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Resumo

Este estudo teve como objetivo Identificar a percepcao de maes e profissionais de
saude sobre a atencdo a saude de criangas/adolescentes soropositivos no municipio
de Natal-RN. Tratou-se de um estudo descritivo-exploratorio com abordagem quanti-
qualitativa, realizado no Hospital Giselda Trigueiro e nas Secretarias Estaduais e
Municipais de Saude situados em Natal — RN, no periodo de margo a Dezembro de
2005. A amostra foi formada por 56 participantes, sendo 33 maes de criangas
usuarias da assisténcia especializada e 23 profissionais. A coleta de dados ocorreu
com a aplicacdo de uma entrevista estruturada. Os dados quantitativos foram
analisados através da estatistica descritiva e os dados qualitativos foram submetidos
a analise de contetudo. As categorias prevalentes em relacdo a cartografia da
atencdo as criancas e adolescentes soropositivos em Natal foram: Organizacéo e
dindmica da atencdo; Gestdo Institucional e desenvolvimento humano; Controle e
prevencdo; Outros Entornos de atencdo; relacionamento/comunicacdo equipe-
paciente e organizacdo e funcionamento do servigo. O perfil epidemiolégico das
criancas, adolescentes e seus respectivos cuidadores/maes com HIV/Aids, foi
semelhante a evolucdo da epidemia no pais e no mundo. Observou-se que essas
maes sdo carentes de cuidados e informacdes, porém fazem uma avaliacdo positiva
do atendimento que recebem. Foram verificadas diversas lacunas nos servicos de
assisténcia, no qual o grupo pesquisado foi atendido, além de falhas na
comunicacao entre equipe de saude e usuarios. Os profissionais reconhecem os
avancos que as politicas representam para a assisténcia de pessoas com Aids,
porém sentem-se limitados pela precariedade do sistema e das condi¢Bes socio-
econdmicas das pessoas. Diante desses dados, constatam-se os grandes desafios
a serem percorridos no contexto da integralidade da assisténcia a criancas e
adolescentes portadores de HIV no municipio de Natal e na melhoria da

comunicacao na instituicéo de referéncia.

Descritores: HIV; Aids; Politicas de Saude; Criancas Soropositivas; Adolescentes

Soropositivos.



Abstract

This study had as objective to identify to the perception of mothers and professionals
of health on the attention to the health of HIV-Positive children/adolescents in the city
of Natal-RN. It is a descriptive-exploratory study with quantitative and qualitative
approach, carried through in the Giselda Trigueiro Hospital and in the State and
Municipal Health Councils in Natal - RN, from march to december of 2005. The
sample was composed by 56 participants, 33 mothers of children who use
specialized assistance and 23 professionals. Data collection occurred with the
application of a half-structuralized interview. Quantitative data were analyzed through
descriptive statistics and qualitative data were submitted to content analysis.
Prevailing categories in relation to the cartography of the attention to seropositive
children and adolescents in Natal were: Organization and dynamics of the attention;
Institutional management and human development; Control and prevention; other
contexts of attention; relationship/communication team-patient and organization and
functioning of the services. The profile epidemiologist of the children, adolescents
and of the people/mothers, who take care of them with HIV/Aids, followed the
evolution of the epidemic in the country and the world. It was verified that mothers
need care and information; however they make a positive evaluation of the
attendance they receive. It was also observed many gaps in the services of
assistance, in which the researched group was attended, beyond imperfections in the
communication between health professionals and users. The professionals recognize
the advances that the politics represent for the assistance of people with Aids;
however feel themselves limited by the precariousness of the system and the
partner-economic conditions of the people. According to these data, it can be verified
great challenges to go through in the context of integrality of the assistance to HIV
positive children and adolescents in the city of Natal and in the improvement of the

communication in the institution of reference.

Key-Words: HIV; AIDS; Politics of Health; HIV-positive children; HIV-positive
adolescents.
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1 INTRODUCAO

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (Aids) perfaz atualmente um dos
grandes desafios a pesquisa, ao tratamento e a intervencéo clinica e social. Foi
primeiramente reconhecida em 1981 entre homens com pratica homo e bissexuais,
nos Estados Unidos da América. E mister salientar que o agente causal da Aids, o
HIV foi identificado em 1983. A partir dessa identificacéo, dois tipos de virus foram
mapeados: o HIV-1 e o HIV-2, sendo que o primeiro deles, estatisticamente é
predominante no mundo®.

A Aids chegou ao Brasil nos primeiros anos da década de 80, inicialmente
vista como doenca de gays ricos, passando-se Vvarios anos até que fosse
oficialmente assumida como um grave problema de salude publica » % Sabe-se,
atualmente, que qualquer individuo pode ser atingido por ela, independente de
caracteristicas pessoais ou sociais 3. A velocidade de crescimento da epidemia hoje
é, como em muitos paises, maior entre mulheres do que entre homens ? .Como
consequéncia, nota-se um aumento do numero de casos de Aids nas criangas,
reflexo progressivo do acometimento das mulheres”.

Atualmente, cerca de 90% das criancas infectadas pelo HIV adquirem a
infecgéo pela mée. Alguns estudos evidenciam que 30 a 60% dos fetos de mées
soropositivas sdo infectados por via transplacentaria durante o primeiro trimestre da
gravidez e ha casos descritos de transmisséo ao recém-nascido pelo leite materno®.
No ano de 1999, no mundo, cerca de 620.000 criangas menores de 15 anos foram
infectadas pelo HIV. Também houve 500.000 Obitos nessa faixa etaria, devido a

Aids®.



A incidéncia de casos infectados por transmissao materno-infantil, no Brasil,
tem sido sobrepujada pelas baixas coberturas das acfes profilaticas durante o pré-
natal ® 7. Por outro lado, a terapia anti-retroviral tem prolongado a sobrevida das
criancas infectadas, aumentando o numero daquelas sem o desenvolvimento do
quadro classico da Aids®.

No Brasil, desde o inicio da década de 80 até junho de 2005, foram

notificados, pelo Ministério da Saude, 371.827 casos de AIDS. Desse total, 118.482
referem-se a adultos do sexo feminino e 12.014 a individuos menores de 13 anos de
idade °. Esses resultados confirmam a atual situacdo da epidemia no Brasil,
caracterizada pela heterossexualizacdo, feminizacdo e aumento da transmissao
vertical % °.
Atualmente o estado do Rio Grande do Norte (RN) conta com 1.773 casos
notificados desde o inicio da epidemia, com uma prevaléncia de 59.04 por 100.000
hab., atingindo 132 municipios, em um total de 79%. A capital, Natal, € a mais
atingida, com mais de 50% dos casos e com uma incidéncia de 121.45 por 100.000
hab. Nesta, foram notificados, ao Ministério da Saude, 948 casos de Aids, sendo 693
entre homens e 255 entre mulheres, no periodo compreendido entre 1980 e 2005.
Quanto a categoria de exposicao registrou-se, 386 casos (40,72%) heterossexuais,
273 (28,80%) homossexuais, 152 (16,03%) bissexuais, 52 (5,48%) usuarios de
drogas, 5 (0,53%) hemofilicos, e 3 (0,32% ) por transfuséo, além de 77 (8,12%)
casos ignorados *°.

Em relacdo aos casos notificados em criancas, os dados ainda séao falhos,
devido a uma falta de acompanhamento sistematico por parte do sistema de

notificacdo desse seguimento e pela demora no fechamento dos casos; no entanto



foram notificados no RN, no periodo de 1998 a 2004, 43 casos em crian¢as. Dentre
esses, 22 foram notificados em Natal *°.

O Programa Nacional de DST/Aids do Ministério da Saude desenvolveu e
implementou nos dltimos anos, de forma cooperativa com instituicbes
governamentais e organizacdes ndo-governamentais, diretrizes com o objetivo de
fortalecer, implementar e ampliar a institucionalizacdo das acdes de prevencéo,
promocao e assisténcia as DST/HIV/Aids na rede do SUS, de forma integral e
equanime, conforme os principios do SUS; além de promover a defesa dos direitos
humanos e a reducéo do estigma e da discriminacdo™”.

A formulacdo dessas politicas seguem prioridades, dentre as quais séo
destacadas a ampliacdo da cobertura e garantia de acesso: aos insumos de
prevencdo para a populacdo em geral, priorizando as popula¢cées sob maior risco e
vulnerabilidade; ao diagndstico para a populacdo em geral, priorizando gestantes,
criancas, adolescentes e populacbes sob maior risco e vulnerabilidade; tratamento
com Anti-retrovirais, universal e gratuito; as ac¢des educativas para criancas e
adolescentes nas escolas; reducdo da transmissao vertical do HIV; promocao de
mecanismos para melhoria da qualidade do atendimento as pessoas vivendo com
HIV/Aids; e o aprimoramento de mecanismos de gestdo que promovam a eficiéncia
das acdes e o exercicio dos direitos de cidadania®®.

O interesse pela tematica da Aids e das politicas de saude, iniciou-se ainda
enquanto aluno do Curso de Graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal
do Rio Grande do Norte. No decorrer do mesmo, tive a oportunidade de desenvolver
trabalhos de pesquisa como bolsista de iniciacao cientifica, além, da participacdo em
cursos de curta duracgdo, oficinas, congressos, jornadas e simpdsios como membro

efetivo; todos relacionados com a problematica da Aids em criancas e adolescentes.



Vivenciando no dia-a-dia que o niamero de casos de Aids, vém aumentando
em todo mundo, principalmente em mulheres, criancas e adolescentes, considera-se
imprescindivel, para seu controle e prevencdo, o trabalho de um profissional
capacitado para atuar tanto na area do ensino, como na pesquisa e assisténcia, ja
qgue a epidemia do HIV/Aids se constitui em um problema sério para a saude publica.

Assim, detectar como se desenvolve a assisténcia prestada aos
familiares/criancas/adolescentes portadores do HIV, no que se refere ao acesso a
exames e diagndstico, acompanhamento clinico-laboratorial, acesso a terapéutica e
cuidados multidisciplinares, faz-se importante nos territorios da pesquisa e da
reflexividade social, pois esta-se diante de um quadro epidémico, cujas
consequéncias ainda sdo imprecisas, porém, se sabe comprometedoras para
familias e geracdes acometidas. E importante, ainda, para que se provoque uma
reflexdo sobre esses problemas, de maneira que eles néo interfiram de forma
negativa. E de relevancia essa investigacéo pela possibilidade de compreensio e
conhecimento das estratégias adotadas, bem como na possibilidade de solucdo ou
minimizacdo ao tema da Aids.

Outros motivos que mostram a importancia desta pesquisa referem-se ao fato
de que os indices de criancas/adolescentes com Aids ainda continuam altos, seja 1°
lugar no mundo, ou no Brasil, ou especificamente no RN.

A luz dessas consideracdes, este estudo teve como propoésito, investigar as
politicas publicas e programas de atencdo a criancas/adolescentes soropositivos,
existentes em Natal/RN e a percepcéo de usuarios sobre a assisténcia recebida.

Alguns questionamentos nortearam a investigacao, quais sejam:



O perfil das criancas/adolescentes portadores de HIV, e de seus cuidadores,
assistidos no centro de referéncia para o tratamento do HIV/Aids em Natal, segue a
tendéncia da disseminacéo do HIV no Brasil?

Que acdes de atencdo a criancas/adolescentes soropositivos estdo sendo
desenvolvidos em Natal?

Como os cuidadores/familiares dessa clientela e os profissionais de saude
percebem a assisténcia recebida no centro de referéncia para o tratamento do
HIV/Aids em Natal?

O que os profissionais que atuam nos servicos de referéncia em HIV/Aids no
municipio de Natal conhecem sobre as politicas de atencao a criancas/adolescentes
sSoropositivos?

1.1 Objetivos
1.1.1 Objetivo geral

Identificar a percepcdo de maes e profissionais de saude sobre a atencédo a
saude de criancas/adolescentes soropositivos no municipio de Natal/RN.
1.1.1 Objetivos especificos

Tracar um perfil s6cio-demogréfico das criangas/adolescentes soropositivos
em Natal/RN, bem como de seus cuidadores e comparar com a tendéncia da
disseminacéo da Epidemia no Brasil.

Identificar as acdes desenvolvidas para a atencdo a saude de
criancas/adolescentes soropositivos desenvolvidas em Natal/RN.

Conhecer a percepc¢do de profissionais e usuéarios sobre as politicas publicas
de atencao a criangas/adolescentes.

Conhecer a percepcdo dos cuidadores e dos profissionais em relacdo a

assisténcia prestada as criangas e aos adolescentes.



2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 Situacao atual das criancas e dos adolescentes portadores de HIV

A literatura relativa a criancas e adolescentes infectados e afetados pela
doenca ou morte por HIV/Aids ainda é pequena, sendo menor ainda aquela que se
dedica a discutir a situacdo da crianca e do adolescente portador de HIV.

O ultimo Boletim do PN-DST/Aids, informa que, de 1980-2005, ja haviam sido
notificados 10.404 casos de Aids em menores de cinco anos, 3.905 casos entre
cinco e 12 anos e outros 8.075 entre 13 e 19 anos.® Depois dos picos em 1997 (926
casos) e 1998 (943 casos), as criancas menores de cinco anos vém apresentando
menos notificacdes. Por outro lado, casos de criancas (5-12 anos) e adolescentes
(13-19 anos) vém sendo mais notificados desde 2002. As taxas de incidéncia tém
comportamentos similares as dos casos absolutos. Na primeira situacdo, a
diminuicdo dos casos deve-se, em grande parte, aos avan¢cos na prevencdo da
transmissdo vertical do HIV.®® No segundo, pode haver mais criancas e
adolescentes sobreviventes ao HIV/Aids em fungcdo do acesso universal e gratuito
aos esquemas anti-retrovirais.™*

Estudos qualitativos tém trazido a tona depoimentos de adolescentes
portadores de Aids e de cuidadores de adolescentes sobre situacdes problematicas
para os direitos a saude, a educacdo e a integridade fisica e mental, como os
documentados por Ayres et al ** (2006).

Outros estudos tém mostrado que a epidemia de Aids impacta a qualidade de
vida de criancas e jovens, que podem passar por sucessivas perdas: do convivio
com os pais e, eventualmente, de seus parentes; e de sua propria satde. Orfios por

Aids, por exemplo, tém riscos aumentados para desnutricdo quando comparados a



criancas com pais vivos, e podem sofrer estigma e discriminacao relacionados ao

seu estado sorolégico ou ao de seus pais, entre outras situacdes desfavoraveis.'®2°

Souza et al %

(2003) ressalta que, para a crianca, estar com Aids pode
representar uma experiéncia de intenso sofrimento psiquico, pois além de poder
limitar as atividades de seu cotidiano como brincar, correr e expressar-se — devido
as consequéncias da debilidade fisica causada por doencas oportunistas, pode
promover atitudes superprotetoras ou discriminatorias das pessoas que lhe
dispensam cuidados. Socialmente essas criangcas séo vistas como vitimas da Aids,
pois ndo praticam comportamentos de risco, o que transfere para os pais a culpa
atribuida a doenca, podendo provocar graves rupturas na unidade familiar.

Estudos realizados em paises desenvolvidos apontam que criancas e
adolescentes soropositivos possuem maior risco de apresentar problemas de
ajustamento psicologico, em funcdo da diversidade de estressores, tais como a
manutencdo do segredo sobre o diagnostico, alteracbes das rotinas de vida e a
presenca de perdas multigeracionais. Dificuldades em lidar com a necessidade diaria
de tomar medicamentos, sentimentos de raiva, frustracdo, soliddo e baixa auto-
estima também foram identificados em alguns estudos ?*. Soma-se a isto o fato de
gue muitas dessas criancas e suas familias vivem em condicbes de pobreza, com
acesso precario aos recursos médicos e sociais .

Em relacdo ao Brasil, pouco se conhece sobre as dificuldades e os fatores
adversos que estdo afetando as criancas/ adolescentes vivendo com HIV/Aids e
suas familias, apesar de esfor¢os para a sistematizacédo de experiéncias relativas ao
atendimento institucional a essa clientela, realizadas por organizacdes da sociedade

civil, muitas delas com apoio governamental e de agéncias internacionais **.



Para afetados n&o-orfaos, o estudo conduzido pelo Global Orphan
Project/Instituto Promundo e financiado pelo Fundo das Nacfes Unidas para a
Infancia (UNICEF) ?° tragou um panorama da situacdo de criancas e adolescentes
afetados pela Aids no Brasil, a partir da sistematizacdo de informacdes coletadas
junto a nove organizacOes brasileiras reconhecidas pelo seu trabalho de apoio as
criancas e suas familias. Empregou-se nesse estudo o modelo matematico em trés
estagios de risco (criangas vivendo com maes portadoras de Aids, criancas vivendo
com maes portadoras do HIV e orfaos por Aids). No caso de maes com Aids,
usaram-se as seguintes variaveis: numero de mulheres vivendo com Aids, niumero
de criancas filhas de maes portadoras de Aids e ajustes pela mortalidade infantil e
pediatrica por Aids. Assim, em agosto de 1997, existiriam 57.600 criancas de maes
vivas com Aids.

No segundo estagio do modelo — mulheres portadoras do HIV — as variaveis
utiizadas foram: numero de mulheres vivendo com HIV, numero estimado de
mulheres portadoras assintomaticas do HIV, nimero de criancas filhas de mées
portadoras assintomaticas de HIV e ajustes pela mortalidade infantil geral e
pediatrica por Aids. Estimou-se que haveria 136.650 criancas filhas de maéaes
infectadas pelo HIV.%

Embora esse modelo tenha levado em consideracdo varios fatores de
correcado, tais como atraso de notificacdo e subnotificacdo de casos, ha limitacbes
neste estudo. Esses potenciais vieses decorrem do fato de o estudo ter sido
realizado antes da disponibilidade de terapia anti-retroviral, num periodo de precéario
conhecimento sobre a vida reprodutiva das portadoras do virus HIV. As duas mais
importantes limitacbes foram: ndo ter descontado as mulheres ja falecidas e ter

usado taxas de fecundidade iguais as da populacdo feminina em geral. Os dois



viéses implicariam superestimacdo do numero de filhos afetados pelas condi¢cdes
soroldgicas e clinicas das maes. Esse estudo alertou para o fato de que, no tocante
a criancas afetadas pela Aids o que se apreende ainda no Brasil € uma invisibilidade
do tema. Se, por um lado, a prevencdo e assisténcia a pessoas vivendo com
HIV/Aids representam pontos importantes na agenda das acdes das politicas
publicas, por outro, trata-se a populacéo infantil e adolescente afetada pela epidemia
como um problema menor. Modelos de assisténcias a criancas e adolescentes
soropositivos ou orfaos, modelos de fortalecimento comunitario e de redes de apoio
gue levam em conta as necessidades desse grupo, e politicas de informacéo séo as
estratégias sugeridas pelo referido estudo.

Estudos no Brasil ttm mostrado que o numero de criangcas em idade escolar e
adolescentes vivendo com HIV, nos servicos, é crescente, em decorréncia do
aumento do tempo de sobrevida, em funcédo da evolucéo da terapia anti-retroviral, do
manejo clinico geral e do acesso universal a estes recursos nos servi¢cos pubicos de
saude 2°?’. Contudo, ainda ha muitas criancas nos servicos de salde que estdo
chegando a adolescéncia sem ter informacdes completas sobre sua historia, ainda
que a recomendacdo predominante na literatura seja o estabelecimento de um
dialogo continuo entre equipe de saude, crianca e familia, de modo a aproxima-los,
progressivamente, do momento da revelacdo . A esse grupo acrescentam-se
agueles que adquiriram a infeccdo ja na adolescéncia, por outros modos de
transmissdo, e que também vivenciam dificuldades no conhecimento de seu
diagnéstico 3.

Em Sa&o Paulo e Santos, estudo com adolescentes portadores do HIV/Aids,
indicou que o medo e a vivéncia do estigma e da discriminacdo adiam a revelacao

diagndstica para si e para os outros. Tais fatores impactam o acesso ao cuidado de
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saude, assim como outras areas da vida afetiva, sexual, social e educacional,
aumentando seu isolamento e a vulnerabilidade a Aids, bem como a outras
violacdes de direitos humanos. *°

Instone®* (2000) ressalta a importancia da criagdo, por parte dos servicos de
atendimento as criancas e aos adolescentes infectados pelo HIV no Brasil
estabelecerem e aprimorarem claramente uma politica de revelacdo de diagnéstico,
incluindo os jovens infectados ja na adolescéncia, por transmissao sexual ou uso de
drogas. Propde também, que para a revelacdo ocorrer de modo efetivo e adequado,
€ preciso, o0 estabelecimento de um processo continuo de discussdo envolvendo
cuidadores e equipe multiprofissional, a respeito dos critérios que cada familia
adotara para eleger qual o melhor momento e maneira de efetuar a revelagéo®*.

A despeito do sucesso das iniciativas de prevencao, o Brasil ainda conta com
um contingente expressivo de criancas vivendo com HIV/Aids, as quais devem ser
beneficiadas pelos recentes achados no ambito da pesquisa e tratamento para essa
populacdo. Trabalhos recentes avaliam o perfil clinico e genotipico de criancas

% e sistematizam as medidas

acompanhadas por um servico de referéncia
necessarias a proporcionar a essas criancas uma maior sobrevida e uma melhor
qualidade de vida.*

Atualmente, o Brasil possui uma das legislagdes mais avancadas no campo
dos direitos da infancia e da adolescéncia. A aprovacao do Estatuto da Crianca e do
Adolescente representa um avanco legal nesse campo. O foco no desenvolvimento
integral da crianca e do adolescente obriga que politicas, acfes de intervencao e
programas ampliem seu espectro de atuacdo e que passem a olhar essa crianca e

esse adolescente como potencialmente capaz, com competéncias, habilidades e,

sobretudo, direitos. Por isso é importante alocar esforcos para fortalecer tais



11

competéncias e habilidades em nivel familiar e comunitario, além do ambiente
escolar e da satde®.

E possivel superar os obstaculos impostos pela doenca, se houver vontade,
envolvimento de toda sociedade e desejo de manter as conquistas no campo da
Aids que sao, na verdade, de cada um dos brasileiros engajados e compromissados

na luta contra essa epidemia.

2.2 Politicas de Saude voltadas para criancas/adolescentes portadores de HIV

Considerando o quadro atual da Aids no pais e as condicdes de
vulnerabilidade social das criancas e dos adolescentes frente a epidemia, o
Programa Brasileiro de DST/Aids tracou trés grandes objetivos que norteiam suas
acOes. Sao eles: reduzir a incidéncia de infec¢cdo pelo HIV/Aids e por outras DST;
ampliar o acesso ao diagnostico, ao tratamento e a assisténcia, melhorando sua
qualidade no que se refere ao HIV/Aids; e fortalecer as instituicbes publicas e
privadas responsaveis pelo controle das DST'’s e da Aids 2.

Esses objetivos serviram de base para guiar as diretrizes e estratégias do
Programa Brasileiro de DST/Aids e seus componentes, que sao respectivamente: a
promocao, protecdo e prevencdo; o diagnostico e assisténcia; e o desenvolvimento
institucional e gestao °.

O primeiro componente (promocdo a saude, protecdo dos direitos
fundamentais das criancas/adolescentes com HIV/Aids e prevencdo da transmissao
das DST/HIV/Aids) se baseia nos seguintes conceitos e principios: vulnerabilidade e
risco (sendo a vulnerabilidade a pouca ou nenhuma capacidade de decidir sobre a

situacao de risco); participacao e controle social, com vistas a garantir os direitos de
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cidadania daqueles que possuem ou convivem com alguém com Aids; direitos
humanos (combate a discriminacdo e ao preconceito contra as pessoas infectadas);
e comunicacao social, para operacionalizar as mudancas necessarias 2.

A concepcdao tedrica desse componente envolve a no¢cdo dos processos de
saude e doenca como resultantes de mudltiplos fatores: sociais, culturais,
econdmicos, comportamentais, epidemiolégicos, demograficos e biolégicos **.

Dois sédo seus modelos de intervencéo: o primeiro € um modelo de mudanca
de comportamento centrado no individuo; o segundo é um modelo de intervencao
comportamental centrada no grupo ou no coletivo. Nesse ultimo caso, utilizam-se os
conceitos de “populacdo geral” (criancas, adolescentes, mulheres, etc.) e de
“populacdo especifica” (criancas de rua, Orfaos, adolescentes e mulheres
profissionais do sexo, etc.), conforme o objeto a que se refere. As acdes desse
componente sao realizadas pelas Unidades de Prevencdo de Aids, em articulacao
com ONG, pela Assessoria de Comunicacédo e pela Rede de Direitos Humanos e
Saude Mental em HIV/Aids. Essas organiza¢cfes se articulam com outras instancias
do governo e da sociedade civil e definem as estratégias e linhas de acdo do
combate as epidemias de DST e Aids *.

O segundo componente do Programa Brasileiro de DST/Aids é a area de
diagnéstico e assisténcia, que tem como funcdo principal definir e implementar
diretrizes, estratégias e linhas de acdo que garantam as criancas/adolescentes
infectados pelo HIV ou que vivem com Aids o acesso a procedimentos de
diagnésticos e tratamento de qualidade na rede publica de saude. Entre suas
atividades constam o treinamento a distancia de profissionais de saude da area de

laboratorio, a Rede Nacional de Laboratérios para Quantificacdo de Carga Viral e
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Contagem de Células TCD4+/CD8+ (globulos brancos) e o Sistema Nacional de
Garantia da Qualidade dos Testes Laboratoriais para DST e Aids' *.

O terceiro e ultimo componente inclui 0o desenvolvimento institucional e a
gestdo do programa, e sua funcdo € ajudar na implementacdo do terceiro grande
objetivo (fortalecimento das instituicbes) que, por sua vez, fornece condi¢cbes para:
reduzir a incidéncia da infeccdo da Aids e de outras DST; e ampliar o acesso e
melhorar a qualidade do diagndstico, do tratamento e da assisténcia em
DST/HIV/Aids, possibilitando, dessa forma, o alcance dos resultados esperados no
enfrentamento da epidemia. Este componente fornece o instrumental para a
formulacdo das politicas de combate a epidemia, propiciando o envolvimento das
diversas instituicdes, publicas e privadas. Tais politicas sdo desenvolvidas em trés
ambitos distintos: as politicas de saude, no ambito do SUS; as politicas de Estado ou
do governo, no ambito das instituicbes dos poderes publicos; e as politicas globais,
definidas no conjunto da sociedade, incluindo ONG e a iniciativa privada** .

Essas diretrizes e estratégias norteiam, portanto, as politicas de saude

voltadas para o enfrentamento da epidemia da Aids em criancas e adolescentes no

Brasil.
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3 METODOS

3.1 Caracterizacao do estudo

Trata-se de um estudo descritivo-exploratorio, de natureza quanti-qualitativa,
envolvendo um grupo de cuidadores/familiares/maes de criangas/adolescentes
soropositivos, profissionais que atuam diretamente na assisténcia desta clientela e
gue compdem as equipes dos programas Municipal e Estadual de DST/Aids do Rio
Grande do Norte. Buscou-se, com a abordagem qualitativa, compreender e explicar
a dinamica das relacdes sociais, trabalhando-se com a vivéncia, a experiéncia, 0
cotidiano e com a compreensdo das estruturas e instituicbes como resultadas da
“acdo humana objetivada” 40, pelas politicas publicas, bem como na atencédo

dispensada as criancas e aos adolescentes portadores de HIV.

3.2 Local do Estudo

A pesquisa foi realizada no Hospital Giselda Trigueiro (HGT), hospital de
doencas infecto-contagiosas, referéncia para o tratamento da Aids para 0 municipio
de Natal e de todo o Estado do Rio Grande do Norte. Além das Coordenagfes dos
Programas Municipal e Estadual de DST/Aids do Rio Grande do Norte, situadas,
respectivamente, na Secretaria Municipal de Saude de Natal e Secretaria de Saude

do Estado do Rio Grande do Norte.

3.3 Sujeitos do estudo
A populacdo de referéncia foi definida apdés uma visita ao HGT, e as
Coordenacoes dos Programas Municipal e Estadual de DST/Aids do Rio Grande do

Norte. No hospital, constatou-se que havia 35 maes cuidadoras de
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criancas/adolescentes soropositivos, cujos filhos eram cadastrados e acompanhados
durante o tratamento do HIV, e 10 profissionais que prestavam assisténcia direta a
essa clientela. Nas Coordenacdes referidas acima, observou-se um total de 13
profissionais/Gestores envolvidos com o desenvolvimento dos Programas Municipal
e Estadual de DST/Aids no municipio de Natal — RN.

A mesma foi formada portando, por um total de 56 pessoas (33 maes, 23
profissionais), visto que duas méaes (cuidadoras) se recusaram a participar da
pesquisa, por medo de terem seus nomes revelados e isso implicar na continuidade
do tratamento de seus filhos na instituicdo. Todos os profissionais aceitaram
participar voluntariamente.

As entrevistas foram realizadas com as maes, pois constatou-se que nem
todas as criancas e adolescentes sabiam da sua condi¢cdo de soropositividade.

Os critérios de inclusdo para os familiares/cuidadores/maes foram: a)
aceitarem participar da pesquisa como voluntarias; b) assinatura de um termo de
consentimento livre e esclarecido por parte das participantes; c) terem o diagnostico
médico confirmado de portadoras de HIV; d) serem maiores de 18 anos; e) terem, no
minimo, um filho com diagndstico confirmado de HIV; f) estarem em consulta no
ambulatério do Hospital, no dia da entrevista. Os critérios de inclusdo para os
profissionais, tanto do hospital como os envolvidos com o0s programas foram: a)
aceitarem participar da pesquisa como voluntarios; b) assinatura de um termo de
consentimento livre e esclarecido; e ¢) serem maiores de 18 anos.

Constituiram-se em fatores para exclusdo para as maes: a ndo assinatura do
termo de consentimento; maes de filhos menores de 18 meses, com o diagnostico
ainda nao confirmado e, mées que, voluntariamente, desejaram se afastar durante o

periodo de coleta. Neste caso, a idade das criancas ndo poderia ser inferior a 18
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meses, Visto que, mesmo com uma sorologia positiva, as criancas podem nédo ser
portadoras do HIV, condicdo para inclusdo no estudo. Até 18 meses a crianca ainda
possui anticorpos maternos, sendo considerada apenas exposta ao HIV.

Os fatores de exclusado dos profissionais foram: a ndo assinatura do termo de
consentimento e o afastamento voluntario durante o periodo de coleta. Nenhum

profissional foi excluido.

3.4 Aspectos éticos

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Universidade Federal do Rio Grande do Norte, sob o n° 142/04. Todas as
participantes envolvidas no estudo foram informadas sobre a voluntariedade e, apos
entenderem a pesquisa e concordarem em participar da mesma, assinaram o termo
de consentimento livre e esclarecido (Anexo 1).

Para garantir o anonimato das participantes, seus nomes foram substituidos
por numeros, sendo representados da seguinte forma: de 01 a 23 referem-se aos

profissionais e de 24 a 57 as cuidadoras.

3.5 Instrumentos para coleta de dados

Para a viabilizacdo técnica dessa pesquisa foi realizado, inicialmente, o
encaminhamento do projeto de pesquisa ao Comité de Etica em Pesquisas com
seres humanos da Universidade Federal do Rio Grande do Norte. Posteriormente,
realizou-se um estudo piloto para validacdo dos instrumentos de coleta de dados,
com a analise das questdes propostas por trés profissionais que reconhecidamente

trabalham com a tematica e que néao fizeram parte da amostra.
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Solicitou-se e obteve-se autorizacdo para a realizacdo da coleta de
informacBes, com oficios encaminhados a Diretoria Geral do Hospital Giselda
Trigueiro, para o setor ambulatorial (Hospital Dia), aos profissionais da instituicdo
que lida com as criancas e adolescentes portadores de HIV; aos Secretarios de
Saude Municipal e Estadual do Rio Grande do Norte, e aos coordenadores dos
programas de DST/Aids dessas institui¢cdes.

Apos essa fase, realizou-se uma apresentacéo dos objetivos desse projeto e
solicitou-se a colaboracdo dos Gestores, representados pelas Coordenacoes
Municipal e Estadual de DST/Aids no RN e da equipe de saude envolvida
diretamente com o atendimento a criancas/adolescentes no referido Hospital, além
da assinatura de um termo de consentimento livre e esclarecido (Anexo 1), por parte
destes profissionais.

Foram convidados também, a participar das entrevistas um membro da
familia de cada crianca/adolescente (pai, mée ou cuidador), no dia do atendimento
ambulatorial do referido hospital. A todos foi esclarecido que as respostas obtidas
teriam fins estritamente cientificos e que seria preservado o anonimato dos
participantes, respeitando-se 0s aspectos éticos constantes na Resolucéo n° 196/96
do Conselho Nacional de Saude®®.

Para tracar o perfil soOcio-demografico das criancas/adolescentes
soropositivas que sao atendidas no centro de referencia para o tratamento da Aids
no Rio Grande do Norte (Anexo 2), bem como de seus cuidadores (Anexo 3) foram
utilizados os documentos de registros de notificacdo compulsoria das Secretarias
Municipal e Estadual de Saude do Rio Grande do Norte; um roteiro de entrevista
para os cuidadores das criancas/adolescentes, incluindo informacdes socio-

demograficas como nome, idade, sexo, endereco, escolaridade, renda familiar, cor, e



18

dados relacionados a doenca atual; além de prontudrios do referido centro de
referéncia.

Para conhecer a percepcdo dos profissionais sobre as acdes, assisténcia e
politicas de atencado as criancas e aos adolescentes soropositivos em Natal, utilizou-
se um roteiro de entrevista semi-estruturada com perguntas abertas e fechadas,
referentes as politicas de saude, e a sua atuacdo no HGT; previamente validado
pela analise de trés professores da UFRN que desenvolvem pesquisas relacionadas
a tematica da Aids (Anexo 4);

Para verificar a percepcdo dos cuidadores em relacédo a assisténcia recebida
pelas criancas e adolescentes utilizou-se, da mesma forma; um outro roteiro de
entrevista semi-estruturada com perguntas abertas e fechadas abordando, desta

vez; questdes relativas ao funcionamento do HGT (Anexo 3).

3.6 Procedimentos para coleta de dados

A coleta de dados ocorreu no periodo compreendido entre marco e dezembro
de 2005, sendo que, observados os critérios ja descritos, a entrevista foi realizada
individualmente, com marcacdo prévia para o0s profissionais e por demanda
espontanea dos cuidadores, em local apropriado, livre de interrupcdes, indicado
pelos profissionais do setor. As entrevistas tiveram uma duracdo media de 30 a 40
minutos.

Todas as entrevistas foram gravadas, com aquiescéncia dos participantes, em
fita cassete de 60 minutos, com utilizacdo de gravador Olympus, microcassete
pearlcorder S713 e posteriormente transcritas na integra e submetidas a analise de

conteudo.
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As entrevistas com os profissionais do HGT que prestam assisténcia a
criancas/adolescentes soropositivos foram realizadas no periodo de quatro
semanas. Oito entrevistas foram realizadas numa sala de consultorio no ambulatorio
do HGT e duas na propria residéncia das entrevistadas, em funcdo de suas
disponibilidades de horario. As entrevistas realizadas com as enfermeiras (3) foram
as unicas que sofreram interrupcédo de outros membros da equipe, com solicitacdes
técnicas a estes profissionais.

Todas as entrevistas com os profissionais dos programas estadual e
municipal de DST/AIDS foram realizadas numa sala separada, nas proprias sedes
das Coordenacdes de DST/AIDS situadas nas Secretarias Estadual e Municipal de
Saude, em Natal.

Em relacdo aos familiares/méaes, as entrevistas realizaram-se em horarios
convenientes, evitando-se coincidéncias com o tempo das consultas no referido
hospital. Ap0s a apresentacdo do projeto e aquiescéncia das participantes, as
mesmas eram conduzidas a uma sala reservada no proprio ambulatério do HGT,

realizando-se as entrevistas sem intercorréncias.

3.7 Procedimento para analise dos resultados

A analise foi realizada de forma quantitativa e qualitativa, de acordo com a
natureza dos dados. Os dados quantitativos foram agrupados em tabelas de
freqiéncias, percentuais, médias e desvio padrédo, submetidos a estatistica
descritiva. Neste processo foram analisados os dados referentes ao perfil das
criancas, adolescentes, cuidadores e profissionais. Os dados qualitativos foram

submetidos a andlise de contetido tematica segundo Bardin. **
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Este método constitui uma técnica de pesquisa social, indicada para a
realizacdo de descricdo de informacbes dos sujeitos, tendo como meta a
interpretacdo dos discursos, de maneira sistematica e objetiva *°.

Baseando-se na andlise de contelido tematica proposta por Bardin *,
procedeu-se a organizacdo dos conteudos, realizando-se uma leitura criteriosa dos
relatos, etapa denominada de pré-analise.

A pré-analise é a fase de organizacdo dos conteudos que corresponde a
sistematizacdo das idéias iniciais através da leitura flutuante, em que se faz um
reconhecimento do texto, absorvendo impressées e orientagcdes que permitirdo a
organizacdo dos conteudos em recortes, para posterior obtencdo das unidades de
anélise utilizadas na fase de explorac&o do material **.

Para a fase de exploracdo, no presente estudo, as unidades de analises
foram construidas considerando-se o roteiro semi-estruturado das entrevistas.
Definidas as unidades de andlise, partiu-se para a etapa de categorizacdo dos
conteudos, na qual emergiram do proprio discurso, 6 categorias, subdivididas em 19
subcategorias, visando retratar melhor a percepcéo, vivéncias e experiéncias da
clientela entrevistada, conforme pode ser visualizado no Quadro 1.

Observou-se, porém, que a analise de conteudo tematica, por si sO, ndo
ampliaria a analise dos dados qualitativos. Optou-se por trazer a tona a Cartografia
Social, no sentido de ter uma panoramica do corpo de acdo dos dados atraves de
uma representacao grafica.

A cartografia, desde a ciéncia geografica, registra as paisagens que se
conformam, segundo sua afetacéo, pela natureza, pelo desenho do tempo, pela vida
que por ali passa; e o cartografo é aquele que traca ou mapeia o cartograma *.

Segundo Ferreira *° (1986, p. 360), “cartograma é 0 mapa em que se representa, por
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meio de pontos, figuras, linhas, colorido, previamente convencionados, um
fendbmeno quanto a sua area de ocorréncia, movimentacao e evolugao”.

Dessa forma procurou-se usufruir da Cartografia como uma ferramenta
facilitadora para desencadear novos percursos cientificos em favor de uma analise e
de uma apropriacéo da nocéo de acontecimento, no discurso dos sujeitos **.

A partir de relatos, vai-se desenhando um mapa, inicialmente um rabisco, no
que ja se revela a problematica a ser avaliada. Nesse mapa traca-se a trajetoria
percorrida por estes sujeitos, constituida por uma ecologia social e cognitiva, que
significa e é ressignificada por aqueles que ali passam; além de procurar traduzir a
forma como eles se relacionam, buscando evidenciar significados relativos que
assumem **, Este mapa ird oferecer aos outros o acesso a tentativa de interpretacéo
de todos os dados que se pdde obter; como também procurara desdobrar, dispor
num plano simplificado e legivel todo um emaranhado de informacdes recolhidas. O
que antes era confuso, desarticulado, podera surgir, agora, transformado em um
mapa conseguido através de um esforco de explicacdo e articulacdo de dados
avulsos, dados esses que, deste modo, adquirem significados novos e mais ricos “°.

A tarefa do cartografo social é, justamente, acompanhar os movimentos, é
perceber entre sons e imagens a composicdo e decomposicao dos territorios, como
e por quais manobras e estratégias se criam novas paisagens. Quantas linhas
predominam em sua articulacdo? Das linhas de fuga as linhas mais duras, qual a
relacdo entre elas? Quanto as linhas de vida estédo capturadas? Qual a forca que as
mantém *4?

A cartografia, enquanto um método de pesquisa social constitui-se, portanto,

como uma maneira de pensar as coisas instituidas, a sua materialidade prépria, as
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suas formas de auto-organizacdo onde se geram resisténcias e efeitos maléficos,
neutralizacdes e bloqueamentos, autonomia e criatividade *’.

A forma como os resultados serdo apresentados permite compreender as
unidades de analise propostas: Acdes voltadas para criancas e adolescentes
portadores de HIV/Aids em Natal/RN; conhecimento das politicas de atencédo as
criancas e aos adolescentes portadores de HIV; percepcdo da assisténcia recebida
pelos usuarios; e, percepcdo da assisténcia prestada pelos profissionais aos

referidos usuarios.
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Quadro 1 — Apresentacédo das Unidades de Analise e Categorias identificadas.

Unidades de Andalise

AcOes  voltadas para
criancas e adolescentes
soropositivos em Natal/RN

Categorias Sub-categorias

Organizacdo e dindmica | Mapeamento e estratégias

da atencéao de tratamento e
intervencao

Gestdo Institucional e | Capacitacdo de recursos

desenvolvimento humano

humanos

Controle e prevencéo

Promocao a saude

Outros entornos d

atencao

e

Articulacdo e parcerias

Conhecimento das
politicas de atencdo as
criangas e aos
adolescentes
soropositivos.

Controle e prevencao

Promocgé&o a saude

Gestao Institucional
desenvolvimento humano

e

Capacitacdo de recursos
humanos

Organizagdo e dinamica

da atencéao

Mapeamento e
estratégias de tratamento
e intervencéo

Percepcdo da assisténcia
recebida pelos usuarios.

Organizacao
funcionamento do servigo

e

Acesso ao Servico

Tempo de espera pelo
atendimento

Horario de atendimento

Espaco fisico

Satisfacéo
Relacionamento/ Limites do trabalho
comunicacao equipe- multiprofissional
paciente Acolhimento

Instrucdo e orientacéo

Violéncia ao usuario

Ruidos de comunicacao

Controle e prevencéo

Disponibilidade de anti-
retrovirais e outros
medicamentos

Disponibilidade de exames

Acesso a especialidades

Percepcéo da assisténcia
prestada pelos
profissionais.

Controle e prevencéo

Disponibilidade de anti-
retrovirais e outros
medicamentos

Disponibilidade de exames

Acesso a especialidades

Organizagao
funcionamento do servico

e

Espaco fisico

Estratégias

Limites

Necessidades
assistenciais
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1 perfil das criancas/adolescentes

No que se refere ao perfil das criancas e adolescentes, buscou-se identifica-
las com relacédo a idade e ao sexo, sendo que 0 grupo encontrava-se no intervalo
entre 03 e 14 anos, com idade média de 8,5 anos. Observou-se que, 25 (75,7%)
possuiam menos de 11 anos de idade e 8 (24,3%) possuiam entre 11 e 14 anos.
Verificou-se também, que 20 (60,3%) criancas eram do sexo feminino e 13 (39,4%),
do sexo masculino.

As criancas e os adolescentes proviam do municipio de Natal, 18 (54,55%) e
do interior do Estado do RN, 15 (45,45%). Entre os provenientes da capital 8,
(44,44%) residiam na zona Norte, 4 ( 22,22%) na zona Oeste, 4 (22,22%) na Leste e
2 (11,12%) na zona Sul.

A capital, Natal, € a mais atingida, com mais de 50% dos casos de Aids em
criancas e adolescentes. Segundos dados do SINAN/MS, foram notificados, de 1988
a 2005, um total de 43 casos de Aids em individuos menores de 13 anos de idade
no Rio Grande do Norte, sendo 22 casos em Natal. Observa-se que, no Brasil, cada
vez mais a Aids se interioriza para cidades de menor porte. 2%

Quanto a renda das familias pesquisadas, 17 (51,5%) possuiam renda de um
salario minimo, 11 (33,33%) de dois salarios minimos e 5 (15,15%) nao tinham
rendimento salarial. Os dados da renda familiar corroboram a tese da pauperizacao

da epidemia, segundo Parker e Camargo Jr *° (2000); Bastos e Szwarcwald *°

(2000).
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De acordo com Foster °!

, a epidemia da Aids tem apontado para uma
crescente pauperizacao, que agrava ainda mais a saude das crian¢cas. Quando uma
crianca, proveniente de familia de baixa renda se torna soropositiva geralmente nao
recebe o tratamento adequado, seja porque o seu cuidador ndo pode arcar com 0S
custos de transporte e remédios, seja pelo fato de ndo poder se afastar do trabalho e
dos demais compromissos familiares. Além disso, o adoecimento ou a morte da mée
ou de um adulto responsavel coloca em risco o atendimento das necessidades
basicas dessa crianca, tais como: acesso a servicos de saude, educacao,
saneamento e nutricdo adequada, ameacando, frequentemente, seu direito a
sobrevivéncia, como também podendo leva-lo a se tornar um menino de rua.

Alguns autores, como Bastos e Szwarcwald *°, tém pensado a questdo da
vulnerabilidade social e a consequente pauperizacdo da epidemia da Aids em
termos econdmicos e politicos. E comum que em areas mais pobres se conjuguem
inUmeros fatores adversos no que diz respeito a falta de infra-estrutura, baixa oferta
de servico e oportunidades de emprego. Esses autores, em 2002, apresentaram
uma revisao da literatura sobre as inter-relacdes entre vulnerabilidade ao HIV/AIDS e
as desigualdades sociais, concluindo que existe a necessidade de novos estudos,
consideradas as especificidades sociais e culturais do Brasil.

Os pequenos soropositivos possuem familia pequena, sendo que 29 (87,9%)
nao possuem irmaos e 4 ( 12,1%) possuem dois irmaos, os quais nao sao infectados
pelo HIV.

Em nosso estudo, a grande maioria das criancas e adolescentes, 31 (93,93%)
teve como via de transmissao da Aids, a vertical, excetuando-se 2 casos (6,07%), os
quais ocorreram através de transfusdo sangiinea. Em decorréncia do aumento da

transmissao heterossexual, tem sido cada vez maior o numero de mulheres
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infectadas pelo HIV; consequentemente, ocorreu 0 aumento do namero de criancas
infectadas através da transmissdo materno-infantil °>. No Brasil, cerca de 84% dos
casos de Aids pediatrica, ou seja, em criancas com até 13 anos de idade, é
decorrente de transmiss&o vertical °.

O periodo em que o HIV da mée infecta o0 seu concepto ainda nédo esta claro,
mas pode ser presumido através de evidéncias clinico-laboratoriais. A evolugao
clinica de criancas infectadas pelo HIV tem mostrado que cerca de 10%-30% dessas
criangas iniciam os sintomas nos primeiros meses de vida, de modo semelhante a
outras infec¢des adquiridas intra-atero. A maioria (70%-90%) sO apresenta sintomas
apos varios anos, sugerindo que a transmissao ocorre, principalmente, durante o
parto 2.

A escolaridade tem sido utillizada como marcador da situacdo
socioecon6mica, e 0 aumento na proporcao de casos de AIDS naqueles individuos
com menor escolaridade tem sido denominado pauperizacdo. Entre 1988 e 1999, a
proporcao de casos entre os individuos com até o primeiro grau acresceu de 28,6
para 60,7% °3.

Constatou-se nessa pesquisa que entre as criancas e adolescentes, 19
(86,36%) encontravam-se matriculadas em instituicdes da rede publica, e 3 (13,64%)
em instituicbes particulares de ensino: 5 (15,15%) delas freqlientavam pré-escola e
17 (51,52%) cursavam o ensino fundamental. Outra parcela de criancas, 11
(33,33%) nao haviam iniciado a escolarizacdo, todas com idade inferior a 6 anos,
exceto um caso em que a crianca tinha 7 anos. Esse achado parece decorrer da
falta de opcdes de acesso a pre-escola na rede publica de ensino, 0 que atinge
grande parte das criancas oriundas de familias de baixa renda em Natal (RN). Das

22 criangas que iniciaram a vida escolar, o desempenho foi descrito como bom, por
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11 cuidadores, os quais referiram facilidades de aprendizagem, interesse e
rendimento satisfatério da crianca nas atividades escolares. Para 6 criangcas o
desempenho foi descrito como regular; e 5 cuidadores assinalaram que o
desempenho escolar das criancas era ruim, exemplificado com informacdes sobre
defasagem idade-série, historico de repeténcia ou relativos a quantidade de faltas
das criancas na escola. A comparacao da idade cronologica da crianca em relacédo a
série que estava cursando levou os pesquisadores a analisar a existéncia de
defasagem idade-série nas criancas que tinham iniciado a escolarizacdo, com base
no critério de tempo superior a dois anos de atraso, em relacdo a idade esperada
para freqiéncia em determinada série. Verificou-se a presenca de 4 casos com
defasagem, a partir desse critério estabelecido. Esses problemas de desempenho
podem ser atribuidos, tanto a fatores inerentes a prépria doenca, a dificuldades de
aprendizagem da prOpria criangca como a precaria qualidade do ensino, aspecto
freqlente nas escolas brasileiras, em especial as da rede publica, onde a quase
totalidade da amostra estava matriculada.

Diversos trabalhos tem abordado a prevencédo entre os adolescentes, com

54-57

énfase em intervengdes implementadas em escolas , Com recursos pedagogicos

lGdicos °8°°

, mostrando que essas ac0es de prevencdo tém um papel importante na
formacdo das criancas e adolescentes. Constataram ainda que a parceria entre
educacdo e saude permite o desenvolvimento de uma consciéncia critica,
favorecendo a adocao de habitos e atitudes para a saude **.

Quanto a cor das criancas e adolescentes observou-se que 24 (72,70%)
criancas eram pardas e 9 (23,3%) brancas, corroborando com o atual perfil da

epidemia no Brasil, que avanca entre pessoas de cor parda. A epidemia de Aids

continua seu processo de crescimento entre as populacbes mais vulneraveis
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socioeconomicamente, expresso pelo aumento persistente da proporcdo de casos
com raca/cor “parda” e reducéo do tipo “branca”, em ambos os sexos’.

Constatamos neste estudo que, entre as criancas e adolescentes, 87,88%
estavam em uso de anti-retrovirais (ARV). Os parametros para indicacao do inicio da
terapia ARV baseiam-se na classificacdo da infeccdo pelo HIV em criancas,
conforme critério do CDC/1994, preconizando que nos casos em que ocorrem
alteracdo imunologica moderada e sinais e/ou sintoma moderado da doenca pode-
se considerar a introducéo da terapia ARV, de forma individualizada, bem como, de
acordo com a evolucéo clinica e laboratorial ®°.

O uso de medicacao profilatica foi relatado em 17 (51,51%) das criancas e
adolescentes, sendo Sulfametoxazol e Trimetoprima (SMX+TMP) o medicamento
em uso em todos 0s casos.

Criancas infectadas pelo HIV apresentam risco aumentado de infeccbes
bacterianas moderadas ou graves, com recorréncias frequentes. O patdogeno mais
comum nas infec¢cdes bacterianas graves € o streptococcus pneumoniae. O
tratamento antimicrobiano de tais condicbes deve seguir as mesmas normas
indicadas para criancas imunocompetentes, com decisfes individualizadas para o
grupo etario, atentando para a gravidade e fatores epidemiologicos, como a origem
comunitaria ou hospitalar, bem como padrdes locais de resisténcia bacteriana °.

Quanto a cobertura vacinal das criancas e adolescentes, 26 (78,8%)
receberam todas as vacinas do calendario oficial de vacinacdo. Como o tempo para
definicdo do diagndstico da infeccéo pelo HIV € longo, ndo se justifica a postergacao
do inicio da vacinacéo das criancas assintomaticas, expostas por via vertical ao HIV,

sob o risco de deixa-las sem protecdo. O Ministério da Saude recomenda que,
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durante o seu acompanhamento, as criancas recebam todas as vacinas do
calendario oficial .

Das criancas e adolescentes portadores de HIV, todos iniciaram o
acompanhamento, somente com idade superior a dois anos, evidenciando-se a ndo
existéncia da profilaxia antiretroviral com o AZT.

Tais achados corroboram com estudos feitos sobre a epidemiologia da
transmissao vertical do HIV no Brasil, revelando que a idade, no momento do
diagnéstico para o HIV, em criancas e adolescentes € mais tardia para as regides
Norte e Nordeste. As razbes para essas diferencas podem estar ligadas, tanto ao
desempenho insuficiente da rede de servicos de saude publica nessas regides para
detectar, diagnosticar e notificar os casos de AIDS em criancas, quanto a maior
prevaléncia de outras doencas infantis, mascarando e retardando o diagndstico **.

Essa demora no inicio do acompanhamento de criancas portadoras de HIV
traz a tona a questdo da busca ativa dessa clientela, jA que o ndo-tratamento pde
em risco a vida dessas criancas.

No Brasil, a partir de 1995, o uso profilatico de AZT tem sido recomendado e
divulgado pelo Ministério da Saude, que o preconiza a partir da 14° semana de
gestacado, durante o parto e no recém-nascido (RN), por seis semanas. Embora a
avaliacdo dessas recomendacdes seja um pouco prejudicial, pela dificuldade de se
monitorizar as varias etapas desta intervencéo, os dados disponiveis tém mostrado
que o numero de gestantes que recebem o AZT injetavel no parto, em 1998, foi de
apenas 2.512, enquanto o numero de partos em gestantes HIV positivas era de
19.898, ou seja, apenas 19,5% das gestantes receberam o AZT durante o parto **.

Esse fato evidencia falhas nas estratégias de reducéo da transmissao vertical

no Brasil, apontando para a necessidade da continua sensibilizacdo e capacitacao
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de todos os profissionais de saude envolvidos com a assisténcia as mulheres, em
geral, e as gravidas em especial, tendo em vista a aplicacdo correta das condutas
para a reducao da transmissao vertical do HIV.

O tipo de parto tem sido amplamente discutido como fator de risco para a
transmissao vertical do HIV. Parto cesariano foi associado a menor risco para esta

transmissdo que o parto vaginal °%.

Dentre as maes que participaram desta
pesquisa, o parto vaginal aconteceu em 28 (84,84 %) dos casos.

A nao procura da assisténcia pré-natal pelas gestantes permanece como uma
das principais barreiras para a plena implementacdo das intervencbes
comprovadamente eficazes para reduzir a transmissdo vertical. A casuistica desse
estudo revelou que apenas 45% das maes participantes realizaram o pré-natal
durante a gravidez dessas criancas e adolescentes que séo portadores de HIV.

Diversos estudos tém demonstrado que o leite humano pode ser associado
com a transmisséo vertical do HIV no periodo apés o nascimento %%,

A taxa sugerida para transmissao do HIV através do aleitamento materno é de 29%,
e o risco adicional de transmissao do HIV através desta via, em infec¢cdes adquiridas
nos periodos intra-uterino e parto é cerca de 14% °3. Em nosso estudo, 30 (90,9%)

das criancas e adolescentes foram amamentados com leite de suas méaes. Os dados

sdo melhor visualizados na tabela abaixo.



Tabela 1. Perfil das criancas/adolescentes, Hospital Giselda Trigueiro - 2006.

Variavel considerada f %
Idade

- 3 a 10 anos (criangas) 25 75,7
- 11 a 14 anos (adolescentes) 8 24,3
Sexo

- Masculino 13 39,4
- Feminino 20 60,6
Tem irmaos

- Sim 11 33,3
- Néo 22 66,7
Cor

- Branca 9 27,3
- Parda 24 72,7

Uso de medicacdao profilatica

- Sim 11 33,3
- Nao 22 66,7
Vacinagao

- Sim 26 78,8
- Néao 7 21,2
Tipo de parto

- Cesaria 5 15,2
- Normal 28 84,8
Foi amamentado

- Sim 30 90,9
- Nao 3 9,1
Forma de Contaminacéo

- Transmisséao Vertical 31 93,93
- Transfusédo de Sangue 2 6,1

Procedéncia

- Capital 18 545

- Interior 15 45,5
Uso de anti-retroviral

- Sim 29 87,9

- Nao 4 12,1
Total 33 100,0

Fonte: Dados coletados pelo pesquisador.
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4.2 perfil das Maes/Cuidadoras

As maes entrevistadas neste estudo foram apontadas como as responsaveis
pelo tratamento de seus filhos. O fato de a propria mae ficar encarregada desses
cuidados ou fazer, ela mesma, questdo de cuidar do filho gera uma sobrecarga de
trabalho, recaindo sobre ela o peso de coordenar o tratamento com as atividades do
cotidiano ®*. Dessa forma, foram entrevistadas 33 méaes portadoras de HIV, jovens,
com idades entre 20 e 36 anos, com idade média de 28 anos. Com relacdo a
escolaridade, observou-se que a maior concentracdo de mulheres possui o primeiro
grau incompleto (18), correspondendo a 54,5% das entrevistadas; 9 (27,3%)
participantes concluiram o primeiro grau e, apenas 6 (18,2%) frequentaram o
segundo grau, porém nao o concluiram.

Quanto a religido das méaes, 28 (84,9%) sao catolicos e 5 (15,1%)
evangélicos.

Outro aspecto analisado quanto ao perfil das méaes esta relacionado ao
estado civil. Observou-se que, dentre as maes, 6 (18,2%) eram casadas, 9 (27,3%)
eram separadas, sendo que o maior contingente, 12 (36,3%), era de méaes solteiras.
Houve, dentre as participantes, 6 (18,2%) viavas.

O Hospital Giselda Trigueiro é referéncia estadual para atendimento de
pacientes com doencas infecto-contagiosas; dessa forma, observou-se que dentre
as entrevistadas, 18 (54,55%) residiam em Natal, enquanto 15 (45,45%) eram
provenientes do interior do Estado. Observa-se, que no Brasil, cada vez mais, a Aids
se interioriza para cidades de menor porte. %%

A renda familiar predominante na amostra estudada foi de um salario minimo,

17 (51,55%) participantes; 11 (33,33%) recebiam até dois salarios minimos e 5
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(15,15%) nao possuiam renda fixa. Destaca-se que o salario minimo de referéncia,
na época, era de duzentos e sessenta reais (R$260,00).

Quanto a possuir algum vinculo de trabalho, a maioria das participantes, 15
(45,4), desempenhavam a funcédo de dona de casa (do lar), com tarefas de cuidado
a seus filhos. Outras funcdes estavam relacionadas as atividades de doméstica,
cabeleireira e ASG (Auxiliar de Servicos Gerais). Dentre as participantes, 9 (27,3%)
estavam desempregadas.

A forma prevalente de contaminacdo das participantes, segundo as
entrevistas, foi via transmissdo heterossexual 25 (75,8%), de parceiro estavel.
Destaca-se que 8 (24,2%) adquiriram o virus HIV por utilizacdo de drogas injetaveis.
A maior concentracdo de diagndsticos ocorreu no ano de 2001.

Os dados referentes ao ano de contaminagcdo das participantes, permitem
observar que nos anos de 1998 e 1999 houveram 2 casos diagnosticados por ano.
Ja o ano de 2001 destaca-se como o de maior numero de casos diagnosticados 10
(30,30%).

Os resultados referentes ao perfil das mées participantes do estudo, as quais
se caracterizaram por serem jovens, terem escolaridade baixa e terem se
contaminado entre os 18 e 22 anos de idade, coincidem com a prevaléncia da Aids
em mulheres, durante o periodo de 1980 a 2004, no pais °®. Estudos do Ministério da
Saude apontam que 55,5% das mulheres de 19 anos ou mais, soropositivas,
apresentam como escolaridade o ensino fundamental incompleto 3. Os atuais dados
do Ministério da Saude indicam que os anos 90 concentraram 0S maiores
percentuais de casos de Aids em mulheres, em plena idade reprodutiva (entre 25 e

34 anos). Houve, no ano 200, um aumento percentual de 15,2% de gestantes
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infectadas em relacéo a 1980 %°. O presente estudo demonstra que 17 (51,55%) das
entrevistas foram contaminadas entre os anos de 2000 e 2001.

O aumento dos casos entre 0s heterossexuais caracteriza o que tem sido
chamado de “processo de feminizacdo” da Aids. Em 1983, o numero de casos
notificados no Brasil correspondia a proporcédo de 40 homens para 1 mulher; a partir
de 1998, a proporcao tem sido 2:1, com fortes tendéncias a tornar-se 1:1 %',

Alguns fatores sdo apontados para a maior vulnerabilidade feminina a
contaminacdo por HIV numa relacdo sexual desprotegida: carga viral contida no
esperma; area de contato maior (canal vaginal); relacdo sexual no periodo
menstrual; ser muitas vezes portadora de Doencas Sexualmente Transmissiveis
(DST), ndo diagnosticadas, assintomaticas, o que sabidamente aumenta o risco da
infeccao °’.

Quanto a vulnerabilidade social, especialmente em paises pobres, ainda se
imp&e a mulher vivenciar relagdes desiguais de poder, de dependéncia econémica e
submissdo sexual. Essas questdes dificultam a adocdo de praticas preventivas ao
HIV e outras DSTSs, porque envolve negociacdo com 0 sexo masculino e exige uma
reflexdo sobre a propria sexualidade feminina que, na maioria dos casos, foi vivida
sob a égide do siléncio e da censura °’.

Quanto a escolaridade, os dados do Ministério da Saude confirmam que,
guanto menor o grau de escolaridade, maior a probabilidade de incidéncia dos casos
de Aids ®, o que corrobora estes achados.

Estudo desenvolvido por Fonseca ®°, sobre o perfil de mulheres soropositivas
também indicou como principal ocupacdo, atividades do lar (dona de casa),

conforme achados no presente estudo.
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Os dados encontrados nessa pesquisa sdo corroborados pelo atual perfil da
epidemia. Se nos anos 80 a quase totalidade dos casos era masculina e ocorria por
transmissao sexual homossexual, nos anos 90 ha a prevaléncia entre pobres,
mulheres e transmissdo sexual heterossexual ?°. Os dados sdo melhor visualizados

na tabela abaixo.



Tabela 2. Perfil das maes/cuidadoras, Hospital Giselda Trigueiro - 2006.

Variavel considerada

f

%

Idade

-| 20 anos 25 anos -| 12 36,4
-| 25 anos 30 anos -| 8 24,2
-| 30 anos 35 anos -| 9 27,3
-| 35 anos 40 anos -| 4 12,1
Renda mensal familiar

- 1 salario minimo 17 51,5
- 2 salarios minimos 11 33,3
- N&o possui renda 5 15,2
Religiao

- Catdlica 28 84,8
- Evangélica 5 15,2
Ocupacao

- Do lar 15 45,5
- Empregada 9 27,3
- Desempregada 9 27,3
Escolaridade

- Ensino Fundamental 27 81,8
- Ensino Médio 6 18,2
Forma de contaminacgéo

- Usuaria de drogas 8 24,2
injetaveis 25 75,8
- Relacéo heterosexual

Estado civil

- Solteira 12 36,3
- Separada 9 27,3
- Casada 6 18,2
- Vilva 6 18,2
Ano do diagndstico

- 1998 2 6,1
- 1999 2 6,1
- 2000 7 21,2
- 2001 10 30,3
- 2002 8 24,2
- 2003 4 12,1
Total 33 100,00

Fonte: Dados coletados pelo pesquisador.
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4.3 Caracterizacao dos profissionais entrevistados

O compromisso ético em proteger a identidade dos sujeitos da pesquisa
impede que se trace um perfil detalhado dos profissionais entrevistados, como foi
feito com as criancas/adolescentes e maes cuidadoras, no item 4.1 e 4.2. Entretanto,
algumas de suas caracteristicas significativas para o objeto de estudo da pesquisa
serdo discutidas brevemente, a fim de facilitar a compreensdo do contexto em que
estes profissionais se inserem.

Foram entrevistados 23 profissionais, sendo que 10 (43,5%) trabalhavam no
Centro de Referéncia em HIV/Aids, 7 (30,4%) no Programa Municipal de DST/Aids e
6 (26,1%) no Programa Estadual de DST/Aids. Quanto ao nivel de escolaridade, 12
(52,2%) possuiam nivel superior e 11 (47,8%) nivel médio. Identificou-se que 19
(82,6%) eram do sexo feminino e 4 (17,4%) do sexo masculino. A idade dos
mesmos variou entre 26 e 52 anos, com idade média de 37,5 anos. O tempo de
exercicio no local de trabalho foi de 2 a 20 anos, com idade média de 8,1 anos. Esta
variacdo entre os entrevistados mostra, ndo apenas profissionais em momentos de
vida distintos, como também em diferentes momentos de carreira profissional.
Quanto ao vinculo profissional, apenas 7 (30,4%) possuiam outros vinculos no
momento, relacionados a instituicdes particulares. Vale lembrar que os profissionais,
nesses servicos, tinham cargas horarias distintas, girando em torno de 20 horas (4)
e, no maximo (19), 40 horas. Quanto a participacdo em cursos de
atualizacao/treinamento em DST/Aids todos referiram participar de algum nos

ultimos 2 anos. Os dados sao melhor visualizados na tabela 3.
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O momento da entrevista foi percebido por todos os profissionais do Centro
de Referéncia como um momento de reflexdo sobre a sua pratica e, até certo ponto,

de desabafo quanto as limitacdes pessoais e profissionais:

“Eu acho que, com o tempo, também a gente acaba se
acostumando com o sistema.” (Entrevistada 5).

“O profissional de saude, com o passar dos anos, fica tdo
acostumado com a falta de recursos, com as greves, com 0
descaso que corre até o risco de banalizar sua profissdo e seu

desempenho na equipe e esquece seus ideais” (Entrevistada 9).

Ja para os profissionais com mais tempo na instituicdo, a entrevista
possibilitou também que lembrancas sobre a propria trajetoria profissional de cada
entrevistado, bem como a proépria trajetoria da Aids no Estado do Rio Grande do

Norte e na instituicdo, pudessem ser revisitadas, agora com um olhar reflexivo:

“... passei por muitas situacdes aqui, me lembro do inicio da
Aids: ninguém sabia de nada, sai da faculdade sem nuca ter
visto nada sobre a Aids; aprendi aqui; tinhamos medo; alguns
mudaram até de hospital; hoje faco parte da histéria dessa

epidemia aqui em Natal.” (Entrevistada 5).
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Tabela 3. Perfil dos profissionais, Hospital Giselda Trigueiro e Secretarias
Estaduais e Municipais de Saude - 2006.

Variavel considerada f %
Idade

-| 25 anos 30 anos -| 3 13,04
-] 30 anos 35 anos -| 4,35
-| 35 anos 40 anos -| 13 56,52
-| 40 anos 45 anos -| 4 17,39
-| 45 anos 50 anos -| 4,35
-| 50 anos 55 anos -| 1 4,35
Sexo

- Masculino 4 17,4
- Feminino 19 82,6
Possui outro vinculo

profissional

- Sim 7 30,4
- Nao 16 69,6
Local de trabalho

-Centro de referéncia 10 43,5
-Programa estadual de DST/Aids 6 26,1
-Programa municipal de 7 30,4
DST/Aids

Escolaridade

- Ensino Médio 11 47,8
- Ensino Superior 12 52,2
Carga horéria

- 20 horas 4 17,4
- 40 horas 19 82,6
Total 23 100,0

Fonte: Dados coletados pelo pesquisador.
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5 CONCLUSOES

Essa pesquisa possibilitou uma reflexdo sobre a complexidade de se
conhecerem as ac¢lOes desenvolvidas em Natal voltadas para criancas e
adolescentes portadores de HIV. Revelou-se complexa pelo tema e pela forma como
0 mesmo foi abordado, visto que considerou ndo apenas a atencéo oferecida, mas
também a percepcdo dos usuérios (maes), profissionais envolvidos no cuidado e
gestores.

O perfil epidemiolégico das criancas, adolescentes e seus respectivos
cuidadores com HIV/Aids, atendidos na Unidade Ambulatorial do Centro de
Referéncia para DST/Aids, em Natal/RN, no periodo de marco a dezembro de 2005,
acompanhou a evolucao da epidemia no pais e no mundo, revelando sua cartografia
no Rio Grande do Norte, naquilo que compde um desenho marcado pela
pauperizacdo, interiorizagdo, baixa escolaridade, juvenizacdo, feminizacdo e a
prevaléncia dos casos do HIV em pessoas de cor parda.

As acOes desenvolvidas no Municipio de Natal, voltadas para o enfrentamento
do HIV/Aids em criangas/adolescentes, foram identificadas como sendo de: controle
e prevencdo ao HIV, assisténcia aos portadores de HIV, aperfeicoamento
institucional e desenvolvimento humano, e parcerias com ONG'’s.

Apesar das importantes conquistas e avangos no campo das politicas
voltadas para o HIV/Aids, as a¢cfes de promocao e prevengdo no Municipio de Natal
ainda apresentam varios desafios, principalmente as direcionadas para populacdes
mais vulneraveis tais como: crian¢as, adolescentes, meninos de rua, Orfaos e
mulheres. Lacunas como a falta de agilidade na disponibilizacéo de testes anti-HIV

para as gestantes que se apresentam ao pré-natal, tanto em Natal como no Estado
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do RN; necessidade de ofertar capacitacdo de forma continuada aos profissionais
gue prestam assisténcia ao pré-natal e ao parto; avaliacdo sisteméatica das politicas,
programas e acfes implantadas precisam ser preenchidas.

De forma geral, as maes envolvidas no cuidado das criancas e adolescentes
sentem-se satisfeitas com o atendimento recebido, referindo, de forma sutil, algumas
dificuldades relativas a auséncia de um olhar ampliado para além da Aids ou das
condicOes patologicas apresentadas pelas criancas/adolescentes. Percebeu-se que
uma das tecnologias mais importantes, além da dispensacdo medicamentosa € a
escuta qualificada.

Os profissionais e gestores, apesar de conhecerem as politicas de saude
voltadas para criancas/adolescentes preconizadas pelo Ministério da Saude, terem
consciéncia da responsabilidade que possuem diante da epidemia, e reconhecerem
0S avancgos que as politicas representam para a assisténcia de pessoas com Aids;
sentem-se limitados pela precariedade do sistema e das condigcbes socio-
econbmicas das pessoas, principalmente aquelas provenientes do interior do
Estado.

Os profissionais percebem a assisténcia prestada as criancas/adolescentes
no Centro de Referéncia como ideal e necessaria, pois “tratam o0s sintomas” e
participam constantemente de treinamentos/capacitacdes, além de se intitularem
“profissionais de primeira linha” por se considerarem como fazendo o “impossivel”,
porém o “possivel’” que seria melhor acolher, escutar e se comunicar, ndo o faz. A
comunicacao (saber falar e escutar) que é um instrumento de primordial importancia
em qualquer atendimento de saude, sobretudo na situacdo estudada, mostrou-se
nao ter muita importancia para uma parte dos profissionais, no entanto as maes

entrevistadas deram muita énfase.
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Constatou-se que, do ponto de vista dos principios do SUS, a integralidade
das acdes, especialmente junto as populacdes mais vulneraveis, e a equidade que
deve ser praticada nos diferentes servicos oferecidos, constituem-se ainda,
importante desafio para as praticas de saude, tanto no servico de referéncia para o
tratamento da Aids, como nos da rede basica. A integracdo entre o servico
especializado em HIV/Aids, as Unidades da rede béasica de Saude e as
Universidades, em Natal, poderia constituir-se em um objeto de discussédo e
formulacdo de propostas e projetos pilotos em regides prioritarias no Municipio.

E importante enfatizar que a experiéncia brasileira acumulada no campo do
HIV/Aids tem mostrado que a construcdo de politicas publicas articuladas para a
promocao da saude e prevencdo a Aids deve levar em consideracdo a pobreza, a
violéncia e as desigualdades sociais e regionais, além da complexidade de temas
como sexualidade e o uso de drogas.

Espera-se que os resultados desse estudo sirvam de base para ajustes na
qualificacédo da assisténcia a essas criancas e aos adolescentes, atraves da criacao
de protocolos que favorecam a instalacdo de programas de atendimento
humanizado as maes, cuidadores, criancas, adolescentes e familia vivendo com
HIV/Aids; lembrando que, do entorno dessas criancas e adolescentes devem fazer
parte outros atores como familiares, amigos e colegas.

Outras implicacbes para a pesquisa dizem respeito as futuras avaliacbes no
ambulatério do Centro de Referéncia em tratamento em doencas infecto-contagiosas
em Natal, para melhor vislumbrar os sentimentos de mulheres/cuidadoras/méaes no
processo do cuidar, bem como avaliar a comunicacao entre profissionais e pacientes

soropositivos. As experiéncias de familiares que vivenciam a soropositividade
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também precisam ser analisadas, pois este estudo restringiu a participacdo as
cuidadoras.

O uso da abordagem qualitativa e da técnica de analise de contetdo
aplicados ao estudo permitiu emergir a subjetividade dos participantes. Para as
maes entrevistadas, além de ter permitido a identificacdo e expressdo de suas
preocupacles, expectativas futuras relacionadas a doenca, temores e dificuldades
concretas, possibilitou o compartiihamento dessas emocgdes com outra pessoa,
situacdo revelada, por algumas, como dificil de ser estabelecida na atencéo
prestada nos servi¢cos hospitalares. Entre os profissionais permitiu trazer a tona uma
reflexdo sobre os limites pessoais e profissionais presentes em sua pratica, bem
como lembrancas sobre a sua trajetoria profissional, contribuindo dessa forma, para
que eles revejam essa pratica.

A utilizacdo da Cartografia Social possibilitou fazer mapas das informacdes
territorializando os depoimentos, e, facilitando e intercruzando as falas e os
contextos. Esses mapas contribuem na percep¢cdo do campo da analise, facilitando
interpretacédo e, principalmente o conteudo discursivo as narrativas do HIV.

A insuficiente base literaria com relacéo as politicas de atencéo as criancas e
aos adolescentes com HIV/Aids, bem como a integralizacdo das experiéncias e
acOes voltadas para esse publico foram dificuldades encontradas em todas as fases
dessa pesquisa, especialmente na fundamentacdo necessaria a apresentacdo e
discusséo dos dados.

Outras limitagGes ocorreram durante a coleta dos dados, pelo medo de alguns
entrevistados em falar sobre a doenca e sofrerem algum tipo de discriminacéo. Para
evitar o risco de esse fato gerar uma amostra muito reduzida, procurou-se, no

decorrer do estudo, estabelecer um vinculo com as familias/criancas/adolescentes,
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informando e esclarecendo sobre os reais objetivos do projeto. Da mesma forma,
procurou-se manter o contato e o continuo monitoramento das familias e
profissionais envolvidos na pesquisa.

Além desse fato, foram vivenciadas algumas dificuldades em entrevistar as
maes/cuidadoras de criancas e adolescentes soropositivos que eram provenientes
do interior do estado, pois aproveitavam o dia da consulta de seus filhos para
receber a medicacdo, marcar ou realizar exames, além da dependéncia de um
transporte que tinha hora marcada para pega-las.

O contexto desfavoravel, ocorrido no segundo momento da pesquisa, foi a
greve da rede estadual de saude em Natal, além das férias de alguns profissionais,
comprometendo os atendimentos e, conseqientemente, a coleta dos dados.

Finalmente, acredita-se que o presente estudo norteara novas pesquisas
nesse campo e servira de subsidio para implementacdo da comentada e dificil
pratica da humanizacédo dos servicos de saude, essencial na melhoria da qualidade
da assisténcia prestada as criancas e aos adolescentes portadores de HIV/Aids. E
na busca por uma sociedade mais democratica e justa que se construirdo servicos
de saude mais acolhedores, menos produtores de doenca e mais comprometidos

com o direito a saude.
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6 ANEXOS

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO NORTE
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO DO CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (Anexo 1)

TITULO DA PESQUISA: “Cartografia da percepcéo de mées e profissionais sobre a
atencao a saude de crian¢as/adolescentes soropositivos no municipio de Natal-RN”.
OBJETIVO DA PESQUISA: O presente estudo tem como objetivo geral, identificar a
percepcdo de maes e profissionais de salde sobre a atencdo a saude de
criancas/adolescentes soropositivos no municipio de Natal-RN.

RISCOS POSSIVEIS: Os riscos poderéo estar relacionados ao medo por parte de
familiares de criancas/adolescentes portadoras de HIV em participar da investigagéo,
devido ao fato de se exporem e por medo de sofrerem algum tipo de discriminacao.
Para evitar o risco de uma amostra muito reduzida, procuraremos estabelecer um
vinculo com as familias/criangas/adolescentes, informando e esclarecendo sobre os
reais objetivos do projeto. Da mesma forma, procurar-se-4& manter o contato e o
continuo monitoramento das familias e profissionais envolvidos na pesquisa. Todos
os dados que obtivermos serédo guardados e manipulados em sigilo. Nés assumimos
0 compromisso da nado disponibilizacdo desses dados para terceiros (outras
pessoas).

BENEFICIOS ESPERADOS: Esperamos que apds a realizacdo desse trabalho

possamos identificar os indicadores que precisam ser aprimorados nas politicas
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publicas de saude para a promoc¢do a saude, prevencdo das DST/Aids e garantia
dos direitos humanos de criancas/adolescentes vivendo com HIV/Aids; nas relacbes
sociais e nas familias no municipio de natal. Esperamos também, por se tratar de
uma epidemia relativamente recente, identificar e compreender os determinantes do
seu comportamento epidemiolégico para a proposicdo correta de acles e
intervencdes realmente efetivas. Além de averiguar se existe a necessidade de se
dinamizarem as atividades da vigilancia epidemiolégica no municipio de Natal, pois
os dados corretos e atualizados sdo essenciais para o planejamento, implementacao
e avaliacdo das praticas de saude publica, visando a prevencdo e ao controle da
epidemia.

CONFIDENCIALIDADE DO ESTUDO: Os registros de sua participacdo neste
estudo serdo mantidos em sigilo. NOs guardaremos os registros de cada pessoa, e
somente 0s pesquisadores responsaveis e colaboradores terdo acesso a estas
informacOes. Se qualquer relatério ou publicacdo resultar deste trabalho, a
identificacdo do paciente ndo sera revelada. Os resultados serao relatados de forma
sumariada e a pessoa nao sera identificada.

DANOS ADVINDO DA PESQUISA: Se houver algum dano comprovado decorrente
deste estudo, os participantes da pesquisa terdo direito a indenizacdo, a qual sera
providenciada pelo pesquisador responsavel, o Enfermeiro Richardson Augusto
Rosendo da Silva.

PARTICIPACAO VOLUNTARIA: Toda participacéo é voluntaria. Ndo ha penalidade
para alguém que decida ndo participar deste estudo. Ninguém sera penalizado se
desistir de participar do estudo, em qualquer etapa do mesmo.

CONSENTIMENTO PARA PARTICIPACAOQ: Eu estou de acordo com a participacéo

no estudo descrito acima, me submetendo e autorizando minha participacéo. Eu fui
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devidamente esclarecido quanto aos objetivos da pesquisa, aos procedimentos aos
quais serei submetido e os possiveis riscos envolvidos na minha participacao.

Os pesquisadores me garantiram disponibilizar qualquer esclarecimento
adicional que eu venha a solicitar durante o curso da pesquisa e o direito de desistir
da participacdo em qualquer momento, sem gque a minha desisténcia implique em
qualquer prejuizo a minha pessoa ou a minha familia.

A minha participacdo na pesquisa € voluntaria, e ndo implicara em custos ou
prejuizos adicionais, sejam estes de carater econdmico, social, psicolégico ou moral,
sendo garantido o anonimato e o sigilo dos dados referente a minha identificacao.

De acordo,

Assinatura do participante

COMPROMISSO DO PESQUISADOR: No6s discutimos as questbes acima
apresentadas com cada participante no estudo. E nossa opinido que cada individuo

entende os riscos, beneficios e obrigacdes relacionadas a esta pesquisa.

Richardson Augusto Rosendo da Silva

Natal, de de 2005
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Formulario de Identificacao de Criancas/Adolescentes portadores de HIV (Anexo 2)

N° do Prontuario:

A) — Caracterizacao da clientela:

1.1. Sexo:

1.2. Data de Nascimento:

1.3. Idade:

1.4. Cor:

1.5. Religiéo:

1.6. Escolaridade:

1.7. Procedéncia (Municipio/Estado/Distrito):
1.8. Nimero de Irmé&os:

1.9. Namero de Irméos Soropositivos:
1.10. Quem é o responsavel pela crianca:
1.11. Endereco:

1.12. Estado civil dos pais:

1.13. Tipo de parto da crianca:

1.14. Mamou ao nascer?

B) — Sobre o diagnéstico da Criancas/Adolescente:

2.1. Ano do diagndéstico e ldade:
2.2. Sabe como seu filho contraiu a Aids?

2.3. Como se sentiu quando soube?
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2.4. Como é cuidar de uma crianca/adolescente portador de HIV? / Como vocé se
sente?

2.5. Seu filho sabe que € portador do virus HIV? () Sim () Ndo. Se sabe, como ficou
sabendo?

2.6. De quem e, em quais lugares recebeu apoio, ajuda e tratamento?

C) — Situacao atual:

3.1. Toma medicacao? Qual o tipo?

3.2. A crianca/adolescente recebeu todas as vacinas?
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO NORTE
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO DO CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE

Roteiro de entrevista para mées/cuidadoras (Anexo 3)
N° do Prontuario:
A) — Caracterizacao da clientela — Aspectos sécio-demograficos:
1.1. Sexo:
1.2. Idade:
1.3. Cor:
1.4. Religiéo:
1.5. Escolaridade:
1.6. Procedéncia (Municipio/Estado/Distrito):
1.7. Endereco:
1.8. Tempo que reside no mesmo endereco:
1.9. Estado civil dos pais:
B) — Aspectos socio-econdmicos e atividades produtivas:
2.1. Tipo de atividade que o responsavel desenvolve:
2.2. Tipo de vinculo trabalhista do responséavel pela crianca/adolescente com o
trabalho:
( ) autbnomo () empregado publico () empregado privado () nunca trabalhou
( ) desempregado
2.3. Renda Familiar (salario minimo): () menos de 1 salario ( ) 1 salario minimo
( ) 2 salarios minimos () mais de 2 salarios minimos ( ) ndo possui renda

2.4. Numero de pessoas que contribuem para a renda familiar?



51

2.5. Recebe algum beneficio? Se sim, qual e por qual motivo?

C) - Moradia:

3.1. Tipo de moradia: ( ) casa () apartamento () pensionato () outra. Qual?
3.2. Namero de cémodos:

3.3. Meios de transporte da familia: () bicicleta () moto () carro

3.4. Reside com quantas pessoas?

3.5. Quem sdo? () Pais () Irmé&os () Tios () Avos () Outros

D) — Sobre a doenca:

4.1. E portador do HIV?

4.2. Se sim, qual o ano do diagnéstico e ldade?

4.3. Faz o tratamento?

4.4. Sabe como contraiu a Aids?

E) - Dados relacionados ao cuidado/assisténcia recebida no Centro de Referéncia:
5.1. Atualmente seu filho recebe assisténcia neste Hospital?

5.2. Se sim, que tipo de assisténcia?

5.3. Quem presta essa assisténcia?

5.4. Com que frequéncia recebe assisténcia?

5.5. E facil chegar a este Hospital?

5.6. O que acha do atendimento que recebe?

5.7. Quanto a equipe que atende as criancas/adolescentes o que vocé tem a dizer?
5.8. Que sugestdes daria para melhorar?

5.9. Vocé tem algo a dizer sobre o tempo de espera pelo atendimento?
5.10. Vocé tem algo a dizer sobre o horario de atendimento?

5.11. Vocé tem algo a dizer sobre a estrutura fisica desse Hospital?
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5.12. Acha gue é bem informada pela equipe sobre a doenca e o tratamento de seu
filho?

5.13. Acha que recebe todas as informac¢des de que precisa?

5.14. Compreende as informac¢des que recebe dos profissionais de saude?

5.15. Consegue perguntar, sempre que tem alguma duvida?

5.16. Recebe os remédios de seu filho, aqui?

5.17. Tem alguma dificuldade para receber? E comum a falta dos remédios?

5.18. E facil realizar os exames para seu filho? Eles séo feitos onde?

5.19. J4 encaminharam seu filho para algum especialista?

5.20. Se sim, foi facil marcar?

5.21. Para qual especialista ja encaminharam seu filho?

5.22. Na sua opinido, quais as maiores dificuldades com relacdo ao cuidado e a

atencao a crianca portadora de HIV em Natal-RN?
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Roteiro de entrevista para os profissionais - Percepcao da Assisténcia e Politicas de

Saude (Anexo 4)

N° de Identidicacao:

A) - Dados gerais:

1.1.ldade:

1.2. Sexo:

1.3. Procedéncia (Municipio/Estado):

1.4. Escolaridade: ( ) nivel médio ( ) nivel superior

1.5. Tempo de exercicio profissional no local de trabalho:
1.6. Carga horéria de trabalho:

1.7 Possui outro vinculo empregaticio?

B) - Conhecimento sobre a DST/Aids:

2.1. Recebeu algum treinamento/capacitacdo sobre DST/Aids? () sim () nao
2.2. Como vocé atua frente a pessoa portadora de HIV?

2.3. Qual o seu papel frente a problematica da Aids no Brasil?

2.4. O que vocé sabe sobre as politicas publicas de saude direcionadas para crianca

e adolescentes portadores de HIV/Aids?

2.5. Que acdes sao desenvolvidas em Natal, direcionadas para crianca e

adolescentes portadores de HIV/Aids?

2.6.Que servicos séo oferecidos para esta clientela?
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C) — Dados relacionados ao atendimento:

3.1. Vocé considera o HGT como referéncia para o tratamento da Aids em criancas e
adolescentes? Se sim, Por qué?

3.2. Como vocé vé a assisténcia no HGT em termos de estrutura do servico?

3.3. Que interferéncias isso traz para o seu trabalho e como vocé lida com isso?

3.4. O que vocé acha que poderia ser modificado?

3.5. O que vocé gostaria de mudar na assisténcia que vocé presta?

3.6. Que limites profissionais e pessoais vocé identifica na sua pratica?

3.7. Quais as principais necessidades que as criancas e adolescentes portadores de
HIV trazem?

3.8. Quais os procedimentos necessarios para o encaminhamento dos pacientes
gue necessitam de outros profissionais/servicos?

3.9. Existe a medicacdo sempre disponivel para as criancas e adolescentes aqui no
hospital?

3.10. Em relacdo aos exames complementares, eles estdo sempre disponiveis no
servigo? E facil a realizacdo e marcagdo?

3.11. Que atividades vocé desenvolve sdo desenvolvidas no hospital, voltadas para

criancas e adolescentes?
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