Ministério da Saude

ESCOLA NACIONAL DE SAUDE PUBLICA
FIOCRUZ SERGIO AROUCA

Fundacido Oswaldo Cruz ENSP

“Juventude Positiva e aderéncia aos medicamentosratrovirais:

Estudo de caso com adolescentes vivendo com HIVRAHWD Rio de Janeiro”

por

Luiz Albérico Aradjo Montenegro

Dissertacéo apresentada com vistas a obtencaaulo tle Mestre em
Ciéncias na area de Saude Publica.

Orientadora principal: Prof.2 Dr.Ménica Siqueira Ma
Segunda orientadora: Prof. Dr. Sarah Escorel

Rio de Janeiro, junho de 2009.



Ministério da Saude

ESCOLA NACIONAL DE SAUDE PUBLICA
FIOCRUZ SERGIO AROUCA

Fundacido Oswaldo Cruz ENSP

Esta tese, intitulada

“Juventude Positiva e aderéncia aos medicamentosratrovirais:

Estudo de caso com adolescentes vivendo com HIVRAHWD Rio de Janeiro”

apresentada por

Luiz Albérico Aradjo Montenegro

foi avaliada pela Banca Examinadora composta psé&xgiintes membros:
Prof.2 Dr.2 Vera Silvia Facciolla Paiva

Prof. Dr. Francisco Inacio Pinkusfeld Monteiro Besst

Prof. Dra. Moénica Siqueira MaltaGrientadora principal

Tese defendida e aprovada em 15 de junho de.2009



Aos adolescentes do DIP- HUCFF/UFRJ

e suas cuidadoras de saude.



Eu néo pedi pra nascer
Eu nao nasci pra perder
Nem vou sobrar de vitima
Das circunstancias
Eu t6 plugado na vida
Eu t6 curando a ferida
As vezes eu me sinto
Uma mola encolhida
vocé é bem como eu
Conhece 0 que é ser assim
SO que dessa historia
ninguém sabe o fim
vocé me leva pra casa
E s6 faz o que quer
Eu sou teu homem
vocé é minha mulher

E a gente vive junto
E a gente se da bem
N&o desejamos mal a quase ninguém
E a gente vai a luta
E conhece a dor
Consideramos justa
Toda forma de amor

Lulu Santos



“Anunciaram a minha morte nomeando-a com uma siglajuatro letras que ndo séo
da palavra amor. S&o as letras da palavra dias.eEsue vivemos, ou aos quais
sobrevivemos. N&o quero esses dias, ndo aceitarest@ anunciada. AIDS é s6 uma
doenca desses nossos dias, uma qualquer, ndo apegtdfacam dela sinGnimo do
altimo dia. Ela nada mais significa do que uma @gfo por um virus que causa uma
epidemia que vamos vencer com todas as letras do: am
S-O-L-I-D-A-R-I-E-D-A-D-E”

Herbert Daniel.
(Vida antes da morte. Rio de Janeiro: Escritotipegrafia Jaboti, 1991).
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RESUMO

No inicio da epidemia, no Brasil, criancas que iscsoropositivas para o HIV, tinham
expectativa de vida que ndo ultrapassava a infarera consequéncia, familiares e
profissionais de saude freqlientemente ndo se eagajam acdes voltadas a preparar estas
criangas para encarar questdes especificas daseéiodéa e maturidade, tais como
comportamentos sexuais, decisdes reprodutivasresoaspectos relacionados. No entanto,
com a implantacdo do acesso gratuito e univerdalapia anti-retroviral de alta poténcia
(HAART), e consequente aumento da expectativa @k \de criangas nascidas com
HIV/AIDS, esses pacientes comecaram efetivamenteamcar a adolescéncia e juventude. O
presente estudo utilizou metodologia qualitativarapavaliar aspectos relacionados a
aderéncia ao tratamento e comportamento sexuatialesaentes vivendo com HIV/AIDS
infectados verticalmente. O estudo foi realizado28®8, no Servico de Doencgas Infecciosas
e Parasitarias — Ambulatério de DIP — Adolescent@dHospital Universitario Clementino
Fraga Filho, Universidade Federal do Rio de JangitdCFF/UFRJ). Foram realizadas 20
entrevistas semi-estruturadas, 18 com adolesceiviesdo com HIV/AIDS e 2 entrevistas
com infectologistas responsaveis pelo atendimesgsas pacientes. Os roteiros de entrevistas
abordaram questdes relativas ao comportamento Isexahecimentos e préticas
relacionadas ao HIV/AIDS e aderéncia a HAART. Ogigi@antes tinham idades entre 15-20
anos, em media 8 anos de educacao formal e totlsesem HAART. Dez participantes
referiram serem sexualmente ativos. Participantesuadmente ativos relataram que
dificuldades relacionadas com a revelacdo do d&tgmdinfluenciavam sua habilidade de
negociar o uso de preservativos. A grande maiasaparticipantes relatou despender grande
esfor¢co na tentativa dser normal” e aceito pelo grupo social, aspectos que inflaenci
diretamente a necessidade de esconder medicampulasdoses em momentos de interagédo

social e incapacidade de negociar adequadamentgieapde sexo mais seguro. O medo de



sofrer estigma/preconceito e sentimentos relacmshadm a percepcéo de “ser indestrutivel”
foram freqlentes, apesar da adocdo constante deocdamentos de risco como sexo
desprotegido e/ou pular doses da medicacdo aatimett Foi relatada dificuldade de
comunicagao entre médicos e adolescentes, haveaddes barreiras com vista a um didlogo
aberto acerca de comportamentos sexuais e aded@mdiatamento. A falta de um dialogo
aberto com profissionais de saude, aliada a nelegleside evitar estigma e preconceito por
parte do meio social e parceiros(as) sexuais gi#rts que prejudicam tanto a aderéncia ao
tratamento quanto a adocao de praticas sexuaissegusas. A promoc¢ao de aderéncia tanto
aos medicamentos antiretrovirais quanto a pratcaeko seguro requer o desenvolvimento
de estratégias multifacetadas e de intervencdesquais o adolescente tenha um papel
proativo. Ao possibilitarmos uma maior autonomjzaeticipacao a esse paciente que caminha
para a vida adulta, estaremos efetivamente pedoitigue o adolescente HIV-positivo
amadureca, compreenda melhor sua infeccdo e tratayreeadquira maior responsabilidade

diante do curso de sua vida.

Palavras-chave:HIV, AIDS, adolescéncia, HAART, aderéncia



ABSTRACT

In the beginning of Brazilian AIDS epidemic, chidr born with HIV had a low life
expectancy. As a consequence, family members aafthhprofessionals didn't organized
interventions aiming to prepare those children &mlolescence and adulthood common
difficulties, such as sexual and reproductive tizisions, among other issues. With the free
and universal access to highly active antiretrdvhrarapy (HAART), and the life expectancy
increase for children born with HIV, those patiestarted experiencing adolescence and
young adulthood. The study utilized qualitative hoets to explore HIV-positive young
adults’ lifestyles, behaviors and HIV-related knedde that might influence their effective
adherence to ART and maintenance of safer behawigs time. The study was conducted
during 2008 at the Service of Infectious Diseaseementino Fraga Filho University
Hospital, Federal University of Rio de Janeiro (HEFRZUFRJ). Twenty in-depth interviews
were conducted, 18 with adolescents living with FANDS and 2 with physicians responsible
for their treatment and care. Interview topics ugeld sexual risk behavior, HIV/STI
knowledge and attitudes, and adherence to HAARTidgzaants were 15-20 years old with
around 8 years of formal education, all particisamere on HAART, and ten reported being
sexually active. Sexually active participants régorthat disclosure difficulties influenced
their ability to negotiate condom use. The vastamityj of participants reported a great effort
to feel and act as “a normal human being”, theeetoeing accepted by their social group.
This aspect directly influenced their needs to huedicines, skip doses or even or interrupt
their regimen due to their social life, besidesrtdéficulty in negotiate safer sex. The fear of
stigma/discrimination and feeling of being indestilole, in spite of adopting risky behaviors
such as unsafe sex and/or skipping antiretroviragjsl doses. Communications difficulties
between providers and adolescents were also mewdtiand there is a great barrier for an

open dialogue about sexual behaviors and treatadrdrence. Lack of proper dialogue with



health providers and the need to avoid stigma/dreguwithin their social group and sexual
partners jeopardize both HAART adherence and ssdg&rpractices. To promote HAART
adherence and safer sex practices, multifacetestegtes and interventions should be
developed, where adolescents have a proactive Ifolee are able to offer an autonomous
participation to adolescents patients, s/he willatde to grow and mature while a better
understanding about his/her infection and treatmém@refore being able to acquire more

responsibility towards his/her life.

Keywords: HIV, AIDS, adolescence, HAART, adherence
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|.INTRODUCAO

O presente estudo tem como populagéo-alvo adolesceivendo com HIV/AIDS no
Brasil e aborda principalmente aspectos relativosua aderéncia ao tratamento com
medicamentos anti-retrovirais (ARV) e seus compo&iatos sexuais. A tematica é ainda
pouco abordada na literatura nacional, e a prespesguisa objetiva “dar voz” a um
segmento populacional que vem ganhando destaquendéncias mais recentes da epidemia
no Brasil e do mundo. O Brasil, através do Progradecional de DST/AIDS (PN
DST/AIDS), oferece acesso gratuito e universal ratamento antiretroviral para todos os
pacientes com indicac&o terapéutica, através densasUnico de Saude (SUS). Atualmente,
um dos grandes desafios enfrentados no manejodienpess em tratamento antiretroviral é
estimular a aderéncia ao tratamento e a manutete&dveis de aderéncia adequados ao
longo do tempo. Segundo Remiehal. (2007), existe a necessidade de estimular a agaliz
de estudos voltados para a analise de fatoresiadesca maior ou menor aderéncia ao
tratamento antiretroviral no Brasil, estudos quelgm contribuir para a maximizagdo da
eficacia e eficiéncia dos recursos empregados mbate a epidemia de HIV/AIDS no Brasil.

A grande maioria das novas infec¢des ocorridas @i foi notificada nos paises em
desenvolvimento (mais de 95%), ressaltando a gede e importancia de desenvolver a¢des
voltadas para a prevencao e assisténcia de pedseaso com HIV/AIDS nestas regides,
particularmente entre adultos jovens (UNAIDS, 208008).

De acordo com estimativas recentes do Programau@ongdas Nac¢des Unidas em
AIDS (UNAIDS), adultos jovens, com idades entre2d5anos, respondiam em 2008 por
aproximadamente 45% das novas infec¢gbes por HIvurGo futuro da epidemia mundial de
HIV/AIDS esta intimamente relacionado ao comportatbeédotado ou mantido por pessoas
jovens e aos fatores contextuais que podem inflaeresses comportamentos (UNAIDS,

2008). No contexto especifico de comportamentasi® rmdotados por jovens vivendo com
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HIV/AIDS, existem duas grandes questdes que aiadenf pouco abordadas pela literatura
cientifica: quais 0s aspectos que estdo relacicnadon a adogdo de préaticas sexuais
desprotegidas e com aderéncia aguém da necesddAART? O presente estudo objetiva
colaborar para uma melhor compreenséo dessas gsiesto

A epidemia de HIV/AIDS: Breve Introducao

A década de 1980 foi marcada pelo surgimento dawepos casos de AIDS,
inicialmente registrados no estado da Califérnias rEstados Unidos. A epidemia
inicialmente apresentava uma caracteristica quenava a atencdo dos profissionais de
saude: o fato de todos os doentes serem jovensssemuais masculinos e em, alguns casos,
usarem drogas injetaveis (Camargo JurdpudMarques 2003).

Por ser uma infeccdo que acometia inicialmente n@vBomossexuais, com alta
letalidade e para a qual ndo havia, naquele momanta terapéutica eficaz, o diagnostico
positivo para infec¢éo pelo HIV soava muitas vez®ao uma sentenca de morte.

Antes de ser definida como sindrome da imunodeifié€adquirida, em portugués, a
AIDS foi chamada de GRIDgay-related immune deficiengyancer ou “peste gay”, em uma
clara referéncia aos primeiros pacientes acomegidtasinfeccgao.

Os primeiros casos oficialmente registrados no iBoe®rreram em S&o Paulo, em
1982, embora estudos posteriores tenham feito roelg&orréncia de um caso de AIDS em
1980 (Marques, 2003). Estima-se que o virus tehkgado ao Brasil ainda na década de 70,
visto que o tempo médio entre a infeccdo pelo HB/aparecimento dos primeiros sintomas é
longo: aproximadamente de 15 anos para pacientasidade entre 16 e 24 anos, e de seis
anos, em média, para aqueles com mais de 35 aaoki@R: Schechter, 2005).

Esse periodo inicial da epidemia representou, delacom Bastos:

“... uma visdo maniqueista do mundo: de um ladsaosglaveis, do outro, 0s
doentes, estes ultimos, por seu turno, subdividémoesvitimas inocentes’ e
(supostos) “culpados”.
(Bastos, 2006 p. 29)



Segundo Monteiro (2002), havia nesse momento umardagem de cunho
estritamente alarmista, caracterizada pela ne@hsidde identificar culpados pela
disseminacéo do virus (ex: usuarios de drogasavget, homossexuais masculinos). Segundo
a autora, esta visao discriminatéria contribuivapardisseminacdo do virus entre diversos
segmentos sociais, mesmo aqueles até entdo cawkidezomo “fora de risco” (ex: mulheres
em idade fértil e seus filhos). Desta forma, a epic rapidamente se espalhou, rompendo
barreiras econémicas, politicas, geograficas, soeiaulturais.

A disseminacdo da epidemia se deu ndo s6, embm@paimente, pela via sexual,
mas também pela via sanglinea, através do conhpangihto de seringas e agulhas por
usuarios de drogas injetaveis, em transfusdes mgusae hemoderivados contaminados e,
ainda, pela transmisséao vertical, na medida enagueulheres foram sendo atingidas (Brasil,
2001a).

A AIDS atualmente ainda € uma das cinco principaissas de morte e incapacidade
no mundo (WHO, 2008). De acordo com estimativasU&AIDS (2008), a prevaléncia
mundial de HIV aparenta ter atingido um patamadvedtem muitos paises, estabilizando-se
em niveis bastante elevados em paises da Africsadtibna e leste europeu (acima de 20%),
havendo em 2007 mais de 30 milhdes de pessoasdavesm HIV/AIDS no mundo. Em
2007, estima-se que aproximadamente 2 milhdes sgoase morreram em decorréncia da
infecgé@o pelo HIV, comparados com aproximadamergerilhdes em 2001, em 2007 havia
33,2 [30,6 — 36,1] milhdes de pessoas vivendo cdiAIDS, enquanto 2,5 milhdes [1,8 —
4,1] se infectaram nesse ano e 2,1 milhdes [1,4}-d2 pessoas faleceram em decorréncia da
AIDS. Estima-se que a incidéncia mundial de HIVhieatingido seu ponto mais elevado no
fim dos anos 90, com mais de 3 milhdes [2,4 — 8¢lhovas infec¢cbes por ano, estimativa
que, para 2007 era de 2,5 milhdes [1,8 — 4,1] daanfecgbes, correspondendo a uma

média de 6.800 novas infec¢Oes a cada dia.



De acordo com a UNAIDS, em 2007, mais de dois teda@s pessoas vivendo com
HIV/AIDS e 76% dos 6bitos ocorreram na regido decAfSubsaariana, concentrando-se em
oito paises africanos. Na Asia, as mais altas f@#ee@ms encontram-se no sudeste da regio,
apresentando o Vietnam o maior nimero de casogofanAsia estima-se em 4,9 milhdes o
namero de pessoas vivendo com HIV/AIDS.

No Caribe, os paises mais atingidos sdo o Haiti Repiblica Dominicana, onde
vivem trés quartos das pessoas com HIV/AIDS destgéo. Desde 2001, o numero de
pessoas vivendo com HIV/AIDS no leste europeu é\sia central aumentou em mais de
150%, passando de 630 mil para 1,6 milhes em 28@7América do Norte e Europa
Ocidental e Central, principalmente em decorréroia acesso a terapia antiretroviral,
encontra-se 0 menor numero de mortes no munda der82.000 em 2007.

Na América Latina, o ultimo relatério da UNAIDS amfna que a epidemia mostra
aparente estabilidade no nimero de casos registraa® Ultimos anos, e que prevaléncias
mais altas séo encontradas em popula¢des com maigres de exposi¢ao, incluindo-se aqui
trabalhadores do sexo e homens que fazem sexowos domens. Em 2007, nesta regido, o
namero de novos casos foi de 100.000, o total dsgaes vivendo com HIV era de 1,6
milhdes, e o0 nimero de mortes foi estimado em B8.0@be mencionar que um terco das
pessoas vivendo com HIV na América Latina se emaord Brasil (UNAIDS, 2007)

No periodo compreendido entre 1980 até junho d8,Z06am contabilizados 506.499
casos de AIDS no Brasil, sendo 66% do sexo masrali34% do sexo feminino. Em 2007, a
taxa de incidéncia por 100.000 habitantes foi d8 £7quase 80% dos casos concentram-se
nas regides sul e sudeste do pais. De 1980 a 8087 fegistrados no Sistema de Informacéo
de Mortalidade (SIM) 205.409 6bitos, cuja causadadisavia sido AIDS no Brasil, dos quais

mais de 80% concentravam-se nas regides sul etsudiepais. (Brasil, 2008).



De uma epidemia preferencialmente masculina, quemeiia inicialmente
homossexuais masculinos nas grandes capitaisdirasjlou seja, concentrada no eixo Rio de
Janeiro - S&0 Paulo, a epidemia de HIV/AIDS brasilpassou a acometer os hemofilicos, e,
em seguida apresentou um processo de heteroszexaalj feminizagdo, interiorizagéo e
pauperizagao (Brasil, 2008).

O processo de feminizacé@o da infec¢éo é verifigrda diminuicdo da razdo de sexo,
a qual passou de 15 homens por cada mulher inteetadl986 para 15 homens por cada 10
mulheres em 2006, e atualmente aproxima-se de rh:Ingitos municipios brasileiros. A
heterossexualizacdo da epidemia € demonstradafgela sexual de contédgio: atualmente
68.7% dos casos sao heterossexuais; 19,7% séo $exuass e 11,6% sao bissexuais (Brasil,
2008).

A tendéncia de pauperizagdo da epidemia de HIV/AESileira pode ser visualizada
através de uma breve inspecdo dos dados dispomiegi8oletins Epidemioldgicos do PN

DST/AIDS (disponiveis através do sitevw.aids.gov.by.

Costuma-se utilizar a escolaridade como varifvexis de situacdo sécio-econdmica
e o fendbmeno de pauperizacdo tem sido caracterjzildcaumento da proporgéao de casos de
AIDS em individuos com baixa escolaridade (Brdb al., 2001; Fonsecat al, 2002).
Szwarcwaldet al., (2000), analisando a evolucéo temporal da epide®i&IDS no pais,
verificaram que a dindmica espacial da epidemartér de meados da década de 90, passou
a concentrar-se nos municipios de pequeno portey o®nos de 50 mil habitantes,
caracteristica que sugere umgeriorizagdoda epidemia.

Para o caso especifico do municipio do Rio de darecal escolhido para realizagédo
do presente estudo, o numero de notificacdes d2 a#82008 foi de 40.090 casos. Neste
universo estdo contabilizados adultos e criangcassquratam no municipio, independentes de

residirem ou ndo no mesmo. Ao especificar apenasl@s|que moram no municipio do Rio



de Janeiro, 0 numero de casos notificados no pedodquestdo era de 33.090 de casos em
adultos e 895 em criancas, respondendo por cer8&%edo nimero de casos no estado do
Rio de Janeiro (Rio de Janeiro, 2008).

O Boletim Epidemiolégico da Secretaria Municipal@#ide do Rio de Janeiro aponta
gue a distribuicdo por sexo dos casos notificadi@sde 72% para 0 sexo masculino e 28%
para o sexo feminino entre 1982-2008. Além disgelagdo de casos entre 0s sexos diminuiu
consideravelmente na série histérica, passand@ tierhens para 1 mulher em 1984 para 1,7
homens para 1 mulher em 2008, apontando consonésmi@s dados nacionais.

Outro dado municipal que apresenta similaridade esntendéncias nacionais da
epidemia refere-se a forma de transmissao do Hilialmente acometendo homossexuais
masculinos, houve uma reducdo da incidéncia nesggo ge aumento dos casos entre
heterossexuais nos ultimos anos, sendo mulherpsn&éveis por cerca de 70% dos casos
notificados por essa via de exposicdo. No entaesésas andlises devem ser feitas com
cautela, devido ao fato de que mais de 30% dossaastificados apresentam categoria de
exposicao ignorada (idem).

Com relagdo a transmisséo vertical — transmisséblldoda mée para o seu bebé
durante a gestacdo, durante o parto ou pela amagd@nt dentre os individuos menores de
treze anos de idade vivendo com HIV/AIDS no Bra&,5% se infectaram por essa via de
transmissdo, o numero de casos acumulados no pal®d995 a 2008 é de 11.607 casos
(Brasil, 2008).

O acesso de todas gestantes vivendo com HIV/AlIDr@tamento com AZT e outros
ARVs é uma das prioridades da politica de tratamergrevencdo do Programa Nacional de
DST e AIDS. Isso permite o0 aumento da qualidadeidie@ dessas mulheres e a reducdo da

transmissao materno infantil do HIV, bem como dessulSTs, como a sifilis.



Além da disponibilidade da medicagédo, o PN DST/Al§po6e medidas adicionais
para evitar a transmissdo vertical do HIV, as guenglobam disponibilizacdo de leite
artificial e suporte nutricional necessario para gsses bebés nao sejam amamentados.

A transmissao vertical teve uma redugcdo em torn64de% entre 1996 e 2006, visto
que em 1996 foram contabilizados 893 casos, dimidwpara 406 casos em 2006 (Brasil,
2008). Tal fato esté associado a implementacadedtss anti-HIV nos exames de rotinas de
pré-natal; entretanto, ha que se atentar paraveissiubnotificagbes dos casos. Cabe ainda
observar que o fendmeno de reducdo do numero ds se da de forma uniforme nas
diversas regifes do pais e segmentos populacionam, importantes diferenciais em
detrimento de populagbes e/ou localidades maisegobr distantes dos grandes centros
urbanos.

A implantacdo de medidas de prevencao da transom&séical do HIV no municipio
do Rio de Janeiro, a partir de 1996, trouxe cormsaltado a queda na taxa de transmisséo, a
qual atinge, atualmente, niveis abaixo de 3%. SEmwados da Secretaria Municipal de
Saude do Rio de Janeiro entre 1996 e 2005 foratizadas 3989 partos em gestantes
vivendo com HIV (Rio de Janeiro, 2005).

Ainda de acordo com o mesmo documento, com o wbjele adotar precocemente
medidas para a prevencgdo da transmisséo vertichll\doa Secretaria Municipal de Saude
realiza o teste anti-HIV em todas as mulheres quapsesentam para 0 acompanhamento preé-
natal nas unidades de satude municipais. Se a tggpan algum motivo, ndo realizou o teste
durante o pré-natal, este teste é realizado n@amté- A utilizacdo do AZT e outros anti-
retrovirais por gestantes soropositivas ajuda angimo risco de infecgdo pelo HIV nas
criangas nascidas de méaes infectadas.

Segundo a Lei 6259 de 30/10/1975 e Portaria n°e334d/07/2005, desde 2000, a

notificacdo de casos de gestante vivendo com HIVBAE criangcas expostas € obrigatoria a



médicos e outros profissionais de salude no exerdé&cprofissdo, bem como aos responsaveis
por organizacdes e estabelecimentos publicos iegares de saude, em conformidade com a

lei e recomendagdes do Ministério da Saude.



[l. A EPIDEMIA DE HIV/AIDS & JOVENS

I1. 1 Resposta Brasileira a Epidemia: Breve Relato Histérico

Para uma melhor apreciagdo das politicas de conaloatélV adotadas no Brasil, €
imprescindivel contextualizar a situacao sociabnémica e politica em que se encontrava o
pais a época do surgimento dos primeiros casosds. A

Os ultimos anos da década de 70 e inicio dos afofo@m marcados por um
momento de crescente abertura politica no Brasilds entendido esse momento como de
preparacdo para retomada dos movimentos democatcmm ampla participagdo dos
movimentos sociais representativos das mais disemstidades de classe, como 0 movimento
negro, o feminismo e grupgsys O primeiro caso notificado de AIDS no Brasil ddtaano
de 1982, coincidentemente, ano das primeiras @gidiietas para governador desde a década
de 60, ainda sob comando do regime militar. Ness@go, 0 pais atravessava uma grave
crise econbmica e o regime militar estava marcadospdesgastes politico e social (Parker,
1994).

Tal periodo também foi caracterizado pelas criteapoliticas de saude adotadas a
época, marcadas pelo predominio do modelo excladgmriodo em que a garantia aos
cuidados de saude estava assegurada apenas pqua @®ntribuiam com a previdéncia
social) e hospitalocéntrico de atengdo, com cotsstinsuficientes, acdes descoordenadas
entre os niveis de governo, falta de transparérasaalocacdes dos recursos e centralizacao
das decisdes na esfera federal (Fleury, 1995).

Com a redemocratizacdo do pais e reorganizacdomnmdndmentos sociais Sao
implementadas as primeiras iniciativas de combapidemia. Foi em 1983, em resposta a
intensa pressao de grupos militantes pelos direitss homossexuais, que a Secretaria de

Estado de S&o Paulo criou o primeiro Programa d@SAdo pais. Tal iniciativa serviu em



seguida de modelo para a implantacdo do Programdde na Secretaria de Estado do Rio
de Janeiro (Teixeira, 1997).

Ainda de acordo com Teixeira, em 1983, o Ministédi®@ Saude publicou um
documento com informagBes basicas sobre a AIDSquad apresentava a situacdo da
epidemia no contexto internacional, principalmermseobservados nos Estados Unidos, sem
fazer mencgdo aos casos ocorridos em territGriconataté entdo. A autora destaca que até o
ano de 1985, mesmo com a criagdo de Programa dé& A mais de onze estados
brasileiros, o Ministério da Salude apresentava wmportamento de enfrentamento a
epidemia insuficiente, principalmente pela desedimacio das agles e falta de intervencdes
adequadas ao panorama nacional.

Essa conjuntura, segundo Parker (1997, p.9) fiaoacterizada pela

“negac@o e omissdo generalizadas por parte da imales autoridades governamentais,
especialmente na esfera federal, junto com uma omatal de pénico, medo, estigma e
discriminacao.”

(Parker, 1997, p.9)

No ano de 1985 foram criadas as primeiras orgad&aqao governamentais
relacionadas a AIDS, com destaque para o Grupopiéofa Prevencdo a AIDS (GAPA) e
Associacao Interdisciplinar de AIDS (ABIA).

O GAPA se originou em Sao Paulo e se espalhou nmstente para outros centros
urbanos, sendo constituido por profissionais da deesalde, da area social, ativigiagse
individuos preocupados em oferecer apoio sociakieojdgico as pessoas vivendo com
HIV/AIDS. Ja a ABIA foi fundada por Herbert de S@au popularmente conhecido como
Betinho, no Rio de Janeiro e era constituida ptaiectuais e cientistas influentes (Parker,
1994). Surgem assim as primeiras organizagfes e gamentais voltadas para o combate
a epidemia no Brasil.

As reivindicagdes dessas organizacdes da socieddténham como objetivos uma

ampla gama de agles, as quais, na visdo de Gdl980)( se destacaram em projetos de
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intervencao, assisténcia, assessoria legal, igegdies e sistematizacdo de informacdes e
também aconselhamento a pessoas vivendo com HIN\EA&IBeus familiares.

Diante da presséo politica das organiza¢fes n&rmgawentais, bem como de alguns
Programas de AIDS estaduais, o Ministério da Saéttayés da portaria 236 de 1985,
estabeleceu as diretrizes para o Programa de @Gordeo Sindrome da Imunodeficiencia
Adquirida, AIDS, o qual deveria abranger todo térid nacional, e atribui & Divisdo
Nacional de Dermatologia Sanitaria, da Secretagicidhal de Programas Especiais de Saude
a coordenacgdo do mesmo (Galvao, 1999).

Para realizar a vigilancia epidemiolégica do HIMDS, a portaria incorporou a idéia
de “grupos de risco”, representados a época pealosodsexuais e bissexuais masculinos,
usuarios de drogas injetaveis, hemofilicos e poigfundidos. A nogéo de “grupos de riscos”
influenciou nas produ¢des académicas da primeicad#¥ da epidemia a evidéncia de um
“discurso preventivo”. Segundo Monteiro (2002),aesprimeiras informacdes béasicas sobre
as formas de transmisséo do HIV e a nocgéo de “grdgorisco” se faziam dentro de uma
visdo fatalista, normativa e discriminatéria. Sedjua autora, essas visdes potencializaram a
discriminagéo dos chamados “grupos de riscos”.

No ano de 1986, consagram-se na VIII Conferénciciddal de Saude, as idéias do
movimento de reforma sanitaria que viriam a comstftarte da carta magna do pais, com a
promulgacdo da Constituicio em 1988, e o postadscimento do Sistema Unico de Salde
(SUS), em cujas diretrizes e principios constitogie estdo presentes a universalidade de
acesso, a integralidade da assisténcia e a pagémpcomunitaria (Brasil, 2005).

As primeiras campanhas oficiais de prevencéo fraoteHIV/AIDS, realizadas em
larga escala, foram iniciadas no Brasil em 1987 9881 e apresentavam um tom
amedrontador, com slogans que diziam: “A AIDS MATA™SE VOCE NAO SE CUIDAR

A AIDS VAI TE PEGAR”. Tais campanhas foram vincudedprincipalmente pela televisao,
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pelo seu poder de comunicagdo de massa e enfatizavapresentagdo de informacgdes
basicas sobre como o HIV era transmitido, o papsl ®lacdes sexuais, o uso de drogas
injetaveis, bem como as transfusdes de sangueefRPa894).

Entretanto, essas campanhas também ajudaram garefodiscriminagdo contra os
chamados “grupos de risco”, entre 0S quais se @®stans homossexuais masculinos,
profissionais do sexo e usuarios de drogas injetavdevido aos comportamentos
estigmatizados e no caso de usuarios de drogd&aviejg, ilegais, além da vasta presenca de
reportagens que vinculavam esses grupos a dissgioimma epidemia no fim dos anos 80 e
inicio dos anos 90 (Parker, 1994).

Com o intuito de evitar a transmissao do HIV, vensfusdo de sangue, em 1987, o
Ministério da Saude decretou a obrigatoriedadesdte tanti HIV nas transfusdes de sangue e
em 1989, uma lei aprovada pelo Congresso nacionabreologada pelo presidente da
republica exigiu o registro de todos os doadoresaigue e a obrigatoriedade de teste anti
HIV.

No final dos anos 80, surge o primeiro medicamertiliizado especificamente no
combate a doenca, o AZT (Zidovudina) e s&o criamoprimeiros Centros de Testagem e
Aconselhamento Anonimos (CTA) no Brasil. Outros oaghentos, do mesmo grupo
farmacologico do AZT, viriam se somar ao arsenapéutico nos primeiros anos da década
seguinte (Parker, 1994).

Nos primeiros anos da década de 90 o Banco Muratralyés dos empréstimos para

financiamento dos projetos AIDS | e AIDS limpulsionaram as acdes de controle da

" O projeto AIDS | tinha como objetivo reduzir arsaisséo e incidéncia do HIV e
infecgbes sexualmente transmissiveis (IST) e fxtal o desenvolvimento institucional de
instituicbes publicas e privadas envolvidas e res@eeis pelo controle da epidemia de AIDS.
Esses objetivos foram conseguidos através do delsénento de um programa basico de
prevencgdo, da identificacdo de melhores praticagstruturacdo dos servigcos de assisténcia
via treinamento de pessoal da area de salude ethosl\Gom pacientes vivendo com
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epidemia de AIDS através do financiamento de pvsjele prevencdo, os quais foram
principalmente desenvolvidos por Organiza¢cfes Nézeamentais - ONG (Galvao, 1999).
Tais caracteristicas, de acordo com Parker, tomastratégia:

“um dos projetos mais abrangentes e ambiciososreleepcdo e controle de AIDS ja
desenvolvidos no mundo”
(Parker 1994, p.95)

Em 1996 surge uma nova classe de farmacos, oslonds da protease, e uma nova
abordagem terapéutica, com a utilizagdo simultamEa mdaltiplos medicamentos,
consequentemente um esquema mais eficaz - umatanpowitéria alcancada na luta contra
a doenca (Chequer, 2005). A combinagdo desses aneeintos retarda a progressdo da
doenca e a consequente deterioracdo do sistemaligico. Os beneficios trazidos para as
pessoas que viviam com HIV/AIDS a época séo incténeis, sendo observada diminuigdo
no numero de internagfes, aumento da sobrevidalleores niveis na qualidade de vida
daqueles afetados pelo HIV (Chequer, 2005; Couzg@i2007; Lancet, 2000; Portet al.,
2003).

Nos paises desenvolvidos, gracas a profilaxiafasgdes oportunistas, observou-se
tendéncia de diminuicdo de mortalidade e morbidaticionadas a AIDS, mesmo antes do
surgimento da HAART. No entanto, segundo Pezattal. (1999), com o surgimento dos
inibidores de protease, esses declinios foram mmagcantes. Esses achados sé&o
compartilhados por Leet al. (2001), que afirmam que com o advento da HAARTveou
reducgdo na ocorréncia de infec¢des oportunistas,doeno das internagdes hospitalares e dos

Obitos, aumentando significativamente a sobrevaadbentes com AIDS na Europa, EUA e

HIV/AIDS, pelo estabelecimento da vigilancia epideldgica do HIV/AIDS e de doencas
associadas e da garantia da sustentabilidade geapras de estados e municipios.

Ja o projeto AIDS Il apresentou como objetivos pda infeccdo pelo HIV e IST, a
expansdo e implementacdo do diagnostico, tratanemisidados para as pessoas vivendo
com HIV/AIDS.
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Canada. Tais melhoras nas condi¢des clinicas eoidginas dos pacientes transformaram a
infeccdo pelo HIV em uma infecgdo com perspectil@sronicidade (Hammer, 1997).

O Brasil foi o primeiro pais em desenvolvimento mando a adotar a politica de
distribuicdo gratuita e universal de medicagdoreintiviral, através da lei 9.313 de 13 de
novembro de 1996. Em seu primeiro artigo, a lendoexpressa a obrigacdo estatal em
fornecer, gratuitamente, as pessoas vivendo comAIDS com indicagdo terapéutica, toda a
medicac@o necessaria a seu tratamento, a qualadegtar devidamente padronizada e
revisada pelo Ministério da Saude. O artigo 2°alésisdetermina que as despesas decorrentes
do tratamento sejam financiadas com recursos dariflage Social de todas as esferas de
governo (Unido, estados, Distrito Federal e murasijp

Dando continuidade aos avangos, em 1997, foi cmed8rasil a Rede Nacional de
Laboratérios para genotipagem do HIV Realizaca&xtemes de Carga Viral e Contagem de
CD4/CDS8, e, em 1999, a Rede Nacional de Laboradraza genotipagem do HIVAmbas
as redes sdo de extrema importancia por permitirercessario monitoramento laboratorial
dos pacientes, assim como a pronta identificacacesisténcia terapéutica e manejo mais
adequado de pacientes em tratamento antiretroviral.

A introdugdo da HAART possibilitou transformar aD8 em uma infecgdo com
perspectivas de cronicidade e beneficiou indiseliente os pacientes, com a diminuicdo no
ndamero de internagBes hospitalares e de episodiosfeccdes oportunistas, a melhoria na
qualidade de vida e o aumento da expectativa da. \Rbrém, a terapéutica com anti-

retrovirais (ARV) requer uma constante aderéncigraamento e prescricdes relacionadas a

" A carga viral diz respeito a quantidade de paagwirais presentes em uma
determinada amostra de sangue de um individuotatfec O aumento da carga viral esta
ligado a deterioracdo do sistema imunologico, sendipara avaliar a progresséo da doenca,
indicar o inicio da terapia e determinar a efichbis ARVs. A genotipagem consiste em
testes laboratoriais para identificagdo genotipeaesisténcia do HIV aos ARVs, utilizados
como critério para a escolha das drogas em cafadlaes terapéuticas.
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tomada de medicamentos (ex: medicamentos a sergemidas em jejum, outros com
alimentos mais caldricos etc.).

A legislacao brasileira, quanto ao tratamento cotiratrovirais, segundo Hacket
al. (2007), garante uma iniciativa abrangente, a doatece anti-retrovirais, realiza
contagem de células CD4, testagem de carga vigahado necessario a genotipagem viral.
Ainda de acordo com a autora, tal politica constittnais abrangente acesso ao tratamento de
paciente com AIDS no mundo. Esse aspecto, de aacmwao Teixeira (2000), marca um
importante diferencial, bem como referencial, ditipa publica brasileira de assisténcia em
relacdo & maioria dos paises afetados. Nao restaitled que, desde o inicio da epidemia no
Brasil, muito tem sido feito para proporcionar negliqualidade de vida as pessoas vivendo
com HIV/AIDS.

Apos todos os avancgos conquistados com a PolitcioNal de DST/AIDS, o que se
coloca agora como desafio é a sustentabilidade rdgrgma, uma vez que o avango
tecnoldgico traz em si uma elevagéo nos custosliticp de combate & AIDS. Mesmo com
os esforgos politicos dispensados para obter sengmpulsérias ou quebra de patentes de
medicamentos antiretrovirais, existe, de acordo Gwangeiroet al (2006), a ameaca de que
a distribuicdo universal e gratuita dos anti-ratais ndo se sustente por muitos anos.
Segundo o autor, as principais razées para o aondestgastos governamentais sao:

“O crescimento do numero de pessoas vivendo HIVB\HIN tratamento; a emergéncia da
resisténcia viral, fazendo com que pacientes terdmser tratados com medicamentos mais
dispendiosos, chamados de segunda linha; a inemdwmide novas drogas com pre¢os mais
elevados do que daquelas ja disponiveis no arsemapéutico; a Lei Nacional de
Propriedade Industrial, que restringe a produciovetedes genéricas de medicamentos
originais que ingressaram no mercado apds 1996;limitada capacidade da industria
nacional de produzir novos medicamentos genériamscaso de outorga de licenca
compulséria”.

(Grangeiro, 2006, p.62)

Objetivando diminuir os custos com a disponibil&acgratuita e universal de
medicamentos antiretrovirais, em 2007, o presidénie Inicio Lula da Silva assinou um
decreto autorizando o licenciamento compulsérioEdavirenz. A deciséo de declarar o
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licenciamento compulsoério do Efavirenz foi o fired um processo de negociacao frustrada
entre o laboratério Merck e o Ministério da SalAl@roposta brasileira era que o laboratério
praticasse 0 mesmo preco pago pela Tailandia, &0B5 por cada comprimido de 600mg,
enquanto o Brasil pagava US$ 1,59. A diferencaeeaf precos praticados pelo mesmo
laboratério para os dois paises era de 136%. Aegagoropds uma reducédo de apenas 2%,
recusada pelo governo brasileiro. O medicamento téalmmente produzido por
Farmanguinhos, unidade de produgéo de medicamdaté3OCRUZ (Brasil, 2008a; Viana
et al.,2006; Folha de Sao Paulo, 2009).

Il. 2. Estratégias Vigentes no ambito da Saude de Astt#ates

As acg0Oes direcionadas para adolescentes e impladaenpelo Ministério da Saude
visam prioritariamente diminuir ndo apenas os poéas riscos e vulnerabilidade frente ao
HIV, como também as infec¢des sexualmente trandreisg1ST), bem como a gravidez nédo
planejada e o uso indevido de drogas. Tais ac@eene a ter um cunho prioritariamente
preventivo e s&o realizadas principalmente de foromoperativa com instituicoes
governamentais, nas trés esferas de governo epnor intensidade, por organizagdes nao
governamentais. De acordo com Schor, essas acfes/aim capacitar adolescentes para a
tomada de decisfes informadas e conscientes (Sk9@9). Na tentativa de melhor assistir a
populacdo de adolescentes brasileiros, o Ministii®&aude criou em 1986 o “Programa de
Assisténcia Integral a Saude do Adolescente” o gal inserido dentro dos Programas de
Atencdo a Saude Integral da Mulher e da Criancga.

No que tange as politicas de prevencdo voltadakisxamente para o publico
adolescente e jovem, estas s6 foram de fato estaes no Brasil apds a 42° Assembléia
Mundial de Saude, promovida pela Organizacdo Muri#iaSaude (OMS) em 1989. Nessa
Assembléia ficou estabelecida a necessidade demsereados programas de saude

exclusivamente voltados para as necessidades eifesgades dos adolescentes. Nas
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politicas adotadas no Brasil destacam-se principatenos seguintes temas: prevencgdo de
infecgBes sexualmente transmissiveis, gravidezlobescéncia, consumo de alcool, tabaco e
substancias ilicitas (Brasil, 2001).

As acdes de prevencao para adolescentes foramadastelentro dos principios do
documento “Sexualidade, Prevencédo das DST/AIDSceindevido de Drogas — Diretrizes
para o Trabalho com Criangas e Adolescentes”. &@s@mento possui diversos itens. Abaixo
destacamos o0s itens intrinsecamente relacionados @otema abordado na presente
dissertagao:

1. O direito a vivéncia responsavel da sexualidafiendamental a qualidade de vida
de criancas e adolescentes;

2. As criancas e adolescentes tém direito a edacsgfual, provida pelo sistema
formal e informal de ensino, e ao acesso as a¢fes/ios de saude especificos;

3. A educacao sexual deve ser entendida como uegso de intervengdo que
contempla aspectos psico-afetivos, biologicos éostidturais. Toda proposta de educacéo
sexual deve ter como objetivo a promoc¢ao da igdal@ado respeito aos géneros masculino e
feminino, as etnias, as classes sociais e a og@ntsexual;

4. Garantia de acesso universal aos processosodeogdio da salde, prevencdo e
assisténcia meédica e social;

5. Respeito aos direitos fundamentais dos adoleszetefinidos na Constituigdo
Federal e no Estatuto da Crianga e do Adolescente;

6. Promocé&o do protagonismo dos adolescentes rgmas acdes de prevencgao.

Em 21 de dezembro de 1989, o Ministério da Salide cr Programa de Saude do
Adolescente (PROSAD) através da Portaria de nu®&0o O PROSAD tinha como objetivo
geral promover a saude integral do adolescente eifira 19 anos, e suas agfes visam

favorecer o crescimento e desenvolvimento adeqdadsa populacdo, assim como oferecer
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deteccédo precoce de agravos a saude e tratamenjoaak. O PROSAD pretende contribuir
para a reducdo da morbidade e mortalidade nessadtiria.

No entanto, foi penas em 1993 que foram publica#ds Ministério da Saude as
Normas de Atencao Integral aos Adolescentes, ds gagasfaziam os objetivos do PROSAD.
Essas normas foram divididas em trés volumes qu@® espresentadas com suas teméticas

abaixo (Quadro 1).

Quadro 1. Normas de Agéo Integral aos Adolescentes

Diretrizes gerais para atendimento |de
adolescentes, acompanhamento do
Volume 1 crescimento e desenvolvimento, distlrbio|da
puberdade e desenvolvimento psicologico dos
adolescentes

Volume 2 Saude Mental e Sexualidade do adolescente

Assisténcia ao pré-natal, parto e puerpério,
Volume 3 planejamento familiar, doencas sexualmente
transmissiveis e problemas ginecolégicos.

O PROSAD apresenta como principio bésico a atemggral, com abordagem
multiprofissional para o adolescente, através desistema hierarquizado que garanta a
referéncia e contra-referéncia nos diferentes siidei complexidade da assisténcia (Brasil,
2001a). O PROSAD também estabelece que as atigdsejam realizadas por equipes
multidisciplinares e recomenda a participacdo dapegem palestras, visitas domiciliares e
atividades externas, a fim de conhecer os aspbiiligjicos, socioeconbmicos e emocionais
envolvidos no desenvolvimento dos adolescentes.

De acordo com o PROSAD, a organizacdo da atencaeaéiie deve ser exercida

dentro do paradigma da Promoc¢do da Saude. Ou teggaacdes devem. ser realizadas
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observando os preceitos da interdisciplinaridadetersetorialidade, segundo os quais a
juncdo de diversos saberes e praticas deve seadélvisando a melhor apreensao, por parte
dos adolescentes, dos meios de prevencao de agravassaude.

Desde 1995, em agéo conjunta com o Ministério dal&a o Ministério da Educacéo,
0 PROSAD tem buscado incluir a discussdo de termkscionados a saude sexual e
reprodutiva em escolas publicas. Como fruto dessmlho nasceu o “Projeto Escolas” e
posteriormente implementou-se o programa “Salta pafuturo” atingindo alunos do ensino
fundamental e médio (Brasil, 2006).

Em 1999, foi criada a Area de Salde do Adolesaedie Jovem (ASAJ) no Ambito da
Secretaria de Politicas de Saude. Essa nova areauise responsavel pela articulacdo dos
diversos projetos e programas do Ministério da 8aguk lidam com questdes relativas a
adolescéncia e a juventude, em decorréncia da pggiceda necessidade de uma politica
nacional integrada de atencao especifica aos thadgide 10 a 24 anos.

Segundo Sposito (2003), houve o reconhecimentoppote do PROSAD de que
muitas intervencgfes dirigidas a melhoria da sal@adblescente falharam devido ao foco
estreito e a desarticulacdo das diversas inicetiyavernamentais, além de haver pouca
participagdo dos jovens no planejamento, na impisgéo e na avaliagdo das atividades
oriundas de politicas publicas.

Em 2003 foi langado o programa Saude e Prevenc8oEseolas (SPE), com o
objetivo de ampliar o acesso ao preservativo masrualos alunos matriculados no Ensino
Fundamental, Médio e Ensino para Jovens e Aduli@sede publica, além de contemplar a
educagdo continuada dos professores. Inicialmesga @iciativa ficou restrita a alguns
municipios piloto, e, de acordo com Oliveira (2Q0%)programa ficou conhecido apenas no
ambito das instituicbes e atores que o conceber&@R e realizaram as a¢bes do projeto

piloto.
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O SPE passou por uma reestruturacdo e em 2005ofmokidada a politica de
prevencdo das DST/AIDS nas escolas, com incluséedglimas medidas, entre as quais se
destaca o monitoramento das escolas a partir @gmgnénento de um questionério especifico
incluido no Censo Escolar. Ja em 2005, das 20&8ddlas da educacédo basica recenseadas
no Censo Escolar, 161.679 responderam ao questiqagroximadamente 80%). De acordo
com o censo de 2005, 60,4% das escolas realizagées ale prevencdo em DST/AIDS e
dessas, 9,1% distribuiam preservativos masculBi@ssil, 2006), 0 que sugere a necessidade
de ampliacdo do projeto a um maior numero de escéases dados sdo importantes, e
segundo Souza (1990), os adolescentes sem infoemag@equadas a respeito de sua
sexualidade, IST, gravidez indesejada e assuntoslatms, bem como acesso insuficiente a
insumos de prevencao, apresentam uma vulnerateliae scida.

Outro ponto que merece destaque nas politicas elemgdo as DST/AIDS para
adolescentes e jovens sdo as campanhas desensgheldaMinistério da Saude, através do
Programa Nacional de DST/AIDS. Essas campanhasexgem como estratégia bésica
sensibilizar o publico adolescente para a impoigéte adotar comportamentos mais seguros,
além de ampliar o acesso aos servicos de diago@stitsumos, como preservativos.

No que diz respeito aos jovens, € possivel ideatifiapenas quatro campanhas
direcionadas a esse publico, realizadas pelo Mimnistda Salde, desde o surgimento da
epidemia de HIV/AIDS no Brasil, as quais foram mmmlas em 1998, 1999, 2003 e
2007/2008.

A campanha de 1998 foi divulgada no Dia mundiallda contra a AIDS (1° de
dezembro) e seguiu as recomendacdes da UNAIDSegoenendou como tema “Os jovens, a
forca da mudancga”, pois naquele ano os jovens &0t 24 anos apresentavam uma taxa de
prevaléncia superior a 30% nos paises em desemaitd. A campanha procurou despertar

0 comprometimento e responsabilidade do jovem éag&e ao problema.
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A campanha seguinte ocorreu no ano de 1999, tamioébia mundial de luta contra
a AIDS, quando o tema definido pela UNAIDS foi “Ht& Aprenda e Viva sem AIDS”.
Nessa campanha ficou definido que criancas e jogewsriam ser considerados populacdes
prioritarias para a prevencédo a AIDS e que o dabxmyia o melhor instrumento na defesa dos
jovens contra a epidemia.

A campanha de 2003, veiculada durante o carnau#a tcomo publico alvo
adolescentes (principalmente do sexo feminino), gaeniciarem sua vida sexual, tomassem
a responsabilidade de negociagdo do uso da camigiom o parceiro, salientando a
importancia de néo ter vergonha de ter presenatiabolsa. A campanha teve como slogan
a frase “Mostre que vocé cresceu e sabe o0 que.quer”

A campanha de carnaval de 2008 teve como foco,mente, mulheres jovens e
reforcou a campanha do Dia mundial de combate aSAdE® 2007. Ambas as campanhas
apresentaram como slogan a frase “Bom de camaré gsa camisinha”, estimulando mais
uma vez as mulheres jovens a negociarem com oifaeaso do preservativo. Embora tais
campanhas sejam necessarias e importantes, agfiedieas mais aprofundadas e frequentes
sdo imprescindiveis. Nesse aspecto, a ampliac®aipama Saude e Prevencdo nas Escolas
e sua posterior avaliagdo sao estratégias fundament
II. 3 Jovens e Vulnerabilidade frente ao HIV

De acordo com estimativas do IBGE, estima-se quen® de 15 a 24 anos
representem 11,27% da populacdo do pais, havendmuitibrio relativo entre a distribuicdo
de sexo e cor/raca nesse grupo populacional (IBBHY). Porém, quando se analisam as
condi¢bes em relacdo as classes sociais, iderdificana situagdo semelhante a da populagéo
brasileira em geral, na qual a grande maioria dasdos pertence a classe média e alta.

Alguns jovens sdo mais vulneraveis frente ao HID8Ido que outros. Essa

vulnerabilidade acrescida pode ser influenciadadferentes questdes, tais como: condi¢des
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de vida, pobreza, baixa escolaridade, violénciaili@me sexual, falta de acesso a
informacdes, servigos de salde adequados e acs deepyevencao.

De acordo com pesquisa de ambito nacional, reaizd 2005, as experiéncias
sexuais iniciais dos jovens brasileiros ocorremvodta dos 14,9 anos (Paieaal.,2008). Os
autores compararam os achados com estudo simdérado em 1988 e concluiram que
houve incremento expressivo no uso de preservatigggrimeira relacdo sexual, tanto para
aqueles que declararam ter uma relagdo estavé&l%48m 1998versus67,7% em 2005),
quanto para os que declararam ter apenas relaggeais casuais (47,2% em 199&rsus
62,6% em 2005).

Levando em consideragdo que o inicio precoce daladie sexual pode determinar
uma maior vulnerabilidade frente ao HIV/AIDS e astrISTs, é importante salientar a
necessidade de desenvolver medidas preventivascaa@dnais que atenuem os ricos desse
grupo populacional.

O uso de preservativos é um ponto central na galite prevencdo do PN-DST/AIDS.
Segundo Teixeirat al. (2006), existe uma associagdo quase direta esttenaadas de
decisdes, no que concerne ao uso de preservaavpsmeira relagdo sexual, e a manutencéo
de tais comportamentos ao longo da vida adultaimAsSs importante que os jovens sejam
expostos a mensagens que o0s sensibilizem acercapdatancia da adogdo de sexo mais
seguro em todas suas praticas sexuais.

De acordo com a pesquisa realizada em 2005, 62068%,participantes do sexo
feminino e 68, 3% do sexo masculino usaram preseovam sua primeira relagdo sexual, 0s
quais estavam majoritariamente concentrados nasdasnde maior escolaridade e renda,
apresentando maior propor¢ao entre os que se aci@raram brancos (Paieaal., 2008).

Dados da UNESCO (2004) corroboram as informacd@saac32,8% dos jovens

brasileiros entre 12 e 17 anos ja iniciaram sua s&kual, dos quais 61% do sexo masculino e
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39% do sexo feminino. Esse estudo também mostrguaeto menor o grau de escolaridade,
mais precocemente esses jovens iniciam sua videksex

Os achados de Paiw al., (2008) e da UNESCO sé&o de fundamental importancia
guando comparados aos dados do IPEA (2005), odpiattou que, além da escolaridade
média da populacédo entre 15 e 24 anos ser muixa faienos de 8 anos de estudo), existe
também uma enorme desigualdade educacional quesegundo a regido do pais, cor/raca e
estrato socioecondmico, sendo os piores indicadoresntrados no nordeste, entre 0s negros
e populagcdo mais empobrecida.

O estudo do IPEA mostra que 12% dos jovens sddaheabs funcionafs ndo
chegam a completar nem ao menos a 4° série doodnsidamental, e apenas 6% tem acesso
a alguma educacdo de nivel superior. J4 a taxandialbetismo mostra que 4% dessa
populacao é analfabeta (IPEA, 2005).

De acordo com estudo realizado em 2005, com relag&uimero de parcerias entre
jovens de 16 a 19 anos, 44,6% de jovens do sexoutiras declararam ter tido mais de um
parceiro no ano de 200%rsusl6,8% de jovens do sexo feminino (Barbesal, 2008).

Embora o estudo de Paiw al. (2008) aponte para um incremento no uso dos
preservativos entre a populacdo jovem nos ultinmas,adeve-se considerar que os achados
ainda suscitam preocupagéao, visto que aproximadanuem terco dos jovens declara néo ter
usado preservativo na primeira relacdo sexual. @daspreservativos € reconhecido como
importante ferramenta para o controle da disserimagda infeccdo pelo HIV, demais

infeccbes sexualmente transmissiveis e da gravidez planejada. A prevaléncia de

* Analfabetismo funcionalCorrespond & situacdo educacional dos individuos que tém mefeo
quatro anos completos de estudo, segundo o IwmstiBrasileiro de Geografia Estatistica (IBGE). O
analfabetismo funcional diz respeito a caractedstie individuos que, mesmo sabendo ler e esqoalerras e
frases simples, ndo possuem proficiéncia e habéidpe lhes permitam atender satisfatoriamente miggsado
dia-a-dia, como, por exemplo, compreensédo de teodos algum conteddo técnico ou mais especializEdo.
casos mais extremos, o analfabetismo funcionalvafuia incapacidade de redagdo e compreenséo e tex
ainda que o individuo saiba escrever o nome e agyalavras.
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multiplicidade de parceiros, conforme apontadoBemboseet al. (2008), também € um fator

gue aumenta a vulnerabilidade frente ao HIV/AID&mais IST desse grupo de jovens.

Il. 4 Situacdo da epidemia de HIV/AIDS entre jovens

Entre 1980 e 2008, foram notificados no Sistemalrdermacédo de Agravos de
Notificacdo (SINAN), 58.479 casos de AIDS entreopyacdo jovem de 13 a 24 anos de
idade. Para a populagéo entre 13 e 19 anos o nidaarasos de AIDS vem crescendo desde
0 inicio da epidemia, entretanto o nimero de 6bgesnanece estavel desde 2000 nesse
grupo (Brasil, 2008). Entre os jovens com 20 ar¥saobserva-se tendéncia de crescimento
no numero de casos e de leve decréscimo no nuneedbitbs a partir de 1999, havendo
concentracdo dos casos de AIDS entre jovens perixa essa faixa etaria (Tabela 1).

Tabela 1Casos de AIDS identificados no Brasil segundo fatéaia, 1980 - 2008.

Faixa Etaria 1980-1995 1996-1999 2000 -2003 2004-2008* Total
13-19 3.346 (19,8%) 2.247 (18,0%)  2.783 (18,5%)  2.703 (19,4%) 11.079(19,0%)
20-24 13.535 (80,2%) 10.369 (82,0%) 12.215 (81,5%) 11.281 (80,6%) 47.400(81,0%)
Total 16.881 12.616 14.998 13.984 58.479

Fonte: DATASUS/MS
*Os numeros relativos ao ano de 2008 ainda sadgErc

A partir de 1997 houve inversdo da razéo de sexaasos de AIDS em jovens entre
13 e 19 anos, tendo como referéncia a totalidadmsies no Brasil, em que o sexo masculino
predominava até entdo. Em 2005, foram registradizscasos de AIDS do sexo masculino
para cada 10 casos do sexo feminino, 0 que repaesera taxa de incidéncia por 100.000
habitantes de 1,7 para o sexo masculino e de 2a8opsexo feminino (Brasil, 2007a).

Para os jovens com idade entre 20 e 24 anos asé@ivefa razdo do sexo nao foi
observada e a taxa de incidéncia por 100.000 mab#anessa faixa etaria, € bastante
semelhante entre os dois sexos: 15,7 para o sesoufimd e 15,3 para o feminino. (Brasil,

2007a).
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Desde o inicio da epidemia foram a 6bito, em décwia da infeccdo pelo HIV no
pais, 15.738 jovens entre 13 e 24 anos de idadssaNfaixa etaria o coeficiente de
mortalidade apresenta tendéncia ao decréscimo desdéoducdo da terapia com anti-
retrovirais de alta potencia (doravante HAART, derdo com a sigla em inglés patiaghly
Active Antiretroviral Therapy passando de 2,5 por 100.000 habitantes no ai9%i& para
1,1 por 100.000 em 2005.

Il. 5 Aderéncia ao tratamento

O principal objetivo da terapia antiretroviral, sago o Consenso Nacional para
terapia antiretroviral em adultos e adolescentieiados pelo HIV, é retardar a progressao
da imunodeficiéncia, através da inibicdo da repécaviral do HIV, objetivando com isso
restaurar ao maximo a resposta imune, e conseqiente, aumentar o tempo e a qualidade
de vida de pessoas vivendo com HIV/AIDS (BrasiD20

A reducdo da carga viral do HIV, como consequédoiaiso continuado e adequado
da HAART também diminui a probabilidade de trans&is do HIV entre parceiros
sorodiscordantes (quando apenas um dos parceittly @ositivo). Conseqlientemente, a
disponibilidade de HAART representa ndo s6 umaafeenta importante no admbito da
assisténcia, mas é também uma importante aliadsegtnatégias de prevencéo (Brasil, 2007).

Diversos estudos mostram que a ndo-aderéncia adnsdde saude de forma geral
ocorre de maneira universal, tanto em paises rip@s)to em paises pobres, e que para todos
os tipos de tratamento as taxas médias de ade@nt@apias estdo estimadas em torno de
50% (Hayneset al., 2002). No caso especial de HIV/AIDS, estima-se pae se obter
resultados satisfatérios € necesséaria a ingestapele menos, 80% ou mais do total de
comprimidos prescritos (Jordahal., ,2000).

S&o varios os fatores estudados na literatura gdenp influenciar a maior aderéncia

aos antiretrovirais, entre 0s quais se destacai@veds intrinsecas ao paciente (caracteristicas

25



sOcio-demogréficas), caracteristicas da doencagiestlinico, presenca ou nao de sintomas),
caracteristicas do tratamento (tempo de tratamemnimero de pilulas diarias), e relacédo
médico-paciente, tais como empatia e comunicacko\ics, 2002 & Reiter, 2000; Jordah

al., 2000).

Paterson e cols (2000) avaliaram a aderéncia a HAASR 81 pacientes e
compararam sua aderéncia com a carga viral. Cangas detectaveis foram encontradas em
22% daqueles que tomaram 95% ou mais das dose&l¥npor cento dos que tomaram 80%
a 95% das doses; e em 80% dos que tomaram me@@¥@das doses prescritas. Observou-
se que pacientes que tomaram 95% ou mais das tlueemm menor probabilidade de
internacdo hospitalar e menos infecgdes relacianadeDS. O estudo indica que a aderéncia
maior ou igual a 95% esta relacionada a resultadas favoraveis em pacientes com
infecgcéo pelo HIV.

Outro aspecto importante e que vem recebendo otes@encdo da literatura
cientifica refere-se a chamada “fadiga da proteg@&ohhecido em inglés comsafe sex
fatigue. Esse termo foi cunhado apés a realizagdo desdiseestudos com homossexuais
masculinos HIV-positivos, os quais identificarameqgasses adotavam praticas sexuais
desprotegidas, principalmente aqueles infectadiasHil® ha mais de 5 anos. Alguns estudos
descrevem que o0s participantes justificam essaigogelo fato de ‘ser dificil manter o uso
continuo da camisinha em todas as relacdes seruadste toda a vida’, postura mais
frequiente entre participantes em relagdes monog&nsiaroconcordantes — nas quais ambos
0s parceiros séo HIV-positivos (Ostretval., ,2008).

Stolte et al. (2006), em outro estudo realizado com homossexmmisculinos,
constatou que homens vivendo com HIV/AIDS tinhamionmes riscos de apresentarem
gonorréia retal e que este fator estava mais askwca fadiga da prevengdo quando

comparado a outras variaveis do estudo, dentres @stetimismo da prevencdo. O autor
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evidenciou que entre homossexuais masculinos HhAtnes também apresentavam praticas

sexuais desprotegidas com seus parceiros fixossapiando altas taxas de gonorréia quando
comparados com os que disseram fazer uso contmweardisinha, sugerindo que a parceria

fixa por si ndo determina uma protecao acrescafadras IST.

O acesso amplo e gratuito a HAART para pessoasdiveom HIV/AIDS traz novos
desafios no &mbito da saulde publica. Algumas psssog&ndo com HIV/AIDS, por
apresentarem carga viral baixa ou até mesmo indetcacreditam que sua probabilidade de
transmitir o HIV é pequena, o que pode favorecad@cdo de sexo desprotegido. (Crepaz &
Marks, 2002; Schlitz & Sandfort, 2000). Em paraletaitos pacientes em HAART durante
longo periodo de tempo tendem a apresentar adarén¢tiAART aquém da necessaria
(Breweret al.,2002; Mannheimeret al., 2005; Alticeet al., 2001; Fergusonet al., 2002;
Patersoret al.,2000; Bangsberget al.,2000; 2001; 2003).

Outro ponto que vem sendo investigado nos Ultimmass aliz respeito ao otimismo
relacionado & HAART, o qual pode influenciar direémte a adocdo inconsciente nas
medidas de prevencéo sexual, como o uso da camisseigundo Kerrigaet al. (2006), isto
acontece, pois alguns individuos tendem a acreditar por estarem em tratamento com
HAART, e/ou apresentarem carga viral baixa ou megmetectavel, podem ndo transmitir o
virus para seus parceiros(as) e passam a reduzinnesmo nao fazer mais uso de
preservativos.

O estudo realizado por Kerrigahal., (2006) identificou esse otimismo relacionado a
HAART principalmente em homossexuais masculinos-gégitivos, possivelmente pelo fato
desse grupo ter tido maior acesso a informac¢desdgucomparados a mulheres e homens
heterossexuais HIV-positivos abordados pela peaguis

Acurcio (1999), no seu estudo sobre a utilizacaam#glicamentos em individuos

vivendo com HIV/AIDS, identificou pacientes que megavam a fazer a terapia com anti-
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retrovirais mesmo ap0s a prescricdo médica. Edtadet segundo o autor, pode estar
associada a diversos fatores, tais como: paciesgstomaticos que nao se sentem doentes o
bastante para comecgar o tratamento, aspectosoredads ao estigma da doenca, ou também
a compreenséo inadequada acerca da terapéutioa beseeficios.

Remienet al. (2007) afirmam que embora a terapia com antive#is constitua um
grande avan¢o no manejo clinico do paciente, ossocga mesma esta diretamente associada
a aderéncia ao tratamento e ao acompanhamentoocéidequado. Evidencia-se dessa forma
que as atitudes dos sujeitos em relagdo ao inicdo reanutencdo de sua terapia sdo de
fundamental importancia, assim como a existénciarda rede de apoio e manejo adequado
as necessidades do paciente.

A existéncia de uma rede de apoio que facilite ngjtado paciente e sua consequente
aderéncia ao tratamento e acompanhamento € funtEmBaortanto, além do médico, os
demais profissionais como enfermeiros, assistesgemis, psicélogos, entre outros, devem
também estar treinados de forma a potencializeerengiamento da aderéncia por parte do
paciente.

O envolvimento e apoio de familiares e amigos E®Eteum fator auxiliar na melhoria
da qualidade de vida das pessoas vivendo com HD8ALUma vez que estas, para aderirem a
terapia antiretroviral, necessitam muitas vezetuafemudangas em sua rotina diaria, como
em sua dieta, seus horarios e comportamentos dienfamiliares e amigos (Tunada al.,
2000). Essa ajuda também pode ser importante ctagarea cuidados, como lembrar o
horario da medicagéo, facilitar a manutencéo desedciais e a manutencao da auto-estima.

Em certa medida, o manejo de pacientes adolescentzslo com HIV/AIDS pode
parecer mais desafiante do que o manejo de pasiadtdtos. A adolescéncia é um periodo
da vida no qual séo freqlentes as idéias de inbéideide, imortalidade, como se o mais

importante fosse sempre o “aqui e agora”. Paraasutiolescentes, existe uma desconexao
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entre suas acdes no presente e as consequéneidstpas proximo, o qual tende a ser visto
como muito distante.

Diante dessas dificuldades, o didlogo franco guéaente/profissional torna-se ainda
mais imprescindivel, e deve permitir uma interagBerta e livre de preconceitos. Idealmente
o momento de atendimento deveria facilitar a ds@o® esclarecimentos de dividas sobre os
comportamentos sexuais seguros, possiveis mudargggssarias nos estilos de vida, a
importancia de uma boa dieta, as reacdes adversaspqgdem ser causadas pelos
medicamentos, as consequéncias oriundas de umiaglaaspensao da terapia, os efeitos da
terapia em longo prazo, entre outros (Nested.,2000; Fehringeet al.,2006)

Goodeet al. (2003), salientam a importancia do tempo da cdéasal qual deve ser
adequado para favorecer a qualidade da comunieagBoprofissionais de saude e pacientes.
Nemeset al. (2000) e Fehringeet al. (2006), também ressaltam a importancia do dialogo
entre pessoas vivendo com HIV/AIDS e profissiomEssalde, o qual seria importante para
reforcar a aderéncia adequada ao tratamento.

Durante o acompanhamento de pessoas vivendo comAHIS, a equipe de
profissionais deve estar sempre atenta, pois casoa é Unica, possuindo histérias de vida e
perfis psicolégicos diferenciados, pertencem aoss rdaversos credos, niveis de renda, e
graus de escolaridade. Essas condicfes que devdevadas em consideracao pela equipe
de profissionais no gerenciamento e planejamentcuddado com os pacientes (Brasil,
2007).

z

Para uma melhor aderéncia ao tratamento, € neimeslsdectar as dificuldades de
compreensdo e obstaculos a aderéncia ao tratangar@ntindo o acesso do paciente a
informacéo clara sobre (Brasil, 2007):

1. O objetivo do tratamento — esclarecer o porqué&atarnento, mesmo antes de

indicado o inicio da terapia;
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2. Significado dos exames de carga viral e de contatgehimfocitos TCD4+ -
uma vez gque esses sao 0s parametros laborat@raisnrio da terapia com
antiretrovirais, mesmo em pacientes assintomaticos;

3. Necessidade de aderéncia ao regime terapéuticogioop explicar como a
medicagé&o funciona no organismo e quais as norreaea seguidas, como
por exemplo: em jejum, depois de se alimentar, etc;

4. Efeitos adversos precoces e tardios que podemesabiante da terapéutica
prescrita, sua potencial transitoriedade e pogidoie de manejo;

5. Medicamentos que compdem o esquema e seus mecamsmgao — 0 que
varia de paciente para paciente;

6. Interrupgdes indesejaveis associadas ao uso necoreatbebidas alcodlicas —

detalhando quais os riscos da interrupcdo, comggxmmplo, a resisténcia

viral;
7. Importancia dos hébitos alimentares;
8. Desenvolvimento de atividades fisicas rotineiras;
9. Importancia da realizag&o periddica das consultisseexames de seguimento.

Il. 6 Um “Novo Paciente”

Embora a epidemia de AIDS no Brasil tenha comegadaneados dos anos 80, foi
apenas apdés o estabelecimento do acesso univergedt@to aos medicamentos anti-
retrovirais que as criancas HIV-positivas passasatar maiores chances de sobrevivéncia.
Hoje, criangas brasileiras infectadas nos anoss#@oese tornando adolescentes e adultos
jovens, e as intervencgdes e estudos direcionadeseagrupo populacional sdo extremamente
importantes, embora ainda escassas no pais. Ddoacom Franca Jet al.,, (2006) as
medidas praticas tomadas em relacdo aos impactsad@s pela epidemia em criangas e

adolescentes ainda sao bastante limitadas.
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No inicio da epidemia brasileira, criangas que iaascsoropositivas para o HIV
tinham expectativa de vida que nao ultrapassavdéadia. Em consequéncia, familiares e
servicos de saude freqlentemente ndo se engajavamc@es voltadas a preparar estas
criangas para encarar questdes especificas dese@lotéa e maturidade, tais como inicio da
vida sexual e conseqiente adocdo de comportameetasgis mais seguros, decisdes
reprodutivas, aderéncia a medicacdo ao longo dg eidfrentamento de aspectos estressores
qgue poderiam influenciar sua aderéncia ao tratasr&@abs comportamentos mais seguros tais
como estigma, baixa auto-estima, isolamento, etmtes aspectos relacionados (Franca Jr.
et al.,2006; Cruz, 2007).

Com a implantagdo do acesso gratuito e universAART e consequente aumento
da expectativa de vida de criangas nascidas com/AHDS, estes pacientes comecaram
efetivamente a alcancar a adolescéncia e juventigeandando cuidados especificos (Cruz,

2007).

Tabela 2.Casos de AIDS entre Jovens de 13 a 19 anos segardoBrasil, 1997-2008

97 98 99 00 01 02 03 04 05 06 O7 O8*

Masculino 267 294 254 348 256 293 315 281 240 245 242 49

Feminino 273 379 348 387 398 438 449 452 409 410 333 51

Fonte: Ministério da Saude (2008) * nUmeros pasciai

Tal panorama colocou na pauta de familiares e gwioiais de saude diversos
assuntos, tais como preocupacdes relacionadasetagags do diagnostico a parceiros e
amigos, além do préprio manejo e aderéncia a regter@péuticos complexos associados a
HAART e também & transmissdo do virus para possipaiceiros/as sexuais (Battles &
Wiener, 2002).

Para os familiares de adolescentes vivendo com AlDS&, existe uma grande

preocupacdo ligada a discriminagdo e outras fordeavioléncia que esses adolescentes
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possam vir a sofrer, devido a revelacdo do seusssatrologico. Ledlie (1999) menciona que
os familiares de criancas e adolescentes vivenoioHid//AIDS, com receio da reacéo desses
ao tomarem consciéncia do estado sorolégico, castunpostergar a revelacdo do
diagnéstico, geralmente considerando a maturidadte gacientes antes da revelagdo. Outro
aspecto evidenciado pelo autor diz respeito aayiest#o HIV, visto que os adolescentes
podem se tornar mais engajados no tratamento quseigeercebem mais necessitados de
tratamento.

Adolescentes vivendo com HIV/AIDS se deparam conitdicbes que os impedem de
experienciar esse periodo da vida como seus pas&s,que ter HIV significa também estar
sob cuidados permanentes, tipicos de uma enfermiddbhica Tais cuidados envolvem a
administracdo de varias doses de medicamentoamiianite, realizacdo de consultas e exames
rotineiros e possibilidade de hospitalizacédo, asgegue podem afetar, de certa forma, suas
vidas cotidianas. De acordo com Bucharcz & col9820alguns adolescentes podem também
apresentar atraso no desenvolvimento puberal, guanthparados com aqueles que né&o
fazem uso da medicagdo ARV, o que pode resultassitacdes de stress, depressao, além de
baixa auto-estima.

Para uma melhor situagdo de bem estar, segundos Astreal.(2004), existem
necessidades especificas a serem supridas, comoeaties associadas a vida familiar,
educacgéo, integragéo social e sexualidade. Sewstn,a® contexto de adolescentes vivendo
com HIV/AIDS, essas questbes parecem ser maisames, em virtude da presencga de
agentes estressores adicionais, tais como a n&bmacde do diagndstico a parceiros e o
isolamento social.

As consequéncias da epidemia de HIV/AIDS para caare adolescentes podem ser
vistas de varias maneiras, como a estigmatizagécrirdinacéo, e as possiveis dificuldades

enfrentadas no convivio em comunidade. Outro aspiestacado pelo UNICEF (2002) diz

32



respeito a orfandade e suas possiveis conseqiéooias o isolamento, baixa auto-estima,

separacao dos irmaos, o que pode comprometer gueea, vida escolar e sua qualidade de
vida. Os 6rfaos por AIDS também apresentam riscwseatados para desnutricdo quando
comparados com 0s que tém pais vivos (Leandro-M2a0i0).

De acordo com um estudo realizado com adolesceitesdo com HIV/AIDS dos
EUA, Wieneret al. (2007) identificaram que os conhecimentos desfaulpgéo sobre
transmissdo sexual do HIV e sexo seguro estavanénaqio necessario, realcando a
necessidade de incluir mensagens de prevencadina noédica dos servicos de saude que
atendem esta populagéo especifica.

Segundo Rawitschat al. (1995) os jovens em geral demonstram que preféakm
mais sobre HIV com seus médicos do que com seusigen ou professores. Esse achado
ressalta a importancia da relagdo aberta e frante enédico-paciente, relagdo que pode
facilitar o inicio da vida sexual mais sadia emtdelescentes HIV-positivos, e a manutencao
de comportamentos sexuais mais seguros ao lontagm.

Diante desse panorama surge um “novo paciente”, canacteristicas peculiares da
adolescéncia e questbes especificas da infeccdm HI/AIDS. Diante desse “novo
paciente” é fundamental que os profissionais delesaésponsaveis por esse grupo estejam
preparados para lidar com assuntos relacionadosthdo tratamento médico, mas também as
angustias, aspiragfes e incertezas caracteriskis®s fase da vida. A baixa auto-estima, as
interrupcdes das atividades escolares em virtudgatilmento, a orfandade, a revelagéo do
status sorolégico, o estigma associado ao HIV/AIBSo inicio da vida sexual desses
pacientes sao alguns desafios enfrentados porsagolies HIV-positivos, seus familiares e

servigos de saude (Grubmetnal., 1995).
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. JUSTIFICATIVA

A presente dissertacdo aborda um importante prabldm saude publica, até o
momento ainda pouco conhecido no contexto de paimedesenvolvimento, em particular
em paises que oferecem de forma gratuita e universBAART. O estudo deste problema
inclui as seguintes gquestdes: Quais sdo as neadssiegspecificas de adolescentes vivendo
com HIV/AIDS de camadas mais carentes e empobreaddapopulacdo? Qual o grau de
conhecimento dos adolescentes vivendo com HIV/AlBSgue diz respeito a prevengéo e
aderéncia a HAART? Qual o grau de aderéncia demdelescentes a HAART? Quais 0s
obstéculos para alcancar uma maior aderéncia gagse?

O objetivo geral do presente trabalho é desenvaireestudo formativo e qualitativo
que identifigue aspectos comportamentais de adoiese vivendo com HIV/AIDS,
relacionados com o grau de aderéncia ao tratameemo,como as decisdes relacionadas com
a adocao (ou ndo) de comportamentos sexuais NTpisse

Os objetivos especificos do presente trabalho s&esiigar entre adolescentes
vivendo com HIV/AIDS os seguintes aspectos:

1. Crengas e atitudes a respeito da HAART;

2. Questdes que podem aumentar ou diminuir a aderén¢fART,;
3. Questdes que podem influenciar a iniciagdo sexoals de preservativos;
4. Conhecer as atitudes dos jovens, sexualmente aterosrelacdo aos seus

parceiros e habitos sociais.

5. Os aspectos psicossociais e estruturais que podhdioericiar tanto o
comportamento sexual de protecdo quanto a ader@htAeART.

6. Os conhecimentos dos profissionais de salde emérelas necessidades
especificas desse grupo populacional, em particdajue se refere a adogéo
de comportamento sexual seguro e aderéncia a HAART.
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IV. METODOLOGIA

IV. 1 O Local do Estudo de Campo

O estudo foi realizado em 2008 no Servico de Daemglecciosas e Parasitarias —
Ambulatério de DIP — Adolescentes do Hospital Ursitério Clementino Fraga Filho,
Universidade Federal do Rio de Janeiro (HUCFF/UFRJjual possui um ambulatério
exclusivo para atendimento de adolescentes comikiiMantado em 2004.

O ambulatério foi idealizado a partir de uma denaaorescente de atendimento por
parte de adolescentes vivendo com HIV/AIDS, umaaquez a faixa etéria para internacdo no
Instituto de Puericultura e Pediatria Martagdo &est(IPPMG), também pertencente a
UFRJ, é até 13 anos. O ambulatério atende pacieatéaixa de 12-20 anos, a maioria dos
quais € referida atraves de atendimento inicidPragrama de AIDS infantil do IPPMG, que
adquiriram HIV por transmisséo vertical. Alguns ledoentes sdo também referenciados a
partir do programa de assisténcia integral a gestsoropositiva, no qual cerca de 20% das
pacientes sdo adolescentes — nesses casos, gaydsiHIV foi por via sexual.

Em 2008, o ambulatério oferecia acompanhamento adolescentes, 55 dos quais
contrairam HIV através de transmissdo vertical eafrfvés de transmissédo sexual. Os
adolescentes séo atendidos por duas infectologestesn suas consultas agendadas com
maior ou menor freqiiéncia, de acordo com seu estadealide. Pacientes que apresentam
carga viral baixa ou indetectével, seguindo o Cessélacional para Tratamento de Adultos
e Adolescentes infectados pelo HIV, sdo marcados iotervalos de até trés meses de uma
consulta para outra, enquanto aqueles com carglawais alta e CD4 baixo sdo assistidos em
intervalos menores, podendo inclusive ter consskasanais.

O Atendimento no DIP — Adolescente ocorre semanakneas quintas-feiras, no

horério das nove da manha até as 12 horas, na@aldo prédio do HUCFF. O atendimento
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dos pacientes obedece a ordem de chegada no abnimjlato nimero de pacientes atendidos

varia entre sete a dez por dia, havendo possitédide atendimentos ndo agendados.

IV. 2 Desenho do estudo

O estudo proposto possui um carater exploratoescritivo e utilizou metodologia
qualitativa. A opcdo pela abordagem qualitativadege pelo fato de que esses estudos
“conformam melhor a investigacdo de grupos e segosedelimitados e focalizados, de
histérias sociais sob a Otica dos atores, de retsc@ para andlises de discursos e de
documentos (...) além de permitir desvelar processociais ainda pouco conhecidos
referentes a grupos particulares..(Minayo, p.57, 2006). Ou ainda segundo as paladeas
Martins & Bicudo (1989)fbusca uma compreensao particular daquilo que eat(d) ela
ndo se preocupa com generalizacdes, principiosse(le) o foco da atengéo é centralizado
no especifico, no peculiar, no individual, almejansempre a compreensaaio caso do
estudo proposto no presente trabalho a experiétiafoco € nascer e adolescer com
HIV/AIDS.

Mais especificamente, a metodologia envolveu odestle caso, que, na visao de
Ludke & André (1986), apresenta algumas caraciemstomo: busca retratar a realidade de
forma abrangente e profunda e procura represestaiferentes pontos de vista que estao
presentes numa situagdo social. Ou ainda, na disd@ontandriopoulus (1994), é entendido
como uma estratégia adotada pelo pesquisadorrphediar sobre uma unidade de analise.

Neste estudo a unidade de analise € o ambulatériolld — Adolescente do Hospital
Clementino Fraga Filho, da Universidade FederaRdo de Janeiro. A pesquisa envolveu
adolescentes com idades entre 15-20 anos vivenaoHIY/AIDS que se infectaram por
transmissao vertical e que recebem tratamento nesdade, além dos profissionais de saude

diretamente responsaveis pela assisténcia prestadadolescentes.
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IV. 3 Procedimentos para a coleta de dados

A coleta dos dados se deu através de entrevistasestruturadas, as quais seguiram
um roteiro pré estabelecido (Anexo 1). Esse tipoed&evista tente a ser uma forma
privilegiada de interag&o social, e freqientemespeesenta uma realidade expressa por meio
de idéias, crencas, maneira de pensar, atuar,r saEgiti opinides, sentimentos, razfes
conscientes ou inconscientes de determinadasegitidomportamentos (Minayo, 2006)

A modalidade de entrevista utilizada na obtencé® rétatos das experiéncias dos
adolescentes vivendo com HIV/AIDS foi a semi-estradla, o que segundo Minayo (2006)
“obedece a um roteiro que é apropriado fisicamenttlieado pelo pesquisadbr

Inicialmente foi elaborado um roteiro que devetigag as entrevistas, o qual poderia
sofrer adaptagcfes em fungéo das reacdes dos staoms e dos dados coletados. As revisdes
do roteiro inicial ocorreram quando alguns partioiigs abordavam assuntos que nao haviam
sido previamente inseridos no roteiro, mas que eir@aportantes para 0s objetivos da
pesquisa.

Realizaram-se também duas entrevistas semi-estdatsicom profissionais de saude
diretamente responsaveis pelo atendimento destetesadntes no servico de saude
selecionado, médicos infectologistas. A escolhesetegprofissionais € justificada dada a
importancia destes no acompanhamento dos adolescgnendo com HIV/AIDS.

As entrevistas foram gravadas, mediante autorizdg&oparticipantes, depois foram
transcritas literalmente. Foram realizadas deza#uirevistas semi-estruturadas com
adolescentes vivendo com HIV/AIDS, sendo nove drosmasculino e nove do sexo
feminino, objetivando conhecer suas crengas edastuelacionadas ao fato de estarem
vivendo com HIV/AIDS, além de perguntas especifieata relacionadas a HAART e ao

comportamento sexual.
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Os adolescentes foram convidados a participar dgua diretamente por mim ou
pelas médicas, enquanto aguardavam na sala deagsqer atendimento ambulatorial. A
excecdo de apenas um paciente, os demais acepiaréaipar imediatamente.

As entrevistas foram realizadas em salas destinadstgndimento ambulatorial do
HUCFF da UFRJ, em ambiente que privilegiou a pideae e conforto dos participantes. O
projeto foi aprovado pelos Comités de Etica da Esdacional de Salde Publica Sérgio

Arouca (ENSP/FIOCRUZ) e do Comité de Etica do HUCFRJ.

IV. 4 Analise Qualitativa

As entrevistas foram transcritas e lidas tdo lagarh terminadas, objetivando com
isso identificar temas recorrentes, relacionadosotairo basico. Esta leitura inicial também
permitiu a identificagdo de topicos novos ou commaetares, que surgiram no decorrer do
trabalho de campo. Esses topicos novos foram ohasuino roteiro, visando explicitar
determinados assuntos relevantes para a pesqgsisamavistas seguintes.

A analise dos dados coletados com os adolescense® identificar tanto fatores
relacionados as atitudes individuais quanto aspecttativos ao contexto social que
pudessem influenciar a aderéncia a HAART, e o cotap®nto de risco, além de questdes
relacionadas ao estigma frente ao HIV e suportialsoc

A andlise dos dados coletados com profissionaisadee buscou também evidenciar
as percepcOes deste grupo relativas as necessidagesificas de pacientes adolescentes
vivendo com HIV/AIDS, bem como a relacdo pacientdipsional estabelecida na
assisténcia aos adolescentes vivendo com HIV/AIDS.

Todas as entrevistas foram transcritas literalmestigetivando conservar o contexto
social e as caracteristicas do grupo pesquisadas Ap transcricbes de todas as entrevistas,
adotou-se o modelo de andlise guiado pelos proeipia Grounded Theoryou teoria
fundamentada nos dados. AGrounded Theory” consiste na leitura e releitura das
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transcrigdes e codificacdes dos dados, sendo asaksados comparativa e sistematicamente,
com o intuito de formular uma teoria baseados ao®sl coletados (Glaser & Strauss, 1967).

Segundo Strauss (1990) um@rbunded Theory’¢ uma teoria que surge a partir da
analise sistematica dos dados de um determinadonfemo estudado. A teoria, segundo essa
linha de andlise, é descoberta, desenvolvida égomiamente verificada tendo como base os
dados empiricos. Portanto, a coleta de dados,|ls&eda teoria estdo em relagao reciproca e
se retro alimentam. Seguindo essa linha de anéli&ese inicia o estudo com uma hipétese
“a priori” a ser testada. Comecga-se 0 estudo potema relevante para a area, e os dados
empiricos irdo guiar a elaboracao da teoria.

A “Grounded Theory”é um método concebido para o desenvolvimento cléate
conceitos, hipoteses e proposicdes, baseados ems dsisdtematicamente coletados e
analisados, ao invés de pressupostos, outras pasqui sistemas tedricos pré-existentes.

A andlise dos dados coletados consistiu na leéweleitura das transcricdes obtidas,
de maneira que as falas fossem categorizadas dapeate por temas identificados. Apés a
obtencdo de todos os temas, procedeu-se a novasadeide maneira a agrupar temas
semelhantes em categorias mais amplas, e assisss@reente até obter os eixos tematicos
finais.

IV. 5 Consideracgdes Eticas

Os contatos foram realizados e gravados em mp3anteda autorizagédo por escrito,
através do termo de consentimento livre e escliwedos pais ou responsaveis legais dos
participantes (Anexo 2) e dos préprios adolescdiitrsxo 3).

Os adolescentes maiores de dezoito anos que aceitparticipar da entrevista
assinaram seus proprios termos de consentiment® divesclarecido. JA 0os menores de
dezoito anos, tiveram seus termos de consentinlienéoe esclarecido assinados por eles e

pelos seus respectivos responsaveis legais.
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As entrevistas, quando expressamente autorizadasgamf armazenadas e
permanecerdo arquivadas durante cinco anos, em ddD-Rem qualquer identificador
pessoal, prazo que uma vez findo corresponder&téudgio completa do material, tanto das
gravacdes originais, como das transcricdes em cadpue/ou papel dai advindas.

Antes da assinatura dos termos de consentimeméodiesclarecido, os participantes e
seus pais/responsaveis foram esclarecidos quastolgetivos e métodos do estudo. Foram-
lhes asseguradas as garantias de sigilo com relgdnformacbes a serem obtidas nas
entrevistas, bem como o anonimato das mesmasdasanao identificagdo dos envolvidos.
Também foi informado aos participantes que esteanteliberdade de desistir a qualquer
momento da entrevistas sem qualquer tipo de dmasggamesmos.

O projeto para realizacdo do estudo foi aprecialospComités de Etica em Pesquisa
(CEP), tanto da Escola Nacional de Saude Publicgicsérouca, da Fundagdo Oswaldo
Cruz, quanto do Hospital Universitario Clementimada filho, da Universidade Federal do

Rio de Janeiro, obedecendo as normas da resol@¢a@61 e obteve pareceres favoraveis.
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V RESULTADOS

V.1 Breve descricdo do Ambulatorio de Doencas imiesas e Parasitarias (DIP) —
Adolescentes do Hospital Universitario Clementineaga Filho da Universidade Federal
do Rio de Janeiro

A sala de espera é comum para todos os cingquesgte eambulatorios existentes no
andar onde se localiza o DIP — Adolescente do HUQGFRJ e ndo possui qualquer
entretenimento. Alguns pacientes levam livros aapas audio-visuais como Mp3 ou Mp4
como passa-tempo, outros apenas conversavam carasempanhantes e muitas vezes se
mostravam impacientes durante a espera.

A consulta tem duracdo entre 30 minutos até umaa, hperiodo no qual os
adolescentes sao auscultados, pesados e medigesddado de suas queixas de saude. As
conversas apresentavam um tom informal e abordaasteeferentes a realizacdo de exames,
prescricdo de receita médica para aquisicdo de car@éntos, aspectos relacionados a
aderéncia terapéutica, além de outros assuntaddsazelos adolescentes.

Durante o periodo em que realizei o trabalho depcambservei que a maioria dos
adolescentes estava acompanhada por algum dopasusl responsaveis legais, também foi
possivel presenciar uma das adolescentes sendopacbata pelo namorado, em sua
consulta de rotina.

A sala do ambulatério possui uma mesa, uma ca@era o profissional de saude,
uma cadeira para paciente e uma cadeira para pbastumpanhante, além de uma maca para
exame fisico. Cada sala do ambulatorio tem um bampevativo. A balanga para pesagem
esta localizada fora da sala de atendimento, emarmedor comum a todas as demais salas,
ao qual s6 tinham acesso os profissionais queltwazm no HUCFF.

O movimento de pessoas entrando e saindo das desalais do ambulatorio é
constante e intenso, pacientes que chegam ced@mr&mbssam ser os ultimos atendidos,

freqiientemente presenciam o constante movimerpadentes com diversas patologias.
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No dia programado para coleta de sangue, muitolesmimtes chegam ao hospital
antes das seis horas da manha. O atendimentocge asi sete horas, porém, em virtude da
grande demanda, alguns s6 séo atendidos aposabom@s. Um paciente relatou ter saido de
casa antes de seis da manha e retornado parascE3aaras.

As profissionais de saude diretamente envolvidaastaeondimento dos adolescentes séo
duas médicas infectologistas. Existe um atendimpsittmldgico, porém esse é realizado por
profissionais que ndo pertencem a equipe diretarigada aos adolescentes, e que atendem

a demanda dos demais ambulatérios do HUCFF/UFRJ.
V. 2 Caracteristicas sécio-demogréaficas dos enstados

A grande maioria dos participantes da pesquisd&da, pelo menos, um dos pais.
Todos os participantes estavam estudando no montlenfmesquisa, a maioria em escolas
publicas (Tabela 3), as estruturas familiares séiadas (Tabela 4).

Apenas um dos adolescentes tinha um irmao també&endd com HIV/AIDS,
embora vivessem separados, pois haviam sido adotpdo familias diferentes, apds o
falecimento dos pais. Duas das jovens eram casagi@msavam com seus maridos, uma delas

€ mée de um bebé HIV-negativo, enquanto a outrawsoin aborto espontaneo.
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Tabela 3 Caracteristicas Socio-demogréaficas dos 18 admiéssHIV-positivos
entrevistados. Rio de Janeiro, 2008.

Caracteristicas Basicas N (%)
Idade
15 ano 3 (16,7
16 anos 4 (22,2)
17 anos 3(16,7)
18 anos 3(16,7)
19 anos 2(11,1)
20 anos 3(16,7)
Orfandade
Orféos de pai e mae 7 (38,9)
Orféos de pai ou mae 9 (50,0)
Nao é orfao 2(11,1)
Grau de escolaridade*
Universidad 1 (5,6
Pré-vestibular/supletivo 5(27,8)
Ensino médio 8 (44,4)
Ensino fundamental 4(22,2)

Tipo de Escola
Publica 10 (55,6)
Particula 8 (44,9
*Todos os participantes estavam devidamente mé&tdos

Dos dezoitos adolescentes entrevistados, nove #Bos fcagulas. Todos o0s
entrevistados informaram estar matriculados emlascaoo entanto um deles ndo vai com
frequiéncia as aulas, pois se sente envergonhadspalcondi¢cdo, visto que todos na escola

sabem que vive com HIV.
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Tabela 4.Estrutura familiar dos 18 adolescentes HIV-posgieatrevistados.
Rio de Janeiro, 2008.

Estrutura Familiar N (%)
Mora com pai e mée bioldgicos 2(11,1)
Mora com a mae bioldgica 3(16,7)
Mora com mae biologica e padrasto 1 (5,6)
Mora com pai biolégico e madrasta 3 (16,7)
Mora com pais adotivos 1(5,6)
Mora com avoés 3 (16,7)
Mora com irméd mais velha, madrinha ou tia 3(16,7)
Mora com marido 2(11,1)

Oito participantes se declararam sexualmente atdasquais cinco do sexo feminino
e trés do sexo masculino. Entre os que relatarantanter tido relagdo sexual alguns
informaram que ja tinham namorado (Tabela 5).

Tabela 5Iniciagéo sexual dos 18 adolescentes HIV-positertsevistados.
Rio de Janeiro, 2008.

Vida sexual ativa

Idades _
SIM NAO

15 0 3
16 1 3
17 1 2
18 2 1
19 2 0
20 2 1

Total 8 10

Durante as entrevista foi perguntado aos adolessantal o nivel de renda de suas
respectivas familias e/ou seus responsaveis leBaisetanto as respostas em sua maioria

foram evasivas, visto que a grande maioria naatiednhecimento acerca dessa questdo.
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Diante disso, a informagdo sobre renda dos paatitgs foi suprimida da presente
dissertagdo. O local de residéncia foi o mais daripossivel, alguns moram fora do
municipio do Rio de Janeiro como em Niteroi, S&m¢ato, Duque de Caxias, Marica, S&o
Joao de Meriti, Mesquita. Para os residentes ndaipio do Rio de Janeiro as localidades de

residéncia foram: Anchieta, Leblon, Bonsucessajdle, Ilha do Governador, Acari, Rocha

Miranda, S&o Cristovao.
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V.3 Apresentando os Protagonistas do Estudo

Karla® (20 anos)

Karla faz acompanhamento na Universidade Feder&lidale Janeiro desde os sete
anos de idade, mesma idade que tinha quando saigbeivga com HIV. Perdeu seus pais
ainda crianga (a méde com quatro anos e o0 pai coana), ambos por complica¢gfes causadas
pelo HIV. Tem irm&os mais velhos do primeiro casatmelo pai, mas nunca teve contato
com eles. Passou a morar com seus avos matern@giaims anos de idade. Karla diz que
tem um convividlegal” com seus familiares e todos sabem que ela vivecchitV. Estuda
na rede particular de ensino e esta na faculdaderaAir pard'balada”, shopping e teatro.
Karla estd namorando ha cinco meses, seu hamooadle sla sua condi¢cao ainda no inicio
do namoro. O namorado, segundo ela, fez questdoapanhé-la a consulta para esclarecer
duvidas sobre sexo seguro. E o seu segundo namfinado O primeiro namorado era dez
anos mais velho e foi o primeiro com quem ela &i@nou sexualmente. O namoro durou
trés anos. Karla apresenta conhecimento sobre segoro e doencas sexualmente
transmissiveis. Toma remédios antiretrovirais dd€®4, quando tinha dois anos de idade. Ja
trocou algumas vezes de esquema antiretroviral etade dos efeitos colaterais. Tem
consultas frequentes a cada dois meses. Ja secesqie tomar a medicacdo e até mesmo
parou de tomar os remédios por conta prépria. Odascamisinha é algo que a incomoda.

Nunca falou para amigos que tem HIV. Karla querpsefessora.

Minhas impressoes
Karla € uma jovem extrovertida e sorridente. Dwganentrevista manteve-se atenta e
interessada. Ao ser convidada para participar tteasta, aceitou de imediato e manteve-se

de maneira confortavel para responder as questdes.

¥Os nomes sdo ficticios para garantir o anonimascetdrevistados.
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Maria (19 anos)

Maria faz acompanhamento na Universidade Feder®idale Janeiro desde os dois
anos de idade. Descobriu sozinha, aos dez anakade,ique tinha HIV. Maria perdeu a mae
aos dois anos de idade, por complicacdes ligadaldl¥o O pai de Maria se casou pela
segunda vez e teve mais duas filhas. O pai é ajakee Maria tem com ele tem um bom
relacionamento. Nao tem uma boa relagdo com umardas e com a madrasta. De acordo
com Maria, antes “era um inferno” morar com a msidamas agora € suportavel. Maria esta
cursando o supletivo em escola publica com a ideme concluir o ensino médio, adora
ficar na internet e o Carnaval. Diz ter mais amigiasiais que reais e S80 poucos agueles em
gue confia. Maria gosta de sair, mas afirma naaderpanhia, as amigas estdo namorando e
ela fica sozinha. Costumava parar de tomar os remégliando ficava revoltada com a
condicdo de soropositiva. Os remédios sempre ariodaram, sendo o gosto, o tamanho e a
guantidade suas principais queixas, ja tendo tamdadesquema antiretroviral algumas vezes.
Quando crianga seus professores sabiam da sugdnfgmois a tia contou na escola. Com seu
primeiro namorado ficou um ano e trés meses, euvduga primeira experiéncia sexual. Ele
sabia que ela tinha HIV. Maria teve outros relaaioentos sexuais, porém para os demais ela
ndo contou. Demonstrou ter conhecimentos sobreddés sexualmente transmissiveis. Sente
falta de um espaco para trocar as experiénciag sobiver com HIV/AIDS. Maria pretende

cursar enfermagem, quer casar e ter filhos.

Minhas impressoes

Maria é extremamente falante, simpatica e se emacaw falar de sua condicao,
chegou a chorar durante a entrevista. Aceitouqaati da entrevista de imediato. Na ocasido
estava fazendo tratamento com dermatologista engafurde uma irritagdo na pele.

Gesticulava muito quando falava e pareceu muitorépea em suas respostas.
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Tania (17 anos)

Tania faz tratamento na Universidade Federal dodeidaneiro desde pequena, sem
saber precisar o tempo. Descobriu sozinha quecdwe HIV/AIDS aos sete anos, assistindo
programas de televisdo e associando 0s seus sisasomas com 0s que eram informados
pela TV. Tania é 6rfa de pai, e segundo narroun&tefaleceu em fungédo do HIV. A mée de
Téania, que também é soropositiva, casou-se novaneetdve mais duas filhas soronegativas.
Disse que uma das irmés néo gosta dela por cijpnesa mée lhe dia mais atencéo por ela
“ser doente” Refere que sua Unica amiga é a mde. Tania estudainta série do ensino
fundamental, na rede publica de ensino. A dived&i®ania € ir a casa da prima fazer pipoca
e assistir TV, pois, segundo ela, ndo tem dinheama sair. Fica chateada quando as médicas
a incentivam a sair para passear, dizendo que arinila vai pedir dinheiro as médicas para
sair. A coisa que mais gosta é de dancar. Mencio@outer gostado quando as meédicas a
encaminharam para psicologa que considemaito chata” e que“fala demais”. Sempre
sofreu com a medicagdo, pois vomitava muito, eip&w trocou varias vezes de esquema
antiretroviral. Refere esquecer com frequéncia @dicacdo e contar com a ajuda da mae
para lembrar. A irma que “ndo gosta dela” contdurssua condigdo para uma amiga, estas
brigaram e a ex-amiga de sua irm& contou paras@&enhecidos, hoje na rua e na escola

todos sabem que ela tem o HIV. Tania quer se tonaaicure, pois gosta de pintar unhas.

Minhas impressdes

Téania é introvertida, foi a Unica das mogas quead@tou participar de imediato da
entrevista. E muito apegada & mae. Durante a éstaderam poucas as vezes em que sorriu.
Manteve-se concentrada nas perguntas, mas tinharesamm olhar triste e pouco mudou a
posicéo na cadeira em que estava sentada, permdoezenaior parte do tempo com a mao

segurando o queixo ou a cabeca.
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iris (17 anos)

iris estd sob acompanhamento médico na Universiffadieral do Rio de Janeiro
desde os catorze anos quando foi transferida de aatbulatério. Soube que vive com HIV
aos doze anos de idade. Iris tem mais quatro irntis paternos e dois maternos. Disse n&o
saber nada sobre o pai, e sua mae faleceu por icagi®s ligadas ao HIV quando iris ainda
era pequena, quando passou a morar com uma ddiasiakis hoje mora com o marido,
Gnico homem com quem teve relagbes sexuais. irisesélou sua condicdo ap6s uma
gravidez néo planejada, aos 16 anos, que resuticaberto espontaneo. iris cursa o segundo
ano do ensino médio de uma escola publica, e ningsgbe de sua condigdo na escola.
Relatou que seus amigos sao sua familia, e chamntiasde ‘mae’. As coisas que mais gosta
de fazer € dormir e arrumar a casa. Embora esbijacgsidados médicos desde pequena,
comegou a tomar antiretrovirais a partir dos dazesee, em virtude dos efeitos colaterais,
trocou vérias vezes de esquema terapéutico. e die sentir mal ao tomar os comprimidos,
e j& esqueceu de toma-los varias vezes. Afirmoarsst proteger de infecgbes sexualmente
transmitidas. O marido de iris nunca realizou testei-HIV. iris pretende continuar

estudando e ter filhos mais tarde.

Minhas impressfes
iris aceitou participar da entrevista de imedi&to.inicio se mostrava curiosa com a
minha presencga. Ficou atenta durante toda a este®imuito sorridente durante o periodo

em que conversamos. Falou com muita naturaliddole gpavidez e sexo.
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Pedro(17 anos)

Pedro esta em tratamento na Universidade FederRiade Janeiro desde pequeno.
Nao soube precisar a idade em que comecou a ae fescobriu viver com HIV aos 15
anos, quando a médica revelou o diagnostico. Pédidéo de pai, e disse desconhecer a
causa da sua morte, embora desconfie que tenhapsiddebida ou por complicacées
decorrentes do HIV. Mora com a mae, € o mais navaidco irmaos, e o Unico HIV-
positivo. Pedro gosta de ficar no computador, dissenuitos amigos na escola e na rua e ja
conheceu pessoas através da internet. Estd na géaet do ensino fundamental, em colégio
publico e na escola ninguém sabe de sua condig@loo Bomecou a tomar medicamentos aos
treze anos, e relatou nunca ter tido efeitos cw@lete JA se esqueceu de tomar o0s
medicamentos, mas a mae o0 ajuda a lembrar. Pedréené qualquer experiéncia sexual,
disse desconhecer as doencas sexualmente tranvgmsisstmbora tenha demonstrado

conhecimento sobre sexo seguro. Pretende se cesdilleos, deseja ser professor.

Minhas impressfes

Pedro se mostrou retraido, pouco falante, embonhateaceitado participar da
entrevista assim que foi convidado. Respondeularalg perguntas de forma breve e a outras
com respostas vagas. Durante quase toda entr@éstaaneceu sentado, com a cabeca
voltada para tras apoiada na parede, pouco gestieuhdo sorriu em qualquer momento da

entrevista. Apresentou um ar sério, mesmo quandedalas coisas que gosta de fazer.
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Fernando (20 anos)

Fernando faz tratamento na Universidade FederRlidale Janeiro desde os seis anos
de idade. Soube que vive com HIV aos doze anogidgusua madrinha, a quem chama de
mae, Ihe contou. Fernando ficou 6rfao de pai ansocanos de idade, e de mae aos seis,
ambos por complica¢des advindas do HIV. Desde epé&sou a morar com a madrinha.
Disse ndo saber como definir sua relagdo com aintmagrpois passa muito tempo fora de
casa. Tem dois irmédos mais velhos que ndo vivem ldtvh Fernando gosta de estudar,
participar de festas, ir & praia e jogar bola. Gakt ir araves , mas prefere festas com
poucas pessoas. Estd cursando um pré-vestibulaunit@mo aonde ninguém sabe de sua
condicdo. Fernando disse ndo ter namorada, magmastacdes sexuais esporadicas com
pessoas que conhece, sempre fazendo uso de ptieserVam conhecimento sobre doencas
sexualmente transmissiveis e sexo seguro. Cometmma antiretrovirais aos seis anos de
idade, e acha os nomes dos medicamentos complicado®ntou ja ter trocado de esquema
terapéutico, pois em determinado momento seu @EeENhao respondia mais & medicagéo.
Sente enj6os ao tomar os medicamentos e ja secesgde toma-los, mas a madrinha o ajuda
a lembrar. Fernando foi o Unico dos entrevistadas eptava fazendo acompanhamento com

psicologo da rede privada. Fernando pretende cemgganharia, fazer mestrado e doutorado.

Minhas impressfes

Fernando se mostrou a vontade para falar na estiaeyiorém foi necessario intervir
algumas vezes para que ele falasse mais sobre lbegaea perguntado sem fugir do assunto.
Permaneceu boa parte do tempo com os bracos ceuigamlbando diretamente para mim na

hora de responder as questdes.

" Rave é um tipo de festue acontece em siti¢lenge dos centros urbanos) ou em
galpdes. E um evento de longa duragdo, normalnsitea de 12 horas, nas quais toca-se
musica eletronica
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Néadia (19 anos)

Néadia faz acompanhamento na Universidade FederRliade Janeiro desde os dois
anos de idade. Aos quinze anos de idade ficou dabgsla madrasta que tinha HIV. Nadia
tem duas irmas mais velhas, ambas HIV-negativasuForfa de mée aos seis anos de idade.
Sua mée se infectou com HIV por transfusdo sangu@seu pai vive com HIV. Nédia disse
ter muitos amigos e gostar de sair com eles patageshoppings e cinemas. Desses amigos,
apenas uma da escola sabe de sua condi¢do. N&dimaerorando ha um ano com rapaz do
bairro que sabe de sua condicdo e eles tém vidalsativa. A familia de Nadia mora no
mesmo bairro desde que sua mae faleceu, e, na tqumsasouberam do diagndstico de sua
mae e da propria Nadia. Por conta disso, no comdegammoro Nadia enfrentou a resisténcia
dos pais do namorado e outras pessoas do bairevaontonhecimento que Nadia tem HIV.
Isso gerou conflitos entre Nadia e os sogros raamio namoro, mas segundo ela, “hoje tudo
estda melhor”. O namorado ja a acompanhou em cassplira esclarecimentos sobre sexo
seguro. Nadia esti estudando na primeira sériensioee médio em uma escola particular.
Quanto a medicacao, Nadia disse nunca ter tidoumerdfeito colateral, e quando crianca,
por desconhecer a razdo de ter de tomar tantosli@snéostumava jogé-los fora. Ao tomar
consciéncia de sua condi¢do se revoltou e recatmuppanhamento psicologico. Quando se
esquecia de tomar, o pai a lembrava da medicasaezes, muito tempo depois do horario.

Nadia quer casar e ter filhos.

Minhas impressoes

Nadia é extremamente falante, simpatica e soredéwstuma falar de sua condigédo
com seriedade, mas sempre com um Sorriso no WiEDnta as perguntas, mostrou-se curiosa
e inquieta na cadeira. O Unico momento em que finais emocionada foi ao falar sobre o

desejo de ter filhos e amamentéa-los.
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Claudio (18 anos)

Claudio est4d sob acompanhamento médico na UnieglsiBederal do Rio de Janeiro
desde os cinco anos de idade. E 6rfdo de pai destiés anos, mora com a mae que vive
com HIV e disse ter uma boa relacdo com ela. Ctatelin uma irma mais velha, HIV-
negativa, ja casada e que mora com o marido. Bleuaonsciéncia que vive com HIV aos
doze anos de idade. Claudio disse ter muitos ansiggmsquem costuma sair para shoppings e
jogar bola. Esti cursando o pré-vestibular da pedcular de ensino, e na sua escola apenas
uma prima, que também estuda no colégio, sabealamui¢cdo. O que Claudio mais gosta
de fazer € estudar, ficar no computador e ficar aamamorada. Ela sabe que ele tem HIV, o
casal é sexualmente ativo e Claudio se preocup# moin o uso da camisinha, tendo medo
de que a camisinha estoure e que ele infecte aradmaClaudio toma medicamentos desde
0s seis anos de idade, e por ter adquirido resistéierapéutica, teve que trocar de
medicamentos. Disse que nunca sentiu efeitos caiate que ja se esqueceu de tomar 0s
remédios algumas vezes. Claudio quer terminar tgl@s ser engenheiro, casar e ter sua

familia.

Minhas impressfes

Claudio é um jovem tranqilo, conversou de formpoaesinea e as vezes sorria. E
timido, e ficou um pouco envergonhado ao falar esobua vida sexual. Mostrou-se
preocupado com o bem estar de sua namorada e telm aeetransmitir o virus de forma

acidental. Rapaz de poucos gestos enquanto fedaeesempre atento ao que se perguntava.
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Ricardo (15 anos)

Ricardo faz acompanhamento na Universidade Federdio de Janeiro desde o0s
onze anos de idade, mesma idade em que soube oidesgdio. Ricardo tem trés irmaos mais
velhos, e é o Unico HIV-positivo. Os pais de Ricafdleceram em decorréncia do HIV, a
mée quando ele estava com quatro anos e o pai aalepois. Ricardo mora com a irma mais
velha, com a qual tem uma relagdo “tranquila”, seguele. Tem amigos e gosta de ir ao
shopping e jogar bola. Ricardo esta no primeiro@gmensino médio, de uma escola publica.
Afirmou que o que mais gosta de fazer é ficar agge se divertir com amigos. Ricardo tem
uma namorada, eles ja falaram sobre sua condigéle disse que ficou feliz por ela ter
entendido. Ele nunca teve experiéncia sexual, mastrou ter conhecimentos sobre sexo
seguro, aprendeu a usar a camisinha com o profdssbiologia. No colégio ninguém sabe
gue Ricardo é HIV-positivo. Ele toma medicamentotretroviraisdesde os onze anos, e ja
trocou de esquema terapéutico algumas vezes, se@lmdporque enjoava muito”. Ricardo
j& se esqueceu de tomar os medicamentos. Ele qugrgador de futebol ou professor de

educacdo fisica e depois casar.

Minhas impressfes

Ricardo é timido, sempre falava olhando para baiymuco me olhava nos olhos.
Respondeu as perguntas de maneira direta, sentirsgar com tematica. Um dos poucos
momentos em que sorriu foi ao falar da namoradadimou-se e chorou ao falar que tem

HIV e sobre os pais.
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Vinicius (15 anos)

Vinicius faz tratamento na Universidade FederaRande Janeiro desde os trés anos
de idade. Disse saber que vive com HIV desde pequsam precisar a idade. O pai de
Vinicius faleceu antes do seu nascimento e eleodbsce a causa da morte. Vinicius é filho
Unico e mora com a méae, que também tem HIV. Dmsarha relagdo boa com a mée, e que
os conflitos que existem sdo em virtude dos atrdstesse quando ele se esquece de tomar os
medicamentos. Vinicius freqienta o nono ano danerfsindamental de uma escola publica.
Tem muitos amigos e 0 que mais gosta de fazernériw computador, brincar com os amigos
na rua e dancar na matiné. Vinicius disse tomarcaeentos antiretrovirais desde os trés
anos de idade, e que a mée o ajuda a lembrar delt@mEm virtude do esquecimento de
tomar a medicacao por varias vezes, precisou nmidaguema terapéutico. Ja sentiu enjéos e
dores de cabeca por causa de alguns remeédios.|&gaainguém sabe sobre sua condicao.
Vinicius nunca teve envolvimento sexual. Mostrauctenhecimento sobre sexo seguro, mas

disse nunca ter manuseado um preservativo. Vinfcetende trabalhar com informatica.

Minhas impressfes

Vinicius se auto-definiu como timido e, realmermtemecou a responder sem me
olhar, parecia tenso com as perguntas e demonsgrtm nervosismo, ao longo da entrevista
comegou a esbocar um sorriso e foi se tornando falaiste. Falou com muita naturalidade

sobre todos os assuntos abordados e foi objetvoaspostas.
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Livia (18 anos)

Livia esta sob acompanhamento na Universidade &ederRio de Janeiro desde os
dois meses de idade e tem conhecimento sobre feegdon desde os cinco anos de idade,
quando sua méae lhe contou. Ela desconhece o paratteipai e sua mae € HIV-positiva.
Livia € a irm& mais nova de cinco mulheres, toddsntgativas. Livia é casada, mora com o
marido e o filho, ambos HIV negativos. Tem uma belacdo com marido e com todos seus
familiares, os quais sabem de sua condigdo. Disstir anuitos ciimes do marido e da
familia, e que as vezes sofre por isso. A mée dé& ldoube que tinha HIV durante o
acompanhamento pré-natal dela, quando tentou abortsta cursando o ultimo ano do
ensino médio em uma escola publica, na qual ningeadm sobre sua condi¢do. O que Livia
mais gosta de fazer é dang¢ap-hop ja tendo participado de apresentacdes, mas a&gora
dedica totalmente ao filho pequeno. A gravidez tléalndo foi planejada e ela sé contou ao
marido sobre sua infecgcdo depois de ter engravidatkia ja teve um relacionamento
anterior, transava sem camisinha e chegou a seofodéncia doméstica. Seu primeiro
companheiro nunca soube que Livia tem HIV. Livia tauitos amigos, 0s quais ndo sabem
sobre sua infeccdo. Toma antiretrovirgissde os dois meses de idade, frequentemente
esquece de tomar os medicamentos e ja parou de tmmaedicamentos por conta propria.
Comentou sentir apenas enjoos, e mesmo assim, moéosoultimos remédios que foram
prescritos. Livia deseja ver o filho crescer saefl@/quer ser profissional de educacéo fisica.
Livia espera ter uma menina na proxima gravidegiad, segundo ela, sera planejada.

Minhas impressoes

Livia é extrovertida e falante. Aceitou particighr entrevista de imediato e mostrou-
se a vontade desde o inicio da entrevista. Falana®eeira natural de todos os assuntos
abordados, sem meias palavras, e de tudo que aadeo Sempre sorridente, tem uma

opinido formada sobre tudo ao seu redor.
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Bernardo (16 anos)

Bernardo faz acompanhamento médico na Universidf@dieral do Rio de Janeiro
desde os dois anos de idade, mesma época em qos ampais faleceram por complicacdes
secundérias a infecgdo pelo HIV. Bernardo era oalifilho dos pais biolégicos e passou a
morar com uma de suas tias, com quem mencionountebom relacionamento. Bernardo
disse que desde pequeno sua tia conversava cosolaie o HIV e que o foi informando
sobre sua infec¢do aos poucos, de forma que acsndsza sabia que tinha HIV. Bernardo
estd no segundo ano do ensino médio de um colégiticp. Disse ndo ter uma coisa
especifica de que gosta fazer, mas adora viajarlpgares que o mantenham em contato com
a natureza. Bernardo tem amigos, mas diz confida m@ amigos da Igreja, por ter contato
com esses ha mais tempo. Com eles costuma sdinassde semana, porém eles ndo sabem
de sua condig&o. Bernardo toma medicamentos aatingtis desde os dois anos de idade. Ja
parou de tomar por conta prépria e disse sentinagpenjéos como efeito colateral, o que o
obriga a passar certo tempo sem comer durante. dslipiecia constantemente de tomar os
medicamentos, mas afirmou que agora esta maisoatarg horarios. Bernardo nunca
namorou e também nunca teve relacdes sexuais.efl@rdtrou conhecer formas de sexo
seguro e disse que aprendeu a usar o preservaisvautas de biologia na escola. Bernardo

que fazer engenharia elétrica e depois se casar.

Minhas impressdes

Bernardo fala de maneira calma e séria, mas temosde humor e é expansivo.
Aceitou participar da entrevista de imediato. Peracau durante quase todo tempo na mesma
posicdo, olhava seriamente para mim, de maneirgpeoetrada e demonstrava preocupagao

com as respostas, mantendo sempre um Sorriso o ros
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Augusto(15 anos)

Augusto comecou a ter acompanhamento meédico neetsisade Federal do Rio de
Janeiro quando tinha um ano e oito meses, e o0 w@até 0s cinco anos, quando se mudou
para outra cidade com o pai, onde permaneceu gangbnos. Retornando ao Rio de Janeiro,
voltou a fazer tratamento no HUCFF/UFRJ. Augustodiorfdo de mae quando tinha pouco
mais de um ano de idade, em decorréncia do HIV.dkosanos tomou consciéncia que tem
HIV. O pai de Augusto casou-se novamente ha dais &) desde entdo, ele mora com a
madrasta, o pai e o filho da madrasta. Disse tex bhoa relacdo com todos. Augusto esta
estudando na rede particular de ensino e cursgunde ano do ensino médio. O que mais
gosta de fazer é assistir televisdo. Afirmou queteén muitos amigos, apenas os da escola e
os que freqientam o mesmo centro espirita. Seugoamao sabem que ele vive com HIV.
Augusto nunca teve relagéo sexual, mas disse j@ataorado. Demonstrou ter conhecimento
sobre sexo seguro que relatou ter aprendido ndaegoagusto quer casar e ter um casal de

filhos

Minhas impressfes
Augusto é falante e ficou a vontade com as perguitm excecdo daquelas referentes
a namoro, quando ficou ruborizado e esbogou unissatimido. Passou parte da entrevista

apertando os dedos.
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Sandra(18 anos)

Sandra ndo soube informar ha quanto tempo esté sasgistida na Universidade
Federal do Rio de Janeiro, mas disse que semptefamento no mesmo local, e que toma a
medicacgéo desde os dois anos de idade. Sabe guél¥edesde os doze anos. Sandra mora
com os pais biolégicos, ambos soropositivos, e doas irmas mais velhas que nédo tém HIV.
Além dos pais, ela tem um casal de tios que tamdiéem com HIV. Disse ter uma boa
relagdo com as pessoas de sua familia e que &ssuezende fica nervosa, fato que ela atribui
a condicado de estar com HIV. Sandra esta cursarmpletivo na rede particular de ensino.
Gosta de ouvir musicas, e ndo gosta muito de gaaferindo ficar em casa. Ela ndo tem
muitos amigos, segundo Sandra %@ maximo uns cinco’ Apenas seus familiares sabem
de sua condigéo, ela nunca falou para nenhum arBSigiedra nunca namorou e nao teve
nenhuma experiéncia sexual. Tem conhecimento sebrxe seguro. Sandra trocou de
medicamentos algumas vezes, em fung¢édo dos enges.esqueceu de tomar os remédios por
algumas vezes e até mesmo ja parou de toma-losopta propria durante um més. Sandra

disse que em funcgdo da doenga néo planeja nada parao.

Minhas impressfes

Sandra mostrou-se introspectiva e quase nao sdréspondeu as perguntas da
entrevista de forma direta, mas sempre com um dimgye. Nas poucas vezes em que me
encarou foi incisiva nas respostas. Sandra emagisagpor varias vezes e chorou ao ser

perguntada como se sentia vivendo com HIV.
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Joaquim (16 anos)

Joaquim nao soube informar ha quanto tempo faane@tto na Universidade Federal
do Rio de Janeiro, nem quando descobriu que vive bV, informando apenas que foi
“desdemuito pequeno” Joaquim mora com os pais adotivos, seus paiédials faleceram
por complica¢Bes advindas do HIV. Tem uma irmadgima mais nova que mora com outra
familia e que também vive com HIV. Seus irm&os malbos ja estdo casados e ndo tém
HIV. Joaquim é estudante da rede publica de ensinestid na sexta série do ensino
fundamental. Segundo Joaquim, ele tem uma relagdonal” com seus pais adotivos.
Joaquim tem alguns amigdsins dez”, e gosta de sair para ir ao shopping e jogar ida.
tem namorada, “fica” com meninas esporadicamenite t&ve experiéncias sexuais. Mostrou
conhecimento sobre sexo seguro. Joaquim toma nmeelitas desde os trés anos de idade, e
ja deixou de tomar mesmo quando lembrava dos mmaditi@s nos horarios certos. Como
efeito colateral costuma sentir alguns enj6os. Jdom de medicamentos algumas vezes, mas
ndo sabe os motivos. Na escola ninguém sabe dmedado. Joaquim ndo quis falar sobre o

futuro.

Minhas impressfes

Joaquim foi convidado a participar da entrevistm@dodos os demais, porém so
aceitou depois de ter conversado com a médica balatdrio. Mostrou-se muito reservado,
falou apenas sobre o que Ihe era perguntado e ssquepouca reacdo corporal durante a

entrevista.
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Marcela (20 anos)

Marcela esta sob tratamento na Universidade FederRiio de Janeiro desde que sua
mae faleceu, quando ela tinha entre cinco ou seis de idade. Tomou consciéncia que tinha
HIV aos doze anos, e afirmou ter descoberto sozibanascer, seus pais estavam separados
e ela tem pouco contato com o pai. Tem irmdos nell®s, um paterno e outro materno,
com o0s quais também tem pouco contato. Marcela owraa avé materna e com alguns tios,
mantendo uma relacdmormal”, as vezes com alguns conflitos, os quais sdo,nsegu
Marcela, “tipicos conflitos familiares” Marcela estuda em um cursinho pré-vestibular
comunitario. O que mais gosta de fazer é ler @ iteatro. Nao tem muitos amigos, nunca
namorou e nunca teve experiéncia sexual. Tem conbaeto sobre sexo seguro e infecgbes
sexualmente transmissiveis. As Unicas pessoas gbems de sua condicdo sdo seus
familiares. Marcela toma medicamentos antiretravidesde os sete anos de idade. N&o
soube informar se ja trocou a medicacdo alguma mes, nunca sentiu efeitos colaterais.
Marcela relatou ter ficado trés anos sem tomareosédios por conta propria e quando
tomava 0s antiretrovirais os esquecia com freq@ér®egundo ela, agora esta mais atenta a
administracdo dos remédios. Para o futuro desejelwio os estudos e ter uma vida

financeiramente estavel.

Minhas impressfes
Marcela é uma jovem dinamica, fala com naturaliddeléudo, € questionadora. Antes
da leitura do termo de consentimento livre e escldo fez varios questionamentos sobre

mim e sobre a pesquisa. Marcela foi direta eiverisas respostas.
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Lazaro (16 anos)

Lazaro faz tratamento na Universidade Federal dodRiJaneiro desde os quatro anos
de idade. Sabe de sua condi¢céo desde pequencrgsigu fazendo tratamento. Mora com o0s
pais, ambos soropositivos, e com um irmao maisovejhe é HIV- negativo. Relatou ter uma
relagédd‘tranquila” em casa, embora a mée costume pedir que ele esaislel 4zaro esté no
segundo ano do ensino médio da rede publica deer@ique mais gosta de fazer é ficar no
computador e jogar bola com os amigos. Lazaro naepvarios amigos com 0s quais tem
boa relagdo, mas eles desconhecem sua condi¢daolLAanca teve experiéncia sexual e
demonstrou ter conhecimento sobre sexo seguramafgbes que recebeu na escola. Lazaro
precisou parar de tomar os medicamentos antiredievilurante um tempo, mas nao soube
informar o motivo. Mencionou que sempre se esqded®mar os remédios e que sua mae o
ajuda a lembrar. Quanto aos efeitos colaterais,cioeou que sentia enjéos no inicio do

tratamento. Lazaro disse ndo pensar nada sobfatseot

Minhas impressfes
Lazaro € um pouco timido, falou com tranquilidades ccoisas que lhe foram
perguntadas. Aceitou participar da entrevista d=liato. Permaneceu a maior parte do tempo

com a mao segurando a cabeca e pouco sorriu.
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Débora(16 anos)

Débora esté sob tratamento na Universidade FederRio de Janeiro desde um ano
de idade. Soube de sua condicdo aos nove anosade. iDébora perdeu os pais por
complicagBes advindas do HIV e era filha Unica. [i#adeu sua mée aos seis anos e o pai
quando estava com nove anos. A partir de entd@pasmorar com sua avo paterna, a quem
disse adorar e ter uma boa relagdo. Débora estudade particular de ensino e cursa o
primeiro ano do ensino médio. As coisas que massagde fazer séo ficar no computador e
lutar Muay th(tipo de luta marcial). Débora tem varios amigoasmenhum deles sabe sobre
sua condicdo. Débora ndo teve experiéncia sexuddoequis falar sobre formas de sexo
seguro. Toma medicamentos antiretrovirais desdeanonde idade e ja precisou mudar o
esquema terapéutico, pois seu colesterol estavadeleDisse que quase nunca se esquece de

toma-los. Débora pretende ser engenheira de teledoatdes e deseja adotar uma criancga.

Minhas impressoes

De todos os adolescentes que entrevistei foi amaes demonstrou preocupacgao
acerca do seu anonimato como participante da pEseuisobre o sigilo das informagdes
coletadas. Débora oscilou de comportamento dueastgrevista: em alguns momentos ficou

sorridente e em outros respondeu com certa rudsodiando e olhando para os lados.
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V.4 Andlise das entrevistas semi-estruturadas

Ap6s a analise dos dados relativos as entrevistas adolescentes, guiada pela
metodologia preconizada peBrounded Theoryfoi possivel identificar quatro dimensdes de
vida intrinsecamente relacionadas com a experi&wemstar vivendo com HIV/AIDS desde o
nascimento e experienciando a adolescéncia. Asaquiinensdes identificadas sdo: (1)
percepcdes e experiéncias acerca da tomada deamexiitos; (2) percepgdes e experiéncias
relativas a descoberta do diagnostico e perspsctivaras; (3) percepgbes e experiéncias
relativas a sexualidade; e (4) percepcdes expéa®melativas ao manejo do estigma. A
analise da relagcdo meédico-paciente baseia-se jpainuénte nos resultados das entrevistas
realizadas com médicos responsaveis pelos adotescem acompanhamento, visto que 0s
adolescentes quase nédo abordaram esse tema, ibiffassio com isso a compara¢ao dos
dados obtidos através de diferentes atores. Difgssa limitacdo, o eixo de andlise “Relacéo
Médico-Paciente” foi analisado separadamente.

A figura abaixo representa os eixos tematicos ifieamtios apds a analise dos dados.
Os eixos foram representados através de uma disitarme, tendo como ponto central a
idéia de“Eu sou normal”. Essa concep¢do da figura objetiva representarcqda eixo
tematico exerce uma influéncia individual no coni@mento e percep¢des dos participantes,
ao mesmo tempo em que influencia todos os outkas éématicos direta e/ou indiretamente.
N&o existe hierarquia entre os eixos tematicospgdae influenciam de forma permanente,
atuando diretamente nos comportamentos dos joatisipantes do estudo, suas percepc¢des
acerca da vida e vivéncia da infeccao pelo HIV.

“Eu sou normal” foi uma frase repetida continuamente por todopawicipantes do
estudo, e, seguindo os métodos‘@eounded Theory’, a fala dos participantes foi incluida
como eixo que embasa toda a discussédo, de formateneplar os métodos preconizados pela

‘Teoria Fundamentada nos Dados’. Diante da impoidddessa no¢do de normalidade para
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0s participantes, essa idéia aparece no centrigdeaf A frase aponta para a importancia
dada por esses jovens para a aceitacdo e legitiendia sua inser¢do no grupo social ao qual
se relacionam e do qual se percebem membros.

Descrever-se comtSou normal, igual a outras pessoagTania, 17 anos) foi a
afirmativa mais frequientemente observada nas esiasvrealizadas com adolescentes.
Diante das falas é perceptivel um grande esforcpate dos entrevistados em descreverem-
se como jovens “normais”, indiferenciados como @snais jovens com 0s quais eles
convivem. Achados semelhantes foram encontradosstoglos realizados por Marquets
al.,, (2006) e Michaucet al., (2009), os quais também envolveram jovens vivecain

HIV/AIDS.

Figura 1. Modelo conceitual dos eixos tematicos relacionadegperiéncia de estar vivendo
com HIV/AIDS entre adolescentes.

Relacio

medico-paciente

Vida afetiva/sexual

Diagnostico

"Eu sou normal”
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V.4.1 Percepcdes e experiéncias acerca da tomadaeticamentos

A aderéncia a HAART é um aspecto fundamental pdcanear boa resposta
terapéutica e contribuiu de forma decisiva paraethara da qualidade de vida de pessoas
vivendo com HIV/AIDS. De acordo com o pesquisadaaréd Antonio de Avila Vitoria
(2005), os principais aspectos que podem diminuiadaréncia a HAART sdo: a) A
complexidade terapéutica, ou seja, o niumero de dongos, doses e drogas administrados
diariamente; b) Quando o regime terapéutico prapogerfere nas atividades e estilos de
vida do paciente, bem como nos habitos alimen{amesessidade de se tomar medicamentos
em jejum ou com refei¢cdes); ¢) Quando o esquenapéetico apresenta efeitos colaterais
(como enjéos e nauseas); d) A aderéncia tenderaesesr quando a comunicagao e interacao
médico-paciente sdo deficientes. Tais aspectoséanfbram evidenciados nas entrevistas
com os adolescentes que vivem com HIV/AIDS em itnateto no DIP — Adolescente do
HU/UFRJ.

Assim como a presente dissertacdo, também os sstiedBoniet al. (2000),Gerson
et al. (2001) e Byrneet al. (2002) identificaram que uma maior complexidadagéutica
tende a ser fator decisivo para uma menor ader@usagpacientes em HAART, conforme

pode ser verificado nas falas abaixo:

“Uma coisa que eu queria que acontecesse, € quiosss fossem menores e
um comprido sO... eu acho que isso ajudaria mstpessoas, muita gente nao
toma[os medicamentos antiretroviraigbrque é muita coisa pra uma pessoa
sO... eu mesmo ndo aguento! Eu até tomo, eu mgookritomar, mas...”.

(Maria, 19 anos)

Além da quantidade de comprimidos administradaanforelatas dificuldades para

tomar os medicamentos antiretrovirais devido acsator:
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“... As vezes eu nfo conseguia torfas medicamentos antiretroviraigg jeito
nenhum... Porque eu ficava com vontade de vomibw.remédios sao

horriveis, ndo gosto nem de lembrar porque me déa(Tania, 17 anos)

A interferéncia do regime terapéutico proposto atigdades e estilos de vida dos
pacientes foram aspectos recorrentes nas entevésjaecto também identificado pelo estudo
gualitativo realizado por Melchiaat al. (2007) com 34 pacientes de Sao Paulo em HAART.
Alguns participantes da pesquisa mencionaram eutlitade em tomar os medicamentos no
horario previsto, argumentando a necessidade dm@sca medicacdo de parentes e amigos
que ndo sabiam de sua soropositividade, inclusisadp estavam em sua propria residéncia.

“... pelo menos tem que estar em casa e na horavgué vai tomaros
medicamentos antiretrovirajske tiver alguém em casa ter cuidado pra
ninguém ficar reparando e depois ficar te pergudtariPorque vocé toma
tanto remédio? Qual é o problema que vocé toma deméempre?”.

(Claudio, 18 anos)

"Quando eu saio pra dormir na casa dos outros ewlfps medicamentos
antiretrovirais] mas pra dormir na casa dos outros é complicagiarleporque

eu tenho que esconder pra 0s outros ndo perguntar@vtaria, 19 anos)

A interferéncia do regime terapéutico nas atividaglestilos de vida dos pacientes, e a
necessidade de respeitar os horarios das difereowss de medicamentos antiretrovirais
tende a gerar em alguns adolescentes um sentige@iorisionamento e limitagao:

“E muito chato. Porque tem que estar em casa tadlpwa tomar o remédio”.

(Fernando, 20 anos)
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“... Normalmente eu saio e ndo durmo na casa delesgos] eu antes de sair
de noite eu tomo o remédio e saio, ai de manha @stpu em casa e eu tomo

em casa’.(Karla, 20 anos)

Os participantes relatam ter que desprender enesfogco para manter sua posicao
de soropositivo em anonimato, muitas das vezeslidelci adiantar ou retardar os horéarios
prescritos para as doses medicamentosas em furgg@uad atividades e convivio com
amigos/familiares que ndo sabem de sua infecgéo:

“... la em casa meus amigos vao pouco, costumam tarde, no final de
semana, mas ai eu ja tonjes medicamentos antiretrovirgigju tomo depois

que eles ja foram embora(Lazaro, 16 anos)

Alguns participantes relataram experienciarem episode negacdo da doencga e,
conseqguentemente, recusa do tratamento. SegundaT@000), mesmo que os adolescentes
sejam capazes de compreender o tratamento, eldsgmemuitas vezes inicialmente negar a
doenca e recusar o tratamento. A medida que ess@snfes sdo sensibilizados acerca da
importancia do tratamento e, muitas das vezes, @pésciar sua propria vulnerabilidade
frente & infeccdo pelo HIV, esse quadro tende @ewerter. As falas a seguir refletem esse
conflito vivido pelos adolescentes durante seamnanto:

“A razdo [para fingir que se esquecia de tomar os medicament

antiretrovirais]é que eu ndo aceitava isso, ai eu achava que od@arido eu

morreria mais rapido, mas ai é pior, porque eu \&nfrer... Vou ficando

doente dai eu sofro'{Maria, 19 anos)

“Ja fiquei até trés anos sem tompors medicamentos antiretroviraiglnunca
tomava direito mesmo. Agora estou centrada no @eeqy preciso tomar, pois

amo minha vida, ndo posso deixar que Deus deciddarcela, 20 anos)
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A maioria dos participantes relatou contar com adaj de seus familiares,
principalmente a mae, para lembrar de tomar osaagdintos nos horarios prescritos. Esse
achado estd em sintonia com algumas das expeséngi@adas no livro “Ta dificil de
engolir?” (Teixeiraet al., , 2000), as quais mencionam que a presenca de uito adu
responsavel e bem informado a respeito da impaddéde aderéncia a terapia, facilita o
manejo e a ingestdo dos medicamentos nos horaewglod por parte de pacientes
adolescentes ou criangas. As falas a seguir ilastrapapel da mée (ou substituta dessa) na
manutenc¢do da aderéncia por parte dos adolesasnttesistados:

“O que minha mae mais reclama € que eu estou cliEgatrasado para

tomar o remédio ou atrasado para escol@inicius, 15 anos)

“Ndo tomo [os medicamentos antiretroviraisjos horarios que estou no
colégio, porque sendo ai é que eu esqueco mesngo. Raus horarios de
forma que eu esteja em casa, dai minha mae me ajlelabrar”. (Lazaro, 16

anos)

Na presente pesquisa, ocorreram também algun®gsedabre dificuldades com os
regimes terapéuticos e certa confus@o sobre gsafds entre as doses:
“J& esqueci algumas vezfss medicamentos antiretroviraigtu espero para
tomar no proximdhorario], as vezes quando eu lembro rapido, ai eu tomo,
mas se passar muito tempo eu deixo para o dia seguPorque acho que é
muito forte para tomar muito préximo um do outraunda me lembro de

perguntar[para médica como agir nessas ocasidgRijcardo, 15 anos)

Em resumo, muitos participantes mencionaram dd&dés relacionadas ao esquema
terapéutico como sendo importantes dificultadoressda aderéncia terapéutica (sabor,
quantidade de pilulas por dia). No entanto esgecass objetivos, apesar de importantes, sao
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insuficientes para explicar a ndo-aderéncia aartrahto de forma mais ampla. Dificuldades
relacionadas aos aspectos sociais, como o0 estigmeecessidade de esconder sua
soropositividade do meio social parecem ser oscéspecentrais a aderéncia aquém da
necessaria nesse grupo. Em paralelo aos aspeciasssexiste um importante componente
psicoldgico, relacionado a negacéo da infeccdmeemiiente abandono do tratamento, o qual

também dificulta a aderéncia dos participantesatarnento.
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V.4.2 Percepcdes e experiéncias relativas a destalge diagndstico e
perspectivas futuras

Segundo Eiser (1993), revelar para uma criangcadolescente que ela possui uma
doencga cronica é um desafio antigo e persistemgegrpeles que prestam assisténcia a esses
pacientes. No dmbito de adolescentes vivendo co#iAHDS, esse desafio diz respeito as
incertezas acerca do melhor momento e a melhorafatenrevelar o diagnostico (Ayres,
2004).

O impacto e a melhor maneira de revelar o diagrdstariam para cada individuo.
Lipson (1993) e Wiener (2006) afirmam que a rev@ado diagndstico para adolescentes
vivendo com HIV/AIDS traz como consequéncia umaesée cuidados necessarios tanto no
plano da assisténcia médica e psicologica quantaspectos de ordem social.

Nas entrevistas da pesquisa de campo investigoei®e 0s participantes tomaram
conhecimento sobre seu status sorolégico e qual foipacto da revelagdo para eles, bem
como a relacao que eles passaram a estabelecescamigos, na escola e parentes proximos
depois do diagndstico.

Os participantes do presente estudo vivenciaram mfidacia com administragéo
diaria de medicamentos, realizacao rotineira demesalaboratoriais, além de frequentes
consultas ambulatoriais e/ou internagbes hospaslarais experiéncias trouxeram como
consequéncia imediata a sensacdo de ser diferagteutras criangas, e freqientes dividas
acerca de seu estado de salde. A maioria dos ipanties teve certeza acerca de seu

diagndstico até os 10 anos de idade (Tabela 6).

71



Tabela 6.1dade do Diagnéstico, segundo sexo, entre adalesxéllV-positivos, Rio de
Janeiro, 2008.

Desde 5 7 8 9 10 12 13 15
Pequeno* anos anos anos anos anos anos anos anos
Feminino 0 1 2 0 1 1 3 0 1
Masculino 4 0 0 1 0 1 1 1 1

Obs: *N&o souberam precisar a data, relataram si@sele muito pequeno.

“Eu soube com dez anos, eu ja desconfiava que fifdnama coisa. Porque eu
era a Unica da face da terra que néo ia para escgige ia toda vez no médico
e tomar uma cambada de remédios, ninguém tomava tamédio como eu,
nem tinha que ir todo més no hospital, tem que s@ngue, tem que fazer
isso, aquilo (...) Ai meu pai, quando trabalhavée #&nha plano[plano de
saude particularle fui num oftalmologista do plano, enquanto ewatsentada
na cadeira, eu ouvi quando ele disse para o0 médimeu tinha HIV, s6 que
com 10 anos eu ndo sabia o que era HIV, s6 salgjaeoera AIDS. No outro
dia eu perguntei pra minha professora o que era.HiWtdo ela me disse, ai
pronto [...] ai eu falei, por que ndo me contarafX? acho que deviam ter me
contado desde pequena, eu me revoltei um poucmdanaas depois passou”.

(Maria, 19 anos)

A revelacdo do diagnostico deu-se de maneira \ematre os entrevistados. Alguns
descobriram sozinhos, enquanto outros tiveram seggndstico revelado de maneira gradual
por seus responsaveis e/ou familiares. Entre ogitdegarticipantes do estudo, apenas um

narrou ter tido conhecimento da sua condicéo arduérofissional de saude.

“Ai ela [tia] sempre foi contando aos poucos, falando do bichatthsangue e

guando eu cresci mais um pouco, a partir dos des,aela falou o que é que
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era e tudo. Aceitei numa boa, nunca tive probleora ¢sso nao”.(Bernardo,

16 anos)

“... Eu tinha uns 12 anos, descobri soziflgaie tinha HIV] Eu lia as bulas
dos remédios, e comecei a desconfiar. Depois eudiestado de 6bito da
minha mae. Eu li, ndo disse nada para ninguém esa,aa continuei fingindo

gue ndo sabia, continuei na minhgNMarcela, 20 anos)

O momento de descoberta do diagndstico pode famergir sentimentos diversos,
entre 0s quais tristeza, baixa auto-estima e ra@ilguns entrevistados relataram sentimento
de desconfianga das pessoas préximas, por teretiomidiagnostico:

“Bom, eu fiquei chocada porque minha mae mentiumman dizendo que era
toxoplasmose. Eu sempre perguntava por que eunto tao médico, ela
mentia, dai eu caia na besteira dela. Ela podesidalado antes. Assim eu me

acostumaria mais facil’(Sandra, 18 anos)

Visto que todos os participantes conheciam seundigo, e estavam em
acompanhamento durante varios anos, um aspectodsemu que também foi avaliado pela
pesquisa refere-se ao conhecimento desses addtssamerca do HIV/AIDS. A grande
maioria demonstrou ter pouco conhecimento acercasdanto, aspecto que pode sugerir
falhas de comunicacéo entre os profissionais direte envolvidos e os participantes.

“Pra mim € uma doencfo HIV]. [A AIDS] é a mesma coisa que o HIV”.

(Pedro, 17 anos)

“Pra mim [O HIV] é uma doenc¢a normal, como se fosse hereditarpo &i
diabetes, vocé tem que cuidar da diabetes. Comomé& doenca, tem
limitacdes, assim o HIV também tem. A AIDS eu réip esl considero a

mesma coisa, mas a mesma coisa nagkatla, 20 anos)
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O conhecimento acerca do diagndstico também lelgpunga adolescentes a encararem
seus planos para futuro de forma diferenciada. édeparticipantes, foi identificado o que
Ayres (2004) descreveu comobestreitamento dos horizontes de possibilidades e
perspectivas, em que o0 adolescente tende a restringir suassnfataras, desejos e
necessidades, por viver com HIV/AIDS.

“... E como se a condic&o de soropositividade fqssesi so, razdo para que
0 jovem devesse considerar que a vida afetiva, abe®ureprodutiva,

desenvolvimento pessoal, estudo, profissionalizagdo mesmo o0s

autocuidados com saulde e estéticos ndo merecesserdeg planos e
investimentos.”

(Ayres, 2004, p.6)

“Mesmo com todos os avanc¢os no diagndstico e teitomainda persiste a
idéia de AIDS como morte, seja fisica ou dos pogjete futuro e felicidade.
Essa idéia estigmatizante pode afastar o jovernge@eédadores do usufruto
da sua vida pessoal e social, produzindo sofrimigsitm e mental.”
(Ayres 2004, p.10)

“Eu ndo planejo nada pro meu futuro, porque a daepode mudar sua vida
de uma hora pra outra, € um grande mistério, tuddgomudar.”(Sandra, 18

anos)

“Meu futuro? Quero me formar, ter uma vida boa &esl, com emprego, boa
casa, bom salario. Nao penso em filhos, pois senetrer amanha, quem

cuidara deles?’(Marcela, 20 anos)
“Néao, eu nao quero falar sobre isgsobre seu futuro] (Joaquim, 16 anos)

De acordo com os achados apontados pela reviséadsapor Gersont al. (2001) e
pelo estudo realizado por Michawd al. (2009) com adolescentes HIV-positivos, ndo
existem dados cientificos suficientes que comprowem possivel impacto positivo ou
negativo da revelacdo do diagnoOstico na aderérmsanaedicamentos antiretrovirais em
adolescentes. Buscando contribuir para essa da&muses participantes do presente estudo

relataram uma mudanca de comportamento e aumengmeaféncia ao tratamento apos a
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revelacdo do diagnéstico, principalmente entre lagugue receberam apoio psicologico para
lidar com a descoberta do diagnostico e implicagigsse para sua vida:
“Antes de saber a verdaddiagndstico HIV-positivo] meu pai dizia quéos
medicamentos antiretroviraista para eu crescer. Que era para me fazer bem.
Dai eu ndo sabia para o que era, e as vezes ewgofyaa. Nos meus 15 anos
eu fiquei sabendo, e pensei que ndo queria tomamuoenais nada. Entéo fui
para a psicologa e comecei a aceitar, tomando porta& propria nas horas

certas”. (Nadia, 19 anos)

Wiener & Battles (2007) em seu estudo sobre aagéiel do diagndstico para terceiros
entre adolescentes mostrou que,, comparativamenteos adultos vivendo com HIV/AIDS,
0S jovens s80 menos propensos a revelar seu st@miggico para um amigo. No estudo
qualitativo realizado por Michawet al. (2009), dos 29 adolescentes entrevistados, 1@mavi
revelado sua condicao para o melhor amigo. No ptesstudo apenas uma das adolescentes
revelou sua condicao para uma amiga do colégis,demais 17 entrevistados decidiram nao
revelar sua condi¢cao para nenhum amigo.

“[no colégio]s6é uma amiga minhjaque sabe da sua infeccao pelo HIg ja

conhecia ha dois anos{Néadia, 19 anos)

O fato de ndo revelar seu diagnéstico pode reseittauma ampla gama de problemas
incluindo ansiedade, depresséo, isolamento e fob@®o pode ser verificado no relato
abaixo:

“Bati com o nariz na cabec¢a delgolega de escola na educagéo fisiea]
comecei a sangrar, fiquei desesperada, pois ningsé&bia de mim, s6 essa
minha amiga. Nao podia contar para ninguém. Euvalando chega perto de
mim! Tinha medo de encostpros colegask passafo virus] logo.” (Nadia,

19 anos)
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Quando os participantes foram questionados seadesejsaber mais sobre o virus do
HIV e buscar maiores informacdes sobre a infecgdase que a totalidades dos adolescentes
disse néo ter interesse em saber mais nada scleragsinto.
“[sobre HIV/AIDS nédo quer saber maldhda. JA me disseram muito... JA me

falaram muita coisa”(Débora, 16 anos)

“Nao quero saber nadpor que]ah, sei la, isso € muito chato(Joaquim, 16

anos)

A rotina de medicamentos e visitas constantes aicogdoroporcionou entre 0s
adolescentes do estudo uma sensacao de ser difedmst demais desde sua infancia, fazendo
com que fosse apenas uma questao de tempo a deésatesua condicdo. Os motivos para
revelar, quando e como foram variados, assim coona freacdo de cada um deles. O
“estreitamento de horizontes” foi evidenciado deneii@ diferenciada em quase todos os
adolescentes do estudo. Onde os planos e almefatude se apresentaram limitados.

Existem diversos aspectos que podem dificultar mata de decisdo pelos
responsaveis acerca do momento adequado de camtagrianca ou adolescente sobre a
sua real condi¢do de saude. Os principais aspqusendem a retardar essa revelacdo do
diagnéstico incluem: medo do estigma social, seatios de culpa ou vergonha acerca da
transmissdo vertical, perda de algum membro dalifardévido a AIDS, gravidade da
patologia da crianga/adolescente, receio do impectwoticia sobre o desenvolvimento sdcio-
emocional infantil (Gersoat al.,2001; Grecca, 2004; Seiet al.,2005).

Diante dessa hesitacdo em revelar o diagnosticatosnadolescentes acabaram
descobrindo sozinhos que tinham HIV/AIDS. Os redatesses participantes demonstra um
sentimento de grande insatisfacdo diante da feltafdrmacdo acerca de seu diagnostico. A
falta de apoio familiar no momento do diagnéstico sentimento de isolamento podem

exacerbar o impacto de estressores comuns a tedadotescentes vivendo com HIV/AIDS
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participantes do presente estudo, os quais incluenutencdo do segredo sobre o
diagnostico, constantes alteragfes das rotinasddeevpresenca de perdas multigeracionais
(Seidlet al.,2005).

A experiéncia negativa no momento do diagnéstiatepdificultar a aceitagdo acerca
da infeccéo, prejudicando a aceitacdo de tomadagslide medicamentos. Em paralelo, as
diversas experiéncias negativas que esses addiescmeram ao longo da vida influenciam
diretamente a frequéncia dos relatos acerca demseribs de raiva, frustracéo, solidéo e
baixa auto-estima, os quais podem influenciar pgasepcdes acerca de sonhos futuros e

realizagfes possiveis.
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V.4.3 Percepcdes e experiéncias relativas a sexadlie

A adolescéncia é um periodo relacionado com o @deseémento da libido e do inicio
da vida sexual. E um periodo de vida intrinsecamegiticionado com as descobertas da vida
sentimental e sexual: primeiro beijo, a primeiratdria de amor e o despertar do desejo
sexual, e a iniciagdo sexual geralmente ocorreadnbescéncia.

A partir da comparagdo de dados relativos a dusgupEs de base populacional
realizadas no Brasil, em 1998 e 2005, percebe-saeremento na utilizagéo do preservativo
na primeira relagéo sexual (Partsal.,2008). De acordo com os autores, esse incremeinto f
observado tanto no contexto de relagbes estav8i®y#vs. 67,7%) quanto em relacdes
ocasionais (47,2% vs. 62,6%).

Os participantes do presente estudo citaram o eigwabervativos como forma segura
de prevencdo da transmissdo do HIV para parcegpamencionaram obter preservativos
em postos de saude e farmacias. De acordo comagianads participantes, a escola é o local
onde esses adolescentes recebem informacdes sobidizacdo do preservativo, em
particular com professores de biologia.

— Quais as outras doencas sexualmente transmisgqixeigocé conhece?

— Ah, HPV, Sifilis, Herpes Genital.

— E para evita-las?

— S6 usando camisinhas.

— E vocé sabe usar?

— Sei sim, aprendi no colégio com o professor diopia. La eles fazem campanhas
e trabalhos para a gente apresentar com esse t@eanardo, 16 anos)

Apenas um adolescente relatou desconhecer como psaservativo.
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“Sei sim [formas de se proteger de DST/AIDSlsando preservativos,
camisinha]pegou numa camisinh&ao. Mas eu ja vi. Nao sei botar... eu ja vi
na farmacia quando eu fui furar a orelha. Eu seeqw posto também d&.”

(Vinicius, 15 anos)

Dos dezoito adolescentes entrevistados, oito sedmdlararam sexualmente ativos.
Dentre esses ha os que tiveram mais de um pa@esexual durante a vida. Houve relatos
de gravidez ndo planejada e de aborto espontanepamde maioria relata usar de forma
frequente o preservativo, na maioria das vezesisiemmar o/a parceiro/a sobre sua infecgéo
pelo HIV.

— Com seus parceiros eventuais vocé conta [que-t&fy?

— Meu namorado sabia, depois dele eu tive mais dai§ie sabiam, mas eu usei
camisinha.

— Vocé quem ofereceu?

— Assim, em qualquer lugar que eu vou, se é balad&ww camisinha, eu tenho um
monte, eu levo sempre, mas se a pessoa disseraguguer usar eu digo que ndo tomo
anticoncepcional. Comigo nao rola. Comigo, se quigai ter que ser assim. Se néo, tchau e
pronto! (Maria, 19 anos)

Alguns participantes mencionaram insatisfagdo acedo uso constante do
preservativo.

“A Gnica coisa chata s&o as limitag6es. E o fatoteleque usar camisinha.”

(Karla, 20 anos)

Fehringeret al. (2006) relatam que dois estudos realizados noad&stUnidos
mostraram que pessoas vivendo com HIV/AIDS, erarmmanto continuo, quase nunca
recebiam informacdes sobre sexo ou sexualidadatizarido que até 25% dos entrevistados

informaram nunca ter recebido tais informacdesptofissionais de saude que as assistiam.
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Esse achado também foi evidenciado no presentelcestis adolescentes narraram obter
informacgdes sobre sexo seguro e IST prioritariaeeatescola.

— Vocé conhece as formas de se proteger de dosegaalmente transmissiveis?

— Usando camisinha, basicamente isso.

— E vocé conhece outras doengas sexualmente tissisgis?

— Fui numa palestra sexta-feira na escola, sobre gréb e aborto. Tem vérias
doengas como gonorréia, sifilis, tem um mdghézaro, 16 anos)

Entre os jovens sexualmente ativos, € freqlentedab@ vida sexual e prevencao
também com profissionais de saude, algumas vezedvendo o/a parceiro(a) sexual nessa
consulta:

“[A primeira relacdo sexualoi aos 15 anos (...) a gente usou camisinha, foi
normal. Depois a gente veio junto aqui na médiadaeexplicou tudo para a

gente.”(Karla, 20 anos)

Houve relatos de experiéncias traumaticas envotvemméncia doméstica e,
possivelmente diante do medo e coacgéo, praticacge desprotegido com

parceiro abusador:

“[O primeiro parceiro sexualJambém transava sem camisinha, quando eu
tava com ele eu tava totalmente perturbada pordeere prendia e me batia,
eu me sentia encurralada, ndo contava nada paraguém... Eu antes
transava sempre sem camisinha” Agora fsegundo e atual parceirgjansa
comigo normal, sente tesdo normal, sabe?Usafposservativos] e ele é

negativo.” (Livia, 18 anos)

No campo da reproducéo, duas das adolescentesistaiias ja tinham engravidado,
ambas de forma nado planejada. Uma delas sofretioagégspontaneo, e a outra tem um filho
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HIV - negativo. Uma terceira adolescente relatoa $wstracdo em ndo poder vir a
amamentar seu filho.
“N&o [usou preservativo com 0 primeiro parceiro sexual] contei para ele
depois que eu fiquei gravida. Eu abortei, perdi rfikw. Eu tinha 16 anos, foi
no ano passado. Nao sabenjSe o marido tem HI\]Jele nunca fez o teste.”

(Iris, 17 anos)

“... l& na pediatria tinha uma menina, mais ou merda minha idade, que
engravidou, teve um filho normal, o namorado deda pegou. Mas ela ndo
pode amamentar. Ai é uma coisa que me chateia nLéi@ca, ter um filho e
nao poder amamentar! Outra pessoa consegue amameuntdenho que usar
mamadeira. Isso me deixa muito chateada, porquicewendo outras maes
dando de mamar para seus filhos e acho aquilo lifidoo chateada com isso,

mas eu sei que posso ter meu filho norm@ladia, 19 anos)

A revelagdo do status soroldgico para aqueles ce@maos jovens estdo flertando,
namorando ou interessados sexualmente tende a sBvonde grande ansiedade e
preocupagéo, conforme identificados na pesquid&ada por Michaucet al. (2009) com
adolescentes HIV-positivos da Suica. Alguns pgdicies relatam boa aceitacdo de seu status
soroldgico pelos parceiros(as) sexuais, enquarttoancontram mais dificuldades:

“... pessoas que eu gostava como homem, n&do conigpaquando eu contei,
me deixaram, mudou a opinido, gostavam de mim awmmuber, quando eu

contei passou a me ver como amig@aria, 19 anos)

. eu tenho um namorado que ndo é soropositiva. fii, conversei e
expliquei tudo[sobre sua infeccdo pelo HIV] E ele aceitou numa boa.”
(Karla, 20 anos)
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“Ja sim [falou sobre sua infeccdo pelo HIMflara a minha namorada, e ela

aceitou, foi muito legal. Pensei que ela fosse sagiecer.”(Ricardo, 15anos)

Os fatores estressores relacionados com a atividageal entre os participantes
incluem ndo sé a revelacdo do diagndstico e dezag¢do constante de preservativos, mas
também a preocupacao acerca da possibilidade e#anfacidentalmente o(a) parceiro(a).

“S6 tenho medo de ter algum problema na hora de vetacdo sexual, de

estourar [0 preservativo] algum acidente e contaminar minha namorada.”

(Claudio, 18 anos)

A iniciacdo da vida sexual, por parte desses aceidss, € marcada por estressores
adicionais aos enfrentados por adolescentes erh §eram freqlentes os relatos acerca da
incerteza quanto ao momento certo de contar sal@énéeccdo para parceiros/as, além de
existirem preocupacgfes adicionais relacionadas adonde rejeicdo, possibilidade de
contaminagdo do parceiro/a e dificuldades relaciamsacom a negociacdo do uso de
preservativos. O direito do adolescente em mantar givacidade e seu diagnostico em

segredo parece entrar em constante conflito coprexscupacdes desses adolescentes com

seus parceiros sexuais.
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V. 4.4 Percepcdes e experiéncias relativas ao gaenento do estigma

O termo estigma (Goffman, 2008) foi cunhado peleggs, referindo-se aos sinais
corporais que denegriam o status moral das pesg@a®s apresentavam. Tais sinais eram
feitos no corpo com cortes ou fogo, numa formaidaligar para os demais que aqueles que
os carregavam deveriam ser evitados, principalmemtdéugares publicos, e passavam a ser
vistos como traidores ou criminosos. Goffman memeimmbém que aqueles que carregavam
tais tragos poderiam ser “desacreditados” imediatden quando em suas vidas cotidianas
esses sinais se tornassem visiveis, ou poderiatdessacreditaveis”, quando esses sinais ndo
estivessem visiveis, mas mediante sua revelacao.

“o termo estigma, portanto sera usado em referéaciam atributo profundamente

depreciativo, mas o que é preciso, na realidaden& linguagem de relacbes e nédo de

atributos. Um atributo que estigmatiza alguém poolefirmar a normalidade de outrem,

portanto ele ndo &, em si mesmo, nem honroso nsamaEso”

(Goffman, 2008, p.13)
Pruitt (1999) afirma que adolescentes com doengascas estdo mais vulneraveis a

enfrentar problemas relativos a aceitacdo peloaagqegial. Dificuldades de insercdo social,
aliados ao estigma iminentemente relacionado &g¢afe pelo HIV/AIDS podem desencadear
sentimentos e reagdes de tristeza, inconformisussgonha.

“... s vezes eu esquefspbre sua soropositividadehas quando eu lembro,

me dar uma tristeza.(Sandra, 18 anos)

“E dai quando minha mée descobiigue tinha HIV]foi um estouro ali no
bairro, todo mundo ficou sabendo. Tem gente quegpsr mim e diz vocé é
filha da[nome da maé] T4 tdo bonita, saudavel' Véem que nao estou taga

mesmo sem mae..(Nadia, 19 anos)

O medo de ser estigmatizado e identificado como pessoa com HIV/AIDS é
bastante forte nos relatos dos participantes. Skganmaioria dos relatos, os participantes

gastam grande energia ao buscarem formas de escaualénfeccdo pelo HIV. Estratégias
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bastante comuns incluem esconder as tomadas deamaditos dos amigos e conhecidos,
aspecto que pode também influenciar a possibilidkl@aderéncia ao esquema terapéutico
(Tunala, 2000).

“Eu procuro nao tomar o remédio com a mesma horasteola. Ah, porque as

vezes vocé td numa aula tdo importante e dai vé@céquer sair, eu pelo

menos sou assim, ndo quero sair da aula, dai terggir pra tomar remédio...

E as vezes a professora pode ndo deixar, dai woéque dizer que € pra

tomar remédio, e os outros podem perguntar: vocéomdando remédio pra

que? Ai eu digo pros nervos, pessoal € curiosccpramba... porque eu nao

vou contar pra eles. Mas o povo é muito curiosergsaber assim, até a

altima gota”. (Iris, 17 anos)

“Até por que nunca fui internada. Aparentemente sma pessoa normal, tem
pessoas que aparentam qualquer tipo de doencas@@ominha. Meus amigos
ndo sabem, tenho medo da rejei¢cdo porque eu gosito meles”. (Livia, 18

anos)

Ayres (2004) diz que a literatura sobre estigmauroa dividi-lo em estigmaentidoe
o estigmavivido. O primeiro se refere aos sentimentos de vergasbaciados a condi¢éo de
ser estigmatizado e ao medo de sofrer algum tipgisteiminacdo. Ja o segundo diz respeito
as acdes ou omissbes que sao danosas e que nagitos degais, bens ou servicos as
pessoas que sofrem a acdo da estigmatizacao,taomkii a evidéncia pratica de acbes ou
atitudes discriminatorias.

No presente estudo ninguém relatou qualquer expeaiédo estigmavivido.
Entretanto, em varias entrevistas foi evidenciade dorte presenca do estigrsantidg
conforme definido por Ayres (2004). Nesses relaftraram sentimentos de medo, rejeigéao,

desconfianca dos amigos e vergonha de viver com HIV
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“Eu néo gosto de tocar no assunto. Minhas irmasesale me ajudam para eu
tomar os remédios. Tenho medo da reagcédo das ammgasuberem”(Sandra,

18 anos)

“Nao gosto[de tomar o remédio no colégioD que as pessoas iriam achar
daquilo? E porque eu também ficaria enjoado no giolée ndo renderia a

mesma coisa”(Fernando, 20 anos)

“Nao, nem querdFalar com alguém sobre sua infecc@@dr que sei 4, eles
[os amigos]sdo incoerentes, meio doentinhos. Tudo pra elesoévo de

piada”. (Débora, 16 anos)

Ayres (2004) afirma que o estigma e o preconcditoefrentamentos diérios na vida
desses adolescentes, sendo assim a omisséo ei@ rseinte sua condi¢do, estdo diretamente
associadas a estratégias para evitar conflitosasbersituacdes de estigmatizacdo por parte de
seus pares, familiares, vizinhos e amigos.

“Néo contei porque tenho medo da discriminacdoenfio [Medo]. Passei

indiretamente[por situacdes de discriminacadylo caso, amigos que nédo
conhecem a doenca... Por exemplo, um dia um deledoa a mao de um
mendigo na rua e depois disse: ah meu Deus, potEripego AIDS... Coisas

desse tipo. Negdcio absurddlClaudio, 18 anos)

Os adolescentes vivendo com HIV/AIDS participantds estudo relataram
dificuldades diérias relacionadas ao gerenciamebotastigma. Essas dificuldades podem
estar refletidas os processos de estigma e dis@@@id associados as dificuldades na
revelagdo diagndstica em espagos sociais (eseofdlid e amigos) e para uma vida sexual
tranquila. Os achados do presente estudo indicaen agu peculiaridades de viver com

HIV/AIDS podem afetar negativamente as questfesiainio relagdes sociais (relagbes
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pessoais, suporte social, atividade sexual) e cdmpentos pessoais (aderéncia ao

tratamento).
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V.4.5 Relacdo médico-paciente

Segundo Fehringuer et al. (2006), Chesney (2063)berts (2002) os seguintes
aspectos contribuem de forma decisiva para mardtende aderéncia adequada a
HAART: ligacao, tipo de vinculo, e comunicagdo @geeestabelece entre profissionais
de salde e pacientes. De acordo com Chesney (21208),da boa aderéncia tanto para
medicagdo quanto para consultas agendadas, nooadebitatamento para HIV/AIDS,
reside na capacidade que os profissionais de s@fdele manter um dialogo com
informagdes claras e sem preconceitos sobre orteat® a que seus pacientes sdo
submetidosA clareza e importancia dessa relacdo médico-pacgsio evidenciadas de

forma enfatica pelo participante abaixo:

“E uma relacdo de compromisso, porque eu tenho mpromisso com ela
[médica] e ela tem o compromisso comigo (...). T6 sempreupando fazer o que o
médico fala. Tem que confiar no que o médico faan8o, ndo adianta nada.”

(Bernardo, 16 anos)

Outra adolescente descreve da seguinte forma lsg@oecom as médicas:
“Tenho uma boa relacdo com eldmédicas] me traz seguranga, pois me
comunico com uma pessoa que entende do meu proldewaa ajudar a

resolver o meu problema(Marcela, 20 anos)

Grande parte dos jovens que compdem o DIP-Adlesseétoriunda do IPPMG-
UFRJ, onde foram assistidos durante toda a infaporauma equipe multiprofissional,
recebendo atencdo médica e psicologica. Essa mmddmcsetor traz para os jovens a
descontinuidade de um atendimento mais abrangemiéydo bastante infantilizado, o qual,
segundo uma das médicas, pode ser comparada caito wia passagem para a vida adulta.

“Eles chegam la do IPPMG um pouco infantilizadogssré que 14 é uma coisa

de acolhida para criangas, pois eles chegam |4 onpéquenininhos. E aqui
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nés visamos fazer essa transicdo de deixar de s@ngan para ser adulto.
Aqui ele comegam a se questionar se tomam os remédi ndo. E aqui a
gente tenta por essas coisas de volta nos trildosdéia é fazer eles se

conscientizarem que tem que tomgiédica infectologista)

Em estudo realizado no ambito do tratamento dengam e adolescentes HIV-
positivos, Goodet al. (2003) ressaltam a importancia da comunicacée emafissionais de
saude e pacientes e do tempo de consulta, o qualpdemitir o esclarecimento de duvidas
dos cuidadores e pacientes. Uma das médicas eadas confirma essa preocupacao,
salientando a necessidade de dedicar mais temp@mansulta desses pacientes:

“E uma consulta demorada, diferente do adulto,spenquanto num turno
com adultos vocé atende uns 12, com fgdelescentes]o ideal eu acho que
seriam seis, estourando oito. Mesmo assim, aindamfos sem tempo.”

(Médica infectologista)

A percepcgédo acerca da aderéncia @ HAART dos pasiadolescentes é descrita da
seguinte forma pelas médicas responsaveis:
“Certamente [ser adolescenteprejudica na aderéncia, pois eles nao tém

nogéo de futuro, € s6 lembrar como a gente efisfédica infectologista)

“A cabecinha do adolescente. Mas se vocé for persarme colocando no
lugar deles, eu nunca consegui fazer um tratamesttinho, sempre perdi

uma dose.'(Médica infectologista)

A maior ou menor aderéncia de pacientes vivendo EBWAIDS & HAART esté
muitas vezes associada aos efeitos colateraisrdates do tratamento em si, aspecto que

também pode ocorrer durante o tratamento de oud@encas, como Hanseniase e
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Tuberculose (Singtet al., 1996). Alguns estudos preconizam a importancia iddogb
médico-paciente acerca dos possiveis efeitos caistdo esquema terapéutico adotado antes
do surgimento desses efeitos indesejaveis (Melckioal., 2007; Nemeset al., 2004),
aspectos que ndo parece estar sendo amplamentevaolusena pratica clinica desse
ambulatorio.

“Eu sempre falo para eles que os efeitos colatesas mais normais no inicio,

como todo tratamento cronico, no inicio vocé veafitonto, vai enjoar, eu

sempre falo[contudo] pelo fato de serem adolescentes, sao imediatistes,

dizem eu quero resolver isso agora, ndo estouasterdo daqui a trés meses.”

(Médica infectologista)

"Efeito colateral eu ndo dou muita informacéo n&spenas aquelas coisas
gue podem assustar, como no efavirenz, que as &gressoa tem pesadelo, e
parecem bébados quando tomam, isso eu alerto. Masnd fico la
discorrendo sobre as dez mil possibilidades detasfeiolaterais.” (Médica

infectologista)

Chesney (2003) relata a importancia do dialogo owédaciente, para facilitar a
obtencéo de informagdes mais precisas acerca itto@stvida de cada paciente, informacoes
essas que facilitardo a escolha de um esquematdiapmais adequado e conveniente para
0 paciente, o qual tendera a ser mais aderenteeammm No presente estudo, as médicas
mostraram-se atentas com relacé@o a personalidadeddtescentes, que pudessem influenciar
na aderéncia.

“Eles [os adolescentesjao muito introvertidos, para tirar uma coisa deto
mesmo que tirar leite de pedra, mas tem horas gam<soisas hilarias. Mas o
verbo demora a abrir (...) Se eles revelam umaulifiade para a gente, nos

vamos dando uma ajeitada, se ndo nos revelam, néeeguimos dar essa
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ajeitada. Quando eles verbalizam a queixa, nésatens contornar a
situacdo.(...) se conseguissemos uma equipe msaifitinar eles falariam
mais, e sairiam dessa capa de ‘aidético’. E assira glesladolescentespe
sentem sobre o jugo da AIDS, o peso de ter umacdodgessas que eles nao
sabem bem de onde saiu, como é que brotou, queaé&aisa carregada de
preconceito, entdo isso faz com que eles se replledes entram ali muito
cabisbaixos. Eles vao pegar um remédio que reptasema sentenca de
morte, que eu acho que a morte nem representa tzar® eles, mas sim a
exclusao do grupo: eu sou diferente, eu tenho pae camisinha, eu tenho

gue tomar o remédio{Médica infectologista)

Os médicos foram questionados acerca de sua patimte da ndo aderéncia ao
tratamento antiretroviral por parte de pacienteslemdentes. Geralmente a postura adotada
pelos profissionais de salde ao ter um pacienteanso-se de tais dificuldades, é recorrer a
falas assimétricas e distantes da realidade vpvida paciente, o que pode estar dificultando
uma possibilidade de negociacdo e dialogo e, coesggmente, uma maior aderéncia a
terapia. Tal fato aparece claramente na seguitae fa

“Eles ndo perguntaniSobre AIDS] acho que eles fogem disso. E eu sé
respondo qualquer coisa quando eles me perguntagorad quando eu
percebo uma ndo aderéncia, eu nem sei se é psicatognte correto, mas
como nédo temos orientagdo, acabo jogando uma poeskA eu falo o que é a
AIDS, o que é adoecer, que ndo é uma doenca bgbénbma doenca que te
sequela, que te deixa aleijado, maluco, que teadeego, te deixa falando
torto, que te deixa na cama, que acaba com vodarente. Entdo a gente
assim, é meio dramatica, mas pra nos a gente sabego esta fazendo nada

dramatico, pra eles é um horror. Mas mesmo assigso hao faz efeito, o efeito
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esperado seria melhor com o esforgo positivo quaie. E que as vezes a
gente se desespera mesmo. Sabe tipo mde briganddilbo: se vocé fizer
ISSO vocé vai bater com a cabeca e morrer. Masandade o reforgo positivo

tem mais efeito que o refor¢o negativ@Viédica infectologista)

Um aspecto fundamental na promogédo da saude ddsseepntes em geral, e, em
particular, de adolescentes vivendo com HIV/AID&me-se a salude reprodutiva, prevencao
de gravidez indesejada e de infec¢cdes sexualmeatentissiveis. Esse “novo paciente”,
infectado pelo HIV através de transmisséo vertieajue chega a adolescéncia representa um
desafio para profissionais de saude, principalmpete fato de que esses profissionais de
saude ndo costumam estar preparados para se emgejan didlogo franco e aberto acerca

das decisdes sexuais e reprodutivas desses adués(Rattles & Wiener, 2002).

Como antes mencionado nesse estudo, foi possinelEs que o conhecimento sobre
sexo seguro e ISTs, demonstrado pelos adolesceetasse em grande parte a escola. Ayres
et al(2004) afirma que cuidadores e profissionais dels@nfrentam dificuldades em abordar
temas relacionados a sexualidade com jovens viveoioHIV/AIDS. Profissionais de saude
tendem a sentir-se pouco confortaveis para abardarassunto de maneira natural, optando
por ndo abordar tais assuntos durante as condeltagina. De acordo com o autor:

A literatura cientifica tem acumulado evidéncias glee falar de sexo com jovens, ao
contrario do que se pensa, estimula o adiamenteiddéasexual e uma vida sexual mais
responsavel e protegida. Também indica que é rfiaaz dalarmos de sexualidade fora do
contexto de “problema”.

(Ayreset al 2004, p.24)

“Com a gente nédfala sobre o uso de preservativguando tinha o grupo
com a psicologa eles traziajguestdes relativas ao sexo seguRreservativo
eu sempre falo: vocé sabe usar? Mas eles sdo ranitergonhados quanto a

isso, mas ai quando eu vejo que eles j& estdo nsandchamo a familia
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também pra dar um apoio, pra dizer tem que daresae eles estdo pondo
direitinho. Mas sinto que eles sdo muito envergaoiisade falar. De perguntar

os detalhes, de perguntar como € que eu facov8ssé uma enfermeira que
trabalhasse isso com eles separado. (...) uma abigacé ficar pensando no
assunto, outra é vocé dizer: olha, faz assim owfsado. Fico com medo de

estar estimulandfo inicio da vida sexual] (Médica infectologista)
— E vocés conversam sobre relagdes sexuais?

— Sim, digo pra eles que ‘brinquedo’ s6 emborrachdsempre falo, sempre

faco umas piadas com isso.
— Muitos adolescentes abordam o tema?

— Que nada, um ou outro, geralmente meninas, parem@sinos iSso € um

tabu. Deve ser porque a gente [Médicas] é mer(iM&dica infectologista)

O apoio social aliado a uma comunicacdo abertane t®en condenatério séo
fundamentais no manejo desses pacientes, prin@pénem um periodo da vida no qual as
decisdes acerca dos relacionamentos, relagfesisexs@ de alcool e drogas e planos para o
futuro proximo sdo o foco principal da atencao aidslescentes. Com os avangos alcangcados
no tratamento para HIV/AIDS, cada vez mais crianigdsctadas pelo HIV chegardo a
adolescéncia e idade adulta. Esse paciente, spesifesdades e necessidades precisam ser
abordadas de forma adequada pelos profissionassuatte, em particular no que se refere a
aderéncia ao tratamento e atividade sexual, agpgutoa presente pesquisa identificou como

falhos no relacionamento médico-paciente desse latdbo.
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VI. CONCLUSOES

O presente estudo, realizado com adolescentestadfes verticalmente pelo HIV
ilustra claramente a sinergia existente entre agpeelacionados ao amadurecimento desses
pacientes, suas caracteristicas psicolégicas, ci@rfamiliares, sociais e relacionamento
com profissionais de saude e a intima relacdo sleferentes fatores na maior (ou menor)
aderéncia ao tratamento antiretroviral e adocaadteagdo de comportamentos sexuais mais
seguros apos o inicio de sua vida sexual.

De acordo com La Greca (1990), os adolescentesrdefgeral tendem a se perceber
como ‘invenciveis’ e ‘imortais’, geralmente ndo egentando uma percepcdo adequada
acerca das consequéncias de seus atos em longo paaa adolescentes HIV-positivos, essas
caracteristicas podem ser extremamente perigosasemderem a comprometer a aderéncia
ao tratamento antiretroviral e, consequentementelenem influenciar o surgimento de
resisténcia terapéutica (aspecto relatado por algarticipantes da pesquisa).

Cuidadores e profissionais de salude responsaveisagaescentes vivendo com
HIV/AIDS se deparam atualmente com novos desafiesguais incluem a habilidade de
revelar o diagnostico desses pacientes e explieafodna suficientemente adequada a
importancia da aderéncia ao tratamento medicangra@smesmo tempo em que lidam com
a necessidade de dar maior responsabilidade ecemitdra esses jovens. Em paralelo, tanto
cuidadores quanto profissionais de saude enfreatulificuldades intrinsecas de cuidar de
pacientes cada vez mais autbnomos e que tendepressar de forma veemente a fadiga da
terapia e, com o passar dos anos, a fatiga darm@&veOs achados do presente estudo estao
em consonancia com outros estudos realizados catesadéntes HIV-positivos, 0os quais
relatam uma diminui¢cdo na aderéncia ao tratamentieaoviral conforme a crianga chega a

adolescéncia e assume uma maior autonomia e redpldede por sua propria tomada de
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medicamentos (Merzeit al.,2008; Mellinset al.,2004; Simoniet al.,, 2007; Wrubekt al.,
2005).

A promocao da aderéncia ao tratamento antiretlogimaolve o reconhecimento dos
diferentes aspectos que impedem a aderéncia neaess&squema terapéutico escolhido. Os
achados do presente estudo confirmam pesquisasoaggeacerca da influéncia da rotina
diaria dos adolescentes na maior (ou menor) ader& esquema terapéutico adotado
(Murphy et al., 2003; Goodeet al., 2003; Pontaliet al., 2001; Merzelet al., 2008). Por
exemplo, medicamentos cuja dose precise ser tothadate os horarios escolares tenderéo a
ser esquecidos ou tomados tardiamente. Esses achagerem que a escolha do esquema
terapéutico deve ser um processo de adequacaatdménto a rotina de cada individuo, e
gue a escolha do tratamento deve ser uma deciséithga e discutida entre médico e
paciente de forma aberta e sincera. Atencao es$piia ser dada a adequacédo das tomadas
de medicamento a rotina dos pacientes, além ddngmurtante oferecer estratégias de
empoderamentoe(mpowerment aos adolescentes. De forma que esses se sintdasn ma
confiantes para lidar com situagbes tais como dofora de casa e ter que tomar oS
medicamentos, ou estar em um ambiente social noemtonda dose prescrita. De acordo com
Merzel et al. (2008), o reforco da aderéncia ao tratamentoedrdiriral para adolescentes
parece estar intrinsecamente vinculado a possiidde que os regimes medicamentosos
possam ser adequados, ao invés de interferir endades rotineiras e/ou sociais (ex: dose
diaria unica).

Embora a quantidade de pilulas tomadas a cadema diminuido bastante desde a
descoberta dos medicamentos antiretrovirais,poro nee esquemas simplificados e
formulacdes combinadas, os achados do presentoestplicitam dificuldades persistentes
diante da necessidade de manter a aderéncia negeasdregime medicamentoso com

antiretrovirais. Aspectos relacionados aos efaitdaterais, fadiga de tratamento e negacéo da
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doenca, além da necessidade de esconder a infelscdmnhecidos, amigos e mesmo
familiares influenciam diretamente na possibilidatte paciente adolescente em aderir ao
tratamento.

O estudo também sugere que a aceitacdo do diagméstitapa fundamental para que
o adolescente possa alcancar uma aderéncia adegodatatamento. Muitos participantes
relataram terem abandonado o tratamento logo apés@berta do diagndéstico, ou durante
periodos de negacao/revolta diante do diagnostlebpdsitivo. A identificacdo de pessoas
com as quais o0 adolescente possa dividir suas akiednedos acerca da infeccao parece ser
etapa importante nesse processo, além de ser anprter acesso a um relacionamento
aberto comunicativo com profissionais de saudeviddos capazes de aceitar sua infecgédo
pelo HIV tendem a ter mais habilidade para evitaternalizacao de atitudes preconceituosas
e tem mais facilidade em adotar mudancas compontaises desenvolver atitudes positivas
diante de seu tratamento (Natal.,2008).

Seguindo esse raciocinio, a revelacdo do diagdstly-positivo € um momento
crucial, e tende a influenciar a posterior acettagd infecgdo e aderéncia ao tratamento.
Muitos participantes da pesquisa descobriram sogirsua infecgdo, sem terem recebido o
necessario aconselhamento, acompanhamento psamlégapoio social necessario durante
essa descoberta. A revelagéo do diagndstico, seguadjueset al., (2006), € um momento
fundamental e influencia diretamente o planejamépnttratamento e a posterior aderéncia do
paciente ao tratamento prescrito.

Para os adolescentes do estudo, a confirmagéaatics soroldgico soou como uma
nova identidade, momento no qual afloraram sentiosemultiplos, em particular raiva,
ansiedade e revolta pela infec¢do. Dentre os estaelos, foi comum o relato de que
deveriam ter sido informados de sua infeccdo o rbese possivel. Os participantes que

receberam de familiares inicialmente um diagndsfexa Toxoplasmose), e depois foram

95



informados acerca do seu verdadeiro diagnostico-ptisitivo referiram sentimentos de
desconfianca dos parentes préximos.

Infelizmente, em alguns casos, a revelacdo do d&ipo ndo foi tratada com a
confidencialidade necesséaria. Uma das adolescepaeticipantes do estudo teve seu
diagndstico revelado sem seu consentimento paexstis conhecidos, experiéncia que lhe
suscitou sentimentos como baixa auto-estima, vaagendepresséo. A adolescente tendeu ao
isolamento social e passou a néo frequentar mascala na qual estava matriculada,
limitando seu convivio social a poucos parentes.

O receio do estigma e preconceito sdo ainda mu@tpiéntes, e excecdo a adolescente
acima mencionada, todos o0s outros participanteisliceen ndo revelar seu diagnostico para
colegas de escola, diretores e/ou professores.s@abpor aceitacdo social parece exigir dos
jovens participantes da pesquisa um esfor¢o adikionltado a esconder seu diagnéstico dos
grupos sociais aos quais frequientam. Esses adotesdauscam ser vistos como exatamente
iguais aos demais, reforcando a idéia de “Eu somaid.

A maioria dos adolescentes entrevistados restanga numero limitado de pessoas a
revelacdo acerca de sua infeccdo, geralmente hdut@ssa informagdo aos parentes mais
proximos (pais, irmaos, avés e tios). Achado seaméh foi identificado pela pesquisa
realizada por Michauet al. (2009) com adolescentes suicos vivendo com HIVRID

A revelacao da infecgéo pelo HIV a pessoas conuas @s adolescentes flertam e/ou
mantém relacdes sexuais € motivo de grande ansiedptocupacao para os participantes da
pesquisa. Alguns dos participantes preferem néelaevseu diagndstico a todos os
namorados(as) e, em alguns casos, preferem naatidisgiestdes relativas ao uso de
preservativos com seus(suas) parceiros(as) sefisss.aspecto € de grande relevancia, e, em
um dos relatos, influenciou um episédio de gravideesejada. Outros estudos identificaram

que a revelacdo do diagndstico pode influenciamodb relacionamento amoroso (Michaud
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et al.,2009; Trocmeet al.,2002), aspecto relatado também por uma das panticp dessa
pesquisa. Em suma, a revelacdo do diagnodsticoppacairos sexuais é bastante influenciada
pelo medo de sofrer discriminag&o e preconceito.

Embora uma parcela dos participantes relate o wssistente de preservativos
masculinos, existe uma clara lacuna de conhecimacéoca do sexo mais seguro e da
sexualidade de forma mais ampla. A auséncia deisprofiais de saude habilitados a
estimular uma conversa franca e aberta acerca xlalglade e salde reprodutiva com
adolescentes HIV-positivos € motivo de preocupaliotos participantes referem o desejo
de constituirem familias futuramente, salientandm@ortancia de que os servigos de saude
estejam preparados para abordar a tematica de namaclara. Servicos de saude mais
preparados facilitardo a promocdo de autonomia mabitd da sexualidade e,
consequentemente, permitirdo que esses adolesdagtas escolhas informadas e tenham
seus direitos reprodutivos assegurados.

A politica brasileira de acesso universal a HAARM obtido bons resultados, como
a diminuicdo no numero de internagdes e mortescasias a AIDS, além do aumento na
expectativa de vida e melhora na qualidade de dégapessoas vivendo com HIV/AIDS. Os
jovens do presente estudo séo a prova de talgaolé&iqual possibilita a chegada de criancas,
nascidas com HIV na década de 90 a adolescénamitg provavelmente, idade adulta. A
chegada de criancas infectadas pelo HIV verticalenema adolescéncia vem sendo
comemorada como uma conquista conseguida pelécpalié combate a epidemia de HIV no
Brasil, mas segundo Cruz (2007) os adultos pardeemecebido a chegada dessas criangas
na adolescéncia com “alegria, espanto e despreparo”

Segundo uma das infectologista entrevistadas,nannasao vertical € uma “heranca
maldita”. No entanto, esses adolescentes pareaehetdado ndo apenas a infeccdo em si,

mas também todo preconceito e estigma associaddv@alDS. Se por uma lado a politica
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de acesso gratuito e universal a HAART proporcionos possibilitou acompanhar uma
geragcdo que atinge a adolescéncia, os dados denfgesstudo ressaltam que muito ainda
precisa ser feito no Brasil no combate a discrigliae preconceito contra pessoas vivendo
com HIV/AIDS.

Passadas quase trés décadas desde o surgimepidetaia de AIDS no Brasil, muito
ainda ha que ser feito para eliminar o estigmaida das pessoas vivendo com HIV/AIDS.
As situagOes estigmatizantes séo diarias na vidgddicipantes desse estudo, e o0 medo de
sofrer preconceito interfere em diversos aspeceosuh vida, desde interagfes sociais até
decisbes acerca das tomadas dos medicamentos @eus@servativos com parceiros(as)
sexuais. E fundamental rever a qualidade do cuidpdstado atualmente, buscando
disponibilizar estratégias e intervengbes que parmmiaos adolescentes vivendo com
HIV/AIDS ter uma melhor qualidade de vida.

Os achados relativos a relagdo meédico-paciente tapompara a necessidade de
oferecer um cuidado mais amplo e uma maior abemama o dialogo franco entre
profissionais de salde e pacientes. Ao possibilitaa comunicagdo mais aberta e sem tom
acusatorio existem maiores chances de vinculacd@adidtescente e seus cuidadores ao
tratamento. Profissionais de salude que oferecamcumado baseado no diadlogo e
comunicacao franca sdo fundamentais, ndo apenasfgalitar a aderéncia ao tratamento,
mas também por permitir a identificacdo pontual diiculdades e a resolucdo desses
problemas de forma adequada. A atencdo em saldmdsasa confianga e dialogo é
importante também para que adolescentes vivendoHIMIAIDS possam esclarecer suas
davidas acerca do inicio da vida sexual e posesidecisdes sexuais e reprodutivas.

O presente estudo possui importantes limitacdeguais influenciam a possibilidade
de generalizar os achados. Em primeiro lugar, guies foi desenvolvida como um estudo

qualitativo e exploratdrio, sem a intencdo de olitados quantificaveis e informacgdes
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representativas acerca de adolescentes vivenddHtWrmIDS. Os relatos dos participantes
podem refletir respostas socialmente desejaveiguas podem incluir mengéo ao uso de
preservativos de forma mais freqlente do que sendéealidade, por exemplo. A natureza
seccional do estudo impossibilita a avaliagdo ddangas comportamentais ou mudangas na
percepcao dos sujeitos ao longo do tempo. Estushggtlidinais sdo necessarios para avaliar
de forma mais ampla a influéncia da idade, amadueetto, redes de apoio e formas de
descoberta da infec¢éo pelo HIV na aderéncia adécareentos antiretrovirais e nas praticas
sexuais adotadas por adolescentes HIV-positivos.

Em suma, os achados do presente estudo sugerentangiee a aderéncia aos
medicamentos antiretrovirais quanto a adocdo déic@sa sexuais mais seguras entre
adolescentes HIV-positivos séo influenciadas poagama de fatores, dentre os quais a
necessidade de perceber-se como sendo “normalgito gmelo grupo social parece ser um
ponto chave.

A promocao de aderéncia tanto aos medicamenta®taovirais quanto a pratica de
sexo seguro requer o desenvolvimento de estratégidtifacetadas e de intervengbes nas
quais o adolescente tenha voz ativa e possa sugenfluenciar o curso de seu proprio
tratamento. Ao possibilitarmos uma maior autonomiarticipacdo a esse paciente que
caminha para a vida adulta, estaremos efetivameemaitindo que o adolescente HIV-
positivo amadurega, compreenda melhor sua infecgdtratamento, e adquira maior

responsabilidade diante do curso de sua vida.
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ROTEIRO PARA ENTREVISTAS COM PROFISSIONAIS DE SAUDE

1. Identificag&o do entrevistado

Nome

Idade Sexo: () Mascuno ( )
Feminino

Graduacao (are:

Ano de formagéo: Instituicdo, Local:

Pos-graduacao: (listar todas assinalando tipo sesso latu (SL) ou sengo

strictu (SS), — especialidade, instituicdo e lpcal

1.2. Ha quanto tempo trabalha na assisténcia desmgmtes vivendo com
HIV/AIDS?

1.3. H& quanto tempo trabalha no - HU?

1.4. Trabalha em outro(s) local (is) com adoleseerivendo com HIV/AIDS?

() Sim () Néo

Em caso positivo: Qual? Ha quanto tempo?

2. Caracteristicas da interacdo profissional de dagpaciente.

2.1. Fale-me sobre uma consulta tipica com adolésse (Quais as atividades
realizadas no atendimento?)

2.2. Nas consultas os adolescentes sao atendizioh@® ou com um acompanhante?

2.3. Como vocé analisa sua relacdo com os adolescque atende? Vocé acha que
eles se sentem a vontade ou inibidos para convessavocé? (E uma relacio de confianca?
os adolescentes se sentem intimidados a falar a@u esdrovertidos? Eles trazem

guestionamentos sobre a terapia ou sobre a condigéstar vivendo com HIV/AIDS?)
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2.4. Quais os temas relacionados aos medicamenwyaré costuma abordar nas
consultas de rotina? (Pedir para mencionar algwsrtatoas que se lembre no momento).

2.4.1. Vocé fala sobre possiveis efeitos colaterdig sim ( )nédo

2.4.2. Se sim, 0 que vocé costuma falar? (sdoitdaos, permanentes, se agravam
com o tempo). Quais sdo os efeitos colaterais maiscionados pelos adolescentes? Quais
séo os que mais devem ser esclarecidos para @seeotes? Por qué?

2.4.3. Vocé acha que os adolescentes conseguemdentguando vocé fala sobre
esses efeitos colaterais? ( ) sim ( ) ndo Rovgaé acha isso?

2.4.4. Qual é o seu procedimento quando percebe @umlescente estd se sentindo
desconfortdvel com os efeitos colaterais dos matoos? (muda os medicamentos? explica
os efeitos colaterais visando estimular que o adelgte insista com a medicacdo prescrita?
espera os efeitos sumirem? Vocé considera queei®sicolaterais constituem um fator
importante na ndo adeséo dos adolescentes aoerdat#

2.5. Voceé fala sobre carga viral com os adolesse@nte) sim ( ) ndo

2.5.1. Quando vocé aborda esse assunto da caeja (mas consultas rotineiras ou
apenas quando da analise de um exame laboratorial?)

2.5.2. Vocé acha que os adolescentes entendema é cgrga viral? ( )sim ()
nao. O que faz vocé pensar assim?

2.6. Vocé fala sobre a doenga AIDS nas consutias @s adolescentes? O que vocé
fala? (aspectos abordados, sinais e sintomas&z;ad, meios de transmissao)

2.7. Vocé conversa sobre o uso de preservativoscosultas com adolescentes?
(sempre, de vez em quando, raramente) O que viace fa

2.8. Vocé acha que o servico de saude (DIP- HUeoéas atividades necessarias,
em quantidade e qualidade suficiente, para o atemddb do adolescente vivendo com

HIV/AIDS?
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2.8.1. Em caso negativo: é uma insuficiéncia destighe atividades? Quais seriam as
atividades que no seu entender deveriam ser ofl@sE uma insuficiéncia de quantidade? E
uma insuficiéncia de qualidade?

3. Aderéncia aos medicamentos

3.1. De uma maneira geral, o que vocé consideraocama boa adesdo aos
medicamentos? (quantidades de medicamentos posseeitsus ingeridos)

3.2. Do conjunto de adolescentes com HIV/AIDS emm des medicamentos que vocé
atende qual é o percentual que tém a adesdo adsamedtos que vocé considera boa?

3.3. Na sua percepcao quais sao os obstaculodifipidtam a adesdo adequada aos
medicamentos pelos adolescentes? (o fato de tdoma a medicacdo durante a vida toda; a
guantidade de medicamentos; a complexidade teiapgot estilo de vida tipico da fase; a
rebeldia pela condicdo sorolégica; o tamanho daospcmidos; a relagdo da ingestdo dos
medicamentos com a alimentacéo)

3.4. Vocé sugere alternativas para enfrentar sgoblos mencionados? Quais?

4. Familia e Rede de Apoio Social

4.1. Vocé conhece a familia dos adolescentes guele® (eles tém pais? moram com
quem? quem 0s acompanha as consultas? ha outsmapesdropositivas ou doentes com
AIDS na familia?)

4.2. Na sua percepcdo qual o papel que a familiadddescente deve cumprir no
cuidado do adolescente vivendo com HIV/AIDS?

4.2.1. Esse papel é desempenhado pelas familiaadidasscentes que vocé atende?
(Sempre, as vezes, nunca)

4.3. Vocé acha que os adolescentes assintomaticeeguem realizar as atividades

tipicas de sua faixa etaria? (estudar, se divegtir,com os amigos) Por qué?
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4.4. Na sua opinido quais sdo 0s aspectos pasiiveegativos associados a rede de
apoio familiar e de amigos? (os adolescentes m&ersetotalmente a vontade com os

familiares? Encaram de forma natural ou se quenkarse sentirem infantilizados? Sentem-se

protegidos e confiantes para seguir a terapia?)

4. Comportamento Sexual

4.1. Vocé conversa sobre comportamento sexual coadolescentes? (Sempre? De
vez em quando? Nunca?) Quais os topicos que voodla (E uma conversa onde se

esclarece a importancia do uso correto da camigirdacuidado com varios parceiros?)

5. Vocé gostaria de acrescentar algum comentarfalausobre algum aspecto que eu

nao perguntei e que vocé acha importante no cuidbmo adolescentes vivendo com

HIV/AIDS?

Muito obrigado.
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ROTEIRO PARA ENTREVISTAS COM ADOLESCENTES

1. Identificagc&o do entrevistado

Nome

Idade Sexo: () masculino () femini

Onde vocé mor:

1.2. Vocé esta estudando? ( ) Sim Em que série?
( ) Nao

1.2.1. A escola em que vocé estuda é: ( ) Pulflig&Particular

1.3. Do que vocé mais gosta de fazer?

1.4. Seus pais trabalham? ( ) Sim ( ) Nao
1.5. Vocé sabe qual a renda familia? ( ) sabe ( ) n&o sabe ( )
mensal de sua da 1-2 salarios () 3-4 salérios
( ) menos de 1 salario ( ) mais de

5 saléarios

2. Familia e Rede de apoio social
2.1. Vocé tem irmaos? ( ) Sim Quantos
)N&o

2.2. Como é a sua relacdo com as pessoas com qué&nmwra? (de apoio? conflitos? Neste

caso, estéo relacionados a doenga?)
2.3. Ha mais alguém de sua familia que tem HIV/A2mMAiantos?
2.3.1. Alguém de sua familia faleceu devido a AlIQg@m? Quando?
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2.4. Fale-me sobre seus amigos. (Vocé tem amigos® Costuma se divertir? O que
vocé mais gosta de fazer quando vocé sai com aB)igos

3. Caracteristica da interacao paciente-profissidwie saude.
3.1. Quando e como vocé soube que estava com HDBAI
3.2. Desde quando vocé esta sendo assistido nadHIP-

3.3. Quem atende vocé aqui no DIP- HU? Com qugulagidade? (Fazer uma lista dos

profissionais mencionados e assinalar a regulagidath que o paciente é atendido por esse

profissional)
Frequéncia
M |
AO
Médico ( ) uma vez por més ( ) duas vezes|por
més ( )trés vezes por més ( ) quatro vezes por
meés
Enfermeiro ( ) uma vez por més ( ) duas vezes po
més ( )trés vezes por més ( ) quatro vezes por
meés
Assistente ( ) uma vez por més ( ) duas vezes
Social més ( )trés vezes por més ( ) quatro vezes por
més
Psic6logo ( ) uma vez por més ( ) duas vezes por
més ( )trés vezes por més ( ) quatro vezes por
meés
Outros* Se sim, especificar abaixo.
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*Especificar qual(is) o(s) outro(s) profissionaisivelvidos na assisténcia e a
frequéncia.

3.3.1. Em relacdo a(o) (citar cadafisgional citado), vocés

conversam? Poderia-me dizer sobre o qué?

3.4. Na sua avaliacéo o DIP- HU oferece as atiedatkcessarias, em quantidade e qualidade
suficiente, para o seu cuidado? (Em caso negativona insuficiéncia de tipo de atividade?
Quais seriam as atividades que deveriam ser ofl&®iE uma insuficiéncia de quantidade?

E uma insuficiéncia de qualidade?).
4. Aderéncia ao medicamento
4.1. Desde quando vocé toma medicamentos?

4.1.1. Sempre foram os mesmos? ( ) Sim ( ) N&®.ndo, quais que vocé tomava,

guando tomou e sabe me dizer o porqué da mudanca?
4.2. E agora, qual(is) medicamento(s) vocé estanoio’?

4.3. Vocé ja teve efeitos colaterais decorrentesistode medicamentos? Poderia me dizer

quais foram? Recebeu alguma orientagéo sobre ibss2f®e quem?
4.4. Vocé tomou todos os medicamentos nos Ultinéssdias? (Em caso negativo: por que?)

45. Vocé ja se esqueceu de tomar os remédios alguer? Quantas vezes?
(Muitas/Algumas/Poucas). Ficou muito tempo sem t@nta o que fez quando esqueceu o

horario?

4.6. Vocé toma medicamentos no periodo em quenestalégio? Nos ultimos trés dias vocé

tomou? (Em caso negativo: por qué?)
4.6.1 Seus professores sabem que vocé toma medittmP&ual foi a reagédo deles?
4.7. Nos finais de semana, quando vocé sai, vacé ts medicamentos?

4.7.1 Quando foi o ultimo final de semana em queewsriu? E nesse que vocé saiu

vocé tomou os medicamentos? (Em caso negativau#s)

5. Viver com HIV/AIDS
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5.1. Para vocé o que € HIV? E AIDS? (O que vocé sabre HIV/AIDS?)
5.2. Como vocé se sente vivendo com HIV/AIDS?
5.3. Vocé gostaria de saber mais sobre HIV/AIDSfué?

5.4. Vocé ja falou de seu estado com alguém? Cam@uual foi a reacéo dele(a)?
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6. Comportamento sexual

6.1. Vocé ja teve alguma relagdo sexual? Em casiiyp, o(a) parceiro(a) é fixo(a) ou

eventual?

6.2. Vocé conhece formas de se proteger de doesgamlmente transmissiveis? Quais?

Vocé as utiliza?
6.3. Vocé conhece as formas de se proteger codtfias? Quais? Vocé se protege? Como?
6.4. Vocé usa camisinha? () sempre ( ) de veguando ( ) nunca

6.5. Como vocé obtém as camisinhas? (recebe noHDJPfecebe de outro servigo de saude

— qual?; compra na farmécia; op¢bes combinadasisu

7. Vocé gostaria de acrescentar algum comentéritalau sobre algum aspecto que eu néo

perguntei e que vocé acha importante?

Muito obrigado!
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Ministério da Satde

FIOCRUZ

Fundacédo Oswaldo Cruz
Escola Nacional de Satde Publica Sergio Arouca

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO
Entrevista com profissionais de saude

Vocé foi convidado para jm#par de uma pesquisa com o titulo: Juventudetivas
a aderéncia aos ARVs: Adolescentes vivendo com AIDV$, um estudo de caso na cidade do Rio de
Janeiro. Esta entrevista faz parte de um projefoedgquisa que estou realizando para 0 meu mesWadé.
foi selecionado/a para participar da pesquisa gersar sobre suas idéias e experiéncias sobraiotagsor
estar desenvolvendo trabalho com adolescentesdaveom HIV/AIDS em tratamento nesse ambulatorio.
Sua participagdo ndo € obrigatéria e a qualquerentonvocé pode desistir de participar da entrevidta
objetivo deste estudo é conhecer melhor a relagée profissionais de saude e os adolescentesddve
com HIV/AIDS atendidos nesse ambulatorio.

A forma como irei obter infeacbes de vocé é chamada de entrevista em
profundidade. Esta entrevista envolve uma convieifeamal com vocé que vai durar aproximadamente 1
hora e 30 minutos. Caso vocé decida participaadadtrevista, irei Ihe fazer algumas perguntasesobmo
€ realizado o acompanhamento de adolescentes wivanmd HIV/AIDS, o que vocé pensa a respeito dos
medicamentos que sdo prescritos para esses addésseequais as praticas e atitudes dos profidsiclea
saude em relagdo ao comportamento sexual destssjoRaso alguma pergunta seja embaracosa, Vocé nao
precisa respondé-la.

Para compreender e lembrar melhor de todas asriaf@es que vocé vai dividir comigo, a
entrevista serd gravada em MP30 conteddo desta gravagdo serd arquivado em c¢adgyucom uma
senha e as Unicas pessoas que terdo acesso aamstedg serdo Sarah Escorel, minha orientadora de
Mestrado, e eu, Luiz Albérico Araujo Montenegrosgpgisador responsavel pelo estudo. A sua parti&gpa
nessa entrevista € totalmente confidencial e vatimtOs possiveis riscos em participar da entigedizem
respeito a confidencialidade das informacgdes. E&ess serdo minimizados pela manutengéo do amaim
dos participantes e pelos esforcos no sentido dangyaa privacidade dos locais de entrevista ¢sala
individuais). Acredito que os beneficios compensaré possiveis riscos, visto que os resultadosasod
nas melhorias da assisténcia e prevencao prestada ambulatério e a compreender melhor a situdgéo
adolescentes que vivem com HIV/AIDS e sua relagéio @s profissionais de saude.

Para assegurar o sigilo das informagfes que vocérder, as seguintes medidas serdo
tomadas: nenhum nome préprio, enderego ou informa@s pessoais serdo divulgados; ninguém além
de mim e da minha orientadora, tera acesso ao que®cé disser aqui e seu verdadeiro nome nao sera

escrito ou publicado em nenhum local. Nenhuma infenacdo que vocé vier a me dar, durante sua
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participacdo na pesquisa, sera fornecida para qualggr outra pessoa, nem mesmo para seus possiveis

superiores/chefes neste ambulatério.

Caso vocé tenha qualquer pergunta sobre essa pesgy vocé pode entrar em contato comigo,
na Fundacdo Oswaldo Cruz, meu telefone esta nestrhulario. Eu poderei Ihe esclarecer qualquer
pergunta ou preocupagao que vocé possa ter sobreseprojeto, ou registrar qualquer reclamagéo que
VOCé possa ter sobre o tratamento que recebeu durtenessa pesquisa. Se vocé tiver qualquer interesse
em conhecer o0s resultados deste estudo quando dsteninar, eu poderei Ihe dar uma copia.

Lembre-se que sua participagdotalmente voluntaria. Desta forma, vocé podeesasar
a responder qualquer pergunta, ou parar de paticip meio da entrevista, sem problema algum. Vocé
ndo ir4 sofrer qualquer prejuizo se desistir déig@par durante a entrevista.

Vocé gostaria de perguntar alguma coisa a mais® \gostaria de participar?

DECLARACAO DO ENTREVISTADO

Declaro que entendi os objetivos, riscos e bemefide minha participacdo na pesquisa com o
titulo: Juventude Positiva e a aderéncia aos ARM®lescentes vivendo com HIV/AIDS, um estudo

de caso na cidade do Rio de Janeiro, e concorduaeiuipar.

Nome do participante Assiura do participante
/ /
Data
Nome do pesquisador responsavel Assinatura do pesquisaésponsavel
/ /
Data

Para falar com Luiz Montenegro, pesquisador respor@/el pelo estudo, vocé pode telefonar
para: (21) 93263413.

Se vocé tiver outras perguntas sobre seus direit@®mo participante da pesquisa, vocé
pode entrar em contato com o Comité de Etica em Rpsisa da Escola Nacional de Sautde Publica
Sergio Arouca (CEP/ENSP).

Para falar com este Comité, vocé pode telefonar par (21) 2598-2863, ou vir
pessoalmente ao seguinte endereco: rua Leopoldo Baés, n°. 1480 sala 314, Manguinhos, Rio
de Janeiro, RJ, CEP: 21041-210.
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Ministério da Saude

FIOCRUZ

Fundacdo Oswaldo Cruz
Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO
Entrevista com adolescentes

Vocé foi convidado para participar de uma pesqeoisa o titulo: Juventude Positiva
e a aderéncia aos ARVs: Adolescentes vivendo coffiAHDS, um estudo de caso na cidade do Rio de
Janeiro. Esta entrevista faz parte de um projefeedquisa que estou realizando para o meu mest‘adé.
foi selecionado/a para participar da pesquisa gersar sobre suas idéias e experiéncias sobraiotagsor
estar em tratamento para o HIV/AIDS nesse ambutat8ua participacdo ndo é obrigatéria e a qualquer
momento vocé pode desistir de participar da ert@viO objetivo deste estudo € conhecer melhoreo qu
vocé pensa sobre os medicamentos que vocé tomaig suBs praticas e atitudes em relagdo ao seu
comportamento sexual.
A forma como irei obter inftagcbes de vocé é chamada de entrevista em

profundidade. Esta entrevista envolve uma convieifeamal com vocé que vai durar aproximadamente 1
hora e 30 minutos. Algumas das perguntas quehesfdzer sdo bastante pessoais, especialmenteadgum
sobre a influéncia de ter HIV/AIDS na sua vida eimoal e no seu convivio com outras pessoas. Caso
alguma pergunta seja embaragosa, vocé ndo prespandé-la. Para compreender e lembrar melhor de
todas as informacgBes que vocé vai dividir comigenteevista sera gravada em MP3

O contetdo desta gravacaa asguivado em computador com uma senha e as (pesaesas
que irdo ter acesso a esta gravagao serdo SarafelEstinha orientadora de Mestrado, e eu, LuizAto
Araujo Montenegro, pesquisador responsavel peladest A sua participagdo nessa entrevista é totdéme
confidencial e voluntaria. Os possiveis riscos amtigpar da entrevista dizem respeito a confidaitade
das questBes que abordam assuntos muito pessoais, mor exemplo, as relativas ao comportamento
sexual ou outras perguntas que podem mobilizar gowicionalmente. Estes riscos serdo minimizadas pel
manuten¢do do anonimato dos participantes e psfosges no sentido de garantir a privacidade dosigo
de entrevista (salas individuais). Acredito québeseficios compensardo 0s possiveis riscos, gistoos
resultados ajudardo nas melhorias da assistérmiavencdo prestada nesse ambulatério e a compreende
melhor a situacdo de adolescentes que vivem comAHDE.

Para assegurar o sigilo das informag¢des que vaeé&en, as seguintes medidas seréo
tomadas: nenhum nome préprio, endereco ou inforazagéssoais serdo divulgados; ninguém além de mim
e da minha orientadora, terd acesso ao que vosérdigiui e seu verdadeiro nome ndo sera escrito ou
publicado em nenhum local. Nenhuma informagéo cuee wier a me dar, durante sua participagdo na

pesquisa, sera fornecida para qualquer outra pessoamesmo os profissionais de saude que Iheatend
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aqui terdo acesso ao que nds conversarmos, ficasglm garantida que esta entrevista serd totalmente
confidencial.

Caso vocé tenha qualquer pergunta sobre essaiggsqocé pode entrar em contato comigo, na
Fundagdo Oswaldo Cruz, meu telefone esta nestelf@rim Eu poderei Ihe esclarecer qualquer pergoata
preocupacgdo que Vocé possa ter sobre esse projet@gistrar qualquer reclamagdo que vocé possa ter
sobre o tratamento que recebeu durante essa pes@@svocé tiver qualquer interesse em conhecer o0s
resultados deste estudo quando este terminar,d=ugddhe dar uma cépia.

Lembre-se que sua participagdotalmente voluntaria. Desta forma, vocé podeesasar
a responder qualquer pergunta, ou parar de paticip meio da entrevista, sem problema algum. Vocé
ndo ird sofrer qualquer prejuizo, nem no atendimeque vocé recebe atualmente neste servico de
saude, nem em qualquer outro servigo.
Vocé gostaria de perguntar alguma coisa a mais® \gostaria de participar?
DECLARACAO DO ENTREVISTADO

Declaro que entendi os objetivos, riscos, benefiei@onfidencialidade de minha participacao
na pesquisa com o titulo: Juventude Positiva eeaéadia aos ARVs: Adolescentes vivendo com

HIV/AIDS, um estudo de caso na cidade do Rio deidane concordo em participar.

Nome do responsével legal Assinatura do r@sgavel legal
/ /
Data
Nome do participante Assinatura do particifga
/ /
Data
Nome do pesquisador responsavel Assinatura do pesquisadoraaspvel
/ /
Data

Para falar com Luiz Montenegro, pesquisador resporé&el pelo estudo, vocé pode
telefonar para: (21) 9326-3413.

Se vocé tiver outras perguntas sobre seus direit@®mo participante da pesquisa, vocé
pode entrar em contato com o Comité de Etica em Rpsisa da Escola Nacional de Saude Publica
Sergio Arouca (CEP/ENSP).

Para falar com este Comité, vocé pode telefonar par (21) 2598-2863, ou vir
pessoalmente ao seguinte endereco: rua Leopoldo Baés, n°. 1480 sala 314, Manguinhos, Rio
de Janeiro, RJ, CEP: 21041-210
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