) suprimir
a replicacio do HIV, preferencialmente a niveis indetectdveis, prevenindo ou
interrompendo a progressao da doenga e minimizando o risco de resisténcia aos ARV; (5)
utilizar regimes terapéuticos que facilitem a adesdo e que apresentem baixa toxicidade.

A decis@ao sobre quando iniciar a TARV deve levar em consideracdo a
sintomatologia clinica e os pardmetros imunoldgicos e viroldgicos, adequados a idade da

crianga (Brasil, 2007a).

1.3 Situacao atual da epidemia: no mundo, no Brasil e no Distrito Federal

Estima-se que haja 33,2 milhdes de pessoas vivendo com HIV em todo o mundo.
No ano de 2007 surgiram 2,5 milhdes de novos casos, entre adultos e criangas. O nimero
de criangas vivendo com HIV/aids no mundo, hoje, é de aproximadamente 2,5 milhdes,
sendo que apenas em 2007 foram notificados 420 mil novos casos (Unaids, 2007). Estima-
se que no ano de 2007 havia 1,6 milhdes de adultos e criangas vivendo com HIV apenas na
América Latina. No ano de 2006, 2,9 milhdes de pessoas morreram em funcdo da
epidemia, 380 mil eram menores de 15 anos (Unaids, 2006).

De acordo com o Boletim Epidemiolégico de DST e aids (Brasil, 2007b), a razao
entre homens infectados e mulheres infectadas em 1986 era de 15 homens para cada
mulher. Entretanto, o nimero de casos em mulheres teve um aumento significativo e, em
2005, foram registrados 15 casos masculinos para 10 femininos. Na categoria de exposicao
transmissdo sexual, em 2007, observou-se maior propor¢ao na subcategoria heterossexual.
O aumento na transmissao heterossexual € observado entre homens e mulheres, sendo que

entre as mulheres essa modalidade de transmiss@ao vem representando a quase totalidade



dos casos nos ultimos 13 anos, chegando a mais de 90%. Em 2007, a categoria de
exposicdo relacOes sexuais heterossexuais foi responsavel por 94% dos casos entre
mulheres e 46,1% em homens.

Podem ser observadas algumas tendéncias em relacdo a infeccdo por HIV/aids
como a feminizacdo, heterossexualizacdo, interiorizacdo, pauperizacdo e juvenilizacdo
(Pinto, Pinheiro, Vieira & Alves, 2007). Algumas dessas tendéncias estdo relacionadas a
segmentos da populacdo que sdo mais vulnerdveis, como individuos de camadas mais
pobres que ndo t€m protecdo social, mulheres, que apresentam maior vulnerabilidade -
bioldgica e social - e jovens. Uma das possiveis conseqiiéncias da feminizacao da epidemia
€ o aumento dos riscos da transmissao vertical ja4 que muitas das mulheres infectadas pelo
HIV engravidam sem o conhecimento de sua sorologia.

Observa-se um crescimento no nimero de casos de jovens brasileiros nas faixas de
13 a 19 anos e de 20 a 24 anos no periodo compreendido entre 1980 e o ano de 2006. O
grupo etdrio de 13 a 24 anos representou 80% dos novos casos detectados no periodo de
2000 a 2006 (Brasil, 2007b), configurando a juveniliza¢do da epidemia.

A prevaléncia do HIV entre a populag¢do adulta brasileira é de 0,5% e representa
30% dos individuos vivendo com HIV/aids nas Américas do Sul e Central. A taxa de
incidéncia registrada no ano de 2006 foi de 17,5 por 100 mil habitantes (Brasil, 2007b). Os
dados divulgados pelo Ministério da Sadde apontam que a quase totalidade dos novos
casos de infec¢do por HIV em individuos acima dos 13 anos se da por via sexual e pela
utilizacdo de drogas injetaveis.

Informacdes da Secretaria de Estado de Saude do Distrito Federal (SES/DF, 2007)
indicam que, consoante a realidade brasileira, a categoria de exposi¢ao que estd em franco
crescimento € a transmissao heterossexual. Em 2004 esta categoria correspondia a 44,9%
do total de infectados no Distrito Federal. Em 2007 esse percentual chega a mais da metade
das novas infeccoes (55,4%). No que se refere a faixa etaria, em 2006, a maior incidéncia
especifica de aids foi entre 40 e 44 anos em mulheres e de 35 a 39 anos para os homens. A
razdo entre casos masculinos e femininos de HIV/aids foi de 2,1:1 em 2007. Esta razdo
vem diminuindo ao longo dos anos, tendo atingido seu menor valor em 2006 quando foi de

1,8:1.

1.4 Transmissao vertical

A dinmica viral da infec¢do vertical pelo HIV € diferente da observada no adulto.

Criangas infectadas via transmissdo vertical adquirem a infec¢c@o pelo HIV numa época em



que o seu sistema imunoldgico ndo estd amadurecido. O pico da viremia plasmaética ocorre
por volta dos dois meses de idade e freqiientemente atinge valores superiores a 1.000.000
cOpias/mm3, com taxas de declinio mais lentas do que as apresentadas em adultos, sendo
dificil definir limites precisos para a progressao da doenca, principalmente no primeiro ano
de vida (Brasil, 2007a).

No periodo de 1980 a 2007 foram notificados 11.026 casos de transmissdo vertical
no Brasil (Brasil, 2007b). Em 2006 foram identificados 526 casos de aids em menores de
cinco anos. Dados sobre categoria de exposi¢do dos casos de aids em menores de 13 anos,
notificados no Sistema Nacional de Agravos de Notificacdo (SINAN) de 1980 a 2007, a
categoria de exposi¢do transmissdo vertical concentra 81,6% dos casos. Houve um
aumento no ndmero de notificagdes, todavia este incremento pode ser devido a uma maior
capacidade de identificacdo de casos. Desde a implantagdo do SINAN, em 2000, foram
notificados mais de 35 mil casos.

Visando monitorar a infeccdo do HIV entre gestantes e prevenir a ocorréncia da
transmissdo vertical no pais, foi implementada a vigilancia epidemioldgica da gestante
soropositiva para o HIV. Além disso, o Ministério da Satide lancou o Plano Nacional de
Reducdo da Transmissdo Vertical do HIV e da Sifilis. Este programa tem o objetivo de
diminuir progressivamente as taxas de transmissdo vertical do HIV e da sifilis até o ano de
2011. A meta € aumentar a cobertura de testagem para o HIV e sifilis no pré-natal e
aumentar a cobertura do tratamento de gestantes e seus parceiros e ampliagdo das ac¢des de
prevengao (Brasil, 2007b).

Informagdes sobre o nimero de criangas que adquiriram o HIV por transmissao
vertical no DF (SES/DF, 2007) apontam que a ocorréncia de casos devido a essa forma de
exposicdo caiu a partir de 1998, quando se iniciou o uso da profilaxia para a prevencdo da
transmissdo vertical. A média de bebés que nasceram com exposi¢ao ao HIV no DF entre
1993 e 1997 foi de 13,6 por ano. Esse nimero teve redugdo significativa nos anos
posteriores, sendo que a média entre 2002 e 2006 foi de 3,6 casos/ano.

O nimero de notificagdes de novos casos de transmissao vertical no DF também
vem caindo sistematicamente. Em 2004 foram notificados 13 casos de transmissao vertical,
em 2005 foram sete novos casos, em 2006 foram notificados cinco casos e até o final de
novembro de 2007 ndo havia sido notificado nenhum caso de transmissdo vertical. Em
2003, foi registrado o maior nimero de gestantes soropositivas residentes no Distrito
Federal (73 gestantes). Em 2007 o nimero foi de 41 gestantes soropositivas. Diferente dos

anos anteriores, quando a maior parte das gestantes teve o diagndstico de infec¢do por HIV
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durante o pré-natal (em 2003 o percentual chegou a 60,3%), nos anos de 2005, 2006 e
2007 o maior percentual foi daquelas que ja conheciam o resultado da sua sorologia antes
de engravidar (53,7% em 2007). Entretanto, o percentual de gestantes que descobriu sua
sorologia no momento do pré-natal em 2007 ainda é bastante alto, correspondendo a 41,5%

(SES/DF, 2007).

1.5 Adolescentes infectados pelo HIV/aids

O advento de medicamentos anti-retrovirais tem acarretado melhora relevante nas
condic¢des de saude de criancas e adolescentes infectados pelo HIV, permitindo ganhos no
processo de desenvolvimento e na qualidade de vida. Ao contrdrio do que ocorria no inicio
da epidemia da aids, atualmente um grande nimero de criangas infectadas por transmissao
vertical — transmissdo do HIV da mde para o bebé durante a gestacdo, parto ou aleitamento
— atinge a adolescéncia e a idade adulta (Brown & Lourie, 2000, Costa & cols., 2008,
Thorne & cols., 2002).

Ainda que criancas e adolescentes vivendo com HIV/aids possam ter retardo
puberal, alteracdes no desenvolvimento neuro-cognitivo e seqiielas de doencas oportunistas
anteriores, € crescente o nimero dos que apresentam crescimento fisico e desenvolvimento
emocional e cognitivo esperados para a idade (Brasil, 2007a). Para tanto, é fundamental
que criangas soropositivas para o HIV tenham acesso a acompanhamento médico regular,
J4 que este € essencial para a prescricdo do tratamento anti-retroviral de modo adequado e
oportuno. Para os adolescentes, a prescricdo dos anti-retrovirais deve ser adaptada ao
estadiamento da puberdade: aqueles que estdo nas fases iniciais devem ser tratados de
acordo com as recomendacdes pedidtricas, enquanto que para oS jovens com maturacao
sexual mais adiantada devem ser seguidas recomendacgdes estabelecidas para adultos. Nas
fases intermedidrias, o tratamento deve ser individualizado a critério médico (Pinto, 2004).
As caracteristicas peculiares deste grupo etdrio colocam desafios para as equipes de satde
que prestam assisténcia a adolescentes soropositivos.

Ao lado da relevancia das questdes biomédicas, ainda se constata a presenca de
desafios na esfera psicossocial, tais como a revelacio do diagndstico, a adesdo ao
tratamento e o medo do estigma, que pode acarretar estresse e dificuldades psicoldgicas.
Esses temas t€m sido recorrentes na pratica clinica de profissionais de saide que assistem
criancas/adolescentes com HIV/Aids e seus cuidadores, motivando estudos na area (Ayres,
& cols., 2006; Brackis-Cott, Mellins, Abrams, Reval & Dolezal, 2003; Pequegnat, 2002;
Seidl, Rossi, Viana, Meneses & Meireles, 2005).
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1.6 Revelacao do diagnostico

Estudos indicam que familiares e cuidadores de criancas e adolescentes
soropositivos para o HIV tendem a postergar o momento da revelacdo do diagndstico
(Abadia-Barrero & LaRusso, 2006; Gerson & cols., 2001; Grecca, 2004; Instone, 2000;
Mellins & cols., 2002; Seidl, & cols., 2005). Esta tendéncia esta em consonancia com a
propria definicdo de revelagdo de diagndstico (disclosure) que pode ser entendida como
um processo para comunicar uma informacao, potencialmente estigmatizante, que antes foi
omitida com a inten¢do de preservar o bem-estar psicolégico (Klitzman & Bayer, 2003).

Os motivos que cuidadores apresentam para adiar a revelagdo dizem respeito as
criangas ou aos proprios cuidadores. Dentre as razdes atribuidas as criangas estdo a
imaturidade cognitiva para compreender a doenga, falta de questionamento ou curiosidade,
possivel reacdo psicoldgica negativa da crianca e o risco desta falar sobre a condicdo para
terceiros e ser vitima de preconceito. Quanto aos motivos referentes aos cuidadores,
destaca-se o desconforto diante de eventual exposi¢do da histéria familiar (a
soropositividade dos pais, por exemplo), o medo do estigma, sentimentos de culpa pela
transmissdo do HIV e sentimento de despreparo para abordar o assunto com a crianca ou
adolescente (Bachanas & cols., 2001, Gerson & cols., 2001; Instone, 2000; Marques &
cols., 2006; Seidl & cols., 2005).

A demora excessiva na revelacdo do diagnéstico pode levar a descoberta por outras
vias, aumentando as chances de as informagdes sobre a enfermidade serem incorretas e
imprecisas, podendo ocasionar confusao e desconfianca (Mellins & cols., 2002). O siléncio
prolongado e a pobreza na comunicacdo também podem resultar em dificuldades de
adesdo, distirbios de comportamento, estigma auto-dirigido e maiores niveis de distress
psicoldgico das criancas/adolescentes e dos cuidadores, sobrecarregando a familia como
um todo (Abadia-Barrero & LaRusso, 2006, Bachanas & cols., 2001, Grecca, 2004). O
segredo sobre o diagndstico pode ter ainda outras repercussoes adversas como a adogdo de
comportamentos sexuais de risco pelos adolescentes (Pequegnat, 2002).

Mesmo quando hd conhecimento acerca da sorologia, a comunica¢do sobre a
condi¢do de soropositividade entre cuidadores e criangas/adolescentes muitas vezes nao €
aberta e franca. Abadia-Barrero e LaRusso (2006) pesquisaram a revela¢do do diagndstico
para criangas e adolescentes soropositivos que viviam em uma casa de apoio em Sao
Paulo. A pesquisa foi realizada com 36 criancas e adolescentes mediante a utilizagcdo de
entrevistas e de observacdo participante. Os autores verificaram que ndo havia

comunicacdo clara sobre HIV/aids na casa. Apesar de as criangas e os adolescentes
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tomarem os medicamentos, ndo se conversava sobre a condicdo de saide que motivava o
uso dos anti-retrovirais. Destaca-se que falar mais abertamente sobre a enfermidade
possibilita, entre outros beneficios, mais acesso a fontes de apoio social, reduzindo os
efeitos negativos da experiéncia de ter uma doenga cronica (Wiener & Battles, 2006).

Em outro estudo, dois tercos dos 77 cuidadores entrevistados relataram que as
criangas sob sua responsabilidade ndo tinham conhecimento sobre o diagndstico (Mellins
& cols., 2002). Segundo os participantes, 59% das criancas acreditavam que tinham outro
tipo de doenca. Além da dificuldade em revelar o diagndstico as criangas e adolescentes,
existe também o medo de compartilhar essa informacdo com outras pessoas. Nessa
perspectiva, Wiener e Battles (2006) categorizaram trés niveis de revelacdo sobre o
diagnéstico: baixo, médio e alto. O nivel baixo de revelacdo incluia situagdes nas quais
apenas a familia nuclear e/ou amigos préximos sabiam do diagndstico. O nivel mediano
dizia respeito a revelacdo a todos os familiares e amigos em geral. O nivel mais alto de
revelacdo ocorria quando a maior parte das pessoas tinha conhecimento do diagndstico. As
autoras concluiram que os adolescentes que vivenciavam niveis altos de revelacdo eram
mais competentes nas relacdes interpessoais com seus pares. Esses resultados falam a favor
de vantagens potenciais do processo de revelacgdo.

Apesar da forte resisténcia dos cuidadores em revelar o diagndstico, ha algumas
situagdes que parecem motiva-los a romper o siléncio. Marques e cols. (2006)
identificaram trés categorias principais de razdes para que a comunica¢cdo do diagndstico
ocorresse, segundo relatos dos cuidadores. A primeira dizia respeito a fatos que indicam a
necessidade urgente de realizar a revelagdo, por exemplo, dificuldades de adesdo,
proximidade do inicio da vida sexual ou quando a crianga fazia muitas perguntas sobre seu
estado de saude. Outro motivo identificado foi a crenca de que a revelagao traria beneficios
a crianca/adolescente. Nesse caso, os cuidadores acreditavam que manter o diagndstico em
segredo limitava as oportunidades da crianca e do adolescente para lidar melhor com a
soropositividade. Alguns cuidadores relataram também que a revelacdo tinha ocorrido na
tentativa de corrigir uma intervencdo profissional considerada inadequada, objetivando
reduzir os possiveis danos ocasionados por uma informacao diagndstica pouco cuidadosa.

Manter uma comunicagio aberta e franca sobre a doencga pode resultar em melhor
relagcdo familiar, melhor ajustamento psicossocial e enfrentamento por parte das criancas e
menos ansiedade para os cuidadores (Abadia-Barrero & LaRusso, 2006). O sentimento de
alivio dos cuidadores apds a revelagcdo do diagndstico € freqiientemente observado na

prética clinica, o que vai ao encontro dos resultados de Grecca (2004). A autora entrevistou
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cuidadores que haviam revelado o diagnéstico (n=5) e cuidadores que ndo haviam feito a
revelacdo (n=24): dentre os que haviam comunicado o diagndstico aos filhos, quatro
relataram sentimentos positivos e que se sentiram aliviados, um deles relatou sentimentos
de culpa por ter revelado.

A necessidade de dar voz aos proprios pacientes infanto-juvenis sobre essas
questdes tem sido pouco reconhecida, na medida em que hd predominio de estudos com os
cuidadores. Com esse propdsito, Abadia-Barrero e LaRusso (2006) realizaram entrevistas
com as criangas que conheciam seu diagnéstico. De acordo com os resultados, as criancas
ndo relataram sentimentos de raiva, preocupagdo, estresse, tristeza ou confusdo no
momento da pesquisa. Os cuidadores, por outro lado, avaliaram que ainda persistiam nas
criangas reacdes de raiva e estresse, porém identificavam mais esperanga € menos tristeza.
Esses dados sdo ilustrativos das vantagens potenciais da revelagao.

Marques e cols. (2006) argumentam que a revelacdo € necessdria e irremedidvel,
que a manuten¢do do segredo é desconfortdvel e angustiante, recomendando que a equipe
de saude identifique os profissionais que possuam maior vinculacdo com os pacientes para
utiliza-los como referéncia. Dessa forma, o profissional que mantiver maior vinculacdo
com o paciente poderd ter um papel de destaque no processo da revelacdo a crianca ou
adolescente com HIV/aids. O estudo mostrou que as demandas para a revelagdo vém da
familia e/ou da equipe de saide. Foi freqiiente, entre os adolescentes entrevistados, a
opinido de que a revelacdo deveria ocorrer o mais cedo possivel, com o devido cuidado e
de forma clara. Outro aspecto constatado pelos pesquisadores é que a comunicagdo do
diagndstico para os adolescentes que cresceram com HIV mostrou-se cercada de cuidados,
entretanto, ndo se observou essa preocupacdo com jovens que se infectaram pela via
sexual.

Constata-se que a revelacdo do diagndstico permite que criancas e jovens
compreendam melhor a doenga, exercendo papel ativo no tratamento. Além disso, se estes
ndo sabem acerca de seu diagndstico, a possibilidade de que usufruam apoio social
construtivo fica diminuida, na medida em que a ndo-revelacdo dificultaria o acesso a
recursos psicossociais fundamentais para o ajustamento a condi¢do de enfermidade
cronica. Estudos mostram que a disponibilidade de apoio social tem impacto positivo na
saude mental e que intervencdes da equipe de saude junto a criangas e adolescentes
infectados pelo HIV deveriam ter por objetivo auxiliar no fortalecimento do suporte social

(Grecca, 2004).
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Diretrizes para a revelacdo de diagnéstico sugerem que esta ocorra de forma
processual (Gerson & cols., 2001). Inicialmente propde-se que o profissional de saude
compartilhe informacdes com o(s) cuidador(es) a respeito da familia e da
crianga/adolescente, visando ainda a construcao da confianca entre ambos. Em um segundo
momento, € importante avaliar o nivel de conhecimento dos cuidadores sobre HIV/aids e o
tratamento, seguido de atividades educativas e de fornecimento de informagdes sobre esses
aspectos para os cuidadores. Em seguida, o profissional de saide deve avaliar, juntamente
com os cuidadores, o momento e a maneira de proceder a revelagdo. Apds um
planejamento cuidadoso do momento considerado adequado, a meta é o evento
propriamente dito: como, quando e quem participard da revelacdo. Por dltimo, é muito
importante 0 monitoramento do momento pds-revelacdo. O monitoramento visa identificar
o impacto psicolégico da revelacdo na familia e no paciente, mediante a observagao direta
dos comportamentos da crianga/adolescente e por relatos dos cuidadores. Assim,
comunicar o diagndstico de soropositividade deve ser um didlogo continuo entre o
paciente, a familia e a equipe de satde. Gerson e cols. assinalam ainda a necessidade de
que haja tempo suficiente para o atendimento no qual ocorrerd a revelacao do diagnéstico,

de modo que a crianga se sinta confortavel para fazer perguntas e expressar sentimentos.

1.7 Adesao a terapia anti-retroviral

Estudos que abordam a adesdo ao tratamento de criancas e jovens sOropositivos
para o HIV sdo escassos, além de haver informacao insuficiente sobre as estratégias que
podem melhorar a adesdo desses pacientes (Berrien, Salazar, Reynolds & McKay, 2004;
Byrne, Honig, Jurgrau & Donahue, 2002; Naar-King & cols., 2006). De acordo com a
definicdo da Organiza¢do Mundial da Saide (WHO, 2003), a adesdo € a extensdo na qual o
comportamento de uma pessoa coincide com o que foi acordado com a equipe de saude
(tomar remédios, fazer exercicios, seguir uma dieta). Dessa forma, adesdo a tratamento
implica em negociacdo entre paciente e profissionais, € ndo em um mero cumprimento de
instrucdes pelo primeiro.

A adesdo de pacientes pedidtricos aos anti-retrovirais é complexa pela quantidade
de medicamentos prescritos, pelo sabor as vezes considerado desagraddvel, além do fato de
ser um tratamento para toda a vida. Outro desafio se refere a capacidade de o cuidador
lembrar-se corretamente das medicacdes a serem dadas, suas quantidades e hordrios
(Brackis-Cott & cols., 2003, Byrne & cols., 2002). Especificamente sobre a adesdo de

adolescentes a TARV, esta pode sofrer a influéncia de peculiaridades observadas nessa
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faixa etdria como negacdo da enfermidade, desinformacdo, comprometimento da auto-
estima, dificuldades de obter apoio social, entre outras (Brasil, 2007a). Estudo de Seidl e
cols. (2005) verificou a ocorréncia de trés categorias principais de dificuldades de adesao,
segundo relatos de cuidadores de criancas e adolescentes soropositivos: (a) hordrios da
medicagdo, em especial quando o medicamento tinha que ser tomado muito cedo no
periodo da manha ou quando a crianca estava fora do ambiente doméstico (por exemplo,
na escola); (b) gosto desagraddvel da medicacdo e/ou presenca de efeitos colaterais, de
modo que o tratamento constituia uma condi¢do aversiva para a crianga; (c) ocorréncia de
comportamentos oposicionistas da crianca/adolescente como resisténcia a ingestdo da
medicacdo, muitas vezes por ndo compreender sua necessidade.

Dificuldades de adesdo tém sido observadas mais freqiientemente em adolescentes
do que em criangas. Esse fato ocorre devido a atitudes de questionamento e rebeldia
manifestados pelos adolescentes frente a soropositividade, ao tratamento e a supervisao dos
cuidadores. Administrar a medicacdo as criangas € papel primordial dos cuidadores,
enquanto que no caso dos adolescentes a responsabilidade do uso dos anti-retrovirais passa
a ser apenas deles ou € compartilhada entre estes e seus familiares. Ocorre que, muitas
vezes, os cuidadores transferem a responsabilidade da administracio da medicacdo a
crianca ou adolescente apenas devido a idade (Martin & cols., 2007). Ao fazer essa
transicdo baseando-se apenas no aspecto cronoldgico, em detrimento da responsabilidade
para com a ingestdo dos medicamentos, podem ocorrer problemas de adesdo. Os autores
sugerem que esta responsabilidade ndo seja definida unicamente em funcdo da idade do
paciente, mas no seu comprometimento com o proprio tratamento.

Dificuldades de adesdo sdao comuns entre pessoas com doencas cronicas. Desta
forma, € importante identificar as varidveis associadas ao comportamento de adesdo para
possibilitar intervencdes mais eficazes. Naar-King e cols. (2006) investigaram associagdes
entre adesdo, auto-eficdcia, suporte social e distress psicolégico em jovens vivendo com
HIV/aids. Os resultados indicaram que, consistentemente com a literatura referente a
adultos, auto-eficacia e distress estiveram correlacionados a adesdo medicamentosa. O
primeiro teve associac¢do positiva (quanto maior a percep¢ao de auto-eficdcia para realizar
o tratamento, mais altos os niveis de adesdo relatados). Ja o distress apresentou correlacao
negativa com a adesdo. Os autores sugerem que as acdes médicas e psicossociais para
melhorar a adesdo com essa clientela devem aumentar a percepc¢do de auto-eficdcia e

reduzir o distress emocional.
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A adesdao ndo depende apenas do individuo acometido pela doenca: no caso de
criancas e adolescentes soropositivos para o HIV, este comportamento também ¢é de
responsabilidade de seu cuidador. Nessa perspectiva, para atingir niveis satisfatérios de
adesdo, € essencial que haja uma boa adesdao também do cuidador (Brackis-Cott & cols.,
2003; Branco, 2007; Brasil, 2007a). Assim, acdes de saude devem ser direcionadas aos
familiares, em especial nos casos de criancas com faixa etdria reduzida. Martin e cols.
(2007) observaram que o maior conhecimento do cuidador acerca do esquema terapéutico
esteve correlacionado a niveis adequados de adesdo. Por conseguinte, uma maneira eficaz
de intervir na adesdo de criancas ou adolescentes soropositivos para o HIV é oferecer
informacdes claras e organizadas aos cuidadores em relacdo ao esquema terapéutico.

Apesar das dificuldades para manter niveis satisfatérios de adesdao, ha diversas
estratégias para tentar sand-las. Algumas das estratégias para melhorar a administracao dos
medicamentos e a adesdo sdo: associar alimentos ao uso dos medicamentos para neutralizar
aspectos aversivos dos ARV (gosto e/ou cheiro desagradavel); contar os comprimidos para
monitorar a ingestdo; utilizar didrios, alarmes, calendérios para evitar o esquecimento;
revelar o diagndstico e lancar mao de estratégias que aumentem a compreensiao e
valorizem as vantagens dos anti-retrovirais (Byrne & cols., 2002, Seidl & cols., 2005).

Ha outras estratégias que podem ser utilizadas pelos profissionais de satide, como
as visitas domiciliares. Berrien e cols. (2004) conduziram um estudo com o objetivo de
melhorar a adesdo ao tratamento anti-retroviral de pacientes soropositivos de até 20 anos
de idade. Os participantes foram divididos em grupo controle (que continuaria a receber os
cuidados habitualmente oferecidos pelo servico) e grupo de intervengdo. A intervencao foi
realizada nas casas dos pacientes e consistia de oito visitas estruturadas num periodo de
trés meses por um profissional de enfermagem com experi€éncia em atendimentos
domiciliares. As intervengdes visavam melhorar o nivel de conhecimento sobre HIV/aids e
modificagdo ou extincdo de barreiras a adesdo. A adesdo foi mensurada por auto-relato,
registros da farmdcia indicando se a medicagdo tinha sido retirada e pela contagem de
linfécitos T CD4 e da carga viral plasmatica. Os pesquisadores identificaram melhora
significativa nos niveis de adesdo, de conhecimento e no histérico de retirada de
medicamentos nos adolescentes que foram submetidos a interven¢do, concluindo que os
atendimentos domiciliares foram uma estratégia eficaz para aumentar a adesdo de
adolescentes com HIV/aids.

O Ministério da Saude (Brasil, 2007a) destaca ainda as estratégias para promover a

adesdo e o acompanhamento clinico de adolescentes vivendo com HIV/aids: preparacdo do
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adolescente para aceitar melhor seu diagndstico, negociagdo do tratamento com o
compromisso do jovem, envolvimento e participacao da familia e de amigos no tratamento,
criacdo de grupos de discussao e a escolha de um regime terapéutico que seja viavel e mais

compativel com o estilo de vida sdo algumas das estratégias sugeridas.

1.8 Estresse em HIV/aids e seus efeitos sobre a saude

O estresse pode ser caracterizado, segundo Lazarus (conforme citado por Sheldon
& Ashby, 1985), por um processo no qual a pessoa avalia uma situagdo como ameagadora,
mas ndo tem mecanismos para enfrentd-la adequadamente. A situacdo em questio pode ser
percebida como danosa, ameagadora ou desafiadora (Straub, 2005). Pode-se considerar o
diagnostico de uma doenga crénica como um evento estressor, ja que traz uma série de
questdes que podem ser geradoras de tensdo, ansiedade e estresse.

De acordo com Lopes e Fraga (1998) a pessoa com HIV passa por um nimero
grande de situacOes estressantes que podem contribuir para a deterioracdo do sistema
imunolégico. Estas autoras ressaltam que em relacdo as pessoas com HIV, o estresse € um
fator que pode ter grande influéncia na evolucdo clinica causada por esta infec¢do. A
relacdo, anteriormente citada, do sistema imune com o estresse pode ser avaliada a partir
de parametros clinicos, imunoldgicos e psicolégicos. Um pior estado de animo, maiores
niveis de estresse e estratégias de enfrentamento de problemas menos ativas podem estar
relacionados a uma progressao viral mais veloz e, portanto, a um pior progndstico (Ulla &
Remor, 2002).

Foram realizados diversos estudos que procuram explicar a relacdo entre niveis de
estresse e resultados imunoldgicos entre individuos portadores do HIV. De acordo com a
andlise de Ulla e Remor (2002), um alto nivel de estresse pode resultar em menor
competéncia imunoldgica. Entretanto, estes autores observam que a natureza de tal relagdo
ainda necessita ser mais estudada e pormenorizada. Além disso, deve-se distinguir entre os
efeitos do estresse agudo e do estresse cronico sobre a competéncia imunoldgica. O
estresse agudo, por ser uma resposta adaptativa a uma situacdo ameagadora, ndo traria
efeitos deletérios a satde. Por outro lado, o estresse cronico propiciaria uma alteragdo de
orgdos e sistemas, podendo levar a danos ao organismo (Ulla & Remor, 2002).

O desenvolvimento de trabalhos educativos que propiciem uma orientacdo sobre
estresse € seu manejo sao necessarios para melhorar a qualidade de vida das pessoas com

doencas cronicas, inclusive para aquelas que vivem com HIV/aids (Lopes & Fraga, 1998).
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Ulla e Remor (2002) sugerem que um controle adequado do estresse colabora com a
terapia farmacoldgica e mantém niveis imunoldgicos adequados.

Pouco se sabe sobre o nivel de distress psicologico entre adolescentes soropositivos
para o HIV, bem como sobre as causas, mediadores ou moderadores deste conjunto de
sintomas nesse grupo (Murphy, 2000). Pacientes pedidtricos com HIV parecem vivenciar
mais estressores que seus pares ndo infectados, tais como o falecimento dos pais devido a
aids, a adaptacdo a uma nova configuracdo familiar, os efeitos adversos do tratamento, a
manutencdo de sigilo, o medo do preconceito, o isolamento social, o medo de morrer,
conflitos familiares, além dos problemas de ordem pritica como a necessidade de
transporte para obter cuidados de saide (Brown & Lourie, 2000). Além de sintomas de
ansiedade e depressao, este autor relata que os pais de criangas soropositivas para o HIV
em idade escolar reportam problemas de conduta ou hiperatividade.

A revelacdo do diagnoéstico pode gerar ansiedade aos cuidadores devido ao medo de
que a crianga ou adolescente ndo mantenha sigilo e, por isso, os cuidadores escondem esta
informacao (Brown & Lourie, 2000). Por outro lado, a revelacdao do diagndstico também
pode trazer ansiedade ao jovem. Devido ao medo do estigma, criancas e adolescentes com
HIV/aids tendem a ndo revelar seu diagnéstico para outras pessoas. Entretanto, isso pode
prejudicar a obtencdo de apoio social ja que, muitas vezes, essa modalidade de suporte é

obtida basicamente dos pares.

1.9 Estigma

Os temas-alvo desse estudo — revelacdo do diagndstico, adesdo e estresse — sdo
influenciados pelo estigma que pode acometer pessoas soropositivas. Estigma em HIV/aids
pode ser definido como a desvalorizagao de pessoas vivendo com essa condi¢do (Unaids,
2007). A aids € uma doenga estigmatizada e pessoas acometidas, muitas vezes, sao vitimas
de preconceito e discriminagdo (Pequegnat, 2002). Essa realidade pode ser confirmada na
prética clinica, conforme relatos de cuidadores e adolescentes com HIV/aids. Uma de suas
conseqii€éncias, muitas vezes, € o adiamento da revelagdo do diagndstico devido ao medo
da ocorréncia de preconceito e discriminacdo. Deste modo, forma-se um circulo vicioso: o
estigma tende a levar a mais sofrimento, que por sua vez resulta no siléncio sobre o
assunto. De modo concomitante, o segredo pode proporcionar que o estigma ganhe espaco
(Duffy, 2005).

O estigma parece ser mais presente na aids que em outras doengas crénicas, como o

cancer (Pequegnat, 2002). Segundo a autora, isso ocorre devido a quatro caracteristicas da
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aids que favorecem o estigma: (a) € uma doenca percebida como letal; (b) é uma
enfermidade que pode colocar outras pessoas em risco; (c) pode ser uma condi¢do aparente
a terceiros; e (d) é uma doenga cujas causas sdo percebidas como de responsabilidade do
individuo. Complementando essa caracterizagao, Gerson e cols. (2001) assinalam que o
HIV/aids elicia o estigma devido as formas comuns de transmissdo do virus: relagdes
sexuais e uso de drogas injetaveis.

O estigma é um tdépico recorrente nos discursos de jovens soropositivos e seus
familiares. Ayres e cols. (2006) realizaram entrevistas com adolescentes soropositivos para
o HIV e seus cuidadores. Pela anélise dos relatos, os autores definiram duas categorias de
estigma: sentido e decretado (enacted stigma). O primeiro diz respeito aos sentimentos
subjetivos de vergonha associados a discriminagdo social e internalizados como parte da
identidade. O estigma sentido esteve presente nos discursos dos cuidadores com relagdo
aos medos das reacdes pds-revelacio por parte dos adolescentes. Nos discursos dos jovens,
este tipo de sentimento foi evidenciado ao relatarem o medo de contar seus diagndsticos
para amigos e parceiros. O estigma sentido ocorre quando o individuo tem receio ou
antecipa a rejei¢ao de terceiros, manifestando um sentimento de vergonha (Swendeman,
Rotheram-Borus, Comulada, Weiss & Ramos, 2006). Segundo esses autores, essa
modalidade de estigma pode levar as pessoas a moldarem seus comportamentos de modo a
evitar o estigma decretado. Esta segunda modalidade diz respeito as experi€éncias reais de
discriminacdo e de comportamentos estigmatizantes e discriminatérios direcionados a
pessoas que vivem com HIV/aids (Greeff & cols., 2008).

O estigma traz uma série de conseqiiéncias que podem ser tdo devastadoras quanto
a doencga em si: abandono, ostracismo, perda de emprego, violéncia (Swendeman & cols.,
2006; Unaids, 2007). E € justamente o medo do estigma que faz com que as pessoas nao
revelem sua condi¢do. Porém, ao fazer isso, estas estariam limitando oportunidades para
obtencdo de apoio, de contatos sociais e até mesmo de tratamento.

Klunklin e Harrigan (2002) observaram conseqiiéncias importantes do preconceito
direcionado a criangas e adolescentes com HIV/aids: muitas vezes, estes t€ém dificuldades
para se matricular em escolas regulares. Contudo, a ocorréncia desse tipo de preconceito na
escola ndo parece ser uma realidade generalizada. Seidl e cols. (2005) constataram que
foram quase nulos os relatos de preconceito e discriminacdo direcionada a criangas que
tiveram seu status soroldgico revelado na escola, segundo os cuidadores primarios

entrevistados. Os autores consideraram que provavelmente esteja ocorrendo uma mudanga
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socio-cultural importante, com tendéncia a diminuicdo de atitudes preconceituosas na
realidade brasileira.

Para lidar melhor com a ocorréncia do estigma € necessdrio facilitar a discussao, a
troca de vivéncias e desenvolver estratégias educativas com informacodes claras (Ferreira &
Gadelha, 2004, Marques & cols., 2006). Ayres e cols. (2006) também fazem sugestoes
sobre esse tema, apresentando uma série de recomendagdes para abordar as necessidades
de jovens soropositivos, como o aumento de informagdo e a expansao de debates sobre
estigma e discriminagdo relacionados a aids.

O medo do estigma € um dos principais motivos citados para que cuidadores adiem
a revelacdo do diagndstico (Seidl & cols., 2005). Ressalta-se que € essencial que estes
reconhecam seus direitos — inclusive o de manter essa informacdo em sigilo — para que
possam se sentir mais seguros e amparados ao enfrentar situacdes dessa natureza. O
profissional de saide deve instrumentalizar os pacientes e seus cuidadores para que
estejam a par desses direitos e os exercam. Intervencdes direcionadas a diminui¢do do
estigma dependem de amplas modificacdes sOcio-culturais. Dessa forma, destaca-se a
relevancia de iniciativas governamentais € ndo governamentais que esclarecam a
populacdo acerca dos mitos e verdades sobre o HIV/aids, contribuindo para a diminuicao

do preconceito.
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Capitulo 2 - OBJETIVOS

2.1 Questoes norteadoras

Como visto anteriormente, a chegada a adolescéncia de criancas infectadas pelo
virus HIV por transmissao vertical apresenta uma série de questdes para investigacido. A
mais premente diz respeito a revelacdo do diagndstico. Vadrios estudos recentes tém
apontado a importancia da revelacdo do diagnéstico para criangas e adolescentes com
HIV/aids e muitos cuidadores tém adiado essa decisdo independentemente das
recomendacdes da equipe de satde. Estes estudos também assinalam que a ndo revelacao
pode acarretar conseqiiéncias negativas e que nao hd uma relacdo funcional entre a
revelacdo do diagndstico e problemas de ajustamento psicossocial. Outra questdo de
interesse em HIV/aids € a adesdo ao tratamento. No caso de adolescentes, o
comportamento de adesdo pode apresentar caracteristicas e dificuldades especificas. Desta
forma, é importante investigar essas duas questdes — revelacao e adesdo — para identificar
possiveis focos para intervengao.

Com base na revisdo de literatura e na pratica de atendimento a essa clientela, as
seguintes questdes nortearam a pesquisa:

1 — Como ocorreu o processo de revelacdo do diagnéstico de HIV/aids para os
jovens participantes, segundo suas percepcdes e as de seus cuidadores primdrios? A
revelacdo contou com a participacao de profissionais de saide?

2 — Ha congruéncia na percepcao do adolescente e de seu cuidador sobre o processo
de revelacdo do diagnéstico de soropositividade?

3 — O que os jovens relatam sobre sua conduta de adesdo ao tratamento? E seus
cuidadores? Como avaliam a conduta de adesdo?

4 — Ha evidéncias da ocorréncia de sintomas de estresse nesses jovens? A forma
como ocorreu a revelacdo do diagndstico de soropositividade pode estar associada a niveis
maiores ou menores de estresse?

5 — Qual o nivel de conhecimento de adolescentes e de seus cuidadores sobre
questdes bésicas relativas ao HIV/aids e seu tratamento?

6 — Apds o conhecimento do diagndstico de soropositividade, quais as
caracteristicas da comunicacdo que se estabeleceu entre jovem e cuidador sobre o tema

HIV/aids? H4 uma comunicagio clara e continua sobre o tema no meio familiar?
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2.2 Objetivos

Com base nessas questdes norteadoras, a pesquisa teve os seguintes objetivos:

1. Identificar as caracteristicas do comportamento de adesdo ao tratamento anti-
retroviral, segundo relatos de jovens e seus cuidadores.

2. Investigar o processo de revelacdo do diagndstico de soropositividade para
adolescentes infectados pela transmissdo vertical, com base em relatos de jovens e seus
cuidadores.

3. Investigar a ocorréncia de estresse nos jovens participantes, a partir da utilizacao
da Escala de Estresse para Adolescentes (ESA).

4. Descrever o nivel de conhecimento sobre HIV/aids, bem como analisar as
caracteristicas do processo de comunicagdo sobre a enfermidade e o tratamento, tendo por
base os relatos das diades.

O estudo visa, ainda, apresentar uma proposta de diretrizes para a revelacdo de
diagnéstico direcionada aos profissionais que trabalham com criangas e adolescentes com
HIV/aids.

Espera-se que, nos casos em que houve um processo de revelagdo de diagndstico
planejado, com a participacdo dos cuidadores e eventualmente de profissionais, com
manutencdo de comunicagao clara e continua sobre HIV/aids no meio familiar, a adesdo ao
tratamento seja adequada, com niveis de estresse menores que nos casos em que a
revelagdo do diagndstico tenha sido realizada sem os mesmos cuidados. Espera-se ainda
que o estudo contribua com novos conhecimentos sobre aspectos psicossociais de
adolescentes com HIV/aids infectados por transmissdo vertical e subsidie a construgdo de
uma proposta de atendimento para a revelacdo do diagndstico. Esta proposta € fruto de
achados apontados pela literatura da drea e pelos resultados dessa pesquisa, tendo como
finalidade estruturar um procedimento de revelacdo de diagndstico mais adequado que
possa trazer beneficios e reduzir vulnerabilidades de criancas e adolescentes vivendo com

HIV/aids.
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Capitulo 3 - METODO

3.1 Delineamento

O estudo foi desenvolvido mediante um delineamento descritivo de corte
transversal, com cardter exploratério, visto que o assunto abordado é ainda pouco
investigado, em especial no Brasil. O delineamento incluiu técnicas qualitativas e

quantitativas de coleta e andlise de dados.

3.2 Participantes

Participaram da pesquisa nove diades compostas de adolescentes vivendo com
HIV/aids e seus cuidadores. Os jovens, seis rapazes e trés mocas, tinham idades entre 12 e
17 anos (média de 13,7 anos). As idades de seus cuidadores variaram entre 36 ¢ 67 anos
(média de 49,2 anos), sendo todas do sexo feminino. Os adolescentes realizavam seu
acompanhamento médico no Hospital Universitario de Brasilia (um participante) ou na
Unidade Mista da Asa Sul, Centro de Saude da Secretaria de Saide do Distrito Federal
(oito participantes) A escolha desses servigcos de saude decorreu do fato de ambos
abarcarem cerca de 90% das criancas e adolescentes soropositivos em acompanhamento
médico no DF, sendo que a Unidade Mista responde pela quase totalidade dessa clientela.

Os critérios de inclusdo dos jovens foram: (1) ter sido infectado por transmissao
vertical; (2) idade entre 12 e 18 anos; (3) estar em atendimento ambulatorial (ndo internado
no momento da entrevista); (4) fazer uso de medicacdo anti-retroviral; (5) ter
conhecimento de seu status soroldgico; (6) possuir capacidade cognitiva para responder a
entrevistas e a outros instrumentos; (7) consentir em participar do estudo, apds autorizacao
prévia de seu cuidador primério. O critério de inclusdo dos familiares dos adolescentes foi
de que se tratasse do cuidador primdrio, ou seja, a pessoa responsavel pelo
acompanhamento do tratamento do adolescente. As caracteristicas sdcio-demograficas das

diades participantes podem ser observadas na Tabela 1.



Tabela 1. Aspectos s6cio-demograficos das diades entrevistadas (N=18).

Diade Adolescentes Cuidadoras

Idade Sexo  Escolaridade Relacao de Idade Escolaridade Sltu'agao Ocupagiio Rel'u.ia
parentesco conjugal familiar

1 14 M 8 ano EF Tia paterna 49 EF completo Casada Professora 4 S.M.

Companheira (o
ES o
2 14 F 8 ano EF do avd 46 EM incompleto Casada Tcenica em 1 S.M.
enfermagem
materno

3 14 F 17 ano EM Avé materna 67 EM incompleto Divorciada Secretdria 9 S.M.

4 13 M 4" ano EF Mie 36 EF incompleto Solteira Do lar 3S.M.

S 17 M 8 ano EF Avé materna 60 EF completo Casada Agente de portaria 2 S.M.
6 12 M 6% ano EF Mae adotiva 48 EM incompleto Separada Do lar ! S'M’.+
beneficios

7 12 M 6% ano EF Tia paterna 42 EM completo Casada Desempregada 9 S.M.

8 16 M 2% ano EM Mae adotiva 55 EF incompleto Vitdva Do lar 1 S.M.

? 12 F 7% ano EF Mae 40 EF incompleto Solteira Do lar 1 S.M.

Nota. * Foram entrevistados dois cuidadores (avd materno e sua companheira), porém ela foi considerada como o cuidador principal.

vC
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3.3 Locais de coleta de dados

As entrevistas ocorreram prioritariamente na Unidade Mista de Satide ou no Projeto
Com-Vivéncia, em salas ou consultérios que estivessem disponiveis no momento da
entrevista.

O Projeto Com-Vivéncia — A¢des Integradas de Estudos e Atendimento a Pessoas
Portadoras do HIV/aids e Familiares estd localizado no ambulatério do Hospital
Universitario de Brasilia (HUB). E um projeto de extensdo universitdria fruto de iniciativa
do Departamento de Servico Social e do Instituto de Psicologia da Universidade de
Brasilia. Funciona desde 1996 e oferece atendimento ambulatorial e de enfermaria a
portadores do HIV/aids, atuando de modo integrado a equipe médica do HUB. Uma das
atividades previstas pelo projeto € o atendimento psicoldgico e social a criangas e
adolescentes vivendo com HIV/aids e seus familiares e cuidadores.

A Unidade Mista de saide € um dos centros de satide da regional sul da Secretaria
de Estado da Sadde do Distrito Federal (SES/DF, 2008). Esta unidade é referéncia no
tratamento de DST e aids, tuberculose e hanseniase. As consultas sdo agendadas de acordo
com a necessidade (prescricdo de medicacdo, consultas de rotina) e os pacientes € seus
cuidadores aguardam atendimento em uma sala de espera propria. Esta sala conta com um
aparelho de TV, carteiras, revistas, brinquedos, computador para a auxiliar de enfermagem.
Os pacientes sdo atendidos por ordem de chegada, com a utilizacdo de senhas. Cerca de
85% das criangas e adolescentes vivendo com HIV/aids residentes no DF, infectados por
transmissdo vertical, possuem acompanhamento médico nessa unidade de saude,
totalizando cerca de 100 pacientes. Nao ha profissional de psicologia na equipe da Unidade
Mista para atendimento a essa clientela, o que levou a estruturacdo de uma parceria entre
os dois servigos de satde visando o atendimento integral a jovens e adolescentes vivendo
com HIV/aids. Diante de demandas psicossociais identificadas pela equipe médica, jovens

e familiares sao encaminhados ao Projeto Com-Vivéncia do HUB.
3.4 Instrumentos

3.4.1 Roteiros de Entrevistas

Os roteiros de entrevistas semi-estruturados (Anexos 1 e 2) foram elaborados para o
estudo, e visavam contemplar os temas: nivel de conhecimento em HIV/aids, revelagdo do
diagndstico, adesdo ao tratamento e estresse. Cada tema constituiu um bloco do roteiro. As

perguntas sobre o nivel de conhecimento indagavam sobre o conceito de HIV, de aids, as
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formas de transmissdo, CD4 e carga viral. A adesdo ao tratamento foi investigada com a
utilizacdo de perguntas especificas sobre qual medicamento anti-retroviral estava sendo
utilizado, hordrios de uso, perda de doses nos udltimos trés e sete dias, além de outras
questdes sobre situacdes cotidianas que poderiam dificultar o uso dos ARV. A revelacdo
do diagnostico visou identificar as circunstancias da revelagdo (motivos, quem conduziu a
revelacdo, sentimentos a época, etc.). Ao final, havia duas perguntas que objetivaram
identificar quais as possiveis fontes de estresse para os adolescentes e como lidavam com
as mesmas.

Como um dos objetivos foi avaliar a convergéncia dos relatos de adolescentes e
cuidadores, havia questdes semelhantes nos dois roteiros. Entretanto, a ordem dos blocos
tematicos nao foi a mesma para ambas as entrevistas. Considerou-se que para os
adolescentes seria mais adequado iniciar com questdes menos pessoais, como as de nivel
de conhecimento, devido a possivel resisténcia em falar sobre esses assuntos. Em seguida
foi abordada a adesdo ao tratamento, a revelacdo do diagndstico e, por ultimo, o estresse e
enfrentamento.

Ja para os cuidadores hipotetizou-se que iniciar com perguntas que avaliassem o
nivel de conhecimento poderia fazer com que se sentissem testados. O roteiro dos
cuidadores incluiu um breve questiondrio sécio-demogrifico para colher informagdes
sobre o adolescente e seu cuidador. O roteiro iniciava com o bloco de adesdo ao tratamento
seguida da revelacdo do diagnéstico, perguntas que avaliavam o nivel de conhecimento

sobre HIV/aids, estresse e enfrentamento.

3.4.2 Escala de Stress para Adolescentes — ESA

Com o intuito de investigar a ocorréncia de estresse nos adolescentes entrevistados,
buscou-se um instrumento que pudesse avaliar esta dimensdo. Nao foram encontrados
instrumentos especificos para avaliacdo de estresse em HIV/aids com adolescentes. Dessa
forma, foi escolhida a ESA de Tricoli e Lipp (2005). Essa escolha foi motivada pelo fato
de ser uma escala recente, adequada a populacdo adolescente brasileira e aprovada pelo
Conselho Federal de Psicologia.

A ESA € composta de 44 itens relacionados a quatro reagdes do estresse:
psicoldgicas, cognitivas, fisioldgicas e interpessoais. Além destas dimensdes, a ESA
também identifica a freqiiéncia na qual estes sintomas aparecem, diferenciando entre
quatro fases do estresse (alerta, resisténcia, quase-exaustdo e exaustdo). O objetivo da

escala € verificar a existéncia do estresse e identificar a fase em que se encontra.
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As respostas aos itens sdo preenchidas de acordo com uma escala Likert de cinco
pontos. Os itens relativos a freqiiéncia de sintomas devem ser respondidos como (1) ndo
sente; (2) raramente sente, (3) as vezes sente; (4) quase sempre sente ou (5) sempre sente.
A marcacao referente a intensidade, que indica as fases do estresse, deve ser feita como (1)
nao ocorreu; (2) ocorreu nas ultimas 24 horas; (3) ocorreu na ultima semana; (4) ocorreu
no ultimo més ou (5) ocorreu nos ultimos 6 meses.

A escala foi validada e padronizada para adolescentes entre 14 e 18 anos e os
estudos para a validagcdo deste instrumento foram conduzidos em cidades do estado de Sao
Paulo, em Campo Grande (MS) e Jodao Pessoa (PB). Participaram da validacdo da escala
655 pessoas. Dentre estes participantes estavam um grupo de cinco profissionais de
Psicologia (com a funcdo de juizes), cinco adolescentes como participantes do projeto
piloto e 645 adolescentes que constituiram a amostra do estudo.

A andlise de precisao foi realizada pelo método de consisténcia interna e obteve um
coeficiente alpha de Cronbach de 0,9394 para a freqii€ncia (sintomas) e de 0,9398 para
intensidade (fase) da escala. A validacdo foi obtida pelo método da validade de construto

por meio de andlise fatorial e confirmatdria.

3.4.3 Materiais para coleta de dados

Para cada entrevista eram utilizados:

e Kit de entrevista contendo: duas cépias do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido — TCLE (Anexo 3) dos cuidadores, duas cépias do TCLE dos
adolescentes (Anexo 4), 1 roteiro de entrevistas para os cuidadores, 1 roteiro de
entrevista para os adolescentes, 1 folha da Escala de Stress para Adolescentes —
ESA (ver anexo 5), 1 copia da revista Saber Viver Jovem.

¢ Prontudrios.

e QGravador digital, folhas A4 e canetas.

3.5 Procedimento de Coleta de Dados

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Faculdade de Ciéncias da Saude da Universidade de Brasilia sob o registro n°073/07
(Anexo 6) e pelo Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria de Estado da Sadde do
Distrito Federal, registro n°186/07 (Anexo 7). A submissdo em dois comités foi necessaria

pelo fato de a coleta de dados ter ocorrido em duas instituicdes distintas.
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Foi elaborada uma lista com os possiveis participantes, a partir de indicacdes da
médica responsdvel pelo atendimento de adolescentes soropositivos da Unidade Mista e de
indicacdes da equipe do HUB, em especial dos que atuam no Projeto Com-Vivéncia, tendo
em vista os critérios de inclusdo. Os convites eram realizados pelas equipes da Unidade
Mista, do HUB ou pela pesquisadora (pessoalmente ou por telefone). Nos casos em que o
convite foi feito pelas equipes de satide, a pesquisadora entrava em contato para explicar a
pesquisa e reforcar o convite. O convite era feito, normalmente, primeiro ao cuidador e
depois ao adolescente.

Foram identificadas, no total, dezenove possiveis diades participantes, sendo que
quatorze foram convidadas a participar e nove delas aceitaram. Importante esclarecer que
dos cinco participantes que nao aceitaram, o convite foi feito apenas ao cuidador e a recusa
partiu deles. Ap6s o consentimento verbal as entrevistas eram marcadas de acordo com a
preferéncia de dia, hordrio e local dos entrevistados.

Primeiro o adolescente era entrevistado, depois o cuidador. Antes de iniciar a
entrevista, uma cépia do TCLE era entregue ao participante e a pesquisadora lia em voz
alta explicando o conteido. Apos a leitura e a assinatura do TCLE, uma cépia assinada
ficava de posse da entrevistadora e outra era entregue ao participante. A pesquisadora
pediu autorizacdo verbal aos participantes para que a entrevista fosse gravada. Caso ndo
autorizassem a gravacao, procedia-se ao registro cursivo da entrevista.

A entrevista dos adolescentes era seguida do preenchimento da ESA e da entrega
do segundo numero da revista Saber Viver Jovem, publicagdo destinada a jovens
soropositivos, produzida em parceria com o Programa Nacional de DST/aids. Ao entregar
a revista, a pesquisadora ressaltava sua relevancia devido aos assuntos que abordava e
comentava alguns deles, como a se¢do tira-dividas. Além disso, era sugerido pela
pesquisadora que o jovem emprestasse a revista a seu cuidador para que este também
pudesse ler. O objetivo dessa sugestdo era, além de prover mais informagdes através da
leitura, suscitar conversas e proporcionar maior comunicacdo sobre HIV/aids entre os
adolescentes e seus cuidadores. Antes do inicio da entrevista com os cuidadores, algumas
informacdes e dados sdcio-demograficos do jovem e do cuidador eram solicitados. Foi
lembrada, ainda, a possibilidade de atendimento psicossocial no Projeto Com-Vivéncia, se
houvesse interesse, para jovens e/ou cuidadores.

Além das entrevistas, os prontudrios dos adolescentes foram consultados tendo em
vista a obtencdo de informacdes. Os dados coletados foram o esquema terapéutico atual e

os resultados de CV e CD4 cujas datas fossem as mais proximas a data da entrevista.
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Em cinco casos as entrevistas ocorreram em dias e locais diferentes devido a
disponibilidade de horério dos adolescentes e seus cuidadores. Em dois casos as entrevistas
com os adolescentes ndo foram gravadas, sendo que foi feito o registro cursivo. Todos os
cuidadores consentiram que a entrevista fosse gravada. A duracdo das entrevistas foi
variada (a mais curta durou dezenove minutos € a mais longa uma hora e vinte minutos).
Em geral, as entrevistas com os cuidadores foram mais longas que com os adolescentes. O
tempo médio das entrevistas dos adolescentes foi de 30 minutos e o tempo médio para os

cuidadores foi de 50 minutos.

3.6 Analise de dados

De modo a facilitar a analise dos relatos das diades, estas foram numeradas de um a
nove de acordo com a ordem na qual as entrevistas ocorreram. Além disso, foi atribuida a
letra A para os adolescentes, a letra C para designar os cuidadores e a letra D para as
diades. Dessa maneira, Al e C1 se referem, respectivamente, ao primeiro adolescente € o
primeiro cuidador entrevistados, formando a diade D1. Os nomes foram omitidos em razao
de confidencialidade.

As entrevistas foram transcritas integralmente para que pudessem ser analisadas
com base em seus conteudos. Procedeu-se, entdo, a uma leitura flutuante do material
transcrito. A partir dos relatos, a andlise foi conduzida separadamente pelos blocos
temaéticos (revelacdo do diagndstico, adesdo, estresse e nivel de conhecimento). No caso de
temas que permitiam categorizacdo, dois pesquisadores avaliaram de forma independente
os conteddos verbais, buscando-se nivel de fidedignidade equivalente ou superior a 70%
para os procedimentos de identificacdo, nomeacao e freqii€ncia das categorias. Procedeu-se
ainda a selecdo de trechos de relatos dos participantes como exemplos das categorias
identificadas.

O bloco relativo ao nivel de conhecimento foi avaliado a partir de uma classificagao
das respostas dos participantes de acordo com parametros de correcao estabelecidos pelas
pesquisadoras. As respostas sobre adesdo foram analisadas mediante formagao de
categorias, comparacao entre as respostas das diades para avaliar a consisténcia dos relatos
e confrontacdo com dados obtidos nos prontudrios dos pacientes. As categorias foram
definidas de acordo com a similaridade do discurso ou pela anélise de respostas de escolha
forcada (perguntas que ofereciam opg¢des delimitadas de resposta aos entrevistados). As
questdes sobre revelacdo do diagndstico foram analisadas pela comparagdo entre os relatos

das diades, categorizacdo de respostas e apresentacdo de trechos relevantes. As escalas de
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estresse foram corrigidas de acordo com o protocolo e comparadas as pontuacdes de corte,

sendo que cada jovem obteve um escore nas dimensodes avaliadas pelo instrumento.



A apresentacdo dos resultados foi dividida em tdpicos com base nos temas
investigados, a saber: adesdo ao tratamento, revelacdo do diagndstico, estresse, nivel de

conhecimento sobre HIV/aids e outras questdes relevantes que emergiram no contexto da

Capitulo 4 - RESULTADOS

coleta de dados, como estigma.

4.1 Adesao ao tratamento anti-retroviral

Na Tabela 2 constam as informacdes referentes a idade do participante ao inicio da
TARYV e o tempo de uso da TARV para cada adolescente. O cdlculo do tempo de uso da

TARYV foi realizado segundo as idades relatadas pelos participantes para o inicio da

TARV.

Tabela 2. Idade de inicio e tempo de uso da TARV (N=18).

Idade de inicio da

Diades TARV Tempo de uso da TARV*
1 A 4 anos 10 anos
C 4 anos 10 anos
2 A 3 ou 4 anos 11 ou 10 anos
C 4 ou 5 anos 10 ou 9 anos
3 A 1 ano e 6 meses 12 anos e 6 meses
C 1 ano e 6 meses 12 anos e 6 meses
4 A 10 anos 3 anos
C 11 anos 2 anos
5 A 7 anos 10 anos
C 7 anos 10 anos
6 A 6 anos 6 anos
C 1 ano 11 anos
7 A 3 anos 9 anos
C 2 anos e 4 meses 9 anos e 8 meses
3 A 6 anos 10 anos
C 5 anos 11 anos
9 A 2 ou 3 anos 10 ou 9 anos
C 2 anos e 6 meses 9 anos e 6 meses

Nota. * Tempo aferido tendo como base a idade de inicio da TARYV relatada pelo

participante e a idade do adolescente a data da entrevista.

Os resultados mostram que os relatos sobre idade de inicio de TARV foram
informados por todas as diades com bom nivel de congruéncia, na medida em que nédo se
levou em conta intervalos pequenos de inconsisténcia nessas informagdes (até um ano de

diferenca na idade informada). Apenas a diade 6 informou idades muito diferentes para o
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inicio de TARV, sendo provédvel que o jovem ou o cuidador ndo tenham entendido a
pergunta.

Além disso, pode-se observar que, apesar de a maioria dos adolescentes terem
iniciado a terapia anti-retroviral no inicio da primeira infancia, este dado é varidvel e no
caso de A4 a idade de inicio se mostra bem mais tardia que a dos demais participantes.
Desta forma, o tempo de uso da TARV para sete adolescentes foi superior a nove anos,
mas para A4 este tempo foi de dois ou trés anos, de acordo com o relato do cuidador e do
adolescente, respectivamente.

Na Tabela 3 estdo sintetizadas as informacdes sobre o nome dos anti-retrovirais,
horarios e sobre quem habitualmente lembrava o uso dos remédios (adolescente, cuidador,
outra pessoa ou ambos). A nomeacao dos medicamentos anti-retrovirais pelos participantes
foi cotejada com os dados da prescri¢do registrados nos prontudrios dos adolescentes.
Observou-se que trés jovens e quatro cuidadores verbalizaram de modo correto os ARV
em uso, mas nem sempre houve congruéncia nos relatos dos integrantes das diades. Duas
diades (D1 e D3) relataram de modo correto ¢ em consonincia os nomes dos
medicamentos do esquema em uso. Por fim, a ndo nomeac¢do dos ARV (respostas “nao
sei”’), ou a nomeacdo incompleta e a divergéncia entre os nomes listados pelo cuidador e
pelo adolescente predominaram entre os participantes. Os dados indicaram falhas no
dominio de informacdes sobre os medicamentos anti-retrovirais.

No que se refere aos hordrios de uso, alguns participantes pontuaram apenas o
periodo de tomada (manha ou noite) enquanto outros foram mais precisos ao definir a hora
em que o remédio era ingerido ou administrado. De modo geral, houve pouca divergéncia
entre as informagdes das diades nessa questao.

Na medida em que tem sido comum, na pratica cotidiana dos servicos, queixas
sobre esquecimentos do adolescente quanto a ingestdo dos ARV, levando a necessidade da
acdo do cuidador na lembranga de hordrios e doses, foi investigado quem lembrava de
tomar os medicamentos, aspecto que buscava averiguar também o nivel de autonomia e
comprometimento do jovem com seu tratamento. Os relatos indicaram que o papel dos
cuidadores tem sido muito relevante, pois em oito diades foi evidenciada sua participacao
quanto a lembrar os jovens do horédrio de uso dos remédios. Apenas a cuidadora da D9
referiu a participacao efetiva da adolescente, aspecto corroborado por ela prépria. Quanto a
participacdo mais ativa dos adolescentes no tratamento, este aspecto foi enfatizado por
alguns cuidadores, que gostariam que os jovens tivessem mais responsabilidade. O

seguinte relato exemplifica essa posicao: “E eu estou deixando ela fazer sozinha porque
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ela jd vai fazer 15 anos entdo, como sou eu e ela em casa, as vezes a gente acaba super-

protegendo e ficando muito em cima, entdo [ela] se acomoda (C3)”.

Tabela 3. Aspectos do tratamento anti-retroviral, segundo relatos de adolescentes e seus

cuidadores (N=18).

Nomes dos ARV Horérios Quem lembra o uso da
Diades TARY?
A AZT, ddI Manhai e noite AeC
1 C AZT, ddI 8h, 20h AeC
P* AZT, dd1 12/12h
A AZT, T20, Kaletra Manhi e noite AeC
2 C T20 e outro 7h, 15h C
P T20, Kaletra, 3TC, TDF 12/12h
A EFZ, 3TC, d4T Manhi e noite A
3 C EFZ, 3TC, d4T Manhi, noite e antes de AeC
dormir
P EFZ, 3TC, d4T 3TC e d4T de 12/12h EFZ
antes de dormir
A Nao soube informar Manhi e noite
4 C AZT, ddI, Kaletra Manhi e noite
P AZT, ddI, Kaletra AZT e Kaletrade 12/12he 1
ddl/dia
A EFZ e outros Manha e noite AeC
5 C Nao soube informar 7h, 22h A
P AZT, 3TC, EFZ AZT e 3TCde 12/12h e
EFZ antes de dormir
A ddI, Kaletra, d4T Manhi, 20/21h
6 C ddlI, Kaletra 7/8h; 19/20h
P ddI, Kaletra, d4T 12/12h
A AZT e 3TC Manhi e noite
7 C AZT,3TCRTV 7h e 19h
P AZT, 3TC, RTV 12/12h
A Niio soube informar Ao acordar e antes de C
dormir.
8 C AZT e outros Manha e noite C
P AZT, 3TC e EFZ AZT e 3TCde 12/12h e
EFZ antes de dormir
A AZT, DDI ¢ outro 7/8 h; 19/20h e
antes de dormir
9 C AZT, EFZ e outro 12/12h

| AZT, 3TC e EFZ

AZT e 3TC de 12/12h e
EFZ antes de dormir

Nota. P*: Prescri¢do da medicagdo tal como consta no prontudrio do paciente.
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Como pode ser observado na Tabela 3, cinco cuidadores ndo souberam informar
corretamente o nome das medicagdes prescritas aos adolescentes. Todavia, os cuidadores
informaram com mais exatiddao os horarios da administracio dos ARV, possivelmente
porque cumprem um papel efetivo ao lembrar os horarios das tomadas. Foi observado no
caso de uma cuidadora que a administracdo dos ARV estava ocorrendo de maneira
diferente da que havia sido prescrita: C4 informou que passou a dar os remédios de A4 no
horério de sua propria medicacdo para incentiva-lo a melhorar a adesao e para que este nao
precisasse ingerir os ARV na escola. A cuidadora relatou que estava obtendo bons
resultados com essa mudanga e que havia informado a médica sobre a alteracdo de horério,
conduta de sua iniciativa. Esse relato ilustra as estratégias de enfrentamento adotadas pelos
cuidadores para melhorar a adesdo dos adolescentes, ao solucionar problemas e reduzir
barreiras a adesdo.

Os niveis de adesdo dos adolescentes foram avaliados com base no nimero de
comprimidos ndo ingeridos em relagdo ao nimero de comprimidos do esquema
terapéutico, nos ultimos trés e sete dias, mediante auto-relato. Esses resultados estdo
descritos na Tabela 4, incluindo a informac@o sobre atrasos e a avaliacdo da conduta de
adesdo a TARYV pelo jovem e pelo cuidador.

De modo geral houve pouca concordancia entre os integrantes das diades na
avaliacdo da adesdo, excecdo das diades 1, 3 e 9. Trés adolescentes avaliaram que sua
adesdo era melhor do que a descrita pelos cuidadores e quatro cuidadores avaliaram a
adesdo dos jovens sob seus cuidados mais positivamente que eles proprios. Apenas uma
adolescente (A9) avaliou sua adesdo como muito boa, trés adolescentes avaliaram como
boa e cinco como regular. Uma cuidadora (C2) avaliou a adesao como ruim.

Como pode ser observado na Tabela 4, trés adolescentes e uma cuidadora relataram
perda de comprimidos no periodo investigado (Al, A2, C4 e A8), sendo que Al e A4
referiram ndo ingestdo de nimero superior a 5%, percentual que pode afetar a eficicia do
tratamento anti-retroviral. Tendo em vista que a adesdo aos ARV deve ser de, pelo menos,
95% dos comprimidos/doses prescritos, ha indicios de que a adesdo desses quatro
adolescentes possa estar em niveis insuficientes. Essa realidade € reconhecida por eles
proprios e/ou seus cuidadores ao avaliarem modestamente a conduta de adesdo. Além da
perda de comprimidos/cdpsulas, atrasos nas tomadas também podem prejudicar a eficicia
do tratamento: sete dos nove adolescentes relataram atrasos, em quantidade e freqii€éncia

diversas, aspecto que deve ser valorizado ao avaliarmos a adesdo a TARV.
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Tabela 4. Conduta de adesdo ao tratamento anti-retroviral e sua avaliacdo pelos
adolescentes e cuidadores (N=18).

Niamero de

.. Comprimidos S
comprimidos ~ . . Avaliacao
Diades diarios nao ingeridos nos Atrasos da adesao
dltimos 3 e 7 dias
A 6 0/6 Sim (pouco) Regular
1 C 6 0/0 Sim (as vezes) Regular
P* 6
A 7 0/1 Sim (muito) Regular
2 ¢ Nio sabe 0/0 Sim (muito) Ruim
P 11
A 5 0/0 Sim (sé nas férias) Boa
3 C 5 0/0 Nao Boa
P 5
A 11 0/0 Sim (pouco) Boa
4 C 5 10/10 Nio Regular
P 13
A 3 0/0 Sim (quase todo dia) Regular
5 C Nio sabe 0/0 Sim (a noite) Boa
P 3
A 7 0/0 Nio Regular
6 C 4 0/0 Sim (as vezes) Muito boa
P 7
A 10 0/0 Nio Regular
7 C 6 0/0 Sim (mais a noite) Muito boa
P 10
A 3 111 Sim Boa
8 C 3 0/0 Nio Regular
P 3
A 5 0/0 Sim (pouco) Muito boa
9 C 5 0/0 Nao Muito boa
P 5

Nota. P*: Prescri¢do da medicagdo tal como consta no prontudrio do paciente.

Um dado importante se refere as situagdes citadas pelos entrevistados nas quais a
perda de doses dos ARV é mais comum. As respostas foram categorizadas e estdo
apresentadas na Tabela 5. A maioria negou a ocorréncia de situagdes que favorecessem a
perda de doses, valendo destacar que grande parte desse tipo de relato foi de cuidadores
(sete em nove). Ja as categorias situacoes sociais € atividades concorrentes tiveram 0s
adolescentes como seus respondentes principais (oito em nove). Este fato chama atengdo
para o eventual desconhecimento dos cuidadores sobre quais sdo as situagdes que
dificultam ou se constituem em barreiras a adesdo dos jovens. Maior comunicagdo sobre
contingéncias dificultadoras da adesdao — entre adolescente, cuidador e profissional de

saude — pode favorecer o desenvolvimento de estratégias de enfrentamento que permitam
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garantir o uso adequado dos ARV em contextos sociais ou em outras situacdes do
cotidiano nos quais os adolescentes possam se sentir inseguros para tomar oS
medicamentos, como diante de terceiros. No caso de atividades cotidianas concorrentes,

dicas e estratégias diversas podem ser implementadas.

Tabela 5. Categorias de situagdes nas quais a perda de doses é mais comum, segundo
relatos de adolescentes e cuidadores (N=18).

Categoria F Exemplos de relatos

“Nao, eu levo os remédios quando a gente vai sair” (A6)

Nenhuma Nt C . . . .
. ~ 9 Nio, geralmente ele viaja s6 comigo e quando sai leva até a mais.
situacao . »
E s6 dorme na casa de parente” (C7)
“Se for na hora da escola eu ndo tomo de jeito nenhum” (A7)
“Quando eu td na casa dos outros. (...) eu espero ir no banheiro e
. ~ . . tomo” (A2
Situacoes sociais 6 (A2)
“Quando ele dorme na casa de amigo. (...) porque 0s meninos
perguntam e € muito remédio, né?” (C4)
“Quando eu durmo assistindo televisao” (A8)
Atividades 3
concorrentes “Quando eu saio. (...) af tem que levar na caixinha” (A1)

Ao lado do auto-relato sobre a adesdo, buscou-se investigar dados objetivos
referentes aos indicadores imunolégicos e virolégicos. A Tabela 6 traz os resultados dos
ultimos exames de carga viral e CD4 dos adolescentes, segundo relatos deles préprios, de
seus cuidadores e das informagdes colhidas nos prontudrios.

Destaca-se que os dados levantados nos prontudrios se referem ao ultimo exame
realizado antes da entrevista, em relacdo aos quais as diades supostamente ja tivessem
conhecimento sobre os resultados. Optou-se ainda por adicionar informacgdes acerca da
histéria do caso, com destaque para questdes relativas a adesao e ocorréncia de intervencao

psicoldgica.
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Tabela 6. Resultados dos exames de carga viral e CD4 relatados pelos adolescentes,
cuidadores e de acordo com os dados obtidos nos prontudrios (N=18).

Observacoes sobre adesao a TARYV obtidas de

. Carga Viral** CD4** .
Diades g fontes diversas®**
A 4.000 N3ao sabe/ Nao Possui histdrico de dificuldades de adesdo reconhecida por ele,
: lembra cuidadores e profissionais de satide. Teve atendimento
1 Nio sabe/ Nio psicolégico para Fre?b.all}ar ade:/séf) quando era mais jovem. )
C 13.000 lembra Interrompeu por iniciativa propria e se recusa a retomar. Ha
evidéncias de melhoria na conduta de adesdo, mas ainda
P 22.154 468 apresenta perdas de doses
A Niolsabt;c/ Nao NI?IOI sabbe/ Nao Possui histdrico de dificuldades de adesdo. Fez genotipagem e
eémbra embra iniciou T20 (inibidor de fusdo) com novo esquema terapéutico
2 C Nao sabe/ Nao 100 em 2008. Teve atendimento psicoldégico para trabalhar adesdo e
lembra € pouco outras questdes em 2007 e inicio de 2008, incluindo orientagdo
P 10.692 192 aos cuidadores
Nao sabe/ Nao Nao sabe/ Nao
A
lembra N lembra N C3 participou de grupo de cuidadores e A3 de grupo de jovens
3 C Negativa Ndo sabe/ Nao com HIV em duas ocasides. Nio havia relatos sobre
lembra dificuldades de adesdo
P < limite minimo 842
Nao sabe/ Nao Nao sabe/ Nao
A
lembra lembra
4 , N3do sabe/ Nao N3o havia relatos sobre dificuldades de adesdo
C Indetectavel lembra
P <limite minimo 965
A Nﬁolsabbe/ Nao Nﬁol Sablf/ Nao  pogsui histérico de dificuldades de adesdo, segundo relatos da
embra embra cuidadora. C5 recebeu orientacdo psicoldgica para lidar com
5 C Nao sabe/ Nao Nao sabe/ Nao  dificuldades de adesdo do jovem em 2005, sendo que A5
lembra lembra tambt’?m foi atendido, mas nao aderiu a essa modalidade de
P 8.682 552 atendimento
Nao sabe/ Nao Nao sabe/ Nao
A lembra lembra Possui histdrico de dificuldades de adesdo. Teve atendimento
6 Niio sabe/ Nio Nio sabe/ Nio pswolo%lc? quaI}do tmha} 6 anos para trabalha:r perfia da‘ mae,
C lemb lemb adaptacdo a familia adotiva, revelacdo e adesdo. Foi pedido
p 1;;1;9215 e; 4ra exame de genotipagem em junho/08
Nao sabe/ Nao
A Indetectavel
lembra
< = = = Possui histérico de dificuldades de adesdo. Teve atendimento
7 C Nao sabe/ Nao Nao sabe/ Nao psicoldgico para trabalhar adesdo e outras questdes em 2007
lembra lembra
P < limite minimo 1.147
Nao sabe/ Nao Nao sabe/ Nao
A lembra lembra Recebeu atendimento psicolégico no Com-Vivéncia para
8 Nio sabe/ Nio revelagdo sobre a condigdo de filho adotado e aprimoramento
C 500 e pouco lemb do processo de revelacdo do diagnéstico de HIV. Nio havia
p 140 e;l(l)gra relatos sobre dificuldades de adesdo
Nao sabe/ Nao Nao sabe/ Nao
A
lembra lembra
9 C 2.000 e pouco 100 e pouco Nio havia relatos sobre dificuldades de adesao
P < limite minimo 773
Nota. P* Dados obtidos no prontudrio do paciente; ** Resultados de exames anteriores a realizacdo da

entrevista; *** Informagdes obtidas de registros nos prontudrios do servigo médico ou em dados do
Projeto Com-Vivéncia/HUB, onde o jovem recebeu atendimento psicoldgico.
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Com relacdo ao conhecimento dos ultimos resultados dos exames de carga viral e
CD4, foram evidenciadas grandes lacunas nessa informacgdo. Dentre as dezoito pessoas
entrevistadas, dez ndo souberam informar nenhum dos dois resultados e sete participantes
relataram ou estimaram apenas um destes resultados. Em relacdo as respostas sobre os
niveis da taxa de linfécitos T CD4, observou-se que dezesseis participantes afirmaram ndo
saber ou ndo lembrar do resultado, sendo que duas cuidadoras fizeram estimativas dos
resultados, porém com erros. Apenas uma delas (C2) se aproximou do dado tal como
constava no prontudrio. A comparagdo entre os relatos desses resultados pelos
entrevistados e os valores exatos desses exames podem ser melhor observados na Tabela 6.

Os relatos que corresponderam fielmente aos dados registrados nos prontudrios
foram relativos a exames que revelaram carga viral abaixo de 50 cdpias, denominados
como ‘“‘carga viral indetectdvel”. Considera-se que seja mais facil lembrar de um resultado
nao-numérico, ao contrdrio de um numero preciso. Dos quatro casos nos quais esse
resultado ocorreu, trés entrevistados (dois cuidadores e um adolescente) relataram de modo
fidedigno os valores da carga viral. Os participantes que ndo souberam precisar 0 nimero
exato fizeram afirmacdes como “(...) ndo lembro quanto deu ndo. A médica falou que
estava razodvel para a minha quantidade de carga viral (A1)” ou “(...) a carga viral eu
ndo sei, mas tava bem alta (C2)”.

Esses dados permitem aventar que os resultados desses exames, marcadores
importantes da condi¢cao imunoldgica e do sucesso do tratamento devido a supressdo viral,
talvez ndo estejam sendo informados e esclarecidos de modo suficiente nas consultas e/ou
atendimentos. Esforcos educativos devem ser adotados, tendo em vista a compreensao e
valorizagdo dessa informagao pelos cuidadores e adolescentes, incluindo a associacdo entre
adesdo adequada, carga viral indetectivel e células CD4 em niveis satisfatorios. Vale
destacar ainda que os adolescentes em relacdo aos quais ndo havia queixas de problemas de
adesdo pelo cuidador e pelo profissional de satde apresentaram os niveis mais altos de
CD4 e carga viral indetectavel, a excecdo de A7, que parecia ter superado as dificuldades
anteriores.

Houve um relato de interrup¢do do tratamento anti-retroviral: C7 informou que
desconfiou de que A7 havia interrompido o tratamento no ano anterior (2007). Essa
suspeita foi gerada devido a quantidade de comprimidos que estava sobrando no frasco a
cada més. Segundo a cuidadora, o adolescente negou a interrup¢ao, porém a descoberta foi
confirmada pelo aumento da carga viral, que esteve indetectivel por trés anos. A

interrupgdo teria durado cerca de quatro meses. Confrontando esta informagdo com os
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dados do prontudrio de A7, pode-se verificar que o adolescente esteve com carga viral
abaixo de 50 copias desde 2003 e, em 2006, houve um periodo em que esta taxa aumentou,
voltando posteriormente ao valor abaixo do limite minimo detectdvel. Pode-se inferir que
A7 voltou a tomar a medicacdo de maneira adequada, tal como informado pela cuidadora.
O atendimento psicoldgico teve como objetivo superar as dificuldades de adesao.

Analisando os resultados desses exames individualmente, dois casos indicam
condicdo de gravidade: A2 e A6. No primeiro caso, ja estava em uso um novo esquema
terapéutico com anti-retroviral injetdvel (T20), da categoria inibidor de fusdo, anti-
retroviral administrado em caso de faléncia terapéutica. Esse novo esquema foi definido a
partir de exame de genotipagem'. Quanto a A6, era evidente uma situacio de grande
vulnerabilidade em fungdo de carga viral elevada e CD4 baixo. Para esse jovem estava em
andamento exame de genotipagem para mudanca do esquema terapéutico.

Observou-se ainda que, de acordo com dados obtidos no prontudrio, havia indicios
de que A5 ndo estava realizando os exames de CV e CD4 quando solicitado pelo médico.
O resultado do exame utilizado nessa pesquisa data de maio de 2007, quase um ano antes
da entrevista, apesar de constar no prontudrio que este tinha sido solicitado. A freqii€éncia
de realizacdo desses exames € varidvel, porém costuma ocorrer cerca de trés vezes ao ano.
Vale destacar que adesdo ao tratamento nao se limita a TARV, mas inclui outras praticas
como comparecimento as consultas, realizacio de exames, entre outras acdes de auto-
cuidado.

Cuidadores relataram ainda que sabiam se o adolescente havia deixado de tomar a
medicacdo pelo nimero de comprimidos que restavam no vidro, ou a partir de outras
estratégias semelhantes tais como: “Isso ai eu jd testei vdrias vezes, a gente coloca a
medicacdo para tantos dias e pergunta ‘tomou o remédio?’ ‘tomei’, ai a gente vai ld ver e
a quantidade td do mesmo jeito. Pela quantidade dd para perceber que ele ndo toma
direito (C1)”. Essas estratégias podem ser vélidas, mas devem ser usadas de modo
cooperativo pelo cuidador, de preferéncia com consentimento do jovem, para que nao
adquiram tom autoritdrio, o que pode ser contraproducente.

Foi investigada também a percepcdo dos jovens sobre os medicamentos anti-
retrovirais, cujos trechos de relatos estdo transcritos na Tabela 7. Dentre as respostas dadas
pelos jovens, observa-se trés categorias: opinides favordveis, opinides desfavordveis e

opinides ambivalentes.

! Usado quando existe resisténcia do HIV ao esquema anti-retroviral em uso, o que estd diretamente
relacionado a falha da terapia anti-retroviral (Brasil, 2008e).
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Tabela 7. Opiniao dos adolescentes sobre os medicamentos anti-retrovirais (n=9).

Categorias F Exemplos de Relatos

Opiniodes “E ruim ter que acordar cedo” (A7)
desfavoraveis 5

“Acho ruim. (...) Porque tem que tomar aquele remédio todo dia, € isso”
(A9)

“Eu acostumei. Eu nasci assim, tomo desde um ano e meio. E bom, porque

impede o virus de multiplicar. Mas ndo faz diferenca porque como € de

manha e de noite, na escola ndo tem mais aquele constrangimento de
Opinides perguntarem o que eu td6 tomando. Nao tem esse problema, é mais

favoraveis tranqiiilo”(A3)

“Acho que € bom. Tem vezes que eu fico meio assim... mas eu sei que é pra
melhorar minha saide” (A5S)

“Eu acho muito ruim, né? Mas nem tudo que € ruim é mau. Tem coisas ruins
que sdo maravilhosas. E bom e ruim. (...). Melhor tomar todos os dias que
ficar no hospital todo més.(...) Quando t4 fora de casa tem que voltar pra
casa tomar, se for pra casa de alguém tem que ficar carregando...” (A2)

Opinioes 1
ambivalentes

Os relatos desfavordveis foram mais freqiientes (cinco casos) e ressaltaram as
dificuldades como a quantidade de comprimidos, responsabilidade com hordrios e rotinas,
necessidade de acordar cedo para ingerir a medicacdo, presenca de efeitos colaterais e o
fato de ser um compromisso de longo prazo. Os relatos favordveis (trés casos) aos ARV
salientaram os efeitos benéficos dos medicamentos para a saude.

O relato ambivalente ponderou os aspectos positivos e negativos do uso da
medicacdo. Um adolescente destacou que a ingestdo correta da medicacdo dependia de
esforco e responsabilidade. Esses dados indicam a importancia de identificar e conhecer as
crengas dos jovens sobre os ARV, visando modificar as de cunho negativo, valorizando as

vantagens da TARV em detrimento de eventuais desvantagens.

4.2 Revelacio do diagnéstico

Este tema foi investigado a partir de questdes como a idade do adolescente quando
se deu a revelacdo do diagndstico, quem revelou e os motivos da revelacdo (Tabela 8). Foi
pesquisada também a percep¢do acerca das vantagens e desvantagens do processo de
revelacdo e a reagdo dos jovens a revelagdo. Destaca-se que esse tema da pesquisa, como
trata de assunto ocorrido no passado, pode sofrer influéncia de processos de memoria. No

caso dos adolescentes, a capacidade de memorizar fatos ocorridos na primeira infancia



pode ser prejudicada pelo nivel de maturidade cognitiva. E possivel também que relatos

dos jovens sobre o tema decorram da memorizacao de relatos de seus familiares.
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Tabela 8. Aspectos do processo de revelacdo do diagndstico, segundo relatos dos jovens e

cuidadores (N=18).

Diades golescante Quem revelou M evelaco
1 A 4 anos Tia Nao foi explicitado
C 8 anos Psicélogo do Com-Vivéncia Naio foi explicitado
2 A 8 anos Avo Curiosidade
C 5 anos Avé e médica Curiosidade
3 A 7 anos Avo Nao soube informar
C 11/12 anos Avo Problemas de adesio
4 A 11 anos Pais Nao soube informar
C 11/12 anos Mae Problemas de adesio
5 A 10 anos Médico Problemas de adesdo
C 12/13 anos Médico Nao soube informar
6 A 10 anos Descobriu sozinho Nao soube informar
C 8 anos Psicélogo do Com -Vivéncia Problemas de adesao
7 A 8 anos Descobriu sozinho Nao soube informar
C 7 anos Nio sabia quem tinha revelado Nio soube informar
A 14/15 anos Tio Nao soube informar
8 C 13/14 anos Nio sabia quem tinha revelado Curiosidade
9 A 5 anos Maie Curiosidade
C 10 anos Mae Curiosidade

Conforme € possivel observar na Tabela 8, houve divergéncia na maioria das diades
(n=6) no que diz respeito a idade na qual ocorreu a revelacdo do diagndstico. Em cinco
casos o adolescente informou uma idade menor se comparada a que foi relatada pelo
cuidador, permitindo supor que a crianca/adolescente possivelmente ja sabia sobre o seu
diagndstico, enquanto o cuidador pensava que essa informacdo ainda seria desconhecida
por ele. As contradi¢des entre os relatos dos integrantes das diades permitem inferir que os
processos de revelacdo ndo foram planejados e/ou se deram em contextos de pouca
comunicagao.

Quanto a pessoa que informou sobre a sorologia, as respostas foram mais
consoantes. Cinco diades ofereceram respostas semelhantes ou idénticas (D2, D3, D4, D5,
e DY), duas forneceram respostas divergentes (D1 e D6) e em dois casos (D8 e D7) os
cuidadores afirmaram nao saber quem havia comunicado sobre o diagndstico para o

adolescente. As pessoas que participaram dos processos de revelacdo foram o préprio
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cuidador, outras pessoas da familia e profissionais de saide. Os motivos para a revelacao
foram basicamente dois: problemas de adesdo ou resposta a perguntas e questionamentos
freqiientes, indicios da curiosidade da crianca sobre sua condi¢ao de saide.

Foi investigada também a reacdo das criancas/adolescentes a revelacdo, cujos
relatos estdo transcritos na Tabela 9. Foram observadas duas categorias de reagdes: (1)
reacdes emocionais e psicoldgicas decorrentes do impacto da noticia; (2) reacdo do tipo
“ndo senti nada, ndo foi nada”. Nota-se que os relatos incluidos na primeira categoria
foram mais freqiientes na fala dos cuidadores (oito cuidadores e quatro adolescentes),
sendo que na segunda categoria predominaram os relatos dos jovens (um cuidador e cinco
adolescentes). Esse dado pode indicar dificuldades quanto a expressar reagdes psicoldgicas
e emocionais negativas relacionadas a soropositividade por parte dos adolescentes.

Congruente com essa constatacdo, foi observado que para os adolescentes (na
visdo deles proprios e de seus cuidadores) ndo falar sobre HIV/aids se traduziria em “ndo
se sentir soropositivo”, “ndo parecer que tem HIV”. A comunica¢cdo sobre HIV/aids em
casa pareceu restrita a lembrar de tomar os ARV. Um exemplo disso € uma fala de C1 que
disse “eu ndo sei o que ele pensa”. Mesmo os cuidadores que relataram comunicagcdo mais
aberta e franca com os adolescentes (C3 e C9) afirmaram que os jovens nao gostam de

conversar a €Ss€ I'CSpCitO.

Tabela 9. Relatos sobre a reacdo dos adolescentes a revelacao (N=18).

Categorias F Reacio a revelacio

“Raiva, tristeza, varias coisas misturadas. (...) até raiva da minha mae
mesmo” (A2)

Ocorréncia de “Ele € revoltado com os pais (...) até com o irmao porque o irmao dele
nao tem” (C1)
reacoes emocionais e 11
psicolégicas “Nos dois primeiros dias ela continuava ansiosa (...) mas depois foi

acalmando” (C3)

“(...) falou que ia morrer, que ndo era igual aos outros, ndo queria
estudar, ndo queria fazer nada, ficou completamente revoltado” (C7)

. _ “Nao senti nada nao” (A9)
Auséncia de reaciao o
7 “Ele é muito dificil de mostrar as emocdes” (C6)

“Nao foi nada” (A7)

emocional relevante

A Tabela 10 apresenta a percepc¢do de vantagens quanto a ter conhecimento do

diagnéstico, na visao dos jovens e dos cuidadores, agrupadas em categorias, com exemplos
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de relatos. Observou-se que a maior parte dos relatos (n=13) destacou as vantagens da
revelacdo, tanto de cuidadores quanto de adolescentes, porém cinco participantes nao
indicaram vantagens (3 cuidadores e 2 adolescentes). Uma das categorias relatou vantagem
da condi¢do de soropositividade em fun¢do de ganho secundério, mas ndo o fato de o

adolescente estar informado sobre seu diagndstico.

Tabela 10. Categorias identificadas sobre vantagens de o jovem saber sobre o diagndstico
de HIV e freqiiéncias de ocorréncia (N=18).

Categorias F Exemplos de Relatos

“Tem (...) ele ta se cuidando melhor depois que ficou sabendo. (...)
voce tem liberdade de explicar as coisas que realmente importam pra

Facilitacao do ele” (C6)
auto-cuidado e da 8
adesao “Acho que € bom saber que tem o virus HIV do que tomar remédio

sem saber pra que €”(A6)

“Nao, porque eu pensei que ele ia mudar eu contando pra ele, que ia
ter responsabilidade (...) mas t4 do mesmo jeito”’(C4)

Nao ha vantagens 5
“(...) ndo achei nenhuma diferenca. Nem vantagem, nem
desvantagem” (C1)

“(...) por ele saber ele brincava e se machucasse ndo deixava ninguém

Preve.ngflo da tocar”(C7)
transmissao para 3
outras pessoas “Para poder ndo passar para outra pessoa, para ndo transmitir quando

engravidar” (A2)

Melhor
compreensao se 1
souber cedo

“Porque depois de uma certa idade fica mais dificil de entender” (A9)

Ganh}o ) 1 “Sim, eu nio pago passagem de Onibus” (A1)
secundario

Investigou-se ainda a percepcdo de desvantagens do processo de revelacdo. A
maioria dos entrevistados (n=13) respondeu que ndao havia desvantagem, sendo sete
adolescentes e seis cuidadores. Dois entrevistados (A7 e C9) afirmaram que havia
desvantagens na revelacdo. Para trés participantes a pergunta ndo foi realizada (2
cuidadores e um adolescente). Por fim, um dado adicional que corrobora a maior
percep¢ao de vantagens em detrimento de desvantagens se deve ao fato de que cinco
cuidadores (C3, C4, C6, C8, C9) relataram ter sentido alivio apds a revelagdo, pela reducdo

do 6nus emocional ocasionado pela manutencao do segredo.
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O conjunto de respostas a esse tema permite concluir sobre o predominio de

aspectos positivos e vantajosos da revelacdo na percepcao dos jovens e de seus cuidadores.

Tabela 11. Opinido dos jovens sobre quando e quem deveria revelar o diagnostico (n=9).

Com qual uem deveria
Adolescentes idadqe? Q contar? Exemplos de relatos
Al 13 anos “Nao adianta nada ndo contar porque acha
que vai ser ruim, porque uma hora ela vai
A2 e . .
4 anos saber e pode até ficar com raiva dos pais por
ndo ter falado aquilo” (A2)

A3

6 ou 7 anos
A4 Quando fosse Cuidadores/pais « . . R

A forma mais certa a mae, o pai. Nao por
pequena ~ . .
AS outras pessoas que ndo estejam envolvidas
10 anos diretamente”(A3)

A6 6 ou 7 anos
A8 “Quem tinha que contar mais eram os pais,

8 ou 9 anos né? Eles sabem como sdo os filhos” (A5)
A7 10 anos Eauine de sadde “Os médicos deviam falar. (...) Devia contar

quip com uns 10 anos, antes de ela descobrir”

A9 7 ou 8 anos Nao respondeu

Nota. A ordem dos entrevistados foi modificada para melhor apresentagcdo dos dados.

Os adolescentes reafirmaram a importancia de que a revelacdo deveria ser feita

pelos pais ou por alguém da familia que fosse mais proximo do ponto de vista afetivo.

Segundo opinido dos participantes, predominou como momento mais adequado para a

revelacao idades inferior a 10 anos.

As respostas dos cuidadores também ressaltaram o papel dos familiares no processo

de revelacdo e a infancia como um momento oportuno, sem diferencas relevantes em

comparacdo com os jovens. Destaca-se que muitos cuidadores enfatizaram a importancia

de se prepararem para a revelacdo, contando com apoio das equipes de saude.
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Tabela 12. Opinido dos cuidadores sobre quando e quem deveria revelar o diagndstico
(n=9).

Quem deveria

Cuidadores Com qual idade? Exemplos de relatos

contar?
C2 Quando descobrir
C3 . . o o
10 anos Na minha opinido, é o seguinte: eu acho
que os pais deveriam contar” (C6)
C4
11 anos . .
Cuidadores/pais . ‘- ~
C6 Eu acho que a prépria pessoa, mae ou
Desde pequeno quem t4 criando” (C8)
C8 ” ~ -
5 anos Eu acho a mie deve contar e a partir
dos dez anos se pudesse” (C9)
c9
10 anos
C1 8 ou 9 anos Psicélogos “Seria melhor que os profissionais de
. , satde contassem junto com a familia,
Cc7 A Equipe de saide e P »
Infancia . porque a familia é a base” (C7)
familia
Cs ~ .
Nao respondeu N3ao respondeu

Nota. A ordem dos entrevistados foi modificada para melhor apresentagdo dos dados.

4.2.1 Comunicacao do diagndstico para terceiros

Foi perguntado também sobre quem tinha conhecimento do diagnéstico. Os relatos
de jovens e cuidadores foram categorizados, conforme descri¢do na Tabela 13.

Observou-se que a informacdo do diagndstico ainda se restringe ao ambito da
familia. Foram poucos os relatos indicando revelacdo para pessoas da escola, € mesmo
quando a informagao tinha sido dada no contexto escolar se limitou a direcdo e, em alguns
casos, a professores. Os relatos sobre conhecimento de vizinhos acerca da soropositividade
indicaram conteddos sugestivos de reacdes preconceituosas, que ocasionaram desconforto
aos jovens, como no caso da fala de A2.

Foi perguntado ainda aos adolescentes se havia alguém que ndo sabia do
diagnostico para quem eles gostariam de contar. Sete deles responderam que ndo tinham
vontade de contar para ninguém. Em relacdo aos amigos dos jovens também é grande a
preocupacdo quanto ao sigilo: dois participantes (A3 e AS), apesar de terem dito que
tinham vontade de contar, referiram inseguranca quanto a reacdo dos amigos. Essas
respostas indicam o medo do preconceito e de reacdes sociais desfavordveis diante da

condi¢do de soropositividade.



Tabela 13. Pessoas
participantes (N=18).
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com conhecimento sobre o diagndstico, segundo relatos dos

Categorias F Exemplos de Relatos
“Meus irmaos, meu padrasto, meu tio... Na escola ninguém sabe” (A4)
Familia 18
“S6 minha familia sabe, eu nio gosto de ficar comentando” (C8)
“Tem uns meninos 14 na rua que falam, mas eu nao ligo” (AS)
Vizinhos 7 “La onde eu moro todo mundo sabe. Eu detesto isso de todo mundo
saber”(A2)
“S6 minha familia e essas trés pessoas da escola” (C6)
Escola 5
“(...) Na escola alguns professores sabem” (A1)
Amigos 1 “Meus amigos s6 alguns sabem, mas reagem normalmente como se nada
tivesse acontecido” (A1)
Amigos do “Tem uma amiga aqui que sabe, porque tem horas que a gente t4 pesado
cuidador

com alguma coisa” (C3)

Nota. Os entrevistados deram mais de uma resposta, assim a freqiiéncia é maior que o nimero de
entrevistados.

A revelagdo do diagnéstico poderia propiciar menor resisténcia € maior abertura na

comunicacdo sobre HIV/aids. Entretanto, o que foi relatado pelos entrevistados é que, em

muitos casos, a comunicac¢ao nao ocorria e, quando se dava, era superficial (Tabela 14).

Como pode ser observado na Tabela 14, a comunicag@o sobre a soropositividade

parece ocorrer mais freqilentemente com o cuidador e a equipe de saide (médicos e

psicélogos). Em alguns casos, apesar de o adolescente referir ndo falar com ninguém sobre

o tema HIV/aids, o cuidador relatou que procurava conversar sobre o assunto aproveitando

alguma oportunidade como reportagens, novelas e outras situacdes que propiciavam o

dialogo.
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Tabela 14. Pessoas com quem os jovens conversam sobre HIV/aids, segundo relatos dos
participantes (N=18).

Categorias F Exemplos de Relatos

“Até hoje ele ndo conversa sobre o assunto. E como se ele nao fosse
soropositivo” (C6)
Ninguém 10 o ) . o _
A tnica coisa que fala é o remédio (...) de resto ndo me preocupo com
isso ndo. A gente ndo conversa sobre o assunto” (C8)

“As ddvidas que eu tenho s@o poucas, af eu pergunto pra médica” (A1)

Médicos 4 « . . .
A conversa que ela tem € aqui. (...) em casa eu insisto (...) mas noto que

ela evita tocar no assunto” (C2)

“Com minha vé e aqui [com a equipe], porque abertura falta” (A3)
Cuidador 4

“Ela conversa sé comigo mesmo” (C9)

“Aqui no Com-Vivéncia tem os psic6logos, mas em casa ndo. A gente s
conversa dos medicamentos, que ele tem que tomar para ter uma vida
Psicologos 2 sauddvel” (C1)
“Ele conversou com o psic6logo 14 no Com-Vivéncia, né, sobre o
problema dele, mas nem em casa ele ndo fazia comentarios” (C6)

“Meus amigos (...) mas reagem normalmente como se nada tivesse

Amigos 1 i
acontecido” (A1)

Familiares 1 “Mais 0 meu irmao”’(A8)

Nota. Os entrevistados deram mais de uma resposta, assim a freqii€ncia é maior que o nimero de
entrevistados.

4.3 Estresse

Os escores obtidos pelos adolescentes na ESA estdo apresentados na Tabela 15: o
escore total sobre sintomas (Stotal), fases (Ftotal) e sintomas em quatro dimensdes
(psicolégico, cognitivo, fisioldgico e interpessoal). Com base nos pontos de corte para
defini¢do de ocorréncia de estresse, nenhum dos nove jovens estava apresentando estresse.
Com o objetivo de explorar a contribuicdo da escala em relacdo a varidvel estresse,
procedeu-se a andlise dos escores das quatro dimensdes. A Tabela 15 descreve os escores
obtidos pelos participantes. Optou-se por avaliar, com mais detalhe, apenas os sintomas, na

medida em que nenhum adolescente ultrapassou o ponto de corte para fases do estresse.
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Tabela 15. Resultados da ESA com base nos escores obtidos pelos adolescentes (1=9).

Adolescente STotal FTotal Psicologico Cognitivo Fisiolégico Interpessoal
Al masc 2,45 2,54 3,37 1,5 1,77 2,8
A2 fem 3,0 3,27 2,75 3,66 3,11 3,2
A3 fem 1,88 2,22 1,87 1,83 2,0 1,8
A4 masc 1,95 1,86 1,75 2,16 1,44 3,2
AS masc 1,88 2,26 1,91 1,16 1,66 2,8
A6 masc 1,79 2,25 1,75 2,33 1,66 1,6
A7 masc 1,95 2,36 2 1,66 1,77 2,6
A8 masc 1,54 2,09 1,66 1,5 1,55 1,0
A9 fem 1,04 1,11 1,04 1,0 1,11 1,0

Nota. Pontos de corte da ESApara auséncia de estresse - Rapazes: STotal<2,64; Ftotal <2,86; Psico<3,50;
Cogni<?2,83; Fisio<2,89;Inter<2,60. Mocas: STotal<3,11; Ftotal< 3,36; Psico<3,50; Cogni<2,83; Fisio<2,89;
Inter<2,60.

Quatro adolescentes (Al, A2, A4 e AS5) obtiveram escores indicativos de estresse
em algumas dimensdes. No caso de Al, mesmo que o valor do escore total tenha sido
inferior a pontuacdo de corte, ele apresentou sintomas de estresse em dois dominios:
psicoldgico e interpessoal. A2, de modo semelhante, apresentou predominio de sintomas
indicativos de estresse nas dimensdes cognitiva, fisioldgica e interpessoal. A4 e AS
apresentaram escores acima do ponto de corte no dominio interpessoal.

Analisando os resultados dos nove casos, pode ser constatado que o sintoma mais
freqiiente que atingiu quase a metade dos participantes foi o dominio interpessoal. Esse
dado € relevante, tendo em vista os aspectos estigmatizantes da soropositividade que
podem afetar as relacdes sociais.

No caso de A2, os resultados se mostraram mais evidentes tendo em vista os
escores acima do ponto de corte em trés dominios. Cabe destacar que A2 recebeu
atendimento psicolégico em 2007 e 2008, em funcdo de seu interesse e de sua cuidadora,
com incentivo da médica que acompanha o caso. Além de ter iniciado medicamento anti-
retroviral injetdvel, o avd paterno (viivo) passou a conviver com uma companheira que
assumiu o papel de cuidadora em 2007, o que ocasionou uma nova organizacao familiar. A
nova cuidadora, diferentemente da cuidadora anterior (avé materna, falecida em 2006)

fazia mais exigéncias pela autonomia e responsabilidade de A2 em seu tratamento. Todas
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essas mudancas pareciam se constituir em situagOes estressoras. Por falta de
disponibilidade de tempo e pela distancia entre a residéncia e o hospital, o atendimento
psicoldgico foi interrompido pela paciente, mesmo ainda sendo necessario.

E vilido ressalvar, contudo, que como os quatro jovens ndo ultrapassaram o ponto
de corte no escore total, esse resultado ndo deve ser considerado indicativo formal de
estresse. Entretanto, € um dado que ndo pode ser desprezado, merecendo mais investigacao

em estudos futuros, inclusive com aportes qualitativos.

4.4 Nivel de conhecimento sobre HIV/aids

A adequacgdo das respostas dos entrevistados na se¢do que investigava o nivel de
conhecimento sobre HIV/aids foi julgada com base na quantidade de elementos corretos
que o participante incluia em suas respostas. Os temas avaliados foram defini¢do de aids,
de HIV, as formas de transmissdo do HIV, modalidades de prevencao, o que € carga viral e
CD4. Para os jovens também foi perguntado como os ARV atuam no organismo.

Foram formulados pardmetros para definir os elementos corretos que cada resposta
deveria incluir para ser considerada satisfatéria ou insatisfatéria. A avaliacdo das respostas
com base nos parametros estabelecidos foi conduzida separadamente por dois juizes e,
apo6s confrontacao, foi observada concordancia de 77,8%.

Caso a resposta tivesse trés parametros para ser julgada correta (ex: formas de
transmissdo do HIV) podia ocorrer as seguintes marcacdes: + + + quando o entrevistado
apresentava os trés parametros corretamente, + + — se o entrevistado apresentava dois
parametros corretos, + — — para apenas um parametro correto € — — — quando nenhum
parametro foi citado. Por exemplo, diante da citacdo das trés modalidades (sexual,
sanguinea e vertical), a pessoa receberia trés pontos (+ + +), se mencionasse duas,
receberia 2 pontos (+ + —). A explica¢do detalhada acerca dos parametros de julgamento
das respostas esta descrita no Anexo 8. A pontuacdo maxima possivel de ser obtida era de
12 pontos (Tabela 15).

A diade com o maior nimero de acertos foi D3 (dez pontos obtidos por A3 e por
C3) e com maior congruéncia nas respostas, com acertos e erros semelhantes, o que
permite supor a existéncia de bom nivel comunicacio entre a jovem e sua cuidadora. Essa
conclusao € refor¢ada por outros elementos observados na analise da entrevista da diade.

A diade que obteve o menor nimero de acertos foi D5 com sete pontos, sendo dois
pontos da cuidadora. C5 obteve a mais baixa pontuacao entre os cuidadores. Cabe salientar

que C5 era a cuidadora do adolescente mais velho (17 anos) dentre os participantes. A
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cuidadora informou que ndo estava acompanhando o tratamento do neto. Disse que AS tem
ido sozinho as consultas e é responsdvel por seus medicamentos. Essas contingéncias
parecem ter levado a um afastamento da avé das questdes relativas ao HIV/aids e podem

justificar seu baixo desempenho nas questdes que avaliaram nivel de informacao.

Tabela 16. Avaliacao do nivel de conhecimento dos participantes (N=18).

Diades Aids HIV Transmissdo  Prevencio Cv CD4 Total
1 A ++ + - +++ ++ - + + 10
C * + - ++ - -—= + + 5
2 A + - + - ++ - ++ - - - 6
C ++ ++ +++ ++ - + - 10
3 A ++ ++ ++ - ++ - + + 10
C ++ ++ ++ - ++ - + + 10
4 A + - - - -—- -—- - - 1
C ++ + - ++ - +++ - + 9
5 A + - - - ++ - ++ - - - 5
C - = - = ++ - -—= - - 2
6 A ++ - - -—= -—= - - 2
C ++ ++ ++- ++- - + 10
7 A - - + - ++ - +—-= - - 4
C ++ + - ++ - * + + 6
8 A ++ ++ ++ - -—- + - 7
C + - + - ++ - -—= - - 4
9 A + - - - +—-= +—-= - - 3
C +- +- ++- ++- - + 7

Nota. * Informacdo ndo investigada.

No que diz respeito ao desempenho do conjunto dos participantes, verificou-se que
estes se distribuiram em trés grupos: seis participantes (dois adolescentes e quatro
cuidadores) tiveram nove ou mais acertos, seis (trés adolescentes e trés cuidadores) tiveram
entre cinco a sete acertos e seis entrevistados (quatro adolescentes e dois cuidadores)
tiveram um numero de acertos muito baixo (de um a quatro acertos). A4, por exemplo,
obteve apenas um acerto dentre 12 possiveis. Considera-se que esse valor se deveu a
eventual resisténcia do adolescente em responder as perguntas. A condicdo de
soropositividade de A4 foi diagnosticada quando tinha 10 anos de idade, e ha indicios de
que ele ainda apresenta dificuldade de aceitacdo dessa realidade, segundo relato de sua
cuidadora. Durante a entrevista respondeu, em geral, com monossilabos, o que levou a

entrevistadora a perguntar se ele gostaria de interromper a entrevista, mas A4 afirmou que
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ndo queria. A6 também teve um ndmero baixo de acertos, entretanto, isso pode ter sido
conseqiiéncia da dificuldade de audi¢do que estava apresentando (infeccao auditiva), além
da introversao deste jovem. Cabe destacar que A9 e A6 foram os mais jovens do grupo (12
anos), o que pode ter levado a algum nivel de inibi¢do ao responder a questdes sobre
conhecimentos acerca da enfermidade.

Ao definir aids, nove participantes o fizeram corretamente. A conceituacdo de HIV
trouxe apenas cinco respostas adequadas. Um equivoco comum no que diz respeito ao
nivel de conhecimento sobre HIV/aids foi a confusdo acerca desses conceitos. Verificou-se
que nove entrevistados (entre cuidadores e adolescentes) ndo souberam relatar diferencas
entre HIV e aids.

Dos dezoito entrevistados apenas dois (Al e C2) trouxeram espontaneamente a
transmissdo vertical como forma de infeccdo pelo HIV. Esse dado € surpreendente visto
que os adolescentes entrevistados foram infectados por esta via. A transmissao pelo sangue
contaminado e pelo ato sexual desprotegido foi mais amplamente citada, modalidades que
parecem mais difundidas acerca da infeccao pelo HIV.

Foi verificada ainda a ocorréncia de crengas equivocadas sobre as formas de
transmissdo do HIV. O erro mais comum (citado por cinco adolescentes e seis cuidadores)
foi de que a transmissdo do HIV poderia ocorrer através de cortes ou feridas. Apesar de
muitos entrevistados terem recebido informacdes acerca das formas de transmissao em
atendimentos médicos e psicoldgicos, essa no¢ao erronea parece persistir. Como exemplo,
podemos destacar a fala de C1 “Olha, quando ele era menor ja aconteceu duas vezes, ele
caiu, machucou e a gente levou ele para o banheiro, ligou o chuveiro, ele mesmo ficou se
limpando. Ai a gente foi fazer os curativos, com luva essas coisas assim, como vocés
mesmo fazem no hospital, né?”. Outros exemplos de concep¢ao equivocada de risco para a
transmissdo do HIV foram beijo na boca (C9) e um relato que indicava a necessidade de
higienizar mais cuidadosamente objetos de uso comum (C1).

O preservativo como método preventivo nas relacdes sexuais foi citado por 10
participantes (seis adolescentes e quatro cuidadores). Além disso, foram citadas outras
estratégias de prevencgao tais como o cuidado ao dispensar objetos pérfuro-cortantes (C9) e
os cuidados que a mae soropositiva deve ter como ndo amamentar (A3) e realizar o pré-
natal corretamente (A4).

As respostas sobre carga viral e CD4 indicaram que estes sao termos com os quais
os entrevistados estdo pouco familiarizados. O menor percentual de acertos foi nessas

questdes. As defini¢cdes foram trazidas de maneira rudimentar, com vocabuldrio simples
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em cinco casos. Cinco entrevistados souberam responder apenas a um desses conceitos, €
oito participantes nao souberam informar o significado de carga viral e de CD4.

Foi constatado ainda o desconhecimento acerca da atuacdo dos anti-retrovirais no
organismo. Trés adolescentes (A4, A6, A7) relataram ndo saber como isso ocorria. Dentre
os seis que responderam a pergunta, trés deles (Al, A3, AS5) afirmaram que os ARV
matavam o virus, o que € uma interpretacdo equivocada do papel dos ARV. Uma
adolescente (A2) verbalizou sobre os efeitos dos ARV, outra (A9) afirmou que os ARV
combatiam o virus. A8 afirmou que os anti-retrovirais tem a fung¢ao de nao deixar o virus
entrar na célula CD 4 e Al relatou que os anti-retrovirais impediam a multiplicacdo do
virus.

Os resultados sugerem a necessidade de acdes educativas permanentes, com uso de
recursos pedagdgicos diversificados, tendo em vista o melhor entendimento sobre
aspectos-chave acerca do HIV/aids, com destaque para os conceitos de CD4, CV e atuacao
dos ARV no organismo. Compreender bem esses aspectos pode favorecer o auto-cuidado e

a adesdo ao tratamento.

4.5 Estigma

Embora ndo tenha sido foco explicito de investigacdo, ocorreram relatos de estigma
em 11 casos. Em cinco casos os relatos foram categorizados como estigma sentido e em
seis, decretado.

Seis entrevistados (dois adolescentes e quatro cuidadores) trouxeram relatos
indicativos da ocorréncia de estigma decretado nas vidas destes jovens, como pode ser
observado na Tabela 17.

A maioria desses relatos ilustra casos em que pessoas de fora do circulo familiar
tiveram acesso a informacdo sobre o diagndstico e passaram a apresentar diversas
manifestacdes de estigma e preconceito. Como exemplo podemos citar o discurso de C7 e
de A3 apresentados na tabela abaixo.

Entretanto, amostras de preconceito também foram relatadas no meio familiar do
adolescente. Duas cuidadoras afirmaram que ha demonstracdes de preconceito dentro das
proprias familias. Exemplificado na Tabela 17 pelo relato de C9. Esta mesma cuidadora
disse que um ex-companheiro quebrou o sigilo e que, devido a isso, A9 passou por

situagdes de preconceito na rua onde reside.
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Tabela 17. Ocorréncias de estigma sentido e decretado, segundo relatos das diades.

Categoriasde g Exemplos de relatos
estigma

“(...) acho que a avé dele e o avd dele contaram pros vizinhos deles. Af os
meninos que brincavam com ele comegaram a xingar ele de aidético, foi por
isso que ele se revoltou” (C7)

“Af a coordenadora de esportes disse que quem tem HIV ndo pode fazer
esporte de contato (...) E a gente era muito préxima, a gente se abracava,

Decretado 6 beijava e af ela falou que ia ter que fazer um exame. Ai eu peguei o folheto e
mostrei como ndo se transmite. Mas a partir daf ela ndo me beijou nem me
abracou mais” (A3)

“Quando ela vai para a casa dos avos ela se sente um pouco discriminada
porque ela tem o copo, os garfos, os pratos, tudo separado, daf ela se sente
discriminada” (C9)

“J4 tive vontade de contar para um amigo (...) fiquei com vergonha e medo
dele se afastar de mim” (AS)

“Segurei tudo sozinha. Ndo quis contar para ninguém com medo de alguém
Sentido 5 contar na rua e ndo querer ficar perto dele” (C4)

“Eu tenho receio de contar e nao ter o mesmo sigilo que tinha 14 no outro
[colégio] (...) de vazar a informagdo e ser discriminada pelos colegas de sala”
(C9)

Um dos fatos referidos chamou a atencdo por ter sido ocasionado por um
profissional de saide. C5 relatou que na rua em que residem também mora uma enfermeira
do hospital onde a made de A5 faleceu. Segundo esta cuidadora “Um dia (...) ela foi e
contou para os filhos dela e eles ficam humilhando. Ele [AS] nem fala mais com os
meninos. Eles ficam falando com ele: ‘Tem doenca! Tem doenca!’”.

Houve cinco relatos (trés cuidadoras e dois adolescentes) em que o estigma sentido
ficou patente, como pode ser observado na Tabela 17. Entretanto, a categoria estigma
sentido ficou subjacente nas falas de quase todos os entrevistados. Nas falas dos
adolescentes ficou claro visto que a maioria deles (n=8) nunca falou sobre seu diagndstico
a amigos ou namoradas (os) e nas falas dos cuidadores esteve presente a0 mencionarem o
receio que tinham de contar para os adolescentes sobre o diagndstico ou mesmo de
compartilhar esta informacdo na escola. As mencdes explicitas, no entanto, foram as unicas

contabilizadas na tabela acima.
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Apesar de todos os relatos indicativos de estigma, C2 afirmou que nio acredita que
este tipo de comportamento ainda ocorra e que, por isso, revela a terceiros o status
sorolégico de A2, a revelia desta. “E hoje em dia ndo tem preconceito, ld em casa ninguém
tem preconceito, na casa da minha mde ela é tratada como uma pessoa normal. Se alguém
perguntar responde. Quando alguém me pergunta eu falo que ela tem, mas é normal. Ela
tem que enfrentar o problema. Tem que ter pulso forte, ndo tem que baixar a cabeca, ndo
(C2)".

Um relato que se destacou por ser um exemplo de enfrentamento adaptativo de uma
manifestagdo de discriminag@o foi apresentado por A3 e C3. A adolescente informou a
ocorréncia de uma situagdo de preconceito em sua escola depois que seu diagndstico foi
revelado para a direcdo e alguns professores. Apds a informacdo na escola, A3 foi
impedida de continuar realizando uma pratica desportiva com as colegas. Entretanto, a
despeito da dificuldade da situacdo, a adolescente foi com sua cuidadora conversar com 0s
responsaveis pela coordenacio da escola e ambas tomaram atitudes no sentido de combater
a desinformacdo e o preconceito. Os seguintes relatos ilustram as condutas adotadas pela
diade: “A minha vo veio aqui pegou folheto, tudo e levou ld para elas lerem e terem
informacgdo. Ai a coordenadora de esportes falou que isso ia constranger os alunos. E a
gente [A3 e a coordenadora de esportes] era muito proxima, a gente se abragava, beijava e
ai ela falou que ia ter que fazer um exame. Ai eu peguei o folheto e mostrei como ndo se
transmite (A3)”; “A dnica dificuldade foi do preconceito na escola, mas ela enfrentou
muito bem. Ela disse que queria ficar (C3)”. Pode-se considerar, portanto, que houve um
enfrentamento focalizado no problema, tanto para A3 quanto para C3, ja que lidaram com
a situagdo de modo a tentar modifica-la. Vale informar que a a¢do da diade foi exitosa e

redundou na continuidade de realizag¢do da pratica desportiva por A3.
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Capitulo 5 - DISCUSSAO

As dificuldades de adesdo citadas pelos entrevistados estdo em consondncia com as
referidas na literatura (Branco, 2007, Seidl & cols., 2005) sendo que uma barreira
importante esteve relacionada a estar fora do ambiente doméstico no horério de tomar a
medicacdo. Este obsticulo diz respeito ao receio dos jovens de que outras pessoas
descubram o diagndstico, o que ficou claro em diversos momentos da pesquisa. Um dado
que chamou atencdo foi o fato de os cuidadores ndo terem mencionado essas situagdes,
permitindo supor que estes ndao tivessem conhecimento das reais dificuldades dos
adolescentes quanto a adesao.

Os dados relativos a adesdo indicaram que ainda ha uma preponderancia do papel
do cuidador na administragdo dos ARV para os adolescentes, assim como identificado na
pratica clinica e apontado em outros estudos (Brackis-Cott & cols., 2003, Costa & cols.,
2008). Foi observado que a maioria dos cuidadores disse lancar mdo de recursos tais como
alarmes e despertadores, na tentativa de lidar com o esquecimento e propiciar a
conscientizacdo dos jovens para a necessidade do uso adequado da medicagdo, estratégias
sugeridas por trabalhos sobre o tema (Byrne & cols., 2002, Ministério da Satude, 2007a).

Apesar de a presenca do cuidador na adesdo dos jovens ter sido bastante
evidenciada, houve um caso especifico no qual se pode verificar um maior distanciamento
entre os integrantes da diade. A5 foi o unico adolescente que ia sozinho as consultas.
Apesar deste ser o adolescente mais velho (17 anos) dentre os que participaram da pesquisa
— 0 que poderia indicar que a presenca do cuidador ndo se fazia mais necessaria —, alguns
de seus comportamentos davam sinais de alerta. Segundo dados obtidos no prontudrio do
jovem, este ndo estava realizando os exames de carga viral e CD4 com a freqii€éncia
requisitada pelos médicos. Esses exames ndo eram realizados hd mais de um ano pelo
adolescente, enquanto que nos registros das cinco ultimas consultas constava a requisi¢ao
desses exames. Sabe-se que a adesdo nao se restringe a tomar a medicacdo, mas em adotar
outros comportamentos como a freqii€ncia as consultas e a realizacdo de exames
necessarios para a avaliacdo da eficdcia do tratamento anti-retroviral (WHO, 2003). Esse
caso indica os desafios colocados para o cuidador para equilibrar, de um lado as condutas
de monitoramento e vigilancia e, de outro, aquelas de incentivo a autonomia e
independéncia do adolescente (Martin & cols., 2007). Assim, o distanciamento de C5
parecia estar sendo precoce, acarretando prejuizos para o acompanhamento satisfatério de
AS5. Muitos cuidadores relataram o desejo de que os adolescentes passassem a assumir para

si a responsabilidade de administrar a medicacdo e adotar condutas de auto-cuidado. As
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acoes dos profissionais de saide podem ser fundamentais nesse aspecto, ao valorizar a
autonomia do jovem, enquanto estimula acdes positivas do cuidador como pessoa impar da
rede de apoio sécio-familiar do adolescente.

Dificuldades de adesdo foram evidenciadas nos relatos de atraso na ingestao dos
ARV, em situagdes consideradas obstdculos para a sua ingestdo e nas perdas de doses,
atingindo cerca da metade dos participantes. Outro indicio da ocorréncia de adesdo
insuficiente se deveu a propria auto-avaliacdo dos jovens sobre sua conduta de adesao, que
em sua maioria foi congruente com os relatos verbais de cuidadores sobre o uso dos anti-
retrovirais. Ademais, os relatos obtidos sobre a adesdo dos adolescentes ao tratamento
foram consoantes com as experiéncias constatadas na pratica clinica quanto a existéncia de
um sentimento de ambigiiidade frente a medica¢do. Se por um lado sdo reconhecidas as
dificuldades de atingir niveis elevados de adesdo sob regime terapéutico tdo exigente, a
no¢do de que o tratamento anti-retroviral € uma necessidade para manter a boa saide
também se mostrou presente nos discursos desses jovens. Dessa forma, ¢ de suma
importancia aumentar a compreensao dos adolescentes acerca do papel desempenhado pelo
tratamento anti-retroviral em sua satide e na qualidade de vida (Costa & cols., 2008).

Um outro fator a ser destacado é que a adesdo ndo se relaciona apenas a
caracteristicas do individuo, mas também da prépria doenca (WHO, 2003). Dessa forma,
uma enfermidade que cause desconforto e sintomas adversos tem maior possibilidade de
obter niveis maiores de adesdo do que outras que sejam assintomadticas. No caso dos
adolescentes entrevistados pode-se considerar que os problemas de adesdo também se
relacionem ao fato de a maioria nunca ter apresentado problemas de saide mais sérios
decorrentes da aids. Esse € um desafio que o tratamento em HIV/aids coloca e que difere
de outras condi¢des cronicas: a pessoa precisa ter uma adesdo de alta exigéncia apesar de
ndo sentir sintomas ou desconfortos ocasionados pela sindrome (WHO, 2003). Ademais,
falhas na ades@o nao trazem conseqii€ncias adversas e negativas as condi¢des de saide em
curto prazo.

Dificuldades de adesdao podem sofrer influéncia da comunicacdo familiar precaria
sobre a enfermidade e o tratamento, déficit de conhecimentos sobre o regime terapéutico e
questdes correlatas, além de niveis baixos de revelacdo do diagndstico para terceiros
(Steele, Nelson & Cole, 2007). Os resultados do presente estudo indicaram que estes
fatores ocorriam comumente nas familias de jovens soropositivos. Isto sugere a

necessidade de maior atencdo médica e psicossocial a essas familias para que se possa
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melhorar os niveis de conhecimento e proporcionar maior abertura na comunicacao dentro
do ambiente familiar.

As informacdes e relatos obtidos neste trabalho apontam para um déficit na
comunicacdo sobre HIV/aids entre adolescentes soropositivos e seus cuidadores. Essa
conclusdo se baseia em diversos relatos nos quais a comunicagdo parecia se restringir a
lembrar o adolescente de tomar a medicacdo. A maioria dos cuidadores referiu que os
adolescentes se esquivavam desse tipo de conversa, dado encontrado em outros estudos
(Branco, 2007). Entretanto, ha indicios fortes de que os cuidadores também apresentavam
dificuldades de tocar no assunto, inclusive tendendo a postergar o momento da revelacao
do diagndstico. Assim, parece se instalar uma espécie de “pacto do siléncio” no ambiente
doméstico, situacdo constatada em outros estudos com cuidadores de criangas e
adolescentes HIV positivos (Seidl & cols., 2005).

As possiveis conseqiiéncias desse siléncio incluem o aumento da vulnerabilidade,
predominio de enfrentamento ndo adaptativo a condi¢do de soropositividade, baixo nivel
de conhecimento sobre HIV/aids e a descoberta do diagndstico por outras vias (Abadia-
Barrero & LaRusso, 2006; Mellins & cols., 2002). Esta tltima possivel conseqiiéncia pode
ser verificada em trés casos neste estudo. Estes adolescentes referiram ter descoberto o
diagndstico ao escutar conversas de terceiros ou mesmo ao ler informagdes impressas em
resultados de exames. Esses resultados demonstram a necessidade de se incentivar maior
escuta e didlogo sobre a enfermidade no contexto familiar, desenvolvendo habilidades de
comunicacdo entre os integrantes da diade e outras pessoas da rede de apoio social.

Os motivos citados para a revelacdo do diagndstico foram dois: melhorar a adesao
do adolescente e curiosidade expressada por perguntas tais como porque tomar a
medicacdo, entre outros temas associados. Esses motivos correspondem as razdes
encontradas por Marques e cols. (2006). Secundario a esses motivos, os cuidadores citaram
que a revelacdo visava também comportamentos de prevengdo por parte dos adolescentes,
por estarem na puberdade, em idade de namorar e iniciar a vida sexual. A literatura
confirma essa preocupacdo: Wiener e Battles (2006) afirmam que como as relacdes sexuais
tendem a ter inicio na adolescéncia, a revelacdo passa a ser essencial para a prevengao da
transmissdo do HIV a parceiros e preservacado da saide do préprio adolescente.

Foi possivel observar que para muitos dos entrevistados o conhecimento do
diagnostico permaneceu dentro do circulo familiar, sendo poucos os que citavam outras
pessoas como conhecedoras dessa informacdo. Assim, pode-se afirmar que o nivel de

revelacdo para terceiros foi predominantemente baixo, segundo a classificacdo de Wiener e
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Battles (2006). Ou seja, a revelacdo se restringia basicamente a pessoas da familia. Mais
uma vez se torna evidente o receio da ocorréncia de alguma forma de preconceito ou
rejeicdo por parte de pessoas que venham a conhecer o status sorolégico desses
adolescentes, aspecto que indica o impacto do estigma sentido (Ayres & cols., 2006). Essa
realidade se mostra ainda mais contundente no que tange a revelacdo para pares dos
adolescentes (amigos e colegas da escola).

Os roteiros de entrevista ndo continham perguntas explicitas sobre preconceito ou
discriminacdo. Entretanto, relatos que indicavam o medo ou a ocorréncia de ambos —
estigmas sentido e decretado — foram comuns. Isto parece ser reflexo do fato de que essas
reacoOes sociais que incidem sobre pessoas que vivem e convivem com HIV/aids ainda sdo
relevantes e significativas. Os relatos de sete adolescentes quanto a ndo desejarem contar
sobre o diagnéstico para outras pessoas fazem supor que existe receio em compartilhar esta
informacdo devido ao potencial estigmatizante da condi¢do de soropositividade, o que se
mostrou congruente com estudos sobre o tema (Ayres & cols., 2006, Branco, 2007, Greeff
& cols., 2008, Swendeman & cols., 2006). O estigma sentido se fez presente nos relatos de
quase todos os jovens entrevistados, e indicaram o medo de serem rejeitados e
discriminados devido ao HIV. O estigma decretado foi mais comum nos discursos dos
cuidadores. Nesse sentido, € possivel concluir que, apesar da maior oferta de informacgao
sobre modos de infeccdo do HIV, das mudangas expressivas no tratamento e na qualidade
de vida, a aids continua sendo estigmatizada.

No entanto, o enfrentamento adotado pela diade 3 diante de atos preconceituosos e
discriminatérios, alimentados pela desinformagdo e oriundos de pessoas da instituicao
escolar, ilustrou de modo exemplar o papel que jovens soropositivos e cuidadores podem
assumir na garantia de seus direitos sociais e de cidadania. O modo como a dificuldade foi
manejada e superada, garantindo que A3 ndo fosse excluida da pratica desportiva em sua
escola, foi uma demonstracdo de possibilidade de enfrentamento exitoso diante de
condic¢des sociais adversas que atingem pessoas vivendo com HIV/aids. Cabe destacar que,
no conjunto dos participantes, essa diade demonstrou nivel alto de congruéncia em
diversas questdes investigadas € na pontuacdo sobre conhecimento, auséncia de escore
indicativo de estresse e de problemas de adesdo de parte de A3 e niveis elevados de CD 4 e
carga viral indetectdvel sugestivos de eficicia da TARV. A cuidadora, avé materna,
participou de grupo de cuidadores e de atendimentos individuais subseqiientes no Projeto
Com-Vivéncia com o proposito de revelar, ela propria, o diagndstico para a neta, dado que

mostra seu empenho e planejamento no processo de revelacdo. Destaca-se ainda que a



59

adolescente participou de grupos especificos para jovens soropositivos oferecidos pelo
Com-Vivéncia.

Os resultados obtidos com a ESA ndo foram significativos para nenhum
adolescente. Todavia, ao analisar os sintomas de cada participante verificou-se uma
tendéncia de sintomatologia relacionada a dificuldades no dominio relagdes interpessoais.
Este resultado indica a provavel ocorréncia de tensdo relacionada a essa dimensdao para
quatro dos jovens entrevistados. Esses dados permitem concluir sobre o impacto de uma
condicdo que afeta as relagdes sociais (Brown & Lourie, 2000), sendo condizente com a
caracterizacdo do estresse como a falta de recursos para lidar com uma determinada
situacdo adversa.

Estudo sugere que adolescentes que vivenciam niveis mais baixos de revelagcao sdo
menos competentes nas relagdes interpessoais com seus pares (Wiener & Battles, 2006).
Dentre os nove adolescentes entrevistados apenas um revelou sua condi¢do a amigos e dois
afirmaram que ja quiseram contar sobre sua soropositividade a outra pessoa, entretanto,
ndo o fizeram devido ao medo de sofrer rejeicdo. A decisdo quanto a compartilhar essa
informacdo com outras pessoas causa ansiedade e, como nao se pode ter certeza dos
desdobramentos desses eventos (Greeff & cols., 2008), esta deve ser a mais ponderada
possivel. Dessa forma, o que se pode fazer é fortalecer a auto-estima e a confianga do
adolescente com o objetivo de melhorar as respostas de enfrentamento frente a momentos
adversos marcados por preconceitos e discriminacgao.

Foi observado que o nivel de conhecimento e informacdes acerca do HIV/aids foi
diversificado, mas considerado relativamente baixo no conjunto dos participantes. Esta é
uma questdo que chama aten¢do devido ao fato de a maioria dos participantes ter acesso a
informacdes e realizado acompanhamento psicoldgico, contextos nos quais este tipo de
informacao é continuamente trabalhada. Foi aventada a possibilidade de que a estratégia de
investigacdo sobre conhecimento em HIV/aids — questdes abertas sobre os tdpicos
investigados — baixaram o nivel de desempenho dos participantes. E possivel que fatores
como inibi¢do e o sentimento de estarem sendo avaliados, prejudicou o desempenho nesse
aspecto. O uso de uma modalidade de checklist, para marcar questdes certas ou erradas
sobre os temas investigados, poderia ter melhorado o desempenho quanto ao nivel de
conhecimento de jovens e cuidadores. De qualquer forma, sugere-se que os atendimentos
médicos e psicossociais tenham um cariter educativo permanente e que avaliem as
informagdes das familias atendidas sobre o tema a fim de identificar lacunas. Ademais, é

preocupante verificar o nivel de desconhecimento e as divergéncias entre diades sobre as
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medicacdes dos jovens, a incompreensdo acerca do que seja CD4 e carga viral, além dos
valores dos indicadores imunoldgicos e virologicos. Afinal, estudos indicam que existe
uma associacdo positiva entre o nivel de conhecimento do cuidador relativo ao regime

terapéutico e a ades@o do adolescente soropositivo (Martin & cols., 2007).

5.1 Diretrizes para o processo de revelacao do diagndstico

E possivel identificar congruéncias entre propostas da literatura (Gerson & cols.,
2001, Mendonca, 2007) sobre como esse processo deve ocorrer. A partir dessas
convergéncias e dos resultados obtidos nesta pesquisa, foram elaboradas algumas diretrizes
para o processo de revelacdo de diagndstico especificas para profissionais de saide que
atuem junto a criangas e adolescentes soropositivos para o HIV. A proposta abarca vérios
pontos ressaltados por outros estudos, além das sugestdes dos adolescentes e cuidadores
entrevistados. O destaque para a questdo da revelacdo se deve ao fato de ser um tema
precursor aos demais abordados nessa pesquisa.

A revelacdo do diagndstico € um evento processual, que requer vdrias
oportunidades de didlogo para que seja realizada adequadamente. Essa visdo foi
compartilhada por vérios cuidadores que, como sugestdes para a revelacdo do diagndstico
a outras criancas e adolescentes, apontaram a necessidade de que seja realizado a partir de
um acompanhamento gradual, que ndo se limite a um momento tnico e pontual.

A decisdo de proceder a revelacdo com ou sem a presenca de um profissional de
satide deve ser analisada junto a familia. O folder “Favorecendo a comunicacdo entre
médicos, pacientes e acompanhantes no contexto pedidtrico” (Mendonga, 2007) oferece
dicas praticas aos profissionais de saide com vistas a aprimorar o processo de
comunicacdo entre médicos, acompanhantes e pacientes. A Revista Saber Viver Jovem
disponibilizada aos participantes € outro recurso de grande utilidade, tendo em vista suas
qualidades gréificas, com linguagem adequada aos adolescentes.

E importante que a preparacio para a revelacio do diagndstico ocorra o quanto
antes, de modo a acompanhar cada familia de perto. Trés etapas sdo fundamentais para
uma revelagdo bem-sucedida: constru¢do de conhecimento, preparacdo do cuidador e
preparacdo da crianga. A constru¢do de conhecimento e informagdes deve ser conjunta e
avaliar com freqiiéncia o nivel de compreensao dos cuidadores. A preparacdo gradual da
crianga para o momento do diagndstico, além de prover informagdes adequadas ao seu
nivel de desenvolvimento, deve ensinar os cuidadores a lidar com a crescente curiosidade e
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perguntas. Outra etapa se refere a preparacdo do cuidador para o evento: embora seja
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descrito pelos mesmos como um momento de alivio, a revelagdo é geradora de ansiedade,
medos e angustias. Preparar o cuidador significa avaliar junto a ele as possiveis
conseqii€éncias — positivas e negativas — deste evento e como lidar com elas.

Essa preparagao visa também prover o familiar de seguranca quanto a escolha que
estd sendo feita. Sobretudo, prepard-lo para lidar com a crianga apds o momento da
revelacdo: como o assunto deve ser tratado em casa uma vez que a informacgdo for aberta.
Essa preocupacdo com o momento pds-revelacdo foi demonstrada por Gerson e cols.
(2001) em relacdo aos comportamentos da crianca ou adolescente depois da comunicagdo
sobre o diagnéstico. Destaca-se que é de suma importancia a observacdo cuidadosa dos
comportamentos emitidos apds a revelacdo, pois podem ser indicadores de desajustamento
e/ou problemas emocionais.

A relevancia quanto a instruir o cuidador sobre como deve ser manejado o assunto
HIV/aids ndo costuma ser mencionada na literatura. Tendo em vista os dados obtidos nesta
pesquisa e em estudos relativos a populacdo infanto-juvenil que vive com HIV/aids, apds a
revelacdo do diagndstico o siléncio costuma imperar. Esse tabu pode gerar dificuldades de
adaptacdo do jovem a sua nova condicdo. Ele aprende que este € um tema que nao deve ser
mencionado e, por isso, ndo tem oportunidades para exteriorizar seus anseios ou duvidas.
A revelacdo do diagndstico deve ser o momento em que a comunicacdo familiar se abre
irrevogavelmente. E preciso gerar um ambiente no qual a comunicacio tenha fluidez e
continuidade. Assim, ao se evitar falar abertamente sobre o assunto, ou ndo dar
continuidade ao tema no momento pds-revelacdo, estd sendo utilizada uma estratégia de
enfrentamento nio adaptativa, de esquiva, o que pode reduzir os beneficios potenciais do
processo de comunicag@o sobre o diagndstico.

Uma questdo muito comum de parte dos cuidadores € se ha uma idade certa para
revelar o diagndstico. Situacdes especificas vivenciadas individualmente (como o
adoecimento do jovem ou morte de um dos genitores) podem indicar o momento oportuno.
No entanto, como regra geral, € possivel considerar o inicio da alfabetizacdo como um
parametro a ser observado, tendo em vista o desenvolvimento da capacidade de leitura, que
pode favorecer o acesso da crianga a informacdes sobre o tema, levando a descoberta
casual da condicao de soropositividade.

Profissionais e equipes de saide, por sua vez, que atuam junto a criangas e
adolescentes soropositivos e suas familias, se beneficiariam de capacitacdes que os
preparassem para a abordagem de temas como a revelacdo do diagndstico. Tal capacitacao

deve fornecer as ferramentas — técnicas, relacionais e de comunica¢do — necessarias para
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que o profissional de saide proceda a uma avaliacdo mais cuidadosa de cada caso. Por
meio dessa avaliacdo o profissional poderd identificar o nivel de conhecimento e o preparo
psicolégico dos cuidadores para a revelacdo. E possivel que um nivel adequado de
conhecimento sobre aspectos do HIV/aids e do tratamento, além das vantagens da
revelacdo, traga mais seguranca aos cuidadores para abordar o assunto com suas criangas e
adolescentes. Ademais, medos e insegurancas dos cuidadores podem ser dirimidos a partir
de maior acesso a essas informacdes.

Por fim, cabe destacar que ter conhecimento sobre o problema de satide ¢é
considerar a crianca e o adolescente como sujeitos de direitos, aspecto que ndo pode ser

negligenciado pelas politicas publicas na drea de satde.
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Capitulo 6 - CONSIDERACOES FINAIS

Os temas apresentados e discutidos nesta pesquisa sdo interligados: o medo do
estigma associado ao HIV/aids dificulta o processo de revelagdo, enquanto a comunicagao
sobre o diagnéstico € postergada muitas vezes devido ao medo do estigma. Dificuldades de
adesdo, por sua vez, podem ser conseqiiéncia do desconhecimento ou incompreensdo do
diagndstico, enquanto que este € conseqiiéncia do receio dos cuidadores de que a crianga
ou o adolescente compartilhe essa informacdo com outras pessoas, quebrando o sigilo e
possibilitando a ocorréncia de estigma.

Pesquisas tém apontado as vantagens da revelacdo do diagndstico para criangas e
adolescentes com HIV/aids, mas os cuidadores t€ém adiado essa decisdo independente das
recomendacdes das equipes de saide. A ndo-revelacdo, por outro lado, parece trazer
conseqiiéncias negativas. A experiéncia de atendimento a essa clientela e os resultados de
estudos sobre o tema indicam que ndo hd associacdo entre conhecimento do diagnéstico e
ocorréncia de problemas de ajustamento psicossocial.

Dessa forma, a revelagao do diagnéstico conduzida de forma adequada, de maneira
planejada, pode favorecer a adaptacdo de criancas e adolescentes a soropositividade,
propiciando que estes desenvolvam habilidades de enfrentamento para lidar com essa
condi¢do. Ademais, a partir do momento que tenham informacdes corretas e realistas sobre
a enfermidade, esses pacientes podem participar efetivamente do seu proprio tratamento e
compreender a importancia de aderir adequadamente a medicagao.

Uma limitacdo do estudo se referiu a avaliacdo do nivel de conhecimento. O baixo
desempenho dos participantes pode ter sido decorrente do modo como foram formuladas as
perguntas, conforme ji comentado na se¢do de Discussdo. Perguntas abertas talvez nao
sejam a melhor estratégia para avaliar esse aspecto.

Além disso, a ordem dos blocos tematicos nas entrevistas pode ndo ter sido a ideal.
Iniciar a entrevista dos adolescentes com perguntas que avaliavam seu nivel de
conhecimento pode té-los deixado inibidos e com a sensagdo de estarem sendo testados ja
no inicio. Dessa maneira, a ordem dos blocos no roteiro dos cuidadores pode ter favorecido
o curso da entrevista.

Uma dificuldade que pode ter se constituido em limitacdo foi o nimero reduzido de
participantes. Ainda que seja uma pesquisa qualitativa, o nimero de participantes poderia
ter sido mais expressivo. Entretanto, houve dificuldades no recrutamento de participantes.
Cinco cuidadores se recusaram a participar explicita ou implicitamente. As recusas

explicitas tomaram forma de incompatibilidade de horarios e as implicitas se referiram a
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participantes que marcaram as entrevistas por telefone e ndo compareceram. E interessante
observar que as recusas estiveram relacionadas principalmente as maes dos pacientes. Isso
sugere a presenca de dificuldade maior em abordar este tema por parte dos pais que de
outros cuidadores.

Outra limitacdo diz respeito a falhas na investigacdo do enfrentamento dos jovens
soropositivos. Tendo em vista as dificuldades que foram encontradas no contexto desses
adolescentes, como a adesdo e o medo da quebra do sigilo acerca da soropositividade, o
tema enfrentamento poderia ter sido investigado. Dessa forma, sugere-se que estudos
futuros pesquisem as estratégias de enfrentamento de adolescentes com HIV/aids diante de
situagdes adversas que exigem esforcos adaptativos.

O tema adesdo merece investigagdes futuras, visto que esta deve atingir niveis
iguais ou superiores a 95% para que o tratamento anti-retroviral seja eficaz (Bartlett,
2000). E importante compreender se o comportamento de adesio apresenta caracteristicas
tipicas nas diversas faixas etarias. Sugerem-se estudos com vistas a desenvolver programas
e estratégias de intervengdo mais especificas e que atendam melhor as demandas de adesao
desse segmento de pessoas vivendo com HIV/aids.

Outra varidvel que poderia ser investigada nesta populacdo sdo as habilidades
sociais. Resultados como o do presente estudo e dados que mostram as dificuldades
interpessoais dos jovens HIV+ indicam que os adolescentes soropositivos poderiam se
beneficiar de intervencdes que visem aprimorar suas habilidades sociais.

Ao contrdrio da revelagdo do diagnéstico ou da adesdo ao tratamento, que podem
ser avaliadas e trabalhadas pelo profissional de satide, o estigma estd difundido em vdrias
esferas da vida da pessoa soropositiva. Dessa forma, é mais dificil intervir sobre o estigma,
se comparado a outros aspectos tratados no presente trabalho. Nessa perspectiva, €
fundamental que haja acdes governamentais e ndo-governamentais e refor¢o das politicas
publicas para que o estigma em relacio ao HIV/aids seja combatido na sociedade
brasileira.

Além dos estudos tedricos, é de extrema relevancia a condugdo de pesquisas que
realizem ou proponham intervengdes para promover a revelagdo do diagndstico, o
comportamento de adesdao e o enfrentamento do estigma entre criangas e adolescentes
soropositivos. Hd também a necessidade de construcdo de instrumentos (escalas,
inventdrios) especificos para essa populacdo, uma vez que permitiria a avaliacdo mais

adequada de uma série de aspectos e varidveis de interesse.
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J4& que jovens soropositivos infectados por transmissdo vertical estdo se
desenvolvendo e com mais qualidade de vida, surge a oportunidade de realizacdo de
estudos longitudinais, que poderiam investigar temas como vivéncia da sexualidade,
adogdo de praticas sexuais seguras, enfrentamento do estigma e relacionamento entre
pares, questdes que t€ém emergido no atendimento a essa clientela.

Foi verificado nas entrevistas que had necessidade de acompanhamento mais
proximo as familias que convivem com o HIV/aids. Essa indicacdo estd subjacente nos
relatos em que emergem nocdes erroneas sobre HIV/aids, na falta de conhecimento
demonstrada e em situagdes que se beneficiariam de atencdo psicoldgica. Possivelmente o
tempo da consulta médica ndo € suficiente para que o paciente e seu cuidador consigam
expressar suas duividas e apreender todas as informacdes passadas. Dessa forma, subsistem
duvidas, medos, ansiedades.

O psicologo pode tentar suprir esta lacuna e auxiliar a familia na constru¢do de uma
base de conhecimento sobre o HIV/aids, além de prover apoio nos casos de sofrimento
emocional. A partir do momento que nao se tem conhecimento adequado acerca da doenga
e do tratamento, surgem expectativas que ndo condizem com a realidade e tendem a ser
mais pessimistas € mesmo catastréficas (tendo em vista o histérico da aids e a maneira
como a doencga ainda é percebida nos dias atuais). E preciso ajustar as expectativas da
familia a realidade da situa¢do que se impde. A aids ndo tem cura, entretanto existe um
tratamento altamente eficaz que tem proporcionado aos individuos soropositivos uma

possibilidade real de viver com dignidade, planejar e executar projetos de vida.
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Anexo 1 - Roteiro de Entrevista dos cuidadores

Universidade de Brasilia/Instituto de Psicologia

Pesquisa: Pesquisa: Adesdo ao tratamento, estresse e enfrentamento em jovens HIV+: efeitos do
processo de revelagdo do diagndstico.

Roteiro de entrevista dos cuidadores

Identificacdo

Nome do adolescente: Sexo:
Nascimento: /! Escolaridade:
Nome do cuidador: Idade:
Estado civil:

Endereco: Telefone:
Escolaridade: Profisséo:

Renda mensal familiar (em salarios minimos):
Numero de filhos:

Idade dos irmios:

Quantos sao HIV+ na familia?

Primeiramente vamos conversar um pouco sobre o uso da medicacio que (nome) toma, os
anti-retrovirais.

¢ Desde que idade (nome) toma os remédios?

® Vocé sabe os nomes dos remédios e os horarios? Quais sao?

Com relacdo a rotina de tomar a medicac¢do, quem lembra de pegar e tomar os remédios?

(se for o cuidador perguntar por qué)?

Sabe se ele(a) deixa de tomar alguma dose? Como?

Nos tltimos 3 dias ele deixou de tomar algum comprimido? E na ultima semana?

E sobre atraso. Ele(a) atrasa o uso do medicamento?

Tem alguma situacdo que é mais comum que (nome) deixe de tomar seus remédios? (estar

fora de casa, estar triste, chateado, feliz, estar na frente de outras pessoas...)?

® Adesdo é quando uma pessoa faz o tratamento da maneira que foi combinado com o
médico (toma os remédios da maneira e quantidade que o médico passou, nos horarios
recomendados, etc.). Qual a sua opinido sobre a adesdo de (nome): muito boa, boa, regular,
ruim, péssima. Justifique sua resposta.

e Adesdo se refere também ao comparecimento as consultas, a fazer exames médicos, etc.
Como vocé avalia essas condutas de (nome)? Qual a sua opinido sobre a adesdo de (nome)
nesse aspecto: muito boa, boa, regular, ruim, péssima. Justifique sua resposta.

¢ Como vocé avalia a participagdo e independéncia de (nome) em seu tratamento?

¢ Tem alguma questdo do tratamento e dos cuidados de saide de (nome) que vocé gostaria
de destacar? Alguma preocupacdo de sua parte?

Agora vamos conversar um pouco sobre como (nome) descobriu o diagnéstico dele(a)

e Como aconteceu essa descoberta? (perguntar quando, quem e como)

e Houve alguma situagdo/fato que motivou que essa informagdo fosse dada a ele(a)/a tomada
de decisdo? (sugestdo do médico, curiosidade dele(a), alguma doenca oportunista,
falecimento dos pais...)?

¢ Como foi a reacdo dele(a) na época em que soube do diagndstico?




74

¢ Quais as vantagens que voc€ percebeu na revelacio do diagndstico para ele(a)? E
Desvantagens? E para voc€, quais vantagens e desvantagens?

No momento atual, o jovem conversa com alguém sobre HIV/aids?

Como o assunto € tratado em sua casa? Vocés conversam sobre isso? Com que freqiiéncia?
Quem sabe o diagndstico? (familiares, amigos, escola, etc.)

Como voce se sentia antes da revelacido? E hoje?

Pensando em outros cuidadores que tem criangas e adolescentes soropositivos, eu gostaria
de ouvir a sua opinido quanto a contar para elas. Considerando a sua experiéncia: quando
se deveria contar? Quem deveria contar? Como contar?

Considerando tudo que vocé sabe, leu e ja ouviu falar, nés vamos agora conversar sobre algumas
informacoes relativas ao HI'V/aids.

O que é HIV?

O que € aids?

Como se transmite o HIV?

Como se previne?

O que significa carga viral?

O que é CD 4?

Qual a dltima contagem de carga viral?
Qual a tltima contagem de CD4?

As vezes as pessoas tém algumas dificuldades com relacio ao tratamento do HI'V/aids. Agora eu
gostaria de conversar um pouco sobre essas dificuldades e o que (nome) faz para lidar com elas.

e Na sua opinido, o que (nome) acha dificil em relagdo a soropositividade, a viver
com HIV, ao tratamento? Tem mais alguma coisa que € dificil?
® O que ele(a) faz para lidar com isso?
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Anexo 2 — Roteiro de Entrevista dos adolescentes
Universidade de Brasilia/Instituto de Psicologia
Pesquisa: Pesquisa: Adesdo ao tratamento, estresse e enfrentamento em jovens HIV+: efeitos do

processo de revelagdo do diagndstico.

Roteiro de entrevista dos adolescentes

Vamos comecar nossa conversa com alguns temas considerando o que vocé ja leu, ouviu falar,
conhece e sabe sobre HIV/aids.

¢ Como vocé explicaria para alguém o que € aids? (pedir para explicitar respostas muito
genéricas).

® Se alguém te perguntasse o que é HIV, o que vocé diria? (pedir para explicitar respostas
muito genéricas).

® Vocé sabe que o HIV pode ser transmitido de pessoa para pessoa, como essa transmissao

pode acontecer?

Como prevenir a infec¢do pelo HIV?

Vocé sabe o que significa carga viral?

Vocé sabe dizer qual sua tdltima contagem de carga viral?

O que é CD 4?

Qual sua ultima contagem de CD 4?

Como os remédios anti-retrovirais atuam? Sabe como eles agem em relagdo ao HIV?

Agora vamos falar um pouco sobre os remédios que vocé toma, a medicacio anti-retroviral.

® Vocé sabe dizer/lembra desde que idade toma os seus remédios?

® O que vocé acha de tomar esses remédios?

Quais os nomes dos remédios que vocé toma? Quantos comprimidos toma por dia? (Fazer

mapa de doses?)

Quais os hordrios em que toma as medicacdes?

Nos tltimos 3 dias vocé deixou de tomar alguma vez? Quantas?

E na dltima semana? Quantos comprimidos vocé deixou de tomar?

E quanto aos hordrios de uso? Vocé costuma atrasar o hordrio? Nunca, as vezes, muitas

vezes, freqlientemente. Por que atrasa?

¢ No uso didrio da sua medicagdo, quem se lembra dos hordrios, quem pega os remédios? (se
for o cuidador perguntar por qué)

e Tem alguma situacdo em que € mais comum vocé deixar de tomar seus remédios? (estar
fora de casa, estar triste, chateado, feliz, estar na frente de outras pessoas...)?

e Se respondeu negativamente a pergunta anterior: Tem alguma situacdo (pessoal, familia,
amigos, escola) que esta dificultando ou prejudicando o uso da sua medicag@o?

¢ Adesdo é quando uma pessoa faz o tratamento da maneira que foi combinado com o
médico (toma os remédios da maneira que o médico passou). Qual a sua opinido sobre a
sua adesdo: muito boa, boa, regular, ruim, péssima? Explique sua resposta.

e Na sua opinido, o que poderia ajudar vocé a melhorar ainda mais sua adesao (para os que
estdo com boa adesdo) / melhorar sua adesdo (para os que estdo com adesdo insatisfatéria)?

® Sobre o uso da medicagdo, tem alguma coisa que vocé queira acrescentar?
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Agora vamos falar um pouco sobre como vocé soube, como vocé descobriu o seu diagnéstico.

E como vocé soube do seu diagndstico? Conta como aconteceu (caso ele ndo fale,
perguntar quando, quem € como).

Houve alguma situagdo/fato especifico para que vocé ficasse sabendo?

Quais foram seus sentimentos/como vocé reagiu no momento da revelacdo? E hoje?

Vocé viu vantagens (aspectos positivos) em ficar sabendo sobre o diagndstico? Percebeu
alguma desvantagem (aspectos negativos)?

Com quem vocé conversa sobre o HIV/aids?

Na sua casa esse assunto é falado/conversado?

Como voce avalia suas condi¢des de satide antes de saber o diagndstico?

Quem sabe sobre seu diagndstico? (amigos, familiares, pessoas da escola, etc.)

Vocé gostaria de contar para alguém que ainda ndo sabe?

Pensando em outras criangas e adolescentes soropositivos, eu gostaria de ouvir a sua
opinido quanto a como e quando contar para elas. Considerando a sua experiéncia: quando
deveria contar? Quem deveria contar? Como contaria?

Agora, vamos conversar um pouco sobre as dificuldades que vocé percebe com relacdo a sua

doenca e o seu tratamento, e o que vocé faz para lidar com elas.

O que voce acha dificil em relagdo ao HIV e ao seu tratamento? Tem mais alguma
coisa que é dificil?

O que voce faz/tem feito para lidar com isso?

O que achou de falar sobre esses temas?




77

Anexo 3 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para cuidadores

Universidade de Brasilia/Instituto de Psicologia
Pesquisa: Adesdo ao tratamento, estresse e enfrentamento em jovens HIV+: efeitos do processo de
revelagdo do diagndstico.

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Brasilia, de de 2008

Estamos estudando, junto a jovens soropositivos e seus cuidadores, como ocorreu o
processo de revelacdo do diagndstico de HIV cujo modo de infecgdo foi vertical, seus efeitos sobre
a adesdo ao tratamento, os niveis de estresse e o enfrentamento da soropositividade deste jovem. A
pesquisa estd sendo conduzida por Camila Peixoto Pessda Guerra (camilaguerra@unb.br, 9123-
5360), mestranda em Psicologia da Satide pela Universidade de Brasilia, sob orientacdo da
professora Dr®. Eliane Maria Fleury Seidl (seidl@unb.br, 3307-2625) do Instituto de Psicologia da
Universidade de Brasilia.

Buscando alcangar os objetivos propostos, convidamos o Senhor(a) a participar do estudo,
respondendo a uma entrevista. O adolescente que estd sob seus cuidados também serd convidado a
participar, respondendo a uma entrevista ¢ um questiondrio. A entrevista serd realizada de modo
individual e serd conduzida pela prépria pesquisadora ou por um auxiliar de pesquisa treinado para
esse fim. A duracdo da entrevista é estimada em 40 minutos. Garantimos a confidencialidade e o
sigilo de todas as informagdes que serdo fornecidas, bem como vosso anonimato.

Esclarecemos ainda que se for identificada necessidade de atendimento psicoldgico, e
havendo interesse e concordancia sua e/ou do jovem, poderd ser oferecido atendimento especifico
para ambos.

Sua assinatura abaixo indica que vocé leu este consentimento, esclareceu todas as dividas e
livremente concordou em participar nos termos indicados. Informamos que o senhor (a) pode se
recusar a responder qualquer questdo que lhe traga constrangimento, podendo desistir de participar
da pesquisa em qualquer momento sem nenhum prejuizo.

Caso vocé tenha alguma questdo ou ddvida, pode perguntar agora. Se o senhor (a) tiver
duvidas posteriores em relacdo a esta atividade, podera entrar em contato através dos telefones e/ou
dos e-mails disponibilizados.

Informamos ainda que essa pesquisa foi submetida e aprovada pelos Comités de Etica em
Pesquisa da Faculdade Ciéncias da Saidde da UnB (tel: 3307-3799) e da SES/DF (tel.: 3325-4955).

Os resultados dessa pesquisa poderdo ser tteis para a melhoria da assisténcia prestada as
criancas e adolescentes soropositivos e a seus familiares. Na certeza de contar com sua
participacdo, agradecemos antecipadamente sua valiosa colaboragdo nesse trabalho.

Camila P. Pessda Guerra Eliane M. F. Seidl
Mestranda em Psicologia/IP/UnB Prof* IP/UnB

Sim, estou ciente da pesquisa e concordo em participar e responder ao questionario.

Nome:
Tel:

Assinatura:
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Anexo 4 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para adolescentes

Universidade de Brasilia/Instituto de Psicologia
Pesquisa: Adesao ao tratamento, estresse e enfrentamento em jovens HIV+: efeitos do processo de
revelagdo do diagndstico.

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Brasilia, de de 2008

Estamos estudando, junto a jovens soropositivos e seus cuidadores, como ocorreu o
processo de revelacdo do diagndstico de HIV cujo modo de infecgdo foi vertical, seus efeitos sobre
a adesdo ao tratamento, os niveis de estresse e o enfrentamento da soropositividade. A pesquisa
estd sendo conduzida por Camila Peixoto Pessda Guerra (camilaguerra@unb.br, 9123-5360),
mestranda em Psicologia da Satde pela Universidade de Brasilia, sob orientagdo da professora Dr".
Eliane Maria Fleury Seidl (seidl@unb.br, 3307-2625) do Instituto de Psicologia da Universidade de
Brasilia.

Com esse objetivo, convidamos vocé a responder a uma entrevista e a um questiondrio. O
seu responsdvel também serd convidado(a) a participar do estudo respondendo a uma entrevista. A
entrevista e a aplicacdo do questiondrio serdo realizadas individualmente e conduzidas pela prépria
pesquisadora ou por um auxiliar de pesquisa treinado para esse fim. O tempo previsto para a
realizacdo desta atividade é de 60 minutos. Garantimos a confidencialidade e o sigilo de todas as
informacdes que serdo fornecidas por voc€, bem como seu anonimato.

Esclarecemos ainda que se for identificada necessidade de atendimento psicoldgico, e
havendo interesse e concordincia sua e de seu cuidador, poderd ser oferecido atendimento
especifico.

Sua assinatura abaixo indica que vocé leu este consentimento, esclareceu todas as dividas e
livremente concordou em participar nos termos indicados. Informamos que vocé pode se recusar a
responder qualquer questdo que lhe traga constrangimento, podendo desistir de participar da
pesquisa em qualquer momento sem nenhum prejuizo.

Caso vocé tenha alguma questdo ou divida, pode perguntar agora. Se tiver ddvidas
posteriores em relacdo a esta atividade poderd entrar em contato através dos telefones e/ou e-mails
disponibilizados.

Informamos ainda que essa pesquisa foi submetida e aprovada pelos Comités de Etica em
Pesquisa da Faculdade Ciéncias da Saidde da UnB (tel: 3307-3799) e da SES/DF (tel.: 3325-4955).

Os resultados dessa pesquisa poderdo ser tteis para a melhoria da assisténcia prestada as
criancas e adolescentes soropositivos e a seus familiares. Na certeza de contar com sua
participacdo, agradecemos antecipadamente sua valiosa colaboragdo nesse trabalho.

Camila P. Pess6a Guerra Eliane M. F. Seidl
Mestranda em Psicologia/IP/UnB Prof* IP/UnB
Sim, estou ciente da pesquisa e concordo em participar e responder ao questionario.

Nome:
Tel:

Assinatura:
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Anexo 5 — Escala de Estresse para Adolescentes

ESA

Escala de Stress para Adolescentes
Valquiria Aparecida Cintra Tricoli & Marilda Emmanuel Novaes Lipp

Nome:li\iI\II!I\HII\IH‘IIIIIIHIHI\IIIlEIJJ
Data de Nascimento: / / Local de Nascimento: / /

dia més ano Cidade Estado Pais
Idade: Sexo: M( ) F( ) Escolaridade:
(=T I A T o - T I O
Curso/Série: Escala/Instituigao: PUbl. ( ) Privi( )

Lateralidade: Destro ( ) Sinistro{ ) Ambidestro ( ) Profisséo:

Fungéo: Data da Aplicacgao: / /

dia més ano

Aplicador: Inicio: Término:

Autorizo uso sigiloso em pesquisa:

assinatura

Instrucoes

Ma pdgina seguinte, vocé vai enconirar uma relagio de sinfomas gue adolescentes, na
faixa etaria de 14-18 anos, costumam sentir quando estaa estressados.

Nao existem respostas certas ou erradas.

Gostaria que vocé assinalasse com um X, primeiro qual a freqiiéncia (coluna do lado
asquerdo) que vocé costuma sentir esses sintomas, da seguinte forma:

Sintomas:

1 - nAo sente;

2 - raramente sente;

3 - as vezes sente;

4 - quase sempre sente;
5 - sente sempre.

A segquir vocé deve refletir sobre o periodo (coluna do lado direito) que esses sintomas
vém sendo observados por vocé, assinalando com um X, quando:

Periodo (Fases}):

1 - nao ocorreu;

2 - ocorreu nas Ultimas 24 horas;

3 - tem ocorrido na dltima semana;

4 - tem ocorrido no dltimo més;

5 - tem ocorrido nos Ullimos 6 meses.

ox g © 2005 Casa do Psicélogo®
’///4;5 Rua Mourata Cogtho, 1059 - 05417-011 - Sa0 Paulo - SP - Brasit
/4 tel: (11) 3034.3600
% e-mail: testes @ casadopsicologo.com.br - site: www.casadopsicologo.com.br

N\
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Sintomas Periodo (Fases)
1 -nao sente; 1 - nao ocorreu;
2 - raramente sente; 2 - ocorreu nas Ultimas 24 horas;
3 - 4s vezes senis; 3 - tem ocorrido na uUltima semana;
4 - quase sempre sente; 4 - tem ocorrido no dliimo més;
5 - sente sempre. 5 - tem ocorrido nos Uitimos 6 meses.
| Sintomas | ltens | Periodo (Fases) |
112{3/4|5 112|345

1 - Tenho dores de cabeca
2 - Sinto-me tenso (&)
3 - Aperto um dente contra o outro
4 - Fico introvertido (a) de repente (fecho-me)
5 - Estou agressivo (a)
6 - Sinto-me impaciente para tudo
7 - Choro & toa
8 - Fico ansicso (a)
9 - Tenho tido dificuldades de relacionamento
10 - Sinto dores ne peito
11 - Estou desanimado (a)
12 - Minha sensibilidade esté aumentada {excesso de emogio)
13 - Sinto-me inseguro (a)
14 - Nao consigo deixar minha pele cormo quero
15 - Sinto-me deprimido {(a)
16 - Tenho insénia
17 - Nao consigo me concentrar
18 - Sinto-me apatico (a) (sem energia, indiferente a tudo)
18 - Fico grande parte do tempo isolado (a}
20 - Sinto-me irritado (a}
21 - Meus pensamentos s&o negativos
22 - Transpiro nas maos
23 - Tenho gripe freglientemente
24 - Sinto-me com dificuldade para aprender
25 - Tenho problemas com a auto-estima {sd vejo defeitos em mimj
286 - Sinto-me intolerante
27 - Tenho vontade de chorar
28 - Sinto-me triste
29 - Tenhe tido dificuldades com ¢ esludo
30 - Sou timido
31 - N&o congige controlar minhas emocbes
32 - Minhas respostas sao de sobressalto {como se estivesse
esperando algo de ruim acontecer)
33 - Sinto-me desanimado (a) e sem esperanca
34 - Tenho enxagueca
35 - Minhas maos ficam trémulas
36 - Tenho a sensacdo de fadiga e exaustio
37 - Sinto dores nas costas
38 - Sinto-me sem paciéncia
39 - Tenho dificuldade para enfrentar o meu dia (€ dificil o momenio
de levantar-se da cama)
40 - Uso drogas (qualquer tipo: bebida, cigarro, calmante,
anabolizante, sic.)
41 - No consigo estabelecer vinculos afetivos {amigos, namorado (a))
42 - Demoro para compreender as coisas
43 - Tenho dificuidade de fazer parte de grupos
44 - Sinte-me subitamente (de repente) entusiasmado (a) e com plancs
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Anexo 6 — Parecer do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Faculdade de
Satide da Universidade de Brasilia

Universidade de Brasilia
Facnidade de Cifneiaz da Saude
Comité de Etica em Pesquisa -CEP/FS

PROCESSO DE ANALISE DE PROJETO DE PESQUISA

Registro do Prajeto: 073/2007

Titule do Projeto: “Adesdo ac tratamento, estresse e enfrentamentc em jowvens HIV+H:
Efeites do proceszo de revelagtio e diagndstico™

Pesguisadora Responsavel: Camila Pemxoto Pessoa Guerra

Data de Entrada: 04/07/2007.

Com base nas Resolugies 196/96, do CNS/MS3, que regulatmenta a ética da pesquisa

em zeres humanos, o Comité de Frica em Pegquisa com Seres Humanos da Faculdade de

Ciéneias da Sadde da Universidade de Bragilia, apos andlize dos aspectos éficos e do
contexto téctico-cientifico, resolven APROVAR o projeto 07372007 com o titulo: “Adesdo
a0 tratamento, sstresse e enfrentamento em jovens HIV+: Efeitos do processo de revelaghio
e diagndstico™. Analisado na 6* Reunafio ordindria, realizada no dia 10 de jullio de 2007

' pesqumsador responsdvel fica, desde j4, notificado da obrigateriedade da
apresentacdo de um relatorio semestral e relatério final sucinto e objetivo sobre o
desenvolvimento do Projeto, no prazo de 1 (um) aho a contar da presente data (item VIL13

da Resolugdo 196/96).

Brasilia, 29 de agosto de 2007, A

Prof. Volner Garrafa
Coordenador do CEP/FS-UnB

Campns Unaversitanio Darcy Riberro
Faculdade de Ciéneias da Satnde

Cep: 70.910-900
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Anexo 7 — Parecer do Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria de Estado da Satde do
Distrito Federal

GOVERNO DO DISTRITO FEDERAL
SECRETARIA DE ESTADO DE SAUDE
~ L &
COMITE DE ETICA EM PESQUISA v:@"u

B

) W
4 cioao? Fo\‘”
Lizg o VP

PARECER N° 135/2007

PROTOCOLO N2ROPROIETO. 186/07 — ADESAO AO TRATAMENTO, ESTRESSE E
ENFRENTAMENTO EM JOVENS HIV POSITIVOS: EFEITOS DO PROCESSO DE
REVELAGCAO DIAGNOSTICA

Instituigdo Pesquisada: UNIDADE MISTA DE SAUDE DE BRASILIA/HRAS

Area Tematica Especial: Grupo Il (ndo pertencente a area tematica especial),
Ciéncias da Saulde;

Validade do Parecer: 04/09/2008

Tendo como base a Resolugdo 196/96 CNS/MS, que dispde sobre as
diretrizes e normas regulamentadoras em pesquisa envolvendo seres humanos,
assim como as suas resolugdes complementares, 0 Comité de Etica em Pesquisa da
Secretaria de Estado de Satde do Distrito Federal, apds apreciagao ética,
manifesta-se pela APROVAGAQO DO PROJETO.

Esclarecemos gue o pesquisador devera observar as responsabilidades que
lhe sdo atribuidas na Resolucdo 196/96 CNS/MS, inciso IX.1 e IX.2, em relagdo ao
desenvolvimento do projeto. Ressaltamos a necessidade de encaminhar o
relatorio parcial e final, aléem de notificagboes de eventos adversos quando
pertinentes.

Brasilia, 04 de setembro de 2007.

{

Atenciosamente. °
s

S

Maria Rita Carvalﬁo Garbi Novaes
Comité de Etica em Pesquisa/SES-DF
Coordenadora

Fundagdo de Ensino e Pesquisa em Ciéncias da Sadde - SES
Comité de Etica em Pesquisa
Fone: 325-4955 - Fone/Fax: 326-0119 — e-mail: cepsesdf@saude.df gov.br
SMHN — Q. 507 — Bloco "A" — Brasffia— DF — CEP. 70.710-904
BRASILIA - PATRIMONIO CULTURAL DA HUMANIDADE



Anexo 8 — Parametros para Considerar uma Resposta como Adequada/Correta
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Conceito*

Parametros

Quantidade de
parametros para
resposta correta

Aids

HIV

Transmissao

Prevencao

Carga Viral

CD4

Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida; doenga;
sistema imunoldgico debilitado; ocorréncia de
doencas oportunistas; cronicidade; diferenca entre
HIV e aids, existéncia de tratamento; enfermidade
sem cura.

Virus da Imunodeficiéncia Humana; virus;
deteriora o sistema imunolégico; formas de
transmissao; diferenga entre HIV e aids.

Sexual; sanguinea; vertical

Uso do preservativo/camisinha; cuidado com
objetos pérfuro-cortantes;
profilaxia/tratamento/acompanhamento de
gestante/parturiente/lactante HIV+.

Quantidade de cépias do virus HIV por ml de
sangue.

Células de defesa do organismo. O funcionamento
€ prejudicado pelo HIV medida em que o virus se
reproduz na célula CD4.

Dois elementos
corretos

Dois elementos
corretos

Trés elementos
corretos

Trés elementos
corretos

Um elemento
correto

Um elemento
correto

Nota. Respostas foram consideradas corretas se apresentassem esse entendimento, ainda que com o
vocabuldrio menos especifico ou detalhado. Pontuagdo méaxima possivel de ser obtida: 12 pontos



