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A vida o que é?

Ha quem fale que a vida da gente € um nada no mundo;
E uma gota de tempo que nem da um segundo;

Ha quem fale que é um divino mistério profundo

E o sopro do criador.

Numa atitude repleta de amor,

Somos nos que fazemos da vida

O que der, ou puder, ou quiser

Sempre desejada, por mais que esteja errada

Ninguém quer a morte sé Saude e Sorte;

Por isso eu fico com a pureza da resposta das criangas
E a vida, é bonita , é bonita, € bonita.

Viver e ndo ter a vergonha de ser feliz;

Cantar a beleza de ser um eterno aprendiz.

(Gonzaguinha Jr, 1982)



RESUMO

Trata-se de um estudo exploratério com abordagem qualitativa que aborda a
qguestdo do adolescer com HIV/AIDS. Os objetivos do estudo foram: conhecer como
ocorre o processo de adolescer para as adolescentes portadoras de HIV/AIDS por
transmissdo materno-infantii e conhecer como os cuidadores-familiares dessas
adolescentes percebem o processo de adolescer com HIV/AIDS. Participaram do
estudo sete sujeitos, sendo quatro adolescentes portadoras de HIV/AIDS e trés
cuidadoras, residentes em Porto Alegre, Rio Grande do Sul. A coleta das
informagdes ocorreu entre maio e julho de 2005. por meio de dois roteiros de
entrevista semi-estruturada. Para analise das informacdes utilizou-se a técnica de
analise de conteudo, de onde emergiram duas categorias: o processo de adolescer
com HIV/AIDS na visédo das adolescentes e 0 processo de adolescer com HIV/AIDS
na visdo dos cuidadores-familiares. Estas categorias abordaram aspectos do
crescimento e desenvolvimento das adolescentes, bem como a revelacdo do
diagnéstico e a convivéncia com o HIV/AIDS. O estudo revelou ndo haver uma
preocupacdo explicita dessas adolescentes, ou, de suas cuidadoras, no que se
refere as modificacbes da adolescéncia, especialmente em relacdo as informacdes
sobre sexualidade.

Descritores: Adolescéncia, Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida, Cuidadores,

Familia

Limites: Humano, Feminino



RESUMEN

Estudio exploratorio con abordaje cualitativo de la cuestion de la adolescencia
con VIH/SIDA. Los objetivos del estudio fueron: conocer cobmo ocurre el proceso de
adolescencia para las portadoras de VIH/SIDA por transmisién materno infantil y
conocer cémo los cuidadores familiares de estas adolescentes perciben el proceso
de adolescencia con VIH/SIDA. Participaron del estudio siete sujetos, siendo cuatro
adolescentes portadoras de VIH/SIDA y tres cuidadoras, residentes en Porto Alegre,
Rio Grande do Sul. La colecta de datos ocurrié entre los meses de mayo y julio de
2005, por medio de dos guias de entrevista semi-estructurada. Para analizar las
informaciones se utilizé la técnica de analisis del contenido, donde surgieron dos
categorias: El proceso de adolescencia con VIH/SIDA en la visibn de las
adolescentes y el proceso de adolescencia con VIH/SIDA en la visibn de los
cuidadores familiares. Esas categorias abordaron aspectos del crecimiento y
desarrollo de las adolescentes, asi como la revelacion del diagnostico y la
convivencia con VIH/SIDA. El estudio ha demostrado que no hay una preocupacion
explicita de esas adolescentes o sus cuidadoras, respecto a los cambios de la

adolescencia, especialmente en relacion a las informaciones sobre la sexualidad.

Descriptores: Adolescencia, Sindrome de la Inmunodeficiencia Adquirida,
Cuidadores, Familia

Limites: Humano, Femenino

Titulo: El proceso de adolescencia en portadora de VIH/SIDA: un estudio con
adolescentes y sus cuidadoras familiares



ABSTRACT

It is an explanatory study with a qualitative approach that deals with the matter
of adolesce with HIV/AIDS. These were the objectives of the study: to know how the
adolesce process occurs to HIV/AIDS-bearing adolescents by mother-child
transmission and to know how the family-caregivers realize the adolesce process
with HIV/AIDS. Seven subjects took part of this study, four teenagers being bearer of
HIV/AIDS and three caregivers residing in Porto Alegre, Rio Grande do Sul. The
information gathering occurred between May and July, 2005, through two semi-
structured interview scripts. For the information analysis, the content-analysis
technique was used, from where two categories have emerged: the adolesce with
HIV/AIDS process in the adolescents’ point of view and the adolesce with HIV/AIDS
process by the family-caregivers point of view. These categories approach growing
up and development aspects of the adolescents, as well as the diagnosis revealing
and the acquaintanceship with HIV/AIDS. This study revealed that there is no explicit
concern of these adolescents, or, of their caregivers, considering the adolescence

modifications, specially the sexuality information.

Descriptors: Adolescence, Acquired Immunodeficiency Syndrome, Caregivers,
Family.
Limits: Human, Female

Title: The adolesce as a bearer of HIV/AIDS: a study with teenagers and their
family-caregivers
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1 INTRODUCAO

O interesse pela pesquisa surgiu durante o curso de graduacdo em
Enfermagem, momento em que foram proporcionadas atividades que colaboraram
para meu crescimento profissional e pessoal. A partir do maior contato com o ser
humano, muitos questionamentos relacionados ao cuidado e a educagdo emergiram,
nos diferentes contextos envolvidos no processo de minha formacéao.

No contato com adolescentes em um bairro de classes populares de Porto
Alegre, a partir de 2002, foi possivel desenvolver trabalhos educativos relacionados
ao desenvolvimento dos adolescentes. A maior proximidade com aquela parcela de
adolescentes fez emergir inUmeras questbes, até entdo adormecidas, sobre a
educacdo dos adolescentes. Nessa época, foram realizadas oficinas sobre
Educacao Sexual, nas quais se abordaram temas como a gravidez na adolescéncia,
uso de métodos contraceptivos, DST/AIDS e conhecimento do corpo.

Durante as atividades, deparava-me com as duvidas e incertezas emanadas
dos adolescentes sobre os temas abordados nas oficinas, o que demonstrou que 0s
adolescentes ndo mantinham um diadlogo sobre o0s assuntos abordados, tanto no
circulo familiar, como na escola. Surpreendeu-me, no decorrer das atividades, a
crenca dos adolescentes em mitos e tabus sobre a vivéncia de sua propria
sexualidade , além do seu processo de inicio nessa fase do ciclo vital.

Os questionamentos sobre os aspectos da adolescéncia eram muitos, como
por exemplo: namoro/ficar, gravidez e doenca sexualmente transmissivel, entre
outros. Naquele momento surgiram questdées como: a quem aqueles adolescentes
recorriam nos momentos de incertezas? De quais informacgBes a familia dispunha
para esclarecer as suas duvidas? A escola estava preparada para atender as
demandas do adolescente?

Essas questbes despertaram para outras reflexdes acerca do processo de
adolescer em portadores de HIV/AIDS: como esses adolescentes, portadores de um
virus causador de uma doenca incuravel, com estigma social negativo, percebiam
esse processo?

A partir das inquietacbes emanadas no decorrer de minha formacao
académica, foi necessario buscar mais conhecimentos sobre HIV/AIDS, visto que a

doencga e suas nuances ainda eram um universo pouco conhecido por mim.
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Na busca por informacdes sobre a infeccdo por HIV e os casos de AIDS, os
dados epidemiolégicos mundiais mostraram um crescimento da epidemia entre 0s
jovens na faixa etaria de 15 a 24 anos, paralelamente a feminizacdo e pauperizacao
da epidemia. Essas informacdes permitiram refletir como essas pessoas, acometidas
por uma doenca incuravel e com estigma social imerso em preconceitos, convivem
em seus contextos.

Da mesma maneira, foi possivel transferir essas inquietagbes para as
criancas infectadas por HIV por meio da Transmissdao Materno-Infantil (TMI),
nascidas na primeira metade da década de 90, quando ndo havia tratamento com
anti-retroviral (ARV) para gestantes soropositivas.

Muitas daquelas criancas infectadas pelo virus chegaram a adolescéncia,
algumas 0rfés, outras vivendo sob a tutela de um familiar ou em instituicdes sociais,
onde séo cuidadas e orientadas de acordo com os valores e condutas de seus
tutores.

Com o desenvolvimento dessas criangas, conhecidas como “Geracdo AZT”,
percebe-se atualmente uma preocupacédo das esferas sociais em atender as duvidas
emanadas por esses adolescentes, aos quais ndo se previa uma sobrevida longa.

Desta maneira, ao ingressar no Curso de Mestrado em Enfermagem, levei
comigo esses questionamentos e a proposta de conhecer um pouco mais a doenca
no contexto de adolescentes portadoras de HIV/AIDS por TMI.

A partir dessas reflexbes e das atividades educativas realizadas com
adolescentes, percebi a importancia do processo de adolescer voltado as
adolescentes portadoras de HIV, que estdo iniciando um periodo do
desenvolvimento humano permeado de conflitos, mudancgas e incertezas.

Refletindo sobre o que refere Marques (2001), que pesquisar € ir em busca de
algo novo, inusitado, foi idealizada a proposta de trabalhar a questdo da
adolescéncia, mais especificamente das portadoras de HIV/AIDS por TMI, tendo em
vista a preocupacdo surgida quanto ao seu processo de adolescer, que envolve
questbes de desenvolvimento fisico, psiquico e social permeados por uma rotina
diaria diferente da vivida pelos adolescentes ndo portadores. Esses, na minha
percepc¢ao, vivem um processo de adolescer dentro dos padrées de normalidade,
pois sdo jovens saudaveis, alegres, falantes e curiosos, enquanto aqueles podem
apresentar-se tristes, com condicdo de saude abalada, sujeitos a rotina de

medicacédo, consultas e hospitalizacdes.
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Para tanto, o pressuposto do estudo em questéo €é: o processo de adolescer
com HIV/AIDS apresenta caracteristicas diferentes do processo de adolescer
saudavel.

Entendendo que a proposta do estudo envolve um compromisso social, sua
relevancia esta em fornecer subsidios para que os profissionais e educadores
envolvidos na tematica do HIV/AIDS tenham um conhecimento mais aprofundado
em relacdo as questdes da adolescéncia e possam implementar medidas que
tenham como foco ndo so6 o tratamento da patologia, mas também a educacdo dos
cuidadores-familiares dessas adolescentes, responsaveis pelos cuidados que

influenciam no seu desenvolvimento biopsicossocial.
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2 OBJETIVOS

Foi aceito o desafio de conhecer o universo dessas adolescentes e de seus
cuidadores-familiares com a proposta de estudar como ocorre a chegada da
adolescéncia para as portadoras de HIV/AIDS por TMI. Desta maneira, foram
estabelecidos os seguintes objetivos:

- conhecer como ocorre o0 processo de adolescer para adolescentes portadoras
de HIV/AIDS por TMI;
- conhecer como os cuidadores-familiares de adolescentes portadoras de

HIV/AIDS por TMI percebem o processo.
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3 FUNDAMENTACAO TEORICA

A fundamentacdo teorica apresenta a adolescéncia na contemporaneidade,
sob a influéncia das instancias sociais representadas pela familia e escola, no que
se refere ao processo de adolescer. Destaca-se também a inclusdo da midia como
instancia socializadora do adolescente em seu desenvolvimento.

Com relacéo a AIDS, resgata-se um breve panorama da infeccdo entre os
jovens, destacando as criangas pertencentes a “Geracdo AZT”, que chegaram a
adolescéncia e, a semelhanca de outros adolescentes, requerem que questbes
relativas ao seu desenvolvimento biopsicossocial sejam esclarecidas. A construcao
desses conteudos permite a realizacdo paralela de reflexdes da pesquisadora a
cerca do desenvolvimento do adolescente, das vivéncias e experiéncias tipicas do
periodo, bem como das dificuldades enfrentadas pelos adolescentes com HIV/AIDS

na convivéncia com o virus.

3.1 Adolescéncia e contemporaneidade: a familia, a escola e a midia como

instancias (in)formadoras®

A adolescéncia é definida pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS) como
um periodo compreendido entre os 10 e os 19 anos (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2004)?, em que, além do processo biolégico de transformacéo,
relativo aos caracteres sexuais secundarios e habilidade para reproducdo, séo
acelerados o desenvolvimento cognitivo e a estruturacdo da personalidade
(ATKINSON ; MURRAY, 1989; RAMOS; PEREIRA; ROCHA, 2001).

Além dessa definicdo pela OMS, no Brasil, a Lei Federal 8.069/90 — Estatuto
da Crianca e do Adolescente (ECA) — prevé que o adolescente é “aquela pessoa
entre 12 e 18 anos de idade (PORTO ALEGRE, 1996, p.7)".

! Instancias (in) formadoras na compreensdo da pesquisadora refere-se aquelas que fornecem
informacdes ao individuo, bem como detém influéncia sobre seus comportamentos.

2 Utilizou-se a definicio de adolescéncia estabelecida pela OMS como critério de inclusdo das
adolescentes desse estudo.
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Embora os limites de idade que definem esse periodo sejam controversos, a
adolescéncia € por si uma fase em que a instabilidade emocional se faz presente,
em parte devido a mudanca na imagem corporal, talvez porque essa seja a
caracteristica a qual é conferida maior importdncia no desenvolvimento,
especialmente por ser visivel para o adolescente e seu meio social.

No que se refere aos limites de idade para a adolescéncia, Ramos, Pereira e
Rocha (2001) apontam que ha diferentes pardmetros que os identificam, mas, é
necessario considerar que essa fase € vivenciada de maneiras distintas,
dependentes dos valores socioculturais aos quais estéo inseridos os adolescentes.

Do ponto de vista do modelo biomédico, a adolescéncia é entendida como um
periodo marcado por transformacdes bioldgicas conferidas pela puberdade, que
indica que as mudancas corporais atingem a maturidade reprodutiva, simbolizada
pela primeira menstruacdo nas meninas e pela producédo de secrecdo espermatica
nos meninos (SOUZA, 1999).

Ferriani e Santos (2001) apontam que nao € possivel desvincular a
adolescéncia da puberdade, visto que a primeira contempla aspectos
biopsicossociais e a segunda corresponde as modificacdes corporais.

Quanto as modificagdes corporais que configuram a puberdade feminina, é a
partir dos 10 ou 11 anos de idade que surgem o0s brotos mamarios e os pélos
pubicos. A fase denominada estirdo puberal, na qual ocorre o rapido
desenvolvimento das células e crescimento das estruturas, antecede a menarca, que
ocorre ao final da puberdade que, de acordo com Ferriani e Santos (2001), acontece
em torno dos 12 ou 13 anos.

Referente a esse periodo, em que sao visiveis as mudancas corporais, Costa
(2000) aponta que nele estdo implicados ndo apenas as modificacdes corporais
tipicas, evidenciadas pelo desenvolvimento de caracteres sexuais secundarios — o
crescimento das mamas e quadris, distribuicdo de pélos no corpo e desenvolvimento
da barba — mas o desabrochar de novas formas de relacionamento consigo e com o
mundo.

Corroborando essa afirmacdo Ramos (2001, p. 13) aponta que

A vida adolescente e as necessidades em saude relacionadas séo,
antes de qualquer coisa, processos produzidos no ambito das
sociedades, definindo-se e modificando-se na interacdo com seus
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diversos componentes — econdmicos, institucionais, politico-éticos,
culturais, fisico-ambientais (RAMOS, 2001, p. 13)

Assim, na busca pela identificacdo e insergdo em um grupo, o adolescente
inicia a construcdo de um sistema proprio de valores, que resulta do processo de
separacao-individuacdo e autonomia, implicando em uma mudanca de vinculos
paternos, desenvolvimento de interesses, valores e metas que podem provocar
conflitos familiares, especialmente com os pais (RICE, 2000). No entanto, apesar
dos conflitos, o estabelecimento de um certo grau de autonomia faz-se necessario
para assumir as responsabilidades de adulto.

Considerando as caracteristicas biopsicossociais dessa fase, Ramos (2001,
p. 14) refere que:

O processo de adolescer possui componentes genéticos e
biolégicos, conhecimentos e valores construidos ao longo das
experiéncias de vida, além de uma estrutura psico-emocional e
potencial para o questionamento e a criagéo.

Compreende-se que a adolescéncia no aspecto bioldégico € universal, mas
modifica-se e é vivida de maneira distinta de acordo com a cultura e os valores de
cada sociedade, cujas influéncias atingem questdes relacionadas a educac¢éo, saude
e desenvolvimento humano.

No tocante a educacdo como componente do processo de desenvolvimento
do adolescente, essa deve ser realizada de modo a atender as necessidades de
afetividade, de aprendizagem e de ajustamento social do homem?, conduzindo-o &
formacao de opinido (SOUZA, 1999).

Com relacdo a educacdo de adolescentes na contemporaneidade, Setton
(2002) aponta que é preciso considerar, além da familia, a escola e a midia como
instancias socializadoras* do individuo no mundo contemporaneo, bem como
conhecer a relacao de interdependéncia, tensdo e poder que cada uma detém no
processo educativo e de desenvolvimento. Isso quer dizer que, mesmo distintas e
com valores diferentes, essas instancias sociais colaboram para o desenvolvimento

do individuo nos diferentes contextos sociais e econdmicos.

® Ao referir-se a palavra Homem, a pesquisadora ndo faz referéncia ao sexo biolégico que distingui
homens e mulheres, mas a condi¢éo de ser humano.

* Refere-se as referéncias tomadas pelo adolescente em seu processo de desenvolvimento
biopsicossocial.
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A familia, como instituicdo primaria de educacéo, configura-se como criadora
e gerenciadora de normas de conduta, que podem ser adaptadas de acordo com o
contexto histdrico e social aos quais pertence o individuo (SOUZA, 1999).

Assim, tendo em vista as adaptacbes pelas quais passou a familia, na
perspectiva de Crombudge e Gerris (2001), a pratica educacional desenvolvida por
essa instituicdo ndo é estanque, mas segue alguns principios gerais, importantes ao
desenvolvimento individual, como 0s que sugerem esses autores:

- a crianca € educéavel, é receptiva aos valores e orientacdes oferecidas
pelos pais;

- a crianca deve ser educada para conquistar sua liberdade pessoal,

- a oferta educativa deve apelar ao valor humano da crianga: os pais néo
definem, nem decidem tudo, devendo respeitar a individualidade da crianca.

Na perspectiva desses autores, a pedagogia familiar, ou educacdo nas
familias, concebe que a relacédo entre pais e filhos deve respeitar a individualidade
da crianca, desde que ela esteja amparada nos valores da familia. Nesse sentido,
pode-se inferir que, mesmo respeitando a individualidade da crianca, a sua
educacdo € amparada nas condutas elencadas pela familia como corretas ou
préprias ao seu desenvolvimento.

A familia brasileira, antes patriarcal, detentora do poder dos filhos e da
hierarquizacdo dos valores, apresentou mudancas radicais em sua estruturacao e
funcao, influenciadas por fatores como: a transformacado demogréfica, 0 aumento na
incidéncia dos divorcios, 0 aumento na proporcdo de mulheres solteiras e com filhos,
bem como sua inser¢cdo no mercado de trabalho e também a alteracdo no
comportamento sexual dos jovens pela assimilacdo de novos valores (SOARES,
2000; ROCHA; TASSITANO; SANTANA, 2001).

Os fatores influenciadores, destacados pelos autores acima, repercutem na
educacao das criancas na contemporaneidade, pois essas sdo educadas de acordo
com os valores constitutivos das diferentes formas de familia.

No entanto, Rocha, Tassitano e Santana (2001, p. 38) apontam que na familia
contemporanea ainda persiste o estabelecimento de normas e regras mais ou
menos rigidas, como “a transmissdo de valores, conceitos, costumes, padrdes e
cultura”, o que significa que, mesmo sofrendo modificacdes estruturais, a instituicao
familiar, independente de sua estrutura, permanece como base formadora do

individuo, referéncia essencial de meninos e meninas que, por meio dos vinculos
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estabelecidos com o0s pais, sdo preparados para o0 ingresso no mundo social
(GONZALES TORNARIA; VANDEMEULEBROECKE; COLPIN, 2001).

Referindo-se ao contexto familiar como base para formacdo do individuo,
Ramos (2001, p. 14) aponta que

O contexto familiar € fundamental na definicdo das experiéncias de
crescimento, desenvolvimento e construcdo da identidade do
adolescente e deve ser visualizado como processo dindmico em que
histérias de vida e projetos individuais interagem e se conformam
num complexo de relacdes plurais e ndo excludentes, de afetos, de
poder e resisténcia, de conflitos e dominacdo, de cooperacdo e
harmonia [...].

Percebe-se que a familia persiste como definidora do processo de
desenvolvimento do individuo, bem como da construgdo de sua identidade. No
entanto, a adolescéncia, por ser uma fase de muitos conflitos internos e externos,
favorece que o individuo busque sua autonomia visando construir uma identidade
prépria capaz de orientar seus projetos de vida para o futuro.

Além da familia, a escola é considerada instituicao (in)formadora do individuo,
representando um ambiente de socializacdo dele com o mundo, com as questdes da
sua vida pessoal e social, pois “nela o adolescente pode escolher suas proprias
amizades, desenvolver seus proprios interesses, identificar-se com seu grupo e
formular seus primeiros projetos para o futuro” (ROCHA, FERRIANI; SOUZA, 2001,
p. 48).

Souza (1999) considera a escola um “nucleo de convivio social” e por ser um
ambiente facilitador de relacionamentos e descobertas, o conhecimento adquirido
nesse meio conduz o individuo a adog¢do de novos valores, que podem ser
associados, ou contrapostos, aos valores familiares.

Nesse sentido, Meyer e Soares (2004, p. 8), quando se referem a

responsabilidade da escola na educacédo de criancas e jovens apontam que

Embora ndo seja possivel atribuir a ela toda a responsabilidade pela
construcdo das identidades sociais, ela continua sendo, para
criancas e jovens, um local importante de vivéncias cotidianas
especificas e, ao mesmo tempo, plurais.

Nessa perspectiva, pode-se inferir que a insercdo nos grupos com o objetivo

da busca de identidade constitui-se em uma vivéncia especifica da adolescéncia e,
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ao mesmo tempo plural por agregar valores distintos, aos quais conduzem o
adolescente a autonomia e pensamento préprios.

Por tratar-se de um ambiente facilitador de relacionamentos, a escola também
€ considerada uma instituicAo que, aliada a familia, deve ser condutora de
informacdes relacionadas as modificacdes corporais tipicas do desenvolvimento
humano, especialmente aquelas que evidenciam a transi¢do da infancia para a fase
adulta.

Cabe também a escola a abordagem de assuntos relacionados a educacao
sexual: identidade sexual, modificacbes corporais, relacionamentos afetivos,
métodos contraceptivos e doencgas sexualmente transmissiveis.

Com relagao ao conhecimento dos adolescentes sobre corpo e sexualidade,
um estudo desenvolvido por Brétas e Silva (2002), com adolescentes de escolas da
regido metropolitana de S&o Paulo, apontou o interesse dos adolescentes em
conhecer os detalhes e modificacbes do seu corpo, bem como do corpo e da
sexualidade do sexo oposto.

O estudo desenvolvido por esses autores sugere a necessidade de discutir na
escola aspectos do desenvolvimento do adolescente, abordando as modificacbes
biopsicossociais tipicas desta fase de transicdo, importante a construcdo da
identidade e da autonomia do individuo.

Considerando o papel da escola na abordagem da educacgé&o sexual, para
afirmar o compromisso social da educacédo, Alvarenga e Igna (2004), fundamentados
nos Parametros Curriculares Nacionais (PCNs), elaborados a partir da Lei de
Diretrizes e Bases (LDB), destacam a necessidade de as escolas trabalharem temas
relacionados a sexualidade, em funcdo do crescimento dos casos de gravidez em
adolescentes e do risco de infeccéo pela AIDS.

No entanto, além desse olhar preventivo que a educacao sexual proporciona,
€ preciso entendé-la como um direito comum a todos. Sua realizagdo, seja pela
familia ou pela escola, deve atender as duvidas emanadas pelos individuos com
clareza e objetividade.

Compreende-se que o ambiente escolar deve ser facilitador do processo de
adolescer, no que diz respeito as informacdes de sua competéncia, de modo que o
adolescente possa vivenciar as transformacdes da fase, tanto fisicas, quanto

psicossociais, de maneira segura, pois, de acordo com Rocha, Ferriani e Souza
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(2001, p. 48), a escola é um ambiente de grande significado ao adolescente, visto

Ser.

Um local eminentemente coletivo que proporciona ao adolescente a
experimentagcdo da formacédo da sua identidade para além da familia.

Nesse sentido, entende-se que para haver um pleno desenvolvimento —
compreendido como aquele que atenda todos os aspectos inerentes ao processo de
adolescer — é preciso que os educadores estejam desprovidos dos tabus que
norteiam o0s assuntos relacionados as questdes do desenvolvimento dos
adolescentes, especialmente aquelas relativas a educacdo sexual, visto que podem
distanciar os adolescentes das discussdes. No entanto, percebe-se que 0sS
educadores tem sua formacdo “desenhada®“ sob aspectos culturais oriundos dos
seus meios soécio-culturais, o que pode dificultar o contato, ou mesmo a discusséao,
com os adolescentes.

Quanto a participacdo da midia como instancia informadora do adolescente
em seu processo de crescimento e desenvolvimento, a comunicagcdo por meio da
televisdo, e mais recentemente, pela internet, permite que muitas criancas e
adolescentes adquiram informacdes relacionadas a temas que abordam as questées
gue dizem respeito ao corpo, seus atributos, bem como o modo de comportamento.

Corroborando essa afirmagéao, Andrade (2003, p. 108) aponta que:

O corpo, ndo somente o infantil, estd constantemente aprendendo na
relacdo, na interagdo com o outro, - a familia, o grupo de amizades, o
par amoroso — e este outro pode materializar-se ainda, através da
televisao, dos livros, da Internet, das revistas, enfim, da midia de um
modo geral e dos modelos idealizados que apresenta.

Nesse sentido, a participacdo da midia — televiséo, radio e a internet — vem se
destacando vigorosamente como meio de (in)formacdo — e educacdo — de muitas
criancas e adolescentes, influenciando-as no modo de agir e interagir com o mundo.

Fischer (2002) aponta que a midia tematiza a vida do jovem, pois suas
programacdes sao elaboradas para essa populacdo e, desta maneira, esse meio (in)
formativo posiciona-se como educador e formador das novas geracgodes. Isso significa
que a TV, as revistas e a propria internet elaboram meios de chamar a atencdo do
adolescente, inserindo-se em seu cotidiano, por meio de representacbes das

situacdes vivenciadas pelo jovem nos circulos familiar e social.
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Os programas veiculados na TV como novelas, flmes e também os desenhos
animados estdo (in)formando as criancas o comportamento esperado de homens e
mulheres na sociedade.

Uma analise dos desenhos animados, realizada por Rael (2003), apontou
que algumas personagens femininas das historias infantis da Disney sdo educadas
guanto ao comportamento correto e modos de agir, pertinentes ao sexo feminino,
apresentando aspectos de sexualidade e género no qual a mulher esta inserida na
sociedade, o que significa que o comportamento feminino pode ser construido por
meio dos exemplos expostos pela midia.

Nota-se também, que as emissoras de TV tém apresentado novelas que
representam em sua tematica situacdes vividas no cotidiano de muitos brasileiros: a
violéncia, o uso de drogas e as modificacdes da familia nos diferentes contextos
histdricos e sociais, explorando também aspectos referentes ao desenvolvimento do
adolescente, as transformacfes do corpo, a moda, as formas de relacionamento
familiar, amoroso e social, porém, na maioria dos casos, sem fornecer respostas as
inquietacdes dos jovens.

Percebe-se, em alguns momentos, que a midia transborda erotismo as
criancas e aos adolescentes, por meio de programacdes com forte contetdo sexual
e sem compromisso social, em que o0s comportamentos sdo banalizados pela
veiculacdo de dancas erdéticas, possibilitando a eles a reproducdo desses
comportamentos, sem um claro entendimento de sua realizacéo.

No entanto, apesar de a midia, por vezes, ser considerada uma influéncia
negativa, é possivel descarta-la do contexto educativo das crian¢as e adolescentes?
Acredita-se que ndo. Sabe-se que, dentre os meios de comunicacado, a televisdo
ocupa espaco significativo no meio familiar. E frente & TV que os membros da familia
permanecem uma boa parcela de seu dia. A prépria programacéao esta dirigida para
alcancar a classe popular, com vistas a manter ou proporcionar momentos de
entretenimento, muitas vezes vazios ou inuteis em informacdes relevantes, capazes
de incitar debates e discussdes.

Também cabe destacar que é através da TV que familias aproveitam temas,
noticias, cenas de novelas e filmes para provocar momentos reflexivos ou até
mesmo desencadeadores de “conversas educativas”.

E, desta maneira, o adolescente, enquanto integrante de um grupo de iguais,

absorve as informacfes de interesse do grupo, o0 que inclui adaptacdes ou
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mudancas de comportamentos e opinides sobre os diferentes assuntos veiculados
na midia e discutidos em seu meio social.

Desse modo, retoma-se a importancia da participacado dos pais na condugao
da educacédo dos filhos, fornecendo respostas claras, objetivas, desprovidas de
tabus e preconceitos, garantindo que o ambiente familiar, como primeira instancia
educadora do individuo, compreenda e assegure a realiza¢do continua da educacao
através de dialogo franco e aberto com os filhos (MENDONCA, 1993).

Salienta-se, portanto, o papel da escola e da midia como colaboradores do
processo educativo do individuo pois, de acordo com Setton (2002), a familia, a
escola e a midia sdo “redes de interdependéncia’, sendo necessario focalizar as
configuracbes particulares e combinacfes de equilibrio entre esses agentes de
socializagcdo responsaveis pela formacgéo do individuo.

3.2 ADOLESCENCIA E AIDS: resgatando a historia, vivendo o presente e

vislumbrando o futuro

A epidemia pelo HIV/AIDS no Brasil, a exemplo de outros paises, ficou
restrita, inicialmente, a pessoas pertencentes aos denominados grupos de risco para
infeccdo pelo virus — homossexuais masculinos, usuarios de drogas injetaveis,
hemofilicos e hemotransfundidos, profissionais do sexo — notadamente nas regiées
metropolitanas de algumas cidades do Brasil (BRASIL, 2002).

Devido a marginalizacdo da AIDS no inicio da epidemia, Coelho (2006, p.
123) refere que “muitas metaforas foram incorporadas a questdo do HIV”", o que
significa que a doenca, passou a ser considerada pela sociedade como “doenca do
outro”, ou seja, uma doenca capaz de atingir apenas as pessoas cujas
caracteristicas de comportamento fossem semelhantes as dos primeiros casos da
epidemia.

A partir da década de 90, a mudanca no perfil de infectados tornou-se
expressiva, momento em que a epidemia estendeu-se as mulheres em idade fértil,
fazendo-as vitimas, assim como as criancas que nasciam, também afetadas pelo
virus (CARDOSO, 2006).
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A partir de entdo, a modificacdo do perfil da epidemia tornou evidente, as
autoridades mundiais, que a AIDS estava envolta em aspectos referentes a
vulnerabilidade, condicdo que se apresenta também sob o sinénimo de fragilidade. A
vulnerabilidade a infeccao por HIV, segundo Calazans et al. (2006, p. 48), é definida

como.

Chance de exposicao de pessoas a infec¢cdo e adoecimento pelo HIV
como resultante de um conjunto de aspectos ndo apenas individuais,
mas também coletivos, contextuais, que acarretam maior
suscetibilidade e, de modo inseparavel, maior ou menor
disponibilidade de recursos de todas as ordens para se proteger.

Tendo em conta o crescimento dos indices de infeccdo por HIV entre as
mulheres, entende-se que a vulnerabilidade dessa parcela da populacdo a infecgéo
esta relacionada as suas condi¢cfes no plano individual, coletivo e contextual .

Referindo-se a infeccdo por HIV, Calazans et al. (2006) apresentam trés
planos analiticos de vulnerabilidade: o individual, o social e o programético — 0s
quais apontam fragilidades que somadas, influenciam para a infeccao.

De acordo com esses autores, a vulnerabilidade individual esta relacionada
aos comportamentos criados pelo individuo e que oportunizam a infec¢éo, tais como
relacdo sexual desprotegida, uso de drogas injetaveis, transmissdo vertical
(CALAZANS et al., 2006).

bY

Com relacdo a vulnerabilidade social, esta envolve questdes que dizem
respeito a estrutura familiar, exposicdo da mulher a violéncia, status social e
econdbmico da mulher, pobreza crénica, falta de emprego, baixa — ou auséncia — de
escolaridade, falta e/ou dificil acesso aos servicos de saude, que somados detém
importante influéncia na infeccdo pelo HIV (FERREIRA; FONTOURA , 2006;
CALAZANS et al. 2008).

E, por fim, o plano programéatico que, de acordo com esses autores refere-se
as acodes institucionais voltadas ao problema da AIDS, como: o comprometimento
das autoridades com o enfrentamento da epidemia; coalizdo inter-institucional
envolvendo os setores da saude, educacdo e bem estar social; planejamento e
gerenciamento de acdes voltadas a prevencdo de novas infeccdes, entre outros
aspectos (CALAZANS et al. ,2006).

Desta maneira, nota-se que, alguns dos aspectos destacados relacionam-se a

feminizacdo da AIDS no mundo e ao numero de criangas infectadas por TMI,
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sobretudo na década de 90, bem como aos adolescentes infectados ou afetados
pelo HIV, que ficaram a margem das acdes de prevencdo a doenca no inicio da
epidemia.

No que se refere ao numero de infectados por HIV/AIDS no mundo, o
Programa Conjunto das Nac¢fes Unidas para HIV/AIDS (ONUSIDA) apontou que, até
2005, somaram-se 40,3 milhdes de casos de HIV/AIDS desde o inicio da epidemia e
gue, somente em 2005, ocorreu um acréscimo de 4,9 milhdes de novos casos da
infecgéo entre adultos e criangas (ORGANIZACION DE LAS NACIONES UNIDAS,
2005).

De acordo com o UNICEF, em todo o mundo, diariamente, sdo cerca de 1800
novas infec¢des por HIV entre as criangas menores de 15 anos, a maioria devido a
transmisséo vertical, apontando a AIDS como uma ameaga a infancia, visto que nem
todos os paises do mundo estdo preparados para atender as suas necessidades
enguanto portadoras de HIV/AIDS (UNICEF, 2005).

Com relacdo ao numero de casos notificados em criangas, o ultimo Boletim do
PN — DST/AIDS® apontou que entre 1980 e 2005, no Brasil, houve a notificacdo de
10.404 casos de AIDS em menores de cinco anos, numero que vem reduzindo
desde o final da década de 90 (BRASIL, 2005). A reducdo no namero de casos de
AIDS em criangas menores de 5 anos tem relacdo com a adocdo de politicas
publicas, como 0 acesso gratuito e universal aos anti-retrovirais e a testagem anti-
HIV, também incorporada as rotinas de pré-natal, que provocaram reflexos na
morbimortalidade por AIDS, bem como na reducdo da TMI (PAIVA; PUPO,;
BARBOZA, 2006).

Porém, mesmo que a profilaxia para gestantes portadoras de HIV/AIDS tenha
sido implementada quase 15 anos apO0s 0 surgimento da epidemia, algumas
criancas nascidas daquelas mulheres com HIV chegaram a adolescéncia e estdo se
desenvolvendo como outros adolescentes de mesma idade, apesar das rotinas
impostas pelo HIV — consultas, exames, uso de medicagoes, etc .

Barrero (2002), em seu estudo com criangas vivendo com HIV, aponta que,
com o advento das terapias anti-retrovirais implementadas a partir de 1996, houve
diminuicdo do numero das mortes e das infecgBes oportunistas, proporcionando as

criancas e adolescentes uma sobrevida com qualidade e perspectivas de futuro,

® Programa Nacional de DST/AIDS.
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visto que, “sob a perspectiva das criancas esta melhoria tem significado a
possibilidade de ter vidas “normais”, chegar a adolescéncia e pensar em
desenvolvimento e futuro” (BARRERO, 2002, p. 56).

Um estudo desenvolvido por Baricca (2005), com adolescentes portadores de
HIV/AIDS por transmisséo vertical, apontou que esses adolescentes, ao projetarem
viver uma vida “normal”, vislumbram estabelecer e concretizar os planos de vida e
estabelecer relagbes sem receio de discriminagdo por sua condic¢ao clinica.

Entende-se por vida “normal” na adolescéncia com AIDS, aquela vivida em
sentido amplo, no tocante as transformacdes biopsicossociais tipicas do periodo,
gue envolvem as modificacbes do corpo, a necessidade de identificacdo com um
grupo, a construcdo de identidade, projetos para o futuro — incluindo trabalho,
estudo, relacionamentos afetivos — enfim, aspectos comuns a etapa que, na
perspectiva dos adolescentes do estudo de Baricca (2005), ndo se diferenciam
daqueles esperados por adolescentes saudaveis.

No entanto, no contexto da AIDS, ainda permeiam entre os portadores,
questdes muito delicadas que envolvem o estigma da doenca na sociedade, e que
influenciam nas formas de relacionamento dessas pessoas com 0 meio social e
consigo mesmao.

No que se refere aos adolescentes que nasceram com HIV, questdes
relacionadas com a construcdo da propria identidade sofrem modificacdes em
presenca do diagndstico, visto que o estigma — o olhar do outro — sobre a condi¢céo
de soropositivo, interfere na insercao social do adolescente, assim como na vivéncia
plena do seu processo de desenvolvimento.

Conforme apontam Guimardes e Ferraz (2002), o diagnostico de
soropositividade representa, socialmente, mais do que a ameaca por uma doenca
fatal, pois confere ao soropositivo um status marginalizado, em funcdo da
representacdo social do HIV construida no inicio da epidemia.

Desta maneira, no contexto da AIDS na adolescéncia, assuntos como
sexualidade e comportamento tornam-se dificeis e delicados para que sejam
passiveis de uma abordagem franca, levando adultos a se esquivarem da conversa,
muitas vezes, por falta de informacfes ou respostas claras as duvidas e anseios que
emergem da discussao.

E importante também considerar que ha limitacées da familia na discusséo

de alguns assuntos inerentes ao desenvolvimento dos adolescentes portadores de
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HIV/AIDS, devido a sentimentos que envolvem culpa, vergonha e medo, também
relacionados ao estigma social da doenca.

Franca-Junior, Doring e Stella (2006), apontam que estudos realizados em
Sé&o Paulo, com adolescentes portadores de HIV/AIDS, indicaram que a vivéncia do
estigma e da discriminacdo da doenca influenciam na revelacdo do diagndstico e,
conseguentemente, no acesso aos cuidados de saude, incluindo questfes da vida
afetiva, sexual, social e educacional, promovendo seu isolamento e violagcbes de
direitos humanos.

Em funcdo da cronicidade da doenca, faz-se necessario que o0s
guestionamentos dos adolescentes, bem como de suas familias, sejam acolhidos de
modo que 0s sonhos e planos estabelecidos pelos adolescentes com HIV/AIDS
representem uma possibilidade de futuro e insergéo social, conforme sugere Baricca
(2005).
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4 TRAJETORIA METODOLOGICA

Entende-se que a trajetoria metodologica € construida a partir da exposicao
do tema e do problema de pesquisa que delimitam as fases a serem seguidas no
desenvolvimento do estudo proposto pelo pesquisador.

De acordo com Minayo (2004), a metodologia da pesquisa inclui concepcdes
tedricas e um conjunto de técnicas, configurando-se em um caminho que possibilita

a abordagem de uma realidade e o potencial criativo do pesquisador.

4.1 Delineamento do estudo

Este estudo € do tipo exploratério com abordagem qualitativa. A
caracterizacdo de um estudo como exploratério proporciona ao investigador
conhecer e aumentar a sua experiéncia em torno de um determinado problema, que
neste estudo € o processo de adolescer com HIV/AIDS.

Conforme Trivifios (1994, p.109), “o pesquisador parte de uma hipétese e
aprofunda seus estudos nos limites de uma realidade especifica”, para encontrar
elementos necessarios que possibilitem, através do contato com uma determinada
populacao, obter os resultados.

Nessa perspectiva, o estudo exploratorio permitiu, a partir do contato com a
realidade das familias do estudo, compreender de que maneira ocorre 0 processo de
adolescer de portadoras de HIV/AIDS por TMI.

Tendo em vista o tema do estudo e o problema apresentado, fez-se a escolha
pela abordagem qualitativa que é descrita como holistica, pois busca a compreenséo
do todo, a partir da perspectiva dos participantes do estudo através de sua
experiéncia e conhecimento (POLIT; BECK; HUNGLER, 2004, p. 200; BOGDAN;
BIKLEN, 1994).
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4.2 Contexto do estudo

O estudo foi realizado em um Servigo de Atendimento Especializado (SAE) do
em DST/AIDS, localizado na regido metropolitana de Porto Alegre. Este local presta
atendimento, exclusivamente, a portadores de DST e AIDS através de uma equipe
multidisciplinar composta por médicos clinicos gerais, infectologistas,
dermatologistas, ginecologistas, pediatras, enfermeiros, psicélogos, nutricionistas e
assistentes sociais.

Para a realizacdo da pesquisa, estabeleceram-se relacbes com a equipe
multidisciplinar do local, visando ao acompanhamento e esclarecimento de duvidas
que pudessem surgir durante a coleta das informacoes.

O local presta atendimento a portadores de DST/AIDS residentes em Porto
Alegre, regido metropolitana de Porto Alegre e interior do estado, referenciados
através da central de marcacdo de consultas. O contato com o cenario escolhido
para a realizagdo de um estudo € importante para o pesquisador, pois “a qualidade
do trabalho de campo passa pelo estabelecimento de relagdes” (BOGDAN; BIKLEN,
1994, p. 114).

O atendimento em DST/AIDS envolve a realizacdo de consultas com 0s
profissionais da equipe multidisciplinar, a oferta de medicamentos anti-retrovirais
que compdem o esquema de tratamento dos portadores de HIV/AIDS, a realizacdo
de grupos com gestantes portadoras de HIV/AIDS e o ambulatério de adeséo, que
faz o acompanhamento das criancas e adolescentes portadores do virus, no que se
refere a adeséo ao tratamento com anti-retroviral.

As consultas do ambulatério de adesdo ocorrem semanalmente, as quintas
feiras, concomitantes as consultas com a pediatra e sdo previamente agendadas.

Atualmente, esse SAE possui 7.780 prontuarios abertos, o que corresponde
ao numero de pacientes que recebem atendimento especializado no local,

realizando aproximadamente 5.000 consultas/més.
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4.3 Participantes do estudo

As participantes do estudo foram adolescentes portadoras de HIV/AIDS por
TMI com faixa etaria compreendida entre 11 e 16 anos, conhecedoras do
diagnéstico e suas cuidadoras®.

Foram considerados os seguintes critérios de inclusdo para as participantes
do estudo:

- adolescentes, com idades entre 11 e 16 anos’, portadoras de HIV/AIDS por
TMI, conhecedoras do diagndstico em tratamento/acompanhamento no SAE e
seus cuidadores, residentes em Porto Alegre e/ou regido metropolitana;

- aceitacdo da adolescente e de seu cuidador em participar espontaneamente
do estudo.

Os critérios de excluséo para o estudo foram os seguintes:

- adolescentes menores de 11 e maiores de 16 anos, portadoras de HIV/AIDS
por TMI, em tratamento/acompanhamento no SAE e seus cuidadores,
residentes em Porto Alegre e/ou regido metropolitana;

- adolescentes com idades entre 11 e 16 anos, portadoras de HIV/AIDS por
TMI e seus cuidadores residentes, em outras regides do estado, em
tratamento/acompanhamento no SAE;

- adolescentes com idades entre 11 e 16 anos, portadoras de HIV/AIDS por
TMI, que desconhecessem 0 diagnastico, mesmo em
tratamento/acompanhamento no SAE;

Apoés aprovacdo pelo Comité de Etica e Pesquisa, foi iniciada a ambientacdo
no local do estudo e a pesquisadora foi convidada a participar de uma reunido com a
equipe multidisciplinar, momento em que o0 projeto e suas intengbes foram
apresentados aos integrantes da equipe.

Na etapa de selecdo e encontro dos sujeitos do estudo apareceram as
seguintes limitacdes: desisténcias, faltas as consultas agendadas, ndo aceitacdo em
participar do estudo e cadastro com enderegcos desatualizados, prevendo-se a
dificuldade na captacdo de adolescentes e cuidadores, em razdo da complexidade

® Maes elou responsaveis, irmas, avos ou outra pessoa com a tutela da adolescente portadora de
HIV/AIDS.

" Neste estudo optou-se pela inclusdo de adolescentes dessa faixa etaria, entendendo que, de uma
maneira geral, muitas adolescentes maiores de 16 anos nao residem mais com a familia de origem.
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do tema do estudo configurada pela existéncia de tabus e preconceitos no seio
familiar.

Dessa maneira, em virtude dos fatores apresentados, o numero final de
participantes do estudo foi de sete sujeitos, composto por trés cuidadoras (duas
maes e uma irma) e quatro adolescentes portadoras de HIV/AIDS por TMI, com
idades entre 11 e 16 anos.

Para designar as falas das participantes na andlise das informagdes, sera
utilizado o codigo C para cuidadoras e A para adolescentes. Cabe salientar que,
para resguardar as identidades das participantes, utilizaram-se nomes de flores, os

quais foram escolhidos por elas e que a seguir passo a apresentar.

4.3.1 Conhecendo as adolescentes

Conhecer a realidade das adolescentes por meio de seus relatos foi de
grande importancia para que a compreensdo de seus processos de vida fossem
mais claros e passiveis de serem analisados posteriormente.

Entendendo que o grau de escolaridade influencia na compreensdo da
doenca e dos seus cuidados, cabe destacar que duas adolescentes do estudo
cursam a 42 série, uma a 52 série e a outra a 72 serie do ensino fundamental.

O deslocamento até o local de realizacdo da pesquisa causava expectativas
guanto aos participantes: quem seriam as adolescentes, quem estaria com elas no
servico, se aceitariam o convite, se entenderiam os objetivos do trabalho.

As adolescentes Al e A2 séo irmas e foram a consulta em companhia da
mae, também portadora de HIV. Percebeu-se que ambas estavam com roupas
simples, mas limpas, denotando uma preocupacédo da mae com a aparéncia das
meninas; notou-se que as duas apresentavam o0 desenvolvimento fisico
comprometido em virtude do virus.

Al, 13 anos, é uma adolescente introspectiva. Durante o0 encontro,
permaneceu o tempo todo escrevendo seu home no quadro que havia na sala, sem
dirigir o olhar para a pesquisadora em nenhum momento. Durante a conversa,
contou que a procura pelo servigo visa ao acompanhamento com os médicos para

nao “ficar doente” e relatou ndo fazer uso de medicacdes antiretrovirais. A maioria de
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suas respostas era monossilabica e, apés cada pergunta, Al ria muito, parecendo
nao se importar com o assunto, ou tentando fugir da realidade diaria atribuida pela
presenca do virus.

A2, 11 anos, irmd de Al, ja tem AIDS e mostrou-se mais interessada,
principalmente porque soube que sua entrevista e sua voz ficariam gravadas.
Durante a conversa, de bracos cruzados e com a cabeca apoiada sobre a mesa, ria
a cada pergunta feita, respondendo também com monossilabos, olhando o tempo
todo para a irma, que permanecia escrevendo seu nome no quadro.

Bogdan e Biklen (1994), fazendo referéncia ao contato do pesquisador com
criancas por ocasido da coleta das informacdes, ressaltam que elas poderédo olhar
para os adultos de diversos modos, procurando sua aprovagao ou inibindo-se.

Acredita-se que essa premissa possa corresponder ao comportamento das
irmas que, durante todo contato com a pesquisadora, mostraram-se inibidas, talvez
em funcéo das questdes de pesquisa que abordavam o tema AIDS e adolescéncia.

O contato com a adolescente A3, 14 anos, ocorreu por ocasido das visitas
realizadas juntamente com a funcionaria do SAE que trabalha no ambulatério de
adesdo. A sua casa fica no alto de um barranco, onde s6 € possivel seguir
caminhando. Ela mora com uma familia que a adotou, apdés a morte da méae por
complicagBes da AIDS. O primeiro contato foi timido, mas a menina e sua familiar
demonstraram interesse em conversar com a pesquisadora, ficando o encontro
agendado para a semana seguinte no SAE.

No dia agendado, a adolescente foi acompanhada por sua irma adotiva. No
dialogo com A3, ao abordar a doenga, percebeu-se em sua face sentimentos de
tristeza e vergonha por sua condi¢ao, evidenciados pelo comportamento da menina
que permaneceu de cabeca baixa e olhos no chio durante a entrevista. E preciso
considerar que esta adolescente teve revelado o diagnéstico de HIV/AIDS um més
antes da entrevista, condicdo ainda ndo bem elaborada que pode ter influéncia em
seu estado de tristeza e vergonha.

A adolescente A4, 12 anos, ja desenvolveu a AIDS. No primeiro contato com
a pesquisadora estava em companhia da mde em uma consulta com a pediatra,
momento em que foi encaminhada ao hospital para tratar uma doencga oportunista.
Mesmo diante da noticia de sua hospitalizagdo, ela mostrou-se interessada no

assunto e aceitou conversar quando saisse do hospital. Ficou combinado, naquele
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momento, que o contato para marcar a data da entrevista seria realizado na semana
seguinte, em que possivelmente estaria com alta hospitalar.

O encontro ocorreu no SAE e a adolescente contou que ndo foi necessario
permanecer no hospital desta vez, por ndo ser nada grave, mas deveria ter mais
cuidado para nao ficar doente. Durante a entrevista, a adolescente respondeu com
muita seguranca as questbes feitas, demonstrando conhecer o tratamento
terapéutico ao qual se submete diariamente, expressando que a doenca existe
devendo enfrenta-la, e que, apesar das imposi¢cdes que ela promove, a AIDS faz
parte de sua vida.

Conhecendo as adolescentes, notou-se a diferenca de comportamento e
resposta a doencga, enfrentada de maneira distinta por cada uma delas: Al e A2
parecem nao compreender a magnitude da doenca e de suas consequéncias; A3
demonstra tristeza e vergonha, evidenciando seu entendimento sobre a imagem
social imposta pela AIDS e a adolescente A4 aparenta maturidade e conhecimento

da doenca e dos cuidados assumidos por toda a vida.

4.3.2 Conhecendo as cuidadoras — familiares

As mesmas indagacdes e expectativas em relacdo as adolescentes do estudo
foram também sentidas sobre quem seriam seus familiares.

Nesse universo de indagacbes e expectativas, foi possivel conhecer as
cuidadoras C1, C2 e C3, cujos graus de escolaridade variam do ensino fundamental
incompleto ao ensino médio completo.

O encontro, que oportunizou um resgate de informacdes com C1, mae de Al
e A2, foi programado para ser apenas um convite. No entanto, para surpresa da
pesquisadora, a entrevista ocorreu no mesmo dia, apds a consulta médica das filhas.

Essa cuidadora tem 33 anos e manifesta fisicamente as consequéncias da
AIDS. E uma mulher franzina e, talvez pelo sofrimento causado pela doenca — dela e
das filhas — aparenta ter mais idade.

Apesar do porte fisico pequeno, ela se mostra forte diante das circunstancias

impostas pela AIDS, principalmente quando relata sua preocupacdo com a
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educacao e com os cuidados realizados para que as filhas ndo fiquem doentes. Isso
ficou evidente naquele dia frio e chuvoso de maio, em que necessitou de duas
conducgdes para estar no horario certo da consulta no SAE.

Nota-se uma preocupacdo com a aparéncia pessoal dela e das meninas,
através dos cuidados com a roupa e com os cabelos, denotando a presenca positiva
da auto-estima. Julgam-se pertinentes essas observag¢des, pois, durante a
realizacdo da ambientacdo, observou-se que muitos dos pacientes atendidos nao
tém a mesma preocupagcdo com a aparéncia, deixando transparecer a doenca
fisicamente.

A semelhanca de outras mulheres infectadas por HIV nas primeiras décadas
da epidemia, a cuidadora C1 foi infectada por seu parceiro ha mais de dez anos e
descobriu-se portadora do HIV somente apds o nascimento de A2, quando o
companheiro, usuario de drogas injetaveis, adoeceu e faleceu em decorréncia das
complicacfes da AIDS.

As palavras dessa cuidadora comoveram a pesquisadora, uma vez que
estava diante de uma das mulheres infectadas por HIV que so6 fizeram cumprir com o
legado da maternidade: a amamentacdo, desconhecendo que essa vivéncia
completa da maternidade traria riscos a saude de suas filhas.

Mesmo apresentando dificuldades na expressao das palavras, C1 informa em
seu relato o quanto é complicado manter os cuidados com a adesdo ao tratamento
de A2, que ndo aceita os anti-retrovirais, requerendo dinheiro, diariamente, para
fazer uso das medicacoes.

Somadas a essas dificuldades, ela também aborda a questdo do preconceito
relacionado a doencga, que esta presente entre familiares e conhecidos, o que a
deixa bastante preocupada, sobretudo na influéncia do desenvolvimento das filhas.

A outra cuidadora € C2, 26 anos, irma de criacdo de A3 e mée de quatro
filhos. Essa cuidadora, ao contrario das outras, nao € portadora do HIV/AIDS.

No dia combinado, apds a conversa com a adolescente, a cuidadora C1
mostrou-se interessada em contar como auxilia a mae a criar a jovem — A3 — e sua
irma da mesma idade, filhas de uma conhecida que faleceu por complicacbes da
AIDS quando as meninas eram pequenas e, como nao tinham familia, a mée de C2
resolveu adota-las.

Em seu relato, informa das dificuldades enfrentadas pela familia na criacao

dos filhos e nos cuidados prestados as adolescentes, portadoras de HIV, que foram
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adotadas por sua mée. Entre os cuidados enumerados por ela, estd o de manter em
segredo os diagndsticos de HIV de A3 e da irma para as demais criancas da casa,
bem como para as préprias adolescentes que fazem o acompanhamento médico no
SAE.

Ela e os demais integrantes da familia, como forma de conferir protecédo a
adolescente, esconderam-lhe o diagnéstico de HIV, que foi revelado a jovem por
ocasiao da menarca, pouco tempo antes da entrevista.

A terceira cuidadora participante do estudo € C3, 33 anos, méae de A4. Apesar
de ja ter a AIDS, é uma mulher espontanea, em alguns momentos extrovertida e em
outros, triste.

O primeiro encontro com a familiar um pouco tumultuado, porque acabara de
sair do consultorio médico com o encaminhamento de internacdo da filha por
complicacbes da AIDS. Mesmo assim, prestou atencdo nas explicacbes sobre o
estudo e se colocou a disposicao, tdo logo a menina tivesse alta hospitalar.

Na data marcada para a entrevista, a cuidadora compareceu com a filha e
com outra crianga, que disse ser um sobrinho de quem cuidava para a mae
trabalhar.

A cuidadora C3 € uma mulher morena, muito magra e de estatura mediana,
que se mostra forte frente as circunstancias impostas pela vivéncia da AIDS. A
semelhanca de C1, descobriu-se portadora do HIV quando a filha tinha trés anos,
época em que seu companheiro, pai da adolescente, faleceu em decorréncia da
AIDS.

Em seu relato, conta ter planejado a gravidez e, quando isso ocorreu, nao
procurou 0s servicos de saude por acreditar que somente as mulheres com
problemas na gravidez precisassem fazer exames e consultas. Como se sentia bem
e saudavel, pensou que nao fosse necessario ir ao medico.

No momento em que contou essa parte de sua historia, verbalizou a culpa por
ter transmitido o virus a filha e emocionou-se ao falar, afirmando que ndo saberia
viver sem ela.

Apés cada contato com as participantes, uma forma de agradecer a todas
pela colaboracéo no estudo foi abragé-las verdadeiramente, sem medo, por acreditar
gque esse comportamento da pesquisadora seria uma maneira de fazer com que se
sentissem aceitas, inclusive por elas mesmas. Com um afetuoso abraco, a

pesquisadora despediu-se de cada participante.
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4.4 Coleta de informagoes

A coleta das informacdes ocorreu por meio de dois roteiros de entrevista
semi-estruturada (APENDICES A e B), que, de acordo com Ludke e André (1986),
se desenvolve a partir de um esquema basico, ndo aplicado rigidamente, permitindo
adaptacOes pelo entrevistador, ou seja, admite flexibilidade na coleta das
informagbes que, dessa maneira, tende “a apresentar uma natureza de
conversacao” (POLIT; BECK; HUNGLER, 2004, p. 251).

Minayo (2004) aponta a entrevista como um método privilegiado de coleta de
informacgdes por ser uma técnica reveladora dos valores, normas e representacfes
de um determinado grupo com suas peculiares caracteristicas histdricas, culturais e
socioecondmicas.

Os roteiros de entrevista, aplicados a adolescente e a sua cuidadora, foram
elaborados com questbes centrais versando duas tematicas: o adolescer e
convivendo com a AIDS.

Também foi utilizado um diario de campo, no qual fizeram-se anotactes
correspondentes a ambientacdo no SAE, a impressdo da pesquisadora nos
encontros (e desencontros) com as participantes, visando a complementacdo das
informacoes.

A ambientacdo no contexto do estudo teve o objetivo de conhecer a dinamica
de trabalho do local, os sujeitos atendidos e o0s programas desenvolvidos no
atendimento aos portadores de HIV/AIDS.

Bogdan e Biklen (1994) referem que os primeiros dias de trabalho de campo
remetem a sensacdo de desconforto e de ndo pertencimento ao local. Essa
sensacdao descrita pelos autores é verdadeira, porém passageira, na medida em que
ocorre o0 acolhimento do pesquisador pela equipe do local.

O acolhimento pela equipe multidisciplinar do SAE proporcionou uma
sensacao de aceitacdo da pesquisadora no local do estudo.

Ao ingressar no campo de estudo, foi realizado o acesso ao cadastro
informatizado do SAE para a busca de adolescentes portadoras de HIV/AIDS com
idades entre 12 e 16 anos de idade (ano de nascimento entre 1989 e 1993), sendo

identificadas 18 adolescentes portadoras de HIV/AIDS. Deste universo, 16



38

adolescentes se infectaram por TMI e duas por transmissdo horizontal, conforme
informacdes obtidas em seus prontudrios.

Apo6s a identificacdo das adolescentes portadoras de HIV por TMI, foi
realizada busca no sistema de agendamento de consultas no SAE, pois estava
previsto que o primeiro contato com as adolescentes e seus familiares ocorreria por
ocasido de uma consulta no servico.

A partir das buscas no sistema de informagbes do SAE, partiu-se para a
programacao da pesquisadora em estabelecer uma agenda de visita ao servi¢o, nas
datas das consultas, para realizar o contato com as adolescentes e seus familiares.

As visitas ao local passaram a ocorrer segunda, terca, quinta e sexta-feira
pela manhd e quarta-feira a tarde, de acordo com o agendamento das consultas
com a pediatra ou por ocasido da realiza¢do do grupo no ambulatério de adesao. O
primeiro contato com a adolescente e sua cuidadora foi realizado por ocasido de
consultas no servico especializado ou durante visitas de busca do servico, momento
em que ocorria a apresentacdo do estudo, seus objetivos e o convite para a
participacéo.

As entrevistas ocorreram no SAE, em salas disponibilizadas pelo servico,
mediante agendamento prévio da pesquisadora com as participantes e, sob seu
consentimento; as entrevistas foram gravadas em fita K7 e complementadas pela

pesquisadora, ao final da entrevista, com anotac¢des no diario de campo.

4.5 Analise das informacdes

Para a andlise das informacdes, utilizou-se a técnica de analise de conteudo
proposta por Bardin (1995), por se tratar de um conjunto de técnicas de analise das
comunicac¢des. E um método que avalia o tipo de fala e o tipo de interpretacdo que
se pretende como objetivo.

De acordo com Bardin (1995), a andlise organiza-se em trés polos: a) Pré-
andlise; b) Exploracdo do material; c) Tratamento dos resultados, a inferéncia e a
interpretacdo (BARDIN, 1995, p.101).



39

A partir da transcricdo das entrevistas, iniciou-se a primeira fase da analise,
por meio da leitura flutuante, visando impregnacdo dos sentidos que 0s sujeitos
evidenciavam nos depoimentos. A seguir, na exploracdo do material, separaram-se
as idéias que foram agrupadas e mapeadas. A partir de entdo, iniciou-se a terceira
etapa preconizada por Bardin (1995), onde se fez a releitura dos achados,
reorganizacdo das idéias, frases e paragrafos e a transposicdo de categorias,
guando surgiram duas categorias finais denominadas: o processo de adolescer com
HIV/AIDS na visdo das adolescentes e o processo de adolescer com HIV/AIDS na
visdo das cuidadoras-familiares e suas respectivas subcategorias: Crescimento e
desenvolvimento das adolescentes portadoras de HIV/AIDS; Convivendo com o
HIV/AIDS: a revelagdo do diagndstico, os sentimentos e rea¢des das adolescentes;
Crescimento e desenvolvimento das adolescentes portadoras de HIV/AIDS sob a
Otica das cuidadoras-familiares e a revelacdo do diagndstico as adolescentes e a

convivéncia com o HIV/AIDS na visao das cuidadoras-familiares

4.6 Consideraces bioéticas

O presente estudo teve a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa do
Hospital Materno-Infantil Presidente Vargas, representante provisério do Comité de
Etica em Pesquisa da Prefeitura Municipal de Porto Alegre, protocolado sob nimero
14/05 (ANEXO). Para atender a resolucédo 196/96 do Conselho Nacional de Saude
(CNS) sobre pesquisa com seres humanos, foi elaborado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE C), contendo 0s quatro
componentes principais: a informagdo, a compreensdo, a capacidade e a
voluntariedade (GOLDIM, 2000). No termo, constaram 0s objetivos da pesquisa, 0s
procedimentos, os riscos de desconfortos, beneficios, além da garantia de
anonimato e confidencialidade dos informantes.

Cabe salientar que foi esclarecido aos participantes que as respostas as
perguntas poderiam lhes causar algum desconforto, bem como inibicdo, vergonha,
ou mesmo a interrupcéo da entrevista, tendo em vista a abrangéncia e a polémica do

tema.
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Face a dificuldade da abordagem do tema, em alguns momentos de
entrevista com as adolescentes, perceberam-se sentimentos de vergonha, mas nao
foi necesséria a interrupcao da entrevista em nenhum momento.

A pesquisadora disponibilizou-se, além do momento da entrevista, para
conversar com as participantes sobre as duvidas e ansiedades desencadeadas pela
tematica.

As entrevistas foram gravadas sob consentimento das participantes e as fitas
serdo degravadas ap0Os cinco anos, conforme recomendacdo da Lei dos Direitos
Autorais (BRASIL, 1998).

Nas entrevistas, as participantes do estudo escolheram nomes de flores, o
gue poderia tornar provavel o reconhecimento de suas identidades. Vislumbrando a
necessidade de maior resguardo, a pesquisadora optou, na descricdo dos
depoimentos, por identificar as participantes por meio de codigos: dessa maneira Al
refere-se ao depoimento da adolescente 1 do estudo e C3 refere-se ao depoimento

da cuidadora 3.
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5 ANALISE, DISCUSSAO E INTERPRETACAO

Este capitulo apresentard a andlise e discussdo das categorias e

subcategorias encontradas, realizadas a luz da literatura pertinente.

51 O PROCESSO DE ADOLESCER COM HIV/IAIDS NA VISAO DAS
ADOLESCENTES

7z

A adolescéncia é um processo permeado por mudancas fisicas e
psicossociais importantes ao desenvolvimento do individuo.

Todo o processo de desenvolvimento humano apresenta crises mas, a
instalada na adolescéncia é marcante, principalmente, pelas transformacfes
corporais que acompanhardo o individuo pelo resto da vida e, de certa maneira,
influenciardo em seus relacionamentos e com o0 meio social, ao qual busca integrar-
se com maior solidez a partir desse periodo (A AIDS NA ADOLESCENCIA, 2006).

Esta categoria de analise apresenta duas subcategorias: Crescimento e
desenvolvimento das adolescentes portadoras de HIV/AIDS e Convivendo com o
HIV/AIDS: a revelacdo do diagndstico, os sentimentos e reacfes das adolescentes,
pois entende-se que ambos o0s assuntos sofrem influéncia mutua, em virtude das

peculiaridades dessa fase de desenvolvimento mencionadas anteriormente.

5.1.1 Crescimento e desenvolvimento das adolescentes portadoras de HIV/AIDS

A aproximagdo com as adolescentes do estudo permitiu observar questoes
relacionadas ao aspecto fisico daquelas jovens infectadas pelo HIV por transmissao
materno-infantil.

O desenvolvimento humano, independente das circunstancias as quais o

individuo est& exposto, € um ciclo envolvido por periodos de transicdo marcantes. A
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adolescéncia, como parte desse ciclo, representa a fase de maior transicéo, visto ser
evidenciada pelo desenvolvimento fisico acentuado — o periodo do estirdo — e por
modificacdes corporais importantes e influentes também no ambito emocional e
social do adolescente, por gerar conflitos internos e externos, que o expdem a
possibilidade de experimentar situacdes, preparando-o para o0 enfrentamento de
outras responsabilidades quando chegar a vida adulta.

Nesse sentido, referido-se ao adolescer com AIDS, entende-se que o0s
conflitos inerentes a adolescéncia, somados a experiéncia de portar uma doenca
cronica com as caracteristicas da AIDS, tornam o adolescente portador envolto por
incertezas e onipoténcia frente as consequéncias advindas da infeccdo por HIV, o

gue pode ser explicado por Baricca (2005, p. 12):

[...] o jovem pode muitas vezes ficar sem saber o que fazer: quer
desafiar, mas também tem medo; sente-se onipotente e totalmente
impotente e inseguro em situacoes que requerem decisdes, posturas;
tende a agir, por vezes, como a crianca que ndo é mais ou como o
adulto que ainda ndo é. Assim, as incertezas préprias dessa etapa do
desenvolvimento, acrescentam-se, para o jovem infectado pelo Virus
da Imunodeficiéncia Humana (HIV), aquelas trazidas pela infecgéo,
Cuja tdnica ainda € a ameaca a vida.

Com relacdo a essas consequéncias, € importante destacar que, estando
infectados pelo HIV, as criancas e adolescentes apresentam um crescimento e
desenvolvimento fisico alterado, quando comparados a individuos da mesma fase e
saudaveis. Um estudo realizado por Merhi et al (2001, p. 19) apontou que “a ma
nutricio e as infec¢cdes cronicas ou recorrentes interagem e contribuem para
deficiéncias nutricionais e problemas de crescimento observados nas criancas
infectadas por HIV”.

No contato com as adolescentes do estudo, percebeu-se que seu
desenvolvimento e crescimento fisico apresentavam-se aquém do esperado, pelo
menos aparentemente, tendo em vista que as meninas assemelhavam-se
fisicamente a criancas de idade inferior e sem as caracteristicas tipicas da
puberdade.

Cardoso (2006), ao referir sua experiéncia junto as criangas, destaca que
muitas buscam atingir marcos do desenvolvimento, mas que algumas nao
alcancardo. Comenta ainda que, “aprendemos a conviver com essas pequenas

pessoas, que em sua quase totalidade, revelam-se pequenos em relacdo as curvas
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de crescimento, mas grandes em experenciar a dor” (CARDOSO, 2006, p. 183). A
dor, a qual o autor se refere, pode ser compreendida ndo apenas pela dor fisica,
manifestada pelas reacbes adversas aos antiretrovirais ou por doengas oportunistas
mas, a dor emocional, provocada pelo preconceito e estigma da doenca no meio
social.

No desenvolvimento das adolescentes, um dos aspectos importantes e
significativos diz respeito a sexualidade, que nessa fase tem um papel importante,
sobretudo por estar relacionada as mudangas corporais que evidenciam o ingresso
na adolescéncia.

Ao questionar as adolescentes do estudo se alguém havia comentado com
elas assuntos relacionados as mudancas do corpo, como a menarca e outros
aspectos, apenas uma delas demonstrou ser informada por sua mae sobre esses

temas:

Ela falou que um tempo eu vou ficar mocinha, minhas teta véo
crescer, vai sair um sangue na [...] risos) (A4).

Com relacdo ao papel da familia no processo de comunicacdo com O0S
adolescentes, um estudo realizado por Wagner et al. (2002), com adolescentes de
Porto Alegre, apontou que a frequéncia do didlogo com a méae € maior se
comparada ao pai e a outros membros do meio social do jovem.

Quanto a expressdo “ficar mocinha”, esta pressupbe que a adolescente
conhece as modificacbes do corpo indicativas de seu ingresso na adolescéncia. No
entanto, pelo relato das caracteristicas apontadas por ela como préprias da fase, a
adolescente parece ndo se reconhecer nela, em virtude de sua aparéncia fisica
semelhante a de uma garota mais jovem.

Ainda com relacdo a teméatica das modificacbes corporais, outra adolescente
manifestou conhecimento sobre o assunto, relatando té-lo adquirido na escola onde
foram abordados outros topicos relacionados, ndo somente as mudancas corporais,

mas sobre algumas func¢des do sistema reprodutor.

Eu j4 sabia. No colégio, ano passado, foram umas mulheres 14,
médicas, e falaram sobre menstruacédo (A3).
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Observa-se pelo relato da adolescente A4, algum conhecimento a cerca das
modificacdes corporais, obtido a partir de conversas prévias com a mae. A outra
adolescente A3, pelo relato breve, e por sua expressao comportamental, demonstra
ndo entender muito a temadtica, referindo que pessoas da area da saude a
abordaram na escola mas, ao ser questionada sobre o que havia aprendido nessas
orientacdes, a adolescente novamente baixou a cabeca e permaneceu em siléncio.
Pode-se inferir tal atitude de duas maneiras: uma por vergonha em falar no assunto,
outra por pouco entendimento a respeito do tema.

Refletindo sobre o silenciamento dessa adolescente, considera-se que, por
nao ser um assunto dialogado no meio familiar e apenas “informado” na escola, essa
jovem néo parece apresentar um entendimento consistente da tematica relacionada
as modificacBes do corpo e questdes da sexualidade, ou talvez ndo tenha se sentido
a vontade em expressa-los naquele momento.

No que se refere ao conhecimento dos adolescentes sobre corpo,
sexualidade e relacionamentos afetivos, entende-se que sédo fundamentais para o
desenvolvimento do individuo como balizadores de suas condutas, sobretudo na
esfera afetivo-sexual.

Silva (2002), em seu estudo sobre relacionamentos amorosos entre
adolescentes, aponta que os relacionamentos, de maneira geral, séo reflexos das
mudancas sociais e culturais ocorridas ao longo dos séculos que geraram novos
tipos de relacbes amorosas entre homens e mulheres.

Nesse sentido, como parte importante da vivéncia da sexualidade, o0s
relacionamentos afetivos emergentes na adolescéncia, como o “ficar”, envolvem
significados diferentes para meninos e meninas.

Conforme aponta Chaves (1997), ficar €& um relacionamento sem
compromisso, cujo objetivo é a busca do prazer que pode ser alcancada por meio da
troca de beijos ou por uma relagédo sexual, sendo compreendido como “a maneira
mais facil de chegar perto de um outro sem se comprometer. E um exercicio de
seducdo” (CHAVES, 1997, p. 12).

Em uma breve referéncia ao assunto, um estudo realizado por Rieth (2002)
em uma cidade do Rio Grande do Sul, com adolescentes de ambos o0s sexos,
procurou desvelar os significados da iniciagcdo sexual, assim como as formas de

relacionamento que desencadeavam o inicio da vida sexual de homens e mulheres.
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Na percepcdo das adolescentes daquele estudo, ficar ndo estd associado a
transar, visto tratar-se de um relacionamento frio no qual ndo se conhece a pessoa,
diferente de namorar, em que ha um envolvimento amoroso decorrente de um maior
conhecimento do/a parceiro/a (RIETH, 2002).

Ao contrario do referido por Chaves (1997), sobre o significado de ficar, no
estudo de Rieth (2002) as adolescentes ndo associaram essa forma de
relacionamento com a ocorréncia de relagdo sexual, 0 que pode estar relacionado a
educacédo e cultura de valores transmitidas pela familia, tratando-se de um estudo
realizado com adolescentes do interior do estado.

Na concepcdo das adolescentes portadoras de HIV/AIDS deste estudo,
guando questionadas sobre os significados de ficar e namorar, foi apontado por elas

que ficar é

S6 ficar um dia e deu (A3).

Se um guri vem pedir pra ficar aquele dia, a gente vai e fica s6 aquele
dia, ndo vai mais ter namoro pra frente. E abrago, méozinha e
beijinho, nada mais (A4).

Os relatos dessas adolescentes apontam o ficar como uma forma de
relacionamento sem compromisso, a semelhanca do estudo de Rieth (2002). Do
mesmo modo, Silva (2002), em seu estudo com adolescentes de uma cidade do
interior de Sao Paulo, demonstrou que entre os adolescentes, ficar significa estar
com alguém visando a curticdo do momento, sem um comprometimento maior entre
0S pares.

No entanto, observa-se que as falas das adolescentes desse estudo sao
constituidas de frases curtas com significados muitas vezes implicitos sobre suas
idéias, porém sem evidenciar suas opinides. Isso pode estar relacionado com as
proprias percepcdes sobre suas condi¢cdes de saude, como portadoras de doenca
estigmatizante, bem como a sua condicdo social (tipo de moradia e grau de
escolaridade), ao contrario do observado no estudo desenvolvido por Chaves
(1997), sobre os significados do ficar com adolescentes saudaveis, pertencentes a
classe média do Rio de Janeiro, cujos depoimentos foram extensos.

Quando questionadas se ja haviam ficado com um guri apenas uma

adolescente refere essa experiéncia
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Eu ja fiquei muitas vezes. [...] No outro um guri disse assim: ‘pede
pra tua colega se ela ndo quer namorar comigo’. Ai eu pensei, pensei
e disse sim. Mas, ndo foi namoro, foi um ficar num dia e ele falou que

estava nhamorando comigo. (A4)
Tendo em conta os relatos das adolescentes e os estudos de Rieth (2002) e
Silva (2002), entende-se que o ficar representa, para a maioria dos jovens, um
momento de conhecimento, de descobertas e de vivéncia de prazeres inerentes ao
relacionamento afetivo-amoroso, podendo envolver ou ndo um relacionamento
sexual, que pode continuar ou n&do, dependendo da interagdo do casal, conforme

sugere Silva (2002, p. 33) :

Rapidamente em uma s6 noite podem partir para troca de caricias,
abracos, beijos e mesmo transar e depois nem mais se encontrarem,
ou se isto ocorrer, estabelecer uma amizade e se comportarem como
se nada tivesse acontecido. Alguns podem continuar juntos depois
de uns rolos e transformar a relacdo em namoro ou casamento.

Com relagdo aos relacionamentos afetivo-amorosos dos adolescentes, um
estudo desenvolvido por Borges e Schor (2005) apontou diferencas quanto ao inicio
da vida sexual de homens e mulheres. Nesse estudo, as autoras destacam que as
adolescentes do sexo feminino preferem iniciar a vida sexual com pessoas com
quem ja tem um relacionamento amoroso estavel (namoro ou noivado), enquanto 0s
adolescentes do sexo masculino referiram inicio de vida sexual em relacdes de
amizade, com pessoas desconhecidas.

No contexto de adolescentes com HIV/AIDS n&o houve mencéo da ocorréncia
de relacionamento sexual, mesmo durante o ficar, apesar de uma adolescente ter
observado em um programa de televisdo uma cena cujos personagens insinuaram a

relacdo sexual, o que pressupde que tenha conhecimento dessa situacao.

Na novela mostraram a mulher deitada na cama, fazendo bonito para
ele na cama [...] fazendo umas cenas (A4).

Na expressédo fazendo bonito a adolescente pode estar se referindo ao

comportamento erdtico da mulher na conquista do homem, evidenciando que 0s
programas de televisdo, especialmente as novelas, atuam como meios de

informagao de comportamentos aos adolescentes.
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Uma pesquisa desenvolvida pelo Fundo das Nac¢Bes Unidas para a Infancia
(UNICEF), com aproximadamente cinco mil adolescentes brasileiros de ambos os
sexos, das diferentes regides do Brasil, apontou a televisdo como a segunda
principal fonte de lazer e entretenimento dos adolescentes que consideraram boa a
programacao veiculada pela televisao brasileira, conferindo destaque as novelas e
minisséries (UNICEF, 2002).

Quanto ao papel da televisdo como influenciadora de comportamentos, o
UNICEF destaca que, na perspectiva dos adolescentes entrevistados, “(...) 0S meios
de comunicacdo sao capazes de influenciar comportamento, mas que isso depende
de cada pessoa e que é importante desenvolver um pensamento critico (...)"
(UNICEF, 2002, p. 71).

Fazendo referéncia a influéncia da midia sobre o comportamento de criancas
e adolescentes, Furlani (2003, p. 6) afirma que “0 universo sexual na midia acaba
por erotizar o comportamento infantil, mais do que suas mentes.” Esse
posicionamento da autora corrobora a afirmacao da adolescente A4 sobre a questao
do relacionamento sexual, referindo-se ao comportamento da mulher na cena de
novela vista por ela.

Quanto ao conhecimento de métodos contraceptivos, métodos de protecao
contra infeccdo por doenca sexualmente transmissivel (DST), apenas duas
adolescentes manifestaram pouco conhecimento do assunto, o qual foi adquirido por

meio de informacdes veiculadas na midia.

J& ouvi falar na pilula e na camisinha que eu vi na televiséo (A3).

Os remédios, a injecdo, nao sei 0 que eles colocam dentro do braco
gue a mulher ndo engravida. [...] a camisinha masculina eu jogo
baldo com ela e a outra (a feminina) parece um saquinho, é estranha
(A4).

Nota-se nos depoimentos, que a midia aparece novamente como veiculadora
de informacdes relativas ao uso de métodos contraceptivos e de protecao de DST.

De acordo com um estudo desenvolvido por Guimaraes, Vieira e Palmeira
(2003), sobre o conhecimento de métodos contraceptivos por adolescentes,
estudantes de escolas publicas de Aracaju, pode-se evidenciar que as informacdes
sobre esse assunto sdo obtidas, em sua maioria, pela televisdo, pelo radio e por

revistas e jornais, apontando que a falta de oportunidades de dialogo no meio
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familiar conduz os adolescentes a procura por informacdo em outras fontes, na
tentativa de esclarecer as duvidas relacionadas ao tema.

Conforme o relato da adolescente A4 observa-se que a veiculagdo de
panfletos ou folhetos “explicativos” também s&o fontes informativas do assunto.

[...] nesses panfletos que tém por ai, eles dizem que € para usar
camisinha para evitar doencas, e para evitar filhos usar
anticoncepcional (A4).

No entanto, nem sempre os folhetos, aos quais refere-se a adolescente,
fornecem informagfes solidas a cerca do assunto que, ndo sendo abordado nas
instancias formadoras do individuo, podera ser mal compreendido pelo adolescente.

Os relatos apontaram as opinides sobre as modificagcbes do corpo, 0s
relacionamentos afetivos e o conhecimento sobre os métodos contraceptivos e de
protecdo a DST, o que demonstra que estes assuntos estdo presentes no
desenvolvimento de adolescentes. Pode-se inferir que, também, nessa parcela de
adolescentes que convive com HIV/AIDS, as informagcdes sobre a tematica sdo
pouco esclarecedoras, evidenciando a falta de dialogo no meio familiar, no meio
escolar, bem como a participacdo dos servi¢cos de saude no esclarecimento dessas
questbes que parecem ndo ser contempladas por ocasido das consultas dessas
meninas no servico em que sao tratadas, pelo menos como deveria ser.

Pensa-se que, se os profissionais da salde explorassem essa tematica mais
amiude, teriam a possibilidade de conhecer mais de perto as duvidas dessas
adolescentes e preparar-se para prestar uma assisténcia mais voltada a um

desenvolvimento saudavel em todos os sentidos.

5.1.2 Convivendo com o HIV/AIDS: a revelacdo do diagndstico, os sentimentos e

reacoes das adolescentes

De acordo com Wong (1999), o impacto de uma doenca cronica para a
crianca depende do seu nivel de desenvolvimento, bem como do momento em que a
doenca teve inicio e da experiéncia acumulada pela criangca com a doenca.

No que se refere aos adolescentes, a mesma autora aponta que, por estarem

em uma fase de descobertas, transicdo e busca de identidade, a convivéncia com
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uma doenca cronica pode ser inaceitavel pelo grupo de colegas, interferindo também
no sentimento do adolescente sobre os dominios do seu corpo, pois “em nenhum
momento da vida um individuo € tdo vulneravel ao estresse emocional de um
comprometimento biolégico” (WONG, 1999, p. 476).

A revelacdo do diagnostico de uma doenca incuravel, bem como o convivio
com as suas consequéncias — uso de medicacdes, consultas periddicas e
hospitaliza¢gBes frequentes — é algo temido por todo o ser humano. Embora tenham
ocorrido avan¢os no tratamento de doencas crdnicas, essas provocam, além de
alteracOes organicas, alteracdes sociais e emocionais que necessitam cuidados e
adaptacao (VIEIRA; LIMA, 2002).

Com relacdo a revelagdo do diagnostico de HIV/AIDS e o convivio com a
doenca, independente da idade do portador, percebe-se a sua dificuldade em aceita-
la, visto tratar-se de uma doenca que afeta sobremaneira aspectos sociais e
emocionais em virtude do estigma ainda vigente na sociedade.

No estudo desenvolvido por Marques et al (2006), com adolescentes
portadores de HIV/AIDS, foram apontadas, pelos autores, consequéncias advindas
da revelacéo do diagnéstico de HIV/AIDS: no ambito das relacdes sociais 0 medo do
preconceito, da discriminacao e do afastamento.

Para as adolescentes desse estudo, o diagnéstico da AIDS ocorreu em
diferentes circunstancias, sendo revelado por pessoas da familia ou pelos
profissionais da saude.

O momento da revelacédo do diagnostico da AIDS, somado ao fato de estarem
com uma doenca incuravel, na perspectiva das adolescentes desse estudo,
desencadeou a expressdo de sentimentos e reacdes basicas do ser humano que,
frente ao diagnodstico do HIV, ficam fortemente evidenciadas pelos gestos e pelas

palavras manifestadas por A3

Eu sinto mais ou menos triste. Porque minha mée foi fazer isso
comigo (A3)?

Com relacdo a tristeza, essa é uma emocao basica, caracterizada por Martins
(2004, p. 46) como “desprazer diante da perda ou do insucesso”, perda essa
traduzida no estudo, como a de uma vida considerada “saudavel”, “igual” a de todas
as outras adolescentes da mesma idade, com todas as situacdes que envolvem

essa fase. Percebe-se que essas adolescentes devem sim, sentir esse desprazer,
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mesmo que inconscientemente ndo revelado, ao pensar seus projetos de vida e
expectativas futuras, de certo modo, duvidosos e pouco promissores.

Ao reportar-se para a adolescéncia dita “normal”, ou seja, sem uma patologia
como a AIDS, as jovens nessa idade encontram-se planejando seus futuros, de
varias maneiras, muitas delas, pensando a longo prazo. Pedro (2000), em seu
estudo com criancas portadoras do HIV/AIDS, encontrou em criancas menores esse
planejamento, pois apareceram nos seus depoimentos, expectativas como, por
exemplo, “ser doutora”, “ser professora”, “ser bailarina”. Como eram de uma faixa
etaria diferente, percebeu-se que seus conhecimentos sobre as implicacdes da
patologia ainda ndo Ihes permitiam avaliar seu grau de tristeza em relagéo ao futuro,
0 que na idade da adolescéncia pode estar aparente.

Por ocasido da entrevista, a adolescente A3, cuja revelacdo do diagnostico
havia ocorrido ha um més, permaneceu o tempo todo encolhida, com os olhos no
chdo. Nao foram suas palavras, mas sua expressao facial, os olhos sempre baixos e
seu comportamento introspectivo que denotaram sentimentos de vergonha de sua
condicao de soropositividade.

Com relacédo a esse comportamento, Martins (2004) afirma que a cabeca e as
palpebras abaixadas, um encolhimento geral e a diminui¢cdo no tbnus muscular facial
evidenciam manifestacdes fisicas da vergonha.

Em se tratando de HIV/AIDS, percebe-se a vergonha como um sentimento
presente entre o0s portadores que, por meio de suas manifestacbes
comportamentais, demonstram-se frageis frente a doenca e suas imposicoes.

O estudo realizado por Marques et al (2006) sobre a revelacdo do diagndstico
de HIV/AIDS a criancas e adolescentes em Sao Paulo, evidenciou, entre o0s
adolescentes do estudo, que o0 momento da revelacdo desencadeou reacdes como
choro, silenciamento, tristeza e inconformismo, bem como questionamentos sobre a
doenca.

Neste estudo o depoimento de uma adolescente sobre seu sentimento em

estar com AIDS parece evidenciar um certo conformismo:

N&o é que eu fico chateada. E minha vida, né (A4)?

Essa adolescente teve seu diagndstico revelado pela mae aos sete anos, e

demonstra, por suas palavras, ter conhecimento da doenca e de suas
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consequéncias, convivendo com as mudancas impostas por ela, o que permite inferir
qgue ja tenha passado pelos estagios “emocionais” inerentes aqueles que convivem
com uma doenca cronica: negacdo e isolamento, raiva, barganha, depressao e
aceitacéo (BARICCA, 2005).

No caso da adolescente em questdo, entende-se que esteja vivendo 0 estagio
de aceitacdo que, na compreensdo de Baricca (2005), trata-se de uma fase em que
h& harmonia com o inevitdvel — nesse caso a condicdo de soropositividade —
havendo controle da ansiedade desencadeadora das angustias vividas com o
processo da doenca.

O sentimento de aceitacdo da doenca também pode ser percebido no contato
com as adolescentes Al e A2, quando referem que suas consultas ao ambulatério
sao “para nao ficarem doentes”, o que, na perspectiva delas, pode ser compreendido
por ndo apresentarem as manifestacdes clinicas da AIDS provocadas por doencas
oportunistas.

Por outro lado, o contato com a adolescente A3 permite inferir que esteja no
estagio de negacdo pois, apesar de ser alfabetizada e frequentar um servico
identificado como especializado em DST/AIDS, havia um desconhecimento do
diagnéstico de HIV por parte dela, até um més antes da entrevista. Porém, a partir
desse contato, ficou evidente que a adolescente ja vivia 0 estagio de negacgdo, antes
mesmo da revelacdo explicita do diagndéstico. A negacdo € uma reacdo que, de
acordo com Wong (1999), € uma resposta normal que pode estar caracterizada pela
recusa em aceitar um diagnostico, ou mesmo em conversar sobre o assunto.

A confirmacgado de negacéo da doenca por essa adolescente foi demonstrada
por ela no decorrer da entrevista, visto que, em alguns momentos, permaneceu em
siléncio e ndo respondeu as questdes relacionadas ao seu diagnastico.

Ainda com relacdo aos sentimentos desencadeados pela experiéncia de
conviver com uma doenca crdnica, Vieira e Lima (2002) apontam a culpa, o medo, a
angustia, a depressao e a apatia como sentimentos presentes entre criancas e
adolescentes que convivem com uma doenca cronica.

Com relacdo as adolescentes desse estudo, pode-se perceber durante as
entrevistas que, apesar de a maioria manifestar aceitagdo da doenca, observa-se
uma certa angustia relacionada a sua rotina de vida, modificada em funcéo da AIDS

e dos cuidados inerentes a ela, o que ficou demonstrado diante do silenciamento
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das adolescentes por ocasido do aprofundamento das questdes relacionadas ao
diagnéstico do HIV e as consultas ao servico.

Em relagdo a abordagem do assunto com criangas e adolescentes,
portadores de HIV, Kovacs (1999) aponta que € preciso haver pessoas dispostas a
ouvi-las, na exposicdo de seus medos e fantasias, bem como esclarecer sobre as
mudancas decorrentes da doenca em sua vida.

Entende-se que, por meio do diadlogo é possivel acompanhar o desenrolar da
adolescéncia dessas jovens que, embora ndo tenham manifestado explicitamente
nesse estudo, ainda apresentam duvidas relacionadas ao seu desenvolvimento, que

vem acompanhado pela presenca da doenca e da rotina de tratamento

52 O PROCESSO DE ADOLESCER COM HIV/IAIDS NA VISAO DAS
CUIDADORAS-FAMILIARES

O adolescer, como parte do desenvolvimento humano, implica mudancas
fisicas e psicossociais no individuo, influenciadoras de seu meio social. Desta
maneira, € preciso conhecer como a familia entende a vivéncia dessa fase nas
adolescentes portadoras de HIV/AIDS, em virtude das peculiaridades em relacdo a
doenca (infeccdo, sintomatologia, tratamento e acompanhamento médicos), que
influenciam no seu desenvolvimento psicobiologico e social, especialmente nos
aspectos que envolvem questdes inerentes ao relacionamento do adolescente
consigo mesmo, com as mudangas corporais e com o mundo.

Esta categoria de analise pretende apresentar, por meio das subcategorias
Crescimento e desenvolvimento das adolescentes portadoras de HIV/AIDS sob a
Otica das cuidadoras-familiares e a revelacdo do diagndstico as adolescentes e a
convivéncia com o HIV/AIDS na visdo das cuidadoras-familiares a percepc¢ao das
cuidadoras das adolescentes portadoras de HIV/AIDS sobre as questdes inerentes a
adolescéncia nos aspectos psicobiolégicos e sociais, bem como se propde entender
como a familia e o meio social do adolescente convivem com o diagnostico do
HIV/AIDS.
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5.2.1 Crescimento e desenvolvimento das adolescentes portadoras de HIV/AIDS sob

a Otica das cuidadoras-familiares

O processo de crescimento e desenvolvimento dos adolescentes, além das
modificacdes corporais significativas dessa etapa, a busca pela identidade com os
grupos, bem como o interesse em viver um relacionamento afetivo-amoroso e a
necessidade de informacdes sobre temas que dizem respeito a sexualidade, devem
ser assuntos contemplados pela familia, por ocasido das discussfes proprias a essa
fase de desenvolvimento.

Nesse sentido, o processo educativo do adolescente, realizado
primordialmente pela familia, deveria considerar essas questdes além das referentes
ao desenvolvimento fisico das adolescentes, que esta comprometido em virtude da
presenca do virus.

Com relacdo ao desenvolvimento fisico de criancas e adolescentes com
HIV/AIDS, um estudo desenvolvido por Seidl et al. (2005) apontou em 11 criancas do
estudo um atraso no desenvolvimento fisico e associacao de déficits provocados por
encefalopatias. Neste estudo, observou-se um atraso no desenvolvimento fisico das
adolescentes Al, A2 e A4, sem haver comprometimento cognitivo. Quanto a
adolescente A3, mantém um desenvolvimento fisico e cognitivo esperado para sua
faixa etaria.

Aos cuidadores-familiares, participantes do estudo, questionou-se a
ocorréncia da discussao, no ambito familiar, do assunto ficar/namorar, emergindo de
seus depoimentos que a existéncia de relacionamentos envolve maturidade fisica e
emocional da jovem, bem como a relacéo de confianca entre os membros da familia,

conforme apontam os depoimentos das cuidadoras.

(...) hoje em dia ndo é qualquer um e conversar néao tira peda¢co mas
ficar, namorar, a gente tem que cuidar, ainda mais pessoa nova que
nem sabe o que quer (C1).

Eu vejo ela ainda muito pequena para hamorar. Com treze anos eu
acredito que ela esteja bem madurinha ja (C3).

Nao ficou com ninguém, nem namorou ninguém.Eu digo que tudo o
gue acontecer tem que me contar. Nao esta na idade de namorar e
guando estiver na idade eu vou deixar ela namorar (C2).
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E possivel inferir que, na percepcdo dessas cuidadoras, 0 momento certo
para ficar/namorar esta relacionado a idade da adolescente e a sua maturidade
corporal. No entanto, ndo ficou claro qual seria 0 momento adequado para o inicio
desses relacionamentos, visto perceber-se ndo haver uma discussao objetiva entre
as cuidadoras e as adolescentes com relagcdo ao tema, que fomenta as demais
discussOes a cerca da sexualidade das adolescentes.

Ainda com relacdo ao inicio dos relacionamentos afetivo-amorosos, cabe
destacar que se tem a percepcao de que, para essas cuidadoras, ha um momento
certo para elas e ndo para as adolescentes .

Para Cano e Ferriani (2002), embora haja preocupacéo dos pais com os filhos
guanto as questdes da sociedade atual, ndo ha por parte deles um preparo para
iniciar o didlogo de questdes delicadas que abram precedente para a discussao de
outros temas relacionados a sexualidade do adolescente e, por consequéncia aos
relacionamentos amorosos. Percebe-se que, no caso das adolescentes portadoras
do HIV, assim como nas demais adolescentes, a situacdo é muito semelhante, ou
seja, 0 desencadear e discutir esses assuntos no ambito familiar ainda é
problematico e dificil para os pais, filhos e cuidadores.

Quando o assunto é sexualidade do adolescente, a familia deve ser
preparada para conduzir o didlogo, pois, de acordo com Rice (2000, p. 225) “o estilo
de comunicagédo e sentimentos em conjunto entre pais e adolescentes séo fatores
importantes de influéncia sobre a conduta sexual adolescente.”

Por estarem em uma fase de auto-afirmacdo, de transformacdes
biopsicossociais importantes, quando assuntos envolvendo sexualidade ndo sao
adequadamente discutidos, corre-se o risco de o adolescente buscar informacgdes
com pessoas mal preparadas, sem responsabilidades com o processo educacional,
de modo que ha a tendéncia em criar uma mescla de informacdes controversas na
mente do jovem.

Com relacdo a abordagem de outros assuntos relacionados ao
desenvolvimento biopsicossocial das adolescentes, como exposicdo a doencas,
gestacao na adolescéncia, duas cuidadoras manifestaram conhecimentos adquiridos
a partir de suas experiéncias de vida, reforcando a preocupagdo com as
adolescentes no sentido de conscientiza-las dos problemas que podem surgir por
ocasido da gestacdo na adolescéncia ou da exposicdo a doencas sexualmente

transmissiveis.
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[...] o que a cabeca faz o corpo paga’ e menor de idade com filho,
uma crianca tomar conta de outra crianca, a responsabilidade é
grande. Eu passei por isso, sei 0 que é isso e eu ndo tinha como
evitar a gravidez. Agora € mais facil [...] depois se ndo se cuida, ndo
sabe o parceiro como €&, se usa drogas ou nao usa, se tem AIDS; e
nao € s6 AIDS, tem varias doencas sexualmente transmissiveis.
Tudo isso ai preocupa né (C1).

Conversei sobre o uso da camisinha mas, comprimido ndo. Porque
se ela usar uma camisinha nao tem perigo (de infeccdo de outras
doengas), porgue usa a feminina. Esses dias ela perguntou o que era
gonorréia. Ai eu disse que era uma doenca [...] e que se a mae tiver
com aquilo, ela transmite para o filho. O que eu sei, que eu aprendi
eu falo pra ela (C3).

Nota-se no depoimento dessas cuidadoras uma abordagem simples sobre
métodos e cuidados na prevencdo da gravidez e de doencas sexualmente
transmissiveis, além da AIDS. Sobretudo, fica implicito na fala da cuidadora C1, sua
preocupacao em relacdo a escolha e conhecimento do parceiro, por ocasido de um
envolvimento afetivo-amoroso das adolescentes, o que permite inferir que seu
descuido e o fato de ndo conhecer bem o parceiro — pai de suas filhas — e suas
condutas, a fez portadora de HIV.

Por outro lado, em relacdo a mesma tematica, a cuidadora C2 relata nao ter
fornecido informacdes em virtude de, na sua opinido, ndo haver interesse da

adolescente nesses assuntos.

[...] eu ndo cheguei a conversar sobre camisinha e pilula porque eu
nao vejo ela falar de namoro, de nada. [...] Mas, o dia em que ver ela
falando em namoro, ai eu vou explicar para ela o que pode
acontecer; vou levar no médico para receitar remédio para nao ficar
gravida, mas mesmo tomando o remedinho eu vou explicar para ela
gue tem gue usar camisinha porgue ela sabe do problema (C2).

Na percepcédo dessa cuidadora o inicio do dialogo sobre os temas em questao
esta na dependéncia da manifestacdo da adolescente em querer conhecer essas

informacgoes.

Eu s6 néo expliquei para ela porgue ndo tem como eu entrar num
assunto no qual ela ndo entrou (C2).

Cabe lembrar que essa mesma cuidadora, em outro relato, afirmou que “ainda

nao esta na idade de namorar” (C3), subentendendo que, além de decidir pelo
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momento certo para a adolescente se envolver em um relacionamento amoroso,
também é ela quem decide quantas e quais informacdes a adolescente pode dispor
sobre o assunto. Mas,quem pode afirmar que a adolescente ndo deseja obter essas
informacdes?

Para Cano e Ferriani (2000) ha uma dificuldade dos pais em dialogar com os
filhos sobre a sexualidade, ndo apenas por constrangimento, mas por medo de que
o didlogo possa indicar aos jovens que eles estdo prontos para iniciar a vida sexual.

Desse modo, nota-se implicito no relato da cuidadora C2 um medo em
abordar essas questdes, em virtude de a jovem ser portadora de HIV, o que parece
ser, na perspectiva da cuidadora, um fator limitante para o inicio do dialogo sobre
essa tematica.

Retomando a questdo da abordagem das informagdes sobre DST e gravidez,
também é possivel perceber, nos relatos das cuidadoras-méaes, um sentimento de
culpa quanto a transmissdo do HIV as filhas, fazendo com que ambas, a seus
modos, conscientizem as filhas quanto aos riscos de infeccdo por outras DST, de
maneira que nenhuma delas sinta-se culpada por infectar seus filhos com HIV ou

outras doencas que possam ser transmitidas ao filho.

Se eu tivesse ouvido minha mae muita coisa néo teria acontecido.
N&o teria conhecido o pai delas e ndo teria passado AIDS para elas,
nem pego AIDS. [...] depois que acontece, a gente tem que segurar
as pontas (C1).

Eu disse pra ela assim: ‘mesmo sendo a tua primeira vez, vai ter que
usar camisinha, porque tu ndo vai querer carregar o fardo na cabeca,
de saber que tu botou um virus numa pessoa, que tu ndo deu o
direito de viver uma vida normal (C3).

Partindo das proprias experiéncias, essas maes querem transmitir as
adolescentes aspectos relacionados a obediéncia aos pais, as escolhas e aceitacao
das consequiéncias e a culpa, o que pode ser evidenciado, respectivamente, pelos
relatos das cuidadoras C1 e C3.

Com relacgédo a culpa, nota-se ser um sentimento presente entre as maes que
infectaram seus bebés. Conforme Martins (2004) a culpa emerge quando alguém
reconhece que fez algo errado, fazendo o individuo apresentar-se submisso e o

induzindo a reparacao do erro.
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Para Viscott (1976), o tipo de culpa mais comum é caracterizado quando ha
certeza de que tenhamos causado algum dano a alguém, principalmente, se € uma

pessoa da qual gostamos muito.

[...] Eu me culpo muito porque eu nao fiz o pré-natal. Eu achava que
pré-natal era s6 para quem tinha doenca, tinha problema e eu tive
uma gravidez maravilhosa, tranquila. (C2)

Na compreensdo dessa cuidadora, as consultas do pré-natal eram
importantes apenas para as mulheres que apresentavam problemas na gestacao e,
talvez por carregar “esse fardo”, de ter transmitido o HIV para a filha, ela manifeste
ambivaléncia no que se refere ao didlogo e aceitacdo da ocorréncia dos
relacionamentos amorosos pela filha, pois, apesar de dialogar com a adolescente,
essa mae demonstra ndo estar preparada para aceitar que a filha vivencie as

experiéncias inerentes aos relacionamentos afetivo-amorosos.

Eu fiquei brava com ela porque ela ndo tem que ficar dando beijinho
[...]JPorque eu vejo ela como meu bebé (C2).

Assim, com relagdo ao crescimento e desenvolvimento das adolescentes
portadoras de HIV/AIDS, notou-se, nesse estudo, ndo haver uma preocupacao
efetiva das cuidadoras em discutir questdes relacionadas aos aspectos envolvidos
com a adolescéncia, em parte pela pouca visibilidade das caracteristicas da
puberdade feminina, presentes nessas adolescentes mas ocultas, em face ao atraso
no seu desenvolvimento fisico.

Pode-se observar, pelos relatos dessas cuidadoras, que ndo ha um dialogo
continuo referente aos assuntos pertinentes ao desenvolvimento das adolescentes
e, também, por haver, implicitamente, uma ambivaléncia das cuidadoras no que se
refere a aceitacdo, por elas, dos indicadores que apontam que as adolescentes,
embora portadoras de HIV, estdo em um momento de descobertas, da vivéncia de

relacionamentos e da convivéncia com grupos.
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5.2.2 A revelacédo do diagndstico as adolescentes e a convivéncia com o HIV/AIDS

na visao das cuidadoras-familiares

De acordo com Silva (1999), a comunicacdo do diagnéstico de
soropositividade ndo ocorre em um s6 momento, mas envolve um compromisso
maior onde as informacfes ndo sdo totalmente esgotadas, ou seja, é preciso
preparar-se para responder aos questionamentos e aos sentimentos emanados da
crianca ou adolescente, em funcao da informacéo de que € portador de uma doenca
sem cura.

Com relacdo a comunicagdo e revelacdo do diagndstico de HIV/AIDS, as
cuidadoras-familiares informaram que todas as adolescentes conhecem seu
diagnéstico e possuem um entendimento sobre a doenca. Entre as adolescentes
desse estudo, trés tiveram revelado o diagnéstico ainda na infancia e uma, apenas
na adolescéncia, em funcéo da menarca.

A revelagdo do diagnostico de portador de HIV/AIDS desencadeia
expectativas da familia em relacdo as reacdes da crianca ou do adolescente,
reacoes essas que estao na dependéncia da sua compreensdao a respeito da doenca
e das consequéncias impostas por ela ao seu desenvolvimento biopsicossocial.

Na revelacdo do diagndéstico de HIV as adolescentes do estudo, as

cuidadoras apontaram a expressao de diferentes reacoes.

Ela deu risada (C1).

A mae disse que na hora que a doutora contou, ela ficou
desesperada [...] eu conversei com ela depois, deixei passar uns
dias, e ela comecgou a chorar. Eu disse que isso é normal e acho que
ela esta conformada (C2).

Ela chorou muito se abracou em mim. Falou para mim que nés duas
tinha que se cuidar mais e que era eu cuidando dela e ela cuidando
de mim (C3).

A partir dos relatos das cuidadoras foram manifestadas diferentes reacdes
das adolescentes frente a informacdo sobre sua soropositividade, reacfes que
podem ser compreendidas como pertencentes aos estagios adaptativos

manifestados por ocasiao do diagnostico de uma doenca cronica.
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Dessa maneira, referindo-se aos ajustes provocados em funcdo de uma
doenca crénica, Wong (1999, p. 470), aponta que “o estagio inicial é intensamente
emocional” e que “agir de forma muito feliz e otimista, apesar do diagndstico
revelado” também sugere que o individuo esteja passando pela negacao da doenca,
0 que pode ser interpretado pelas reacbes das adolescentes cuidadas por C1 e C3
qguando tiveram revelados seus diagnosticos.

No entanto, o fato de se dizer conformada e entender a AIDS como algo
normal, permite inferir que a cuidadora C3 também n&o estd bem ajustada ao
diagnéstico da adolescente, o que para Wong (1999) pode ser compreendida como

negacdo parcial, um mecanismo protetor temporario que permite as pessoas a

recepcdo de informacdes estressantes dosadas por elas mesmas, de modo a
controlarem seus sentimentos no momento do diagnéstico.

Quanto aos motivos que conduziram a revelacdo do diagnéstico as
adolescentes, relata-se a experiéncia de uma mae, cujo comportamento por ocasiao
das consultas fez a adolescente perceber que havia algo de errado, visto que, antes
das consultas, a mae solicitava ao profissional de salude que nao revelasse o motivo

da mesma, pois a menina desconhecia o diagnostico.

[...] cada vez que eu entrava no consultério pediatrico, eu tinha que
entrar correndo na frente e dizer: olha ela ndo sabe que é
portadoral...] e ela me perguntava porque eu corria na frente dela,
entdo para acabar com essa coisa de correr na frente, eu resolvi
contar (C3).

O comportamento da cuidadora-mae, frente as situacdes vividas por ocasiao
das consultas, evidencia o medo da revelacdo inesperada, bem como das reacdes
da crianca frente a comunicacéo do diagndstico de soropositividade.

Gurmendez (1985, p. 266), ao referir-se a0 medo aponta que 0s principais
componentes de sua vivéncia sdo “0s sentimentos de incerteza, ameaga e
desamparo [...] e, que ele sempre surge quando uma pessoa teme nao poder
enfrentar uma exigéncia”.

Compreende-se pelo relato da cuidadora, que o medo da revelagcdo do
diagnéstico de HIV a filha envolvia as adversidades provocadas pela doencga, entre
elas o preconceito social e as incertezas quanto ao futuro, preocupacdes que

influenciaram na decisdo do momento certo de comunicac¢ao do diagnéstico a filha.
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Em outra situacdo, a revelacdo do diagnostico do HIV a uma das
adolescentes ocorreu em virtude da menarca, devido a preocupacédo da familiar com
0 sangue. Como o evento da menarca ocorreu inesperadamente, a menina nao foi
preparada para a revelacdo, porque a familia lhe escondia o diagndstico, assim
como das demais criangas que vivem na casa.

Pedro (2000), em estudo com criancas portadoras de HIV/AIDS e seus
familiares, constatou que o medo e a vergonha séo sentimentos fortes que levam os
individuos a adotarem posturas diferentes, como esconder a verdade dos demais
familiares e das criancas.

Entre os fatores que dificultam a revelacdo do diagndstico do HIV/AIDS as
criancas e adolescentes Seidl et al. ( 2005) destacam, entre outros fatores, o medo
do estigma social, a culpa e a vergonha pela transmisséo vertical e o receio do
impacto da noticia no desenvolvimento socio-emocional da crianca.

Com relacdo a comunicacado da soropositividade para criancas e jovens, Silva
(1999, p. 45), explica que é preciso considerar “que aids € uma doencga cuja
significagdo social esta relacionada com marginalidade, isolamento, preconceito,
sofrimento e morte” que podem influenciar ndo somente na comunicacdo, mas no
relacionamento entre as pessoas da familia e os portadores de HIV e destes com o
meio social.

Nesse sentido, compreende-se que 0 estigma e o preconceito emanados pela
sociedade sao fatores limitantes encontrados pela familia e pelas cuidadoras na
revelacdo do diagndstico de soropositividade a adolescente, conforme o exposto por

uma delas:

A mae teve que trocar ela de colégio porque os colegas falavam ‘ah,
essa ai tem AIDS porque a mae dela morreu de AIDS [...].Entéo,
como ela sofria discriminagdo, minha mée tirou ela daquele colégio e
na escola que ela esta hoje, ninguém fala nada (C2).

Entende-se que o fato de “ninguém falar nada”, nem apontar a adolescente
como portadora de HIV/AIDS implica também, em n&do apontar os demais
integrantes da familia como supostos portadores do virus, evidenciando, por meio
dessa atitude, uma protecdo estendida a familia dessa adolescente, em relacédo a
discriminac&o imposta pela doenca. Seidl et al (2005), em um estudo com criangas,
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adolescentes e seus cuidadores, constatou que o medo do preconceito levou 0s
cuidadores a optar por ndo revelar o diagndstico na escola.

Por outro lado, foi informado por duas cuidadoras que o diagnéstico do HIV é
conhecido pelas professoras da escola, permitindo inferir que ao revelarem o
diagnéstico a essas pessoas, o fazem na intencdo de garantir protecédo fisica e

social a adolescente.

O preconceito mata mais que qualquer doenga, mas os professores,
0s supervisores, psicélogos, assistente social, a tia da Kombi, todos
sabem. Eu achei legal falar para elas se protegerem e protegerem
minha filha (C3).

No colégio todos sabem que elas tém HIV. Porque quando tem
médico, elas levam atestado e usam medicagdo que tem que tomar
nos horarios, e é a professora ou alguém que ajuda (C1).

O conhecimento da doenca por pessoas da familia ou do meio social ainda é
motivo de discriminacdo, conforme foi apontado por duas cuidadoras que

mencionaram existir, no seio familiar, um certo preconceito em relacéo a doenca.

Meus familiares, meus amigos verdadeiros, que eu acho que sédo
poucos sabem. [...] eu ndo acho que a gente deve sair falando pros
guatro cantos do mundo que tu é portadora, porque preconceito
existe. SAo poucas pessoas que sabem e la onde eu moro a maioria
“joga verde pra colher maduro”(C3).

Sabe como €, ha os comentérios entre a familia. [...] Se eles falam
alguma coisinha, falam para a vila toda saber.ainda mais em vila e os
de casa tem a boca mais suja (C1).

A revelacdo do diagnostico do HIV no circulo familiar e social também é
apontada pelas cuidadoras como sendo discriminatéria, pois, a partir de seus
relatos, supde-se ndo haver na familia, nem no meio social, a compreensao da AIDS
como uma enfermidade cronica passivel de convivéncia sem medo, mas uma
doenca que, em virtude de sua historia, ainda proporciona vergonha e isolamento
social, que sdo estendidos a rede familiar, quando um de seus componentes é
portador de HIV.

Sousa, Kantorski e Bielemann (2004), ao referirem-se ao entendimento da

AIDS pela familia, apontam que cada uma interpreta a situacdo — a presenca da
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AIDS — a partir da percepcdo de que sua cultura e suas regras influenciam no
comportamento e comunicagao entre 0s seus membros.

Esse mesmo sentimento discriminatorio e estigmatizante foi apontado no
estudo desenvolvido por Marques et al. (2006), entre adolescentes portadores de
HIV/AIDS e seus cuidadores, 0s quais tiveram experiéncias discriminatérias em suas
vivéncias familiares e no meio social representado por amigos, escola, trabalho e
servicos de saude.

Outro ponto importante da convivéncia com o virus diz respeito a adesédo ao
tratamento com antiretrovirais, que esta diretamente implicada com a revelacao do
diagnéstico, mas dificultada em virtude dos efeitos adversos provocados por essas

medicacoes, implicando em dificuldades de aceitacao pelas adolescentes.

Tem dias que ela diz ‘m&e eu ndo vou tomar!” ai eu digo nédo, tu vai
tomar porque é o combustivel da tua vida (C3).

Ela ndo quer tomar; faz chantagem. E quando ela tira para nédo
tomar, ai tem que pegar ela pelos cabelos, xingar ela, da uns tapa.
Nado adianta sabe, porque ela quer dinheiro e eu ndo tenho
condicdes, é um real, dois reais o més todo (C1)

Nota-se que h& entre as cuidadoras diferentes maneiras de “conscientiza¢&o”
das adolescentes sobre os beneficios do uso dos antiretrovirais. E por meio do
dialogo que C3 encontra e transmite forcas positivas para que a filha enfrente a
doenca e os efeitos adversos das medica¢cdes. No entanto, é pela forca fisica que
C1 impde a filha o uso do medicamento, ja que a adolescente esta acostumada a
pedir dinheiro em troca do uso continuo da medicacao.

Pedro (2000), referindo-se a adesdo ao tratamento com antiretrovirais pelas
criancas, traz a tona a preocupacdo de que, além da familia ou responsaveis pela
crianca, & preciso haver um entendimento por ela da necessidade do uso correto da
medicacdo. A autora propde que, por meio da Educacgdo, sejam pontuados o0s
aspectos da terapéutica de modo que haja uma compreenséo também pela crianca
sobre a doenca e suas consequéncias, em funcdo da ndo adesdo ao tratamento.

Talvez com relagéo a cuidadora C1 seja necessario que os servi¢os de saude
atuem mais proximo da adolescente, concientizando-a da necessidade do uso da

medicacdo como forma de manter-se viva e com a melhor condicdo de saude
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possivel para, desta maneira, enfrentar também as adversidades impostas
socialmente pela doenca.

No que se refere ao papel desenvolvido pelos profissionais de saude no
atendimento as questdes do HIV/AIDS e seu portador, Pedro (2000, p. 184) aponta

que constitui-se

Desafio para os profissionais de saude e de educacdo o
desenvolvimento de posturas de vida, reflexdo, conhecimento,
capazes de leva-los a compreender os diversos tipos de sentimentos,
reacOes e estratégias que as familias e criancas doentes podem
apresentar .

Nesse sentido, entende-se importante a participacdo mais ativa dos
profissionais da saude e da educagédo nas demandas impostas pelo HIV/AIDS entre
os adolescentes, especialmente no que diz respeito a elaboracdo de acbes que
respondam as inquietudes desses adolescentes, de modo que possam promover
sua autonomia frente as adversidades impostas pela doenca.

Com relacdo a percepcao das cuidadoras sobre a convivéncia das
adolescentes com o HIV, pode-se inferir que este convivio com a doenca implica em
tomada de atitudes que visam a protecdo das adolescentes, bem como da familia
contra a discriminacao e as representacdes que a AIDS suscita nha sociedade.

Retoma-se, portanto, a questdo do estigma social da doenca que atinge nao
somente o soropositivo mas, aquelas pessoas de seu convivio familiar, que de
acordo com Guimardes e Ferraz (2002, p. 79), “passam também a ser
estigmatizadas, mesmo que em menor grau.”

Referindo-se ao julgamento que a sociedade faz do portador de HIV, Sousa,

Kantorski e Bielemann (2004) apontam que:

O julgamento social é uma das faces mais sombrias e cruéis do
adoecer de AIDS [...] uma violéncia tanto para o sujeito portador do
HIV/AIDS, como para seus familiares, pois cria uma identidade
social, fazendo dessas pessoas seres distintos e desiguais, nos
guais esta presente a marca da discriminacdo imposta pela AIDS e
gue tem cara da distor¢do social da doenca.

Talvez por este motivo — o julgamento social — e na tentativa de proteger as
adolescentes, é que essas cuidadoras apresentam dificuldades em tornar o

diagnostico do HIV conhecido pela familia e pelo contexto social, tentando, dessa
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maneira, evitar com que as jovens se exponham, o que pode estar interferindo, de
modo implicito, no curso normal da adolescéncia.

Entende-se que as dificuldades impostas pela presenca do virus e que afetam
o desenvolvimento pleno da adolescéncia em individuos com HIV/AIDS, devem ser
consideradas pelos profissionais que os atendem, visto que, observa-se pelos
relatos das participantes, ndo haver uma preocupacao explicita quanto as questées
abordadas nesse estudo e que estdo imbricadas com o desenvolvimento dessas
adolescentes.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Ao término desta etapa, ndo poderia deixar de expressar o significado de
realizar um estudo com a abordagem de um tema ainda tdo desafiante como o
HIV/AIDS. Tema esse, cujo cerne da patologia e suas implicacbes continua
imbricado de estigmas, preconceitos, olhares e vozes que insistem em demonstrar o
quao ainda precisamos aprofundar nossos conhecimentos.

Ao escolher as adolescentes e suas cuidadoras, como participantes,
acreditava que, ao conhecer mais de perto as percepcdes sobre suas realidades
vividas em funcéo de ser portadora desse virus, conseguiria, por meio de minha
relacdo com elas, desvendar um mundo muito diferente daquele vivido pela
adolescente nado portadora. Preocupava-me conhecer como seria para essas
adolescentes, marcadas em suas trajetérias por uma doenca desse porte,
transmitida por suas maes, viver, perceber sua transicdo para o mundo adulto,
conviver com seus pares e revelar suas expectativas e projetos de vida .

Para o alcance dos objetivos do estudo, muitos foram os percalcos. Varias
barreiras necessitaram ser transpostas, tendo em vista que limitacdes surgiram no
decorrer do mesmo. Entre essas limitacfes, além da tematica em si, a escolha de
adolescentes portadoras, na expectativa de que conseguiria obter seus depoimentos
com facilidade foi um grande desafio. Aos poucos, fui me dando conta, depois da
frustracdo de suas falas curtas, permeadas de siléncio, que deve mesmo ser muito
dificil para as jovens, em pleno desenvolvimento de uma fase como a adolescéncia,
conseguir expressar-se de maneira fluente, expondo suas duvidas, incertezas,
sentimentos, entre outros aspectos. Foi num desses momentos de “dar-me conta”
gue consegui me tranquilizar em relacdo aos seus depoimentos e, amparada pela
fundamentacdo tedrica, mas ndo exclusivamente por ela, também pelos meus
momentos de convivéncia com as adolescentes e suas cuidadoras, que fui
construindo o que considerei importante compartilhar no transcurso de meu relatorio.
Acredito que os objetivos do estudo foram alcancados na medida em que, conhecer
como ocorre o processo de adolescer para essas adolescentes e suas cuidadoras foi
possivel identificar que, nesse momento, para essas participantes ndo ha uma
preocupacao explicita com as implicagbes que o HIV/AIDS possa desencadear

nessa fase.
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As cuidadoras, nos seus relatos, deixaram transparecer uma certa
conformidade com as transformacdes inerentes a adolescéncia, ndo ficando
evidentes diferengas no processo de educar uma adolescente com HIV, visto que foi
identificada apenas a preocupacdo de uma cuidadora com as responsabilidades
pelas escolhas das adolescentes com seus parceiros. Mas, acredito que muitos
outros aspectos podem ser abordados na tentativa de conscientizar e preparar as
adolescentes para o enfrentamento de sua situag&o no futuro.

Na minha percepcéo, as cuidadoras ndo evidenciaram uma atencdo especial
em vislumbrar o futuro das adolescentes, no que se refere as condi¢cdes de salde, a
uma adesdo consciente e efetiva ao tratamento, cuidados com a maternidade,
escolhas profissionais entre outros aspectos.

Cabe lembrar que, cada vez mais, o futuro das criancas e adolescentes
portadoras de HIV/AIDS é uma realidade a qual pais, cuidadores e profissionais da
saude e da educacdo devem direcionar os esforcos, no sentido de preencher as
necessidades desses individuos evitando as percepc¢fes errbneas que alimentam o
processo discriminatério em relagédo a doenga.

As adolescentes desse estudo apresentaram-se de maneira semelhante as
adolescentes ndo portadoras. As poucas diferencas observadas, na minha
percepcao, dizem respeito ao seu conhecimento sobre o diagnéstico. Notei que em
seus relatos havia diferentes formas de enfrentamento da situagédo: enquanto umas
apresentaram-se indiferentes ao diagnostico, demonstrando um mecanismo de
negacao, outras se expressavam tristes e resignadas. Chamou a atencdo que
nenhuma demonstrou raiva ou agressividade, o que pode subentender que néo
estejam ainda conscientes da situagdo como um todo.

Sendo a adolescéncia uma etapa caracterizada pelo imediatismo e
pensamento magico, pode-se compreender que 0os momentos atuais vividos por si
s6 atendem as suas possibilidades do existir.

E possivel que essas adolescentes estejam nos mostrando, que 0S Seus
sonhos sdo 0s mesmos que os de qualquer outro jovem de mesma idade e, tendo
percebido essa realidade, compartilho com as jovens e acredito que temos o dever
de potencializar a concretizag&o de seus sonhos.

Para tanto, é preciso um comprometimento de todos os envolvidos nessa
tematica, governantes, servicos de saude, profissionais da educacdo e da saude,

familiares, cuidadores, tutores, para trabalhar os aspectos discriminatorios da
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doenca, possibilitando um viver da adolescéncia sem estreitamento dos horizontes,
ou seja, com uma condicdo que mereca investimentos em termos de perspectivas
futuras.

Entende-se que o estudo ndo esgota a tematica Adolescéncia e AIDS, ao
contrario, deve instigar outros pesquisadores a dar continuidade ao assunto, pois ha
varios aspectos que podem ser contemplados com outras investigacdes, como por
exemplo: a educacado sexual dos adolescentes com HIV/AIDS; estudos com o0s
cuidadores, no sentido de auxilid-los na conducdo de criagdo de seus
filhos/familiares; com profissionais dos servicos de saude visando conhecer suas
dificuldades no atendimento de adolescentes com HIV/AIDS; estudos com criancas e
adolescentes relacionados a adesdo aos antiretrovirais; estudos desenvolvidos em
niveis de graduacdo e pos-graduacdo, visando a inclusdo da tematica nos
curriculos.

Sabe-se que muitas dessas investigacbes ja foram realizadas porém
necessitam ser retomadas e aprofundadas para um melhor entendimento da doenca

e suas implicacbes no desenvolvimento humano.



68

REFERENCIAS

A AIDS NA ADOLESCENCIA. Boa Saude, 2006. Disponivel em: < URL: http:// www.
boasaude.com.br >. Acesso em 17 abr. 2006.

ALVARENGA, L. F.; IGNA, M. C. D. Corpo e sexualidade na escola: as
possibilidades estdo esgotadas? In: MEYER, D. E.; SOARES, R. F. R. (Org.).
Corpo, Género e Sexualidade. Porto Alegre: Mediacao, 2004. p. 62-72.

ANDRADE, S. S. Midia impressa e educacdo de corpos femininos. In: LOURO, G.
L.; NECKEL, J. F. ;GOELLNER, S. V. (Org.). Corpo, género e sexualidade: um
debate contemporaneo na educacéo. Porto Alegre: Vozes, 2003. p. 108-123.

ATKINSON, L. D.; MURRAY, M. E. Fundamentos de enfermagem: introducdo ao
processo de Enfermagem. Rio de Janeiro: Guanabara Koogan, 1989.

AYRES, J. R. C. M. et al. Adolescéncia e aids: avaliacdo de uma experiéncia de
educacao preventiva entre pares. Interface — Comunicac¢do, Saude, Educacéo.
Séo Paulo, v. 7, n.12, p. 123-138, fev. 2003.

BARDIN, L. Analise de conteudo. Lisboa: Edi¢cdes 70, 1995.

BARICCA, A. M. Vivendo e crescendo com HIV/AIDS. 2005, 155 f. Tese
(doutorado) -- Programa de Pds-Graduacdo em Ciéncias da Coordenacdo dos
Institutos de Pesquisa da Secretaria de Estado da Saude de S&o Paulo.

BARRERO, C. E. A. Criancas vivendo com HIV e casas de apoio em Sao Paulo:
cultura, experiéncias e contexto domiciliar. Interface - Comunicacdo e Saude v.6,
n.11, p. 55-70, ago. 2002.

BOGDAN, R. C.; BILKEN, S. K. Investigacdo qualitativa em educacao: uma
introducdo a teoria e aos métodos. Lisboa: Porto, 1994.

BORGES, A. L. V.; SCHOR, N. Inicio da vida sexual na adolescéncia e relacbes de
género: um estudo transversal em S&o Paulo, Brasil, 2002. Caderno de Saude
Pablica, Rio de Janeiro, v. 21, n. 2, p. 499-507, mar./abr. 2005.

BRASIL. Boletim Epidemiolégico AIDS, Brasilia, DF, v.15, n. 1. p. 1-71, mar. 2002.

Boletim Epidemiologico AIDS e DST, Brasilia: DF, v.2, n. 1, p. 1-44,
jan./jun. 2005.



69

.Ministério da Justica. Lei dos Direitos Autorais n°® 9610/98. Brasilia, DF,
1998. Disponivel em: <http:// www.mct.gov.br/legis/leis/9610_98.htm>. Acesso em:
09 fev. 2006.

. Programa Nacional de DST/AIDS. Recomendag¢des para profilaxia da
transmissao vertical do HIV e terapia anti-retroviral em gestantes. Brasilia, DF,
2004.

BRETAS, J. R.; SILVA, C. V. Interesse de escolares e adolescentes sobre corpo e
sexualidade. Revista Brasileira de Enfermagem, Brasilia, DF, v. 55, n. 5, p. 528-
534, set./out. 2002.

CALAZANS, G. J. et al. O conceito de vulnerabilidade. In: PADOIN, S. M. M. et al.
(Org). Experiéncias interdisciplinares em AIDS: interfaces de uma epidemia.
Santa Maria: Ed UFSM, 2006. p. 43-62.

CANO, M. A. T.; FERRIANI, M. G. C. A familia frente a sexualidade dos
adolescentes. Acta Paulista de Enfermagem, Ribeirdo Preto, v. 13, n. 1, p. 38-46,
jan./abr. 2000.

CARDOSO, E. M. Cuidando de criangas com HIV/AIDS. In: PADOIN, S. M. M. et al.
(Org). Experiéncias interdisciplinares em AIDS: interfaces de uma epidemia.
Santa Maria: Ed UFSM, 2006. p. 173 — 86.

CHAVES, J. Ficar com: um novo coédigo entre jovens. Rio de Janeiro: Revan, 1997.

COELHO, D. F. O cuidado de enfermagem a mulher soropositiva no ciclo gravidico
puerperal. In: PADOIN, S. M. M. et a.l (Org). Experiéncias interdisciplinares em
AIDS: interfaces de uma epidemia. Santa Maria: Ed UFSM, 2006. p. 119-37.

COSTA. S. M. S. Vivendo com AIDS e enfrentando a violéncia: a experiéncia das
adolescentes. 2000. 122 f. Dissertacdo (Mestrado em Ciéncias da Saude Publica)
Programa de PoOs-Graduacao, Escola Nacional de Saude Publica, 2000.

CROMBRUGGE, H. V.; GERRIS, J. Pedagogia Familiar: interrogantes e identidad.
In: GONZALES TORNARIA, M. L.; VANDEMEULEBROECKE, L; COLPIN, H. (Org).
Pedagogia Familiar: aportes desde la teoria e la investigacion. Montevideo: Trilce,
2001. p 17-28.

FERREIRA, C. L. L; FONTOURA, V. A. A vulnerabilidade a infeccédo pelo HIV das
criangas e adolescentes vitimas da violéncia sexual: intervencdes de enfermagem.
In: PADOIN, S. M. M. et al. (Org). Experiéncias interdisciplinares em AIDS:
interfaces de uma epidemia. Santa Maria: Ed UFSM, 2006. p. 275-88.



70

FERRIANI, M. G. C.; SANTOS, G. V. B. Adolescéncia, puberdade e nutricdo. In:
RAMOS, F. R. S. (Org.). Adolescer: compreender, atuar, acolher. Brasilia, DF:
ABEN, 2001. p. 77- 92.

FISCHER, R. M. B. Midia e juventude: experiéncias do publico e do privado na
cultura. Cadernos Cedes, Campinas, v. 25, n. 65, p. 43-58, jan./abr. 2005.

FURLANI, J. Educacdo Sexual. Florianopolis [2003]. Disponivel em URL< http://
www.jimena.net/educacaosexual_html> Acesso em 28 fev. 2006.

FRANCA-JUNIOR, I.; DORING, M.; STELLA, I. M. Criancas 6rfds e vulneraveis pelo
HIV no Brasil: onde estamos e para onde vamos? Revista de Saude Publica, Sao
Paulo, v. 40 (supl), p.23-30, 2006

GOLDIM, J. R. Manual de iniciacdo a pesquisa em saude. 2. ed. Porto Alegre:
Dacasa, 2000.

GONZALEZ TORNARIA, M. L., VANDEMEULEBROECKE, L.; COLPIN, H.
Pedagogia Familiar: aportes desde la teoria y la investigacion. Montevideo: Trilce,
2001.

GUIMARAES, A. M. N.; VIEIRA, M. J.; PALMEIRA, J. A. Informacdes dos
adolescentes sobre métodos anticoncepcionais. Reista Latino-americana de
Enfermagem, Ribeirdo Preto, v. 11, n. 3, p. 293-98, mai/jun, 2003.

GUIMARAES, R.; FERRAZ, A. F. A interface AIDS, estigma e identidade: algumas
consideragdes. Revista Mineira de Enfermagem, Belo Horizonte, v.6, n.1/2, p. 77-
85, jan/dez, 2002.

GURMENDEZ, C. Tratado de las pasiones. México: DF, Fondo de Cultura
Econdmica, 1985.

KOVACS, M. J. Como comunicar a soropositividade para criancas e jovens. In:
SILVA, Carlos R. Castro (Org). Crianca e Aids: ensaios e experiéncias. NEPAIDS:
Séo Paulo, 1999. p. 45-47.

LUDKE, M.; ANDRE, M. E. D. Pesquisa em educacéo: abordagens qualitativas.
EPU: Séo Paulo, 1986.

MARQUES, H. H. S et al. A revelacdo do diagndstico na perspectiva dos
adolescentes vivendo com HIV/AIDS e seus pais e cuidadores. Caderno de Saude
Pablica, Rio de Janeiro, v. 22, n. 3, p. 619-29, mar. 2006.

MARQUES, M.O. Escrever é preciso: o principio da pesquisa. 4 ed. ljui: Unijui,
2001.



71

MARTINS, J. M. A légica das emocdes na ciéncia e na vida. Petrépolis: Vozes,
2004.

MENDONCA, A. M. G. Uma responsabilidade dos pais? In: RIBEIRO, Marcos (Org).
Educagcdo sexual: novas idéias , novas conquistas. Rio de Janeiro: Rosa dos
Tempos, 1993. p. 233-238.

MERHI, V. A. L. Caracteristicas do crescimento de criancas infectadas com o virus
da imunodeficiéncia humana. Pediatria, S&o Paulo, v. 1, p. 17-26, 2001.

MEYER, D. E.; SOARES, R. F. R. Corpo, género e sexualidade nas praticas
escolares: um inicio de reflexdo. In: MEYER, D. E.; SOARES, R. F. R. (Org.). Corpo,
Género e Sexualidade. Porto Alegre: Mediacéo, 2004. p 7-16.

MINAYO, M. C. S. O desafio do conhecimento: pesquisa qualitativa em saude. 8
ed. Sdo Paulo: HUCITEC, 2004.

MUNTER, A. Las familias luego del divorcio: las familias monoparentales y las
familias reconstituidas. In: GONZALES TORNARIA, M. L; VANDEMEULEBROECKE,
L.; COLPIN, H. (Org). Pedagogia Familiar: aportes desde la teoria e la
investigacion. Montevideo: Trilce, 2001. p 73-112.

ORGANIZACION DE LAS NACIONES UNIDAS. Situacion de la epidemia de SIDA.
Ginebra:2005. Disponivel em: URL http://www.unaids.com. Acessado em 12 mar
2006 as 14 horas.

OSORIO, L. C. Adolescente hoje. 3. ed. Porto Alegre: Artes Médicas, 1992.

PAIVA, V.; PUPO, L. R.; BARBOZA, R. O direito a prevencdo e os desafios da
reducao da vulnerabilidade ao HIV no Brasil. Revista de Saude Publica, Sado Paulo,
v. 40 (supl), p. 109:19, 2006.

PEDRO. E. N. R. Vivéncias e convivéncias de criancas portadoras de HIV/AIDS
e seus familiares: implicacdes educacionais. 2000. 250 f. Tese (Doutorado em
Educacado). Programa de Pds-Graduacdo em Educacdo, Pontificia Universidade
Catolica do Rio Grande do Sul, 2000.

POLIT, D. F.; BECK, C. T.; HUNGLER, B. P. Fundamentos de pesquisa em
enfermagem: métodos, avaliacédo e utilizacdo. 5. ed. Porto Alegre: Artmed, 2004.

POLIT, D. F.; HUNGLER, B. P. Fundamentos de pesquisa em enfermagem. 3. ed.
Porto Alegre: Artes Médicas, 1995.

PORTO ALEGRE. Conselho Municipal dos Direitos da Crianca e do Adolescente.
Estatuto da crianca e do adolescente: Lei Federal 8.069/1990. Porto Alegre, 1996.



72

RAEL, C. C. Género e sexualidade nos desenhos da Disney. In: LOURO, G. L.
NECKEL, J. F.; GOELLNER, S. V. (Org). Corpo, genero e sexualidade: um debate
contemporaneo na educacao. Porto Alegre: Vozes, 2003. p. 160-171.

RAMOS, F. R. S. (Org.). Adolescer: compreender, atuar, acolher. Brasilia, DF:
ABEN, 2001.

RAMOS, F. R. S.; PEREIRA, S. M.; ROCHA, C. R. M. Viver e adolescer com
qualidade. In: RAMOS, F. R. S. (Org.). Adolescer: compreender, atuar,
acolher.Brasilia, DF: ABEn, 2001. P. 19-32

RICE, F. P. Adolescencia: desarrollo, relaciones y cultura. 9. Ed. Madrid: Prentice
Hall, 2000.

RIETH, F. A iniciacdo sexual na juventude de mulheres e homens. Horizontes
antropoldgicos, Porto Alegre, v. 8, n. 17, p. 77-91, jun. 2002.

ROCHA, C. R. M. O acompanhamento d@ adolescente no meio social. In: RAMOS,
F. R. S. (Org.). Adolescer: compreender, atuar, acolher.Brasilia, DF: ABEn, 2001. p.
35-37.

ROCHA, C. R. M; FERRIANI, M. G. C.; SOUZA, M. S. S. Acompanhamento da
adolescente na escola. In: RAMOS, F. R. S. (Org.). Adolescer: compreender, atuar,
acolher.Brasilia, DF: ABEn, 2001. p. 45- 52.

ROCHA, C. R. M; TASSITANO, C.M.L.M; SANTANA, J.S.S. Acompanhamento da
adolescente na familia. In: RAMOS, F. R. S. (Org.). ADOLESCER: compreender,
atuar, acolher.Brasilia, DF: ABEn, 2001. p. 38-44.

SEIDL, E. M. F. et al. Criangas e adolescentes vivendo com HIV/AIDS e suas
familias: aspectos psicossociais e enfrentamento. Psicologia: teoria e pesquisa, V.
21, n.3, p. 279-88, set-dez 2005.

SETTON, M. G. J. Familia, escola e midia: um campo com novas configuracdes.
Educacéo e Pesquisa, Séo Paulo, v. 28, n.1, p. 107-116, jun. 2002.

SILVA, C. R. C.; Crianca e AIDS: ensaios e experiéncias. Sao Paulo:
NEPAIDS/USP, 1999.

SILVA, S. P. Consideracdes sobre o relacionamento amoroso entre adolescentes.
Cadernos Cedes, Campinas, v. 22, n. 57, p. 23-43, ago. 2002.

SOARES, G. F. Sexualidade: limites e competéncias da familia. Momento, Rio
Grande, v. 13, p. 89-94, 2000.



73

SOUSA, S. S.; KANTORSKI, L. P.; MACHADO, V. L. A AIDS no interior da familia —
percepcéao, siléncio e segredo na convivéncia social. Acta Scientiarum Health
Sciences, Maring4, v. 26, n. 1, p. 1-9, 2004.

SOUZA, R. P. O adolescente do terceiro milénio. Porto Alegre: Mercado Aberto,
1999.

TRENTINI, M.; PAIM, L. Pesquisa em enfermagem: uma modalidade convergente-
assistencial. Florianopolis: Ed. UFSC, 1999.

TRIVINOS, A. N. S. Introduc&o a pesquisa em ciéncias sociais: a pesquisa
qualitativa em educacédo. Sao Paulo: Atlas, 1994.

UNICEF. Nifios y nifias: el rostro oculto del SIDA. UNICEF, 2005, 28 folhas.
Disponivel em: URL< http://www.unicef.org> . Acesso em:23 fev. 2006.

. A Voz dos adolescentes. Brasilia:DF, UNICEF, 2002. 132 f. Disponivel em:
URL:< http://www.unicef.org.br Acesso em: 10 jan. 2006.

VIEIRA, M. A.; LIMA, R. A. G. Criancas e adolescentes com doenca cronica:
convivendo com mudangas. Revista Latino americana de Enfermagem, Ribeirdo
Preto, v. 10, n. 4, p. 552-60, ago. 2002.

VISCOTT, D. El lenguaje de los sentimientos: culpa. Buenos Aires: Emecé, 1976.

WAGNER, A. et al. A comunicagdo em familias com filhos adolescentes. Psicologia
em Estudo, Maringa, v. 7, n. 1, p. 75-80, Jun. 2002.

WONG, D. L. Enfermagem pediatrica: elementos essenciais a intervencao efetiva.
5. ed. Rio de Janeiro: Guanabara Koogan, 1999

WORLD HEALTH ORGANIZATION. Adolescent health and development.
Geneva: 2004. Disponivel em: URL <http:// www.who.int/child-adolescent-health>
Acesso em: 3 jan. 2005



APENDICE A — ROTEIRO PARA ENTREVISTA COM ADOLESCENTE

Nome da adolescente:

Idade: Escolaridade:

N° de filhos, idade e sexo:

Epoca do diagndstico:

Uso de medicagéao anti-retroviral (ARV):

QUESTOES CENTRAIS
1 O ADOLESCER

la Quais modificacdes estdo acontecendo com vocé agora que esta entrando na
adolescéncia? (Menstruacao, ficar/namorar, métodos anticoncepcionais, orientacoes...)
1b Quando vocé tem duvidas sobre essas e outras informacdes, a quem pergunta?

Por qué?

2 CONVIVENDO COM A AIDS

2a Vocé vem freqiientemente a este servigo? Para qué? Fale-me
2b Como vocé se sente em saber que tem essa doenca?

2c Quem da sua familia vocé indica para falar sobre esses assuntos comigo? Por qué?

Eu, , apos consentir com

a autorizacdo do estudo O adolescer como portadora de HIV/AIDS: um estudo com

adolescentes e suas cuidadoras familiares, indico para ser entrevistado pela enfermeira

mestranda Ana Amélia Antunes Lima, com a finalidade de responder as questdes de seu

estudo o meu familiar:

( )
NOME DO FAMILIAR PARENTESCO

Assinatura da adolescente

Porto Alegre, de de 2005.




APENDICE B — ROTEIRO PARA ENTREVISTA COM FAMILIAR

Nome do responsavel:

Idade: Estado Conjugal:

Escolaridade:

N° de filhos, idade e sexo:

Epoca do diagndstico da adolescente:

Uso de medicacao anti-retroviral (ARV) da adolescente:

QUESTOES CENTRAIS

10 ADOLESCER

la Com a chegada de sua filha/familiar a adolescéncia, como vocé percebe as
modificacbes proprias dessa fase? (Menstruacdo, ficar/namorar, métodos
anticoncepcionais, orientacdes...)

1b Vocé costuma conversar com a adolescente sobre essas transformactes?

1c Que assuntos vocé acha importante serem discutidos com as adolescentes

portadoras de HIV/AIDS

2 CONVIVENDO COM A AIDS
2a 0 que ela sabe sobre o virus HIV?
2b A adolescente ja sabe ser portadora de HIV/AIDS? Desde quando e quem contou?

2c Como ela reagiu ao diagnéstico?



APENDICE C — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO ®

O ADOLESCER COM HIV/AIDS: um estudo com adolescentes portadoras e suas
cuidadoras-familiares

Trata-se de um estudo que faz parte da conclusao do curso de pos-graduacdo em
Enfermagem. Eu ANA AMELIA ANTUNES LIMA, convido vocé a participar desse estudo
gue pretende conhecer como é o processo de adolescer com HIV/AIDS.

Para tanto, farei uma entrevista com vocé e um familiar indicado, onde poderéo ser
abordadas algumas questdes delicadas, e que vocé podera sentir-se a vontade para
interromper a entrevista, ou mesmo sua participacdo no estudo, sem que isso afete o
tratamento na instituicdo. A entrevista sera gravada sob sua autorizacao e de seu familiar, e
a fita serd guardada pelo prazo minimo de 5 anos. As informagdes nela contidas seréo
utilizadas com fim exclusivo para o estudo.

Assinando esse documento vocé e sua familiar, estardo consentindo em participar do
estudo, sendo assegurado o resguardo de suas identidades.

Pelo presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, declaro que
autorizo a minha participacdo neste estudo, pois fui informado, de forma clara e
detalhada, livre de qualquer forma de constrangimento e coercdo, dos objetivos, da
justificativa, dos procedimentos que serei submetido, dos riscos, desconfortos e
beneficios.

Em caso de duvidas, entre em contato com a Enfermeira-pesquisadora pelo

telefone 9267. 9011 (Enf® Ana Amélia) ou 3316.5225 (Prof2 Eva Pedro).

Assinatura do Familiar Assinatura da Adolescente

Assinatura da Pesquisadora

Porto Alegre (RS) de de 2005.

® Documento em duas vias assinado. Uma cOpia fica com a pesquisadora e a outra com 0s
entrevistados.



ANEXO — Parecer do Comité de Etica em Pesquisa

Hospital Materno Infantil
Presidente Vargas

Prefeitura de Porto Alegre ]95? 2003
ADMINISTRAGAO POPULAR
SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE AN

Porto Alegre, 04 de maio de 2005.
IImo (a) Sr. (a)
Ana Amélia Antunes Lima

Informamos que o projeto de pesquisa intitulado " Educacio sexual das
adolescentes portadoras de HIV/AIDS: a visio dos familiares " do(a)
pesquisador(a) Ana Amélia Antunes Lima, protocolado neste CEP sob
n°14/05, foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do HMIPV,
04/05/2005, estando ética e metodologicamente adequado as Diretrizes e
Normas Regulamentadoras da Pesquisa envolvendo Seres Humanos — (
Resolugdo 196/96 ) — do Conselho Nacional de Saude. Informamos que 0s
autores deverdo encaminhar relatérios semestrais sobre o andamento do
projeto, bem como relatério final quando do término do mesmo.

Atenciosamente,

N

'v;isl/

Comité de Etica em Pﬁﬁquisa/HMIPV
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