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RESUMO

SER-ADOLESCENDO QUE TEM AIDS: COTIDIANO E POSSIBILIDADES DE
CUIDADO DE SI. CONTRIBUICOES DA ENFERMAGEM NO CUIDAR EM SAUDE.

Cristiane Cardoso de Paula
Orientadora: Dra. Ivone Evangelista Cabral
Co-orientadora: Dra. lvis Emilia de Oliveira Souza

Resumo da Tese de doutorado submetida ao Programa de Pds-graduacdo em Enfermagem,
Escola de Enfermagem Anna Nery, da Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ), como
parte dos requisitos necessarios a obtencao do titulo de Doutora em Enfermagem.

Criangas infectadas por transmisséo vertical do HIV transitam da infancia para a adolescéncia,
e pouco se sabe sobre seu cotidiano. Objetivou-se compreender as possibilidades de cuidado
de si do ser-adolescendo que tem aids, na perspectiva da hermenéutica heideggeriana. Apds a
aprovacdo pelo Comité de FEtica de cada instituicdo, a entrevista fenomenoldgica foi
desenvolvida com 11 meninos/as, ndo-institucionalizados, de 12-14 anos, que conheciam seu
diagndstico e eram atendidos em trés hospitais universitarios do Rio de Janeiro. Os resultados
apontaram que o ser-adolescendo se anuncia, se reconhece como adolescente e, as vezes,
ainda quer ser crianga. Relaciona-se com familiares e amigos e mantém atividades do dia-a-
dia e lazer. Pensa em estudar, trabalhar e namorar. Expressa que ter o virus é ruim; sabe que
adquiriu a doenca da mae; constata que ter familiares doentes ou que ja morreram é motivo de
tristeza. Relembra como soube de sua condicdo soroldgica e que disseram que ndo poderia
contar para ninguém por causa do preconceito. Compreende-se como sendo normal, apesar do
virus. Cuidar de si é algo que tem que fazer e precisa querer fazer. Por conta da doenca, tem
que ir ao hospital e tomar remédios, mas € dificil e precisa de ajuda de alguém. No cotidiano,
des-vela um movimento existencial desde a inautenticidade, manifestada pelo temor e
ambiguidade, a autenticidade, mediada pela angustia. Projeta-se como ser-de-possibilidades,
ndo limitado pela dupla-facticidade: estar adolescendo e ter aids. Revela 0 movimento de ser-
cuidado-por para ser-cuidado-com, pois na infancia necessitava integralmente do cuidado
familial, j& na transicdo da infancia para a adolescéncia compreende a necessidade de cuidar
de si, pela responsabilidade com-sigo e pela ajuda com-familiar e com-profissional.

Palavras-chave: Saide do Adolescente, Satde da Crianca, Enfermagem Pediatrica, Sindrome
de Imunodeficiéncia Adquirida, Existencialismo.

Rio de Janeiro, Brasil.
Dezembro, 2008.



ABSTRACT

BEING-ADOLESCENT AIDS: QUOTIDIAN AND POSSIBILITIES IN CARING FOR
HIM/HERSELF. NURSING CONTRIBUTION TO HEALTHCARE.

Cristiane Cardoso de Paula
Advisor: PhD Ivone Evangelista Cabral
Co-advisor: PhD lvis Emilia de Oliveira Souza

Abstract of the doctoral thesis submitted to the Programa de Pds-graduacdo em Enfermagem,
Escola de Enfermagem Anna Nery, Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ), as part of
requirements to obtain a Nursing Doctoral degree.

Children infected by vertical transmission of HIV cross from childhood to adolescence,
without much being know about their daily lives. The objective was to understand the self
care possibilities of adolescent with AIDS from the perspective of Heideggerian
hermeneutics. The interview was conducted with 11 boys/girls non-institutionalized, from 12-
14 years of age, who knew their diagnosis, cared in three teaching hospitals in Rio de Janeiro,
approved by the Ethics Committe each institution. The results showed that the adolescent-
being announces and recognizes himself/herself as a teenager, and sometimes still wants to be
a child. Interacts with family and friends, considers the school important and maintains his/her
today activities and leisure. He/She thinks about studying, working and dating. Reveals that
the virus is a bad problem; knows that acquired the disease from the mother; get sick or
relatives who have died are causes for sadness. Recalls how he/she knew about his/her
serological condition and being said the should not tell anyone because of prejudice. Sees
himself/herself as normal despite the virus. The self care is something that has to be done but
demands the desire to take action, due to disease; he/she should go to the hospital to take
medicine what is difficult without the help of someone. In the quotidian, it is unveiled an
existential movement from inautenticity, manifested by fear and ambiguity, to authenticity,
mediated by grief. Projects himself/herself as a being-of-possibilities, not limited by the
double-facticity: being adolescence and to have aids. It is revealed by a shift from being-
cared-by to being-cared-with, though in childhood he/she has been entirely dependent from
familial care; now, in adolescence, he/she understands the need to take care of himself/herself,
through the responsibility whith himself/herself and by with-family and with-healthcare
professional help.

Keywords: Teen Health, Child Health, Pediatric Nursing, Acquired Immunodeficiency
Syndrome, Existencialism.

Rio de Janeiro, Brazil.
December, 2008.
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RESUMEN

SER ADOLECIENDO QUE TIENE SIDA: COTIDIANO Y POSIBILIDADES DE
CUIDADO DE Si. CONTRIBUCIONES DE LA ENFERMERIA EN EL CUIDAR EN
SALUD.

Cristiane Cardoso de Paula
Orientadora: Dra. Ivone Evangelista Cabral
Co-orientadora: Dra. lvis Emilia de Oliveira Souza

Resumen de la Tesis de Doctorado sometido al Programa de Posgrado en Enfermeria, Escola
de Enfermagem Anna Nery, Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ), como parte de
los requisitos necesarios a la obtencion del titulo de Doctora en Enfermeria.

Nifios infectados por transmision vertical del VIH transitan de la infancia para la
adolescencia, y poco se sabe de su cotidiano. El estudio tuvo como objetivo comprender las
posibilidades de cuidado de si del ser adoleciendo que tiene Sida desde la perspectiva de la
hermenéutica heideggeriana. La entrevista fue desarrollada con 11 nifios, no
institucionalizados, de 12-14 afios, que conocian su diagnostico, atendidos en tres hospitales
de ensefianza de Rio de Janeiro, tras la aprobacion por el Comité de Etica de cada institucion.
Los resultados apuntaron que el ser adoleciendo se anuncia, se reconoce como adolescente, v,
a veces, todavia quiere ser nifio. Se relaciona con la familia y los amigos, considera la escuela
importante y mantiene sus actividades diarias y el ocio. Piensa en estudiar, trabajar y
coquetear. Revela que es malo ser portador del virus; sabe que adquirié la enfermedad de la
madre; tener familiares enfermos o que ya fallecieron es motivo de tristeza. Recuerda cémo
supo de su condicion serolégica y que le dijeron que no podria contarla a nadie debido al
prejuicio. Se comprende como siendo normal, a pesar del virus. Cuidar de si es algo que tiene
que hacer y precisa querer hacer; por cuenta de la enfermedad tiene que ir al hospital y tomar
remedios, pero es dificil y precisa de la ayuda de alguien. En el cotidiano, des-vela un
movimiento existencial de la inautenticidad, manifiesta por el temor y ambigiedad, a la
autenticidad, mediada por la angustia. Se proyecta como ser de posibilidades, no limitado por
la doble facticidad: adolecer y Sida. Se revela el movimiento de - ser cuidado por - para -
ser cuidado con -, pues en la infancia necesitaba integralmente del cuidado familiar, ya en el
adolecer comprende la necesidad de cuidar de si, por la responsabilidad con-sigo y por la
ayuda con-familiar y con-profesional.

Palabras clave: Salud del Adolescente, Salud del Niflo, Enfermeria Pediatrica, Sindrome de
Inmunodeficiencia Adquirida, Existencialismo.

Rio de Janeiro, Brasil.
Diciembre, 2008.
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“Entdo, um belo dia, a lagarta inicia a construcgéo do seu casulo.

Este ser que vivia em contato intimo com a natureza e a vida exterior,

se fecha dentro de uma ‘casca’, dentro de si mesmo.

E da inicio a transformacédo que levara a um outro ser, mais livre,

mais bonito (segundo algumas estéticas) e dotado de asas que Ihe permitirdo voar.

Se lagarta pensa e sente, também, seu pensamento e seu sentimento se transformardo.
Serdo agora 0 pensar e 0 sentir de uma borboleta.

Ela vai ter um outro corpo, outro astral, outro tipo de relacdo com o mundo”.
(BECKER, 1997, p. 14)



1 CONSIDERACOES INICIAIS

A evolugdo da sindrome da imunodeficiéncia adquirida (aids)' no Brasil aponta a
interface da problematica clinico-epidemioldgica com a socio-politica, como reflexo das
mudancas quanti-qualitativas que se operaram no perfil da epidemia. Ao longo dos ultimos 27
anos, evidenciaram-se, na populacdo geral, a pauperizacdo, a interiorizacdo, a
heterosexualizagdo e a feminizacdo da epidemia. Os casos notificados prevaleceram em
popula¢des mais vulneraveis sdcio-economicamente, a distribuicdo de casos entre homens e
mulheres inverteu-se, e criancas foram infectadas por transmissdo vertical do virus da
imunodeficiéncia humana (HIV) (CASTILHO, CHEQUER, 1997; BRASIL, 2007a).

Houve investimento crescente para dar conta do agente etioldgico da aids, na busca
da garantia da sobrevivéncia, diante da auséncia de cura. Assim, um grupo de criangas que
nasceu infectada pelo HIV ndo morreu. Muito pelo contrario, venceu a etapa da infancia,
adentrando em uma nova fase do desenvolvimento humano. Esse grupo é conhecido como a
primeira geracdao de criangas que tem aids por transmissao vertical que esta transitando da
infancia para a adolescéncia (SCHAURICH, MEDEIROS, MOTTA, 2007).

No entanto, percebe-se que o foco da atencdo esta direcionado mais para as doengas
do que, propriamente, para a crianca doente em transi¢do da infancia para a adolescéncia, aqui
denominado de ser’-adolescendo®. Na pluralidade das pessoas que tem aids, parece que a
singularidade do ser-adolescendo adquire menos visibilidade no conjunto das investigacoes

que privilegiam as questdes clinico-epidemiolégicas. O modo de cada ser vivenciar desafios,

! Pode-se grafar, em lingua portuguesa, a palavra de trés formas: SIDA, AIDS e aids (HOUAISS, 2001). Na tese,
optei pela terceira forma, que é tomada como substantivo que remete ao contexto da epidemia, ndo somente a
sigla de uma doenca.

% No texto, serdo utilizadas expressdes do referencial Heideggeriano, as quais aparecerao em italico.

® Ser-adolescendo indica o ser do humano acontecendo no movimento de transicdo da infancia para
adolescéncia. Fundamenta-se na linguagem filosofica de Heidegger utilizada para compreensdo do ser, como na
expressdo Wesen des Menschen: ser do homem acontecendo como homem. Esse acontecer fenoménico do
humano indica uma dimensdo dindmica em que o ser se fenomeniza (STEIN, 2002).
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medos e dificuldades/facilidades no dia-a-dia perde relevancia no confronto com as questdes
da pluralidade. Entretanto, a adesdo a terapéutica medicamentosa e outras questdes dos
cuidados de salde sdo dependentes da compreensdo que cada um confere ao seu viver.

Sendo assim, constitui-se objeto de estudo o cotidiano® de transicdo da infancia para
a adolescéncia de criangas infectadas pelo HIV por transmissdo vertical no cuidado de si.
Nesse sentido, tem-se como objetivo de pesquisa: compreender a possibilidade do cuidado
de si do ser-adolescendo que tem aids.

A abordagem conceitual de cuidado, nessa Tese de Doutorado, foi fundamentada na
perspectiva existencial heideggeriana, que indica “as realizagBes concretas do exercicio da
pre-senca” (HEIDEGGER, 2002, p.313). A atitude de cuidado evidencia o modo-de-ser
relacional, tanto com os entes envolventes (-com-as-coisas) quanto com os seres dotados de
pre-senca (-com-sigo e -com-outros), em que 0 Ser se ocupa, se pré-ocupa e des-cobre suas
possibilidades.

O carater fenoménico da investigacdo mostra-se no ser (existencial) da crianca ao
estar adolescendo e ter aids.

Para aproximagdo ao fenbmeno de investigacdo, inicialmente, apresenta-se o
encontro entre a pesquisadora e a crianca que tem HIV/aids, bem como a implicacdo da
posicéo de cuidadora-pesquisadora. Em seguida, apresenta-se o quadro de leitura do objeto de
estudo, composto pelo marco tedrico e a problematizacdo da pesquisa. O marco tedrico
localiza a fase do desenvolvimento humano que é contemplada pelo estudo; a
problematizacdo localiza a tematica de investigacdo nas dimensdes cronoldgica,

epidemioldgica, clinica e social.

4 Cotidiano refere-se a dimensdo dos fatos: vivéncia e comportamentos. Na cotidianidade, o ser se compreende
vaga e medianamente, “tal como €é antes de tudo e na maioria das vezes”. Aponta significados de seu existir.
Através dos significados, podemos interpretar os sentidos existenciais que compdem a dimensdo dos fenémenos
(HEIDEGGER, 2002, p.44).
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Evidenciou-se a lacuna da dimensdo existencial desse novo grupo infantil no
contexto social brasileiro, sustentando o interesse em dar visibilidade ao ser no mundo da vida
(STEIN, 2004a). Esse olhar ao ser do humano, a partir do seu existir no mundo de seu
vivido/experienciado (passado), de suas vivéncias/experiéncias (presente) e de seu vir-a-ser

(futuro), demonstra o carater fenomenoldgico da investigacgéo.

1.1 Vivenciando o encontro® com a crianca em tempos de aids

O interesse pelo desenvolvimento de estudos e pesquisas em busca da compreenséo
do mundo da vida da crianga faz-se presente desde o inicio do meu per-curso na Enfermagem.
Ainda durante minha Graduacdo na Universidade Federal de Santa Maria (UFSM/RS),
percebia a necessidade de mergulhar nesse mundo, vislumbrando a ajuda no encontro de
reciprocidade entre quem cuida e quem é cuidado.

O estar no mundo do cuidado me oportunizou 0 encontro com a crianga em processo
de adoecimento, que vivencia desafios préprios da infancia. Alguns destes sdo conseqliéncias
da conjuntura em que a crianga vive, como mudancas familiares, sociais e econémicas, entre
outras. H& a exposicdo as enfermidades durante o desenvolvimento infantil, dentre as quais,
de maneira impactante e surpreendente, esta a aids pediatrica (DELLA NEGRA et al., 1997;
DELLA NEGRA, 2006). Em especial, ha preocupacdo com as criancas que tem aids por
transmissdo vertical e que estdo adolescendo.

Os primeiros casos de aids pediatrica, no inicio da epidemia no Brasil, tiveram as
notificagBes de mortalidade ainda neonatos ou criangas, ou seja, ndo sobreviveram devido a
falta de recursos terapéuticos para o enfrentamento da morbidade pela imunodeficiéncia e,

principalmente, ao acometimento por doengas oportunistas. No entanto, uma primeira geragéo

® O encontro fenomenoldgico acontece de maneira envolvente na relagéo inter-humana de ser-af-com.
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esta vivendo a conquista de transitar para outras estas do desenvolvimento; e consiste
naquelas criancas que se infectaram intra-Utero, no parto ou na amamentacédo, pelo fato de
suas maes serem soropositivas a esse virus. Elas ultrapassaram a etapa de desenvolvimento
infantil e estdo vivenciando o duplo desafio de ter a doenga e estar adolescendo.

A possibilidade de relacdo de cuidado com a crianga que tem HIV/aids foi sendo
construida por meio de projetos de extensdo e de pesquisa, em que cada momento de
convivéncia me proporcionou reflexdes acerca do cuidado de Enfermagem (PAULA et al.,
2003). Compreendi que escutar as criangas, aprender com as habilidades e com o exercicio de
cuidar, pesquisar e ensinar implicaram em crescimento pessoal e profissional.

A cada dia e em cada agdo, as criangas contribuem para meu desenvolvimento
técnico-cientifico, proporcionando-me o aprofundamento no conhecimento e a compreensao
do cuidado como ciéncia e possibilidade de encontro, interagdo, troca e solidariedade.

Alicercada nessas concepgdes, encontrei a razdo para desenvolver a pesquisa de
Mestrado (PAULA, 2004), em que questionei: como a equipe de Enfermagem de uma
Unidade de Internagdo Pediatrica cuida do ser-crianca que tem aids? Utilizei, como
referencial tedrico, a Teoria de Enfermagem Humanistica de Paterson e Zderad, que
contempla questdes ancoradas no pensamento heideggeriano, e, como método, a
Fenomenologia. Desvelou-se um olhar dos cuidadores a existencialidade do ser-crianga que
tem aids (PAULA, CROSSETTI, 2005a), & facticidade® do ser (PAULA, CROSSETTI,
2005b) e a expressividade do cuidado (PAULA, CROSSETTI, 2008).

Com isso, algumas de minhas inquietagcdes obtiveram respostas, por exemplo: como

as criancas que tem HIV/aids estdo sendo cuidadas; como a equipe de Enfermagem esta

® Facticidade é a realidade concreta das coisas, experiéncia do fato em si. Refere-se aquilo que ndo se pode
escapar. Remete a outra expressao heideggeriana: ser-lancado, que designa um existencial constitutivo do ser,
relacionado com a necessidade de inserir-se numa variedade de conjuntos: historico, fatual, relacional, entre
outros, indicando sua dinamicidade (HEIDEGGER, 2002).
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vivenciando os desafios que a epidemia apresenta; quais as dificuldades diante do
acolhimento da familia na Unidade de Internacdo Pediétrica, entre outras.

Outras tantas inquietacfes emergiram: como esta se dando a adesdo ao tratamento
anti-retroviral (TARV) das criancas, a revelagdo do diagnostico, entre outras. Algumas se
tornaram objetos de pesquisas e de projetos que estdo inseridos no “Programa aids, educacgao
e cidadania: uma proposta de promocéo a salde & qualidade de vida”. Atualmente, como
docente no Departamento de Enfermagem na UFSM, estou na coordenacdo compartilhada
deste Programa, composto de projetos de ensino, pesquisa e extensdo, vinculados ao Grupo de
Pesquisas Cuidado a Saude das Pessoas, Familias e Sociedade (PADOIN, PAULA, 2008).

Vinculados a tal Programa, fago destaque a dois projetos de extensdo em andamento:
“Acompanhamento multiprofissional de criangas que (con)vivem com HIV/aids e seus
familiares e/ou cuidadores”, denominado ‘Grupo Anjos da Guarda’, e “Ludico e educagdo:
uma proposta para humanizar o cuidado de Enfermagem as criangas que convivem com
HIV/aids”, chamado ‘Cantinho Mégico’. Esses projetos tém como cenario o Servico de
Doengas Infecciosas Pediatricas, localizado no Servigo de Assisténcia Especializada (SAE) do
Hospital Universitério de Santa Maria (HUSM/RS).

O ‘Grupo Anjos da Guarda’ conta com uma equipe multiprofissional e com a
participacdo de estudantes de diversas areas. Esse grupo mantém encontros semanais com 0s
cuidadores das criancas que tem HIV/aids em acompanhamento ambulatorial no Servigo. As
situacbes compartilhadas referem-se a: dificuldades de acesso aos servicos de salde e
educacdo, bens de consumo, adoecimento das criangas, perda dos membros da familia,
desafios da adesdo ao TARV e da revelacdo do diagnostico, entre outras. Sdo discutidas,
também, as vivéncias de insercdo no cotidiano da escola e da creche, devido tanto ao
despreparo no ambiente escolar, quanto as atitudes discriminatorias da sociedade, além de

davidas acerca da alimentacdo das criangas, imunizacoes, resultados dos exames laboratoriais,
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e outras questdes referentes a educacdo em satde (PAULA, SCHAURICH, 2006).

Operacionalmente, enquanto os familiares e/ou cuidadores participam no grupo, as
criancas que tem HIV/aids sdo acompanhadas por outros profissionais e estudantes na sala de
recreacdo ‘Cantinho Ma4gico’. O projeto tem entre seus objetivos: desenvolver, com as
criancas, acdes ludico-educativas, incentivando o cuidar de si. Proporciona momentos de
alegria e de estimulo ao desenvolvimento infantil, além de favorecer a descontragdo e o
relaxamento e promover atividades que possibilitem a manifestacdo do imaginario e da
criatividade das criancas (FONTOURA, MOSTARDEIRO, 2006).

O “‘Cantinho Mégico’, com seu espaco ludico, tem permitido a crianga, enquanto esta
no mundo do hospital, expor sentimentos, incentivando sua imaginagdo por meio de
brincadeiras, nas quais, muitas vezes, projeta seu mundo vivido. Isso possibilita ao
profissional uma aproximagdo com a crianga e 0 conhecimento de suas vivéncias, o que tem
se mostrado essencial para o cuidado.

Entretanto, aquelas que estdo na transigdo da infancia para a adolescéncia, incluindo
0s que tém aids por transmissao vertical, ndo querem permanecer no ‘Cantinho Magico’,
referindo-se a ele como um lugar para criangas. Por vezes, conseguimos negociar sua
permanéncia incluindo-as como monitores nas atividades, mas com a consciéncia de que essa
solugdo esconde uma realidade: a de que elas cresceram e estdo reivindicando novos espagos
de interacdo social. Portanto, nesse Servigo se experiencia a transicdo da infancia para a
adolescéncia dessa primeira geragdo, o que se configura como um desafio ao cuidado de

Enfermagem e & atencdo multiprofissional.
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1.2 Analisando minha posicgo de cuidadora-pesquisadora”’

O sujeito pesquisador possui um duplo engajamento: no cuidado e na pesquisa, tendo
no primeiro o0 “motor” do segundo (KOHN, 1998, p.4). Assim, seu pertencimento a ambos 0s
campos de acdo tém implicacdes na producéo de conhecimento, desde a construcdo do objeto
até os resultados e sua aplicacdo (MINAYO, 1994).

Considerando que a préatica do cuidado esta relacionada ao processo de investigacao,
“é esperado do pesquisador que adquira a capacidade de ver seu proprio movimento de uma
posicdo para outra, de uma atitude para outra” (KOHN, 1997, p.2).

Elucidar a posicdo de cuidador-pesquisador possibilita: situar o pertencimento
profissional, em sua especificidade local, de experiéncia e de visdo de mundo e estabelecer a
coeréncia entre a subjetividade do pesquisador e a objetividade da pesquisa, ao invés de
pretender a sua neutralidade (KOHN, 1997; 1998).

Neste sentido, busquei resgatar a minha posigao de sujeito que desenvolve a pesquisa
(NEVES, SOUZA, 2003), retomei minha inserc¢éo social primeira no campo do cuidado, a fim
de compreender como estava implicada na inser¢do no campo da pesquisa. (Re)pensando meu

encontro com a crianca que tem aids que (re)vivi o ser-com Mimo de Vénus®.

Uma menina de dez anos, filha de pais soropositivos para o HIV, tinha mais dois
irmdos. Corpinho mitdo, altura mediana, olhos negros que pareciam penetrar 0 meu
interior, cilios longos e curvados e uma boca que, em alguns momentos, estampava
um sorriso meigo e sincero. Era uma crianga que pouco se expressava através de
palavras, observava muito e surpreendia com seus pensamentos e atitudes. [...] Foi
infectada pelo virus através da transmisséo vertical e j& era doente de AIDS, fazendo
uso de uma combinacgdo de anti-retrovirais [...] ja passou por diversas internacoes
[...] sendo o hospital parte do cenario de sua infancia. Brincava como as outras
criangas de sua idade, cantava quando brincamos de ciranda, ria quando assistia a
desenhos infantis, desenhava com lapis coloridos, mas era parte de uma historia de
vida dificil para um ser ainda tdo pequeno. Seu pai é usuario de drogas injetaveis e
sua mée faleceu, decorrente de manifestag@es da aids, quando ela tinha apenas nove
anos. [...] ApGs o encontro com este ser-crianga eu jamais seria a mesma. Quando a
mde de Mimo de Vénus faleceu, tive medo de ir visita-la e ndo saber o que fazer.

"0 * (asterisco) que consta em alguns titulos e subtitulos indicam notas (marginais) da autora (APENDICE A).
& Nome ficticio escolhido junto com a crianca na pesquisa para dissertacéo de mestrado (PAULA, 2004).
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Seré que saberia cuidar daquele ser ainda t&o pequeno para enfrentar tal perda? Ao
chegar na UIP a equipe de Enfermagem disse que ela estava bem, ja que ndo
chorava... 0 meu medo e incertezas aumentaram, ndo sabia o que pensar. Entrei na
enfermaria e 14 estava Mimo de Vénus sentada em sua cama com uma boneca no
colo. Seu olhar penetrou minha alma e o siléncio falou mais alto do que qualquer
palavra poderia expressar. Nossas mdos se encontraram e, nesse momento, no
mundo, era apenas eu e aquele ser-crianga. O cuidado, a nossa obra de arte estava
sendo colorida. ‘Tia, posso?” Mimo de Vénus sentou-se no meu colo, assim como
sua boneca estava, quando a vi em sua cama, e chorou... (PAULA, 2004, p. 21-3).

Mimo de Vénus morou em uma casa de apoio durante o restante de sua infancia.
Pude acompanhar seu desenvolvimento e me inquietar com situa¢fes de seu mundo vivido.
Ela foi a primeira menina, que mantinha acompanhamento no SAE-HUSM, que alcancou a
transicdo da infancia para a adolescéncia. Nessa fase do desenvolvimento, pude perceber que,
nos espacos sociais em que ela convivia, muitos desafios eram experienciados, denunciando o
(des)preparo, ainda marcante, da sociedade em geral para conviver com as pessoas
soropositivas ao HIV. Desafios expressos, por exemplo, no silenciamento® diante de questdes
caracteristicas da transicao da infancia para a adolescéncia, como a sexualidade.

Percebia no modo de cuidar, seja dos profissionais da salde que atendem no Servico,
seja dos cuidadores na casa de apoio ou da familia estendida, comportamentos que
estimulavam a manutencdo de Mimo de Vénus em um mundo infantil. 1sso era expresso nos
presentes que recebia, no didlogo, nas brincadeiras, que tantas vezes se justificavam como
atitude de protecéo.

Assim, contrapondo-se a transicdo da infancia para a adolescéncia como um processo
de desenvolvimento normal e normatizado, emergiram questionamentos: que espaco ha para a
diversidade? A adolescéncia, para além da delimitacdo temporal, configura-se como um
direito de todos? No estar adolescendo e ter aids ocorre um “rapto da adolescéncia”?
(PAULA, PADOIN, 2005, p. 60).

Enfim, a situacdo vivenciada como cuidadora e experienciada como pesquisadora

° Remete a “cultura do siléncio” que se apresenta através de “zonas de silenciamento” pertencentes ao
funcionamento social. (GOMES, 2005, p. 23).
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apresenta a conquista da transi¢cdo da infancia para a adolescéncia para as criangas que tem
aids por transmissao vertical. Entretanto, mostra limitagdes para compreender o ser da crianca
ao estar adolescendo e ter aids, em um mundo entre os pares, a familia, a sociedade, 0s
servicos de saude, a escola e as instituicbes de apoio. Aponta necessidades a serem
contempladas na luta contra aids, no desenvolvimento de politicas publicas e nas acdes de
prevencao e assisténcia na vida do ser-adolescendo.

Fui movida por essa vivéncia, no cuidado as criangas que tem aids, e pelas tantas
inquietacbes e questionamentos, que se traduzem em sentimentos e necessidade de
compreender. 1sso permitiu ultrapassar a des-coberta e, assim, buscar produzir conhecimento
(CRUZ NETO, 1994).

Dei continuidade a trajetéria de investigacdo, participando como aluna especial em
duas disciplinas ofertadas pelo Programa de Pds-Graduacdo da Escola de Enfermagem Anna
Nery (EEAN) da Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ), o que me possibilitou
amadurecer as reflexdes acerca do cuidado a saude da crianga ao estar adolescendo e ter aids
(PAULA, 2007). Assim, iniciei a escrita do pré-projeto para selecdo no Curso de Doutorado.

Antes do meu ingresso nesta nova etapa de qualificagdo profissional, Mimo de Vénus
faleceu, aos 14 anos. Mantive o compromisso de continuar caminhando em busca de dar voz a
esta primeira geracdo de criancas que tem aids por transmissdo vertical e que esta
adolescendo.

E possivel, entdo, a partir da implicagdo como cuidadora-pesquisadora, reconhecer
que o desenvolvimento da pesquisa possui um triplo fim: producdo de conhecimento,
compromisso/acdo social e des-coberta/des-envolvimento pessoal. E o pesquisador, na
construcdo de seus posicionamentos, deve ter a preocupagéo de (re)construir constantemente
o equilibrio fragil entre estes fins, visando garantir o rigor da pesquisa.

E a este desafio que me proponho, lancando-me na busca de uma ruptura
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epistemoldgica, distanciando-me para pensar acerca do fazer, como sujeito pratico-reflexivo,
a fim de fundar a racionalidade por meio da teorizagédo (KOHN, 1997).

Para tanto, percorri uma trajetoria desde a des-coberta do objeto de estudo a
investigar até o per-curso analitico dos depoimentos, que possibilitou des-velar o cotidiano e
as possibilidades de cuidado de si do ser que esta adolescendo e que tem aids. Essa trajetoria
académica resultou em producbes cientificas vinculadas a Tese e veiculadas durante o

processo de doutoramento, conforme sintetizado a seguir.

1.3 Sintetizando a producéo cientifica de construgéo da Tese de Doutorado™

Na fase de projeto?, iniciei a etapa exploratéria do estado da arte” da tematica de
investigacdo. A constru¢do do “quadro de leitura” (KOHN, 1998, p.3) foi composta pelo
marco tedrico e pela problematizagéo.

O marco te6rico™ foi sustentado pela Teoria Psicossocial do Desenvolvimento
Humano (ERIKSON, 1976, 1987, 1998). A problematizacdo foi desenvolvida a partir do
estudo da natureza e tendéncia®" da producéo cientifica brasileira na teméatica do HIV/aids na
salide da crianca e do adolescente e da metassintese’ das producdes qualitativas acerca das
criangas que tem HIV/aids por transmissao vertical e que estdo adolescendo.

Os resultados alcangados nessa etapa exploratoria da tematica possibilitaram de-
monstrar a visibilidade das dimensdes cronoldgica, epidemioldgica, clinica e social, bem
como lacuna da dimens&o existencial. Assim, constituiu-se 0 quadro do cotidiano de estar
adolescendo e ter aids, que culminou na delimitacéo do objeto de estudo.

Apbs a etapa de campo', iniciou-se o per-curso analitico™ da compreensio vaga e

10 As letras sobrescritas no texto deste subtdpico da Tese indicam produgdes vinculadas a Tese e veiculadas
durante o processo de doutoramento (APENDICE B).
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mediana™® e da compreensdo interpretativa. Nesse segundo momento metddico, através da
hermenéutica heideggeriana, des-velou-se 0 movimento existencial'’, os modos-de-ser*, e as

possibilidades de cuidado de si*?* no cotidiano do ser-adolescendo que tem aids.
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2 QUADRO DE LEITURA DO OBJETO DE ESTUDO ™

O marco tedrico e a problematizacdo do objeto de estudo fundamenta-se na
apresentacdo da posicdo prévia, que Heidegger apresenta como 0 primeiro momento
fundamental da analise da estrutura da interpretacdo, indicando “que a interpretagdo ja tem
uma posigéo, que possibilita o horizonte das articulagdes” (HEIDEGGER, 2002, p.323).

A posicdo prévia advém da tradigdo™ cientifica e trata do que ja foi pensado e dito
na instancia dos fatos (a transicdo da infancia para a adolescéncia e a problematica da aids na

saude das criancas e adolescentes).

2.1 A transicdo da infancia para a adolescéncia

Para a construgdo do marco tedrico da pesquisa, busquei em Erikson®? (1976, 1987,
1998) a sustentagdo cientifica acerca do desenvolvimento psico-social da transi¢do da infancia
para a adolescéncia.

Erikson apresenta “oito idades do homem” e descreve estagios do desenvolvimento e
relaciona-os a uma série de atitudes basicas alternativas: as “tendéncias sintbnicas e

distonicas” que geram “forgas psicossociais” (ERIKSON, 1998), conforme Quadro 1.

Quadro 1 - Estagios do desenvolvimento humano, tendéncias e forcas psicossociais, segundo Erikson (1998).

Estagios do desenvolvimento Tendéncias sintbnicas e distonicas Forcas psicossocias
I. Periodo de bebé confianga basica versus desconfianca basica esperanca
11. Infancia inicial autonomia versus vergonha e divida vontade
111. Idade de brincar iniciativa versus culpa proposito
1V. Idade escolar diligéncia versus inferioridade competéncia
V. Adolescéncia identidade versus confusdo de identidade fidelidade
V1. Idade adulta jovem intimidade versus isolamento amor
VII. Idade adulta generatividade versus estagnacgao cuidado
VI1II. Velhice integridade do ego versus desesperanca sabedoria

L A tradicdo entrega aquilo que chega até nés & obviedade. Essa transmissdo ocorre de modo parcialmente
genuino, associada a repeticao, travando o acesso as fontes originarias (HEIDEGGER, 2002; INWOOD, 2002).
12 Elegeu-se esse tedrico considerando como o ser-adolescendo que tem aids apresentou-se em seus
depoimentos, visto que esta etapa da fundamentacdo tedrica foi construida posteriormente a etapa de campo.
Foram expressos 0s sentimentos e as vivéncias nessa etapa do desenvolvimento humano, o que justifica a
escolha pela teoria que discute o psico-social.
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Nesta pesquisa, 0 objeto de estudo localiza os sujeitos a serem investigados na
transicdo do estagio IV para o estagio V, ou seja, da infancia escolar para a adolescéncia
propriamente dita. Assim, 0s sentimentos vivenciandos de diligéncia e inferioridade
encaminham para a identidade e a confusao de papel, evidenciando a continua integracdo de
aquisicdes prévias em niveis subsequentes.

O brincar, marcante no estagio Ill, impulsiona a crianga a dedicar-se as habilidades e
tarefas, desenvolvendo sua capacidade de iniciativa. Possibilita, assim, a diligéncia no escolar,
ou seja, um senso de competéncia para produtividade, diretamente relacionado ao
desenvolvimento cognitivo e adaptado a regulamentagdo socio-cultural do mundo.

A crianga vivencia a “moratéria psicossexual”, por meio da laténcia da sexualidade
infantil e um adiantamento da maturidade genital; o que, na transicdo da infancia para a
adolescéncia, encaminha para “moratéria psicossocial”, quando ocorre a maturacdo sexual e
cognitiva, bem como o exercicio de experimentacdo de papéis na sociedade (ERIKSON,
1998, p.65).

Assim, a formacdo da identidade acontece como uma “configuracdo desenvolvente”
que emerge da mutua adaptacdo de potenciais individuais e visdes de mundo. Ha o ajuste
gradual da variedade de auto-imagens experienciadas durante a infancia em seu mundo ideal e
das oportunidades de papéis que a sociedade oferece a selecdo e comprometimento do
adolescente no mundo préatico. Potencializa-se a interagdo com pares em grupos, transferindo-
se do lugar na familia para a comunidade, ligando-se a0 modo de vida social com o qual se

identifica, emergindo a forca especifica dessa etapa de desenvolvimento: a fidelidade.

2.2 O estar adolescendo e ter aids por transmissao vertical

Considerando que Erik Erikson (1092-1994) apresentou seus escritos em periodo
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anterior a epidemia da aids, apresenta-se, a seguir, as dimensdes socio-histdrico-cultural e
existencial do estar adolescendo e ter aids por transmissdo vertical, conforme retratadas nas
producBes cientificas nacionais®®.

A dimensdo social teve como fendmeno de interesse as experiéncias de viver
infectado pelo HIV desde a infancia, enfocando o segredo e suas formas sociais (TAVARES,
2001). A dimenséo historico-cultural investigou os significados/sentidos de (con)viver tendo o
HIV para os adolescentes (SOUZA, 2003). A dimenséo existencial re-velou como € viver,
crescer, estar adolescendo e ter aids, destacando as reagGes emocionais dos adolescentes
frente ao processo de doenga, a relagdo com o tratamento e as relagdes interpessoais, no
ambito familiar, social e afetivo (BARICCA, 2005). A dimensdo biol6gico-social mostrou a
transicdo da infancia para a adolescéncia na visdo das adolescentes e dos cuidadores-
familiares (LIMA, 2006).

Os estudos re-velaram as vivéncias: das relacbes com os pares, das dificuldades nas
interagdes sociais, da descoberta do namoro, do despertar da sexualidade, das perspectivas de
vida, das perdas e lutos.

Os adolescentes buscam uma normalidade de vida social propria da adolescéncia. No

entanto, participar dos mesmos espacos sociais de outros adolescentes ndo implica em

3 No segundo semestre de 2007, desenvolvi uma busca bibliografica na base de dados da Biblioteca Virtual
de Saude (BVS): Medical line (MEDLINE), Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS), Banco de Dados da Enfermagem (BDENF) e Scientific Eletronic Library Online (SCIELO);
Banco de Teses da Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal em Nivel Superior (CAPES), e Catalogos do
Centro de Estudos e Pesquisas em Enfermagem da Associacdo Brasileira de Enfermagem (CEPEN/ABEN).
Utilizei os descritores: HIV ou aids e crianca e HIV ou aids e adolescente. Critérios de incluséo: produces
cientificas na temética da trasi¢do da infancia para a adolescéncia das criangas que tem aids por transmissao
vertical. Foram encontradas nove produgdes. A questdo norteadora da metassintese foi: quais as vivéncias e
cuidados no estar adolescendo e ter aids por transmissdo vertical? A sele¢do das producbes teve como
critérios: pesquisas qualitativas no formato de dissertacdo ou tese. Foram selecionadas quatro producdes que
deram voz as criancas, seus cuidadores familiares ou profissionais (TAVARES, 2001; SOUZA, 2003;
BARICCA, 2005; LIMA, 2006). As demais foram excluidas: pesquisa quantitativa (GRECCA, 2004);
pesquisa documental (CRUZ, 2005; TOMAZ, 2003); revista tematica de relatério de pesquisa (AYRES et al.,
2004); artigo (SEILD et al., 2005). Foi utilizado o Instrumento de Extracdo de Dados Qualitativos do Joanna
Briggs Intitute (SABDELOWSKI, BARROSO, 2002).
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compartilhar o diagndstico, pois, por medo de ser excluido, mantém o segredo/siléncio sobre
a doenca. A escola é um espaco marcante no aprendizado e nas relagdes. Na familia, também
vivem um espaco de silenciamento e, por vezes, de preconceito.

Os adolescentes ndo se sentem & vontade ou tranqiilos para iniciar um
relacionamento afetivo com o sexo oposto. O grupo pressiona a des-coberta do namoro, e eles
vivem um impasse entre anseio, impulso, mistério versus ddvida, medo, impedimento,
responsabilidade. Se ainda n&o beijaram, ficaram ou namoraram, expressam vontade.

O futuro incerto provoca angustia, pois embora pareca que ndo tenham o que fazer,
eles tém sonhos e desejos comuns de adolescentes e, ainda, a esperanca de cura. As perdas e
os lutos sdo traduzidos na dor da orfandade e na angustia decorrente da possibilidade de
morrer como seus pais. Outra vivéncia de perda € a referéncia que fazem as restricbes que a
doenca imp0e, que implica rigoroso tratamento clinico. Entdo, vivem ndo s6 o luto pela perda
do outro, como também pelo pedaco de si que morre com a doenga, como as limitacdes em
atividades prazerosas: sexo, beber com os amigos, o afastamento de amigos e parceiros(as).

Os cuidados no estar adolescendo e ter aids por transmisséo vertical incluem agdes
profissionais no tratamento e na revelacdo do diagndstico. No acompanhamento ambulatorial
continuo, profissionais fornecem informagdes as criangas, por isso aparecem €OmMo
colaboradores dos familiares no processo de falar sobre a doenca.

O cuidado familial destaca-se pela importancia da unido, cumplicidade e apoio. As
criangas estabelecem uma identidade com a familia, devido ao fato de possuirem a mesma
condicdo soroldgica. Isso acontece desde a infancia e mantem-se no adoloscer. Seus
familiares parecem resignificar pessoal e socialmente a questao da soropositividade, servindo-
Ihes como incentivo para acreditar em seus proprios sonhos.

A familia asssume o tratamento durante a infancia, estendendo-se a adolescéncia.

Tomar remédios € considerado desagradavel e representa o desvelamento concreto da nao-
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normalidade, mas os adolescentes tentam passar a idéia de que o tratamento ndo interfere no
cotidiano. O pesado esquema e os efeitos colaterais sdo justificativas para interromper o
tratamento. Atitudes negativas, usualmente, sdo escondidas da familia e dos profissionais.
Na revelacdo do diagnostico, a familia aparece como responsavel por falar sobre a
doenca e sdo conclamados a participar do tratamento. No entanto, as criangas ficam sabendo o
que tém antes de a familia revela-las. Isso acontece em meio as situagBes de soliddo e a falta
de enunciagdes claras e significam a situagdo como uma interdicéo, reproduzindo o siléncio.
Quanto a compreensao sobre a transmissdo e a infec¢do pelo HIV, geralmente € na escola que
as criancas tém informacdes sobre a aids e demonstram dificuldades de verbalizar
objetivamente o que ainda nédo foi apreendido plenamente. Tém uma visdo dicotomizada da
doenca, o que pode prejudicar a construcdo de sua propria histéria, mantendo-os
despreparados em relagdo a doenca. Isso se deve, principalmente, porque as familias e os
profissionais ndo estdo preparados para revelar na infancia e acompanha-los na pré-
adolescéncia e adolescéncia. Os adolescentes se mostram mais seguros quando recebem
informacdes de forma mais transparente pela familia e pelo servico de satde.
Associadas as dimensdes do adoecer por aids na infancia e adolescéncia, outras
questdes relacionadas a problematica da aids na salde da crianca e do adolescente precisam

ser consideradas, como trataremos nos tdpicos seguintes.

2.3 A problematica da aids na satde da crianc¢a e do adolescente

Foi desenvolvida uma busca documental de abordagem descritiva para localizar a

dimens#o cronolégica' da epidemia da aids no Brasil, a fim de situar a problematica.

% No primeiro semestre de 2007, desenvolvi a busca em documentos oficiais do Senado Federal, Ministério da
Salde e Conselho Federal de Medicina e a producdo da Associacdo Brasileira Interdisciplinar de AIDS. O
recorte temporal foi de 1980, quando iniciou a historia da epidemia no Brasil (BRASIL, 1987), até 2006, quando
0 MS lancou a primeira publicacdo especifica para adolescentes que tém aids (BRASIL, 2006a).
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Completou-se essa busca com a sistematizacdo das producdes cientificas que tratam
de transmissdo vertical do HIV, aids na infancia e/ou na adolescéncia’®. Essa necessidade de
abrangéncia tematica localiza o estudo em trés momentos do desenvolvimento humano, ou
ainda em é&reas da atenc@o & sadde: neonato, crianca e adolescente. Foi possivel localizar as

dimensdes epidemioldgica-clinica-social da tematica de pesquisa.

2.3.1 Dimensao cronolégica

A dimensdo cronoldgica traduz-se em uma possibilidade de contar a histéria da aids
no Brasil, a partir de acontecimentos nacionais, 0 que permitiu localizar eventos
epidemioldgicos, clinicos, politicos, sociais e legais, que foram marcantes na construgdo de
uma resposta coletiva a epidemia, desde a identificacdo dos primeiros casos de pessoas
infectadas pelo HIV, notificados dentre as demais doencas sexualmente transmissiveis (DST).

Esse exercicio foi desenvolvido no sentido de situar a problematica do estudo,
buscando visualizar o movimento de demandas da epidemia e de respostas da sociedade na
luta contra aids. Tem-se a pretenséo de contribuir para uma cronologia da epidemia no Brasil,
destacando as questdes de salde da crianca e do adolescente.

Assim, passo a apresentar 0s eventos nesses 28 anos de epidemia da aids, a partir da

> No segundo semestre de 2006, desenvolvi a busca bibliografica nas bases de dados da Biblioteca Virtual de
Saide (BVS): Medical line (MEDLINE), Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Salde
(LILACS), Banco de Dados da Enfermagem (BDENF) e Scientific Eletronic Library Online (SCIELO); Banco
de Teses da Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal em Nivel Superior (CAPES), e Catalogos do Centro de
Estudos e Pesquisas em Enfermagem da Associacdo Brasileira de Enfermagem (CEPENn/ABEnN). O recorte
temporal foi 1980, quando foi diagnosticado o primeiro caso de aids no Brasil. Descritores: HIV ou aids e
crianga e HIV ou aids e adolescente. Critérios de incluséo: dissertacdo, tese e artigo, na temética de aids em
criancas e adolescentes. Foram encontradas 250 producgdes, das quais oito foram excluidas, pois ndo constavam
de resumo disponivel nas bases de dados pesquisadas. A amostra totalizou 242 produces, sendo 123 na salde da
crianca e 119 na salde do adolescente. A partir da leitura dos resumos, utilizou-se uma ficha de anlise
documental, que consta das varidveis para 0 mapeamento. Quanto ao tipo: 122 eram dissertacOes, 26 teses e 99
artigos. Quanto a procedéncia: Sudeste (64%), Sul (20%), Nordeste (11,5%) e Centro-Oeste (3,5%). Quanto as
subareas do conhecimento: medicina (39%), enfermagem (26%), psicologia (11%), odontologia (10%) e demais
subareas (14%), dentre as quais estdo os estudos multiprofissionais. Seguiu-se a analise de contetido (BARDIN,
2008) para composicdo do quadro de leitura da pesquisa.
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proposicdo de uma sistematizacdo desta cronologia em seis periodos, justificados a partir de
eventos-chave, que podem ser considerados como sinais de demarcagdo cronoldgica, que
estabelecem ou indicam movimento de novos rumos na historia da aids no Brasil:

1980-1987: 1980 foi identificado o primeiro caso de aids no Brasil (BRASIL, 1987);

1988-1992: 1988 foi promulgada a Lei Federal n° 7.649 (25/01/88) que regulamenta o controle nos bancos de
sangue para prevencao da propagacao de doencas (BRASIL, 2007b);

1993-1997: periodo de vigéncia do primeiro Projeto de Controle de AIDS e DST no Brasil — AIDS | (3659-
BR), do acordo entre 0 Governo Brasileiro e o Banco Mundial (WORLD BANK, 2004);

1998-2002: periodo de vigéncia do segundo Projeto de Controle de AIDS e DST no Brasil — AIDS 11 (4392-
BR) (BRASIL, 2002a; WORLD BANK, 2004);

2003-2005: periodo de vigéncia do terceiro Projeto de Controle de AIDS e DST no Brasil — AIDS 111 (4713-
BR) (WORLD BANK, 2002).

2006-2008: periodo atual da epidemia da aids, com destaque para primeira publicacdo especifica para
tendimento de adolescentes vivendo com HIV/aids (BRASIL, 2006a).

Diante das mudangas quanti-qualitativas na evolugéo da epidemia, destaca-se que a
resposta brasileira caracterizou-se ndo apenas pela sua rapidez, mas também pela ousadia de
transformar a luta contra a aids em uma luta pela dignidade, pela cidadania e pela garantia de
acesso a prevencdo e ao tratamento (BRASIL, 2004a). Os quatro marcos, que caracterizaram
o desenvolvimento dessas agOes, situam-se historicamente nas décadas de 1980 e 1990: a)
ativismo dos movimentos sociais organizados a partir de 1982; b) instituicdo das
organizacdes nao-governamentais (ONGs), a primeira em 1985; c) politicas de prote¢do a
pessoa HIV/aids, a primeira em 1988; d) politicas de prevencao e de assisténcia, a partir da
criacdo, em 1996, do Programa Nacional de DST e aids (PN-DST/aids) do Ministério da
Saude (MS).

O ativismo dos movimentos sociais organizados (homossexuais, profissionais do
sexo, portadores de hemofilia, entre outros) foi pioneiro, especialmente na primeira década da
epidemia. Nesse periodo, os ativistas divulgaram as iniciais e escassas informacdes sobre a
doenca, e as formas de prevencdo fomentaram o debate e pressionaram as autoridades na
formulacdo de politicas puablicas sociais e de salide (GALVAO, 1997). Portanto, exerceram

um papel importante na promog¢do de ONGs comprometidas com a luta contra a aids no
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espaco da comunidade.

A instituicdo das ONGs constituiu-se em uma resposta nacional & epidemia, em trés
frentes de luta: a ampliacdo das acOes do ativismo, a intervencdo na epidemia e a
disseminacdo de informagdes sobre a aids junto aos profissionais e a sociedade.

A ampliacéo das acOes do ativismo deu-se, especialmente, no eixo S&o Paulo-Rio de
Janeiro, estados pioneiros na organizacdo de acGes na luta contra aids no Brasil e também na
fundacdo de ONG. Entre essas ONG, destacam-se o Grupo de Apoio e Prevencdo a Aids
(GAPA), criada em 1985, e a Associacdo Brasileira Interdisciplinar de AIDS (ABIA),
fundada em 1986. Posteriormente, houve a proliferacdo, para os demais Estados do Brasil. Na
atualidade, j& se conta com 705 ONG/OSC cadastradas no PN-DST/aids (BRASIL, 2007c).
Assim, o papel do ativismo social passou a ter uma representatividade de institucionalizacdo,
0 que ampliou as vozes do movimento de protecao as pessoas e de intervencdo na epidemia.

Paralelo ao ativismo, a intervencdo na epidemia favoreceu o desenvolvimento das
acdes comunitarias ao longo dos ultimos anos. Os atores sociais do ativismo reconstruiram
formas de atuacdo politica, constituiram uma trajetoria politica propria por meio do
movimento social e consolidaram seu campo de atuagao. 1sso aconteceu por meio de Projetos
e Eventos. Os Projetos AIDS | e AIDS Il contaram com o financiamento do Banco Mundial
(MENEZES et al., 2002). Os eventos de destaque foram: Encontro Nacional de ONGs/Aids e
Encontro Nacional de Pessoas Vivendo com HIV e Aids, com periodicidade anual.

O terceiro marco foi a instituicdo de politicas de protecdo a pessoa HIV/aids,
estimulado por pressdes dos movimentos sociais (0s ativistas), das ONGs e diretrizes da
Organizacdo Mundial de Saiude (OMS).

Em 1986, a OMS lancou uma estratégia global de combate a aids, posteriormente
transformada em Resolucdo 41.24 de 1988, cujo elemento central foi 0 comprometimento

com a protecdo aos direitos humanos das pessoas vivendo com HIV/aids (BRASIL, 1989;
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2000a). Reconheceu-se, assim, a necessidade de incorporar aos programas de prevengédo e
controle da epidemia valores como respeito aos direitos humanos dessas pessoas e dos grupos
vulneraveis (OLIVEIRA, 2006.)

Situando o inicio do Gltimo marco, foram desenhadas as politicas de prevencéao e de
assisténcia. No Brasil, a visdo de que a sindrome afetava somente grupos sociais especificos e
de forma isolada levou o MS a incluir a aids na agenda governamental, o que aconteceu
somente a partir de 1988, quando se estabeleceram as diretrizes das acdes do PN-DST/aids
(BARATA, 2006). No curso do tempo, as acdes de prevencdo e assisténcia de enfrentamento
da aids pela Politica de Saide Publica contribuiram para destacar o Brasil no cendrio mundial.

Na politica de prevencdo destacaram-se campanhas oficiais informativo-educativas
em larga escala, testagem anti-HIV, profilaxia da transmisséo vertical do HIV e Programa de
Reducdo de Danos (PRD). Entre as acbes que contribuiram para a prevencdo da infeccdo e
protecdo dos infectados, destacam-se as campanhas, como o Dia Mundial da AIDS (primeiro
de dezembro); a educacdo sexual na midia e nas escolas; promocao a salde de trabalhadores
do sexo e a parada do orgulho gay.

No ano de 1986, foi promulgada a Lei Federal que tornou obrigatéria a realizagéo de
testes sorologicos para a deteccdo do HIV nos doadores de sangue em hospitais,
maternidades, centros hemoterapicos e bancos de sangue. A testagem anti-HIV potencializou
as acOes de assisténcia e de prevencdo. Quanto as acbes de assisténcia, em 1987, foi
incorporado ao Sistema Unico de Saude (SUS) o Enzima Imuno Ensaio (Teste Eliza), que
possibilitou diagnosticar mais efetiva e precocemente os casos de aids (GALVAO, 2000).

Quanto as a¢des de prevencdo, a testagem anti-HIV permitiu identificar, no pré-natal,
gestantes soropositivas ao HIV para iniciar em tempo efetivo a profilaxia da transmisséo
vertical. Diante do aumento de casos notificados de mulheres em idade reprodutiva, a

prevencdo foi uma das prioridades do PN-DST/aids. Embora normatizado em 1995, a
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operacionalizagdo do Protocolo do Aids Clinical Trial Group (ACTG 076°) ocorreu somente
dois anos depois, quando o0 uso da zidovudina (AZT) foi publicado nos manuais de condutas
para tratamento de adultos e criangas infectadas pelo HIV (BRITO et al., 2006).

O quadro epidemioldgico nacional levou ao desenvolvimento de estratégias de
reducdo de danos entre os usuarios de drogas injetaveis (UDI), as quais incluiram a troca de
seringas e a reducdo do seu compartilhamento. Por um lado, ambas as acGes contribuiram
para romper o siléncio em relacdo ao preconceito e ao direito a salde e a cidadania das
pessoas usudrias de drogas. Por outro lado, fomentou o debate publico da droga e do HIV/aids
como problematicas de satde publica (BRASIL, 2001, 2004b). O PRD iniciou-se em Santos
(SP), no ano de 1989, e era focado em UDI. Posteriormente, ampliou seu campo de atuacéo
concebendo a reducdo de danos como uma politica de salude. O estabelecimento de
legislacdes especificas sobre reducdo de danos em muitos estados e municipios se constituiu
em avangos no campo dos direitos humanos (SIQUEIRA, SIQUEIRA, CARPANEDO, 2006).
Somente a partir de 1994, o PRD foi adotado pelo MS como estratégia no campo da salde
publica.

Na politica de assisténcia, destacaram-se a criacdo de servicos especializados para o
atendimento das pessoas que vivem com HIV/aids, a capacitacdo dos profissionais de satde e
a politica do SUS de acesso aos medicamentos da TARV.

O Centro de Referéncia e Treinamento foi criado pela Secretaria da Salude do Estado
de Sdo Paulo, em 1988, para atender pessoas com HIV/aids e capacitar profissionais de salde
de todo o pais. Em 1991, iniciou-se a implantacdo da politica de acesso a medicamentos

TARV no pais, com a oferta da AZT, cuja consolidacdo se deu, em 1996, pelo acesso

18 Protocolo 076 decorreu de estudo clinico Aids Clinical Trial Group (ACTG), que demonstrou a reducéo da
transmissdo vertical com administracdo do ARV Zidovudina (AZT) — para a mulher infectada durante gestacéao e
parto e para 0 RN durante as seis primeiras semanas de vida. Desde entdo, outros estudos tém proposto novos
ARV e procedimentos no parto, recepcdo do RN e puerpério (BRASIL, 2006b).
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universal e gratuito pelo SUS (GALVAO, 2000; GRANGEIRO et al., 2006).

A politica de assisténcia aos individuos infectados pelo HIV/aids inclui, também,
modalidades assistenciais que visam a reducdo das internacBes hospitalares, tais como
assisténcia ambulatorial especializada, hospital-dia e assisténcia domiciliar terapéutica
(DOURADO et al., 2006).

Os esforgos governamentais de intervencdo sobre a epidemia da aids se somam as
iniciativas das ONG e dos grupos historicamente mais vulneraveis no combate ao estigma e a
discriminagdo das pessoas que vivem com HIV/aids. As estratégias de prevencdo, protegdo e
assisténcia no enfrentamento da aids superaram a concepgdo de grupos isolados,
fundamentaram-se nos direitos humanos e na concepcao de vulnerabilidade, em seus planos
interdependentes individual, social e programético (PAIVA, PUPO, BARBOZA, 2006). Além
disso, compreendeu-se a epidemia como um problema de satde publica que atinge as pessoas,
independentemente de género, classe sdcio-econdmica, raga, idade ou opgao sexual.

Assim, no que foi descrito, nessa cronologia da aids no Brasil, é possivel perceber
mudangas e transformagdes, num movimento de acumulacdo de acontecimentos diretamente
encadeados a sociedade que vivencia situaces desse tempo de aids. Nessa perspectiva, serdo
apresentadas, a seguir, as demais dimensdes da epidemia: clinico-epidemiolégica, social e

politica, com destaque as questdes da salde da crianca e do adolescente.

2.3.2 Dimensao clinico-epidemioldgica

A dimenséo clinico-epidemioldgica envolve: os dados epidemioldgicos; a transicao
de pessoa soropositiva ao HIV para doente de aids, e a adesdo ao TARV.
A evolucdo da aids no Brasil apontou a interface da problematica clinico-

epidemiolégica com a socio-politica, como reflexo das mudangas quanti-qualitativas que se
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operaram no perfil da epidemia. Entre 1980 e 2007, foram notificados 474.273 casos de aids,
sendo que 394.193 correspondem a pessoas na faixa etaria acima de 13 anos de idade. As
mulheres em idade reprodutiva, portanto com potencial para a transmisséo vertical do HIV,
corresponderam a 124.561 casos. Ao longo desses 27 anos, esses numeros evidenciaram a
pauperizagdo, interiorizagdo, heterosexualizacdo, feminizagdo e juvenizacdo da aids
(CASTILHO, CHEQUER, 1997; BRASIL, 2007a).

Quanto a pauperizacao e interiorizacdo, o quadro social da sindrome se expressa em
continuo processo de crescimento da infeccdo entre as populagcdes mais vulneraveis socio-
economicamente. Assim, as notificagdes apontaram uma face cruel da aids no Brasil, que ndo
sO atinge as camadas mais pobres da sociedade como, também, os que possuem menor nivel
de escolarizagdo e com menos acesso aos servicos de saude (CASTILHO, CHEQUER, 1997;
BRITO, CASTILHO, SZWARCWALD, 2000; FONSECA, 2000).

A heterossexualiza¢éo tem como indicativo a distribuicdo de casos de infecgdo entre
homens e mulheres, revelando em 2007 uma razdo de casos de 1,4:1. O marco temporal da
feminizagcdo da epidemia foi a primeira notificacdo de mulher infectada em 1983, com uma
curva ascendente praticamente em todas as faixas etarias. Conseqlientemente, as mulheres
infectadas em idade reprodutiva contribuiram para o0 aumento do nimero de casos de criangas
infectadas pelo HIV por transmissdo vertical, demonstrando a necessidade de
comprometimento da prevencdo/tratamento com a salde das familias. Em contrapartida, as
acdes de prevencdo e controle da transmissdao vertical adotadas no pais se refletiram no
declinio da infeccdo em criancas menores de cinco anos, a partir de 1997 (BRITO,
CASTILHO, SZWARCWALD, 2000; FONSECA, 2000; REIS, 2002).

A juvenizacio'’ da epidemia foi marcada por taxas de incidéncia por idade. Verifica-

7 Entretanto, concomitante a juvenizacao, observa-se um incremento das taxas de incidéncia de aids na faixa
etaria de maiores de 50 anos em ambos os sexos (BRASIL, 2007a).
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se na distribuicdo dos casos de aids entre criancas™ e adolescentes/jovens que 9.929 casos
ocorreram entre menores de cinco anos, 3.083 entre cinco e 12 anos, e 9.331 entre 13 e 19
anos. A transmissdo vertical correspondeu a 90% de casos entre 0s menores de cinco anos
(BRASIL, 2007a).

Percebe-se que, diante dessa pandemia — que atinge os seres humanos independente
de idade —, acOes e politicas foram determinantes para enfrentar esses indices, mesmo diante
da auséncia de possibilidade de cura. Destaca-se acesso universal e gratuito aos medicamentos
ARV e profilaxia da transmisséo vertical do HIVV (BRASIL, 2006b; 2003a), que possibilitou,
a partir do Protocolo 076, indices entre zero e 2%, por meio da associacdo de intervencgdes

preventivas como uso de ARV combinados para reduzir carga viral'®

materna,
quimioprofilaxia com AZT a parturiente e ao recém-nascido, tipo de parto indicado a
condicdo materna e ndo amamentacdo (BRASIL, 2004c,d). Essas agdes minimizaram
significativamente a incidéncia de casos de aids em criangas.

Apesar dos avangos conquistados, hé ainda desafios a serem enfrentados decorrentes
da morbi-mortalidade da aids que repercute em adultos e criangas. Nos adultos, o resultado é a
morte de pais e/ou mées, determinando a orfandade das criancas que vivem essa problematica.
Segundo a Joint United Nations Programme on HIV/AIDS (UNAIDS, 2004), no mundo, 14
milhdes de criancas sdo Orfds devido a aids, a maioria vivendo em paises em
desenvolvimento. O numero desses 6rfaos continuard a aumentar na préxima década,
especialmente nos paises onde nao ha tratamento efetivo e universal para a aids.

Apesar de todas as dificuldades de estimativa real do ndmero de &rfaos em

decorréncia da aids (FONTES, HILLIS, WASEK, 1996), estima-se que, até 2010, o nimero

dessas criancas Orfas exceda 25 milhdes, o que representa apenas uma fracdo daquelas cujas

18 A aids em criangas foi relatada pela primeira vez, no Brasil, em 1983 (BRASIL, 2007a).
19 Quantidade de copias virais circulantes no organismo.
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vidas terdo sido alteradas pelo impacto da epidemia sobre suas familias, comunidades,
escolas, sistemas de salde, de bem-estar e economia, observando-se a variacdo de um
contexto para outro (UNAIDS, 2004).

Pesquisa desenvolvida no Municipio de Porto Alegre, no Rio Grande do Sul®,
(DORING, 2005) revelou que, no periodo de 1998 a 2001, foram notificados 1654 Gbitos por
aids, dos quais 43% foram pessoas que tinham filhos menores de 15 anos. Essa percentagem
equivaleu a 562 pessoas que faleceram, deixando 1131 criangas Orfds. Na tentativa de
localizar esses Orfdos, varios obstaculos foram detectados, devido aos quais apenas 78%
dessas criangas foram encontradas.

Das criancas encontradas, 64% ficaram oOrfas antes de 10 anos de idade, 47%
permanecem com a familia natural e 28% com familias substitutas. Apenas 56% convivem
com os irmdos na mesma moradia; as demais foram separadas, 0 que vai de encontro ao
preconizado no Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) (BRASIL, 2005). Sabe-se que
62% sdo soronegativas e 10% soropositivas, as quais representam a primeira geragdo de
criangas que tem aids por transmissao vertical que estdo adolescendo.

No que se refere a aids em criangas, sua morbi-mortalidade determinou, no inicio da
epidemia, que esse grupo infantil ndo sobreviveria. Somente alguns anos ap6s o inicio da
TARV adaptada a infancia € que as criangas passaram a vivenciar 0 processo de
desenvolvimento infantil.

Assim, na medida em que ndo anteviamos perspectiva de vida para as criangas que
tem HIV/aids, “fabricamos uma crianga vitima, crianca drama, € um adolescente que ndo
existiria” (CRUZ, 2005, p.29). Entretanto, contrariando as perspectivas da ciéncia, as criangas

infectadas por transmisséo vertical do HIV ndo morreram, venceram a etapa da infancia e

200 primeiro inquérito de base populacional sobre a orfandade por aids teve como cenério a cidade de Porto
Alegre, no estado do Rio Grande do Sul, concluido em 2005.
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adentraram uma nova fase do desenvolvimento; assim, os adolescentes, como primeira
geracdo, passaram a existir (GRUBMAN et al., 1995).

Essas criangas infectadas por transmissdo vertical do HIV necessitam, desde o
nascimento, manter um acompanhamento de salde. A maioria, durante a infancia, apresenta
deficiéncia na imunidade, constatada nos exames de CD4!, e um aumento de sua carga viral.

Tal condicdo as tem tornando dependentes dos servicos de salde de modo
permanente, além de necessitarem de medicamentos continuamente para manterem-se vivas
(GOMES, 2004); conseqlientemente, elas sdo incluidas no grupo das criangas com
necessidades especiais de saide (CRIANES) (WONG, 1999; CABRAL, 1999; GOMES,
2005; HOCKENBERRY, WILSON, WINKELSTEIN, 2006; VERNIER, 2007).

Essa situacdo de dependéncia atribui-se a imunodeficiéncia nas criangas
soropositivas ao HIV que, quando ndo controlada, aponta a possibilidade de inicio da TARV.
A progressdo da doenca em criancas infectadas verticalmente, segundo o inicio do
aparecimento dos sintomas, segue padrdo bimodal: precoce (quando a crianca esta, em média,
com quatro meses de idade) e tardia (quando a crianca esta, em média, com seis anos de
idade). Assim, a decisdo de quando iniciar a TARV deve levar em conta, entre outras
questdes, a sintomatologia clinica e os parametros imunolégicos e virologicos, adequados a
idade (BRASIL, 2006c).

Essa questdo imunoldgica determina a transicdo da crianga soropositiva ao HIV para
a crianca doente de aids. Observa-se que entre 10% e 15% evoluem com imunodepressao
precoce nos dois primeiros anos de vida, apresentando deteriorizagdo clinica; entre 50% e
70% tém uma evolugdo intermediaria com sinais e sintomas leves nos primeiros 5-7 anos de

vida; e entre 10% e 15% tém progressdo lenta e ndo apresentam manifestacdes da doenca até

2! Contagem de linfécitos que indica o quadro imunolégico da crianga a ser contrastado com a carga viral.
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0s oito anos de idade ou mais (BRASIL, 2004a). Nesse sentido, a transi¢do da infancia para a
adolescéncia acontece sob os signos e a determinacéo da aids.

O TARYV, ao desvelar a possibilidade de um viver saudavel diante do adoecer de
aids, apresenta sua complexidade: o desafio da adesdo (ROMANELLI, 2002; GOMES, 2005).
No desafio a adesdo das criancas (PINTO, 2004), tém-se questdes como: a quantidade de
medicacdes e sua disponibilidade, a palatabilidade dos remédios, os horarios, as doses e sua
frequéncia (TEIXEIRA, PAIVA, SHIMMA, 2000), além do armazenamento das medicacdes,
seu manuseio, a necessidade de politerapia e a adequacdo da ingesta dos medicamentos aos
habitos alimentares (STOLLMEIER, 2004) e a habilidade dos responsaveis na administracao
de regimes complexos (GOMES, 2004; BRANCO, 2007).

Um dos paradoxos vividos por essas criangas na transicdo da infancia para a
adolescéncia é encontrar-se entre os beneficios dessa terapia para o desenvolvimento saudavel
e seus efeitos colaterais. Nesse sentido, destaca-se a lipodistrofia (NOLAN, JOHN,
MALLAL, 2001), causada por algumas combina¢cGes de ARV, que expressa uma modificacdo
na imagem corporal, que pode representar um risco de evidenciar socialmente o estado
soroldgico.

Essa problematica atinge diretamente as criancas que estdo vivenciando a transi¢do
da infancia para a adolescéncia e que tem aids. Entretanto, antes de doente séo
criancas/adolescentes e, portanto, possui necessidades caracteristicas dessa fase do
desenvolvimento, como 0 querer parecer e comportar-se como 0S pares. Assim, esse
comprometimento da estética, tdo valorizada na adolescéncia, pode também comprometer sua
adesdo ao TARV, visto a ndo ruptura do cotidiano por causa do diagnostico, a marginalizagao
do uso de medicamentos no dia-a-dia e 0 medo dos afetos e desafetos conseqiientes a uma
possivel revelagdo do seu diagnostico de HIV/aids (TAVARES, 2001).

Diante desse desafio, algumas proposi¢fes na tentativa de evitar ou minimizar esse
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comprometimento j& se apresentam, como a Portaria 2582/GM de 02 de dezembro de 2004,
que inclui cirurgias reparadoras para pacientes que tém aids e usuarios de ARV na tabela do
Sistema de Informag6es Hospitalares do SUS e déa outras providéncias. Mas o que se tem é a
preméncia de estudos que contribuam com o necessario conhecimento e compreensdo dessas
novas questdes que interferem no viver das criangas/adolescentes.

Considerando a importéncia da adesdo ao TARV para a possibilidade de um
desenvolvimento saudavel tendo aids, faz-se imprescindivel refletir, de modo critico-
comprometido e sem julgamentos, diante do fato de que, mesmo quando conscientes da
necessidade de adesdo, as/os criangas/adolescentes, por momentos, expressam a vontade de
abandono da terapia (BRASIL, 2004c), sentem-se cansados, pois vivem essas situactes desde
a infancia e sem previsdo de término, até que se descubra uma cura.

Diante disso, faz-se imprescindivel a interacdo entre o profissional e a
crianca/adolescente, para que se faca conhecer, além da avaliacdo clinica e laboratorial, a
condi¢cdo sécio-econbmica, a capacidade de envolvimento da familia, a sensibilizagdo para
adesdo e a necessidade de adequacdo do TARV ao cotidiano da crianga/adolescente e familia,
além da recomendacdo para imunizacdo (BRASIL, 2002b), alimentacdo (BRASIL, 2004d),
pratica odontolégica (BRASIL, 2000b), entre outras.

Em meio a essa complexidade, a tecnologia dos medicamentos possibilitou uma nova
perspectiva para o processo de desenvolvimento da infancia e adolescéncia com diagnostico
de HIV/aids, resultando na caracterizacdo da aids como uma condic&o cronica? (OMS, 2003).
Alguns estudos ja apontam uma fase da epidemia da aids se caracterizando como doenca
cronica (SELWYN et al., 2000; SCHAURICH, COELHO, MOTTA, 2006).

No cenério atual, encontram-se pais e filhos/as com diagndstico de HIV/aids. Essa

22 As condicBes cronicas constituem problemas de satide que persistem e necessitam de certo nivel de cuidados
permanentes e que requerem gerenciamento continuo por periodo de anos ou décadas (OMS, 2003).
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primeira geragdo de criancas que tem aids transmissao vertical e que esta adolescendo tem a
possibilidade de estabelecer relagdes sorodiscordantes ou soroconvergentes, podendo ter
filhos/as, constituindo uma nova geracdo, independentemente da condicdo soroldgica das
criangas. Desse modo, pode-se considerar, atualmente, a epidemia como aids na familia.

Nesse sentido, ja estdo sendo analisados os indicadores de qualidade de vida das
criangas que tem aids por transmissdo vertical, no que se refere a salide geral, aspectos fisicos
e psicoldgicos, grau de autonomia, relagcbes familiares, suporte sociais, escolaridade, lazer,
tratamento, entre outros (FERREIRA, 2008).

Tem-se, assim, a emergéncia de situagBes sOcio-emocionais da sindrome entre
criangas/adolescentes infectados pelo HIV e suas familias (REPPOLD et al., 2004), o que

aponta a dimensé&o social do estar adolescendo e ter aids.

2.3.3 Dimenséo social

A dimensdo social a ser apresentada envolve em seus aspectos: a familia; a
orfandade; a incluséo social; a infancia/adolescéncia em instituigdes: casas de apoio e servigos

de saude; o siléncio e a revelacdo do diagnostico; a vida afetiva, sexual e reprodutiva.

- A familia

Ao considerar a familia da crianca como participante no cuidado integral,
compreende-se que esta necessita, também, de cuidados, atencdo e ajuda para poder cuidar
do/a filho/a. Assim, nas (con)vivéncias de criangas que tem HIV/aids e seus familiares,
revelam-se implicagdes para o cuidado e para a educacdo (PEDRO, 2000).

Entdo, diante da aids na familia, os pais, muitas vezes, também sdo doentes e, assim,

precisam aderir ao TARV, além de atender a essa necessidade da crian¢a/adolescente. Nota-se
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que a maioria das maes garante a adesdo ao tratamento de seus filhos, porém tem problemas
com sua propria adesdo (PAULA, 2002), o que significa que a adesdo é tédo boa quanto seus
responsaveis séo capazes (FERREIRA, 2004). Assim, Wachholz (2003) revela que cuidadores
que ndo possuem boa adesdo ao seu TARV tém dificuldades em manter a adesédo da
crianca/adolescente que esta sob seus cuidados.

Nesse sentido, entende-se que a vulnerabilidade®® da mae e a do filho/a, desde a
infeccdo até o risco de adoecimento, em geral, caminham juntas, sendo necessario
desenvolver o cuidado ao “par” (PAIVA et al., 2000, p. 71).

Diante da transicdo da infancia para a adolescéncia, emerge a necessidade de um
olhar que contemple essa familia (FIGUEIREDO, RISSI, 1999), a qual apresenta
necessidades que precisam ser conhecidas, compreendidas e atendidas. Entende-se que as
criangas/adolescentes ndo vivem sos, isolados, mas em um contexto compartilhado, seja com
sua familia de lagos sanguineos ou de lagos de amor, e/ou de cuidado.

Schaurich (2007), em sua dissertacdo acerca do que é ser familiar de crianga que tem
aids, compreendeu que o viver em com-unidade familiar possui multiplos significados e
modos de relagdo/relacionamento singulares para cada familia. H& momentos dificeis como
do diagnostico da infeccdo em si e na crianga, e da revelacdo da condigdo soroldgica para
outros familiares e para propria crianca. Além da (re)organizacéo familiar, vivenciam o dia-a-
dia do tratamento anti-retroviral e 0 medo das perdas sociais e da morte. Em meio aos
enfrentamentos da aids na familia, os familiares assumem o cuidado a crianca com amor,
responsabilidade e cumplicidade, mediado pelo dialogo e, por vezes, pelo siléncio.

Silva (2003), em sua dissertacdo acerca das necessidades de familias com

2 O conceito pratico de vulnerabilidade reconhece as diferentes suscetibilidades do ser humano, que aumentam
ou diminuem seu contato com a infeccdo pelo HIV e as chances de se defender dela, na interdependéncia dos
planos individual, social e programatico. Se ja infectados, refere-se a possibilidade de ndo adoecimento, na
singularidade de suas vivéncias das interfaces da epidemia (AYRES et al., 2006).
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adolescentes soropositivos ao HIV, encontrou indicativos para a educacdo em salde. A partir
dessa atengdo a crianca/adolescente e sua familia, busca-se encontrar a possibilidade de um
vivenciar um processo interativo de cuidar e ser cuidado, mesmo considerando que muitos séo
6rféos de pai, mé&e ou ambos, mas inseridos em relacdes de cuidado.

Diante desta primeira geragdo de criangas que tem aids por transmissdo vertical que
estdo adolescendo, em que pais e filhos tém aids, ha a possibilidade de que ora os pais cuidam
do filho/a, ora este cuida dos pais (PADOIN, 2006).

As demandas da aids na familia e em si faz com que as vivéncias da
criangas/adolescentes estejam inter-relacionadas entre a transicdo da infancia para a
adolescéncia e as interfaces da epidemia, desde necessidades de salde decorrentes dos
determinantes bio-psico-socio-econdmicos e culturais até aquelas que apontam a dimensao

existencial do ser do humano, na qual a possibilidade de orfandade faz-se presente.

- A orfandade

A situacdo de orfandade das criangas sobreviventes da aids €é dificil de estimar, visto
que, por exemplo, esse calculo, depende da taxa de fecundidade das mulheres soropositivas,
do nimero de dbitos dessas mulheres e da probabilidade de sobrevivéncia das criancas que
tem HIV/aids. Sabe-se que o numero de 6rfaos diminui & medida que as mulheres
permanecem mais tempo vivas. Assim, filhos/as de maes soropositivas ao HIV tém mais
possibilidades de avancar para idades maiores que 15 anos (FRANCA JUNIOR, DORING,
STELLA, 2006).

Faz-se necessaria a criagdo de mecanismos para dimensionar adequadamente a
quantidade de 6rfdos por aids e localizar essas criancas/adolescentes, bem como dispor de
condicBes para seu cuidado. Percebe-se, mais uma vez, que, no Brasil, em tempos de aids, ha

muito por se conhecer e fazer (FRANCA JUNIOR, DORING, STELLA, 2006).
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Utiliza-se muito, referindo-se aqueles cujos pais faleceram em decorréncia da aids, a
expressdo: ‘os Orfaos da AIDS’. “Na expressdo abreviada, eclipsamos tanto as criangas como
seus pais. Reduzimos criangas a uma dimensdo (a orfandade) e deixamos que a aids seja
maior do que os seus pais”. (CRUZ, 2005, p.85)

Com isso, percebe-se que a historia das criangas/adolescentes desaparece ou
minimiza-se e que a aids toma destaque — passa-se a vislumbrar a doenga em detrimento das
pessoas. Isso repercute nos discursos da sociedade, na pratica dos cuidadores e educadores e,
conseqlientemente, nas estratégias de enfrentamento da epidemia, de assisténcia e na
proposicdo de politicas publicas.

Esses orfaos, especialmente se soropositivos ao HIV, tém restricbes de salde,
educacdo, alimentacdo, privacidade, sexualidade e reproducdo. Ai se configura uma violagéo
do Titulo Il dos direitos fundamentais previstos no ECA (BRASIL, 2005). Diante da
orfandade e vulnerabilidade a aids, questiona-se 0 que até este momento jé foi possivel, quais
os indices que refletem a realidade brasileira e 0 que ainda se faz necessario desenvolver
(FRANCA JUNIOR, DORING, STELLA, 2006).

A contextualizacdo do quanto essas criangas/adolescentes séo afetadas/os pela perda
de seus pais é caracterizada por dificuldades econdmicas, falta de amor, protecdo e afeto,
abandono dos estudos, problemas psicoldgicos, perda de heranga, maior risco de violéncia,
subnutricdo e doenca, além do estigma, discriminacdo e isolamento. Na auséncia dos pais, sdo
forgados a assumir responsabilidades para as quais podem ndo estar preparados. Evidencia-se
a necessidade de capacita-los, em suas habilidades sociais e interpessoais, para lidar com tais
demandas, em busca de minimizar suas vulnerabilidades.

A publicacdo da UNAIDS (2004) trata de um plano basico de protecdo, cuidado e
apoio a orfaos e criancas vulneraveis que tem HIV/aids, os futuros adolescentes. A resposta a

crise de criangas/adolescentes afetadas pelo HIV esta crescendo, mas de forma desfocalizada



48

e limitada em alcance. Essa problematica ndo é prioridade global e falta a urgéncia em
algumas questdes. O que se tem é uma reacdo de compaixao, solidariedade e resiliéncia das
familias e comunidades.

Em sua proposta, a UNAIDS (2004) compreende que os problemas que envolvem a
epidemia sdo complexos e interligados, ndo podendo ser tratados adequadamente por meio de
qualquer intervencdo Unica, ja que demandam estratégias de programa holisticas,
multisetoriais e mutuamente fortalecidas, levando sempre em consideracdo a natureza de
longo prazo da epidemia da aids. Trata, assim, dos caminhos a avancar, destacando, por
exemplo, a necessidade de medir adequadamente progresso versus tempo, ao fechar a lacuna
entre 0 que esta sendo feito e o que deve ser feito para atender, satisfatoriamente, as
necessidades e os direitos dos Orfdos e criancas vulneraveis. Essa publicagdo, que pensa em
politicas publicas em esfera mundial, numa perspectiva funcionalista e de controle, aponta
para a insuficiéncia de estratégias em relacdo ao futuro e a inclusdo social desta primeira

geracao de criangas que tem aids por transmisséo vertical que esta adolescendo.

- A'inclus&o social

Encontra-se, ainda, a discussdo da luta contra o preconceito (PARKER, AGLETON,
2003) e a favor dos direitos daqueles que tem HIV/aids (SARDA, 2002). Nesse sentido, o
préprio ECA prevé, no Titulo I, Capitulo 1V “Do Direito a Educacéo, a Cultura, ao Esporte e
ao Lazer”, Art® 53, que a crianca e o adolescente tém direito a educacio, visando ao pleno
desenvolvimento de sua pessoa, ao preparo para o exercicio da cidadania e a qualificagdo para
o trabalho, assegurando-lhes, por exemplo, no inciso I, a igualdade de condig¢des para 0 acesso
e a permanéncia na escola (BRASIL, 2005).

Na escola, a vivéncia das criancas (RUBINI, 1994) e dos adolescentes é marcada por

caminhos e descaminhos (CARVALHO, 1997). Nesse cendrio, muitas vezes, sentem a
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necessidade de aproximag&o, ja que vivem no distanciamento; criancas/adolescentes referem
que seu lazer é solitario, mas com desejo de expansdo para o grupo: as meninas sentem falta
de amigas e os meninos dos esportes coletivos (CROMACK, 2004).

Nesse sentido, estudos apontam para a necessidade de trabalhar a incluséo das
criangas/adolescentes nas escolas, embora envolva questdes complexas que ndo serdo
resolvidas a curto prazo, “mas ha que se manter a esperanca de que através da reflexdo, da
conscientizagdo e da formacdo alcancemos uma existéncia digna, daquilo que pode ser
chamado de vida, para todos” (VELOSO, 2004, p. 44).

Frente as dificuldades encontradas, alguns estudos sdo propostos com a perspectiva
de conhecer o escolar soropositivo sob o olhar dos educadores (MORAES, 2005). Nesse
cenario, encontram-se as dificuldade de ingresso na escola, as vivéncias sob o preconceito e a
discriminagdo, o (des)preparo dos professores, os dilemas experienciados pelos familiares
e/ou cuidadores quanto a com quem contar acerca da sorologia positiva ao HIV, entre outros
desafios impostos pela aids.

Krokoscz (2005) estudou, em sua dissertagéo, a representacdo de docentes acerca das
préticas educativas envolvendo alunos que tém HIV/aids, que freqlientam o sistema regular de
ensino. Encontrou trés categorias: transmisséo, aprendizagem e inclusdo. A primeira se refere
ao risco de transmissdo do virus no ambiente escolar e expressa a inseguranca e a
preocupacdo dos docentes. A segunda trata das dificuldades e do ritmo de aprendizagem dos
estudantes. A terceira retrata a inadequacao da escola para esses alunos e o desejo de acolhé-
los. Assim, conclui que “é como se estivéssemos abrindo uma trilha em meio & selva, que
permite avancar mata adentro, mas ainda € um caminho que precisa e merece ser
pavimentado” (KROKOSCZ, 2005, p. 167).

O estudo de Doring (2005) aponta que 13% das criangas em idade escolar estdo fora

da escola e que a maioria ndo esta freqlientando a série correspondente de acordo com a idade.
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As justificativas ou 0s motivos para essa condi¢do sdo: a morte dos pais; a necessidade de
assumir o lar ou de trabalhar para compor a renda familiar; a gravidez da propria adolescente
e/ou o cuidado do filho/a; a desisténcia por repeténcia; o preconceito (UNAIDS, 2004).

Frente & orfandade e & possibilidade de inclusdo social, tem-se a adogédo
(LANCELLOTTE, 2000). Existem alguns locais (como lares substitutivos, casas de apoio) e
acdes (apadrinhamento, assessoria juridica) que garantem a permanéncia na escola e a defesa
da adocdo como um direito fundamental, além da manutencdo de irm&os consangliineos no
mesmo nlcleo familiar. Essas garantias sdo oferecidas pelas organizagbes as
criangas/adolescentes em tempos de aids (BONIFACIO, 2000).

Soma-se a esse desafio que a transicdo da infancia para a adolescéncia esta
acontecendo em instituicOes: nas casas de apoio, para as criangas que ndo tém possibilidades

de estar em familia, e nos servigos de salde, para todas as criangas/adolescentes que tém

HIV/aids, devido & necessidade de acompanhamento de salde para um desenvolvimento

saudavel.

- A infancia/adolescéncia em instituicdes: casas de apoio e servicos de salde

A espacialidade®* da transicdo da infancia para a adolescéncia esta sendo vivida em
instituicOes que se mostram essenciais para o existir de criangas que tem HIV/aids. Destacam-
se situacOes em que essas criangas vivem em casas de apoio (ABADIA-BARRERO, 2002;
HORVATH, 2005) devido a orfandade ou a impossibilidade de estarem com familiares,
quando ndo possuem alguém, da familia consangliinea, extensiva ou adotiva, que se
comprometa com seu cuidado.

Para visualizar como se mostra 0 estar em casas de apoio, € importante,

2 A espacialidade refere-se ao lugar onde o ser exerce sua liberdade de movimento ou tem seu campo de acéo,
onde, também, outras coisas ocupam ou tomam espaco. Pode referir-se a posicdo de algo ou sitio de um
acontecimento (HEIDEGGER, 2002; INWOOD, 2002).
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primeiramente, compreender que a aids tem caracteristicas proprias e circunstanciadas para
todos, independentemente de viverem ou ndo em casas de apoio. E também necessario ter
presente que, antes de serem soropositivos ao HIV, séo criangas (LANCELLOTTE, 2004).

As criancas referem que mais problematico do que ter HIV/aids é morar em casa de
apoio; “o HIV ninguém vé e a Casa de apoio sim [...] morar em uma casa de apoio acaba
explicitando socialmente o HIV” (LANCELLOTTE, 2004, p. 38). A partir de seus achados,
Cruz (2005, p. 130) acredita que talvez seja esse 0 motivo do pedido de uma crianca: “da para
tirar a placa da porta da instituigdo?”.

A Casa de Apoio € vista pelas criangas como um lugar de brincadeiras, de passeios, de
receber carinho e atengdo, no qual compartilham amizades, momentos alegres e tristes. No
entanto, para a maioria das criancas, a Casa de Apoio ndo é considerada como uma familia.
N&o importam as condi¢fes socio-econdmicas em que vivem seus familiares, as criangas
preferem ir para a casa onde estdo seus pais, irméos e/ou avos, tios. Nesse sentido, cabe aos
profissionais da Casa de Apoio, ndo s6 promover o cuidado a crianga, mas também
comprometer-se em ajudar as familias a se (re)estruturar para que as criangas possam voltar
para casas de seus familiares (MEDEIRQS, 2007).

Ter aids e estar adolescendo em casa de apoio exige dos cuidadores que
acompanham as criancas presenca e dialogo para ajuda-las no enfrentamento de perdas, lutos,
fantasias e ansiedades. A criangca, na transicdo da infancia para a adolescéncia, busca
referéncias, em tempo de instabilidade, para o0 acesso e a insercdo no mundo
(LANCELLOTTE, 2004).

A busca por referéncias durante o processo de desenvolvimento pode acontecer,
também, nos servigos de salde. Ao manterem acompanhamento de saude, desde o nascimento
ou do diagnostico de soropositividade ao HIV, as criancas tém a possibilidade de vinculo com

os profissionais.
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Entretanto, os servigos de referéncia para atendimento em aids s&o, em sua maioria
hospitais universitarios, onde h4 grande rotatividade de estudantes, residentes e preceptores, 0
que resulta no paradoxo: vinculo com os cuidadores profissionais das diferentes areas versus a
alternancia desses profissionais (FIGUEIREDO et al., 2001; AYRES et al., 2004).

Observam-se avangos no atendimento integral & saude de criangas e adolescentes que
tém HIV/aids, mas ainda existem interfaces e lacunas (BASTOS, 2004), exigindo que 0s
dilemas e as préaticas sejam repensados (MOREIRA, CUNHA, 2003). Assim, no cotidiano de
atendimento em tempos de aids, vive-se entre alegrias e preocupagdes (ARAUJO, 2004).

Quanto a essas lacunas, Cruz (2004) afirma que poucos sao 0s servi¢cos de salde que
possuem um setor para assisténcia ao adolescente. Mesmo 0s servigos de referéncia para
atendimento de aids, vinculados a hospitais universitarios, ndo contam com essa op¢ao. I1sso
dificulta ou até mesmo inviabiliza o acesso do adolescente (e daqueles que estdo adolescendo)
aos cuidados necessarios.

Portanto, faz-se necessario refletir acerca das questdes de vulnerabilidade, visto que,
mesmo diante de tantos avancos no atendimento em salde em tempos de aids, as praticas
assistenciais, a0 mesmo tempo em que foram contribuindo para a vida das criangas e
adolescentes, foram reduzindo-a ao HIV/aids (CRUZ, 2005, 2007).

Tal vulnerabilidade contempla, por exemplo, 0 acesso aos servicos de saude, que se
da de forma distinta para homens e mulheres e também nas diferentes fases do
desenvolvimento. Para os pré-adolescentes, adolescentes e jovens, sdo escassas as propostas e
0S espacos assistenciais que priorizem as discussdes de suas necessidades.

Assim, vivenciam desafios diante das praticas de cuidado, protecdo (TOMAZ, 2003)
e acolhimento, sendo ora atendidos em servigcos para criangas, ora naqueles destinados a
adultos. Nesses descaminhos entre pediatria e ambulatdrio de adultos, questiona-se qual o

espaco para o adolescente que tem HIV/aids? (PIMENTEL, 2004). Responder torna-se um
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desafio que os profissionais nao precisam enfrentar sozinhos, mas junto aqueles que tem aids
estdo adolescendo e suas familias, na busca de construir, conjuntamente, estratégias de
cuidado, enfrentando desafios como o siléncio e a revelagéo do diagndstico.
Independentemente do cenario (familia ou casa de apoio e servico de saude) e da
condicdo de vida (6rfdo ou ndo) em que as criangas crescem, se desenvolvem e vivem, o

siléncio e as revelagdes constituem-se desafios existenciais.

- O siléncio e a revelagao do diagndstico

Na vivéncia da aids em familia, encontram-se o siléncio e o segredo na convivéncia
social (SOUZA, KANTORSKI, BIELEMANN, 2004) que expressam a complexidade de
aspectos psicossociais e as necessidades e (im)possibilidades de enfrentamento (SEILD et al.,
2005).

Diante dessa complexidade, o denominado pacto de siléncio (PADOIN, 1999)
desvela a quebra da ideologia do que se espera em uma familia, no sentido em que se concebe
essa unidade, visto que, com a epidemia da aids, tém-se situagdes em que o siléncio vela a
soropositividade da mae, fiel, dona de casa, que cuida dos filhos e que foi infectada pelo
marido, ou da mulher que infectou seu marido, pois tem como forma de trabalho a
prostituicdo. Tudo isso é somado ao sentimento de culpa pela transmissao vertical do virus a
seu(s) filho(s)/a(s).

Esse siléncio pode ser mantido, também, devido a soropositividade ser decorrente de
violéncia sexual intrafamiliar, vivida pela mée, ou até mesmo diretamente pela crianca, além
de situagdes de infeccdo pelo HIV decorrente do uso de drogas.

Ha também as situacdes de adogcdo (LANCELLOTTE, 2000), na qual a
crianca/adolescente ndo sabe de sua situacdo soroldgica e nem de filho/a adotivo/a que pode

ser revelada pela sorodiscordancia entre a crianga e 0s seus pais nao bioldgicos.
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Soma-se 0 medo de que a crianga/adolescente, ao saber da sorologia, conte para
outras pessoas, ndo conseguindo manter o pacto. A preocupacdo é com a exposi¢ao da crianga
e de sua familia & possibilidade de discriminacdo na comunidade, na escola e no trabalho, ou,
até mesmo, diante de outras pessoas da familia que ndo conhecam o segredo do estado
soroldgico.

Entre este dito e ndo dito (PARENTE, 2006), outras situacdes que alimentam o
silenciamento, que é percebido, muitas vezes, como modo de protecdo e cuidado, havendo,
assim, o jogo do siléncio entre criancas, familiares e equipe de satde (PEREIRA, 2004).

Em estudo recente na area da saude da mulher e da crianca, Padoin (2006) destaca a
necessidade de pensar e discutir o ter aids e estar adolescendo no siléncio, em meio ao sigilo,
ao medo da doenca e da violagdo da privacidade, a possibilidade de relacBes sexuais
soroconvergentes ou sorodiscordantes.

Gomes (2005) desvela o siléncio, o silenciamento e o ocultamento no discurso de

cuidadores de criangas que tem aids, langando o questionamento:

gue determinacBes o constante ndo-dizer, engendrado pelo ocultamento, implicara na
formacdo da personalidade desse futuro adolescente? [...] ainda que os cuidadores
consigam romper o ocultamento, o siléncio e o siléncio como organizadores do
cotidiano, em que medida esses fendmenos serdo determinantes na forma como esse ser
em construgdo se relacionara com as pessoas e com a sociedade? Como se mostrardo
(ou se ocultardo) na conquista de direitos de cidadania, se a formacdo imaginaria se
construiu em meio a necessidade de se esconder? (p.183)

Assim, o pacto de siléncio estd de encontro & necessidade de revelacdo do
diagndstico. Cruz (2005, p. 29) refere que “fabricamos uma crianga incompetente, porque
incapaz de compreender a propria sorologia, e um adolescente fadado a revelar-se, a confessar
0 que de si lhe dizem que tem de pior, o0 HIV. No jogo de discursos, a aids é tida como
monstro que ocupa ora o lugar de revelacdo compulsoria ora de segredo indizivel”.

Chega 0 momento em que os familiares-cuidadores precisam vencer o siléncio de
saberem seu estado soroldgico e nao falarem sobre isso, para compartilhar esse segredo com a

crianga/adolescente. Assim, passa da situacdo de os pais serem conhecedores de uma situacéo
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que é desconhecida pelo/a filho/a, & emergéncia de sua necessidade de também conhecer.

Essa ndo explicitagdo gera uma impossibilidade de vir-a-ser em plenitude, em que a
crianca, na transicdo da infancia para a adolescéncia, se vé sem ter com quem compartilhar
suas davidas e suas angustias. O que se percebe é que, muitas vezes, a crianga/adolescente ja
sabe que 0 que tem é aids ou 0 virus, mas como ninguém fala sobre isto, ela também perpetua
o siléncio.

Assim, a revelacdo do diagnostico apresenta-se como momento crucial do
estabelecimento pleno do cuidado as criangas/adolescentes que tem HIV/aids e suas familias.
No processo de revelagdo, faz-se essencial a escuta, a atencdo ao pedido de ajuda, a
disponibilidade para compartilhar as ansiedades, medos e incertezas, e estratégias para o
enfrentamento do problema.

A revelacdo lhes possibilita recolocar-se frente a realidade, com a possibilidade de
escolhas e decisOes, exercendo a autonomia. Pais e cuidadores compartilnam a compreenséo
de que esse momento de revelacdo é necessario, irremediavel e um desafio a ser enfrentado, ja
que a manutencao do siléncio é desconfortavel e angustiante (AYRES et al., 2004).

Um dos motivos que leva a necessidade de revelagdo sdo os esquemas terapéuticos
complexos, que requerem explicacdes detalhadas e uma adequada compreenséo e adesdo dos
pacientes. Assim, o compartilhamento dessas informacdes com as criangas/adolescentes
constitui, hoje, uma necessidade cada vez mais presente (MARQUES, 2006).

O processo de revelacdo também pode ser desencadeado pelo universo de
preocupacdes e desafios frente a sexualidade com aids (AYRES et al., 2004). Contudo, ainda
ha muitas criancas nos servicos de saude que chegam a adolescéncia sem ter informacGes
completas sobre sua histéria, ainda que a recomendacdo predominante na literatura seja o
estabelecimento de um dialogo continuo entre equipe de salde, crianca e familia, de modo a

aproxima-los progressivamente do momento da revelacdo (MARQUES, 2006).
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Estudos apontam estratégias de revelagdo, sendo uma delas o aconselhamento. Essa
prética diz respeito a uma acdo interdisciplinar em saude que implica a construgdo de uma
relacdo de confianca mutua e o estabelecimento do didlogo profissional-crianca/adolescente-
familia. 1sso se da por meio, principalmente, da escuta e da troca, em uma postura acolhedora,
que possibilite as criangas instrumentos para cuidar de sua saide com autonomia e liberdade
(FONTENELLE, SERAFIM, FILGUEIRAS, 2004).

Diante das varidveis na revelagdio do diagnostico de HIV/aids as
criangas/adolescentes (GRECCA, 2004), ndo existe uma prescricdo de modelo de porque,
como e em que momento fazé-la e quais rea¢fes surgirdo. Porém, a pratica de cuidado tem
revelado alguns caminhos (MATTOS, MENDONGCA, 2006; VIERO, VALLANDRO, 2006).

O processo de revelacdo necessita de envolvimento de familiares ou cuidadores e
profissionais, levando em conta cada crianca/adolescente, as particularidades de seu contexto
social, familiar, de género e faixa etaria. E importante identificar os vinculos mais
significativos e utiliza-los como referéncia para o planejamento das intervencdes, ja que ndo
ha um profissional que seja 0 mais indicado a participar da revelagéo do diagnostico.

O que tem acontecido s&o multiplos modos de revelacdo dessa doenca que transita
entre possibilidades e impossibilidades. Ora h4 o compartilhar entre crianga/familia/equipe,
ora a crianga se vé sozinha “lendo o censo da Enfermagem”, “escutando a conversa do pai no
hospital” ou “lendo as bulas dos remédios e através da televisdo”. Assim, mostram-se
diferentes reagdes, como revolta, depressdo, uso de drogas, sentimento de inferioridade,
reproduzindo, muitas vezes, o pacto de siléncio (BARICCA, 2005, p. 103).

Equipes e cuidadores (familiares ou ndo) precisam estar atentas para o fato de que a
comunicacao do diagndstico gera exposicao a fatos e particularidades da histéria familiar, que
é também questdo a ser trabalhada com a familia e com a crianga/adolescente e acompanhada,

tanto quanto os efeitos da revelacdo em si mesma (MARQUES, 2006). Assim, pela revelacdo
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do diagndstico pode, também, ser desencadeada a quebra do pacto de outros siléncios, como a
orfandade para algumas criangas (MAGNO, 2000; DORING, 2005).

Nesse sentido, a revelagdo desvela a real historia da crianga/adolescente e a situagéo
de saude, oferecendo as possibilidades de: ser protagonista de vida, ter autonomia como
sujeito de direitos e cuidar de si. Entretanto, a revelacdo do diagnéstico configura-se como um
desafio a familiares e profissionais. As criangas em transicdo da infancia para a adolescéncia
ndo tém espagos coletivos de interlocucdo, e seus familiares tém pouca ou nenhuma
oportunidade de discutirem suas duvidas e alternativas para o apoio a seus filhos/as.

A estrutura dos servigos ainda encontra-se inadequada para acolher as criancas
durante a transigcdo da infancia para a adolescéncia, devido a falta articulagdo entre servigos e
entre profissionais das diferentes areas, além de atitudes de preconceito que ainda se fazem
presentes (LOPES, ELIANA, ANDRADE, 2004).

A assisténcia as criancas/adolescentes nos servicos de saude precisa estar vinculada
ao contexto vivido, o que requer um enfoque interdisciplinar, centrado no sujeito, nédo
havendo limites disciplinares. Mas, na pratica, 0 que encontramos Nnos Servigos é um
atendimento multiprofissional. Essa € mais uma lacuna a ser enfrentada na busca de uma
atencdo integral (CROMACK et al., 2004) ao ser-adolescendo, que tem, muitas vezes, suas

possibilidade e potencialidades restringidas, em especial no que se refere a sua sexualidade.

- A vida afetiva, sexual e reprodutiva

Ayres et al. (2004) apresentam a preocupacao com o estreitamento dos horizontes de
possibilidades e perspectivas que se abrem para o adolescente que tem HIV/aids. “E como se
a condicdo de soropositividade fosse, por si s, razdo para que o jovem devesse considerar
que sua vida afetiva, sexual, reprodutiva [...] e mesmo auto-cuidados com a saude e estéticos

ndo merecessem grandes planos e investimentos” (p. 6).
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Assim, quando se trata da possibilidade de gestacdo na adolescéncia, faz-se
necessaria a discussdo sobre os desafios da sexualidade nos tempos de aids (GHERPELLI,

1998). Conforme Cruz (2005):

fabricamos uma crianga assexuada e um adolescente que, além de problema, é também
ameaca (porque transmite HIV) [...] surge o adolescente que passa a ter sua sexualidade
interditada, controlada. O adolescente que ndo seria, passa a ser 0 adolescente que sera
(um dia exercera sua sexualidade, um dia crescera, um dia vai ajudar) (p. 29).

Assim, no estar adolescendo e ter aids, encontram-se implicagbes no vivenciar da
sexualidade, diante da possibilidade de (re)infeccdo ou infeccdo do outro nas relacOes
sorodiscordantes, imersa em paradoxos como a possibilidade versus a incerteza da
maternidade/paternidade. Soma-se ao dilema de manter o diagnéstico em segredo, no intuito
de ser aceito em seus sonhos, esperangas, projetos de vida. No viver como portador do HIV
(SOUZA, 2003) ha o sigilo, o medo da doenga e a violagdo da privacidade, diante do
preconceito, da discriminacéo e da violéncia (COSTA, 2000).

Destaca-se 0 desejo de constituir familia, que silencia e paralisa at¢ mesmo o0s
profissionais que atendem em servigos especializados para pessoas com diagnostico de
HIV/aids — paradigma antifamilia. O desafiante € pensar na diversidade familiar, destacando o
respeito as minorias — mesmo que numericamente sejam maiorias. Portanto, o direito de
constituir familia e ter filhos parece mais uma vez depender da cura do mal maior: o
preconceito e a discriminagédo (PAIVA et al., 2002).

Diante desse desafio, proposicGes importantes estdo se mostrando, recentemente, a
partir da necessidade de se repensarem as praticas de atencdo a salde das pessoas, a exemplo
do planejamento reprodutivo para casais que ttm o HIV na Politica Nacional de Atencdo
Integral em Reproducdo Humana Assistida /Adocao (BRASIL, 2006d). Portanto, é importante
apontar, discutir, compreender e buscar superar as restricbes ndo justificaveis, baseadas em
desconhecimento, pré-conceitos, medos, desatencdo, despreparo e falta de apoio a esta

geracao de criangas que tem aids e esta adolescendo (AYRES et al., 2004).
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O conteldo da posicdo prévia possibilitou construir o quadro do cotidiano,

apresentado na Figura 1.
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Figura 1 — Quadro do cotidiano de estar adolescendo e ter aids
(composicéo construida pela autora deste estudo).

A partir do que esse quadro apresentou, e na emergéncia de desvelar o quem,

encontrei-me diante de inquietacOes acerca do dia-a-dia das criangas que tem aids por

transmissdo vertical e que estdo adolescendo. Passei a me perguntar: 0 que, nesse cotidiano,

destacava-se a investigar? Des-cobri o cuidado de si como uma possibilidade.

Cruz (2005, p.32) refere que, “se pudermos desconstruir nossos discursos pré-

fabricados sobre infancia, adolescéncia e aids, talvez encontremos a pluralidade: as infancias,

as adolescéncias e as aids”. Tem-se ai a necessidade de dar-lhes voz, a fim de conhecer o ser-

adolescendo, desvelar seu vivido e compartilhar vivéncias, o que se faz possivel, por exemplo,

pelo encontro fenomenoldgico.
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3 ESPACO METODOLOGICO QUADRIPOLAR DA PESQUISA™

A fim de cumprir com o rigor da pesquisa, tomo como marco para a condugdo do
estudo o espaco metodoldgico quadripolar, proposto por De Bruyne, Herman & Schoutheete
(1991), que apresentam aspectos particulares da producédo, no campo da prética cientifica, sem
configurar momentos separados da pesquisa. O espaco metodoldgico é composto dos p6los
descritos a seguir.

Pélo epistemoldgico: tem a funcdo de vigilancia critica e garantia de objetivacdo na
necessaria ruptura continua com o senso comum. Tem em sua 6rbita uma gama de métodos, e
a escolha por um em particular precisa ser determinada, também, pela visdo de mundo do
pesquisador. Assim, para a conducdo desta investigacdo, apresento a Fenomenologia como
possibilidade de sustentacdo tedrico-metodoldgica, que se afasta do senso comum e reduz
pressupostos acerca da sobrevida da primeira geracdo de criangas que tem aids por
transmisséo vertical e que esta adolescendo.

Pdlo tedrico: tem como fungdo guiar a construcdo de conceitos como “quadro de
referéncia” que tenha afinidade com a formulacdo do objeto de estudo, possibilitando o
didlogo pesquisador-objeto-teoria. Assim, a compreensdo fenomenoldgica mostra-se
coerente a minha visdo de mundo como pesquisadora, bem como com o objeto de estudo
proposto e com o referencial tedrico ser utilizado.

Pélo morfologico: tem como funcdo enunciar as regras de estruturagdo,
apresentando o “quadro de anélise”. E o espago que liga 0 pdlo teérico ao técnico. Para
estabelecer essa conexdo interna, destaco a escolha pelo referencial tedrico-filos6fico
heideggeriano.

- Po6lo técnico: tem como funcdo controlar a etapa de campo e a leitura do material,

confrontando-o com a teoria que o suscitou, apresentando o “modo de investigacdo” e
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revelando os procedimentos metodoldgicos passo-a-passo. Assim, a escolha pelo referencial
metodoldgico heideggeriano mostra-se coerente com o “quadro de referéncia” e com o

“quadro de analise” (Figura 2).

referencial
Fenomenologia método quadro de analise | teorico-filosofico
heideggeriano
POLO POLO
EPISTEMOLOGICO MORFOLOGICO
«~— —
POLO POLO
TEORICO TECNICO
referencial

Compreensio quadro de referéncia modo de investiga¢io metodologico
heideggeriano

Figura 2 — Espago metodologico quadripolar para conducéo da pesquisa.

3.1 Quadro de referéncia: compreensio fenomenoldgica™

No desvelar da vivéncia do ser que esta adolescendo e que tem aids, busca-se
compreender, no cotidiano, 0 modo como a primeira geracdo de criangas de transmisséo
vertical do HIV se mostra, na possibilidade do cuidado de si, tendo a compreensdo
fenomenoldgica como quadro de referéncia do estudo.

Pode-se definir a Fenomenologia como uma ciéncia do possivel, que confere sentido®
as vivéncias do ser-no-mundo, por meio do preenchimento significativo do objeto conhecido
(CAPALBO, 1994a). Com o ato de atribuir significado® &s coisas, surge uma regido

especifica para a Fenomenologia: a descricdo da estrutura da consciéncia, enquanto fluxo

% Sentido é aquilo em que se sustenta a interpretacéo, é um existencial que esta por detras (HEIDEGGER, 2002).
% significado é aquilo em que se sustenta a compreensdo, um existencial que se mostra mais acessivel na
cotidianeidade (HEIDEGGER, 2002).
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temporal®’, espacial”® e imanente de vivéncias (CAPALBO, 1994b). Essa consciéncia &,
entdo, fonte de significados, compondo uma intencionalidade na atividade de significar,
perceber, imaginar, pensar, querer, agir. Husserl denomina: noesis — 0s atos da consciéncia —
e noema — as coisas visadas (CAPALBO, 1983). Assim, & noesis correponde o lado das
vivéncias subjetivas, e ao noema o lado das vivéncias objetivas (CAPALBO, 1984).

Com a proposicdo dessa andlise noética-noematica, entende-se que a abordagem
fenomenoldgica ndo busca a explicagdo, nem universaliza fenbmenos, mas preocupa-se com a
sua esséncia. Essa busca se da a partir da singularidade que é do humano em seu mundo
vivido e sua totalidade existencial.

A Fenomenologia seria 0 método de apreender e dizer os fendmenos, que se referem a
realidade que se manifesta por si mesma (CORREA, 1997). Portanto, o impulso para
investigacdo parte ndo da teoria ou do método em si, mas das coisas e dos problemas, ou
ainda, das coisas em si mesmas que Sse mostram e como se mostram no mundo vivido
(SIMOES, SOUZA, 1997a).

Esse se mostrar acontece para um sujeito investigador que tem a intencionalidade de
interrogar e dirige-se a um objeto para captar seu significado. Isso revela que consciéncia é
sempre consciéncia de alguma coisa, € objeto é sempre objeto-para-um-sujeito. Essa
correlagdo vem a superar a dicotomia razdo-experiéncia no processo de construcdo de
conhecimento (CORREA, 1997).

Nesse sentido, o caminho metodol6gico considera o encontro e o didlogo com 0s

seres-no-mundo e esta voltado para o estudo da realidade vivida na cotidianidade, procurando

ir as coisas mesmas, para trazé-las a ordem da significacdo (CAPALBO, 1983).

%" A temporalidade indica transitoriedade, oportunidade. Refere-se ao aonde: esquema horizontal do passado, do
resente e do futuro. Indica engajamento (INWOOD, 2002).

® A espacialidade indica possibilidade. Tempo e espaco ndo sdo co-ordenados, tempo é anterior ao espaco, ou

seja, a temporalidade torna possivel a espacialidade (INWOOD, 2002).
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E um “ver compreensivo” (SIMOES, 1998, p. 50) que oferece abertura aos
envolvidos nesse encontro — pesquisador e depoente —, pois, no retorno as coisas em Si
mesmas, promove reflexdo e possibilita interpretagdes de seus mundos préprios (SIMOES,
SOUZA, 1997b). Nesse sentido, para 0s depoentes, destaca-se o refletir acerca de sua
vivéncia, tendo a possibilidade de compreender dimensdes de seu ser que estavam veladas e
de abrir-se @ mudanga no cuidado de si ao ter aids e estar adolescendo.

Esse jogo linglistico de ser , estar e ter situa o estudo na dimensdo compreensiva do
pensamento filos6fico de Martin Heidegger, que busca ndo o “o que” dos objetos de
investigacdo, mas “como eles sdo”, tendo como preocupacdo o mostrar-se do objeto de estudo
em seu movimento de velamento e desvelamento (HEIDEGGER, 2002, p. 57). E Heidegger
que introduz um novo caminho para a Fenomenologia: a hermenéutica, com vistas ao des-

velamento do ser (CAPALBO, 1983).

3.2 Quadro de analise: referencial teorico-filoséfico heideggeriano™

O “quadro de andlise” indica a fundamentacdo tedrica para o desenvolvimento da
compreensdo do objeto de estudo, segundo o referencial tedrico-filosofico de heideggeriano.

Heidegger dedica seu pensamento & questdo do sentido do ser, visto que considera
que, na tradicao filosofica, houve um esquecimento do ser por entendé-lo por si s6 evidente,
impondo a idéia de que ndo se faz necessério discuti-lo. Faz uma critica a essa posi¢do da
filosofia, propondo o retorno aquela questao.

Ao estabelecer uma ruptura com alguns aspectos da tradicdo filoséfica, como a
atribuicdo aos homens de propriedades privativas dos objetos materiais (quantidade,
qualidade, espaco, causa, entre outros), houve um esforco em renovar as formas de expressao,

criando uma linguagem que evitasse o sentido usual dos termos filosoficos classicos. 1sso se
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da pela critica e valorizagdo de sua etimologia mediante artificio ortografico, que faz com que
o0 sentido oculto da palavra se revele. Portanto, o estilo de Heidegger ndo trata de capricho
intelectual ou de disposicdo pessoal de tornar as coisas mais dificeis (PENHA, 1986).

O pensamento heideggeriano, no que se propde e nas suas caracteristicas, é
apresentado, especialmente, na obra Ser e Tempo?. Teve o objetivo de elaborar uma analitica
da existencialidade®, discutindo o ser e descrevendo os fendmenos que o caracterizam. Na
busca do sentido do ser, dedicou-se ao estudo da existéncia® humana, procurando as origens
genuinas que possibilitam a tudo se manifestar (LOPES, SOUZA, 1997).

Assim, Heidegger apresenta duas instancias: a 6ntica — busca a descrigéo (fato: o que
estd mais préximo), remete ao ente®, um ‘que’ conhecido —; e a ontolégica — busca a
compreensdo (fenbmeno: o que estad mais distante), remete ao ser, um ‘quem’ desconhecido.

Na busca da compreensdo dos modos-de-ser, a ontologia tem como objeto o ser,
sendo possivel somente como Fenomenologia. Assim, a analitica da existencialidade se
desenvolve no modo de tratar da fenomenologia e tem a questéo do ser como fundamental.

A relagdo ser e mundo, discutida por Heidegger, vislumbra esclarecer que entre estes
nao ha distanciamento, visto que o ser é aderente ao mundo, propondo a expressao: ser-no-
mundo, que apresenta o fendmeno de unidade e totalidade. Nesse sentido, o presente estudo
parte do ser-no-mundo (ser da crianga infectada por transmissdo vertical do HIV) no

horizonte da cotidianidade (ao estar adolescendo e ter aids).

% Ser e Tempo (1927) é uma de suas principais obras, considerada o maior desafio para o pensar do século XX,
ndo tanto por seu rigor sistemético, mas pelo caréter provocador do questionamento (LEAO, 2002). Tem como
tema central o ser.

¥ Existencialidade designa o conjunto das estruturas que constituem a existéncia, constituicdo ontoldgica de um
ente que existe (HEIDEGGER, 2002).

%! Existéncia designa toda riqueza das relacdes reciprocas ser/entes. Nessa acepcao, somente 0 homem existe, 0
objeto/coisa é, refere-se ao proprio ser que pode se comportar dessa ou daquela maneira (HEIDEGGER, 2002).
%2 0 ente é “tudo de que falamos, tudo que entendemos, com que nos comportamos, dessa ou daquela maneira, é
também o0 que e como nés mesmos somos” (HEIDEGGER, 2002, p. 32). E algo que podemos determinar e
conceituar. Refere-se a fato.
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3.3 Modo de investigag&o: referencial metodoldgico heideggeriano™

O método fenomenoldgico heideggeriano € um “deixar e fazer ver por si mesmo,
aquilo que se mostra tal como se mostra, a partir de si mesmo” (HEIDEGGER, 2002, p. 65).
Propde ser o homem o ente questionador, que dialoga com o mundo.

Questionar significa “procurar cientemente o ente naquilo que ele é e como ele é”
(HEIDEGGER, 2002, p. 30). O questionamento se desdobra em trés polos:

1) o que questionamos — questionado — 0 que se mostrando como ente esta por ora obscuro;

2) 0 que perguntamos a seu respeito — perguntado — qual € a sua intencéo ou direcao, refere-
se ao sentido;

3) 0 que interrogamos para obter o perguntado a respeito do questionado — interrogado — o
ente em sua cotidianidade que mantém o ser velado em seu sentido.

Portanto, o questionado é o ser; o perguntado é o sentido, e o interrogado é o ente
(HEIDEGGER, 2002). Apropriando-se dessa proposicdo heideggeriana, no presente estudo, o
questionado foi o ser-adolescendo que tem aids; o perguntado € a possibilidade do cuidado de
si; e o interrogado é a crianca infectada pelo HIV por transmissdo vertical que esta
adolescendo.

Heidegger propde que o mover metodoldgico da pesquisa fenomenoldgica é a
hermenéutica e pressupde-se que, em “uma investigacdo sobre o sentido do ser, ndo se pode
pretender dar este esclarecimento em seu inicio” (HEIDEGGER, 2002, p. 31). Para tanto, faz-
se necessaria uma trajetéria desde o questionamento do quem, a compreensdo dos significados
que compde a dimensdo Ontica, para, entdo, alcancar a hermenéutica, por meio da
interpretacdo dos sentidos que compdem a dimenséo ontoldgica. Essa trajetdria metodoldgica

pode ser visualizada na Figura 3.
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das ciangas mfectadas pelo HIV
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Figura 3 — Trajetoria da pesquisa segundo o referencial heideggeriano
(esquema construido pela autora deste estudo),

Nessa trajetéria do questionamento, hé trés suspensées®. A primeira suspensdo de
pressupostos acontece na obtengdo dos depoimentos, e na sua escuta e leitura atentiva. A
segunda suspensao é denominada reducao fenomenoldgica ou epoché e acontece no primeiro
momento da analise dos depoimentos (compreensdo® vaga e mediana). A terceira
suspensdo é denominada reducao eidética e acontece no segundo momento de andlise dos
depoimentos (compreens&o interpretativa®).

A compreensdo vaga e mediana procura explicitar o fato (dimensdo Ontica) —

aquilo que o ser mostra, no cotidiano, diretamente e na maioria das vezes para todos. Refere

que “[...] as modalidades de acesso [...] ttm de mostrar a pre-senca em sua cotidianidade

¥ Suspensdo, em Fenomenologia, é o ato filoséfico da reducdo que inaugura a possibilidade de mostrar a
esséncia, deslocando a consciéncia natural, imediata, colocando-a entre parénteses (CAPALBO, 1996).
¥ Compreender é captar os significados como modo-de-ser, funda-se na tradicdo (HEIDEGGER, 2002).
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mediana, tal como ela € antes de tudo e na maioria das vezes” (HEIDEGGER, 2002, p. 44).

A compreensdo interpretativa trata de desvelar o fendbmeno (dimenséo ontoldgica)
— 0 qual ndo se mostra diretamente no fato, mas nele esta velado, o que aponta a necessidade
de de-construcéo do factual para trazer o sentido do ser a luz.

Heidegger propGe que sejam desenvolvidos trés momentos fundamentais da
interpretacdo: posicdo prévia, visdo prévia e concepcdo prévia. O primeiro se refere a
tradicdo cientifica e foi desenvolvido a partir do estado da arte.

A construcdo da visdo prévia se deu na compreensdo dos significados e na
interpretacdo dos sentidos expressos nos depoimentos, por meio dos dois momentos
metddicos: compreensdo vaga e mediana e compreensao interpretativa, respectivamente. Des-
velou o cotidiano do ser-adolescendo que tem aids e suas possibilidades de cuidado de si.

A concepcao prévia “consistiu numa apreensdo desse conjunto de posicdes e visdes
prévias” (HEIDEGGER, 2002, p.323) e culminou na proposicdo das possibilidades

assistenciais no cuidado ao ser-adolescendo que tem aids.

% Interpretar significa 0 mostrar-se do fendmeno no seu em si mesmo; est4 fundada na compreenséo e se da via
compreensao, ou seja, os significados levam aos sentidos (HEIDEGGER, 2002).
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4 PER-CURSO DA ETAPA DE CAMPO

O per-curso da etapa de campo da pesquisa foi desenvolvido desde a delimitacdo dos
depoentes e dos cenérios da pesquisa, a fundamentacéo dos procedimentos éticos da pesquisa
com criangas, a ambientacdo nos cenarios, até o desenvolvimento das entrevistas. Conforme

descrito nos tépicos seguintes.

4.1 Depoentes e cenarios da pesquisa

A partir da posi¢do prévia da problematizagdo, o objeto do estudo indicou como

depoentes as criancas que tem aids® por transmissdo vertical e estdo adolescendo. Foram

considerados como critérios: faixa etéria, revelacdo diagnostica, vivéncia familiar.

No que se refere a faixa etaria, foram depoentes aqueles que tinham entre 12 e 14
anos, 0 que indica a transicdo da infancia para a adolescéncia. Dois parametros diferentes
demarcam o inicio da adolescéncia: um juridico e o outro clinico-epidemioldgico. O primeiro
parametro fundamenta-se no ECA (BRASIL, 2005), que delimita cronologicamente infancia
até 12 anos. O segundo se refere a proposicdo do PN-DST/aids, que considera, para fins de
TARV (BRASIL, 2006c; 2006¢) e apresentacdo de seus dados epidemioldgicos (BRASIL,
2007a) o prolongamento da infancia até 13 anos.

Quanto a revelacdo diagndstica, foram depoentes aqueles que tinham conhecimento
da sorologia positiva para o HIV. Com isso, busca-se garantir que a revelagdo se dé no tempo

singular do bindmio crianga-familia e no compartilhar com a equipe de salde.

% Foram depoentes aqueles que estavam em uso de medicamentos ou j& tiveram a vivéncia do cotidiano
medicamentoso, ou seja, com diagndstico de aids. Portanto, aqueles que mantem-se somente com sorologia
positiva ao HIV ndo participaram do estudo.
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Quanto & vivéncia familiar®’, foram depoentes aqueles que estavam sob cuidado
familial, seja mée e/ou pai, outros familiares consangiiineos, seja familiar substituto.

O numero de depoentes ndo foi pré-determinado, visto que a etapa de campo,
desenvolvida concomitante ao primeiro momento metddico de analise, mostrou o quantitativo
de entrevistas necessarias para responder ao objetivo da pesquisa. Entdo, com 11 entrevistas
findou-se essa etapa, uma vez que os significados expressos nos depoimentos contemplaram
as estruturas essenciais do fendmeno de investigacdo, aquilo anuncia o desvelamento do
sentido (BOEMER, 1994).

A partir destes critérios, identifiquei e busquei quais cenarios ofereciam acesso as
criancas que tem aids por transmissdo vertical e que estdo adolescendo. Para garantir a
validade interna da pesquisa, dentre os hospitais de referéncia para atendimento ambulatorial
de aids pedidtrica no Municipio do Rio de Janeiro/RJ, atenderam os critérios de
homogeneidade as institui¢ces que: eram gerenciadas pelo Ministério da Educacéo (hospitais
universitarios), integravam a rede SUS, e foram pioneiras na assisténcia as criancas
infectadas pelo HIV/aids e na capacitacdo de profissionais para atendé-las.

Conforme era previsto, 0 projeto de pesquisa apontava para duas instituicdes como
cenérios de inestigacdo. Entretanto, para garantir o cumprimento da etapa de campo prevista
no cronograma®® foi necessario incluir outra instituicdo. Essa necessidade de ajuste nas
pesquisas qualitativas é referida por Alves-Mazzotti e Gewandsznajder (2001), que
consideram que a estrutura da pesquisa seja definida no decorrer do processo de investigacao,
quando o problema ou a questdo de estudo, a descricio do quadro tedrico e/ou 0s

procedimentos metodoldgicos vao sendo ajustados ao longo do desenvolvimento da etapa de

¥ N3o foram incluidos nas entrevistas aqueles que viviam em casa de apoio, abrigo ou instituicao.

% A instituicdo ndo atendia a um quantitativo suficiente de depoentes para a investigacéo. Na instituicdo B, a
tramitacdo do projeto no CEP até a aprovacao e autorizagdo para o desenvolvimento da etapa de campo excedeu
0 tempo que eu havia previsto.
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campo numa abordagem qualitativa.

Totalizaram trés cenérios. Na instituicdo A, acessei dois depoentes que atenderam
aos critérios de selecdo para a entrevista. Nas instituicbes B e C, encontrei um quantitativo
maior de possiveis depoentes.

Fok kK

4.2 Procedimentos éticos

Considerando que os depoentes da pesquisa fazem parte de um grupo vulneravel,
segundo a Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP), foi preciso assegurar-me em
uma fundamentacdo ética que garantisse a sua protecao. Para tanto, os principios de eticidade
da pesquisa com criancas/adolescentes foram garantidos segundo duas dimensdes: a
legalidade e a moralidade dos atos cientificos (SCHRAMM, BRAZ, 2005; CABRAL, 2002).

A dimensdo legal se refere a protecdo dos depoentes quanto aos principios de:
voluntariedade, autorizacdo em participar da pesquisa por um responsavel legal, autonomia no
assentimento®, anonimato, sigilo diagnéstico, confidencialidade das informacdes da pesquisa,
justica, equidade, diminuicdo dos riscos e potencializacdo dos beneficios, resguardando sua
integridade fisica-mental-social de danos temporarios e permanentes (BRASIL, 2003b).

A dimensdo moral se refere a0 modo como assegurei, durante o desenvolvimento da
pesquisa, 0s principios de protecdo dos depoentes. Apresento trés planos interdependentes: o
programatico, o social e o individual (ZOBOLI, FRACOLLI, 2001).

Atendi ao plano programatico anteriormente a etapa de campo, quanto a
incorporacdo das diretrizes regulamentadoras da ética em pesquisa com seres humanos na

proposta de investigacdo e nos Termos de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), bem

¥ O assentimento informado, assinado pela crianca/adolescente, demonstra sua cooperacdo na pesquisa.
Entretanto, esse documento ndo substitui a necessidade do consentimento informado livre e esclarecido de seu
responsavel legal (BRASIL, 2007d).
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como ao funcionamento do sistema CEP/CONEP, que culminou na aprovacdo do projeto e
autorizacdo/liberacéo para inser¢cdo no campo da pesquisa.

Diante das diretrizes preconizadas pela Resolugdo 196/96 (BRASIL, 2003b), do
Conselho Nacional de Saude (CNS), para as pesquisas com seres humanos, foram
desenvolvidos dois TCLE, um para o responsavel legal (ANEXO A) e outro para o proprio
ser-adolescendo (ANEXO B).

Ap0s a aprovacgdo do projeto de pesquisa e dos TCLE pela banca examinadora do
projeto de Tese, foi feito registro no Sistema Nacional de Informag&o sobre Etica em Pesquisa
envolvendo Seres Humanos (SISNEP) e encaminhado a apreciagdo do CEP das trés
instituicdes, nas quais se obteve aprovagdo. Destaco como se deu a tramitagdo nos CEP, visto
ter determinado mudancas no que havia sido previsto para trajetoria da investigacao.

Primeiramente, o projeto foi cadastrado no SISNEP (CAAE 0044.1.226.000-06). Foi
feito contato com o responsavel pelo ambulatério na instituicdo A para obten¢do da carta de
autorizacdo para etapa de campo (ANEXO C). Assim, o projeto foi submetido ao CEP em
dezembro de 2006, recebendo o documento de aprovacdo (ANEXO D) nesse mesmo més.

Ao fazer contato com a instituicdo B, fui informada de que o projeto precisaria,
também, ser submetido a avaliacdo pelo CEP dessa instituicdo. Foi feito novo cadastro no
SISNEP (CAAE 0044.1.226.000-07), sendo atendidas as exigéncias de formato (inclusdo de
resumo, orcamento) e encaminhado documento pelo chefe do ambulatério (ANEXO E). A
emissdo do documento de aprovagdo (ANEXO F) ocorreu no final de maio de 2007.

Em virtude de a tramitag&o ter ultrapassado o cronograma previsto, e considerando a
abertura expressa para o desenvolvimento da pesquisa por outro servigo de referéncia no
atendimento ambulatorial em aids pediétrica, foi estabelecido contato com a instituicdo C em
julho. Foi obtida a carta de autorizacdo da chefia do ambulatério (ANEXO G) e feito um novo

registro no SISNEP (CAAE 0044.0.328.226-07) em agosto. Mediante a aprovacao obtida nos
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outros dois CEP, o dessa instituicdo liberou o inicio da etapa de campo, mesmo durante a
tramitacdo do projeto. A aprovacdo (ANEXO H) deu-se no més de outubro de 2007.

Com aprovagdo em cada CEP, iniciou-se a etapa de campo de sua instituigdo
correspondente, quando pude garantir as questdes éticas no plano individual e social da
vulnerabilidade dos depoentes.

O plano individual constou do acesso dos familiares/depoentes as informacdes e a
forma como estas foram transmitidas; da competéncia para consentir/assentir
respectivamente, e da qualidade da relacdo pesquisadora/depoente. O plano social foi
composto pelo respeito as diversidades socio-culturais e pela garantia dos direitos do grupo

especifico das criangas/adolescentes que tem aids.

4.3 Ambientacgéo

A ambientacdo (SIMOES, SOUZA, 1997b) do pesquisador no cenario de produco
dos dados inaugura a etapa de campo propriamente dita e configura um momento essencial
para o desenvolvimento da investigacdo. Com a aprovagdo do CEP de cada institui¢do, iniciei
a “aproximacdo aos cenarios” (PADOIN, 2006, p.86), quando fiz visitas aos trés servigos de
saude para conhecer a equipe multiprofissional, a dindmica de atendimento ambulatorial e os
possiveis depoentes.

Isso aconteceu na instituicdo A em fevereiro de 2007; na instituicdo B, em junho; e
na instituicdo C, em agosto. A receptividade das equipes se mostrou no comprometimento
com o desenvolvimento da pesquisa, na disponibilidade de local para a entrevista, em atitudes
de ajuda na selecdo dos depoentes, no encaminhamento dos familiares para o consentimento e
do proprio ser-adolescendo para conversar comigo.

Quanto ao comprometimento da equipe, destaca-se a importancia em minimizar os

riscos e potencializar os beneficios da investigacdo, visto que, com o desenvolvimento da
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entrevista, pode ocorrer uma exposicdo do depoente a si mesmo, ou seja, falar de suas
vivéncias pode levar & consciéncia aquilo que, até entdo, poderia estar velado. Diante disso, 0
contato prévio garantiu a disponibilidade da equipe de cada ambulatério em atender as
demandas dos depoentes, especialmente psicolégicas, que pudessem resultar do (re)pensar e
do expressar de vivéncias/sentimentos singulares a sua histdria pessoal, familiar e social.

Penso que a complexidade dessa situacdo, a0 mesmo tempo em que Se mostra
delicada, exigindo preocupacdo e cautela as singularidades que podem se mostrar, também
apresenta um beneficio ao depoente, pois, a partir de seu (re)pensar e compartilhar daquilo
que vive, pensa e sente, tem possibilidade de apropriar-se do que se revelou no encontro e
desenvolver escolhas e mudangas na vivéncia dessa historia construida até agora e nas
possibilidades que se apresentam ao seu dia-a-dia e futuro, em especial no cuidado de si como
foco deste estudo.

Nos trés cenarios, foram disponibilizadas salas no ambulatério, o que facilitou o
desenvolvimento da entrevista. Os depoentes ndo se afastaram do espaco onde seria realizada
a consulta médica. Eles se sentiram mais tranquilos quanto ao atendimento, bem como aos
seus familiares. Pude ficar a s6s com cada depoente durante todo o encontro, sem que outras
pessoas pudessem ouvir ou interromper a nossa conversa.

A selecdo dos depoentes em cada instituicdo ocorreu durante o desenvolvimento da
producdo dos dados empiricos do estudo, ou seja, a cada dia de atendimento a médica ou a
psicéloga destacava na agenda quais seriam 0s possiveis depoentes. Ao estabelecer critérios
de selecdo dos depoentes e cendrios para producdo dos depoimentos, pude garantir os
principios de equidade e justica, oferecendo acesso igualitario para participacdo na pesquisa.

Se o ser-adolescendo manifestava disponibilidade-para (SIMOES, SOUZA, 1997b) o
encontro fenomenoldgico, assentindo voluntariamente ser entrevistado, eu explicava a

necessidade de seu responsavel estar consentindo sua participacdo na pesquisa. Assim,
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encontrei situacdes em que o ser-adolescendo estava acompanhado de um familiar ou sozinho
no servico de salde.

Quando estava acompanhado, confirmava individualmente com o familiar que a
revelacdo do diagndstico de HIV ja havia sido feita, tendo a certeza de que o depoente sabia
que a doenca que possuia era aids. Entregava-lhe o TCLE para que fizesse a leitura, ou,
quando solicitavam, fazia a leitura compartilnada. N&o houve recusa de consentimento.

Aproximava-me do ser-adolescendo, mostrava-lhe o TCLE, dando a possibilidade de
que ele mesmo fizessem a leitura. Alguns solicitavam que eu lesse; entdo fazia isso junto com
eles, tomando uma posigdo que permitisse que eles acompanhassem o que estava escrito. Ao
final dessa leitura, perguntava se havia ficado alguma ddvida e se concordavam em conversar
comigo; assim, pedia 0 seu assentimento. Os que concordaram em participar, assinaram o
TCLE. Uma cépia ficou com o depoente e a outra com a entrevistadora. A seguir,
encaminhavamo-nos para a sala em que foram desenvolvidas as entrevistas.

Houve apenas uma situacdo em que, mesmo com o consentimento do responsavel
legal, o ser-adolescendo referiu que ndo estava disposto naquele momento em participar da
entrevista. Foi respeitada sua autonomia.

Quando o ser-adolescendo ndo estava acompanhado de um responsavel para assinar
o TCLE, mas demonstrava interesse em participar, primeiramente dirigia-me a um membro da
equipe de salde que pudesse confirmar que o possivel depoente ja havia passado pela
revelacdo do diagnostico. Diante dessa confirmagdo, a autonomia do ser-adolescendo também
foi respeitada, sendo desenvolvido o encontro fenomenoldgico e encaminhado o TCLE para
assinatura de um familiar no domicilio. O depoimento somente foi incluido no material
empirico diante da devolucdo do documento devidamente assinado.

O problema do TCLE na pesquisa tece relacdo com os direitos humanos,

especialmente na questdo da autonomia (LEONE, 1998), estabelecendo limites para esse
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consentimento (SOUSA, 2002) na pratica da investigacdo com criancas/adolescentes.
Estabelece-se, assim, uma critica atitude paternalista da prépria legislacdo, que, com o melhor
dos intuitos, pressupde a incapacidade desses sujeitos, criando a necessidade de figuras aptas
a decidir e responder por eles/as (BAU, 2000), considerando que, em decorréncia de sua
aptiddo cognitiva, tém autonomia para tomar essa decisdo, mas ndo tém direito assegurado

legalmente em fazer isso sozinho.

4.4 Entrevista fenomenoldgica

Para dar voz ao ser-adolescendo, tive a entrevista fenomenoldgica (CARVALHO,
1987) como modo de acesso ao ser. Esse encontro é singularmente estabelecido com cada
depoente e exige do pesquisador um posicionamento de des-centramento de si, para que possa
direcionar-se intencionalmente & compreensdo do depoente (CAPALBO, 1987),
desenvolvendo a primeira suspensdo de pressupostos.

Para o depoente, a entrevista fenomenoldgica é uma “maneira acessivel de penetrar a
verdade mesma de seu existir”, quando expressa, para 0 pesquisador e para si mesmo, seu
modo de significar o mundo, aquilo que realizou e/ou deixou de realizar, disse e/ou deixou de
dizer, des-velando o que pode ser realizado e o que ndo sera (CARVALHO, 1987, p. 35).

Assim, o pesquisador precisa estar atento aos modos de mostra-se do depoente,
ouvindo o dito e observando as outras formas de discurso (BOEMER, 1994): o silenciado, 0s
gestos, as reticéncias e as dificuldades apresentadas no encontro, respeitando o espaco e
tempo do depoente. O espago se mostra na amplitude da vivéncia e na captacdo de sua visada
de mundo; e o tempo na consciéncia de si, na captacdo da subjetividade e na compreensdo de
que modo o depoente significa “si mesmo para si” (CARVALHO, 1987).

A entrevista fenomenolégica promove uma abertura a escuta, sustentada pela atitude
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fenomenoldgica de empatia (CAPALBO, 1996) e intersubjetividade (CORREA, 1997), indo
além do aparente para captar significados, de modo a construir possibilidades assistenciais
que valorizem o ser-adolescendo que tem aids.

A empatia é que possibilita a compreensdo do outro sem necessidade de viver o
vivido do outro (CAPALBO, 1996). E a forma de acesso que 0 pesquisador possui para
penetrar nos objetos vividos (CARVALHO, 1987). Assim, 0 encontro pesquisador-depoente
possibilita uma experiéncia vivida em que com-partilham compreensdes, interpretaces e
comunicacdes, na esfera da intersubjetividade (CORREA, 1997).

Essa intersubjetividade implica em mutua pre-senca, mitua comunicagdo em co-
existéncia, que acontece na “experiéncia da compreensdo da vida do mundo”, sendo essa a
compreensdo empatica (CAPALBO, 1994b) instauradora de lacos com-unitarios.

Para iniciar a entrevista, apresentava-me e confirmava se poderia utilizar o gravador.
Explicava que o Unico interesse em gravar a nossa conversa era para que eu tivesse a
liberdade de escuta-los, sem fazer anotacdes, facilitando a interacdo, a compreensao das falas
e a observacdo dos comportamentos. Reiterava que somente eu estaria ouvindo as fitas e
digitando tudo que faldssemos e que, apOs trés anos, todas seriam destruidas. Todos
autorizaram o uso do gravador. A maioria se mostrava encabulada no inicio da entrevista, mas
depois parecia esquecer-se do gravador. Ao final do encontro, alguns expressaram curiosidade
em ouvir sua voz. Entéo, eu entregava o gravador digital para que ouvissem o depoimento.

Reiterava que, em nenhum momento, apareceria 0 nome deles, pois, por tratar-se de
uma doenca estigmatizante, sabia da sua preocupacéo e de seus familiares quanto a exposicao
diante de outros. A garantia da confidencialidade da identidade dos depoentes/familias e do
sigilo diagnostico deu-se pelo anonimato, que foi assegurado com o uso de codigos de
identificagdo para cada depoente (Cl, C2, C3,..) e sem nominar as Instituicbes de

procedéncia de cada um.
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Também esclarecia que tudo que fosse falado durante nosso encontro ndo seria
compartilhado com ninguém, ja que, como pesquisadora, assumia 0 compromisso com a
confidencialidade das informac6es da pesquisa, ou seja, a sua familia e a equipe de saude ndo
teriam acesso ao conteido das entrevistas.

Procurava colocar-me de frente para o ser-adolescendo, sem que nada ficasse entre
nés. Posicionava o gravador ao lado, em uma distancia que assegurasse a qualidade da
gravacdo e que, se possivel, ndo interferisse na nossa inter-agao.

A entrevista iniciava com a questdo norteadora: “Como esta sendo, para vocé, virar
adolescente?”” A outra questdo — “Como é o seu dia-a-dia tendo aids?”” — somente era
mencionada quando o depoente falava da doenca. Nas entrevistas, a aids foi mencionada
dessa forma, sendo referendada, mas ndo nominada, que se encontra sob a forma de
ocultamento. Em outras situagdes, 0 depoente expressou-se com o siléncio ou, ainda, com o
silenciamento, indicando que estava se referindo, mas ndo descrevendo a vivéncia (GOMES,
2005). Essas trés formas de expressdo foram consideradas, garantindo as questdes éticas da
entrevista, respeitando o anonimato estabelecido no depoimento.

O dialogo se desencadeava com a elaboracdo de questdes empaticas, que se referem
a um modo de o pesquisador elaborar questfes durante o encontro, que emergem da fala do
proprio depoente. A elaboragdo dessas questdes, que acontecem no decorrer da entrevista,
emerge do exercicio de escuta, no ouvir atentamente o que se busca revelar. Isso indica um
movimento necessario e imprescindivel de intencionalidade e direcionalidade (MONTEIRO et
al., 2006) com foco no objeto de estudo.

A condugdo da entrevista, uma a uma, foi possibilitando os ajustes necessarios, o que
exige atencdo, disponibilidade, envolvimento e esforco para alcangar a atitude
fenomenoldgica. Aprende-se a ler os elementos de uma situacdo que transcendem na atitude

do depoente, como algo que emerge das palavras e dos comportamentos (CARVALHO,
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1987), seja do dito, do siléncio, das lagrimas, dos sorrisos, dos olhares, dos distanciamentos,
ou do toque. Esse aprendizado € constante. Ndo h4 uma maneira de preparar-se previamente
ao encontro, pois cada um acontece a seu modo. Mas a cada entrevista pude refletir a sua
conducdo e ajustar, por exemplo, as questdes empaticas.

Ao escutar a primeira entrevista, percebi que, em um dos momentos de siléncio do/a
depoente, ao invés de aproveitar suas palavras ditas anteriormente para retomar o didlogo e
aprofundar aquilo que era necessario no horizonte do objeto de estudo, eu perguntei: “o que
mais esta acontecendo?”” A expressdo ‘o que’ restringe aquilo que pode ser dito. Repeti essa
situacdo quando perguntei “o que é normal?”’, quando poderia apenas ter dito ‘normal...” e ter
dado abertura para que o/a depoente se expressasse livremente. Entdo, um modo de elaborar
as questdes empaticas, que possibilita a abertura ao/a depoente, poderia ser retomando algo
que foi dito por ele/a e utilizando a expressdo ‘como’: “como € vir sempre aqui?”’

Portanto, precisei me lancar no exercicio constante de retomar ao objetivo do estudo
e, durante o encontro fenomenoldgico, estar atenta e sensivel ao que estava sendo dito pelo/a
depoente, na elaboracdo das questdes empaticas que possibilitaram o aprofundamento e a
busca por clareza na compreenséo do objeto de estudo.

Fui des-cobrindo no fazer: como comecar, como reduzir pressupostos para 0
afastamento do solo da tradicdo, como elaborar as questdes empaticas, como desenvolver a
intersubjetividade e como perceber quando a entrevista termina. Para tanto, foi necessario
entregar-me ao envolvimento subjetivo, respeitando a singularidade do ser, a historicidade e
as vivéncias que foram compartilhadas, a disponibilidade-para o tempo de cada depoente, que
ndo é o cronoldgico, mas o vivido no encontro e o re-vivido em suas lembrangas e
sentimentos despertados e nos comportamento expressos.

Aprendi e exercitei a atitude fenomenoldgica de empatia e intersubjetividade, e

mobilizei-me com aquilo que foi dito e com o que foi silenciado. Nesse movimento, permiti-
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me escutar, calar, sentir, falar e refletir. Busquei manter o horizonte da objetividade exigida
pela investigacdo fenomenoldgica, em especifico no foco do objeto de estudo, para assegurar
a producdo de dados que assegure a analise compreensiva dos depoimentos.

Com um dos depoentes, vivenciei uma situacdo em que, apds ter encerrado a
entrevista e desligado o gravador, o ser-adolescendo me acompanhou até o corredor do
ambulatério enquanto se dirigia a consulta de psicologia. Mesmo ao ter dito que ndo havia
mais nada que gostaria de me dizer diante das questdes norteadoras, ele seguiu falando de seu
dia-a-dia no servigo.

Perguntou-me por que eu estava fazendo esta pesquisa. Respondi-lhe que estava
interessada em saber como esta sendo virar adolescente, 0 que esta acontecendo na transicao
da infancia para adolescéncia, quais suas necessidades por ter aids, como estava se sentindo,
se cuidando e sendo cuidado. Ao conhecer e compreender isso, poderia retornar a minha
cidade e desenvolver, nas consultas individuais e em grupo, um cuidado aos adolescentes que
tem aids mais proximo do que precisam e do que querem. Acrescentei que este trabalho
também poderia ajudar outros profissionais que atendem as criangas/adolescentes.

Entdo, o depoente disse que achava que estava se cuidando bem e sendo bem cuidado
e contou mais algumas coisas sobre suas vivéncias. Eu ndo o interrompi e nem solicitei a
possibilidade de ligar novamente o gravador; apenas o escutei, sequer fiz anotagdes.

Ao terminar esse segundo momento do nosso encontro, perguntei se gostaria de
acrescentar o que havia dito na transcrigdo da entrevista. Ele disse que sim. Entdo, enquanto
ele conversava com a psicologa, eu escrevi o que haviamos conversado e solicitei que ele
fizesse a leitura das minhas anotacdes, visto que poderia ter esquecido alguma informacéo ou
ter escrito algo que ndo estivesse adequado ao que ele realmente havia dito. Ele leu e

concordou. Entdo, essa segunda parte do didlogo foi incluida no seu depoimento.
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CAPITULO I. Movimento de analise

A analise compreensiva iniciou-se com a escuta e leitura atentivas dos depoimentos do
ser-adolescendo que tem aids. Essa escuta e leitura podem se mostrar de forma “impregnada
de teorias tradicionais e opinides sobre o ser” (HEIDEGGER, 2002, p. 31), que se referem,
por exemplo, a pressupostos e preconceitos. Houve, portanto, a necessidade de reduzi-los,
visto que a intencdo do estudo é compreender o depoimento fundamentado na
existencialidade do ser, e ndo pelo conhecimento cientifico ja dado.

Deu-se, entdo, a segunda suspensao: a reducdo fenomenoldgica, um processo redutor
dos temas advindos da tradicdo, que Heidegger denomina “encurtamento hermenéutico”
(STEIN, 2005, p. 49). Possibilita o olhar do dntico para o ontoldgico, reconduzindo o olhar de
0 ente para o ser. Assim, desenvolveu-se o destaque dos significados contidos nos
depoimentos, que se iniciou pela historiografia, selecdo das estruturas essenciais,
composicdo das unidades de significacao (US), até a construcdo do conceito do ser.

Deu-se, entdo, a Ultima suspensao: a reducao eidética possibilita que o conceito do ser

sirva como fio condutor no des-velamento do universo do sentido, findando a hermenéutica.

Historiografia do ser-adolescendo que tem aids

A historiografia refere-se ao “nivel de composicdes e configuragdes, cientificas ou
ndo”, da passagem da pre-senca para a existéncia e os demais modos-de-ser (HEIDEGGER,
2002, p.311). Portanto, é composta pela dimensao Ontica dos fatos que contextualizam o quem
do ser-adolescendo que tem aids.

Nesse sentido, buscaram-se, nos depoimentos, informacGes que situassem a
composicdo familiar (situacdo conjugal dos pais, situacdo de orfandade, e o cuidador

responsavel) e a configuracdo do desenvolvimento (idade e escolaridade) e bioldgica (inicio e
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situacdo do TARV e revelacdo do diagnostico), conforme estruturado no Quadro 2.

Quadro 2 — Quadro da historiografia do ser-adolescendo que tem aids.

idade

SEX0

escolaridade

pais

irmaos

cuidador/a

TARV

revelacdo do

diagndstico
3% série R i
s Néao esta em
completa; ndo R A0s 11 anos,
o 7 irmaos ~ TARV . ~
Cl]| 12 F |sabe ler; saiu da| Separados Mae o .~ | ouviu a mée falar
(3 HIV+) inicio: 5 anos; o
escola por ] com a médica.
L abandono: 9 anos
discriminacao.
Estydando, Orfio
repetiu um ano (com 1 ano
quando teve . 2 irmdos Tia Faz TARV Ao0s 11 anos,
C2| 14 F x perdeu pai; - -
depressao e (HIV-) materna inicio: 10 anos | atia Ihe contou.
com 9 anos
abandonou o erdeu mée)
TARV. |P
Cursando a 1lirma A0S 9 anos
C3| 13 F . Casados Mae Faz TARV perguntou a mae
82 série (HIV+)
sobre a doenga.
Ca| 12 | M Ctét;sggr(?g a Separados | Filho Unico Mée Faz TARV A mée contou.
C5| 13| M Cut;sap@o a Orféo Filho tnico AVO Faz TARV A avo contou.
62 série paterna
P Ao0s 9 anos,
Orfdo . x . "
Cursando a . L, AV0O Né&o esta em a avo contou,
Cc6 | 12 M . (com 2 anos | Filho Unico .
52 série ~ paterna TARV junto com a
perdeu mée) .
psicéloga.
Cursando a Orféo
62 série, esta (com 1 ano
Cr7| 13 F afastada da perdeu pai; | Filho Gnico AVO Faz TARV A0S ,12 anos,
escola para materna a avo contou.
com 3 anos
tratamento de x
~ perdeu mée).
lesbes na pele.
Orfio - Aos 9 anos,
cs | 14 M Cursqngjo a (com 1 ano 2 irmaos Madrasta | . Ifa; TARV 0 pai contou,
82 série. x (HIV-) inicio: 2 anos. | . .
perdeu mée) junto com a avo.
I irmaos
Cursando a Orfao paternos ~ Faz TARV; Aos 11 gnos,
Cc9 | 13 F A ot (com 10 anos Mae L descobriu na
72 série. erdeu pai) (desconhece inicio: 5 anos. escola
P P a sorologia). ’
C10| 14 M C“gsa,”?'o a Ndo falou. 2 Irmaos Mae . F,a.z TARV; A mae contou.
72 série. sobre o0 pai (HIV-). inicio: 4 anos.
Cl1| 13 F Cursa{n(.jo a Casados | Filho tnico Mée Faz TARV Soube no
72 série. servico de saude.

Estruturas essenciais e significados

A anélise fenomenoldgica heideggeriana nos faz abandonar uma visdo dogmatica e

absoluta, mostrando um modo de ver entre outros possiveis. Solicita que o pesquisador adote
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certo relativismo de perspectivas varias e instaura uma atitude dialogal e de acolhimento do
outro nos significados que confere as suas vivéncias, buscando compreendé-lo em suas idéias
atitudes e sentimentos (CAPALBO, 1984).

Nessa busca compreensiva, preocupa-se com a face subjetiva dos fendmenos, tendo
como instrumental a analise de estruturas significantes. O pesquisador é colocado diante das
relaces entre os contetdos da vivéncia do depoente e da totalidade da experiéncia, tendo
como horizonte condutor a intencéo da significacdo (CAPALBO, 1984).

Nos depoimentos, encontram-se 0s aspectos formais do discurso e os vividos. Nesses
altimos, esta a imbricacdo sujeito-objeto expressa na linguagem, comportamento e contetdo.
A Fenomenologia, como uma busca qualitativa, tem seu atributo maior fundamentado na
linguagem, pois é por meio do discurso que se torna realidade aquilo que tem significado e
sentido para o depoente. Assim, o discurso é um existencial originario da abertura
(MONTEIRO et al., 2006).

Aqui, “linguagem” é o como da manifestacdo do mundo, por meio de significado e
sentido. E “discurso” € o modo que a filosofia aborda o mundo e o explicita
progressivamente, sem o pressuposto da inesgotabilidade (STEIN, 2004b).

Nisso, 0 que nos interessa ndo sao os aspectos fonoldgico, gramatical ou semantico,
mas “a linguagem como suporte de todo o acesso ao mundo dos objetos”. Assim, a
compreensdo nao se reduz, nem focaliza o aspecto I6gico-semantico, mas ndo o dispensa.
Nesse sentido, Heidegger refere-se a existéncia de dois como: o hermenéutico (do mundo) e o
apofantico (do discurso) (STEIN, 2004b, p.21). Na analise a que me proponho nesta
investigacdo, sustento-me no como hermenéutico, que pergunta pelo sentido que aparece na
estrutura, sem se assentar na analise desta.

Iniciei pela escuta dos depoimentos, na integra e sem interrupcdes para re-cordar o

encontro em sua totalidade. Apés, transcrevi o que foi dito e 0s comportamentos expressos
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pelos depoentes: siléncios, pausas na fala, olhares, lagrimas, risos. Mantive 0 modo de falar de
cada depoente, com erros gramaticais, girias e incompletudes, buscando a fidelidade do dito
de cada um, como integrante de sua singularidade.

Todas as entrevistas foram por mim transcritas, considerando importante esse
momento de (re)viver o encontro e iniciar o envolvimento rumo a analise. Assim, fazia uma
terceira escuta atentiva para acompanhar a leitura e re-visar o que havia transcrito, fazendo as
correcOes e 0S acréscimos necessarios.

Procurava transcrever o mais proximo possivel do seu acontecimento, para tornar a
escrita 0 mais fiel ao que havia sido vivenciado. Porém, algumas entrevistas me mobilizaram
sentimentos; nessas situacdes, precisei de um tempo de afastamento.

O processo de analise compreensiva envolve ndo sé um conhecimento logico,
intelectual e objetivo, mas também um conhecimento pessoal, experiencial, subjetivo e
intuitivo (BOEMER, 1994). Essa intuicdo refere-se ao método fenomenolégico que “realiza a
realizagdo da visada imediata das coisas nelas mesmas” em uma passagem da intencdo para
intuicdo. Esse imediato “ndo se demonstra, ndo se constroi. Ele é simplesmente
experimentado pela vivéncia” (CAPALBO, 1994b).

Para a fenomenologia, nada é objetivo, antes de ter sido subjetivo. Assim é a
intersubjetividade desenvolvida na vivéncia de encontro da entrevista fenomenoldgica que
possibilitara alcancar graus de objetividade (CORREA, 1997).

Em busca da objetividade do método cientifico, destaca-se que “nem sempre se deve
impor a pre-senga categorias delineadas” pela idéia primeira (HEIDEGGER, 2002, p.44).
Portanto, o pesquisador busca estruturas essenciais, ndo na posicdo prévia ou a partir dela,
mas na leitura dos prdprios depoimentos. Nesse movimento em busca dos significados, faz-se
0 exercicio de distin¢do daquilo que se manifesta como estrutura ocasional ou acidental.

Foi preciso, entdo, reduzir meus pressupostos que poderiam me levar a idéias ou
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categorias prévias que viessem das minhas experiéncias ou do solo da tradicdo. Nesse
sentido, com a escuta e leitura atentiva dos depoimentos, a partir do explicito e do implicito,
do verbal e do ndo-verbal, das alternativas e contradi¢des que foram expressas, busquei 0
essencial dos depoimentos, aquilo que aponta para o que o fenémeno é (BOEMER, 1994).

Indica-se que da cotidianeidade “ndo se devem extrair estruturas ocasionais e
acidentais, mas estruturas essenciais [...] estruturas que se mantém ontologicamente
determinantes em todo modo de ser de fato da pre-senga” (HEIDEGGER, 2002, p.44).

Busca-se, entdo, o que o ser-adolescendo mostra como sendo ele e como ele
compreende seu ser “tal como € antes de tudo e na maioria das vezes” (HEIDEGGER, 2002,
p.44). Portanto, quem faz essa significagdo é o prdprio ser-adolescendo; ele é quem aponta em
seu vivido o que é essencial. Entdo, dediquei-me, como pesquisadora, a extrair essas
estruturas significantes dos depoimentos.

Para ilustrar o movimento de anélise que foi desenvolvido no estudo, apresento o
exercicio da analise compreensiva da primeira entrevista. Iniciei o desenvolvimento do que
Heidegger denomina de visdo prévia. Considera essa visdo o segundo momento fundamental
da interpretacéo, que designa a perspectiva em que se encara e vé o conjunto das articulagdes
(HEIDEGGER, 2002, p.323).

Esta analise preliminar teve a intencdo de refletir a adequacdo das questdes
norteadoras e das questdes empaticas utilizadas na entrevista, quanto a compreensao dessas
questdes pelos depoentes, se possibilitavam a fluéncia do depoimento e se atendiam ao objeto
e objetivo da pesquisa. Foi possivel perceber que as questdes estavam adequadas.

A analise teve, ainda, o intuito de analisar se, no depoimento, revelaram-se facetas do
cotidiano e estruturas essenciais, a fim de sustentar o enfoque da perspectiva existencial, o
quadro de referéncia da Fenomenologia e o referencial tedrico-metodolégico heideggeriano.

Para a analise preliminar, foram desenvolvidas escutas e leituras atentivas do
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depoimento 1. Esse (re)vivenciar do depoimento, apos a entrevista, mostrou a necessidade de
reducdo de pressupostos e pré-conceitos, impregnados da compreensdo dominante de teorias
tradicionais e de opinides sobre o ser.

E imprescindivel que a reducdo fenomenoldgica acontega, pois o que se pretende é a
compreensdo do préprio depoente, que nao acontece guiada pelo conhecimento cientifico,
mas pelos significados expressos por ele.

Trata da revelacdo que des-cobre a estrutura do como hermenéutico e inaugura o
universo do sentido (STEIN, 2005). Portanto, o esfor¢o da suspensdo de juizo prévio media a
busca do sentido, que, nesse primeiro momento, se da vaga e medianamente.

Para tanto, utilizei uma codificacdo cromatica que iluminasse as expressdes que
indicadoras das estruturas significativas. Por exemplo: negrito foi utilizado para destacar as
expressdes em que o depoente que falava de si; roxo, de suas relagdes; marrom, dos seus
afazeres diarios, dentre outras cores que destacam expressdes e indicam as demais estruturas

essenciais apontadas no depoimento, conforme exemplo a seguir.

ENTREVISTA COM C1
“0 Sei 14, eu me sinto normal [siléncio] t& sendo bom [siléncio]
ah, eu tenho minha mde, minha irma, meus irmdos, eu sempre brinco com eles [pausa na fala] minha
irma teve nenén agora, uma menininha, e eu fico sempre na casa dela [siléncio] acho que é isso [siléncio]
Nada, s6 isso mesmo! Na casa da minha irméd eu ajudo a
lar louca, roupa, olho a nenén dela, cuido da nenén dela, dou banho [siléncio] minha mée também teve nenén, ta
com poucos meses, eu também ajudo ela, cuido do nenén, dou banho, faco comida para ela [pausa na fala]

[siléncio] minha mée tem que dar aten¢do para 0 meu irméo [pausa na fala] as vezes fica gritando [pausa na fala]
e eu fico ajudando ela, nem tenho ficado quase na casa da minha irma agora que
[siléncio] eu até vou na minha madrinha as vez. A minha vO mora com a gente
[pausa na fala] ela sabe de tudo [siléncio] minha irma mais velha também sabe, mas s6 elas [pausa na fala] na
escola nao [siléncio] eu agora nao to na escola [siléncio] naquela escola eu
passei para terceira série sem saber ler [siléncio] 1& os meninos ficam sempre zoando comigo [lagrimas nos
olhos] ficam de gracinha comigo [siléncio] eles dizem: vocé é toda gorda, cheia de estrias [siléncio] ai minha
mae disse que ia me tirar de la [siléncio] entdo agora eu ndo t6 estudando, vou passar para outra escola.
Sei 14, acho que nada ndo, € isso mesmo. Minha mde, minha irma, os nenéns, minha vd
[siléncio, olha para os lados] ah, tem sim, tem o hospital [pausa na fala] aqui toda vez que eu venho eu pinto,
desenho, tem a tia que desenha comigo [pausa na fala] a doutora me atende, depois eu volto 14 com a tia, a moga

“ A transcricdo em corresponde as falas da entrevistadora — as correspondem as duas questdes
norteadoras, e as que estdo correspondem as expressdes empaticas do encontro.
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que faz desenhos. Eu venho aqui desde que eu era pequenininha [siléncio] eu venho sempre aqui!
ndo € ruim ndo [pausa na fala] eu tenho que vir, eu sei que eu tenho que vir, porque
[siléncio]
[siléncio] e depois disse que ndo era para contar para ninguém, ai eu ndo contei
[pausa na fala e olha para baixo] s6 minha mée, minha irmd, minha v6 é que sabe [pausa na fala e olha para
janela] e aqui no hospital [pausa na fala] na escola ninguém sabe [siléncio]
[siléncio]

E normal, normal. eu brinco, brinco com as minhas colegas [pausa na fala]
minhas colegas ndo tem preconceito. Eu brinco com a minha prima, a gente brinca de boneca, de escolinha
[siléncio] elas sdo legais comigo, ndo tem nada de diferente [siléncio] é normal.

[pausa na fala, olhando novamente para baixo] ai
minha mae ndo pode mais me trazer na consulta, pegar os remédios [siléncio] ela ficou doente, depois foi ter
meu irmdozinho [pausa na fala] ai ele ficou quatro meses internado que ele pegou sifilis no sangue, que a minha
mée pegou do pai do nenén. Entéo eles ficaram no hospital, a minha mée ficou no hospital [pausa na fala] entdo
ndo pode vir aqui.

[siléncio] é isso!

N&o, acho que ndo tenho ndo, eu ndo penso nada de mais ainda ndo, t4 muito cedo [siléncio] eu nem
tenho namorado, nem penso nisso, minhas amigas também néo, elas também séao , minha prima de
sete, minha amiga de nove, também tenho outra colega de nove [pausa na fala] e é isso, tudo normal mesmo!
(vocé quer me contar mais alguma coisa?) era so isso [siléncio] 0 tia, vamos la pintar?

Esse exercicio de analise preliminar do primeiro momento metddico, continuou a ser
desenvolvido com os demais depoimentos. Extrairam-se as estruturas essenciais
determinantes do modo-de-ser no cotidiano do ser-adolescendo que tem aids e suas
possibilidades de cuidado de si. Essas estruturas foram expressas pelo préprio ser-
adolescendo nos depoimentos, indicando os significados.

O exercicio de destacar as estruturas essenciais foi feita com a distribuicdo
cromatica exemplificada anteriormente. Mostro como desenvolvi a constituicdo do fio
condutor da analise: acrescentando significados (segundo fio condutor), (re)estruturando e

aglutinacBes (terceiro fio condutor) e sintetizado (US)*".

“1 0 caput (enunciado) das US é elaborado com partes da fala do préprio depoente que se mostraram como
estruturas significantes para compreender o objeto de estudo.
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Quadro 3 — Quadro analitico preliminar: movimento de composicéo do fio condutor.

1°fio condutor

2°fio condutor

3°fio condutor

fio condutor da Tese

>
acréscimos

—
aglutinaces

E—
sintese

o ser-adolescendo se
mostra e se anuncia
relaciona pessoas ao
seu redor: na familia,
nas amizades, na
escola, no hospital

descreve seus afazeres
sabe do diagnostico
(estabelece o0 ndo-dito)
o diagndstico ndo deve
ser comentado com
ninguém

sabe que é uma doenga
que tem preconceitos

pensa em namorar,
mas esta muito cedo
para isso, pensa em
voltar para escola

sabe que precisa ir ao
hospital devido a sua
“doenga”

expressa seu lazer

o ser-adolescendo se mostra,
anuncia quem ele é

se reconhece como
adolescente: no agir,
comportar-se, aparéncia,
humor

se relaciona com pessoas ao
seu redor: na familia, na
escola, no hospital

descreve como é o seu dia-a-
dia: em casa, na escola e no
hospital

pensa em: namorar, estudar,
trabalhar, escolher uma
profissdo e ter filhos

ter familiares doentes é ruim e

muito dificil se alguém ja
morreu, especialmente a mae
relembra como soube que
tinha o “virus”

poucas pessoas sabem do
diagnostico e sabe que pode
contar para ninguém

sabe que as pessoas se
distanciam de quem tem essa
“doenga” e que pode saber o
que a pessoa tem s6 de olhar,
em outras nem parece

precisa querer seu proprio bem

tem que ir ao hospital

expressa seu lazer

o ser-adolescendo anuncia
quem ele é, se reconhece
como adolescente

se relaciona com pessoas
na familia, na escola, no
hospital

descreve como é o seu dia-
a-dia e expressa seu lazer

e pensa em:
namorar, estudar, trabalhar
e ter filhos

ter familiares doentes ou
que ja morreram € ruim,
dificil e motivo de tristeza
se compreende sendo
“normal” apesar do “virus’
relembra como soube do
“problema”, do “virus” e
da “doenca”

poucas pessoas sabem,
disseram que ndo pode
contar para ninguém por
causa do preconceito
cuidar de sua satde é algo
que ele tem que fazer, e
precisa querer fazer porque
€ para seu proprio bem
por conta da doenga tem
que ir ao hospital e

(US1) o ser-adolescendo
se anuncia, se reconhece
como adolescente

(US2) se relaciona com a
familia e com os amigos,
considera a escola
importante, e tem
atividades do dia-a-dia e
do lazer

(US3) revela que tem um
“virus”, e que é ruim ter
esse “problema”, e pensa
em: estudar, trabalhar e
namorar

(Us4)

, eter
familiares doentes ou que
jamorreram € dificil e
motivo de tristeza
(US5) relembra como
soube e que disseram que
ndo poderia contar para
ninguém por causa do
preconceito
(US6) se compreende
sendo “normal” apesar
do “virus”

(US7) cuidar de sua
salde é algo que ele tem
que fazer, e precisa
querer fazer, por conta da
“doenca” tem que ir ao
hospital e

Constituidas as sete US, foi possivel construir um quadro analitico (APENDICE C),

para mostrar 0 movimento das duas dimensdes: a Ontica (dos fatos), que mostra 0s

significados apontados pelas estruturas essenciais, conforme as ilustragdes significantes dos

depoimentos; e a ontoldgica (dos fendmenos), que des-vela 0s sentidos.
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Conceito do ser-adolescendo que tem aids

A partir do caput das US, conquista-se o “fio condutor com a elaboragdo do conceito
de ser” (HEIDEGGER, 2002, p.31). A elaboracdo desse conceito re-vela como o ser-

adolescendo que tem aids se compreende:

O ser-adolescendo se anuncia, se reconhece como adolescente e, as vezes, ainda
quer ser crianca; relaciona-se com a familia e com os amigos, considera a escola
importante e tem atividades do dia-a-dia e do lazer; revela que tem um virus,
que é ruim ter esse problema, e pensa em: estudar, trabalhar e namorar; sabe que
adquiriu a doenca da mée; ter familiares doentes ou que j& morreram ¢é dificil e
motivo de tristeza; relembra como soube e que disseram que ndo deveria contar
para ninguém por causa do preconceito; cuidar de sua saude é algo que ele tem
que fazer e precisa querer fazer; por conta da doenca tem que ir ao hospital e
tomar remédios, mas e dificil e precisa de ajuda de alguém.

O des-velamento do conceito de ser (HEIDEGGER,2002), evidencia 0 movimento da
vivéncia de cada depoente para a generabilidade de modos-de-ser, respeitando a singularidade
do ser como horizonte de possibilidades. O conceito mostra facetas do cotidiano.

“A partir da claridade do conceito e dos modos de compreensdo explicita nela
inerentes, deve-se decidir o que significa essa compreensdo do ser obscura, e ainda ndo
esclarecida” (HEIDEGGER, 2002, p.41). Para tanto, foi desenvolvido o movimento de des-
velamento significados contidos na dimensdo factual, sem buscar a explicagdo, mas
inaugurando o universo do sentido localizado na dimens&o dos fendmenos. Esse movimento
corresponde a hermenéutica heideggeriana.

Portanto, conforme des-critos nos capitulos a seguir, esse movimento de analise
heideggeriano constitui a visdo prévia. A apreensdo da posicdo e visdo prévia indica a

concepcdo prévia, apontada nas contribuicbes da Enfermagem no cuidado em saude e nas

possibilidades para a assisténcia, ensino e pesquisa.
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CAPITULO I1. O cotidiano do ser-adolescendo que tem aids: movimento existencial

Compreendendo o cotidiano de estar adolescendo e ter aids

O ser-adolescendo anuncia quem/como ele é. Ao mostrar-se como eu em sua
histéria de vida, diz-nos que esta vivenciando o estar adolescendo e ter aids em toda sua
singularidade. Seu cotidiano estd marcado por dois MOMENTOS: o da infancia e o da
adolescéncia. Esses momentos ndo se configuram como demarcacdes cronoldgicas, pois ele
vive um MOVIMENTO existencial entre ser-crianga e ser-adolescente.

As vezes, ainda quer ser CRIANCA, demonstra vontade de voltar & infancia e de
poder brincar como antes. Expressa que ser crianga é bom e que, mesmo sabendo que sempre
chega a hora de crescer, tem dificuldades com as perdas e com a maneira como que todos

passam a trata-lo.

queria assim ficar sendo crianga, voltar a ser crianca [...] quando a gente comega a ficar
grande, tem dificuldade de brincar [...] os outros ficam zoando, tipo ‘criancinha,
criancinha’ (C6)
deixar de ser crianca [...] faz parte de crescer, uma hora sempre chega (C10)
Ao se re-conhecer como ADOLESCENTE, vé-se em meio a tudo que faz parte do
que estd vivendo: adolescéncia. Considera que o que esta acontecendo € igual a todos. Faz

tudo que os/as garotos/as fazem, vai a balada, veste-se como eles/as gostam, usa a internet,

assiste televisdo, escuta masica, responde as implicancias dos adolescentes e da familia.

eu sou uma adolescente meio rebelde, que faz tudo que as garotas fazem, quero sair de
noite, ir para balada [...] toda garota quer usar mini-saia, top, short para chamar a
atencdo, eu também era uma dessas garotas, até gosto de uma saia curta mesmo para
mostrar as pernas que eu nem tenho [risada] (C3)

Estd adquirindo experiéncia, aprendizado, maturidade; conquistando liberdade e
privacidade. Precisa ter mais responsabilidade consigo (tendo juizo para fazer o que tem que
ser feito e como tem que ser feito, e cuidando mais de si) e com a familia (ajudando em casa e

obedecendo aos pais).
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tem que ter responsabilidade com as coisas [...] Nao deixar de fazer aquilo que tenho que
fazer, né? (C8)

Crescer e virar adolescente é bom e chato ao mesmo tempo, e algumas coisas sdo
dificeis. Nesse momento de descobertas, considera que as pessoas sdo diferentes e precisam

desenvolver suas proprias atitudes.

entrar na carreira de adolescente [...] eu consegui perceber que eu néo era diferente de
ninguém, mas ndo era igual a todo mundo, porque ninguém é igual, para mim, eu ndo sou
igual a ninguém [...] as vezes tento me comparar com outras garotas, mas percebo que eu
nao posso fazer isso. Eu tenho que ter minha prépria atitude (C3)

Vive essa alterndncia entre ser-crianca e ser-adolescente, pois entende que tem que
ser assim. Ao se apresentar dessa forma, se anuncia como um SER-ADOLESCENDO.

Percebe que, conforme vai crescendo, tudo vai mudando, inclusive o jeito de ser.
Percebe-se ora de um modo, ora de outro: maduro/infantil; bonito/feio. Tem momentos em

que é rebelde, preguicoso, vaidoso e sente que fica nervoso.

as vezes eu sou madura, as vezes infantil [...] nem sempre vocé se acha bonitona [...] mas
agora eu me acho um pouco mais [siléncio] nem tanto G B (modelo fotogréafico), mas ndo
B.-feia (personagem de novela), antes eu me achava assim, como se tivesse sido cuspida
pela minha mée [risada] mas até que agora eu me acho mais bonita, mais sensual [...] eu
sou uma preguicosa [...] as vezes da ataque de aborrescente (C3)

Considera as pessoas com quem mora e que dele cuidam — mé&e e/ou pai e irmédos —
como sua familia. Mas também se relaciona com outros familiares. Compreende que a familia
é importante em sua vida e estabelece com os familiares uma relacdo de amor, respeito e
obediéncia. Porém, ndo gosta quando se metem em sua vida.

Dentre todos os membros da familia, considera a mde como especial e estabelece
com ela uma relacdo de ajuda, um cuidando do outro. Se a mée ja faleceu, alguém assume o
cuidado, podendo ser a avd, tia ou madrasta. Reconhece como méae aquela pessoa que assume
0 seu cuidado no lugar da mée biolégica, mas, quando ndo had o mesmo sentimento materno e
nem ha afinidade, o ser-adolescendo tem dificuldades para se relacionar e ndo consegue

chamé-la de mae. Por vezes, sente-se so.

eu tenho a minha tia, mas ndo tenho muita afinidade, muito sentimento por ela [pausa na
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fala] ndo consigo chamar ela de méde, como a minha mée, entendeu?[...] eu sou muito
sozinha [lagrimas rolam pelo seu rosto] é dificil [pausa na fala] (C2)

a minha avd, que é quem me cuida, que é a minha mae mesmo [...] (C6)

agora é eu e a minha mde, minha mée e eu [...] j& somos como guerreira! Porque o que a
gente j& passou [pausa na fala] tanta coisa! [...] hoje ela tA me ajudando, e amanhd eu
quero ajudar ela [...] tratar ela como se fosse uma rainha (C9)

Tem amigos, que sdo aqueles que querem 0 seu bem e com quem pode contar
sempre. Com muitos ou poucos amigos, 0 que importa € serem unidos. Relaciona-se com
eles/as na escola e/ou pela internet. Juntos, gostam de aproveitar a vida, fazer coisas de
adolescentes: rir, implicar uns com os outros, ajudar uns aos outros, jogar, ir a lan house,
conversar sobre a escola, sobre garotos/as e sobre as coisas de que gostam de fazer.

Tem outros garotos/as com quem também se relaciona, mas s6 de vista, que s6
querem se divertir; mesmo ndo os considerando como amigos, tenta se dar bem com todos

que estdo a sua volta.

amigo para mim é a coisa mais preciosa que tem, pode contar sempre [...] a gente fala
sobre garotos, sobre tudo, a gente fica encarnando uma na outra, rindo demais [...] (C3)

meus colegas vém e dizem tudo para mim, € como seu eu fosse a estrela, tipo psicdloga. Na
escola, eu tenho que ajudar todo mundo, resolver os problemas. E, isso € muito bom! [...]
alguns eu ndo gosto, assim, sé de vista, mas tém outros que eu me dou super bem, tem uma
das minhas amigas, que a gente fica se falando pelo computador [...] (C7)

Mostra a importancia da escola na transicdo da infancia para a adolescéncia, pois é
onde tem a oportunidade de ser-crianga, nas brincadeiras, e de ser-adolescente, na relacéo
com garotos/as, conversando e trocando olhares. E, também, onde aprende muitas coisas. Por
tudo que considera legal, mesmo quando ndo gosta de estudar, adora a escola.

Mas ha situacbes que séo ruins na escola: quando os colegas os rotulam por sua
imagem (o fisico), por ndo se misturar com aqueles que fumam/bebem ou fazem outras coisas
que consideram erradas, por estar repetindo de ano, entre outros. Alguma/s vez/es teve que

mudar de escola pela maneira que o tratavam, com diferencga.

eu agora ndo td na escola [siléncio]. Naquela escola, eu passei para terceira série sem
saber ler [siléncio]. L& os meninos ficam sempre zoando comigo [lagrima nos olhos]. Eles
dizem: ‘vocé é toda gorda, cheia de estrias [siléncio]’. Ai a minha mae disse que ia me
tirar dela [...](C1)
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(na escola) a gente zoa muito [...] a gente fica pulando, brincando de pique-esconde. Poxa,
a gente vira mesmo crianga & naquela escola. E muito bom [...] a escola é tudo pra mim
[...] é todo mundo me chamando, e isso me diferencia [...] ai vem aqueles garotos, que sdo
muito fofos, lindos [risada] a gente fica 14 olhando paraeles [...] (C3)

Descreve seu dia-a-dia referindo que € comum como de qualquer outro, com aquilo
que tem que fazer (ir para escola, fazer os deveres de aluno e ajudar em casa) e 0 que gosta de
fazer (atividades de lazer).

Em casa, ajuda fazendo comida, lavando louca e roupa, arrumando a cama, entre
outras atividades. Também ajuda a cuidar dos irm&os mais novos. Sua casa € o lugar que lhe

oferece descanso, alimentacéo e higiene.

Quando ndo esta na escola, depois que faz seus deveres da escola ou de casa, ou
quando esta em casa, compartilha com a familia e os amigos varias atividades de lazer. Em
especial, compartilha com eles o assistir televisdo, escutar musica, jogar video-game, acessar

a internet, ir a festas, dancar, passear e praticar algum esporte.

qguando acaba as aulas eu vou para casa, eu tomo banho, almogo, posso descansar um
pouco se eu quiser, faco meus deveres de casa, estudo, lancho, vou para academia, janto, e
durmo [...] sair e curtir com os amigos e a familia (C4)

meu dia-a-dia é comum como qualquer outro. Ndo tem nada de diferente assim! Eu vou
para lan house, almogo, eu repito a comida duas vezes ou trés [...] fico mais na lan house
do que andando. Quando eu fico em casa, eu fico vendo televisdo, ouvindo radio, jogo
video-game (C5)

Re-conhece-se como SER-ADOLESCENDO-COM-AIDS, ao re-velar que tem um
virus, por vezes sequer nomina o que sabe que tem. Considera ruim ter essa doenga no
sangue, dificil de aceitar e encarar tudo. Mas, apesar de ser chato, enquanto ndo tem sintomas
e ndo precisa internar no hospital, ndo é tdo ruim, entdo nem liga, pois assim nem parece que
tem esse problema.

Por causa desse problema, as vezes se acha diferente das outras pessoas, tem

vergonha do que tem e se sente triste. N&o gosta de pensar muito nisso, nem de ficar falando.
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Tem que continuar vivendo, pensar no futuro que tem pela frente, no que é e no que pode ser,

sem ficar olhando para tras e lembrando como isso aconteceu.

poder ver que eu estou bem, sabe? Perceber que eu ndo tenho nenhuma dificuldade com a
doenca que eu tenho [pausa na fala] eu ainda n&o tive nenhum sintoma que possa me
internar. Entdo, para mim, ta sendo a melhor coisa! [...] teve um tempo que a gente tinha
vergonha, eu tinha vergonha que eu tinha HIV, eu me achava diferente das outras pessoas
[...] isso foi me deixando cada vez mais triste, para dentro de mim [...] Eu acho até que se
eu ndo tivesse isso eu ndo seria a pessoa que eu sou hoje. Eu penso no meu futuro, ndo
penso s6 no passado, que l& eu peguei isso, ou no presente, sei |4, eu quero pensar sempre
pra frente! Sabe, ndo quero ficar olhando para tras, o que eu fiz, o que teve de errado. (C3)

nem sei o que falar [siléncio] eu ndo sei dizer o que é que eu penso disso [siléncio] sinto
que é ruim [siléncio]. E ruim [siléncio] mas eu ndo falo. (C11)

Pensa em namorar, pois reconhece que faz parte de uma época de namoro. Ja beijou,
ficou, gostou de um/a garoto/a e de outro/a e ainda vai gostar de muitos outros/as. Sobre sexo,
ainda ndo fala, pois sente vergonha, mas esta tentando descobrir.

Expressa que quer, pode e tera namorado/a. Mas tem duvida se deve falar para o/a
garoto/a do virus, pois questiona sobre qual seré sua reagdo. A familia, as vezes, diz que ndo

pode namorar, e o0 ser-adolescendo acredita que isso seja uma intromissdo em sua vida.

uma época de [pausa na fala] de namoro, né?! [...] de repente eu, um dia... [pausa na fala]
mas qual serd a reacao se eu falar para ele? [siléncio, olha para um lado, olha para cima,
e com um olhar distante] é dificil (C2)

eu ndo gosto muito de garoto-crianca [...] ele veio me beija, e eu “perai, [...] falando sério,
eu ndo sei beija’ [...] ai disse ‘perai que eu te ensino’ e foi assim, comecei beijando errado
[...] Quando eu tentava, eu pegada assim um gelo ou a macd e comecava a beija, era
engracado! [...] Esse garoto que eu fiquei, € um garoto que eu comecei a gostar, s6 que
agora eu desencanei e comecei a gostar de outro [...] eu ainda sou muito nova, vou ter
muitos namorados [risada] [...] falar sobre sexo, e eu fico bem assim com vergonha [...] eu
ja quase tentei descobrir [...] (C3)

eu posso namorar [...] as vezes, se eu gosto de um garoto, eles (a familia) vao la se meter,
e dizem que ndo pode. [...] pode eu posso sim [...] s6 que agora eu nao tenho [...] mas é
claro que eu vou ter [risada] (C7)

Agora é momento de estudar. Sabe que é preciso terminar a escola, formar-se, para
ser independente e ter um futuro bom. Mesmo quando ndo gosta de estudar, sabe que precisa
aproveitar esse tempo para se dedicar ao estudo, fazer cursos, preparar-se para trabalhar e, um
dia, ajudar a sua familia.

Na escolha da profissdo, reconhece que nem sempre é possivel fazer o que se quer;
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as vezes, tem que fazer o que € possivel, o que a familia e/ou sua satde permite.

estudar, trabalhar, ajudar minha familia [...] eu preciso terminar a escola [...] quando eu
for adulto eu queria ser bombeiro ou treinador de futebol. Eu queria mesmo é ser jogador
[siléncio] mas eu ndo posso [siléncio e 1&grimas nos olhos] ndo posso correr se ndo meu
coracao fica acelerado [siléncio] (C6)

¢ dois caminhos [siléncio] vocé quer ir pelo caminho bom ou caminho ruim. O caminho
bom que é o futuro bom [...] Porque se eu for pelo caminho ruim, ndo vai ter futuro
nenhum. [...] eu estudar, me formar, ser independente [...] Entdo se formando, vocé pode
ter um futuro bom. (C9)

Da dupla-facticidade (estar adolescendo e ter aids) ao ser-de-possibilidades

O cotidiano de transi¢cdo da infancia para a adolescéncia, vivido por esta primeira
geracdo que foi infectada por transmisséo vertical do HIV, aponta que o ser-adolescendo se
anuncia na condicao existencial de ser-ai. Assume o lugar de protagonista de suas vivéncias,
ou seja, coloca-se como eu no quem estd vivenciando o MOVIMENTO entre ser-crianca e
ser-adolescente, dizendo que é ele mesmo: em como se re-conhece, se relaciona e se
comporta, no que tem, quer, precisa e (ndo)pode.

Ser-ai, “que sempre eu mesmo sou”, indica “um eu e ndo um outro” (HEIDEGGER,
2002, p.165). O eu, que se re-vela presente (-ai), comporta-se de diferentes maneiras em seu
existir. Nesse sentido, a pre-senca, na multiplicidade de modos-de-ser, indica continuamente
0 acontecer da histdria vivida/vivenciada por cada ser, ndo sendo uma construcéo estatica.

No cotidiano, o ser-adolescendo se re-conhece como ADOLESCENTE e re-vela que
tem um virus, mostrando-se na dupla-facticidade: estar adolescendo e ter aids, ou seja, desses
fatos ndo pode fugir, pois sdo inerentes a sua situagdo de crescimento/desenvolvimento e de
saude/doenca.

Portanto, a pre-senca esta-lancada naquilo que est4 determinado e do qual ndo se
pode escapar. “A expressdo estar-lancado deve indicar a facticidade de ser entregue a

responsabilidade” (HEIDEGGER, 2002, p.189). E a conotag&o de imposic&o do “ser entregue
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a” que € expressa por estar adolecendo: ““acontece isso (virar adolescente) é assim e pronto™;
e por ter aids: ““eu peguei isso quando eu nasci [...] eu acho até que ndo é culpa de ninguém
[...] tem que continuar vivendo assim”.

E possivel compreender que essa dupla-facticidade é vista sob diferentes condigdes:
no carater transitorio de estar adolescendo, e no carater permanente de ter aids. Assim, 0 ser-
adolescendo considera que crescer € bom e ter essa doenca no sangue € ruim, enfrentando
essas situagcdes de maneiras distintas.

Demonstra que, as vezes, ainda quer ser CRIANCA, vivenciando essa alternancia
entre a vontade de voltar a infancia e de fazer coisas de adolescente, entre as perdas e
conquistas. Essa transitoriedade vivida expressa que o ser do humano se realiza como “ser-
descobridor” e estd em continuo de vir-a-ser (HEIDEGGER, 2002, p.316).

No MOVIMENTO de existir-sendo, supera o imobilismo, ao conservar aquilo que ja
foi (passado) e ir em frente (futuro). Isso “indica a constituicdo ontoldgica do ‘acontecer’
proprio da pre-senca”, ou seja, a constituicdo da historicidade de cada ser (HEIDEGGER,
2002, p.48).

Esse vir-a-ser acontece continuamente no cotidiano que vivencia em casa, na escola
e no hospital. Esses sdo 0s espacos em que o ser-adolescendo esta adquirindo suas
experiéncias, seu aprendizado e sua maturidade. Portanto, a pre-senga, ou seja, 0 modo pelo
qual o ser-adolescendo que tem aids se mostra no cotidiano acontece em uma espacialidade:
no mundo.

Essa espacialidade indica o “contexto em que de fato uma pre-senca vive”
(HEIDEGGER, 2002, p.105). Ela “néo apenas é e estd num mundo, mas também se relaciona
com o mundo” (HEIDEGGER, 2002, p.164).

O relacionar-se € imprescindivel para a constituicio do mundo, pois este ndo

corresponde a uma estrutura geométrica ja dada, na qual o ser se localiza. O mundo existe
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somente num sistema de relagdes, pois isolado ndo é nada (PASQUA, 1993). Produz-se,
somente, no estar-junto, movimento da pre-senca (dis-tanciando/aproximando) em diregéo
aquilo (outros ou coisas) que vem ao encontro. Assim, denota uma “estrutura fundamental da
pre-senca: ser-no-mundo” (HEIDEGGER, 2002, p.75) que designa uma totalidade articulada,
pois “ndo hd mundo sem ser, como também ndo ha ser sem mundo” (PASQUA, 1993, p.52).

Sendo-ai-no-mundo, o ser-adolescendo se relaciona com as pessoas que integram seu
cotidiano: sua familia e seus pares, seja da mesma faixa etéria, seja da mesma condicéo
soroldgica, bem como os profissionais da escola e do hospital. Também inter-age consigo
mesmo. Dessa maneira, mostra-se como ser-ai-com.

O ser-com indica a natureza relacional do humano, de-monstrando que “todo ser é
sempre ser-com mesmo na soliddo e isolamento. A pre-senca € sempre co-pre-sen¢a, 0 mundo
é sempre mundo-com-partilnado, o viver é sempre con-vivéncia” (HEIDEGGER, 2002,
p.319).

No ser-com-0s-outros, o ser-adolescendo estabelece relagdes de dialogo, amor,
respeito, obediéncia, ajuda, (des)confianca e curti¢do. Constitui, assim, o0 mundo publico, no
qual esta tendo mais liberdade e responsabilidades.

Ao ser-com-sigo, volta-se para seu exterior (em sua auto-imagem ora bonito ora feio,
em seu jeito de ser rebelde, preguicoso, vaidoso, nervoso e, em suas atitudes, ora maduro ora
infantil) e para seu interior (em seus sentimentos). Nesse voltar-se para si, constitui o mundo
préprio, no qual esta adquirindo juizo, conquistando seu espaco e cuidando mais de si.

Portanto, o ser-ai se desenvolve ai-com-o0s-outros e ai-com-sigo no modo como se
relaciona-no-mundo, “do qual resultam diversas possibilidades: mundo indica ora o publico
do nos, ora o circundante mais préximo e proprio” (HEIDEGGER, 2002, p.105).

Diante dessas possibilidades, “a pre-senga pode se comportar dessa ou daquela

maneira [...] a partir de uma possibilidade propria de ser ou ndo ser ela mesma [...] no modo
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de assumir-se ou perder-se” (HEIDEGGER, 2002, p.39). Sendo ela mesma, assume-se na
singularidade do modo-de-ser da autenticidade; ndo sendo ela mesma, perde-se na
impessoalidade do modo-de-ser da inautenticidade.

No mundo publico do nés, o ser-adolescendo se vé em meio a tudo que faz da
adolescéncia e diz que o que esté vivendo é igual para todos. Exprime uma impessoalidade na
maneira que se apresentam no dia-a-dia: como a gente e ndo como seu prdprio eu. Ocorre,
assim, uma “despersonalizacdo de pessoas” (HEIDEGGER, 2002, p.319). Portanto, no
cotidiano, “a pre-senca se relaciona com o mundo segundo um modo de ser predominante: o
impessoal” (HEIDEGGER, 2002, p.164). Esse é, na maioria das vezes, 0 modo-de-ser da pre-
senca, segundo o qual “todo mundo é outro e ninguém € si proprio” (HEIDEGGER, 2002,
p.181).

O ser-adolescendo, na relagdo com-os-outros, assume identidade impessoal, mostra-
se como todos os adolescentes na maneira de agir, de comportar-se, na aparéncia, no humor, e
ndo fala que tem o virus.

A impessoalidade permite que ele ndo se diferencie das outras pessoas, pois ser
considerado diferente o expde as zoagdes, as implicancias e aos rotulos, o que dificulta a con-
vivéncia com as pessoas. Para que isso ndo aconteca, nivela-se naquilo que é comum e
esperado por todos. Portanto, “enquanto ser-com, a pre-senca da-se, essencialmente, em
funcéo dos outros” (HEIDEGGER, 2002, p.175).

Movido pelo “empenho na con-vivéncia”, o ser-adolescendo esta, quase sempre,
“absorvido pelo mundo e pela co-pre-senca dos outros” (HEIDEGGER, 2002, p.237), sem
sequer dar-se conta que estd sob o dominio da indiferenciacdo (DUBOIS, 2004). Esse
empenho indica a de-cadéncia da pre-senca.

De-cair na impessoalidade significa afastar-se de si (sem assumir-se em sua

identidade propria), perdendo-se no todos/ninguém (apropriando-se da identidade publica).
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Nesse modo-de-ser, “permanentemente se abandona ao mundo e por ele se deixa tocar de
maneira a se esquivar de si mesma” (HEIDEGGER, 2002, p.194).

Em meio a cotidianidade, esta lancado na facticidade das caracteristicas comuns da
adolescéncia, ou seja, ndo se assume na singularidade de estar adolescendo, mas na identidade
de adolescente. Langado no anonimato de sua condicdo soroldgica, (ndo) mostra-se em suas
atitudes: ndo se assume na singularidade de ter aids. Sequer nomina o que sabe que tem;
mantém o siléncio impresso e expresso na sua historicidade desde seu nascimento. Essa
facticidade estd marcada pela aids na familia.

Essas atitudes apontam o modo da inautenticidade, em que o ser-adolescendo
acomoda-se sob a dependéncia de ser como a maioria €, ndo sendo ele préprio, nem entre a
familia, nem entre 0s amigos, nem no espaco da escola.

Freglientemente associada com o impessoal, a inautenticidade € o “modo de ser em
que a pre-senca se mantém, na maior parte das vezes e antes de tudo” (HEIDEGGER, 2002,
p.168). Prescreve, portanto, 0 modo-de-ser da cotidianeidade.

Esse modo-de-ser predominante, em que “a pre-senga, enquanto convivéncia
cotidiana, est4 sob a tutela dos outros”, “vigia e controla toda e qualquer exce¢do que venha
impor-se”, nivelando todas as possibilidades. Essa prescricdo de modo-de-ser “retira a
responsabilidade de cada pre-senca”, denotando, por isso, a inautenticidade (HEIDEGGER,
2002, p.179-80).

Nesse modo-de-ser prescrito, 0 ser-adolescendo se encontra quase sempre envolvido
com as mesmas rotinas do dia-a-dia que os seus demais colegas, mais as demandas
particulares de sua condicdo soroldgica. Entdo, segundo “ocupacfes cotidianas de nossos
habitos” (HEIDEGGER, 2002, p.154), o cotidiano Ihe é familiar e nele repete sempre as
mesmas coisas. Esse envolvimento com aquilo que tem que ser feito 0 mantém ocupado em

um modo de lidar com o que Ihe vem ao encontro. Portanto, “o seu ser para com o mundo €é
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essencialmente ocupagdo” (HEIDEGGER, 2002, p.95).

No entanto, apesar de estar, quase sempre, sob 0 dominio da inautenticidade, a pre-
senca nunca estd irrecuperavelmente perdida nesse modo-de-ser predominante e prescrito.
Assim, em alguns momentos, o ser-adolescendo consegue se mostrar em sua singularidade,
quando: expressa como se sente, compreende que precisa adquirir suas préprias atitudes e
assume-se com o virus, mesmo contando para poucas pessoas.

Ao pensar e agir por conta propria, aproxima-se do modo da autenticidade no
“cumprimento-de-si-mesmo” (INWOOD, 2002, p.12). Essa atitude é considerada auténtica,
pois, mesmo de maneira fugaz, a pre-senca recupera a responsabilidade de ser ela mesma.

No modo da autenticidade, o ser-adolescendo que tem aids abre-se para falar de si e
conta sua histéria: desde a infeccdo de seus pais que resultou na transmissdao vertical; as
repercussdes da aids pediatrica em sua vida e seu desenvolvimento infantil; sua transicdo da
infancia para a adolescéncia; suas necessidades especiais de salde, e suas possibilidades para
as proximas etapas do desenvolvimento humano. Ao per-correr a estrutura triadica (passado,
presente e futuro) de sua vida, aponta a dimenséo da temporalidade (INWOOD, 2004).

A pre-senca possui uma determinagdo temporal, “sendo e estando a cada vez no
tempo” (HEIDEGGER, 2002, p.46). Considera-se que as dimensfes da temporalidade nao
sdo localizagOes estaticas, pois 0 passado ndo € deixado para tras; mantém-se no presente e no
futuro. Assim, a pre-senca acontece a partir das possibilidades que pro-jeta (no por-vir) e do
que aconteceu (no vivido), retroagindo no presente (nas vivéncias).

Nesse processo de re-montar seu passado, apreender seu presente e pro-jetar seu
futuro, o ser-adolescendo refere que precisa ““continuar vivendo, pensar no futuro que tem
pela frente, no que é e no que pode ser, sem ficar olhando para tras”. Assim, mostra-se
aberto as possibilidades: que quer (hamoro, estudo e escolha da profissdo), que precisa (tomar

remédios e ir ao hospital por causa de sua doenc¢a) e que vém ao encontro em seu vir-a-ser
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(contar para os outros o seu diagnostico, casar, ter filhos e demais situacbes que pode
vivenciar, mas ndo sabe se deve). Re-vela, entdo, como ser-de-possibilidades.

Compreendendo-se como “poder-ser”, a pre-senga “doa a si mesma as possibilidades
de seu ser, assumindo-as ou recusando-as” (HEIDEGGER, 2002, p.189-90). Tem a
possibilidade de ser-livre do dominio da impessoalidade (sendo-como-0s-outros no mundo
pUblico) des-cobrindo-se na singularidade (sendo-si-mesmo no mundo préprio).

Portanto, o ser-adolescendo que tem aids mostra-se na dimens&o existencial como ser-
ai-com-no-mundo que ndo estd limitado em seu desenvolvimento e nem preso em sua
condicdo soroldgica. Des-vela-se na vivéncia de MOVIMENTO existencial e ndo limitado ao
MOMENTO da infancia/adolescéncia, com suas demarcagdes etarias e de caracteristicas

predeterminadas, ou da aids, com suas determinacdes de fragilidade clinica.

Contribuicbes da Enfermagem no cuidar em satde

Ha que se perceber que o MOVIMENTO existencial vivenciado pelo ser-
adolescendo que tem aids aponta como desafio para o processo assistencial: conjugar a
dimensdo bioldgica e a existencial de cuidado do ser que tem aids e esta adolescendo.

Al reside a contribuicdo para Enfermagem no atendimento as necessidades especiais
de saude, articulando integralidade e subjetividade. No desenvolvimento das acfes de
cuidado, € preciso compreender que o MOVIMENTO de transicdo é marcado pelo
MOMENTO da infancia e o da adolescéncia. Ou seja, 0 ser-adolescendo precisa ser cuidado
em sua singularidade, e os/as enfermeiros/as ndo devem limité-lo a ser-crianca e nem langé-lo
a ser-adolescente.

Respeitar a temporalidade do ser é uma possibilidade de aproximar-se desse modo

de cuidado. Ao considerar o MOMENTO da infancia, a Enfermagem pode utilizar
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brincadeiras como estratégias de acolhimento que Ihe possibilite mostrar o que sente, precisa
e quer. O brincar € um modo de respeitd-lo no “deixar de ser crianca” em seu tempo proprio.

Considerando o0 MOMENTO da adolescéncia, a Enfermagem pode organizar o
espaco do atendimento para que o ser-adolescendo nele se reconhega. Ndo mais um espaco
para criancas, mas ndo ainda para adultos. Para isso, podem ser utilizadas estratégias de
encontro com os pares (da mesma condicdo soroldgica ou ndo) em que possa: com-partilhar
aquilo que tem de igual e diferente, trocar vivéncias, construindo-juntos formas de
enfrentamento das dificuldades do adolescer e adoecer.

Outra possibilidade estd em considerar, na historicidade, as marcas da aids em
familia: o ser-adolescendo vive desde seu nascimento infectado pelo HIV, apresenta
demandas de salde/doenca e tem pais, em sua maioria, também doentes. Entdo, seu vivido da
infancia sob as repercussdes da aids, em si e na sua familia, também precisa ser contemplado.

Assim, ao conhecé-lo na constituicio e dindmica familiar, saberemos como
estabelece suas relagdes, como modo de cuidado reciproco e com-partilhado entre os
familiares, ou como obediéncia naquilo que tem que fazer. Sabendo se o cuidado cotidiano
esta sendo feito para ele, com ele ou por ele, a Enfermagem pode incentiva-lo e ajuda-lo a
integrar-se cada vez mais no processo de cuidar de sua salude. Esse processo precisa acontecer
sem imposicdes do que deve fazer, mas ajudando-o0 a perceber-se em suas possibilidades e
limitacOes e no que pode fazer diante delas.

O compartilhar do planejamento do cuidado com o ser-adolescendo e com 0 seu
cuidador requer um ajuste da terapéutica com as atividades diarias e suas relagcdes sociais,
possibilitando que continue vivendo seu cotidiano e aprendendo a se cuidar, envolvendo-se
com as responsabilidades, ndo como um fardo (facticidade), mas como conquista (vir-a-ser),

promovendo a autonomia do cuidado de si.
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CAPITULO II1. O movimento existencial do ser-adolescendo: modos-de-ser no cotidiano

Compreendendo o cotidiano da aids na familia e em si

Ao revelar-se, o ser-adolescendo que tem aids sabe que tem a doenca da mae, que €
ruim ter familiares doentes ou que ja morreram e relembra como soube. Naquele momento da
revelacdo, disseram-lhe que ndo poderia contar para ninguém por causa do preconceito. No
entanto, compreende-se sendo normal apesar do virus.

Adquiriu o virus transmitido na gravidez, pela mée que ja tinha a doenga. Quando
soube do exame positivo, a mde ndo tomou os remédios, ou ndo aceitava o problema, ou o

tratamento nao fez efeito. Também sabe que a mée pegou do pai ou por sangue doado.

eu peguei essa doenca da minha mae. Eu tenho mais dois irmaos, s que eles ndo pegaram.
S6 eu. [...] quando ela tava gravida de mim, ela ndo queria fazer (o exame), porque ela ja
tinha feito e tinha dado negativo, mas ai minha tia falou vamos fazer, porque de uns tempos
para cé ela tava magra, vomitando, ai minha tia teve uma inten¢do que ele tava com esse
problema. [...] quando ela fez (0 exame) ela ndo quis aceitar (o resultado positivo)
[siléncio] ela ndo se conformou com isso, que ela sabia que ela ndo tinha (o HIV) antes.
Ela pegou do meu pai [...] ai eu nasci [...] (C2)

eu pensei que eu tinha pegado do meu pai, que ele tinha passado para minha méae, e isso
me dava a maior raiva do meu pai, mas a minha mée chegou para mim e disse que nao era
do meu pai, que antigamente perdia muito filho, e ela teve que fazé transfuséo de sangue,
teve que colhe sangue para ela, e antes ndo fazia esses exames, entdo ela pegou de uma
pessoa, sem querer, sem saber (C3)

Ter familiares doentes é motivo de tristeza, pois é dificil ver a mae magra, com dores,
tendo que tomar remédios e se internar no hospital. Quando tem irmdo com a doenca d&

vontade de chorar, mas esconde o que sente para ajudar a cuidar de quem precisa.

é que ela (a mée) ta doente [siléncio] tem dores, precisa tomar remédios, vir ao hospital
[siléncio, olha para cima, olha para baixo e sem levantar os olhos diz:] é ruim ter minha
mae doente (C1)

quando eu vejo ela (a irma) ta ruim me da uma dor, me da vontade de chorar [...] Quando
vocé ta com uma pessoa que vocé ama no hospital e, poxa, vocé ainda nem pode vé ela? E
o dia que eu vi ela, deu vontade de chorar, e eu ndo podia, entdo eu me faco de durona.
[siléncio] (C3)

Se 0 pai ou a mée ja morreu, isso aconteceu logo depois de seu nascimento ou quando
ainda era crianga. Mas ndo gosta de falar, nem de lembrar. Quando alguém pergunta, inventa

algum motivo para a morte e ndo fala do HIV.
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tém seis anos que minha mae faleceu [...] de HIV [...] ela pegou do meu pai [...] Meu pai
também faleceu [...] meus colegas me perguntavam [...] porque ela ficava mal, magra...
[pausa na fala] ai eu falava que ndo sabia [...] “‘ela morreu de que?’ ai eu invento [...] as
vezes eu ndo gosto nem de lembrar [siléncio, olha para baixo, em lagrimas] (C2)

na minha familia ninguém mais tem, s6 eu e minha mée que tinha também. Eu ndo penso
muito nisso, sei la [siléncio] [...] foi um ano e oito meses depois que eu nasci (que a mae
faleceu) [siléncio] (C8)

Por tudo isso, o ser-adolescendo se sente, por vezes, revoltado, deprimido e sozinho,

mesmo tendo outros familiares para cuida-lo. Sente falta da mée para ampara-Ilo.

€ muito dificil [siléncio e volta a olhar para mim chorando] [...] as vezes, eu olho e pd
minha mée ndo ta aqui comigo [siléncio] nem meu pai [passa a mao no rosto enxugando
as lagrimas] tu quer ter uma mée por perto [siléncio] pra te amparar [...] fiquei revoltada,
até repeti de ano, fiquei com depressdo, ndo aceitava porque minha mée tinha falecido,
meu pai também, assim, eu tenho a minha tia, mas eu sou muito sozinha, entendeu
[lagrimas voltam a escorrer pelo seu rosto] as vezes € dificil encarar isso tudo, essa
doenca. Ai para um tempo e diz: minha mée, cadé a minha mée? entdo tem um tempo que
eu quero a minha mée (C2)

¢ ruim (a mée ter morrido) [siléncio] de vez em quando faz falta [siléncio] principalmente
guando a minha madrasta briga comigo [sorriso] (C8)

Quando era crianca acreditava que tinha, por exemplo, problema no coragdo ou
necessidade de tomar vitaminas. Mas situagdes no dia-a-dia faziam-no pensar e comparar,
como o fato de ir sempre ao médico, como uma particularidade sua, pois isso ndo acontecia

com seus colegas.

nao sabia quando era pequena [...] mas eu pensava: meus colegas ndo vao para o médico,
s0 eu! O que que eu tenho? [siléncio] (C2)

antes eu achava que tomava vitaminas (C4)
antes eu achava que era sé problema de coracéao (C6)

A situagdo existencial de estar adolescendo aumenta o seu interesse em saber sobre o
ter uma doenca, questionando a familia. Relembra como aconteceu a descoberta de seu
problema, quando alguém da familia contou com a ajuda de um profissional. Foi explicado

que tem 0 mesmo virus da sua mae, dai a necessidade de ir ao hospital e tomar remédios.

eu ndo sabia de nada (do diagnostico), ai eu perguntei para minha mae e ela falou assim
[siléncio] [...] ela falou porque eu precisava consultar, vir no hospital [siléncio] [...] (C1)

teve um época que eu queria saber mais sobre isso, ai eu fui perguntar a minha mae o
que[...] eu tinha, e quando eu cheguei para ela, ela comecou a chorar e eu ndo entendi
nada, fiquei assim surpreendida [...] ela me explicou ‘ndo foi culpa minha, eu ndo queria
gue voce tivesse esse virus’ e eu disse para ela ‘mae vocé ndo tem que se culpar pelas
coisas’ [...] aquilo me bateu. Pdxa, eu acho que ndo é culpa dela, eu acho até que nédo é
culpa de ninguém, porque eu nem sei se a pessoa que doou sangue sabia que tinha, porque
guando uma pessoa doa, ela é generosa, ta pensando no préximo [...] (C3)
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Eu fiquei sabendo que era isso quando eu tinha doze anos eu acho. A minha avé me contou
por acaso eu acho, ela disse assim: ‘aquela garota ali tem a mesma coisa que vocé tem’ e
eu: ‘e 0 que eu tenho?’ai ela disse: ‘um virus’ [...] ai ela me explicou que o remédio era
para controlar esse virus (C7)

eu soube esse ano aqui no hospital mesmo, com a psicologa [siléncio] é que a minha mae
ndo conseguia me dizer, ai acho que ela ajudou (C11)

O sentimento foi de tristeza, ndo aceitacdo e vergonha. No entanto, mesmo antes de a
familia revelar, ja sabia da doenca, pois havia ouvido na escola, na televisao, nas consultas ou
lido nos papéis do hospital.

eu ja sabia o que era isso (doenca), porque na minha escola ensina [...] (C1)

eu sabia mas ndo aceitava [...] (C2)

quando eu fiquei sabendo eu fiquei muito triste, porque é chato ter essa doenca [siléncio]
[...](C4)

minha vd que me contou, eu ja sabia que elaia falar [...] (C5)

eu fiquei triste e chorei [...] (C6)

eu ja sabia mais ou menos. N&o foi nenhuma surpresa [...] (C8)

como que eu descobri? Ah, foi na escola mesmo, que a gente vai estudando, estuda isso,
aquilo, escuta aqui e ali, ai a pessoa pega, acaba entendendo! Acho que desde o ano
passado que eu sei assim mesmo, mesmo! E que minha mée nunca teve coragem de me
contar [...] (C9)

eu ja sabia, porque eu prestava atencdo nos papéis, ficava prestando atencdo nas
consultas, nas informacdes, eu ouvia coisas na televisdo, na escola. [siléncio] ela (a mée)
nunca falou sobre isso, mas eu sabia. Ela ndo consegue, entdo a gente ndo fala disso. Eu
nunca falei nada. Nem ela nunca falou [siléncio] (C11)

Poucos sabem desse seu negdcio no sangue, apenas algumas pessoas de sua familia,
do hospital e, em algumas situacdes, o diretor da escola ou o/a professor/a. A familia diz que

ndo deve contar para ninguém, e ele ndo conta.

disse que ndo era para contar pra ninguém, ai eu ndo contei [pausa na fala, olha para
baixo] s6 minha mée, minha irma, minha vo é que sabe [pausa na fala, olha para janela] e
aqui no hospital [pausa na fala] na escola ninguém sabe (C1)

a minha familia, fala para mim ndo falar nada para ninguém, realmente, ndo falar nada
para ninguém, s6 quando eu tiver casada ja, na hora do sexo [...] (C2)

sO0 que ela falou para eu ndo contar para ninguém, s para gente particular aqui no
hospital (C4)

E que minha v6 conversou com a diretora, entfo ela sabe porque eu tenho que vir aqui,
mas sO a diretora é que sabe (C5)

eu nao conto para ninguém. [siléncio] meus amigos nao sabem, e nem na escola. Pra que
contar? néo gosto, ndo preciso ficar falando para os outros (C10)

As vezes, compartilha sua situagio com alguém especial. Acha que se contar para

alguém, as pessoas ndo véo querer chegar perto. Foi alertado sobre o preconceito e passou a
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vivencia-lo. Mas acredita que as pessoas nem percebem, so de olhar, que ele tem o isso.

eu achava que ninguém ia chegar perto de mim, que assim, hoje em dia se vocé fala de
aids, os outros ndo querem nem chegar perto, ndo querem nem encostar o dedo [...]
quando tem aula de sexo, que uma doutora que vai la (na escola), que tem que usar
camisinha por causa da aids [...] a doutora pergunta qual seria a reagéo se a pessoa tiver
aids? ai todo mundo: ‘ai, cruz, credo... vou mandar embora... g ndo sei 0 que... que vou....’
[siléncio] ai eu ja comeco a chorar [...] eu assim, bem gordinha, nem parece que eu tenho
né?! (C2)

ninguém (da minha familia) nunca me rejeitou, nunca falou que eu sou diferente porque eu
tenho isso [...] se ninguém me rejeita, porque eu vou ficar me rejeitando a toa? [...] eu
tinha vergonha que eu tinha HIV, eu me achava diferente das outras pessoas [...] teve um
tempo que eu conheci uma garota, ela é muito especial para mim, eu cheguei para ela e
falei 0 que que eu tinha e pensei que ela ia virar a cara para mim, e isso ndo aconteceu
[...] ninguém fala que eu tenho isso, na rua quem olha néo sabe (C3)

isso (as pessoas se afastarem) nédo acontece, porque eu ndo conto, entdo ninguém sabe [...]
porque se ndo (se contasse que tem HIV) as pessoas podiam ficar implicando comigo ou
podiam ndo querer chegar perto de mim, sabe? (C6)

Compreende-se como sendo normal, apesar de ter virus, pois seu dia-a-dia ndo tem
nada de diferente. Acha que ter o virus pode ser normal, ja que outros também tém esse
mesmo problema que a mée passou para o filho. O que ndo é normal é ter que sempre tomar

esses remédios para se cuidar.

(o dia-a-dia com aids) é normal, normal, eu brinco [...] ndo tem nada de diferente [pausa
na fala] é normal [pausa na fala] eu nem tomo remédio (C1)

entdo, assim, é normal, acho que é normal [pausa na fala] porque assim, o professor falou
comigo, que também tém outros la na escola que tem assim que nem eu, que tem assim
problema, que a mae passou para o filho (C2)

(ter HIV) nédo € assim uma fatalidade [siléncio] ndo é uma coisa ruim, porque se fosse eu
ja estaria em cima da cama chorando que nem uma margarida [...] (C3)

nem ligo, porque nem parece que eu tenho esse negdcio, eu sou tdo normal, que nem
parece mesmo. Ent&o eu nem ligo [...] (C5)

€ isso que eu tenho (um virus) entdo nada a ver (C7)

€ ruim ter esse virus, ndo é uma pessoa normal [...] eu me sinto normal, 0 que ndo é
normal é ter que ficar tomando esses remédios, 0 que eu ndo gosto é ter esse virus (C10)

Da inautenticidade & autenticidade: temor, ambiglidade e a possibilidade de ser-si-mesmo

O MOVIMENTO existencial do ser-adolescendo se mostra nos modos-de-ser no
cotidiano: da inautenticidade para a autenticidade. A inautenticidade foi evidenciada no
modo da angustia imprdpria e ambigiidade. A autenticidade foi evidenciada no modo da

angustia prépria do ser-de-possibilidades.
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A angustia impropria re-vela-se no enfrentamento da aids na familia, pois o ser-
adolescendo mostra-se com medo por ter 0 mesmo virus de seus pais, que estdo doentes ou ja
faleceram em decorréncia da doenca.

O fendmeno do temor pode ser considerado segundo trés prespectivas: o que se teme,
0 que temer e pelo que se teme. “O que se teme, o ‘temivel’, € sempre um ente que vem ao
encontro dentro do mundo” e que esta simplesmente dado (HEIDEGGER, 2002, p. 195). Para
o ser-adolescendo, o temivel é a propria aids.

O que se teme possui um cardter de ameaca; portanto, “trata-se de determinar
fenomenalmente o que é temivel em sua temeridade. O que pertence ao temivel como tal a
ponto de vir ao encontro no temer?” (HEIDEGGER, 2002, p. 195). Sobre a aids, o ser-
adolescendo sabe que é uma doenca até entdo sem cura, um negdcio no sangue da sua mae
gue passou para seu sangue no nascimento, o que, em alguns casos, determinou a morte de
seu pai e/ou mée. Sabe, ainda, que ndo deve falar sobre isso com outros por causa do
preconceito.

Percebe-se, na ameaga da aids, 0 “modo conjuntural de dano, que sempre se mostra
dentro de um contexto”. Para o ser-adolescendo, a doenca “chega trazendo em si a
determinacdo da regido dada e do ‘estranho’ que dela provém, ambos conhecidos”.
(HEIDEGGER, 2002, p. 195). A regido dada é o que ja se sabe da aids, pelo que o ser-
adolescendo ja ouviu falar na escola, na midia, no servico de salde. O estranho sdo as
experiéncias da aids na familia. Mesmo conhecendo as repercussdes clinicas e sociais na vida
de seus pais, o ser-adolescendo ainda ndo vivenciou tais repercussoes, apesar de saber o que
pode vir a acontecer em sua vida. A exemplo do preconceito, da relagdo sexual, da gestacéo,
entre outros, inclusive da morte.

“O danoso ameaca, pois pode chegar ou ndo”. A aids se irradia nas relagdes do ser-

adolescendo com-sigo e com-0s-outros, e seus raios apresentam carater de ameaca que pode
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concretizar-se naquilo que se anuncia como dano, ou pode nunca acontecer. Mesmo na
possibilidade de o dano ausentar-se da vivéncia do ser-adolescendo, “ndo diminui nem resolve
o0 temor, ao contrério, o constitui” (HEIDEGGER, 2002, p.195).

“Estar em perigo é a ameaca do ser e estar junto a” (HEIDEGGER, 2002, p.195), em
que a aids pode concretizar o dano estando mais do que no sangue, mas na aparéncia dos
sintomas da doenca ou efeitos colaterais da medicagdo, nas atitudes de discriminagdo nas
relacbes com os pares ou na (im)possibilidade de realizagdo do querer namorar e trabalhar.

O temor “confunde e faz ‘perder a cabec¢a’ [...] a ponto da pre-senga precisar se
recompor depois que ele passa” (HEIDEGGER, 2002, p.195). O ser-adolescendo, durante o
vivido da aids na familia e em si, revoltou-se e largou o tratamento, mas com o tempo
conseguiu perceber a necessidade de retomar os remédios para cuidar de si.

Além do modo de disposicdo de temer algo, Heidegger compreende que ha um
outro: o temor por. Mostra-se quando o temor estende-se a outros — no caso a familia que de-
monstra medo em lugar do ser-adolescendo, sem lhe retirar o temor. A familia tem medo do
preconceito, por isso assume o (ndo)dito de ter aids e recomendam que ele também o faca.

A familia também tem medo das consequéncias da aids na satde do ser-adolescendo
se ele ndo tomar os remédios como deve. Entdo, assume um cuidado como solicitude
substitutiva-dominadora, que, ao estar-junto, toma o lugar do outro num movimento de saltar
sobre ele, colocando-se na posicdo de cuidar (HEIDEGGER, 1981). A familia assume o
encargo que € do outro: o cuidar de si. Assim, enguanto crianga, o ser-adolescente estava
dominado, tornando-se dependente dos cuidados familiares.

“Os momentos constitutivos de todo fendbmeno do temor podem variar. Nessas
variagOes, surgem diferentes possibilidades de ser do temer”: o pavor, o horror e o terror
(HEIDEGGER, 2002, p. 197).

“Na medida em que uma ameaga, em seu ‘na verdade ainda ndo, mas a qualquer
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momento sim’, subitamente se abate sobre o ser-no-mundo da ocupagdo, 0 temor se
transforma em pavor” (HEIDEGGER, 2002, p.197). Portanto, o pavor manifesta-se quando a
ameaca conhecida e familiar se abate sobre o ser de modo subito. O ser-adolescendo j& sabia
da aids; no entanto, quando a familia Ihe revela o diagndstico, sente-se surpreso e apavorado.

“Se, ao contrario, 0 que ameaca possuir o carater de algo totalmente nao familiar, o
temor transforma-se em horror” (HEIDEGGER, 2002, p. 197). Sobre a aids, ele sabe que a
transmissdo do virus acontece por relagdo sexual ou uso de drogas; no entanto, consigo (ser-
adolescendo) sua infeccdo foi por transmissdo vertical do HIV. Entéo, aquilo que Ihe vem ao
encontro ndo é conhecido, e ele sente-se horrorizado.

“E somente quando o que ameaga vem ao encontro com caréater de horror, possuindo
ao mesmo tempo o carater de pavor, o temor torna-se, entéo, terror” (HEIDEGGER, 2002, p.
197). O terror manifesta-se quando a ameaca tem carater ndo familiar e stbito. Quando o ser-
adolescendo se Vvé diante da possibilidade de namorar e ter que revelar seu diagnéstico a outro
adolescente, sente-se aterrorizado.

Nesse cotidiano da aids na familia e em si, estabelece-se o (ndo)dito, que aponta duas
condi¢des existenciais caracteristicas do humano: autenticidade e inautenticidade.

O ser-adolescendo mostra-se na autenticidade quando: na infancia, comeca a refletir
sobre a necessidade de manter um acompanhamento de saude, diferente da maioria das
criangas; isso o leva, na adolescéncia, a questionamentos que suscitam a revelacdo do
diagnostico e os diferentes sentimentos que emergem. A autenticidade se refere a ser fiel ao
proprio eu, ser sua propria pessoa, ser quem se é, agir por conta propria, pensar por si mesmo
(HEIDEGGER, 2002).

No entanto, as circunstancias do dia-a-dia assistencial, ao mesmo tempo em que
apresentam possibilidades, impdem restricdes no que diz respeito a aids. Um dos modos de

reagir, como mostram os adolescentes, estd em se manter no anonimato, no siléncio de seu
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diagnostico, determinado pelo que se toma por bom, e ndo o determinado por seu préprio eu.
Poucas pessoas sabem e ndo falam sobre isso; quando a familia diz para ndo contar para
ninguém devido ao preconceito, o ser-adolescendo assim o faz. Portanto, a inautenticidade
esta em seguir a determinacdo daquilo que os outros querem que seja feito (HEIDEGGER,
2002), transferindo sua deciséo a familia, aos profissionais da saude, ou & sociedade.

Quando o ser-adolescendo se compreende como normal apesar do virus, contenta-se
com a repeticdo do que ja foi dito, acreditando que as coisas sd0 como sdo, pois assim se
falam deles, o que evidencia a falta de solidez de compreensdo e constitui o falatorio
(HEIDEGGER, 2002).

O falatorio constitui o modo da compreensdo cotidiana em que o ser cai no
“palavreado e passa adiante a noticia, ndo com o fito de dizer coisas sobre 0 mundo, mas
apenas para driblar o siléncio e manter a comunicagdo, meramente em vista da comunicagéo”
(REE, 2000, p. 32).

“Se, na convivéncia cotidiana, tanto o que é acessivel a todo mundo quanto aquilo de
que todo mundo pode dizer qualquer coisa vém igualmente ao encontro, entdo ja ndo mais se
podera distinguir, na compreensao auténtica, o que se abre do que ndo se abre”. Assim, 0 ser-
adolescendo mostra-se no modo-de-ser da ambiguidade, quando diz que é adolescente como
todos, mas que cada pessoa € diferente da outra, ou que é normal ter o virus, mas ter que
tomar remédios nao é normal. Entdo, tudo parece ter sido compreendido, quando nao foi. Essa
ambigiidade “ndo se estende apenas ao mundo, mas, também, a convivéncia como tal e até

mesmo ao ser da pre-senca para consigo mesmo” (HEIDEGGER, 2002, p. 234).

Contribuicbes da Enfermagem no cuidar em satde

No cotidiano, o ser-adolescendo experiencia a aids na familia e vivencia a aids em si.
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Assim, para que o cuidar em saude seja integral e possa respeitar as singularidades, é preciso
que os profissionais de salde que cuidam do ser-adolescendo o compreendam em sua
historicidade, temporalidade e espacialidade.

No intuito de conhecer essa triplice constituicdo da existencialidade, a Enfermagem
precisa estar disposta e disponivel a encontrar-se com o ser-adolescendo. Esse encontro
precisa ser mediado pela empatia e inter-subjetividade, em que o/a enfermeiro/a mostre-se
comprometido em escutar, respeitar e ajudar o ser-adolescendo. Essa ajuda vai além da
atencdo as suas necessidades bioldgicas de estar adolescendo e de fragilidade clinica de ter
aids, mas busca contemplar 0 modo como ele se sente, suas vivéncias, seus limites e
possibilidades diante daquilo que precisa e (ndo)quer.

O servico de saude pode ser um lugar privilegiado para a construcdo desse vinculo
interpessoal, de abertura, respeito e comprometimento, em que os seres de cuidado, seja
profissional, ser-adolescendo, seja familiar, possam se conhecer, compreender e cuidar-se. No
entanto, o cenario institucional esta determinado por normas e rotinas prescritivas que
atendem as demandas do adoecimento, mas ndo do viver. Por outro lado, é esse o lugar que o
ser-adolescendo frequienta periodicamente e a longo prazo, desde seu nascimento ou infancia
e por tempo indeterminado, ja que se trata de uma doenca até entdo sem cura. Portanto, pode-
se considerar esse um espaco com potencial para o investimento da atencdo a dimensdo
existencial, articulada a bioldgico-clinica.

Para isso, as consultas precisam atentar aos protocolos de atendimento e ao ser-
adolescendo que ali se encontra para ser cuidado. Esse ser tem o cotidiano das necessidades
especiais de salude como parte do cotidiano da vivéncia do adolescer e do adoecer, que ndo
podem ser aferidas nos exames, nem tratadas com a tecnologia medicamentosa.

A atencdo a essas vivéncias do cotidiano demandam o investimento de um tempo

que ndo é cronoldgico, mas existencial. Ou seja, ndo pode ser controlado pelo relégio, pela
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agenda de consultas ou pela rotina institucional, mas pelo encontro em que ambos os seres do
cuidado precisam estar dispostos-para compartilhar essa relagdo que ultrapassa o
planejamento da assisténcia e é mediado pelo ser-com.

Sendo-com, o/a enfermeiro/a pode compreender a historicidade do ser-adolescendo,
marcada pela aids na familia e em si. Durante a infancia, a crianca que tem aids por
transmissdo vertical ndo conhece exatamente a doenca que possui; acredita que tem algum
problema de salde e, por isso, precisa ir ao hospital e tomar remédios. Esse conhecimento
limitado de sua condicdo soroldgica é mantido pela familia, que pactua com os profissionais
esse siléncio, ambos considerando a imaturidade cognitiva e emocional da crianga.

Diante da transicdo da infancia para a adolescéncia, a familia e os profissionais
passam a perceber a necessidade de revelar o diagnostico, tanto pelo desabrochar da
sexualidade quanto pela adesdo ao tratamento. Precisam falar abertamente com o ser-
adolescendo, sem siléncios ou segredos, para que ele possa comprometer-se conscientemente
com o seu cuidado, com os conhecimentos e as ferramentas necessarios para proteger a sua
saude e a de outros.

O processo de revelacdo do diagnostico demanda um apoio antes, durante e depois,
tanto para a familia quanto para o ser-adolescendo. Assim, o/a enfermeiro/a, integrante da
equipe multidisciplinar, pode ser-com os familiares oferecendo-lhes informagdes, avaliando
junto o desenvolvimento cognitivo da crianca, dialogando sobre as necessidades e 0s
beneficios de revelar e encorajando-os a enfrentar seu medo da reagdo. Faz-se necessario
respeitar o tempo que cada familia precisa para elaborar esse processo até culminar na
revelacdo diagnostica em si para o ser-adolescendo, sem perder de vista 0 tempo e o direito
que ele tem de conhecer sua condicdo soroldgica e a histéria de sua infeccdo. Mediar esse
duplo comprometimento com a salde da familia e do ser-adolescendo é um desafio, ao

mesmo tempo que é imprescindivel para o bem-estar e cuidado da satde de ambos.
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O momento da revelagdo deve acontecer entre o/os familiar/es e o ser-adolescendo,
ndo cabendo ao profissional ocupar esse papel na vida da crianga, o que ndo impede que esteja
junto, se a familia desejar. Estando ou ndo presente quando o ser-adolescente des-cobre, o/a
enfermeiro/a que acompanha esse processo precisa comprometer-se com o acompanhamento
e apoio depois da revelacdo, no que se refere a sentimentos, atitudes e desdobramentos na
vida de todos os envolvidos.

O ser-adolescendo re-vela que, mesmo antes de Ihe contarem que tem aids, ele ja
sabia de diversas formas, mas manteve o siléncio pois ninguém falava disso. Assim, o/a
enfermeiro/a deve ficar atento para 0s modos que o ser-adolescendo de-monstra (ndo)saber de
sua doencga, pois pode construir um canal para que ele rompa com o (ndo)dito, mostrando
disposicdo-para falar, mesmo antes de sua familia tomar a decisdo da revelacdo do
diagnostico, buscando evitar que o ser-adolescendo seja silenciado quando evidenciar
necessidade e desejo de falar. Esse pacto de siléncio ou silenciamento acontece entre a
familia, mas ndo deve acontecer no servigo de satde. O espago do servico de salde deve ser
constitutivo de dialogo, sempre que o ser-adolescendo demonstrar disponibilidade-para falar
sobre sua condicéao soroldgica.

Pela experiéncia que tem da doenga de seus pais, 0 ser-adolescendo teme adoecer e
morrer. Esse medo evidencia a necessidade de desenvolver um dialogo que possibilite vencer
essa angustia impropria que o paralisa e estabelece limite aparentemente intransponivel, pois,
se tem a mesma doenca da mée e se ela morreu, isso também Ihe acontecera.

No entanto, com ajuda de alguém que o encoraje a ir além desse temor e possibilite
um olhar as suas potencialidades, o ser-adolescendo pode desenvolver um MOVIMENTO de
angustia prépria. Re-conhecendo-se como ser-de-possibilidades, percebe que, apesar da
facticidade da aids, tem um futuro que ndo esta determinado pelo vivido de seus pais, mas

depende de diversas questdes, inclusive da decisdo de assumir-se naquilo que quer, naquilo
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que precisa e no que pode fazer por si-mesmo.

Portanto, o/a enfermeiro/a pode ajud&-lo no cuidar de si, como um campo de
possibilidades para além do vivido por seus familiares. O cuidar de si também esta interligado
a temporalidade do ser-adolescendo, pois no MOVIMENTO de transicdo da infancia para a
adolescéncia ndo é o tempo determinador dessa capacidade. Aquilo que se constrdi-junto e
que proporciona conhecimento e instrumentos é que, paulatinamente, possibilitard o

desenvolvimento da autonomia nas atitudes e comportamentos para assumir o cuidado de si.
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CAPITULO IV. O ser-adolescendo que tem aids: possibilidades de cuidado de si

Compreendendo os modos de cuidado profissional, familial e de si

Cuidar da sua saude é algo que o ser-adolescendo tem que fazer. Mas ndo basta saber
que tem que se cuidar; também precisa querer o seu préprio bem, para continuar vivendo
consigo e convivendo com as outras pessoas, especialmente com seus familiares e seus
amigos, que sabem da doenca e que o0 ajudam a se cuidar e lidar com as situacdes dificeis,
como 0 preconceito.

Compreende que, mesmo com essa doenca, continua tendo vida e sendo ser humano.
Estdo sobrevivendo e possuem direitos e necessidades. Refletem que é importante pensar em

si e buscar saber quem se é.

eu tento perceber que se eu quero o bem deles (da familia), eu também tenho que querer o
meu bem, porque sendo como eu vou conviver com eles? [...] poder ver que eu estou bem,
sabe? (C3)

¢ vida né? N&o deixa de ser vida! A pessoa pode ter varias coisas, mas € um ser humano.
Tem uma vida, ndo pode deixar se abalar pelas outras pessoas que acham ou deixam de
achar. Primeiro lugar vocé tem que: o que que eu sou? [...] se ndo pensar em vocé acabou!
[...] desde pequena, eu sempre fui muito doente, internada, magrinha, tinha gente da
familia que nem acreditava que eu ia sobreviver [siléncio] um dia desses, uma prima que
ficou uns quatro anos sem me ver, ai ela me viu [...] eu t6 do tamanho dela, e ela ‘nossa
que perndo! (C9)

Por ter se infectado por transmisséo vertical do HIV, vai ao hospital desde sempre,

ou seja, desde que nasceu ou desde que era pequeno.

eu venho aqui desde que eu era pequenininha [siléncio] eu venho sempre aqui! (C1)

depois daqueles tempos [quando ficou internada] eu fiquei me tratando, desde
pequenininha eu ja tratava [...] ai eu fico me tratando aqui. [siléncio] (C2)

eu venho aqui (no hospital) desde que eu nasci. (C6)
eu venho no hospital desde sempre. (C8)
eu venho aqui desde os quatro anos, porque eu tenho virus (C10)

Conforme vai crescendo, passa a conhecer seu diagndstico e compreender a

necessidade de ir ao hospital. Mesmo considerando que € chato, sabe que tem que ir.

eu tenho que vir (ao hospital), eu sei que eu tenho que vir, porque eu ja sei 0 que eu tenho
né?! [siléncio] (C1)
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as vezes, é um pouco chato, mas tem que vir [siléncio] é que eu sei que o que eu tenho é
HIV positivo (C11)

Entdo, cuidar de si é ter que ir ao hospital, para saber se esta tudo bem com sua

salde, para se tratar, fazer exames, ver se os remédios estdo fazendo efeito, controlar se

precisa mudar o tratamento e falar com as doutoras (profissionais de satde).

ah, tem que vir (no hospital), ver como é que eu t6, ver meus exames e os remédios [...] é s6
isso mesmo, porque eu td bem! (C5)

eu tenho que vir (ao hospital) para controlar esse tratamento. (C7)

as vezes, que eu tenho que vir aqui no hospital [...] eu s6 falo com as doutoras, fago os
exames que tem que fazer, vejo os remédios ou outra coisa que elas pedirem, e marco
quando tenho que voltar, so! (C10)

tem que vir para se cuidar, saber como eu t0, e o que tem que fazer. (C11)

Percebe que, com o tratamento no hospital, sua satide comeca a melhorar, mas que

esse cuidado tem que continuar sempre, para que nao tenha sintomas que possam leva-lo a

internar-se. Sabe que pode ter com problemas de satde ou dificuldades com a doenca.

perceber que eu ndo tenho nenhuma dificuldade com a doenga que eu tenho [pausa na
fala] eu ainda ndo tive nenhum sintoma que possa me internar. (C3)

quando eu comecei a tratar aqui no hospital, eu melhorei. Assim, do primeiro grau eu fui
l& para o quinto, entendeu? N&o cheguei no décimo ainda, mas eu td legal! Mas eu ja to na
metade assim! (C9)

Por estar virando adolescente, passa a ter mais responsabilidades, inclusive para

cuidar de si. Os pais, ou as pessoas que o cuida, nem sempre podem mais leva-los ao hospital;

entdo comeca a ir sozinho as consultas. Considera que isso ndo é ruim, e também ndo é legal,

mas é necessario.

minha mae ndo pode mais me trazer na consulta, pegar os remédios [...] (C1)

eu venho sozinha, porque a minha tia trabalha, a minha prima também, ai ndo da pra ela
virem. Ai tem que ter mais responsabilidade com isso também. Ta vindo sozinha [siléncio,
olha para os lados] eu acho que t& sendo assim, ndo muito ruim, nem legal. (C2)

Os profissionais de salde, que o atende no hospital, sdo pessoas legais. Por estar

crescendo, sabe que um dia terdo que mudar o local de atendimento, pois o ambulatério onde

esta desde o inicio do tratamento destina-se as criancas. Os adolescentes sdo atendidos em

outro lugar e por outros profissionais. Acredita que seus novos doutores devem ser bons
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também. Essas mudancas também fazem parte do cuidar de sua saude.

o0 pessoal é legal aqui. (C5)

hoje ¢ minha dltima consulta aqui, na proxima vez ja vou la para o atendimento dos
adolescentes, porque aqui é s criancgas, e eu ja ndo sou mais né? [...] tem que ir. Até ja
era para ter ido para la! Mas dizem que la é bom também, tem médica que parece que é
legal, dizem né? Tem psicdloga que nem aqui. [...] 1sso também é se cuidar. (C8)

Cuidar de si é, também, ter que tomar remédios. Relembra que faz esse tratamento
desde que os doutores descobriram que era essa doenca que ele tinha. Isso faz bastante tempo,
foi quando ainda era pequeno. Algumas criangas sempre tomaram os remedios, sem nunca

parar o tratamento; outras pararam por orientacdo do médico/a.

eu td em tratamento, desde que eu tinha quatro anos (C7)
eu tomo (remédio) faz tempo (C11)

faz tempo (que tomo remédios), desde que descobriram o que era (a doenga), que achavam
gue era uma coisa, que era outra. Desde ai eu tomo, nunca parei (C9)

eu nem tomo remédio [siléncio] eu ja tomei (C1)

eu ndo tomo remédio, por enquanto ndo, o médico suspendeu tudo, disse que tava tudo bom
meus exames, que agora ndo preciso tomar remédio (C6)

Outras criangas pararam de tomar os remédios por conta propria. Justificam sua
atitude por diferentes motivos: por ndo aceitarem ter essa doenga; porque o0s pais também néo
tomam/tomavam; por estarem cansadas de tomar sempre tantos remédios; por ser dificil fazer
esse tratamento; pelo gosto ruim ou pelo tamanho dos comprimidos; por atrapalhar suas
atividades diérias, dentre outros.

tomei um tempo os remédio e depois parei tudo [siléncio] era ruim (C1)
eu parei de tomar os remédios, ndo queria mais, ndo aceitava, fiquei revoltada [...] Minha
mae sempre falava assim: ‘minha filha, se alguém te da remédio pra tomar, ndo toma!’

porque minha mée era assim, ela fingia que tomava o remédio [...] ficava na cabega com
aquilo que minha mée tinha me falado (C2)

No entanto, com o passar do tempo, o ser-adolescendo consegue entender que,
realmente, tem que tomar os remédios, para ter satde e continuar vivendo. Compreende que,

se nao fizer o tratamento, ndo estara prejudicando outras pessoas, mas a si mesmo.

depois que eu fui entendendo mesmo que era para mim tomar remédio [...] minha vida é
mesmo o remédio, que se eu ndo tomar ja era (C2)

eu tenho que continuar tomando certo, para depois ndo ter que [siléncio] [...] se eu ndo
tomar ndo vai atingir especificamente ela (a mée), porque eu que vou ta fazendo mal para
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mim mesma (C3)

n&o tem jeito, tem que tomar, é pra me cuidar, é a minha saide (C8)
tem que tomar, pra ficar melhor! (C9)

eu sei que tenho que tomar (C11)

Tomar os comprimidos do modo certo pode evitar coisas piores, como tomar injecéo,
ter outras doencas, ter que internar no hospital, ou coisas mais graves. Apesar de ser chato,
tudo isso pode melhorar sua vida e sua imunidade; € preciso controlar a carga viral até tornar

0 virus indetectavel nos exames, mesmo que continue, em pequena quantidade, no seu sangue.

(se ndo tomar os remédios) eu é que vou ter que acabar tomando inje¢do, que é uma coisa
que eu odeio. E eu também ndo quero me ver la internada [...] eu td tentando tomar o
remédio de perto e melhorar a vida cada vez mais (C3)

essa doenca ja td zero no meu corpo, no meu sangue, ta indetectavel! Nos meus exames
nem aparece mais nada [...] tenho que tomar, eu sei que eu tenho [...] é chato [...] € bem
importante para continuar indetectavel (C4)

tem que tomar. E para evitar pegar alguma coisa, sempre ficar imunizado (C5)

eu nao posso deixar de tomar o remédio se ndo pode ocorrer alguma coisa mais grave,
entdo eu tenho que continuar com o tratamento até ele (o virus) sumir. Controlar o que eu
tenho, que a carga viral tem que ficar mais baixa, ela ndo pode ficar alta (C7)

Conta como toma os remédios, 0 que tem que ser feito todos os dias, em
determinados horéarios, e que os comprimidos/capsulas sdo grandes. Sabe que uma boa
alimentacdo e exercicios podem ajudar no tratamento e diminuir os efeitos ruins. Refere que é

horrivel, mas, por ja tomar esses remédios ha tanto tempo, alguns até ja se acostumaram.

era liquido, um em junjum (jejum), outro no almogo e depois da janta (C1)

é daquelas capsula grande né?! Enorme né?! Trés capsula daquela, mais dois e mais um
[...] é horrivel! (C2)

eu tomo os remédios, um as sete da manha e um as sete da noite (C3)
¢ dividido no dia, 5 da manha, 5 da noite, e um mais tarde (C4)

sete horas da manh4, sete horas da noite e um antes de dormir (C5)
eram muitos horarios (de tomar remédios) (C6)

ter que ficar tomado remédio toda hora (C7)

acordo as seis horas para tomar café, porque seis e meia tem que tomar remédio e se ndo
tiver nada no estomago nao faz efeito [...] quatro e meia eu tenho que comer de novo, por
causa do remédio, ai seis e meia eu tomo o remédio.Todos os dias. Segunda, quarta e sexta
tém o Bactrim que eu tenho que tomar a uma da tarde e as sete horas. Tenho outro remédio
as nove e meia da noite. (C8)

tomo sempre, todo dia (C9)

todo dia tem que ficar tomando remédio [pausa na fala] [...] faz tanto tempo que eu toma
que acho até que eu ja acostumei (C10)

eu tomo assim de 12 em 12 horas (C11)
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Refere que os remédios interferem no dia-a-dia, pois tem que tomar todos os dias,
vérias vezes por dia, e sempre. O horario do remédio pode ser quando estd na escola,
brincando ou fazendo alguma outra atividade, ou quando est4 na casa dos amigos ou outros
familiares que ndo conhecem seu diagndstico. Se isso acontece, pode ser motivo para ndo
tomar o remédio ou deixar de fazer o que quer ou estar onde gostaria. Entdo, considera ter que

fazer esse tratamento muito dificil e se questiona se um dia podera parar.

o dia a dia é dificil por causa do remédio [...] todo o dia eu tenho que tomar remédio [...]
serd que um dia eu vou parar de tomar remédio? [...] quando tem que ir para casa de
alguém, ai tem que levar o remédio, ai eu nem vou! [...] vao te perguntar: ‘porque que ta
tomando remédio?’ ai o que que eu vou falar (C2)

€ uma coisa chata ter que ficar tomado remédio toda hora. Os meus amigos nao tomam, e
eu tenho que tomar [...] (C7)

Alguns ja tomam os remedios sozinhos, desde que realmente souberam da doenca
que tinham, ou desde que 0s pais comecaram a passar essa responsabilidade, ou, ainda,
quando ndo ha alguém que Ihe dé os comprimidos. Mas fazer isso sozinho é chato.

Alguns, nem sempre, tomam todos os remedios, em todos os horarios. No entanto,
quando ndo fazem o tratamento como deveriam, ndo contam para ninguém, assim como

quando o fazem também nao ficam falando.

eu tomo (os remédios) sozinho, e desde 0 ano passado eu tomo sozinho, a minha mae disse
para mim tomar, depois que me contou tudo (C4)

eu mesmo que tomo (os remédios) [pausa na fala] é chato (C5)
desde os meus doze anos que eu tomo sozinha (C7)

desde uns oito anos que eu ja tomo (os remédios) sozinho (C8)
eu ja tomo (os remédios) sozinho (C10)

eu ja tomo (os remédios) sozinha [siléncio] ndo tomo sempre assim [siléncio] mas eu ndo
falo que tomo ou que ndo tomo. [siléncio] (C11)

O ser-adolescendo considera que fazer o tratamento é dificil, por isso, precisa de
ajuda de alguém, especialmente de um familiar. Essa ajuda pode vir da mae, pai, madrasta,
avo, tia, ou ainda outra pessoa que lembre os horarios, pois, as vezes, ele mesmo esquece.

Fica chateado e, por vezes, ndo gosta quando os familiares ficam controlando e
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chamando a sua atencgdo para fazer o tratamento como precisa ser feito. Mas compreende que

eles fazem assim para ajudar e considera importante por precisar mesmo desta ajuda.

as vezes, [coloca as mdos no rosto] esqueco [me olha sorrindo] [...] a minha mae, me
catuca e fala ‘tem que tomar’, ‘tem que fazer as coisas certa’ [...] ai eu vou 14 e tomo o
remédio com um bico desse tamanho, toda injuriada (C3)

ela (a m&e) também ajuda se precisa me lembrar (da hora de tomar o remédio) (C4)

esquecia os horérios, ndo tomava como o médico dizia que era para eu tomar, ai minha
avo brigava comigo e eu ficava chateado (C6)

remédio e chato de tomar, eu confundo a hora todinha, tem vezes que eu fico ‘ai eu tenho
que tomar, tenho que tomar, tenho que tomar’ [...] antes era a minha avé que me lembrava
que eu tinha que tomar remédio (C7)

minha av6 que me dava (os remédios) (C8)

a minha mée que fica falando ‘toma, toma’ [rindo] eu ainda ndo tomo sozinha, ela tem que
lembrar (C9)

sO o ruim é tomar remédio [...] as vezes a minha mae me lembra (C10)

minha mée fala que eu tenho que tomar [pausa na fala] mas ela ndo fica controlando
[siléncio] meu pai fica controlando agora (C11)

Da ocupacéo a pré-ocupacdo: movimento de angustia das possibilidades de cuidado de si

O cotidiano de transi¢do da infancia para a adolescéncia aponta que a condigdo de
salde/doenca das criancas foi determinada pela facticidade da transmissao vertical do HIV.
Essas criangas foram langadas naquilo que elas ndo puderam escapar: a soropositividade de
sua made. “A expressdao estar-lancado deve indicar a facticidade de ser entregue a
responsabilidade” (HEIDEGGER, 2002, p.189). E a conotago de imposic&o do “ser entregue
a” que é expressa pela crianca diante de ter aids: ““eu peguei isso quando eu nasci [...] eu acho
até que néo é culpa de ninguém [...] tem que continuar vivendo assim”.

O pro-jetar-se do ser-adolescendo em continuar vivendo estd interligado a sua
historicidade, marcada pela aids em familia. Em seu existir-sendo, durante seu
desenvolvimento humano, conserva aquilo que ja foi (passado) e vai em frente (futuro). Isso
“indica a constituicdo ontoldgica do ‘acontecer’ proprio do ser” (HEIDEGGER, 2002, p.48).

Sua historicidade mostra que a doenga determinou o hospital como um dos cenarios de seu

cotidiano, visto que desde o nascimento ou infancia precisam da assisténcia desses
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profissionais.

E possivel compreender que essa facticidade € vista pelo carater permanente de ter
aids, por tratar-se de uma doencga que ainda ndo tem cura. Portanto, determina a necessidade
de controlar sua imunidade, por meio da imposi¢do de “ter que” ir ao hospital e tomar
remédios. Esse duplo condicionamento faz parte de seu cotidiano desde que teve o exame
positivo ao HIV, e ndo se sabe se um dia podera ser diferente.

O ser-adolescendo considera ruim ter essa doenca no sangue e enfrenta as situagdes
do cotidiano de maneiras distintas, evidenciando modos-de-ser, como o falatorio, a angustia e
0 cuidado.

O falatério ““constitui 0 modo de ser da compreenséo e interpretagdo cotidiana” em
que “a convivéncia se move dentro de uma fala comum e numa ocupacdo” (HEIDEGGER,
2002, p.227-28). Entédo, o ser-adolescendo repete o discurso biomédico, em que expressdes,
indicativas da doenca e do tratamento, fazem parte daquilo que ele escuta desde pequeno.

Assim, ele se apropria das palavras do outro e utiliza um “discurso herdado”
(HEIDEGGER, 2002, p.227) para explicar suas necessidades e atitudes. Isso esta
caracterizado no discurso como ““o tratamento é bem importante para (o virus) continuar
indetectavel (nos exames)”; “tem que tomar (0s remédios) para ficar sempre imunizado”;
*““controlar a carga viral baixa”.

Na maioria das vezes, “contenta-se com repetir e passar adiante a fala”, numa atitude
de quem entende que “as coisas sd0 assim como sdo, porque delas se fala assim”
(HEIDEGGER, 2002, p.227). Portanto, restringe-se a saber sobre a doenga somente aquilo
que as pessoas lhe dizem. Acredita que, repetindo as informacdes, j& compreenderdo tudo.
Porém, Heidegger diz que essa atitude vela a compreensao auténtica do ser, que vai além de
ouvir, repetir e ocupar-se com aquilo que sempre foi dito, mas passa pelo questionamento e

pela discussao.
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Por vezes, o ser-adolescendo, desprendendo-se da dimenséo cotidiana e dos modos-
de-ser dela inerentes como o falatério e a ocupacdo, mostra-se no MOVIMENTO fugaz e
raro da angustia (propria), em que o ser se coloca diante de si mesmo.

Essa angustia é percebida quando o ser-adolescendo se compreende como ser
humano que ndo deixa de ter vida por causa da doenca, que precisa pensar em si, buscar saber
quem € e querer seu préprio bem. Reflete que, se tiver atitudes de descuidado consigo, ndo
estara atingindo outras pessoas, mas a si proprio. Entdo passa a olhar para o préprio eu, em
sua historia, suas vontades, necessidades e possibilidades. “A angustia singulariza o ser em
seu proprio ser-no-mundo que, na compreensdao, Se projeta essencialmente para
possibilidades” (HEIDEGGER, 2002, p.251).

Esse modo-de-ser o leva a ultrapassar o entendimento de que tem que ir ao hospital e
tomar remédios, passando a compreender a importancia de atitudes de cuidar de si. Esse é um
MOVIMENTO da ocupagdo para pré-ocupacdo, no qual se compreende como ser-de-
possibilidades, dentre as quais até a de ter este virus.

No cotidiano, “as ocupagdes cotidianas de nossos habitos” (HEIDEGGER, 2002,
p.154) séo conhecidas para o ser-adolescendo, que repete sempre as mesmas coisas. Esse
envolvimento com aquilo que tem que ser feito 0 mantém ocupado em um modo de lidar com
0 que lhe vem ao encontro. Portanto, “o seu ser para com o mundo é essencialmente
ocupacao” (HEIDEGGER, 2002, p.95).

Durante toda infancia, manteve-se ocupado com aquilo que os profissionais e 0s
familiares diziam que ele devia fazer (ir as consultas, fazer exames, tomar remédios) e como
fazer (quando ir ao hospital, os resultados esperados nos exames e 0s horarios determinados
dos remédios).

No entanto, no modo-de-ser da pre-ocupacao, o que acontece é um tornar livre, abre-

se a possibilidade da solicitude antecipadora-libertadora (HEIDEGGER, 1981). D&-se no
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ser-com, na relagdo -com um quem (com-outro ou com-sigo) e ndo com um que (por exemplo,
colocando a aids em primeiro plano). Esse MOVIMENTO permite ao ser-adolescendo voltar-
se para si e se compreender com possibilidades para-ser e para cuidar de si.

Ao transitar da infancia para a adolescéncia, passa a se pré-ocupar consigo mesmo,
em sua condicdo de saude e em suas relagcBes. Portanto, nessa transicdo, acontece 0
MOVIMENTO de um cuidado, “de inicio e na maioria das vezes” (HEIDEGGER, 2002,
p.168), dependente de profissionais e de familiares para um cuidado compartilhnado com os
outros, mas determinado pelo querer e pelo poder de estar adolescendo e de ter aids.

Esse MOVIMENTO existencial de ser-cuidado-por profissionais da salde e
familiares para ser-cuidado-com é vivido no cotidiano da transicdo da infancia para a

adolescéncia. Emerge, assim, a possibilidade de aprender a cuidar de si.

Contribuicbes da Enfermagem no cuidar em satde

A aids determinou uma necessidade especial na salde das criancas infectadas por
transmisséo vertical do HIV: a dependéncia da tecnologia medicamentosa. Essa facticidade
envolve-a numa rede de cuidados profissional e familial. Durante a infancia, necessita
integralmente do cuidado familial; na transicdo da infancia para a adolescéncia, passam a
cuidar de si, a partir de responsabilidades com-sigo e de ajuda com-familiares. Assim, o0 ser-
adolescendo revela-se no MOVIMENTO de ser-cuidado-por para ser-cuidado-com.

Nesse sentido, a contribuicdo encontra-se no desvelar de possibilidades na interface
entre o cuidado de si, o cuidado familial e o institucional. O cuidado de si est4 sendo des-
coberto pelo ser-adolescendo, que necessita ser apoiado para apropriar-se de
responsabilidades com a sua prépria saude.

Esse MOVIMENTO de autonomia para o cuidado precisa estar em consonancia com
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0 tempo singular do existir do ser-adolescendo. Cada um tem seu modo proprio de vir-a-ser,
no projetar-se em seu desenvolvimento em diregdo a refletir, entender e assumir suas
possibilidades e limitagdes.

Assim, a crianca que tem aids precisa, primeiramente, conhecer seu diagndstico, a
partir de um processo de revelacdo compartilhado entre familiares e profissionais, o qual Ihe
proporcione acompanhamento, apoio e ajuda no processo de olhar para si, compreender-se
com essa situacdo soroldgica, expressar seus sentimentos e posicionar-se diante dos outros e
de si como ser do humano.

Conhecendo seu diagnostico, tem possibilidade de, paulatinamente, cuidar de si,
comprometendo-se com suas necessidades de salde, buscando manter acompanhamento
hospitalar, fazer exames, tomar remédios, alimentar-se e exercitar-se para controlar sua
imunidade.

Entretanto, o cotidiano apresenta desafios para o cuidado de si: a necessidade tomar
0s medicamentos desde que eram pequenos e sem saber se um dia poderdo parar; o esquema
de horérios; a quantidade e o tamanho dos comprimidos, e os efeitos colaterais. Tudo isso faz
com que o tratamento interfira nas suas atividades diarias e na relagdo com as pessoas.

Para cuidar de si, é necessario tanto o cuidado familial, quanto o cuidado
profissional. O cuidado familial pode dar-se pelo incentivo diario do tratamento e pela ajuda
no gerenciamento dos horarios das medicagdes, substituindo as cobrancgas, que 0s angustiam,
pelo estimulo produtivo. Também precisam de apoio emocional pela demanda das
dificuldades enfrentadas devido ao siléncio que assumem para se proteger do preconceito.

O cuidado profissional pode ser o apoio ao ser-adolescendo e a familia, nos
encontros que acontecem no cenario do servico de salde. A relacdo de confianca e
cumplicidade precisa favorecer que as pessoas exponham as dificuldades no cuidar da satde.

Os profissionais precisam ouvir a familia em relagdo ao cotidiano de
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desenvolvimento do ser-adolescendo e ao cotidiano medicamentoso. Precisam, também,
ajudar os familiares a apoiar o ser-adolescendo na singularidade daquilo que € enfrentado em
suas vivéncias em casa, na escola e na comunidade.

Ambos cuidadores, sejam familiares ou profissionais, precisam compreender que A
transicdo entre 0o MOMENTO da infancia e o da adolescéncia integra um MOVIMENTO em
que comecam a perder o controle sobre o ser-adolescendo, para oportunizar-lhe a conquista de
sua autonomia. Isso gera sentimentos de impoténcia, mas é importante que esse
MOVIMENTO do ser-adolescendo seja respeitado e que ele receba ajuda para caminhar em
direcdo ao aprendizado e a pratica necessaria para cuidar de sua saude.

Os profissionais precisam, também, ouvir o ser-adolescendo, quanto aos sentimentos,
dificuldades e conquistas. A consulta pode garantir um momento particular entre ao ser-
adolescendo e o profissional, em que o familiar ndo esteja presente, para que ele tenha
possibilidade de falar por si e ter seguranca do sigilo daquilo que ndo quer que a familia saiba.

Portanto, esse cotidiano de estar adolescendo e ter aids estd apontando um desafio
para 0 processo assistencial: conjugar a dimensao bioldgica e a existencial de cuidado do ser
na transicdo da infancia para a adolescéncia. Ai reside a contribuicdo para os profissionais de
saude, no atendimento as necessidades especiais de saude, articulando ao agir profissional a
dimens&o fenomenal da integralidade e da subjetividade.

Para tanto, impfe-se uma reflexdo aos profissionais de salde, em especial aos
enfermeiros que se propdem a cuidar desses adolescentes que tem aids: sera que as acles de
salide que estdo sendo desenvolvidas estdo limitadas apenas a dimenséo bioldgica? Ou esta
sendo desenvolvido um olhar atentivo para ver o ser-adolescendo em sua singularidade, em
face das suas possibilidades de cuidado de si? Sdo questdes que deixamos aqui para a nossa

reflex&o e agdo no cuidado de Enfermagem do ser-adolescendo no cuidado de si.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A compreensdo do cotidiano mostrou que a vivéncia de estar adolescendo ndo esta
limitada aos MOMENTOS da infancia ou da adolescéncia. E uma pessoa que sente vontade
de continuar brincando como quando era crianga, entretanto, quer ter a aparéncia de todos os
outros adolescentes e fazer tudo que eles fazem. Mostra-se no MOVIMENTO entre SER-
CRIANCA e SER-ADOLESCENTE e pro-jeta seu futuro.

Se re-conhece como SER-ADOLESCENDO, que sabe que tem um virus no sangue e
conhece a doenga que determina sua necessidade de tomar remedios e ir periodicamente ao
hospital.

No per-curso de sua historicidade, o ser-adolescendo compreende a aids na familia e
em si. Na infancia, acreditava que sua doenca era no coragdo e que seus remédios eram
vitaminas. Na transicdo da infancia para a adolescéncia, comega a comparar-se com Seus
pares e percebe que outras criangas ndo precisavam ir freqiientemente ao hospital. Passa a
questionar sobre sua doenca e, mesmo antes de os familiares revelarem sobre o HIV, des-
cobre que tem aids, através do que aprende na escola, do que escuta em conversas da familia
ou dos profissionais de saude, ou daquilo que 1é nos papéis do hospital ou nos rétulos de
medicamentos. Com a revelagdo do diagndstico, des-cobre que tem a mesma doenca da mée.

Assim, vivencia o temor de ficar doente ou morrer como seus pais. Teme, também, a
necessidade de ter que contar para outras pessoas sobre sua condi¢do soroldgica,
principalmente ao visualizar a possibilidade de namorar ou ter relagéo sexual.

Encontra-se na ambigliidade de, repetidas vezes, dizer-se normal apesar do virus e
perceber que ndo é normal, pois tem que tomar remédios. Mostra um MOVIMENTO de

autenticidade, mesmo que fugaz, no assumir ser-si-mesmo, quando: diz como se sente, conta
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para outras pessoas sobre a sua doencga, re-conhece suas necessidades, limites e
possibilidades.

Re-vela um MOVIMENTO existencial em seus modos-de-ser no cotidiano e nas
modalidades de cuidado. Seus modos-de-ser mostram que ndo estad limitado pela dupla-
facticidade (estar adolescendo e ter aids), pois des-vela-se como ser-de-possibilidades. As
modalidades de cuidado evidenciam o MOVIMENTO entre cuidado-por e cuidado-com no
per-curso para o cuidado de si.

Quanto ao estar adolescendo, sabe que faz parte do desenvolvimento humano e que,
nessa fase de mudangas, os adolescentes tém atitudes, aparéncia e humor em comum. No
entanto, essas caracteristicas pré-determinadas ndo limitam o ser-adolescendo, pois
compreende que precisa se conhecer em seus sentimentos, vontades, potencialidades e limites,
adquirir atitudes préprias e construir seu futuro.

Quanto ao ter aids, o ser-adolescendo sabe que tem que tomar remédios e ir ao
hospital; entretanto, essa fragilidade clinica ndo o limita, pois compreende que é uma pessoa
que tem deveres, direitos e possibilidades para além de sua doenca. Como pessoa, sente que
precisa aprender a cuidar de si, assumir a responsabilidade com suas necessidades de salde,
des-cobrir estratégias de manter o tratamento diante das dificuldades que vivencia no
cotidiano e assumir o (ndo)dito da aids devido ao preconceito. Cuidando de si, tem a
possibilidade de continuar estudando, trabalhar, namorar e, futuramente, constituir uma
familia.

Quanto as modalidades do cuidado, durante a infancia, foi cuidado-por seus familiares
e profissionais do hospital. Na transicdo da infancia para a adolescéncia, mostra-se com
possibilidades de cuidar de si, indo ao hospital sem estar acompanhado do responsavel e

assumindo seu tratamento. Mostra-se num cuidado-com, em que precisa da ajuda familial e
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profissional. Assim, des-vela um MOVIMENTO da ocupac¢édo com o que dizem que deve
fazer a pré-ocupacdo com o cuidado de si.
Diante desse cotidiano e do cuidado de si, as contribui¢cdes da Enfermagem no cuidado

em salde re-velaram possibilidades para a assisténcia, ensino e pesquisa as criangas que tem

aids por transmissdo vertical estdo adolescendo.

Na assisténcia, tem-se a necessidade de re-organizacdo dos servicos de saude que
atendem as criangas que tem aids, para garantir um espaco para esse grupo, coniderando suas
caracteristicas de adolescentes e suas necessidades especiais de salde determinadas pela
condi¢do soroldgica.

Esse espaco em que esse grupo se re-conhegca ndo mais como criancas, nem ainda
como adultos, pode contribuir com o tratamento que manteve desde o nascimento, re-
conhecendo as especificidades da transi¢do da infancia para a adolescéncia.

Dentre as acOes de saude, faz-se necessario garantir a revelagcdo do diagnéstico como
um direito das criangas/adolescentes e uma necessidade para a continuidade do tratamento.
Ter consciéncia e conhecimento da doenca que possuem € importante para que,
paulatinamente, possam assumir o cuidado de si.

Nesse sentido, a educacdo em salde pode contribuir para a prevencdo, promocao,
recuperacdo, manutencdo e protecdo da salde. A prevencdo, especialmente, no que tange a
sua re-infeccdo e da transmissdo do HIV, deve ser realizada sem limitar sua des-coberta da
sexualidade. A promogdo da salide pode ser feita por meio de grupos de apoio que ampliem a
discussao para além da aids propriamente dita, com tematicas de alimentacdo, atividade fisica,
entre outras. A recuperacdo da salde de criancas/adolescentes comprometida pela ndo adesao
ao tratamento pode ser realizada por meio de estratégias que resgatem as possibilidades de
tratamento e ajude-0s a comprometer-se com o cuidado de si. A manuten¢do da saude pode

ser feita por meio do acompanhamento ambulatorial com consultas periddicas, que podem ser
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individuais, compartilhadas com a familia, em grupo com o0s pares ou em uma escuta
integrada entre diferentes profissionais da saude; essa escolha depende das necessidades da
crianga/adolescente. Finalmente, a protecdo da salde refere-se & garantia dos direitos dessas
criangas/adolescentes referendados no ECA e pela politica pablica nacional de aids, como:
acesso ao servico de saude; tratamento gratuito pelo SUS; inclusdo nos diferentes espacos
sociais, desde a familia, escola, trabalho, entre outros.

No ensino, faz-se imprescindivel incorporar & formacéo dos profissionais de salde a
relevancia do cuidado a essas criangas que tem aids por transmissdo vertical que estdo
adolescendo. E preciso discutir, vivenciar e ampliar estratégias que promovam o cuidado
familial e o cuidado de si, bem como re-conhecer a necessidade de construir um espago para
esse grupo nos servicos de satde, em que seja possivel dar-lhes voz e construir-com eles um
cuidado que considere suas possibilidades diante dos inimeros desafios do cotidiano.

Na pesquisa, muito ainda pode e precisa ser investigado para contribuir com a
construgdo do conhecimento sobre essa clientela no Brasil. No que se refere ao
desenvolvimento da presente Tese de Doutorado, os limites deste estudo precisam ser
considerados no campo da pesquisa qualitativa em saude, analisando sob a perspectiva da
tripla constituicdo: ontoldgica, metodoldgica e epistemoldgica.

No que tange a constituicdo ontolégica da investigacéo, destaca-se que a presente Tese
inaugurou o olhar interno dos sujeitos sob o fendmeno, ou seja, tendo como depoentes as
criangas que tem aids por transmissdo vertical e que estdo adolescendo, e como objeto de
estudo o cuidado de si. Portanto, partiu de um quadro de leitura composto por um pequeno
quantitativo de produgBes cientificas com esses sujeitos de pesquisa e pela lacuna da
dimensdo existencial, conforme evidenciado no estudo de metassintese.

Quanto a constituicio metodoldgica, esta Tese fundamentou-se no olhar de um

referencial tedrico-filosofico que confere condicfes de generabilidade e ndo de generalizacéo.
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Outros referenciais podem ser aplicados para analisar o objeto de estudo, contribuindo para o
cuidado em saude a esse grupo populacional emergente nos servigos de salde.

O limite da constituicdo epistemoldgica encontra-se em seu corte, pois 0 nimero de
sujeitos (11 depoentes) mostrou-se suficiente para a investigacdo dessa dimenséo existencial.
No entanto, pode ser ampliado para outras pesquisas, reiterando, ampliando e/ou
aprofundando os achados, na perspectiva compreensiva ou outra.

Epistemologicamente, ainda se tem o limite de tratar-se de uma politica nacional de
referéncia para 0 mundo, em que as criangas e 0s adolescentes sdo atendidos em servicos
especializados, com acesso gratuito ao TARV. A realidade brasileira ndo se estende a outros
paises e, mesmo no ambito nacional, existem as diferengas regionais e locais.

Os limites desta pesquisa mostram-se como possibilidades para a continuidade das
investigacGes com esse novo grupo infantil: as criangas que tem aids por transmisséo vertical
e que estdo adolescendo. O comprometimento compartilhado entre os campos do ensino,
pesquisa e assisténcia potencializa a construcéo de estratégias de cuidado em saude diante das
demandas do cotidiano do ser-adolescendo que tem aids e da prética assistencial.

Portanto, esse novo grupo precisa ter visibilidade no quadro epidemioldgico e de
politica publica que Ihe garanta continuidade de tratamento eficaz diante das resisténcias que
ja desenvolveram aos ARV disponibilizados pelo SUS e espaco proprio nos servigos de salde
com profissionais capacitados para atender as especificidades dessa fase do desenvolvimento,
as demandas de sua condigdo soroldgica, articulando as multiplas dimensdes do cuidado em

salde: bioldgica, clinico-epidemioldgica, socio-cultural, politica, ética e existencial.
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Notas (marginais) da autora

As notas seguintes se referem aos * (asteriscos) localizados em alguns titulos e subtitulos, que
intencionaram situar o momento académico de desenvolvimento das etapas da construcéo e
do conhecimento da Tese, evidenciando o movimento vivenciado pela doutoranda, que foi
consolidado nas disciplinas cursadas no Programa de Po6s-Graduacdo da EEAN/UFRJ. A
expressao “marginais” refere-se a sua localizacdo a margem, mas evidencia que faz parte do
percurso (HEIDEGGER, 2002, p.301).

*

Fk

FkKxKx

FkKhk

FkKhkK

FkKkhkhk

p.6

p.11

p.44

p.45

p.47

p.49

p.54

posicédo de
cuidadora-
pesquisadora

posicao prévia

conducdo do estudo

quadro de referéncia

quadro de analise

modo de
investigacédo

fundamentacao ética

O exercicio reflexivo de minha pratica e a busca de
fundamentacdo para este momento da pesquisa foi
desenvolvido na disciplina “Oficina de analise
institucional,  praticas  artisticas e producdo de
conhecimento”.

O desenvolvimento do estado da arte iniciou na disciplina
“Pensamento Contemporaneo 117, e sua analise deu-se com
“Topicos avancados de Enfermagem”, com o
desenvolvimento de estudos de tendéncia e de metassintese
da producdo cientifica na tematica da Tese.

A sustentacdo tedrica da possibilidade trajetoria estruturada
sob o0 espaco metodoldgico quadripolar desenvolveu-se nas
disciplinas de “Pensamento Contemporaneo II” e
“Meétodos e Técnicas”.

A sustentacdo do quadro de referéncia do estudo deu-se na
disciplina “Métodos qualitativos de pesquisa — abordagem
fenomenoldgica”.

A construgdo do  referencial  teorico-filosofico
heideggeriano para o estudo se deu na disciplina “Tdpicos
especiais de Enfermagem”.

A construcdo do referencial metodoldgico heideggeriano se
deu na disciplina “Oficina de Elaboracdo de Tese”,
consolidou-se na “Defesa de Tese de Doutorado 1”, tendo o
primeiro momento metodico desenvolvido na “Defesa de
Tese de Doutorado I1” e 0 segundo momento metddico na
“Defesa de Tese de Doutorado I111”, concluindo a
hermenéutica heideggeriana na “Pesquisa Tese de
Doutorado”.

A discussdo acerca das questdes éticas da pesquisa com
criancas e adolescentes iniciou-se na disciplina “O
cuidar/cuidado na salde da crianga: implicacbes para a
pratica profissional” e obteve aprofundamento na
disciplina correspondente a linha de pesquisa do estudo,
ofertada pelo NUPESC, “A Enfermagem e a salde dos
grupos humanos”, solidificando-se com a participacdo na
disciplina do Grupo de Pesquisa denominada “Politica e
problematica em saude da crianga”.
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Quadro 4 — Quadro analitico de constituicdo das Unidades de Significacdo: estruturas
essenciais, significados e sentidos

(estruturas essenciais)

P ignificados) (sentidos)
EXPRESSOES NOS DEPOIMENTOS — (signi :
ILUSTRACOES SIGNIFICANTES ONTICO ONTOLOGICO
(virar adolescente) t4 sendo bom [..] ndo tem nada de (US1) o ser- ser-ai
diferente [...] €D adolescendo se pre-senca
a gente vai crescendo, ai vai mudando as coisas [...] virando | anuncia, se vir-a-ser

mais um pouquinho matura [...] ir aprendendo as coisas
[siléncio] ter um pouquinho mais de experiéncia, ficar mais
responsavel [...] ta sendo bom [pausa na fala] entrando assim
na carreira de adolescente algumas coisas sdo meia [pausa na
fala] dificeis [...] (C2

as vezes eu sou madura, as vezes infantil [...] nem sempre vocé
se acha bonitona [...] mas agora eu me acho um pouco mais
[siléncio] nem tanto Gisele Blindchen, mas ndo Bete-a-feia,
antes eu me achava assim, como se tivesse sido cuspida pela
minha mée [risada] mas até que agora eu me acho mais
bonita, mais sensual [...] eu sou uma adolescente meio rebelde,
que faz tudo que as garotas fazem, quero sair de noite, ir para
balada [...] toda garota quer usar mini-saia, top, short para
chamar a atencdo, eu também era uma dessas garotas, até
gosto de uma saia curta mesmo para mostrar as pernas que eu
nem tenho [risada] [...] eu sou uma preguicosa [...] as vezes da
ataque de aborrescente [...] eu consegui perceber que eu ndo
era diferente de ninguém, mas ndo era igual a todo mundo,
porque ninguém é igual, para mim, eu ndo sou igual a ninguém
[...] as vezes eu tento me comparar com as outras garotas, mas
eu percebo que eu ndo posso fazer isso. Eu tenho que ter a
minha propria atitude (C3)

ta sendo bom [...] a gente comeca a conquistar liberdade na
nossa vida [...] a gente vai tendo o espaco da gente, de ter
privacidade [...] agora eu posso ficar sozinho, sair (C4)

ta sendo bom [...] é legal [...] quando alguém implica comigo,
agora eu também posso bater [...] agora eu posso mexer no
computador, posso usar MSN, Orkut, fico na rua brincando
(C5)

tenho que ter mais responsabilidade da minha vida, cuidar
mais de mim [...] eu sou adolescente, mas ndo queria ser,
porque todo mundo fica mesmo pegando no pé [...] t& sendo
dificil esquecer o que eu deixei pra tras [...]

(Co)

as vezes, acho bom, as vezes acho chato, é legal e chato junto
[...] agora eu posso sair mais sozinha, fazer as minhas coisas
[...] mas sempre com a autorizacdo dos pais [...] tem que ter
mais responsabilidades, tem que ter mais juizo [...]

(€n

eu agora parece que td crescendo [...] mudanca no jeito de ser
[...] tem que ter responsabilidade com as coisas [..] Nao

reconhece como
adolescente,

historicidade
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deixar de fazer aquilo que tenho que fazer, né? [...]
(C8)

acho que tudo isso faz parte disso que eu to vivendo,
adolescéncia sabe né? [..] vocé vai sentindo assim, fica
nervosa, pelo menos eu fico assim, muito nervosa, sou muito
atacada [...] ai parece que fica rebelde [...] um pouco metida
[risos] vaidosa [..] muitas mudangas [..] ainda to
descobrindo! [...] € uma responsabilidade, né? (C9)

¢ igual a todo mundo [...] acontece isso com todo mundo [...]
sabe: bebé, crianca, adolescente, adulto e velho, é assim e
pronto [...] assim, sei 14, nada de especial [...] esta sendo como
pra todo mundo, meus amigos também estdo passando por isso
[...] de virar adolescente, a gente tudo ta passando por isso
[...] é fazer coisas de adolescente [...]

(C10)

ta sendo legal [siléncio] ter maturidade. Responsabilidade com
as coisas, nédo ficar s6 olhando tv, ajudar minha mé&e com a
casa, estudar, fazer as coisas direitinho todos os dias (C11)

eu tenho a minha irma, meus irméos, eu sempre brinco com
eles [...] minha irma teve neném agora, eu sempre fico na casa
dela, eu ajudo ela [...] minha mée também teve neném, t4 com
poucos meses, eu também ajudo ela [..] a minha mae ta
doente, ela precisa de mim [...] a minha vd mora com a gente
[...] eu até vou na minha madrinha as vez [...] brinco com as
minhas colegas, com a minha prima [...] Eu agora ndo to na
escola [siléncio] naquela escola eu passei para terceira série
sem saber ler [siléncio] 14 os meninos ficam sempre zoando
comigo [lagrima nos olhos] ficam de gracinha comigo [pausa
na fala] eles dizem: vocé é toda gorda, cheia de estrias
[siléncio] ai a minha mée disse que ia me tirar de la [pausa na
fala] entdo agora eu ndo to estudando, vou passar pra outra
escola [...] eu ajudo a lavar louga, roupa, cuido da nenén dela
(da irma) [...] eu também ajudo ela (a mae), cuido do nenén
(irm&o mais novo), dou banho, fago comida para ela (C1)

eu moro com a minha tia, af vai ficando cada vez mais dificil,
assim, porque ela trabalha, ela tem deficiéncia fisica [...] eu
tenho que ajudar ela [...] meus irmdos também, o que é mais
velho que é mais chegado a mim, o outro ndo [...] eu tenho a
minha tia, mas ndo tenho muita afinidade, muito sentimento
por ela [pausa na fala] ndo consigo chamar ela de mae, como
a minha méae, entendeu?[...] eu sou muito sozinha [lagrimas
voltam a escorrer pelo seu rosto] € dificil [pausa na fala] [...]
na escola € legal, quando ninguém sabe, né?! [...] minha tia
sai 4 horas da manhd e chega s6 as sete horas da noite, ai eu
fico mais sozinha em casa, com responsabilidades, faco comida
(C2)

tenho a minha familia que me ama [..] a minha familia é,
assim para mim, o meu escudo [...] a minha made é a minha
melhor amiga! [...] as vezes eu ndo gosto de umas atitudes do
meu pai [siléncio] ele bebe e isso me mata [...] mesmo assim,
eu continuo amando ele, de qualquer jeito [...] minha irma é
uma coisa chata! [...] implica com o meu nariz, implica com o
meu cabelo [risada] eu amo aquela garota! [risada] [...]
amigo para mim é a coisa mais preciosa que tem, pode contar
sempre [...] a gente fala sobre garotos, sobre tudo, a gente fica
encarnando uma na outra, rindo demais [...] (na escola) a

(US2) se relaciona
com a familia e com
0S amigos, considera
a escola importante, e
tem atividades do dia-
a-dia e do lazer

sendo-no-mundo

espacialidade
mundo publico
Ser-com-0s-outros

inautenticidade
impessoalidade
de-cadéncia
ocupacao
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gente zoa muito [...] a gente fica pulando, brincando de pique-
esconde, poxa, a gente vira mesmo crianca la naquela escola.
E muito bom [...] a escola é tudo pra mim [...] é todo mundo
me chamando, e isso me diferencia [...] ai vem aqueles garotos,
que sdo muito fofos, lindos [risada] a gente fica 14 olhando
para eles [...] seis da manh&, minha mde me acorda [risada]
eu levanto assim tipo parece que eu bebi a noite toda, porque
eu acordo assim [faz cara de sono] e ela faz um nescau para
mim [...] t6 tentando assim, arrumar a casa, ajudar [...] eu
adoro dancar Hip Hop, eu fico imitando as garotas da TV, meu
sonho era ser como elas, eu fago quase igualzinho que elas
dancam (C3)

eu gosto da minha familia [...] sou eu, a minha mae, o meu
padrasto, a minha vé e o namorado dela [...] eu tenho amigos
na escola [...] gosto de curtir com os amigos [...] Eu gosto da
escola [...] eu chego na escola, converso com 0s meus amigos,
depois vou para sala de aula, a gente corrige os deveres de
casa com a professora, depois ela da os deveres de aula, ai tem
lanche, depois mais deveres de aula, a gente tem fisica,
matematica, inglés, artes e outras matérias [...] Ai quando
acaba as aulas eu vou para casa, ai eu tomo banho, almoco,
posso descansar um pouco se eu quiser, faco meus deveres de
casa, estudo, lancho, vou para academia, janto, e ai eu durmo
[...] sair e curtir com os amigos e a familia (C4)

familia [siléncio] minha vo [..] (os colegas) sdo chatos
[siléncio] eles implicam, eles implicam comigo, eu implico com
eles, e nos se entende e continuamo por ai conversando [...] a
gente fica 14 na lan house, jogando I4 [...] as garotas ficam
vindo, a gente fica conversando [...] na escola eu copio e faco
meus deveres, que sdo deveres do aluno, né? Fago as provas
[...] brinco com meus colegas [...] fago fisica [...] Meu dia-a-
dia é comum como qualquer outro. Ndo tem nada de diferente
assim! Eu vou para lan house, almogo, eu repito a comida
duas vezes ou trés [...] fico mais na lan house do que andando.
Quando eu fico em casa, eu fico vendo televisdo, ouvindo
réadio, jogo video-game (C5)

a minha avd, que é quem me cuida, que é a minha mae mesmo
[...] ajudo 0 meu avd e o0 meu pai [...] na escola € ruim, porque
eu to repetindo de ano, porque eu tiro nota baixa, ndo me
interesso nas coisas. Entdo la até é legal, mas meus colegas
ficam me zoando [...] eu acordo e vou ajudar o meu avo e o
meu pai, ai quando da meio dia, eu tomo banho, almoco e vou
para escola. [...] tomo banho, janto, posso olhar um pouco de
novela e vou dormir [...] eu passeio com a minha familia, e
isso é legal (C6)

minha familia é a minha vo, principalmente, porque ela que
cuida de mim [...] eu moro com ela e mais dois primos meus
[...] as vezes eu odeio todos eles (a familia), porque eles se
metem demais na minha vida [...] meus colegas vem e dizem
tudo para mim, é como se eu fosse a estrela, tipo psicologa la
na escola, eu tenho que ajudar todo mundo, resolver os
problemas de todo mundo. E isso € muito bom! [...] alguns eu
nao gosto, assim, so de vista, mas tem outros que eu me dou
super bem, tem uma das minhas amigas, que a gente fica se
falando pelo computador [...] eu adoro a minha escola [...]
cada hora acontece uma coisa nova, e todo mundo me conta
[...] é como se eu fosse a estrela [...] eu ndo gosto muito de
estudar [pausa na fala sorrindo] mas adoro a escola [...] o
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meu dia-a-dia é bem comum [...] eu fazia danca, eu adoro
dancar [...] Ai eu queria fazer natacdo, mas a minha avé nao
quer que eu faca natacdo. Eu ja fiz capoeira. Meus colegas até
falaram para fazer jud6, s6 que eu ndo gosto, tenho medo
desse negdcio de apanhar [risada] Eu adoro andar de patins,
fazer coisas radicais, adoro me aventurar em alguma bagunca
(C7)

de vez em quando eu desobedego a minha madrasta, ai ela me
da bronca. Meu pai e vejo de vez em quando, porque ele
trabalha muito [...] com o filho da minha madrasta eu me dou
bem com ele [...] tem os meus amigos na escola e no MSN [...]
sdo poucos, mas a minha turma é bem unida mesmo [...] é
cheio de playboy e patricinhas, sabe como é escola particular
[...] mas tem um pessoal legal la também, eu me dou bem com
todo mundo [...] Ai vou para escola, estudo, ou meio que
estudo né? Mais ou menos né? Ai volto da escola, almogo. Af
de tarde, de vez em quando eu durmo, quase sempre, ai eu
tenho que andar (C8)

a minha mae é a minha familia [siléncio] [...] a minha familia
por parte de pai ndo é muito boa [...] eles queriam tirar eu
dela [pausa na fala] ent&o eu acho assim, eles ndo sdo bom
exemplo para mim [...] meu pai faleceu, e depois de um ano a
minha vo faleceu. [...] agora é eu e a minha mée, minha mée e
eu. [..] foi uma luta [siléncio] [..] ja somos como uma
guerreira, ja! Porque 0 que a gente ja passou [pausa na fala]
tanta coisa! [...] hoje ela t& me ajudando, e amanha eu quero
ajudar ela [...] tratar ela como se fosse uma rainha [...] eu
tenho meus amigos [...] tem amigos bons, que querem o bem, e
tem amigos que sd pensam em se divertir [...] eu tento me saf
bem com todo mundo [...] ndo tenho muito intimidade, porque
na escola eu sou conhecida como a patricinha, como a nojenta,
mas eu tento me sai bem com todo mundo, para ndo criar,
assim ninguém gostar de mim, mas ndo é possivel ser perfeita.
Cada um tem seus defeitos. E tem uns garotos la, umas
meninas [pausa na fala] o ano passado mesmo eu fiquei numa
turma que tinha aqueles que fumavam, e eu queria sair sé que
ndo conseguia, ai tive que estudar assim, mas eu ndo me
misturei [...] Escola [pausa na fala] sou preguicosa, ai estudo
de tarde, chego umas seis horas em casa, descanso, porque
agora ndo t6 fazendo atividade nenhuma, mas eu vou comecar
a fazer danga [...] eu gosto de dancar pra caramba. Tive até
uma apresentacdo na escola que eu dancei. Ai final de semana
eu e minha mée sempre fazemos alguma coisa e no domingo
vou para praia, que eu também gosto de uma praia! (C9)

na minha familia [siléncio] minha m&e que ajuda a eu me
cuidar [...] meu padrasto, meus irmdos, minha vo, meu tio e
minha tia [...] Tem meus amigos, e a gente faz coisas de
adolescente [...] conversa sobre coisas de adolescentes, sobre
escola, sobre o que a gente gosta de fazer, sobre garotas [...]
nada especial, coisa comum, do dia-a-dia [...] na escola é
legal, vou la todo dia, aprendo as coisas, copio 0s deveres, vou
para o recreio, e depois de tudo eu volto para casa [...] Eu vou
pra escola e quando volto eu fico em casa, vendo televisdo.
Vou na lan house e ndo tenho mais nada para fazer. S6. [...]
Quando chega final de semana as vezes eu saio e outras nao,
tipo quando tem festa ou quando tem alguma coisa boa no
clube (C10)

gosto da minha familia, obedeco eles [...] é legal, sei 14, é bom,
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eu aproveito na escola, aprendo, fico com as amigas [...] eu
assisto televisdo um pouco, ajudo a minha mae, vou para
escola, estudo, tomo banho, como (C11)

eu sei 0 que eu tenho, né?! [...] eu ndo penso nada de mais
ainda ndo, t4& muito cedo [siléncio] eu nem tenho namorado
[...] agora eu ndo t6 estudando [...] vou passar para outra
escola (C1)

e eu peguei essa doenga [...] t& sendo assim, ndo muito ruim,
nem tdo legal [...] eu também ndo aceitava [...] as vezes eu
nem gosto de lembrar [...] é dificil encarar isso tudo, essa
doenca [...] uma época de [pausa na fala] de namoro, né?! [...]
de repente eu, um dia... [pausa na fala] mas qual seré a reagéo
se eu falar para ele? [siléncio, olha para um lado, olha para
cima, e com um olhar distante] é dificil [...] tenho que estudar
[...] t6 estudando bastante, fazendo cursos [...] vou trabalhar
também (C2)

poder ver que eu estou bem, sabe? Perceber que eu ndo tenho
nenhuma dificuldade com a doen¢a que eu tenho [pausa na
fala] eu ainda nao tive nenhum sintoma que possa me internar.
Ent&o, para mim, ta sendo a melhor coisa! [...] teve um tempo
que a gente tinha vergonha, eu tinha vergonha que eu tinha
HIV, eu me achava diferente das outras pessoas [...] isso foi
me deixando cada vez mais triste, para dentro de mim [...] Eu
acho até que se eu ndo tivesse isso eu ndo seria a pessoa que
eu sou hoje. Eu penso no meu futuro, ndo penso s6 no passado,
que la eu peguei isso, ou no presente, sei 14, eu quero pensar
sempre pra frente! Sabe, ndo quero ficar olhando para tras, o
que eu fiz, o que teve de errado [...] eu ndo gosto muito de
garoto-crianca [...] ele veio me beija, e eu ‘perai, [...] falando
sério, eu ndo sei beija’ [...] ai disse “perai que eu te ensino’ e
foi assim, comecei beijando errado [...] Quando eu tentava, eu
pegada assim um gelo ou a magd e comegava a beija, era
engracado! [...] Esse garoto que eu fiquei, € um garoto que eu
comecei a gostar, s6 que agora eu desencanei e comecei a
gostar de outro [...] eu ainda sou muito nova, vou ter muitos
namorados [risada] [...] falar sobre sexo, e eu fico bem assim
com vergonha [...] eu ja quase tentei descobrir [...] tento
estudar para poder fazer o que eu quero [siléncio] uma coisa
que eu gosto. E a minha mée quer que eu faga uma coisa que
dé dinheiro. Entdo isso ndo me bate bem (C3)

a doenca que eu tenho [...] t& no meu corpo, no meu sangue
[...] eu fiquei muito triste, porque é chato ter essa doenga (C4)

nem ligo, porque nem parece que eu tenho esse negdcio (C5)

fiquei sabendo o que eu tenho [...] fiquei muito triste e chorei
[...] estudar, trabalhar, ajudar minha familia [...] eu preciso
terminar a escola [...] quando eu for adulto eu queria ser
bombeiro ou treinador de futebol. Eu queria mesmo é ser
jogador [siléncio] mas eu ndo posso [siléncio e lagrimas nos
olhos] né@o posso correr se ndo meu coracao fica acelerado
[siléncio] (C6)

0 virus que eu tenho [...] é isso que eu tenho, entdo nada a ver
[...] € uma coisa chata [...] eu posso namorar [...] as vezes, se
eu gosto de um garoto, eles (a familia) vao la se meter, e dizem
que ndo pode. [...] pode eu posso sim [...] s6 que agora eu ndo
tenho [...] mas é claro que eu vou ter [risada] [...] eu ndo
gosto muito de estudar [...] eu fiz informatica, tenho até o
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diproma (diploma) (C7)

eu tenho o HIV [...] ndo penso muito nisso, sei la [...] as vezes
¢ chato (C8)

eu sempre fui muito doente [...] E vida né? N&o deixa de ser
vida! A pessoa pode ter varias coisas, mas € um ser humano.
Tem uma vida, ndo pode deixar se abalar pelas outras pessoas
que acham ou deixam de achar. Primeiro lugar vocé tem que: o
que que eu sou? Em primeiro lugar pensar em vocé! Porque se
ndo pensar em vocé acabou! E uma vida, tem que continuar
vivendo como sempre viveu! [...] os garotos [risos] assim, que
todo mundo gosta, né? Faz parte! [...] eu tenho um garoto
assim que eu gosto, s6 que ndo da certo [...] a gente ja tentou
[...] é dois caminhos [siléncio] vocé quer ir pelo caminho bom
ou caminho ruim. O caminho bom que é o futuro bom [...]
Porque se eu for pelo caminho ruim, ndo vai ter futuro
nenhum. [...] eu estudar, me formar, ser independente [...]
entdo se formando, vocé pode ter um futuro bom (C9)

eu tenho virus [...] é ruim ter esse virus, € ruim, eu nao gosto
nada, ndo gosto mesmo, assim € ruim sabe? [...] eu ja tive
namorada, assim de beijar, normal, mas agora ndo tenho mais,
ja faz um tempinho, acho que eu tinha uns 13 anos (C10)

eu tenho HIV positivo [...] nem sei bem [siléncio] melhor nem
falar [siléncio] nem sei o que falar [siléncio] eu n&o sei dizer o
que é que eu penso disso [siléncio] sinto que é ruim [siléncio]
mas eu ndo falo [...] eu até ja tive namorado, faz um tempinho,
mas nao tenho mais (C11)

é que ela
ta doente [siléncio] tem dores, precisa tomar remédios, vir ao
hospital [siléncio, olha para cima, olha para baixo e sem
levantar os olhos diz:] é ruim ter minha mée doente (C1)

tem seis anos que minha
mae faleceu [...] de HIV [...] ela pegou do meu pai [...] Meu
pai também faleceu [...] meus colegas me perguntavam [...]
porque ela ficava mal, magra... [pausa na fala] ai eu falava
gue ndo sabia [...] “‘ela morreu de que?’ ai eu invento [...] as
vezes eu ndo gosto nem de lembrar [siléncio, olha para baixo,
e lagrimas] é que é muito dificil [siléncio e volta a olhar para
mim chorando] [...] as vezes, eu olho e.pd minha mae néo ta
aqui comigo [siléncio] nem meu pai [passa a mdo no rosto
enxugando as lagrimas] tu quer ter uma mae por perto
[siléncio] pra te amparar [...] fiquei revoltada, até repeti de
ano, fiquei com depressdo, ndo aceitava porque minha mée
tinha falecido, meu pai também, assim, eu tenho a minha tia,
mas eu sou muito sozinha, entendeu [lagrimas voltam a
escorrer pelo seu rosto] é dificil... as vezes é dificil encarar
isso tudo, essa doenga. Ai para um tempo e diz: e a minha mae,
cadé a minha mée? entdo tem um tempo que eu quero a minha
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mae (C2)

quando eu vejo ela (a irmd) ta ruim
me da uma dor, me d& vontade de chorar [...]JQuando vocé ta
com uma pessoa que vocé ama no hospital e, poxa, vocé ainda
nem pode Vvé ela? E o dia que eu vi ela, deu vontade de chorar,
e eu ndo podia, entdo eu me faco de durona. [siléncio] (C3)

(C6)
0 meu pai morreu quando eu tinha um ano e a minha mée
quando eu tinha trés. O meu pai falaram que deram sumigo
nele, e a minha mée eu ndo sei se era doenca, outros disseram
que era macumba [risada] é, alguma doenca [siléncio] (C7)

¢ foi um ano e oito meses depois que eu nasci (que a mae
faleceu) [siléncio] é ruim [siléncio] de vez em quando faz falta
[siléncio] principalmente quando a minha madrasta briga
comigo [sorriso] (C8)

(C11)

eu ndo sabia de nada (do diagnostico), ai eu perguntei para
minha mée e ela falou assim [siléncio] [...] minha m&e me
disse, entdo eu ja sabia, sabe? [siléncio, olha para os lados,
para baixo e retorna a olhar para mim] entdo nédo aconteceu
nada [siléncio] ai ela falou porque eu precisava consultar, vir
no hospital [siléncio] [...] mas eu ja sabia o que era isso,
porque na minha escola ensina [...] depois disse que ndo era
para contar para ninguém, ai eu ndo contei [pausa na fala e
olha para baixo] sé minha mae, minha irmd, minha vo é que
sabe [pausa na fala e olha para janela] e aqui no hospital
[pausa na fala] na escola ninguém sabe [...] minhas colegas
n&o tém preconceito (C1)

ndo sabia quando era pequena [..] mas eu pensava: meus
colegas ndo vao para o médico, so eu! O que que eu tenho?
[siléncio] ai depois fui crescendo, crescendo, ai descobri que
eu tinha esse problema, que minha tia me contou [em um tom
de voz mais baixo] falou que minha mée tinha falecido desse
problema [siléncio] ai que eu fiquei sabendo, quando eu tinha
11 anos, mas eu nao aceitava [...] as vezes eu ia para escola e
assim, esquecia e contava para os meus colegas... [pausa na
fala] mas assim, nenhuma sabia 0 que que era essa doenga,
porque a gente tinha uns 9 anos, entdo ninguém ainda sabia o
que que era mesmo isso [...] ai minha tia depois conversou com
a minha professora, e a professora foi dando mais apoio
também [...] segundo a minha familia, fala para mim nao falar
nada para ninguém, realmente, ndo falar nada para ninguém,
s6 quando eu tiver casada ja, na hora do sexo [...] eu achava
que ninguém ia chegar perto de mim, que assim, hoje em dia se
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vocé fala de aids, os outros ndo querem nem chegar perto, ndo
guerem nem encostar o dedo [...] quando tem aula de sexo, que
uma doutora que vai la (na escola), que tem que usar
camisinha por causa da aids [...] a doutora pergunta qual seria
a reacdo se a pessoa tiver aids? ai todo mundo: ‘ai, cruz,
credo... vou mandar embora... g ndo sei 0 que... que vou....”
[siléncio] ai eu ja comeco a chorar [..] eu assim, bem
gordinha, nem parece que eu tenho né?! [...] eu conheci uma
menina, que tinha, que logo de olhar eu j& vi, ela era uns
tempos magrinha e depois engordava, entendeu? Ficava assim
abatida (C2)

teve um época que eu queria saber mais sobre isso, ai eu fui
perguntar a minha mae o que que eu tinha, e quando eu
cheguei para ela, ela comegou a chorar e eu nao entendi nada,
fiquei assim surpreendida [...] ela me explicou ‘ndo foi culpa
minha, eu ndo queria que vocé tivesse esse virus’ e eu disse
para ela ‘méde vocé ndo tem que se culpar pelas coisas’ [...]
aquilo me bateu. Poxa, eu acho que néo é culpa dela, eu acho
até que ndo é culpa de ninguém, porque eu nem sei se a pessoa
que doou sangue sabia que tinha, porque quando uma pessoa
doa, ela é generosa, t4& pensando no préximo [..] minha
familia, agora, toda sabe [...] ninguém (da minha familia)
nunca me rejeitou, nunca falou que eu sou diferente porque eu
tenho isso [...] se ninguém me rejeita, porque eu vou ficar me
rejeitando a toa? [...] eu tinha vergonha que eu tinha HIV, eu
me achava diferente das outras pessoas [...] teve um tempo que
eu conheci uma garota, ela é muito especial para mim, eu
cheguei para ela e falei o que que eu tinha e pensei que ela ia
virar a cara para mim, e isso ndo aconteceu [...] ninguém fala
que eu tenho isso, na rua quem olha n&o sabe (C3)

ela (a mae) me contou, disse o que eu tinha [...] Ai foi isso,
antes eu achava que tomava vitaminas, e quando eu fiquei
sabendo eu fiquei muito triste, porque é chato ter essa doenca
[siléncio] [...] s6 que ela falou para eu ndo contar para
ninguém, s6 para gente particular aqui no hospital (C4)

foi tranquilo (quando soube do diagnostico), eu fiquei na
minha [siléncio e olha para baixo] minha vé que me contou, eu
ja sabia que ela ia falar [...] E que minha v conversou com a
diretora, entdo ela sabe porque eu tenho que vir aqui, mas s a
diretora é que sabe. Mas eu ndo sei como foi a conversa néo,
porque foi a minha vé que foi 1& falar, eu ndo tava junto e nem
perguntei. Ai desde que eu leve o atestado médico, ela abona a
falta (C5)

quando eu fiquei sabendo o que eu tinha, la pelos nove anos,
antes eu achava que era so problema de coracdo. Mas ai a
psicéloga e a minha avé falaram comigo, ai eu fiquei triste e
chorei [...] Quando elas me contaram eu ainda era crianca, e
elas pediram para eu ndo contar para ninguém [...] Entdo isso
(as pessoas se afastarem) ndo acontece, porque eu nédo conto,
entdo ninguém sabe [...] porque se ndo (se contasse que tem
HIV) as pessoas podiam ficar implicando comigo ou podiam
ndo querer chegar perto de mim, sabe? (C6)

foi minha avé que disse, e a minha madrinha também sabe que
eu tenho, sé elas. Eu fiquei sabendo que era isso quando eu
tinha doze anos eu acho. A minha avd me contou por acaso eu
acho, ela disse assim: ‘aquela garota ali tem a mesma coisa
gue vocé tem’ e eu: ‘e 0 que eu tenho?’ai ela disse: ‘um virus’
e eu: ‘ah, é isso que eu tenho, entdo nada a ver’ ai ela me
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explicou que o remédio era para controlar esse virus. E disse
que ndo era para eu falar nada para ninguém, entdo na escola
e dos meus amigos ninguém sabe, eu ndo contei (C7)

faz tempo que eu sei, ndo sei dizer bem quando foi que eu
fiquei sabendo, mas foi meu pai que meu contou: ‘vocé tem
uma doencinha ai’ acho que faz uns quatro cinco anos. [...]
Meu pai me contou junto com a minha vO que o que eu tinha
era a mesma coisa da minha mée. Foi normal, eu ja sabia mais
ou menos. Normal mesmo, ndo foi nenhuma surpresa [...] 1a
(na escola) ninguém sabe nada ndo, ndo sabem que eu tenho.
Acho que nem meu irmao sabe o que eu tenho (C8)

como que eu descobri? Ah, foi na escola mesmo, que a gente
vai estudando, estuda isso, aquilo, escuta aqui e ali, ai a
pessoa pega, acaba entendendo! Acho que desde o ano
passado que eu sei assim mesmo, mesmo! E que minha mée
nunca teve coragem de me contar, mas também ndo [pausa na
fala] nao vejo nada contra [...] Nem sei se na minha familia
[pausa na fala] quem mais tem, mas também nem preciso
saber! E nem sei se mais alguém sabe de mim. Mas t6 nem ai,
eu e a minha mae sabemos, e isso que importa! [...] ndo tenho
preconceito nenhum, sei que tem muita gente que tem [...]
descobri que uma amiga minha também tem (o vitrus), outras
pessoas também tem, que eu nem sei, que nem sabem, que
ninguém sabe, que ndo falam, e eu nem faco questdo nenhuma
de saber! (C9)

antes eu nem sabia, agora que eu sei, porque a minha méde me
contou. E assim, me falou que eu tinha virus, normal assim, faz
um tempinho [...] meus irmdos também sabem, meu padrasto
também tem, e minha av6 e meu tio e minha tia também sabe
que eu tenho. Eu ndo conto para ninguém. [siléncio] meus
amigos ndo sabem, e nem na escola. Pra que contar? nao
gosto, é ndo gosto, ndo preciso ficar falando para os outros, na
minha familia é que sabem, s6! Meus irm&os sabem que eu
tenho, mas eles ndo tém, sé eu, minha mée e meu padrasto que
tem. E a gente ndo fica falando disso, pra que? é ruim ter esse
virus, € ruim, eu ndo gosto nada, ndo gosto mesmo, assim é
ruim sabe? [siléncio] ndo é uma pessoa normal [siléncio,
lagrimas nos olhos, e olha para baixo] acho que ndo é.
[siléncio] (C10)

eu soube esse ano aqui no hospital mesmo, com a psicéloga
[siléncio] é que a minha mae ndo conseguia me dizer, ai acho
que ela ajudou, mas eu ja sabia. [siléncio] é eu ja sabia,
porque eu prestava atencdo nos papéis, ficava assim prestando
atencdo nas consultas, nas informacGes, eu ouvia coisas na
televisdo, na escola. [siléncio] ela (a m&e) nunca falou sobre
isso, mas eu sabia, mas ela ndo consegue, entdo a gente nao
fala disso. Eu nunca falei nada. Nem ela nunca falou [siléncio]
[...] eu ndo falo sobre isso com ninguém. S6 com a psicéloga
aqui [siléncio] (C11)

(o dia-a-dia com aids) é normal, normal, eu brinco [...] ndo
tem nada de diferente [pausa na fala] é normal [pausa na fala]
eu nem tomo remeédio (C1)

entdo, assim, € normal, acho que é normal [pausa na fala]
porque assim, o professor falou comigo, que também tém
outros la na escola que tem assim que nem eu, que tem assim
problema, que a mé&e passou para o filho (C2)

(ter HIV) ndo é assim uma fatalidade [siléncio] ndo é uma
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coisa assim ruim, porque se fosse eu ja estaria em cima da
cama chorando que nem uma margarida [...] (C3)

com a minha familia é tudo normal [siléncio] é normal mesmo,
assim, normal, s@! (C4)

nem ligo, porque nem parece que eu tenho esse negécio, eu sou
tdo normal, que nem parece mesmo. Entdo eu nem ligo [...]
(C5)

€ isso que eu tenho (um virus) entdo nada a ver (C7)

€ ruim ter esse virus, ndo € uma pessoa normal [...] eu me sinto
normal, o que ndo é normal € ter que ficar tomando esses
remédios, o que eu ndo gosto é ter esse virus (C10)

eu tenho que vir (ao hospital), eu sei que eu tenho que vir,
porque eu ja sei 0 que eu tenho né?! [siléncio] eu venho aqui
desde que eu era pequenininha [siléncio] eu venho sempre
aqui! [...] Eu nem tomo remédio [siléncio] eu j& tomei [pausa
na fala e olha para cima] tomei um tempo os remédio e depois
parei tudo [siléncio] era ruim, era liquido, um em junjum,
outro no almogo e depois da janta [...] ai minha mée néo pode
mais me trazer na consulta, pegar os remédios... ela ficou [...]
entdo eu preciso fazer exame de novo para ver se eu preciso
tomar remédio (C1)

depois daqueles tempos [quando ficou internada] eu fiquei me
tratando, desde pequenininha eu ja tratava [...] ai eu fico me
tratando aqui. [siléncio] Ai eu venho sozinha, porque a minha
tia trabalha, a minha prima também, ai ndo da pra ela virem.
Af tem que ter mais responsabilidade com isso também. T&
vindo sozinha [siléncio, olha para os lados...] eu acho que ta
sendo assim, ndo muito ruim, nem legal [...] eu parei de tomar
os remédios, ndo queria mais, ndo aceitava, fiquei revoltada
[...] Minha méde sempre falava assim: ‘minha filha, se alguém
te da remédio pra tomar, ndo toma!’ porque minha méae era
assim, ela fingia que tomava o remédio [...] ficava na cabeca
com aquilo que minha mée tinha me falado [...] depois que eu
fui entendendo mesmo que era para mim tomar remédio [...]
minha vida ¢ mesmo o remédio, que se eu ndo tomar jaera[...]
o dia a dia é dificil por causa do remédio [...] todo o dia eu
tenho que tomar remédio, e é daquelas capsula grande né?!
Enorme né?! Trés capsula daquela, mais dois e mais um [...] é
horrivel! [...] sera que um dia eu vou parar de tomar remédio?
[...] quando tem que ir para casa de alguém, ai tem que levar o
remédio, ai eu nem vou! [...] vao te perguntar: ‘ porque que ta
tomando remédio?” ai o que que eu vou falar (C2)

mas, também, eu tento perceber que se eu quero o bem deles
(da familia), eu também tenho que querer o meu bem, porque
sendo como eu vou conviver com eles? [...] poder ver que eu
estou bem, sabe? Perceber que eu ndo tenho nenhuma
dificuldade com a doenca que eu tenho [pausa na fala] eu
ainda ndo tive nenhum sintoma que possa me internar. Entéo,
para mim, ta sendo a melhor coisa (virar adolescente)! [...] eu
tomo os remédios, um as sete da manha e um as sete da noite,
antes de dormir [...] eu tenho que continuar tomando certo,
para depois ndo ter que [siléncio] [...] se eu ndo tomar n&o vai
atingir especificamente ela (a mae), porque eu que vou ta
fazendo mal para mim mesma. Eu é que vou ter que acabar
tomando injecdo, que é uma coisa que eu odeio. e eu também
ndo quero me ver la internada [...] eu t6 tentando tomar o
remédio de perto e melhorar a vida cada vez mais [...] mas, as

(US7) cuidar de sua
saude é algo que ele
tem que fazer, e
precisa querer fazer,
por conta da “doenga”
tem que ir ao hospital
e tomar remédios,
mas é dificil e precisa
de ajuda de alguém

facticidade
ocupacao
solicitude
pré-ocupacao
angustia (propria)
ser-de-
possibilidades




156

vezes, [coloca as m&os no rosto] esqueco [me olha sorrindo]
[...] a minha m&e, me catuca e fala ‘tem que tomar’, ‘tem que
fazer as coisas certa’ [...] ai eu vou la e tomo o remédio com
um bico desse tamanho, toda injuriada (C3)

essa doenca ja ta zero no meu corpo, N0 mMeu sangue, ta
indetectavel! Nos meus exames nem aparece mais nada [...] Eu
venho aqui desde 2001, porque eu preciso vir por causa da
doenca que eu tenho [...] eu tenho que tomar, eu sei que eu
tenho [...] é chato, [...] é dividido no dia, 5 da manha, 5 da
noite, e um mais tarde. Eu tomo sozinho, e é bem importante
para continuar indetectavel. Desde o ano passado eu tomo
sozinho, a minha mée disse para mim tomar, depois que me
contou tudo. Eu sempre, mas ela (a mde) também ajuda se
precisa me lembrar (C4)

ah, tem que vir (no hospital), ver como é que eu td, ver meus
exames e 0s remédios, mas o pessoal é legal aqui. [...] € s6 isso
mesmo, porque eu to bem! [...] tem que tomar. E para evitar
pegar alguma coisa assim, sempre ficar imunizado [...] sete
horas da manhd, sete horas da noite e um antes de dormir
[pausa na fala] eu mesmo que tomo [pausa na fala] é chato
(C5)

se cuidar para ndo fazer bobagem [...] Eu venho aqui desde
que eu nasci [...] tomar os remédios quando precisar, para ndo
ficar fraco [...] eu ndo tomo remédio, por enquanto ndo, o
médico suspendeu tudo, disse que tava tudo bom meus exames,
que agora nao preciso tomar remédio. Mas eu ja tomei, s6 que
esquecia 0s horarios. Eram muitos horarios. Nndo tomava
como o médico dizia que era para eu tomar, ai minha avo
brigava comigo e eu ficava chateado (C6)

eu tenho que vir (ao hospital) para controlar esse tratamento
[...] eu ndo posso deixar de tomar o remédio se ndo pode
ocorrer alguma coisa mais grave, entdo eu tenho que
continuar com o tratamento até ele sumir. Controlar o virus
que eu tenho, que a carga viral tem que ficar mais baixa, ela
ndo pode ficar alta [...] eu td em tratamento, desde que eu
tinha quatro anos [...] remédio e chato de tomar, eu confundo
a hora todinha, tem vezes que eu fico ‘ai eu tenho que tomar,
tenho que tomar, tenho que tomar’ [...] € uma coisa chata ter
que ficar tomado remédio toda hora. Os meus amigos ndo
tomam, e eu tenho que tomar [...] antes era a minha avé que
me lembrava que eu tinha que tomar remédio, mas desde os
meus doze anos que eu tomo sozinha (C7)

eu acho que eu me cuido bem [...] Eu venho no hospital desde
sempre. E hoje é minha Gltima consulta aqui, na proxima vez ja
vou la para o atendimento dos adolescentes, porque aqui é sé
criangas, e eu ja ndo sou mais né? [...] tem que ir. Até ja era
para ter ido para l4! Mas dizem que 14 é bom também, tem
médica que parece que é legal, dizem né? Tem psicéloga que
nem aqui. [...] I1sso também é se cuidar [...] Acordo as seis
horas da manha para tomar o café, porque seis e meia tem que
tomar remédio e se ndo tiver nada no estomago nao faz efeito
[...] quatro e meia eu tenho que comer de novo, por causa do
remédio, ai seis e meia eu tomo o remédio. isso todos os dias.
E segunda quarta e sexta tem o Bactrim que eu tenho que
tomar a uma da tarde e as sete horas. E tenho outro remédio as
nove e meia da noite. [...] ndo tem jeito, tem que tomar, é pra
me cuidar, é a minha satde [...] eu tomo desde 94, era minha
avo que me dava, mas acho desde uns 0ito anos que eu ja tomo
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sozinho (C8)

¢ vida né? Nao deixa de ser vida! A pessoa pode ter varias
coisas, mas € um ser humano. Tem uma vida, ndo pode deixar
se abalar pelas outras pessoas que acham ou deixam de achar.
Primeiro lugar vocé tem que: o que que eu sou? [...] se nédo
pensar em vocé acabou! [...] desde pequena, eu sempre fui
muito doente, sempre internada, magrinha, tinha gente da
familia que nem acreditava que eu ia sobreviver [siléncio] af
um dia desses, uma prima minha que ficou uns quatro anos
sem me ver, ai ela me viu [...] eu t6 do tamanho dela, e ela
‘nossa que perndo! [...] quando eu comecei a tratar aqui no
hospital, eu melhorei. Assim, do primeiro grau eu fui 1a para o
quinto, entendeu? N&o cheguei no décimo ainda, mas eu td
legal! Mas eu ja td6 na metade assim! [...] tem que tomar, pra
ficar melhor! [...] a minha mée que fica falando ‘toma, toma’
[rindo] eu ainda ndo tomo sozinha, ela tem que lembrar. Faz
tempo, desde que descobriram o que era, que achavam que era
uma coisa, que era outra... entdo desde ai eu tomo, nunca
parei (C9)

as vezes, que eu tenho que vir aqui no hospita. [...] eu so falo
com as doutoras, fagco os exames que tem que fazer, vejo 0s
remédios ou outra coisa que elas pedirem, e marco quando
tenho que voltar, s6! Eu venho aqui desde os quatro anos,
porque eu tenho virus [...] sO o ruim é tomar remédio, eu ja
tomo sozinho, mas as vezes a minha mée me lembra. [...] todo
dia tem que ficar tomando remédio [pausa na fala] eu tomo
assim de 12 em 12 horas, faz tanto tempo que eu toma que
acho até que eu j& acostumei (C10)

as vezes, € um pouco chato, mas tem que vir [siléncio] é que eu
sei que o que eu tenho é HIV positivo, entdo tem que vir para
se cuidar, saber como eu td, e o que tem que fazer [...] Eu sei
que tenho que tomar [...] eu tomo faz tempo [pausa na fala] eu
ja tomo sozinha [siléncio] ndo tomo sempre assim [siléncio]
mas eu ndo falo que tomo ou que ndo tomo. [siléncio] [...]
minha mée fala que eu tenho que tomar. [pausa na fala] mas
ela ndo fica controlando [siléncio] meu pai fica controlando
agora (C11)




158

ANEXO A

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO DE JANEIRO
ESCOLA DE ENFERMAGEM ANNA NERY
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO E PESQUISA EM ENFERMAGEM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (Responsavel Legal)o

PESQUISADORA: Enfermeira Cristiane Cardoso de Paula )
ORIENTADORA: Dra Ivone Evangelista Cabral CO-ORIENTADORA: Dra Ivis Emilia O. Souza
PESQUISA: “O ser-adolescendo no cuidado de si: vivéncias da primeira geragdo no mundo da aids”

Eu, , confirmo que recebi as informagdes
necessarias para entender porque e como este estudo esta sendo feito. A pesquisadora se comprometeu
a manter o sigilo (segredo) do diagnostico, respeitando a mim e a crianga. Compreendi que:

- ndo sou obrigado(a) a autorizar a participacdo da criangca na pesquisa. Depois de minha autorizacao,
a crianca sera consultada se quer participar do estudo. Se quiser desistir sua vontade sera
respeitada, em qualquer momento da pesquisa. As decisdes da crianga em ndo participar ou desistir
do estudo no decorrer das entrevistas ndo trardo dificuldades para o seu atendimento no hospital;

- este estudo tem como objetivo compreender como esta sendo, para as criangas que nasceram com
HIV, se tornarem adolescentes. Serdo realizadas conversas (entrevistas) com as criangas, para que
se entenda como esta sendo seu dia-a-dia, 0 cuidado consigo mesmo e com a sua salde;

- a conversa pode envolver sentimentos da crianca ao lembrar e falar do que ja viveu. Quando for
preciso atender alguma necessidade da crianca, provocada por essas lembrancas e sentimentos, a
equipe do hospital estara disponivel para atendé-la, conforme acordo previamente estabelecido;

- Sea crianca permitir, a conversa sera gravada em fita k7, para que a pesquisadora possa dar maior
atencdo a crian¢a, nao tendo que anotar tudo que ela disser;

-~ 0 que a crianca falar serd digitado (transcrito) e as fitas serdo guardadas por 3 anos, por
determinacdo das normas de pesquisa. Somente a pesquisadora e as orientadoras do estudo teréo
acesso as fitas;

- ao fim desta pesquisa, os resultados do estudo dever&o ser divulgados e publicados. Tendo acesso a
essas informagdes, outros profissionais poderdo compreender como a crianca esta passando pela
fase de se tornar adolescente, o que permite um melhor atendimento as suas necessidades;

- na divulgacdo desses resultados, 0 nome da crianga ndo aparecera: cada uma receberd um codigo
(por exemplo C1, C2, C3 ...). Assim, ninguém podera descobrir quem € a crianca, 0 que protege
sua identidade e mantém em sigilo o seu diagnostico;

- se a crianca ou eu tivermos dividas sobre o estudo, poderemos telefonar a cobrar para a
pesquisadora Cristiane Cardoso de Paula (9738-0828) ou para a orientadora Prof. Ivone Cabral
(9992-3833). Ou ainda para o Departamento de Enfermagem Materno Infantil da Escola de
Enfermagem Anna Nery (2293-8899), com o cartédo telefonico por ela fornecido.

Autorizo a participacdo de neste estudo e a publicacdo das
informacoes.

Rio de Janeiro/RJ _, de 2007.

Assinatura do responsavel:

Assinatura da pesquisadora:

°Uma copia deste documento sera guardada pela pesquisadora e a outra ficard com o responsavel que autorizou
a participacdo na pesquisa. Foi desenvolvido respeitando a Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Sadde.
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ANEXO B

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO DE JANEIRO
ESCOLA DE ENFERMAGEM ANNA NERY
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO E PESQUISA EM ENFERMAGEM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (Ser—adolescendo)o

PESQUISADORA: Enfermeira Cristiane Cardoso de Paula )
ORIENTADORA: Dra Ivone Evangelista Cabral CO-ORIENTADORA: Dra lvis Emilia O. Souza
PESQUISA: “O ser-adolescendo no cuidado de si: vivéncias da primeira geragdo no mundo da aids”

Eu, , confirmo que recebi as informagdes
necessarias para entender porque e como este estudo esta sendo feito. A pesquisadora se comprometeu
a manter o sigilo (segredo) do meu diagnostico. Compreendi que:

- ndo sou obrigado(a) a participar desta pesquisa, e minha escolha em conversar ou ndo com a
pesquisadora sera respeitada. Mesmo depois de aceitar participar do estudo, em qualquer momento
posso desistir, sem que isso cause qualquer dificuldade para meu atendimento no hospital;

- este estudo tem como objetivo compreender como esta sendo, para as criangas que nasceram com
HIV, se tornarem adolescentes. Serdo realizadas conversas (entrevistas), para que se entenda como
est4 sendo seu dia-a-dia e o cuidado com sua salde;

- a conversa pode envolver meus sentimentos ao lembrar e falar do que eu ja vivi. Quando for
preciso atender alguma necessidade, decorrente dessa conversa, a equipe do hospital sera procurada
para me ajudar;

- Se eu permitir, a conversa sera gravada em fita k7, para que a pesquisadora possa me oferecer
maior atencdo, ndo tendo que anotar tudo que eu disser;

- 0 que eu falar sera digitado (transcrito) e as fitas serdo guardadas por 3 anos, por determinagéo das
normas de pesquisa. Somente a pesquisadora e as orientadoras do estudo terdo acesso as fitas;

- ao fim desta pesquisa, os resultados do estudo deverdo ser divulgados e publicados. Tendo acesso a
essas informagdes, outros profissionais poderdo compreender como esta sendo passar por esta fase
de me tornar adolescente, o que permitird um melhor atendimento as nossas necessidades;

- na divulgacdo desses resultados, meu nome nao aparecera: receberei um cddigo (por exemplo C1).
Ninguém podera descobrir quem sou, minha identidade ficara protegida e o sigilo do meu
diagnostico sera mantido;

- se eu tiver ddvidas sobre este estudo, poderei telefonar a cobrar para a pesquisadora Cristiane
Cardoso de Paula (97380828), ou para sua orientadora Professora Ivone Evangelista Cabral (9992-
3833). Ainda posso telefonar para o Departamento de Enfermagem Materno Infantil da Escola de
Enfermagem Anna Nery (2293-8899), com o cartdo de telefone que ela me forneceu.

Aceito participar deste estudo e a publicacdo das informacdes por mim fornecidas a pesquisadora.

Rio de Janeiro/RJ __, de 2007.

Assinatura do ser-adolescendo
Assinatura da pesquisadora:

°Uma copia deste documento sera guardada pela pesquisadora e a outra ficara com o depoente. Foi desenvolvido
respeitando a Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude.



ANEXO C

Concordancia da Instituicdo A

Hospttai Escn!a ’
. Sao Francisco de Assis

Rio de Janeiro, 01 de margo de 2007.

Eu, Dra. Louise Bastos Schilkowsky, coordenadora de Servigg de
Assisténcia Especializada ao Portador de HIV/AIDS do Hospital-Escola Sdo
Francisco de Assis (HESFA/UFRJ), estou ciente do desenvolvimento do
Projeto de Pesquisa "O ser-adolescendo no cuidado de si: vivéncias da
primeira geragdo no mundo da aids", da pesquisadora Cristiane Cardoso de
Paula, que estd vinculada ao Programa de Pés Graduacdo - Doutorado - da
Escola de Enfermagem Anna Nery (EEAN/UFRJ). Sendo assim, autorizo a
coleta de dados do referido projeto neste cendrio, mediante aprovagdo do

Comité de Etica (CEP-EEAN/UFRJ).

e e S pa e ety
Dra. Louise Bastos Schilkowsky
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ANEXO D

Aprovacao do projeto de pesquisa pelo CEP (Instituicdo A)

e S UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO DE JANEIRO
BEE|I[E ——

el Nt CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
AW . ST ESCOLA DE ENFERMAGEM ANNA NERY
EEAN COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA EEAN/HESFA

Protocolo n’ 096/06

Titulo do Projeto: O ser-adolescendo no cuidado de si: vivéncia da primeira geracio
no mundo da AIDS ‘
Pesquisadora Responsavel: Cristiane Cardoso de Paula

Instituiciie onde a pesquisa sera realizada: HESFA

Data de Entrega do Protocolo ao CEP: 05/12/06

Parecer

O Comité de Etica em Pesquisa da EEAN/HESFA atendendo o previsto na
Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Sadde APROVOU o referido projeto na
reunifo ocorridaem 19 de dezembro de 2006.

Caso a pesquisadora altere a pesquisa € necessario que o projeto retorne ao CEP
para uma futura avaliagio e emissdo de novo parecer.

Lembramos que a pesquisadora devera encaminhar o relatorio da pesquisa daqui a
01 (hum) ano e/ou ao término da mesma.

Rio de Janeiro, 19 de dezembro de 2006.

arcia Tereza%u“z/lg:b ‘a‘ W
‘vordenadora €EP-EEAN/HESF A
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ANEXO E

Concordancia da Instituicdo B

A
oy

rio DIP Imuno do

Eu, Dr Ricardo Hugo Oliveira, responsdvel pelo Ambulaté
o de Pesquisa "O ser-

IPPMG, estou ciente do desenvolvimento do Projet
vivéncias da primeira geragdo no mundo da aids", da

adolescendo no cuidado de si:
e estd vinculada ao Programa de Pés

pesquisadora Cristiane Cardoso de Paula, qu
o - da Escola de Enfermagem Anna Nery da UFRJ/RT

Graduagdo - Doutorad
e dados do referido projeto neste cendrio.
/

Sendo assim, autorizo a coletad

i

s

/

br

f
|
1

Ricardo Hugo Olivei nal
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ANEXO F

Aprovacao do projeto de pesquisa pelo CEP (Instituicdo B)

A UNIVERSIDADE FEDERAL
g DO RIO DE JANEIRO

=4
J UER)

INSTITUTO DE PUERICULTURA E PEDIATRIA MARTAGAO GESTEIRA
CoMITE DE ETICA EM PESQUISA

MEMORANDO DE APROVACAO

)

O projeto “O ser-adolescendo no cuidado de si: vivéncias da primeira
gerac&o no mundo da AIDS”, de nimero 09/07-CEP/IPPMG, de responsabilidade
da Dra. Cristiane Cardoso de Paula, foi analisado pelo CEP/IPPMG e aprovado
em 22 de maio de 2007.

Rio-de Janeiro, 22 de maio de 2907

«

i

=

(AL N
Ricardo ﬁabo dr?S%v‘a %&mﬁén‘au
Coordenador do C%’JEPPMG
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ANEXO G

Concordancia da Instituicdo C

UNIRIO - Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro

Rio de Janeiro, 16 de julho de 2007.

Ao: Comité de Etica em Pesquisa do HUGG

Da: Profa. Norma Rubini

Prezados Senhores,

Encaminho, em anexo, o Projeto de Pesquisa “O Ser-Adolescendo no Cuidado de Sic
Vivéncias da Primeira Geragdo no Mundo da Aids”, ja aprovado pelo CEP — UFRJ em
22 de maio de 2007 e cadastrado no CONEP, que sera executado em parte também
no HUGG - UniRio.

¥

A
A
il

‘ id
7, B
J U
Norma Rubini
Profa. Associada — Alergia e Imunologia

CMB — EMC - UniRio
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ANEXOH

Aprovacao do projeto de pesquisa pelo CEP (Instituicdo C)

lﬁ'
UNIVERSIDADE FEDERAL DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO

HOSPITAL UNIVERSITARIO GAFFREE E GUINLE
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

MEMO CEP / N° 80 /2007

Rio de Janeiro, 20 de setembro de 2007

Y

A
IIm?®. Sr* Cristiane Cardoso de Paula
Pesquisadora Responsdvel

DIP

Conforme decisio do Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario Gaffrée
e Guinle, em reunifio realizada em 20 de setembro de 2007, o projeto “O ser-adolescendo no
cuidado de si: vivéncias da primeira geracdo no mundo da AIDS” de nimero 36/2007 -

CEP/HUGG, foi analisado e APROVADO, de acordo com a Resolugido CNS n° 196/96.

Informamos que, de acordo com a Resolugio CNS n° 196/96, cabe ao pesquisador

apresentar 20 CEP/HUGG os relatérios parciais (semestrais) e final do projeto aprovado.

Atenciosamente,

Prof. Dr. Pedro Eder Portari Filho
Coordenador do CEP-HUGG
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ANEXO |

Declaragdo de encaminhamento do artigo referente ao tépico 2.2 da Tese

Novo artigo (CSP_1050/08) i
De: "Cadernos de Saude Publica" <cadernos@ensp.fiocruz. br>

Assunto: Novo artigo (CSP_1050/08)

Data: Seg, Novembro 3, 2008 11:16 am

Para: ccpaula(@smail ufsm.br

Prezado(a) Dr(a). Cristiane Cardoso de Paula:

Confirmamos a submiss&atilde;o do seu manuscrito "HIV/aids na infancia e
adolescéncia: tendéncias da produg¢do cientifica brasileira™ (CSP_CSP _1050/08) para
Cadernos de Sa&uacute;de Pguacute;blica. Agora ser&aacute; poss&lacute;vel
acompanhar o progresso de seu manuscrito dentro do processo editorial, bastando
clicar no link &quot;Sistema de Avalia&ccedil;&atilde;o e Gerenciamento de Artigos",
localizado em nossa p&aacute;gina http://www.ensp.fiocruz.br/csp.

Em caso de d&uacute;vidas, envie suas questé&otilde;es atravé&eacute;s do nosso
sistema, utilizando sempre o ID do manuscrito informado acima. Agradecemos por
considerar nossa revista para a submissé&atilde;o de seu trabalho.

Atenciosamente,

Prof. Carlos E.A. Coimbra Jr.
Prof. Mario Vianna Vettore

Editores
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ANEXOJ

Certificado de 1° lugar do Prémio Salde da Crianca e do Adolescente (NUPESC)
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ANEXO K
Declaragdo de aceite do artigo referente ao capitulo Il da Tese

RES: Artigo "O cotidiano do ser-adolescendo..."

De: "Escola Anna Nery Revista de Enfermagem" <annaneryrevista@gmail.com>
Assurto: RES: Artigo "O cetidiano do ser-adolescendo...”

Data: Seg, Novembro 3, 2008 4:51 pm

Para: "¢ccpaula@smail ufsm.br" <ccpaula@smail.ufsm.br>

Prezadas autoras Cristiane Cardoso de Paula, Ivone Evangelista Cabral e Ivis
Emilia de Oliveira Souza,

Informamos que o artigo "0 cotidiano do ser-adolescendo com Aids: movimento
ou momento existencial™ foi aprovado para publicagdo na Escola Anna Nery
Revista de Enfermagem.

Atenciosamente,

Fabiana Santos

apoio administrativo

Escola Anna Nery Revista de Enfermagem



ANEXO L

Declaragdo de encaminhamento do artigo referente ao capitulo Il da Tese

[RGE] Agradecimento pela Submissio Page 1 of |
De: Comissio de Editoragdo <comissao.rge@gmail.com>

Assunto: [RGE] Agradecimento pela Submissio

Data: Seg, Novembro 3, 2008 10:21 am

Para: "Cristiane Cardoso de Paula" <ccpaula@smail.ufsm br>

Cristiane Cardoso de Paula,

Agradecemos a submissfifo do seu manuscrito "O (NAfO)DITO DA AIDS: MODOS DE
SER NO COTIDIANO DE TRANSIA$AfO DA INFA,NCIA PARA ADOLESCASNCIA" para
Revista GaR®cha de Enfermagem. AtravB©s da interface de administraBASAfo do
sistema, utilizado para a submissAfo, serA; possfvel acompanhar o progresso
do documento dentro do processo editorial, bastanto logar no sistema
localizado em:

URL do Manuscrito:
http://www.seer‘ufrgs.br/index.php/RevistaGauchadeEnﬁermgg@m/author/submi sion/6528
Login: ccpaula

Em caso de dA°vidas, envie suas questBues para este email. Agradecemos mais
uma vez considerar nossa revista como meio de transmitir ao pA°blico seu
trabalho. 2

ComissAso de Editorafs§iio
Revista GaA°cha de Enfermagem

Revista Galcha de Enfermagem
http://www.seer.ufrgs.br/index.php/RevistaGauchadeEnfermagem
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ANEXO M

Declaracgdo de aceite do artigo referente ao capitulo 1V da Tese

Artigo para DST

De:
Assunto:
Data:
Para:
e

Prezada Cristiane,

"Mauro Passos" <maurodst@gmail.com>
Artigo para DST

Sex, Outubro 24, 2008 12:34 pm
ccpaula@smail .ufsm.br
marianadlp@hotmail.com

Informamos que o artigo: O COTIDIANC DE CRIANCAS INFECTADAS PELO HIV NO
ADOLESCER: COMPROMISSOS E POSSIBILIDADES DO CUIDADO DE SI. Autores:

Cristiane Cardoso
Oliveira Souza

fol aprovado para

Cabe destacar que
reviséo.

Aproveitamos para
Atenciosamente,

Mauro Romerc Leal
Editor-chefe DST

de Paula; Ivene Evangelista Cabral; Ivis Emilia de

publicacdo em J bras Doengas Sex Transm Volume 20 de 2008.

em breve passaremos o artigo editorado para Ultima

agradecer a confiangca em nosso periddico cientifico.

Passos



