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RESUMO

Disserta¢ao de Mestrado
Programa de Pés-graduacdo em Enfermagem
Universidade Federal de Santa Maria

REVELACAO DO DIAGNOSTICO AOS FILHOS INFECTADOS POR
TRANSMISSAO VERTICAL DO HIV: SIGNIFICADOS PARA AS MAES
AUTORA: PAMELA BATISTA DE ALMEIDA
ORIENTADOR: ALBERTO MANUEL QUINTANA
CO-ORIENTADORA: CRISTIANE CARDOSO DE PAULA
Local e Data da defesa: Santa Maria, 28 de novembro de 2012

O objetivo geral da pesquisa consistiu em compreender as significagdes atribuidas pelas maes
bioldgicas ao processo de revelacdo do diagnéstico de HIV/aids para os filhos infectados por
transmissao vertical. Trata-se de uma pesquisa qualitativa, de natureza exploratdrio descritiva.
A produc¢ado dos dados ocorreu no periodo de abril a junho de 2012, por meio de entrevistas
semiestruturadas, respeitando os aspectos €ticos das pesquisas com seres humanos, seguindo a
Resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude. Os sujeitos foram sete maes bioldgicas
que acompanham seus filhos infectados pelo HIV ao Servico de Infectologia/Ambulatério
Pediatrico do Hospital Universitario de Santa Maria. Os dados foram submetidos a Anélise de
Contetido modalidade Tematica, emergindo trés categorias principais: ‘Eu nio sabia que eu
tinha’; ‘A doenca me trouxe coisas boas e coisas ruins’; e Processo de Revelacdo do
diagnéstico ao filho. Evidenciou-se que a mae € a principal cuidadora da crianga infectada,
participando das consultas, responsabilizando-se pela adesdo do filho ao tratamento e,
sobretudo pela revelacdo do diagndstico. Assim, tem-se que os significados da revelagdo sao
construidos e elaborados desde o momento que a mae tem conhecimento do seu diagnéstico,
sendo caracterizado como um momento assustador, diante dos questionamentos dos
profissionais de saide e pela probabilidade de transmissdo vertical ao filho. Além disso, a
mae também € envolvida pela divida sobre a fidelidade do seu companheiro, o
responsabilizado pela sua condi¢ao de saidde. Porém, aos poucos a mae identifica outros
fatores que favorecam novos sentidos a vida. Alguns fatores ligados a qualidade de vida
foram identificados pelas maes como mudancgas positivas que a doenga proporcionou a sua
vida, e outros que remetem a condi¢do de estar doente de aids, como situagdes ruins que
surgiram com a doenca. Assim, a revelagdo caracterizou-se como um processo, no qual as
informacdes foram reveladas gradualmente, conforme questionado pela crianca ou conforme a
sua adesdo ao tratamento, apresentando fatores facilitadores ou de resisténcia para o inicio do
processo. Por fim, evidenciou-se como uma especificidade da transmissdo vertical o receio
das maes em serem julgadas pelos filhos pela transmissao do virus.

Palavras-chave: Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida. HIV. Revelacdo da verdade.
Saude da crianga. Saidde do adolescente.
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DIAGNOSIS DISCLOSURE FOR CHILDREN INFECTED BY
VERTICAL TRANSMISSION OF HIV: MEANING FOR MOTHERS
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The main aim consisted in comprehend attributed meanings by biological mothers to the
process of diagnosis disclosure of HIV/aids to children infected through vertical transmission
(VT). It is a qualitative, descriptive-exploratory research. Data production happened from
April to June 2012, through semi-structured interviews, respecting ethical aspects of
researches with human beings in the Resolution 196/96, following the National Health Board.
Subjects were seven biological mothers that assisted their HIV infected children in the
Infectious Diseases Services/Pediatric Ambulatory in the University Hospital of Santa Maria.
Data were submitted to Thematic Content Analysis, emerging three main categories: ‘I didn’t
know I had it’, ‘The Disease brought good and bad things’ and Process of diagnosis
disclosure to the child. We found that the mother is the main care giver to the infected child,
participating on consults, being responsible for the adherence of the child to the treatment
and, above all by the diagnosis disclosure. Therefore, the meanings of disclosure are
constructed and elaborated since the moment that the mother knows her diagnosis, being
characterized as a scary moment, facing questioning of health professionals and through
probability of vertical transmission to the child. In addition, the mother also is involved
through doubt about fidelity of her partner, holding him responsible by his health condition.
But, gradually the mother identifies other factors that favor new meanings to life. Some
factors related to quality of life were identified by mothers as positive changes that gave the
disease to his life, and others who refer the condition of being sick with aids, how bad
situations that have arisen with the disease. Thus, the revelation was characterized as a
process in which the information was revealed gradually, as asked by your child or as
treatment adherence, presenting or facilitating factors of resistance to the beginning of the
process. Finally, as vertical transmission specificity, there were mother’s fears of being
judged by children for the transmission of the virus.

Keywords: Acquired Immunodeficiency Syndrome. HIV. Revelation of truth. Child health.
Adolescent health.
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1 INTRODUCAO

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (aids)l, desde sua descoberta em 1980, se
configurou mundialmente como um problema de saide publica, que segue em progressiva
disseminacdao (CARVALHO et al., 2007). Apresenta-se como temadtica contemporanea nas
ciéncias sociais e da sadde, tanto por sua natureza social, politica e econdmica, quanto clinico-
epidemioldgica (RIBEIRO et al., 2010).

O Brasil apresentou 492.581 casos notificados de aids entre os anos de 1980 e 2010. A
andlise por regides mostra que nesse periodo foram identificados 19,5 % dos casos de aids na
Regiao Sul, seguido de 12,5% no Nordeste, 5,7% no Centro-oeste e 4,2% no Norte, perdendo
apenas para a Regidao Sudeste com 58% dos casos registrados (BRASIL, 2010).

E preocupante o nimero de casos de infec¢do pelo virus da imunodeficiéncia humana
(HIV) e de adoecimento pela aids. Destaca-se a tendéncia a juvenizacdo, apontada pela
magnitude dos casos notificados em criangas, adolescentes e jovens. A forma de infeccao em
menores de 13 anos ocorre, predominantemente, por transmissdao vertical (TV), com
percentuais acima de 85% desde o ano de 2006. Na faixa etdria entre 13 € 19 anos a forma de
infec¢do predominante € a transmissao horizontal (BRASIL, 2010).

Diante dessa magnitude e como forma de enfrentamento, o Brasil mantém politicas de
acesso universal e gratuito ao tratamento antirretroviral (TARV), desde 1996, possibilitando
uma melhor qualidade de vida as pessoas que tém HIV/aids (OLIVEIRA, 2009).

O TARYV modificou o curso da epidemia, que em conjunto com as a¢des de prevencao
da infeccdo, da profilaxia da TV e do manejo clinico das infec¢des oportunistas, gerou
impacto sobre a morbimortalidade de criancas e adolescentes infectados pelo HIV ou que tém
aids (BRITO et al., 2006). Assim, a aids passou a ser caracterizada como uma doenga cronica
(SCHAURICH; COELHO; MOTTA, 2006), evidenciando novas perspectivas como a
transi¢do da infancia para adolescéncia das criancas que tém HIV/aids por TV (CRUZ, 2007,
PAULA; CABRAL; SOUSA, 2009).

Criangas e adolescentes sdo considerados uma populagdo vulneravel, na perspectiva do
crescimento e desenvolvimento humano e da saide, visto que dependem de alguém que se

responsabilize pelos seus cuidados até que tenham autonomia para cuidar de si. Nessa

'A palavra referente 4 Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida, segundo Houaiss e Villar (2001) pode-se grafar
na lingua portuguesa, de trés formas: SIDA, AIDS e aids. Neste trabalho, optou-se pela terceira forma, que é
tomada como substantivo que remete ao contexto da epidemia, ndo somente a sigla de uma doenca.
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perspectiva, faz-se imprescindivel o olhar a familia no contexto da aids.

Nessa situacdo de cuidado somam-se os desafios da doenca cronica as especificidades
da aids que apontam para o desafio de viver com uma doenca estigmatizada e que nao tem
cura (GONGORA, 1998). Cuidar da crianga que tem uma doenca cronica é uma experiéncia
complexa para a familia, pois enfrentam o impacto do inesperado, que abala a expectativa
construida para a vida da crianca e gera dificuldade de aceitagdo do diagndstico e inseguranca
diante das demandas do adoecimento e progndstico. Apds a confirmacdo da doenca cronica,
surgem também sentimentos de revolta, desespero, incredulidade e culpa. O momento vai
além da perda de controle da situacdo atual, atingindo a falta de controle da familia sobre o
futuro da crianga (DAMIAQO; ANGELO, 2001).

Diante disso, a familia busca evitar comentar sobre a doenga, o que, muitas vezes,
causa um isolamento social. Este procedimento, frequentemente, pode deixd-los mais
vulnerdveis a transtornos emocionais, perpetuar o estigma da doenca e criar problemas para o
enfrentamento da condicao soroldgica (GONGORA, 1998).

Cuidar da crianga ou do adolescente e sua familia transcendem a dimensao biomédica,
isto porque a doenga ndo acarreta mudancas apenas no sentido bioldgico, mas, afeta os
sentidos psicossocial, afetivo e emocional. Nessa perspectiva, os relacionamentos e o
cotidiano da familia acentuam a necessidade de apoio, para o enfrentamento das possiveis
intercorréncias (MARCON et al., 2007; SEILD et al., 2005).

Assim, lidar com algumas situagdes de doenga pode causar tensdao e preocupacdo com
a crianga ou com o adolescente doente, o que pode influenciar a capacidade de enfrentamento
dos problemas que a familia vivencia. Além disso, quando se trata de um cuidador que
também apresenta problemas de satde, deve-se incluir no planejamento as possibilidades e
limita¢des para o cuidado (MARCON et al., 2007).

No cuidado a essas criancas e adolescentes que tém aids, destaca-se que, na maioria,
eles possuem mae e/ou pai também infectados pelo HIV ou doentes de aids, o que aponta para
a aids em familia (SOUSA, 2004). Nesse sentido, a revelacdo do diagndstico da crianga ou
adolescente, quando infectado por TV do HIV, implica na revelacdo do diagndstico materno
e, por vezes, paterno.

A demora e o siléncio na revelacdo do diagndstico podem resultar na descoberta por
outras vias, pela escuta de conversas na familia, na escola, no servi¢o de saide ou pelos meios
de comunicagdo. Isso potencializa a chance das informagdes sobre a aids serem incorretas e
imprecisas, ocasionando confusdo e desconfianca e gerando diversas repercussdes negativas

para a relagdo entre pais e filhos (MATTOS; MENDONCA, 20006).
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Nessa perspectiva, a revelacdo do diagndstico constitui um desafio que possibilita a
descoberta ou a confirmacdo do diagndstico pela crianga e/ou adolescente. Ainda, ndo
acontece como um momento estanque (MURPFY, 2008a), mas, como um processo gradual,
progressivo e continuo (BARICHELO, 2006).

O processo de revelacdo envolve avaliacdes cognitivas da crianga e/ou adolescente e
perpassa pelo momento em que a familia e a equipe de satide sentem necessidade de
desenvolvé-lo at€é o acompanhamento das implicacdes apds a revelacdo (SCHAURICH,
2011).

O interesse em desenvolver a pesquisa de mestrado, enfocando este tema, esté atrelado
a trajetéria académica da autora, no curso de Graduacdo em Enfermagem na Universidade
Federal de Santa Maria (UFSM). Nesse periodo, percebeu-se a importancia dos estudos em
relacdo a temdtica da revelacdo do diagnéstico de HIV/aids as criancas e adolescentes,
decorrente da vivéncia das aulas praticas de graduacdo no cendrio do ambulatério ala C do
Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM). Neste ambulatério sdao desenvolvidas
atividades vinculadas aos projetos de extensdo: “Acompanhamento multiprofissional de
criangas que (com)vivem com o HIV/aids e seus familiares e/ou cuidadores” (Anjos da
Guarda) e “Ludico e educacdo: uma proposta para humanizar o cuidado em Enfermagem as
criancas que convivem com HIV/aids” (Cantinho Mégico). As atividades se desenvolvem por
meio de grupo com familiares e de um espagco lidico educativo com as criangas,
respectivamente. Esses projetos integram o ‘Programa aids Educac¢do e Cidadania: uma
proposta de promogao a saude e a qualidade de vida“, do Grupo de Pesquisa Cuidado a Saide
das Pessoas, Familias e Sociedade (GP-PEFAS) na linha de pesquisa “A vulnerabilidade e as
demandas de cuidado de pessoas, familias e sociedade no contexto da aids”.

Durante os encontros, com pais, cuidadores e criancas, presenciaram-se falas dos pais
bioldgicos em relagdo as dificuldades em revelar o diagndstico de HIV/aids aos filhos
infectados por TV. Suas explicacdes para tal dificuldade incluiam o medo do abandono do
filho, a discriminagdo da sociedade e a possibilidade de revelacdo a terceiros de um segredo
até o momento velado na familia. Justifica-se, assim, a necessidade dessa pesquisa em
trabalhar com os significados para os pais bioldgicos da revelagao aos filhos sobre a infec¢ao
de HIV/aids por TV.

Em face ao exposto, a questio norteadora da pesquisa configura-se como:

Quais os significados atribuidos pelas maes bioldgicas a revelacido do diagndstico
de HIV/aids para os filhos infectados por transmissao vertical?

O objeto desse estudo trata das significagdes da revelacdo do diagndstico de HIV/aids,
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na perspectiva das maes bioldgicas que t€m seus filhos infectados por TV.

Tem-se como objetivo geral: compreender as significacOes atribuidas pelas maes
bioldgicas ao processo de revelacdo do diagnéstico de HIV/aids para os filhos infectados por
transmissdo vertical. E como objetivos especificos: apreender os significados da revelacdo do
diagnostico de HIV/aids, na perspectiva das maes; identificar os fatores facilitadores e os
fatores de resisténcia para a revelagdo.

Nesse sentido, a pesquisa justifica-se pela necessidade de apoio dos profissionais de
saide aos pais biologicos durante o processo de revelacdo do diagndstico de TV de HIV aos
filhos infectados. Entende-se que o apoio dos profissionais de saide pode estabelecer uma
troca de informacdes em relacdo a doenca e aos estigmas que a permeiam, e ainda,
proporcionar apoio aos pais bioldgicos nas orientacdes e na revelacdo do diagndstico aos
filhos infectados.

Portanto, ao se tratar de uma doenga associada a informagOes dotadas de estigma,
medo e preconceitos; marcada pela cronicidade e especialmente pela morte (MATTOS,
MENDONCA, 2006), a maneira como o0s pais irdo conversar com os filhos soropositivos para
o HIV/aids, precisa ser trabalhada pelos profissionais de saide durante as orientagdes. Assim
a problemidtica direciona para um cuidar em saude dessas criancas e adolescentes que tém
HIV/aids, por intermédio de um cuidado que inclua seus familiares.

Entretanto, o profissional de satde ao se adaptar ao cotidiano hospitalar, permite, por
vezes, que a ateng¢do ao paciente e a seus familiares, passe despercebida (MEDEIROS, 2006).
Entdo, embora prevaleca a relevancia das questdes clinicas, ainda se constata a presenga de
desafios na esfera psicossocial (AYRES et al., 2006).

Para Sosmayer e Pieczaska (1994) o enfermeiro representa o profissional que mais
tempo passa ao lado do paciente e de sua familia. Sendo assim, esse profissional tem a
necessidade de estar apto a escuta tanto do paciente quanto dos seus familiares, mantendo,
dessa forma, uma boa relacdo interpessoal com sua esséncia centrada no cuidado. As
contribuicdes para a Enfermagem estdo postas tanto nos momentos de orientacdes aos pais
quanto no apoio durante o processo de revelacdo. Nessa perspectiva, proporciona-se ao
profissional de Enfermagem a oportunidade de trocas de conhecimentos com as familias,
pautada na relacdo dialdgica mediada pela escuta sensivel, respeito a singularidade do outro e

construcdo do conhecimento e de decisdes compartilhadas.



2 FUNDAMENTACAO TEORICA

Com o intuito de contextualizar a problemdtica do adolescente que tem HIV/aids
apresentam-se alguns aspectos que elucidam a temética, abordados nas seguintes dimensdes:
dimensdao social; enquanto doenga cronica; e, ainda, na complexidade do processo de
revelacdo do diagndstico de soropositividade ao HIV dos pais para seus filhos e filhas, e do
processo de revelacdo do diagndstico de soropositividade ao HIV para criangas e adolescentes

que tém HIV/aids.

2.1 Dimensao social da epidemia do HI'V/aids

Aproximadamente trinta anos se passaram desde a descoberta do HIV. Entretanto, a
aids ainda se apresenta como uma temdtica fascinante e multifacetada, pois, quanto mais se
pensa e pesquisa sobre ela, mais se formulam novas perguntas e se propdem caminhos,
sempre relacionando sexo, morte, medo, doenca, moral, comportamentos, estigmas,
preconceitos, discriminacdes, omissdes e sigilo.

A aids, enquanto sindrome, € muito mais expressiva do ponto de vista social, cultural,
politico e econdmico do que propriamente biolégico. Nessa perspectiva, diversos estudos
antropolégicos tém sido dedicados a esta temadtica, considerando a doenga como fendmeno
multidimensional, buscando uma compreensdo ampliada do sentido da doenca e do modo de
interpreta-la e agir perante ela (MALISKA, 2005).

A maior parte das pesquisas sociais que surgiram a partir da segunda metade da
década de 1980, focalizou o estudo em padrdes de comportamento relacionados a transmissao
do HIV. Assim, o comportamento do individuo aparecia ligado a atitudes que eram percebidas
como indicativo da transmissdo do virus, buscando-se, desta forma, uma base empirica para
reduzir a incidéncia de infec¢do por HIV (PARKER, 2000).

A soropositividade ao HIV nasceu ligada ao comportamento social do individuo,
fracionando a populacdo em individuos normais e patologizados. Nesse sentido, a doenca
passou a ser percebida como um problema “do outro”, e por isso parte da populacio sentia-se

distante da vulnerabilidade a infec¢do. Entretanto a incidéncia de casos crescia de forma
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avassaladora, invadindo familias até entdo imunizadas pela ideologia da doenca do “outro’,
forcando a sociedade a repensar suas posi¢oes diante da epidemia (PARKER, 2000).

A partir de 1985, com os avangos tecnoldgicos, iniciaram-se discussdes em relacdo ao
carater transmissivel e sobre o agente etiol6gico, permitindo agdes de satide publica na
descoberta do virus em individuos ainda assintomadticos, ou seja, que ainda ndo haviam
desenvolvido a doenca, investindo-se no desenvolvimento de pesquisas, medicamentos e
vacinas. Nesse momento passaram a surgir inimeras criticas ao conceito de grupo de risco,
até entdo direcionado aos homossexuais e aos profissionais do sexo, no sentido de causa-
efeito, e passou-se a utilizar o termo comportamento de risco, na perspectiva de minimizar o
estigma da doenga. Surge o conceito de vulnerabilidade, que, inicialmente, difundiu-se
amplamente nos paises do Norte até ser englobado pela satide publica. Em relagdo ao
HIV/aids o termo pode ser resumido como a possibilidade de exposi¢do a infeccdo e ao
adoecimento por fatores, tanto individuais como coletivos e contextuais, que acarretam maior
suscetibilidade e, maior ou menor predisposicdo de recursos a fim de protecdo (CALAZANS
et al., 2000).

Diante desse contexto, surgiram os medicamentos antirretrovirais que, no Brasil, a
partir de 1996, vém sendo distribuidos gratuitamente as pessoas infectadas (DOURADO et
al., 2006). Desde entdo, tem sido verificada uma reducdo nas taxas de morbimortalidade e
hospitaliza¢do dos individuos que tém o virus da imunodeficiéncia humana (HIV) e aids, além
da diminuicao das infec¢des oportunistas associadas a infeccao (BRASIL, 2010).

Com a distribui¢do gratuita dos medicamentos antirretrovirais proporcionou-se novas
expectativas em relagdo a doenca, aumentando significativamente a qualidade de vida das
pessoas infectadas pelo HIV/aids (GUZMAN, 2009).

Em consequéncia, aos poucos a infec¢do pelo HIV/aids passou a ser percebida de
maneira diferente, com carater associado a cronicidade (BRASIL, 2010; GALLOTTA et al.,
2005; SANTOS; FRANCA; LOPES, 2007). Junto as novas expectativas de sobrevida, as
pessoas passaram a retomar seus projetos, possibilitando o planejamento para ter filhos.
Demandando desafios na esfera psicossocial, tais como o medo do estigma, a adesdao ao
tratamento, bem como a revelacdo do diagnostico (AYRES; PAIVA; FRANCA, 2006;
SANTOS; FRANCA; LOPES, 2007; SCHAURICH; COELHO; MOTTA, 2006; VARGAS et
al., 2010).
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2.2 O processo de revelaciio do diagnéstico’

A revelagdo do diagndstico ocorre de forma gradual e continua, ou seja, ndo se
caracteriza como um Unico momento, algo estanque, mas sim, como um processo. As
principais consideragdes estdo centradas na preparacdo dos pais e da crianga ou adolescente
para enfrentar o siléncio na familia.

Nesse sentido, apresenta-se esse processo em duas perspectivas, implicadas entre si,
quais sejam: a revelacdo da condi¢do soroldgica das criancas ou adolescentes e a revelacao do

diagndstico da soropositividade dos pais aos filhos.

2.2.1 Processo de revelacdo do diagndstico de soropositividade ao HIV dos pais para seus

filhos e filhas

A produgcdo do conhecimento na temdtica de revelacdo do diagnéstico de HIV
evidencia que esta deve ser desenvolvida como um processo e contempla as questdes como,

quando, por quem e por que revelar, conforme segue.

2 Estudo de Revisdo Integrativa da Literatura (MENDES; SILVEIRA; GALVAO, 2008; POMPEO; ROSSI;
GALVAO, 2009). A partir da questdo de pesquisa: como é desenvolvido o processo revelacio do diagndstico
de soropositividade ao HIV? Foi desenvolvida, em maio de 2011, a busca bibliografica na Biblioteca Virtual
de Sadde (BVS), nas bases de dados eletrdnicas LILACS e MEDLINE. Foi preenchido o formulédrio avancado
com as seguintes palavras: [(“HIV”) or (“AIDS”) and (“CRIANCA”) or (“CRIANCAS”) and
(“REVELACAO”)] e [(“HIV”) or (“AIDS”) and (“ADOLESCENTE”) or (“ADOLESCENTES”) and
(“REVELACAO”)]. O recorte temporal foi de 1996 (inicio do tratamento antirretroviral no Brasil) até 2010.
Encontrou-se 472 estudos, dos quais foram selecionados 18 artigos na integra que abordaram a temdtica da
revelacdo do diagndstico de soropositividade ao HIV/aids dos pais para seus filhos e, 15 artigos com a temadtica
da revelacdo do diagnéstico de soropositividade ao HIV/aids para criangas e adolescentes. Foi desenvolvida
andlise de contetddo temdtica (MINAYO, 2010), com categorizagdo teérica dos estudos, na qual, foram pré-
estabelecidas as seguintes unidades temdticas: como; quando; por que; e, por quem, € realizado o processo de
revelacdo do diagndstico de HIV/aids.
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2.2.1.1 Como ¢€ realizado o processo de revelacdo do diagndstico de soropositividade ao HIV

dos pais para seus filhos.

Os artigos pontuaram que a revelacdo do diagndstico dos pais precisa ser abordada no
contexto familiar (KENNEDY et al., 2010; NAM et al., 2009; RWEMISISI et al., 2008;
JONES et al., 2007; ARMISTEAD et al.), com apoio profissional (ARMISTEAD et al., 2001;
NOSTLINGER et al., 2004; CORONA et al., 2006; VALLERAND et al., 2005; NEHRING;
LASHLEY; MALM, 2000), sendo necesséria a realizacdo de um planejamento para tal fim (
KENNEDY et al., 2010; RWEMISISI et al., 2008; PILOWSKY; SOHLER; SUSSER, 1999).

No que se refere ao contexto familiar (KENNEDY et al., 2010; NAM et al., 2009;
RWEMISISI et al., 2008; JONES et al., 2007; ARMISTEAD et al.), a familia € uma unidade
de cuidado e uma fonte de ajuda para o individuo que tem aids, pois ela contribui para o
equilibrio fisico e mental de seus integrantes (CUNHA; GALVAO, 2010), onde sentimentos
de amor, carinho, responsabilidade e preocupacdo, configuram elementos fundamentais no
estabelecimento da relacdo auténtica e genuina entre os familiares no contexto da aids
(SCHAURICH; MOTTA, 2008).

Manter um didlogo aberto e franco sobre a doenca pode resultar em melhor relagdo
familiar, ajustamento psicossocial e enfrentamento por parte das criancgas e pais. Um didlogo
continuo entre o paciente, a familia e a equipe de saide pode fortalecer os lagos e evitar
confusdes e percepcdes errdneas pela crianca sobre a saide dos pais (ABADIA-BARRERO;
LARUSSO, 2006).

A divulgacdo do diagndstico dos pais pode permitir que as criangas trabalhem
positivamente com a doenga. Dessa forma, retrata-se que a revelagao deve ser discutida como
algo necesséario, a fim de manter um relacionamento honesto e de confianga, e ndo deixar que
a crianga descubra por intermédio de outras pessoas. Para isso, alguns pais referem como fator
primordial ter um plano para revelar o diagndstico e que possam dispor do apoio de
profissionais da saide (MURPHY, 2008Db).

Quanto ao apoio profissional (ARMISTEAD et al. 2001; NOSTLINGER et al., 2004;
CORONA et al., 2006; VALLERAND et al., 2005; NEHRING; LASHLEY; MALM, 2000), a
revelacdo do diagndstico dos pais parece ter melhor aceitacdo quando realizada em um
ambiente de apoio e cooperacdo entre os pais, os familiares envolvidos e os profissionais da
saiude. Precisa ser concebido como um processo € nao apenas como um Unico momento

(MURPHY, 2008a).
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Os profissionais de satde sugeriram que as decisOes da divulgacdo precisam ser
discutidas e apoiadas dentro do ntcleo familiar (OKUNO et al., 2006). A revelacao do
diagnéstico constitui-se em aspecto fundamental da assisténcia, devendo ser tratada como
processo gradual, progressivo e continuo. Considerando-se que a abordagem deve ser
individualizada, o momento apropriado, o nivel de informacdo e a priorizacdo dos assuntos,
dependerdo do contexto psicossocial e familiar em que o jovem esteja inserido (BARICHELO
et. al., 2006).

Acerca da necessidade de um planejamento para a revelagao (KENNEDY et al., 2010;
RWEMISISI et al., 2008; PILOWSKY; SOHLER; SUSSER, 1999), os autores indicaram que
deve ser um trabalho que contemple: 1. Explorar as preocupagdes e as barreiras a revelagcdo
para os filhos, inclusive verificando se a crianga e os pais estdo prontos; 2. Prepard-los para
divulgacdo por meio do carinho e do fortalecimento das relagdes familiares e retratando os
lagos pai-filho na comunicacdo; 3. Escutar outras mdes que realizaram a revelacdo do seu
diagndstico para os seus filhos; 4. Estar preparado para alguns questionamentos que as
criangas possam realizar quando a revelacdo ocorrer; 5. Estar preparado para discutir a
revelacdo conforme a idade e o aprendizado de cada crianga; 6. Torna-se necessario conhecer
o contexto de vida dos pais e da crianga, bem como avaliar o impacto da revelacdo e o acesso

aos servicos de apoio da familia (MURPHY, 2008b).

2.2.1.2 Quando ¢ realizado o processo de revelagdo do diagndstico de soropositividade ao

HIV dos pais para seus filhos

Os estudos trouxeram que a revelacdo deve ocorrer a medida que as criangas estiverem
prontas para compreender (KENNEDY et al., 2010; NAM et al., 2009; JONES et al., 2007;
VALLERAND et al., 2005; NEHRING; LASHLEY; MALM, 2000), e outros, a medida que
as criancas estiverem mais velhas (CORONA et al., 2006; PILOWSKY; SOHLER; SUSSER,
2000).

O diagnoéstico de HIV/aids deve ser compartilhado com as criancas dependendo do
nivel de compreensdo de cada uma. O diagnéstico pode ser progressivamente mais detalhado
conforme a idade e individualidade da crianga, bem como a habilidade de cada familia em se
apropriar das questdes que o permeiam (MYER, 2006).

O silenciamento da revelagdo, provavelmente, € justificado pelos pais com a finalidade
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de proteger a crianca. Entretanto, podera ter o efeito inverso. Os pais acreditam que, porque as
criancas ndo fazem perguntas sobre sua condicdo de sadde, significa que elas ndo se
encontram prontas para o inicio do processo de revelagdo. Muitos pais temem que as criangas
nao sejam capazes de lidar com a noticia ou identificam riscos, como a crianga compartilhar
informacdes sobre a doenca com outras pessoas. Tal fato potencializaria a vulnerabilidade da
familia, em contrapartida aos beneficios que a revelacdo poderia trazer (DOMEK, 2010).
Essas preocupacgdes podem ser exacerbadas entre pais que t€m filhos mais jovens e em idade
escolar, devido a possibilidade de a crianga nao ser capaz de manter segredos quanto as
informacdes confidenciais disponibilizadas e ndo ter idade suficiente para compreendé-las
(THOMAS; NYAMATHI; SWAMINATHAN, 2009).

Quanto a idade das criancas para a revelagdo do diagndstico dos pais, os estudos nao
especificaram uma idade para dar inicio ao processo de revelagcdo. Isso ocorre devido as
singularidades e individualidades de cada crianca, conforme o seu contexto familiar (MYER,
2006). Entretanto, as maes acreditam ser importante revelar a sua soropositividade para seus
filhos quando eles atingirem a idade de 15 anos ou mais (THOMAS; NYAMATHI;
SWAMINATHAN, 2009).

2.2.1.3 Por quem ¢é realizado o processo de revelacdo do diagndstico de soropositividade ao

HIV dos pais para seus filhos

Alguns estudos apontaram que a revelacdo do diagnodstico € realizada pelas maes
(KENNEDY et al., 2010; VALLERAND et al., 2005; PILOWSKY; SOHLER; SUSSER,
1999; THOMAS; NYAMATHI; SWAMINATHAN, 2009; LEE; ROTHERAM-BORUS,
2002), outros que a revelacdo € realizada pelos pais, e ainda por ambos (KENNEDY et al.,
2010; RWEMISISI et al., 2008; PILOWSKY; SOHLER; SUSSER, 2000) e hd os que
descreveram que também pode ser realizada pelos profissionais de saide (KENNEDY et al.,
2010; RWEMISISI et al., 2008; THOMAS; NYAMATHI;, SWAMINATHAN, 2009;
OSTROM et al., 2006).

A revelagdo realizada pelas maes (KENNEDY et al.,, 2010; VALLERAND et al.,
2005; PILOWSKY; SOHLER; SUSSER, 1999; THOMAS; NYAMATHI;
SWAMINATHAN, 2009; LEE; ROTHERAM-BORUS, 2002) vai ao encontro da cultura de

que as mdes sdao tidas como cuidadoras primdrias. A mae, enquanto a pessoa mais
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significativa do contexto sécio-familiar, que tem participacdo efetiva no cotidiano e no
tratamento da crianga. Assim, as mulheres s@o, na sua maioria, as cuidadoras primdrias em
uma organizagdo familiar (ALMEIDA, 2006). Nesse sentido, a revelagdo pode ser realizada
pelas maes, em virtude da manutengdo dessa cultura, pois sdo elas que estdo mais préximas
dos filhos e no ambiente familiar. As maes acreditam que deve ser elas mesmas a revelarem
aos seus filhos o seu estado soroldgico, mesmo que tenha outra pessoa presente no momento
da revelacio (MURPHY, 2008b).

Convergente aos achados desta revisdo, a divulgacdo do diagnético das maes para os
filhos varia na faixa de 59% a 66%, enquanto que dos pais € menos provavel, de 25% a 33%
(SEROVICH; CRAFT; YOON, 2007). Em relacdo aos pais, mais de 25% afirmaram nao
saber como contar seu diagndstico para seus filhos (CORONA, 2006). Quanto ao
envolvimento dos pais nos cuidados com criancas com alguma doenca crdnica, 0s mesmos
informaram que preferiam ndo participar das consultas, porque as maes assumiam toda a
responsabilidade ou porque nio se sentiam seguros € competentes para assumir o papel de
cuidador (GARFIELD; ISACCO, 2006).

Porém, quando a revelagao envolve tanto a mae quanto o pai (KENNEDY et al., 2010;
RWEMISISI et al.,, 2008; PILOWSKY; SOHLER; SUSSER, 2000), remete a uma
preocupacdo e cuidado compartilhados. Os pais demonstraram preocupacdo sobre o
preconceito que podem sofrer, em especial o que os filhos venham a pensar sobre eles, e as
consequéncias se a doenga for descoberta, para ambos (GARFIELD; ISACCO, 2006).

A revelacdo também pode ser realizada pelos profissionais de saide (KENNEDY et
al., 2010; RWEMISISI et al., 2008; THOMAS; NYAMATHI; SWAMINATHAN, 2009;
OSTROM et al., 2006), que precisam estar instrumentalizados para auxiliar os pais na escolha
de qual serd o melhor momento de contar sobre a sua doenca ao filho. Devem explorar
maneiras criativas para favorecer a participacdo do pai nos cuidados de satide e ressaltaram
que o ideal € possibilitar o envolvimento e a comunicacdo tanto com a mae quanto com o pai,
visando redistribuir as responsabilidades e a sobrecarga da mulher no contexto familiar, tanto
fisica quanto emocional, principalmente no momento de revelar o seu diagndstico de

HIV/aids para os seus filhos (CAROLI; NAVIA, 2006; GARFIELD; ISACCO, 2006).



23

2.2.1.4 Por que € realizado o processo de revelacdo do diagndstico de soropositividade ao

HIV dos pais para seus filhos

Conforme os estudos, os motivos da revelacdo do diagndstico ocorrem pela mudanga
de sadde dos pais (KENNEDY et al., 2010; NAM et al., 2009; CORONA et al., 2006;
VALLERAND et al., 2005; PILOWSKY; SOHLER; SUSSER, 1999; LEE; ROTHERAM-
BORUS, 2002; DELANEY; SEROVICH; LIM, 2008), seguida do direito de saber da
condic¢do de sadde dos pais e do direito da crianga de querer ouvir (RWEMISISI et al., 2008;
PILOWSKY; SOHLER; SUSSER, 2000; OSTROM et al., 2006; DELANEY; SEROVICH;
LIM, 2008), além dos pais precisarem ir a um servi¢o de satde frequentemente (KENNEDY
et al., 2010; THOMAS; NYAMATHI; SWAMINATHAN, 2009). A finalidade de revelar o
diagnéstico foi apontada para tranquilizar e proteger a crianca (RWEMISISI et al., 2008;
DELANEY; SEROVICH; LIM, 2008; OSTROM et al., 2006), seguida dos estudos que
retrataram a necessidade de apoio dos filhos para os pais (NEHRING; LASHLEY; MALM,
2000; THOMAS; NYAMATHI; SWAMINATHAN, 2009).

Quando a revelagdo ocorre pela mudanga de saide dos pais (KENNEDY et al., 2010;
NAM et al.,, 2009; CORONA et al., 2006; VALLERAND et al.,, 2005; PILOWSKY;
SOHLER; SUSSER, 1999; LEE; ROTHERAM-BORUS, 2002; DELANEY; SEROVICH;
LIM, 2008), a decisdo esta relacionada com o grau da sua doenca. As informacgdes sdo dadas
em conformidade com a piora do estado de saide dos pais e devido ao medo da morte
iminente. As mulheres que apresentaram marcadores imunoldgicos maiores foram mais
propensas a divulgar seu estado sorolégico. Isso pode estar relacionado ao fato de serem
fisicamente mais sauddveis, o que lhes permite ter uma capacidade maior para gerir os
desafios sociais e psicolégicos de compartilhar o segredo da sua doenca com pessoas
importantes em suas vidas (RICE et al., 2009).

Também revelam por necessitar da ajuda dos seus filhos no tratamento da aids, em
virtude da mudanca do seu estado de sauide, solicitando ajuda na rotina da familia, no que
tange a organizagao das tarefas da casa (MURPHY, 2008b).

Quanto ao direito de saber da condi¢do de satide dos pais e o direito da crianga de
querer ouvir (RWEMISISI et al., 2008; PILOWSKY; SOHLER; SUSSER, 2000; OSTROM
et al., 2006; DELANEY; SEROVICH; LIM, 2008), compreende-se que a revelacdo do
diagnéstico resulta de uma necessidade vivida e sentida pela crianca (MARQUES, et al.,

2006).
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No que se refere ao motivo da revelagdo ser a necessidade dos pais de ir a um servigo
de sadde frequentemente (KENNEDY et al., 2010; THOMAS; NYAMATH]I
SWAMINATHAN, 2009), compreende-se que essa situagao pode gerar questionamentos por
parte das criancas. O aumento do risco de divulgagao para outras pessoas pode refletir tanto a
dificuldade de evitar a revelacdo quando a doenga tornou-se “visivel’, quanto a necessidade de
apoio social quando ocorrerem eventos adversos a satide (BOUILLON et al., 2007).

Por fim, a revelacdo € realizada com a finalidade de proteger seus filhos (RWEMISISI
et al. 2008; DELANEY; SEROVICH; LIM, 2008; OSTROM et al. 2006) pela necessidade de
apoio frente a aids, explicando as relagdes que podem ser complexas e, por vezes,
contraditérias no ambiente familiar (MURPHY, 2008b).

Quando a revelacdo estd pautada na necessidade de apoio familiar (NEHRING;
LASHLEY; MALM, 2000; THOMAS; NYAMATHI.; SWAMINATHAN, 2009), as maes
focalizaram-se nos seus filhos para lidar da melhor forma com a doencga, pois elas precisam
deles para continuar em frente, para ter forcas de lutar e ter motivacdo para viver € nao
desistir (MONTEIRO et al., 2006). Ao contar com o apoio e a presenca da familia, essas
mulheres tornam-se mais preparadas para enfrentar as dificuldades (ARAUJO et al., 2008).

Destaca-se que falar abertamente sobre a doenga possibilita, entre outros beneficios,
mais acesso a fontes de apoio social, reduzindo os efeitos negativos da experiéncia de ter uma
doenca cronica (WIENER; BATTLES, 2006) e, no caso da aids, permeada por estigmas e
tabus.

Os estudos evidenciaram como o processo de revelacdo precisa ser abordado,
contemplando a familia e os profissionais. Ainda destacaram que esse processo deve ser
desenvolvido de maneira planejada. Os pais precisam se preparar para revelar e os/as filhos/as
para receber a noticia da situacdo soroldgica e, consequentemente, da condi¢do de saide de
seus pais. Para isso, é imprescindivel considerar os aspectos cognitivos e psicossociais da fase
de desenvolvimento e a singularidade de cada crianca.

O momento de revelar o diagnéstico estd diretamente relacionado com a idade dos
filhos, referente a0 momento em que estiverem prontos para compreender as informagdes e
manter o segredo. Os estudos pontuaram que a pessoa mais indicada para realizar essa
revelacdo € a mae, reproduzindo a cultura da mulher como cuidadora primdria da familia. As
maes puderam compartilhar essa responsabilidade com os pais e os profissionais da saide. Os
motivos contemplaram mudancga no estado de satide dos pais, intencdo de proteger seus filhos
e necessidade de apoio para enfrentar a doenca.

Portanto, o processo de revelacdo do diagndstico de soropositividade ao HIV dos pais
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para seus/suas filhos/as contempla as questdes: como, quando, por quem e por que revelar.
Implica numa revelagdo desenvolvida gradualmente por meio de uma relacdo dialégica e de
confianca entre pais e filhos. Aponta a importancia de ter um preparo para uma decisdo
compartilhada com os profissionais de saide que mantém vinculo com essa familia. Destaca-
se que, em muitos servigcos especializados, o enfermeiro integra essa equipe de saide e tem o
compromisso de se envolver com esse processo.

Foram encontradas lacunas de conhecimento relacionadas a revelacdo do diagnéstico
dos pais concomitantemente com a revelacdo do diagnéstico dos filhos. Diante disso, faz-se
necessario investir em pesquisas que tragam a revelacdo do diagndstico dos pais sendo
realizada de forma concomitante com a revelacdo da soropositividade dos filhos, bem como

seus resultados e consequéncias para ambos e para a familia como um todo.

2.2.2 Processo de revelacdo do diagndstico de soropositividade ao HIV para criangas e

adolescentes que tém HIV/aids

A produgcdo do conhecimento na temadtica de revelacdo do diagnéstico de HIV
evidencia que esta deve ser desenvolvida como um processo e contempla as questdes como,

quando, por quem, por que revelar, conforme segue:

2.2.2.1 Como € realizado o processo de revelacdo do diagndstico para criancas e adolescentes

que tém HIV/aids

A categoria como € realizado o processo de revelacdo de diagndstico para criancas e
adolescentes evidenciou que deve ser desenvolvida de forma sistematica (MARQUES et al.,
2006; VREEMAN et al., 2010; VAZ et al., 2010; BAETS et al., 2008; BIKAAKO-KAJURA
et al., 2006; OBERDORFER et al., 2006) por meio de uma conversa (MARQUES et al.,
2006; VAZ et al., 2010; BAETS et al., 2008; BLASINI et al., 2004).

A revelacdo pode ser vista como um processo continuo em que a crianga desenvolve a
consciéncia cognitiva, psicoldgica e espiritual sobre o significado da doenca e da morte

(LESTER, 2002). Nao se configura em um Unico momento, mas, COmo um pProcesso que
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deverd corresponder ao desenvolvimento cognitivo da crianga em conformidade com sua
idade para compreender as informacdes disponibilizadas (LESCH, 2007).

Poderd ter seu inicio de maneira parcial que se refere a estratégia em que os pais
proporcionam as criangas informacdes sobre sua doenga sem precisar nomear a doenca
especificamente. E parte de um processo gradual, no qual se prepara as criancas para a
divulgacdo completa (WAUGH, 2003), muitas vezes, envolvendo o uso de metédforas para
descrever a doenca.

Destaca-se que conversar abertamente sobre a doenca possibilita mais acesso a fontes
de apoio social, e até mesmo a reducdo dos efeitos negativos da experiéncia de ter uma
doenca cronica (WIENER; BATTLES, 2006). Manter uma comunicacao aberta e franca sobre
a doenca pode resultar em melhor relacio familiar, melhor ajustamento psicossocial,
enfrentamento por parte das criancas, e ainda menor ansiedade para os cuidadores (ABADIA-
BARRERO; LARUSSO, 2006).

A revelacdo pode, portanto, envolver uma relacdo dialdgica ligada ao desenvolvimento
cognitivo da crianca, para facilitar um gradual aprofundamento da compreensao do impacto
da infeccdo pelo HIV (GERSON, 2001).

Os profissionais de satde, por sua vez, podem criar um ambiente favoravel ao didlogo
aberto e compartilhado, mantendo acesso as necessidades de cada individuo, os quais podem
ser permeados de preocupacdes e medos (WAUGH, 2003). Uma vez que estas questdes foram
identificadas, os profissionais de satide podem trabalhar com os cuidadores para gerir
maneiras de superar as suas preocupagdes além de desenvolver um plano adequado para a

divulgacgdo de seu filho.

2.2.2.2 Quando € realizado o processo de revelacio do diagndstico para criancas e

adolescentes que téem HIV/aids

No que se refere a categoria quando é realizado o processo de revelacdo os estudos
apontaram as criancas mais velhas (OBERDORFER et al., 2006; SEIDL et al., 2005;
INSTONE, 2000), quando atingirem a adolescéncia (ARUN et al., 2009; MYER et al., 2006)
e, apos os 13 anos de idade (BAETS et al., 2008; OBERDORFER et al., 2006).

A Academia Americana de Pediatria recomendou que a revelacdo seja realizada para

criancas mais velhas e para os adolescentes (AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS
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COMMITTEE ON PEDIATRICS AIDS , 1999). Entretanto, ha indicacdo de que a revelacdo
deve ser realizada precocemente (VIEIRA, 2009).

Alguns cuidadores acreditam que seus filhos sdo muito jovens, tanto emocional quanto
cognitivamente, para entender a doenca, compreender as suas implicacdes e nao compartilhar
as informacdes com outras pessoas (FLANAGAN-KLYGIS et al., 2002).

Familiares e cuidadores de criancas e adolescentes soropositivos tendem a adiar o
momento da revelacdo do diagndstico sendo atribuida a imaturidade cognitiva para
compreender a doenca (ABADIA-BARRERO; LARUSSO, 2006).

Quando a revelacdo ocorre na adolescéncia torna-se relevante considerar que o tempo
de revelacdo do diagnéstico influencia na manifestacio de emoc¢des como a tristeza, nao
aceitacdo, desprazer diante da perda ou do insucesso, uma vez que mantinha uma vida
considerada sauddvel. Os adolescentes que obtiveram a revelagdo na infancia vivenciam a

fase de aceitacao mais conformadamente (LIMA; PEDRO, 2008).

2.2.2.3 Por quem ¢ realizado o processo de revelagdo do diagndstico para criancas e

adolescentes que tem HIV/aids

Quanto a categoria por quem ¢ realizado o processo de revelacdo, estudos revelaram
os pais (MARQUES, et al.,, 2006; VAZ et al. 2010; BAETS et al., 2008; BIKAAKO-
KAJURA et al., 2006; SEIDL et AL., 2005; INSTONE, 2000; ARUN et al., 2009; VAZ, et
al., 2008; BOON-YASIDHI et al., 2005), o cuidador (B8,11-16) e os profissionais de satde
(MARQUES et al., 2006; VREEMAN et al., 2010; VAZ et al., 2010; BAETS et al., 2008;
OBERDOREFER et al., 2006; SEIDL et al., 2005; MYER, L. et al., 2006). Os pais acreditam
que ¢é sua a responsabilidade de revelar o diagndstico para seu(s) filho/a(s)
(APATEERAPONG, 2004; MARQUES, 2006). A revelacdo pode ser facilitada quando o
familiar é o mediador da informagdo conduzida no didlogo. Vislumbra-se que a crianca
prefere saber que tem HIV/aids por seu familiar do que saber por outra pessoa (DE SANTIS,
2005).

Quando sdo os profissionais de satide, eles tendem a compreender a crianga como um
individuo auténomo que tem o direito de saber sobre o seu estado sorolégico (PFAFF, 2004) e

s30 mais propensos a apoiar a revelacdo para a crianca e adolescente, se comparados aos pais

(LESK, 2007).
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2.2.2.4 Por que € realizado o processo de revelacdo do diagndstico para criangas e

adolescentes que tem HIV/aids

z

A categoria por que ¢ realizada a revelagdo do diagnéstico revelou motivos que
desencadeiam o processo, dentre os quais: a adesdo ao tratamento antirretroviral (MARQUES,
et al., 2006; VREEMAN, R. C. et al., 2010; VAZ et al. 2010; BIKAAKO-KAJURA et al.,
2006; OBERDORFER, P. et al., 2006; VAZ, et al., 2008), os questionamentos das criancas e
adolescentes (VAZ et al. 2010; OBERDORFER, P. et al., 2006; SEIDL et al., 2005;
INSTONE, 2000; BOON-YASIDHI et al., 2005; ISHIKAWAA et al., 2005) e a proximidade
da vida sexual (MARQUES et al., 2006; VAZ et al., 2008; BOON-YASIDHI et al., 2005;
ISHIKAWAA et al., 2005; KOUYOUMDIJIAN; MEYERS; MTSHIZANA, 2005).

O fato de criangas e adolescentes que tém HIV/aids conhecerem sua soropositividade
pode interferir na adesdo ao TARV, uma vez que sua participa¢do no tratamento influencia
diretamente na sua condicdo de saide e na tomada de decisdo. Além disso, a revelagdao tem
demonstrado que aumenta a adesdo ao TARV, o que implica na redugdo e prevengao das
infec¢des oportunistas e a resisténcia as drogas (FERRIS, 2007). A revelagdo pode, também,
desempenhar um papel na prevencao da transmissdo do HIV, diminuindo a vulnerabilidade
das criancas e adolescentes (BAKEERA-KITAKA, 2008 ).

As dificuldades de adesao, por sua vez, podem ser consequéncia do desconhecimento
do diagnéstico, enquanto este € consequéncia do receio dos cuidadores de que a crianga ou o
adolescente compartilhe essa informagdo com outras pessoas, quebrando o segredo, devido ao
estigma que gera preconceitos e resulta em atitudes de discriminacdo (GUERRA; SEIDEL,
2009).

No contexto da TARV, o conhecimento de uma crianga sobre sua condi¢ao sorolégica
para o HIV/aids estd associado com a progressdo da doenca. Embora ndo seja estatisticamente
significativa, a diferenca no nimero de CD4 observados em criancas e adolescentes sugere
que aqueles individuos que conhecem seu diagnéstico de HIV e que t€ém um acompanhamento
mais proximo dos profissionais de saide, podem receber uma melhor assisténcia médica e
consequente melhora da qualidade de vida. Conhecimento da sua infeccdo, quando
apresentados ou discutidos com uma equipe de saide de uma forma esperangcosa € no
contexto de disponiveis TARV, pode ter um efeito de empoderamento em adolescentes
(FERRISI, 2007).

Compreende-se que a revelacao do diagnoéstico € realizada pela necessidade vivida e
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sentida pela crianga em querer saber de sua histéria (DE SANTIS, 2005). Cuidadores referem
como motivo para ndo revelar o fato de que as criangas ndo estdo prontas para a divulgacgdo,
porque ndo fazem perguntas. Entretanto, as criangas podem decidir ndo questionar sobre sua
doenca por diversas razdes, ndo devendo, nesse sentido, ser um fator limitante para o inicio do
processo (DOMECK, 2010).

Os estudos evidenciaram como o processo de revelacdo precisa ser desenvolvido de
modo a contemplar a crianca ou o adolescente, a familia ou cuidadores e os profissionais de
satide. Destacaram que deve ser desenvolvido de modo sistematico, gradativo e dialogado. E
imprescindivel considerar os aspectos cognitivos e psicossociais da fase de desenvolvimento e
a singularidade de cada crianca ou adolescente, bem como, considerar o preparo de quem vai
revelar, seja a familia, sejam os profissionais.

O momento de revelar o diagndstico estd diretamente relacionado com a idade da
crianca ou do adolescente, referente a0 momento em que estiver pronta/o para compreender as
informagdes € manter o segredo. Os motivos contemplaram os questionamentos da
crianga/adolescente, a necessidade de adesdo ao TARV e a proximidade da vida sexual,
objetivando minimizar a vulnerabilidade de adoecer e transmitir o virus.

Portanto, o processo de revelacdo do diagnéstico de HIV/aids para as criancas e
adolescentes contempla as questdes como, quando, por quem, por que revelar; implica numa
revelacdo desenvolvida gradualmente por meio de uma relacdo dialdgica e de confianca;
aponta, ainda, para a importancia de ter um preparo para uma decisdo compartilhada por
aqueles que estdo envolvidos no processo, como os profissionais de saide que mantém
vinculo com a crianga/adolescente, os pais e os cuidadores familiares ou institucionais. Dentre
os profissionais, destaca-se que em muitos servicos especializados, o enfermeiro integra esta
equipe de satde e tem o compromisso de se comprometer com este processo.

Foram encontradas lacunas do conhecimento relacionado a auséncia da
intencionalidade da revelacdo, como ocorre a relacdo familiar entre os pais e filhos nesse
processo, bem como o preparo dos pais e das criancas/adolescentes para este processo de
revelacao e suas repercussoes no cotidiano familiar, social e de saide. Ainda, percebeu-se que
niao ha estudos que contemplem a revelacdo do diagnéstico de TV pelos pais bioldgicos,
enfatizando a necessidade de se pesquisar essa temadtica, que compreende a revelagdo tanto
dos diagndsticos dos pais, quanto dos filhos, sua inter-relacdo, bem como os resultados para a

familia apds o ato de revelar.



3 CAMINHO METODOLOGICO

Para a realizacdo deste estudo, descreve-se a seguir a trajetéria metodoldgica que
contempla o tipo de estudo, o cendrio da pesquisa, a delimitacdo dos sujeitos, a producdo e

andlise dos dados, e ainda, as dimensdes éticas da pesquisa.

3.1 Tipo de estudo

Trata-se de uma pesquisa de campo com abordagem qualitativa, pois trabalha com as
relagdes, representagcdes, percepgoes, € opinides, produto das interpretagdes que os humanos
fazem a respeito de como vivem, sentem e pensam (MINAYO, 2010). Nesse sentido, mostra-
se adequada a pergunta e ao objetivo principal da pesquisa que visa compreender as
significacOes atribuidas pelas maes bioldgicas ao processo de revelagdo do diagndstico de
HIV/aids para os filhos infectados por transmissao vertical.

Para Minayo (2010) esse tipo de pesquisa permite desvelar processos sociais ainda
pouco conhecidos referentes a grupos particulares, propiciando a constru¢cdo de novas
abordagens, novos conceitos e categorias durante a investigacdo. Também se caracteriza pela
empiria e pela sistematizacdo progressiva de conhecimento até a compreensdo da légica
interna do grupo ou do processo que estd sendo estudado.

E, ainda, trata-se de uma pesquisa de natureza exploratério-descritiva. Segundo Gil
(2002) as pesquisas descritivas sdo, juntamente com as exploratorias, as que habitualmente
sdo realizadas pelos pesquisadores sociais preocupados com a atuagdo pratica, pois
geralmente surgem de indagacdes percebidas na pratica. Nesse sentido, estudos de natureza
exploratorio-descritiva buscam familiarizar-se com um assunto pouco explorado e descrevé-
lo, como ocorre com a tematica de revelagdo do diagnéstico de HIV/aids, que ainda foi pouco
explorada, principalmente, em relacdo ao diagndstico dos filhos infectados pelos pais por TV,
como se evidenciou na revisdo integrativa realizada para a construcdo da fundamentagao

tedrica da pesquisa.
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3.2 Cenario da pesquisa

O cendrio para a producdo dos dados foi o Servico de Infectologia/Ambulatério
Pediatrico do Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM), numa sala disponibilizada pela
equipe de saude do ambulatério, de modo a garantir a privacidade da entrevista e o respeito
ético ao sujeito entrevistado.

Anteriormente a produgdo dos dados foi realizada uma aproximagdao com cendrio da
pesquisa, caracterizada como ambientacdo, momento de estabelecer relagdes e buscar a
familiaridade com o ambiente (PADOIN, 2006).

O HUSM, fundado em 1970, constitui-se em um hospital publico e de ensino,
referéncia em saide para a regiao centro oeste do Rio Grande do Sul/RS, de nivel terciério,
faz parte da 4* Coordenadoria Regional de Sadde. E um 6rgdo integrante da Universidade
Federal de Santa Maria (UFSM), com atencdo voltada para o desenvolvimento do ensino, da
pesquisa e da extensdo. Mantém sua atuacdo integrada ao Sistema Unico de Saidde (SUS),
com a assisténcia pautada nos seus principios e diretrizes.

Em relacdo a especialidade de HIV/aids, destaca-se nesse hospital o Servico de
Infectologia, que proporciona atendimento desde a década de 1980, periodo destinado aos
primeiros registros de aids na populacdo brasileira (COSTA, 2006). No ambulatério
pediatrico estdo cadastradas 120 criangas que t€ém HIV/aids. O atendimento nesse servigo

acontece semanalmente, nas ter¢as-feiras a tarde e nas quintas-feiras, pela manha.

3.3 Sujeitos do estudo

Inicialmente a proposta da pesquisa foi de entrevistar os pais biolégicos de filhos
infectados pela TV do HIV, apreendendo os significados da revelac@o na perspectiva dos dois
progenitores. Entretanto, os pais ndo compareceram as consultas acompanhando a crianca,
limitando a pesquisa a participag¢do apenas das maes bioldgicas.

Ao final de cada entrevista buscou-se enfatizar as maes a relevancia da participagdo da
figura paterna na pesquisa, sendo entdo realizado o convite aos pais por intermédio destas.

Contudo, nenhum pai biolégico acompanhou as criangas ao ambulatério durante o periodo em
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que os dados foram coletados. Por isso, os sujeitos que participaram do estudo tratam-se de
sete maes bioldgicas de filhos infectados por TV.

Antes de iniciar as entrevistas, foi realizada uma busca por informacdes, no prontudrio
da crianga, sobre a forma de infec¢do pelo virus e sobre o acompanhamento dos pais
bioldgicos nas consultas ambulatoriais da crianca. Apds ter acesso a tais informagdes foi
realizado o convite, a participacdo na entrevista, a todas as maes que estiveram no Servigo,
acompanhando o filho a consulta.

Houve dificuldade na captacdo dos sujeitos para a realizacdo das entrevistas, em
funcdo das criancas comparecerem ao ambulatério, geralmente acompanhadas pelos avoés, e
ainda, porque um grande ntimero de pessoas faltou as consultas durante o periodo de coleta de
dados. Isso pode ser justificado porque os funcionérios de muitos setores do hospital estavam
em greve nesse periodo. Apenas uma mae rejeitou participar da entrevista alegando a
necessidade de cuidar dos outros filhos enquanto aguardava a consulta.

Os critérios de inclusdo da pesquisa foram: maes bioldgicas de criancas ou
adolescentes infectados por TV do HIV que estivessem em acompanhamento no Ambulatério
de Infectologia do HUSM.

Os critérios de exclusdo foram: pais que apresentassem limitagdes cognitivas e de
compreensdo para realizar uma comunicacao verbal.

Em relacdo ao nuimero de participantes entrevistados, a pesquisa prop0s seguir o
critério de saturacdo. Esse critério é amplamente utilizado em pesquisas de natureza
qualitativa, e visa atender ao nivel de profundidade que a pesquisa busca explorar, estando
diretamente relacionado aos objetivos definidos pela pesquisa e a homogeneidade da
populacdo estudada (FONTANELLA; RICAS; TURATO, 2008).

Assim, o ponto de saturacdo das entrevistas foi alcancado quando obteve a
homogeneidade dos significados da revelagdo apreendidos nas falas das maes, a partir da

andlise das entrevistas, realizada paralelamente a etapa de producdo de dados.

3.4 Producao dos dados

Para a producao dos dados foi realizada uma entrevista semiestruturada (Apéndice A),
de abril a junho de 2012, com o propdsito de permitir uma abertura do outro a partir da

compreensdo das experiéncias vivenciadas pelos sujeitos em meio as suas particularidades. A
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entrevista possibilita uma maneira de estar com o outro em um encontro social, singular entre
o pesquisador e cada sujeito (MARTINS; BICUDO, 1989).

Para a realizacdo das entrevistas cada mae foi convidada a me acompanhar até uma
sala do ambulatério, previamente organizada para essa finalidade, na qual, o convite para
participar era realizado, mantendo a privacidade da entrevista. Importante destacar que no
momento do convite e durante a realizacdo da entrevista, a crianca infectada pelo HIV,
permanecia na sala de brinquedos do ambulatério acompanhada de uma estudante do curso de
graduacdo em Educacdo Especial e uma estudante do curso de graduacdo em Enfermagem,
ambas da UFSM, que mediam as atividades neste cendrio lidico, como bolsistas do projeto de
extensdo. Assim, buscou-se manter a discricdo da entrevista, evitando constranger a mae
diante da crianga que, na maioria das vezes, nao tinha conhecimento do seu diagndstico
completo, e diante dos outros pacientes e funcionérios do ambulatério.

Aquelas mies que aceitaram participar da entrevista foi apresentado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), o qual foi lido e assinado pelas participantes, e
solicitada autoriza¢do para gravar o encontro, explicitando o respeito ao seu anonimato. Foi
utilizado um c6digo para cada mae entrevistada, sendo M de mae, seguido dos nimeros 1, 2,
3, sucessivamente.

Quanto ao uso do gravador, houve consentimento de todas as maes entrevistadas para
que este fosse utilizado, ndo sendo observado constrangimento em funcdo do seu uso. Isso
pode ser justificado pela aproximagao e o estabelecimento de confianca entre a pesquisadora e
a mae, estabelecidos antes de iniciar a gravacdo por meio da apresentagdo do projeto e da
explicacdo da relevancia de ser gravada a entrevista.

Ainda foram observados os gestos, as expressoes, as pausas, os olhares e o siléncio,
que se fazem comunicacdo. Em alguns momentos da entrevista, algumas maes mostraram-se
mais sensibilizadas em falar de algumas questdes abordadas, usando mais da linguagem
corporal, através do siléncio, de ldgrimas e do olhar vago pela sala. Todas as manifestagcdes de
sentimentos foram respeitadas pela pesquisadora, ndo ocorrendo nenhuma desisténcia das
maes em participar da pesquisa.

Houve desenvolvimento dos eixos tematicos, fluindo a comunicacdo de modo que
mais de um eixo era respondido na mesma fala. Quanto foi percebido a descentralizacdo da
comunicacdo, em relagdo ao eixo temdtico, buscou-se enfatizd-lo novamente, buscando
desenvolver melhor os significados.

Ao final das entrevistas, as maes relataram o quanto foi relevante falar sobre o tema, e

manifestar seus sentimentos e receios, € ainda, por terem se sentido acolhidas. Revelaram que
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durante as consultas sentem dificuldades para desenvolver uma comunicagdo, pela falta de
espaco para manifestar suas duvidas sobre a revelacdo do diagndstico para a crianga, que se
d4, muitas vezes, pela presencga da crianga na sala.

Assim, ao final da produgao de dados foi comunicada a equipe do ambulatério a
necessidade de criar mais espagos de escuta individuais para que as maes verbalizem seus

sentimentos e duvidas sobre a doenca e sobre a revelagdo do diagndstico.

3.5 Analise dos dados

Os dados obtidos foram submetidos a Andlise de Conteudo modalidade Tematica,
proposta por Minayo (2010), método de reconhecida importancia nas pesquisas qualitativas.
O tema compreende uma afirmacdo realizada sobre determinado assunto, podendo ser
representado através de uma palavra ou de um conjunto destas. Essas palavras, frases ou
resumos se constituem em tema por revelarem nucleos de sentido sobre o assunto, ou seja, um
eixo de estruturas relevantes apresentadas na comunicacdo (MINAYO, 2010).

Operacionalmente, a andlise temética € realizada por meio de trés etapas: Pré-Anilise,
Exploragao do Material e Tratamento dos Resultados Obtidos e Interpretacdo.

A Pré-Anadlise: consiste em escolher os documentos que serdao analisados e retomar os
objetivos propostos inicialmente pela pesquisa. Assim a pré-analise desdobra-se em algumas
tarefas, citadas a seguir: Leitura Flutuante, que consiste em imergir na comunicagdo,
deixando-se impregnar pelo seu conteido; Constituicdo do Corpus, etapa em que a pesquisa
qualitativa deve ser validada, certificando-se que a comunicacao foi analisada de modo que os
aspectos levantados na comunicagdo sao representativos, apresentam homogeneidade
validando os temas selecionados, e relevancia para responder aos objetivos do trabalho;
Formulagdo e Reformulacido de Hipéteses, onde a andlise pode determinar a possibilidade da
correcao do que se interpretard e a constru¢do de novas indagacoes.

A Exploracao do Material: nessa etapa busca-se alcangar a totalidade de compreensao
do texto, reduzindo-o em expressdes ou palavras significativas, chamadas de unidades de
registro levantadas na pré-andlise, agregando-as em categorias que apresentam cada tema.

Tratamento dos Resultados Obtidos e Interpretacdo: nessa etapa a andlise permite a
constru¢do da interpretacio e das inferéncias sobre o assunto, correlacionando com a

fundamentacdo tedrica que fundamentou o estudo ou a partir de novos estudos sugeridos pela
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leitura do material.

Buscando respeitar a etapa da Pré-Andlise foi realizada paralelamente ao levantamento
de dados, ou seja, a realizacdo das entrevistas, a transcricdo dessas e a leitura flutuante,
buscando imergir na comunicacdo, tornando a leitura progressivamente mais relevante e
sugestiva.

Assim, a leitura flutuante possibilitou a Constituicdo do Corpus da Pesquisa, no qual
foi realizada a identificacdo das unidades de registro de cada comunicagcdo. Apds esse
momento, buscou-se identificar os sentidos do contexto de cada unidade de registro, sendo
coloridos no texto em cores diferentes. Dessa forma, foi constituida uma ficha analitica
individual para cada entrevista, na qual foi realizado o recorte dessas palavras ou frases,
aglutinando-as em nucleos de sentido, por considera-los representativos, relevantes, com
homogeneidade de significados, respondendo aos objetivos do trabalho, validando a pesquisa
e atingindo a saturacdo dos dados. Destaca-se essa etapa como relevante para se repensar 0s
objetivos da pesquisa e elaborar suas reformulagdes.

Assim, com a construcao da ficha analitica foi possivel identificar os temas que deram
origem as categorias da pesquisa, que foram caracterizadas por expressoes significativas das
falas.

Por fim, iniciou-se o processo de constru¢do de interpretacdes das informacdes
contidas em cada categoria e das inferéncias, inter-relacionando-as com a fundamentagdo
tedrica do estudo, e a partir de novos estudos inseridos nas discussdes, em func¢do das novas

dimensdes tedricas levantadas pelos dados analisados.

3.6 Consideracoes éticas

Esta pesquisa obedeceu aos procedimentos éticos exigidos pela Resolugdo n° 196/96,
do Conselho Nacional de Saide (BRASIL, 1996), que trata das Diretrizes e Normas
Regulamentadoras de Pesquisa Envolvendo Seres Humanos. Para sua realizacdo foi solicitada
a autorizacdo da chefia médica e de enfermagem do ambulatério de Infectologia do HUSM,
da mesma forma registrado na Direcao de Ensino, Pesquisa e Extensdao (DEPE) do HUSM e
submetido a avaliacio do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da UFSM.

Uma vez que a participacio de seres humanos em pesquisa € completamente

voluntdria, os sujeitos de estudo foram convidados a participacdo e esclarecidos quanto aos
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objetivos da pesquisa e quanto ao carater confidencial e andbnimo das informacdes, bem como,
da sua autonomia em decidir pela ndo participagdo. As informagdes obtidas foram
armazenadas em um banco de dados, e serdo mantidas em um Compact Disk (CD), sob sigilo
por um periodo de cinco anos, sob a responsabilidade do pesquisador orientador Prof. Dr.
Alberto Manuel Quintana e da Prof*® Dr®. Cristiane Cardoso de Paula, na sala do GP-PEFAS,
1336, do Departamento de Enfermagem da UFSM. Apoés este periodo, as informagdes serdao
devidamente destruidas.

Ao pesquisado, também, foi informado da possibilidade de desistir de participar do
estudo, em qualquer etapa da entrevista, visto que em nenhum momento isso poderia acarretar
repercussdo no seu atendimento no HUSM. O TCLE foi elaborado em duas vias, de igual teor
e entregue uma via a cada participante, antes do inicio das entrevistas, sendo assinado tanto
pelo pesquisado quanto pelo pesquisador (Apéndice D).

A participacdo ndo visou trazer beneficio direto ao entrevistado, mas contribuir para os
estudos referentes a revelagdo do diagndstico de HIV/aids, realizada pelos pais biolégicos que
transmitiram a doenga aos filhos.

Em relac@o aos riscos provenientes da situacdo de pesquisa, destaca-se que as maes
poderiam se sentir desconfortavel ao lembrar algumas situagdes de suas vidas e ao falar sobre
elas. Sendo presenciados, pela pesquisadora, momentos de emoc¢do das entrevistadas ao
relembrar os significados e sentimentos que a doencga trouxe as suas vidas.

Quanto a divulgacao dos resultados da pesquisa, pretende-se divulgd-los em eventos e
publicagdes cientificas na drea de saide, mantendo sigilo em relacdo aos nomes dos sujeitos

entrevistados.



4 RESULTADOS E DISCUSSAO

z

A conotacdo do HIV/aids € repleta de mitos, preconceitos e estigmas socialmente
construidos e que invadem o imagindrio de cada individuo que cria uma nova conotagdo,
ampliando os significados relacionados a enfermidade. Embora se tenham significados
distintos e singulares, em sua maioria tem-se a ndo aceitacdo social da doenca e a
preocupacdo com a possibilidade eminente da morte.

Assim, revelar o diagndstico de HIV/aids por transmissao vertical a um filho engloba
diversos significados que vao muito além ao ato de revelar; traz a tona toda a significacdo
individual e socialmente construida em torno da doenga e, ainda, os significados que
envolvem a relagcdo familiar.

Buscando compreender as significacOes atribuidas pelas maes bioldgicas ao processo
de revelacdo do diagnéstico de HIV/aids para os filhos infectados por transmissao vertical e
identificar os fatores facilitadores e os fatores de resisténcia para revelar, evidenciou-se nas
entrevistas diversas comunicacdes que permeiam o tema como significantes, sendo
classificadas em trés categorias principais: ‘Eu ndo sabia que eu tinha’, “A doenc¢a me trouxe

coisas boas e coisas ruins” e Processo de revela¢do do diagndstico ao filho”.

4.1 Caracterizacio dos entrevistados

As maes entrevistadas t€ém idade entre 27 e 53 anos. Tém entre um e cinco filhos,
sendo que infectados por transmissdo vertical apresentam apenas um dos filhos. Quanto a
escolaridade, duas maes sao analfabetas e nenhuma completou o ensino médio. Em relacdo ao
estado conjugal, trés mulheres consideram-se casadas, duas em unido estdvel, uma solteira e
uma vitva. Apenas um casal trabalha formalmente, o sustento das outras familias provém do
beneficio destinado pelo governo a crianga infectada pelo HIV. Em grande parte dos casos a

doenca foi diagnosticada no momento do parto. (Quadro 1).
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Fonte de Renda Familiar
Entrevistal Idade Estado Escolaridade
da (anos) civil
M1 28 Unido Analfabeta Beneficio de Prestacdo Continuada;
estdvel atividade remunerada da mae e do
companheiro.
M2 33 Uniao Analfabeta Funcional/Ensino Beneficio de Prestacdo Continuada;
estavel Fundamental Incompleto atividade remunerada da méae e do
companheiro.
M3 38 Solteira Ensino Fundamental Incompleto Beneficio de Prestacdo Continuada.
M4 31 Casada Ensino Fundamental Incompleto Beneficio de Prestacdo Continuada;
atividade remunerada do companheiro.
M5 27 Vitva Ensino Fundamental Incompleto Beneficio de Prestacdo Continuada.
M6 53 Casada Ensino Fundamental Incompleto Beneficio de Prestacdo Continuada.
M7 33 Casada Ensino Médio Incompleto Beneficio de Prestacdo Continuada;
atividade remunerada do companheiro.
Entrevistada Descoberta do diagnéstico da mae Realizacdo do Pré- N° Filhos | N° Filhos
natal infectados
M1 Durante a gravidez do 2° filho Nao 2 1
M2 Apés o parto Sim 5 1
M3 No momento do parto Nao informou 1 1
M4 No momento do parto Nao informou 2 1
M5 Apés o parto Sim 3 1
M6 Apés o parto Nao informou 5 1
M7 Durante a gravidez da crianca Sim 4 1
infectada

Quadro 1 — Caracterizagao das depoentes

4.2 "Eu nao sabia que eu tinha”

A frase “eu ndo sabia que eu tinha” o virus emergiu nas falas de praticamente todas as
maes, por sentirem-se assustadas diante da revelacdo do seu diagndstico, informado pelos

profissionais de saude, e pela falta de conhecimento em relagdo a doenca. Responsabilizaram



39

seus companheiros pela sua situacdo de satide e diante da possibilidade de transmissao

vertical ao filho.

4.2.1 Sentindo-se assustada diante da descoberta do diagnéstico e responsabilizando o

parceiro

As maes relataram que, ao terem o seu diagndstico revelado pelos profissionais de
saude, sentiram-se assustadas por terem sido questionadas sobre como haviam adquirido a
doenca e por ndo procurarem apoio antes, expondo o filho a possibilidade de transmissao
vertical. Dessa forma, a descoberta do diagndstico da mae caracterizou-se num periodo de

sofrimento e culpabilizagdo, como se percebe nas falas a seguir.

[...] eles achavam que eu sabia que eu tinha e ndo estava fazendo o tratamento da
guria, ai a doutora até me xingou na hora: poxa mas tu, a guria j esta com seis anos,
e tu ndo tratou da guria, tu ndo se tratou, onde que estd a tua cabega, me encheu os
horror no comego. (M1)

[...] eu entrei em choque, porque nem eu ndo sabia, eu mostrei tudo os papel pra ela,
do pré-natal tudo, e a médica me perguntou o que houve, por que que eu ndo fui
consultar pra saber, eu digo: mas eu ndo estava sabendo também [...] eu fiquei assim,
eu levei choque, fiquei travada na cadeira, ndo pude levantar, pra ir embora eu tive
que ficar um pouquinho sentada para me acalmar, porque eu fiquei apavorada, eu
disse para a médica: como € que eu peguei, ndo sabia como eu peguei isso ai, elas
me perguntando como € que tu pegou? (M2)

[...] na realidade eu sabia, o meu marido tinha, entdo eu peguei do meu marido, ai
fiquei gravida dela e fui no médico, pedi pra me dar o xarope, aquele AZT, pra
evitar que ela tivesse, ai o doutor ndo quis me dar porque os meus exames deu tudo
negativo [ ] e eu ndo queria dar mama pra ela, ai eles falaram que eu tinha que dar
mama. (M5)

O pré-natal tem grande relevancia na prevencdo da transmissdo vertical do HIV,
entretanto existe um periodo conhecido como “janela imunoldgica’, no qual a doenga ndo se
manifesta e ndo pode ser diagnosticada. Embora o pré-natal tenha sido citado em apenas duas
entrevistas, nenhuma dessas maes teve o diagndstico da doenca revelado nos exames.

Em relacdo ao relato das maes sobre o posicionamento e as atitudes dos profissionais
de satde pode-se perceber que nem sempre as maes se sentem ouvidas. Uma das entrevistadas
relatou que durante a realizacdo do pré-natal alertou aos profissionais de satde que tinha
conhecimento da soropositividade do marido e que acreditava que também tinha o virus, pois

nao usavam métodos preventivos durante as relacdes sexuais, embora os exames que ela havia
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realizado ainda revelassem sorodiscordancia entre o casal. Segundo a mae, nao houve nenhum
cuidado para evitar a transmissdo vertical durante o parto e a crianga ndo recebeu alimentagdao
do hospital, sendo pressionada pela equipe de saide a amamentar a crianga, mais tarde,
culminando com a transmissao vertical do HIV para a filha.

Existem muitas lacunas presentes nos servi¢os de saide que acabam por nio prevenir
a transmissdo vertical do HIV. O atraso na realizacdo e no resultado do teste anti HIV, as
barreiras de acesso aos servigos e as atitudes inadequadas dos profissionais de saude, sdo
alguns exemplos de empecilhos encontrados pelas mulheres diante do servico de sadde
(KITCHENMN, 2012).

A eficacia da quimioprofilaxia da transmissdo vertical do HIV tem contribuido para
minimizar o nimero de criangas infectadas pelo virus. Destaca-se a relevancia da terapia
antirretroviral diante da possibilidade de escolha em ter um filho, e ainda, o baixo risco de
infec¢do em gerar uma crianca (BRASIL, 2010). Entretanto, frente ao progresso no ramo da
saude ainda encontra-se fortemente arraigado na sociedade o preconceito e a estigmatiza¢ao
com a doenca e com as pessoas por ela acometidas. E, ainda que se tenha uma feminizagao
marcante na transformacado do perfil epidemiolégico da epidemia, devido ao quantitativo de
casos notificados de aids na populacdo feminina, a discriminagcdo a sadde reprodutiva da
mulher ainda € bastante evidenciada com relag@o ao direito de ter ou ndo filhos e em relacdo a
amamentacdo (PACE, 2011).

Com base nesse ponto de vista tem-se a pesquisa realizada com enfermeiras de
maternidades municipais do Rio de Janeiro, no ano de 2011, na qual foi constatado que a
enfermagem percebe sua prética assistencial em aleitamento materno, influenciada pelas
politicas publicas de saide que aconselham a amamentagdo exclusiva até o sexto més de vida
da crianca, em prol do seu crescimento e desenvolvimento saudavel. Assim as praticas da
enfermagem confundem-se diante do preconceito manifestado por indignacdo e juizo de
valor, e ainda, pelas dificuldades geradas pela dicotomia do incentivo ao aleitamento materno
e da inibi¢do da amamentacdo para mulheres com HIV (PACE, 2011).

Além disso, outro assunto relevante em relacdo aos servigos de sadde trata-se da
revelacdo do diagndstico. A revelacdo de informagdes privativas dos pacientes pode
aproximar ou afastar o usudrio do servico de saude, e isso se deve a relacdo de respeito e de
confianca que deve ser mantida entre profissional e usudrio na unidade de satde.
(FIGUEIRAS; DESLANDES, 1999; SACARDO, 2001).

Sabe-se que embora seja dever dos profissionais de satide primar pela autonomia do

individuo e estabelecer um atendimento humanizado e privativo ao paciente, garantindo um
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acolhimento humanizado (FERREIRA, 2008), alguns profissionais revelam o diagnéstico dos
pacientes de forma constrangedora, com atitudes preconceituosas, gerando medo e
inseguranca ao individuo (VERMELHO; BARBOSA; NOGUEIRA, 1999).

Algumas atitudes da equipe de saide podem manter o usudrio mais préximo do
servico, sentindo-se mais acolhido. A escuta, por exemplo, trata-se de uma prerrogativa nos
servicos de satide, que promove um espaco de didlogo e relativizacdo de informacdes entre
profissionais e clientes. Porém, alguns profissionais mantém certo distanciamento do usudrio,
pois, o profissional de saide se adapta ao cotidiano hospitalar, permitindo, por vezes, que a
atencdo ao paciente e seus familiares, passe despercebida (FIGUEIRAS; DESLANDES,
1999; MEDEIROS, 2006).

Nesse sentido, muitas maes referem ser pouco ouvidas e compreendidas pelos servigos
de sadde, necessitando de maior atencdo para romper os obsticulos que as impedem de
melhor cuidar das criangas (ALMEIDA et al., 2006). Destaca-se que a situacdo das mulheres
portadoras do HIV, em especial, de maes e filhos infectados, requer dos profissionais de satide
o méaximo de qualidade no pré-natal e, posteriormente, um parto com cuidado individualizado,
a fim de garantir a continuidade do tratamento e, portanto, a minima exposi¢do da crianca
(KITCHENMAN, 2012).

Os profissionais de saiude precisam acolher os pacientes de forma a escutar e respeitar
as informacdes sobre o seu cotidiano. O enfermeiro por tratar-se do profissional que mais
tempo passa ao lado do paciente e sua familia, tem o dever de desenvolver uma relagao
dial6gica, mediada pela escuta sensivel, respeito a singularidade do outro, a constru¢ao do
conhecimento e a realiza¢cdo de decisdes compartilhadas (SOSMAYER; PIECZASKA, 1994).

Ainda que o enfermeiro, no contexto da equipe de saude, se caracterize como o
profissional mais apto para aproximar e inserir a mae no cuidado direto ao filho doente, na
prevencdo de danos e no tratamento, buscando uma melhora na qualidade de vida, nem
sempre este profissional estd preparado para lidar com as expectativas, medos e ansiedades
que surgem nesse processo de aprendizagem. Por isso, além da capacitacdo tedrica, técnica e
cientifica, para inserir a mae nesse processo de cuidado a crianga, é necessdrio que o
profissional de enfermagem busque reconhecer tais varidveis que determinardo o sucesso ou o
fracasso desse processo (ALMEIDA et al., 2006).

A revelacdo de uma doenga dotada de estigmas e preconceito, como a aids, requer dos
profissionais um atendimento individualizado, acolhimento e uma escuta qualificada,
aproximando o usudrio do servigo, principalmente mulheres, gestantes € maes que, por falta

de informagdo, podem transmitir o virus aos filhos. Nesse sentido, enfatiza-se a necessidade
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do profissional de satde ter uma melhor capacitagdo para atender aos casos em que € revelado
o diagndstico de HIV/aids as pessoas, ndo as afastando com atitudes que possam assustar ou
responsabilizar o individuo pela doenca.

Porém, ao se assustar com a revelagdo do seu diagndstico, a mulher busca justificar a
infec¢do pela doenca apontando o companheiro como o responsavel pela sua situacdo de

saude e pela probabilidade de ter transmitido o virus ao filho.

[...] Porque eu peguei de um companheiro e eu ndo sabia que ele tinha e ele passou
para mim. (M1)

[...] eu culpo ele, porque foi ele que pegou a doenca e passou pra mim, porque ele
foi meu Unico parceiro até hoje. (M4)

[...] Nunca que a gente imaginava né, porque ele era caminhoneiro, sempre ele
parava pra fora, no Mato Grosso, mas nunca que a gente ia sonha que era isso, fazer
o que né, e a gente ndo quer contar pra ela, porque a gente se sente mal. (M6)

[...] as vezes eu olho para o meu esposo também, as vezes me da raiva, as vezes eu
xingo ele, ofendo sabe, porque podia ter me falado, mas depois eu acalmo. (M7)

Embora as politicas publicas de saide priorizem campanhas de protecdo das doengas
sexualmente transmissiveis (DSTs) aos jovens, principalmente aos solteiros, a pesquisa
revelou que o relacionamento estdvel ndo preocupa as familias quanto a sua vulnerabilidade
diante da transmissdo do HIV. As maes entrevistadas revelaram que nao pensavam na
possibilidade de adquirir o virus pelo companheiro.

Destaca-se que a possibilidade de infidelidade no relacionamento trouxe grande
instabilidade na relacdo do casal e mostrou-se relevante para que a mulher responsabilizasse o
companheiro pela doenca. Entretanto, sabe-se que o homem ndo € o unico responsdvel pela
saude do casal, diante da busca pela igualdade de géneros, a mulher também deve assumir a
responsabilidade de buscar métodos preventivos contra DSTs, acordando com o companheiro
seu uso nas relacdes sexuais, ndo esperando que essa atitude seja dever do homem, ou que
este ndo permita que seja utilizado algum método de protecdo. Nesse sentido, percebe-se o
quanto é importante que os casais primem pelo uso de preservativos nas relacdes sexuais,
evitando a responsabilizagdo de um ou outro diante da transmiss@o do virus.

A mulher, além de se descobrir com uma doenga sem cura, permeada por estigma e
preconceitos, também € surpreendida pela possibilidade da ndo fidelidade do companheiro ou
talvez de um passado desconhecido por ela, culminando em um periodo de brigas entre o

casal e abalando a estrutura familiar. Entretanto, as maes revelaram que aos poucos foram se
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conformando com a doenca € mantiveram seu relacionamento. Em apenas um caso, a mae se
afastou do pai da criancga.

A grande maioria das mulheres nao se reconhece em posicao de risco para a infeccao
pelo HIV (LAGES, 2007; VIEIRA; PADILHA; SANTOS, 2009) e descobre-se soropositiva
apenas no pré-natal (KITCHENMAN, 2012). O fato de ter um tnico parceiro dificulta a
discussdo sobre prevencdo e transmissdo de DST e, mais ainda, o uso de preservativos nas
relacdes sexuais entre casais. Ainda nessa perspectiva, o preservativo de maior uso € o
masculino e seu uso depende da concordancia do homem, ou seja, as relagdes de género
desprotegem e remetem a mulher a uma maior vulnerabilidade (VERMELHO BARBOSA;
NOGUEIRA, 1999).

Entre as principais fontes estressoras indicadas pelas mulheres com HIV/aids estd o
relacionamento com o parceiro, pelo conteido afetivo-emocional e ndo necessariamente por
fatores associados ao adoecimento, tratamento e manejo clinico da doenga (TUNALA, 2002).
As experiéncias vivenciadas pelas maes, bem como os valores e as histérias adquiridas ao
longo da vida, influenciam as escolhas de estratégias e adapta¢des no convivio com a infecc¢ao
pelo HIV (VIEIRA; PADILHA; SANTOS, 2009).

Diante de um relacionamento estivel e da proximidade dos atores envolvidos, a
revelacdo da soropositividade ao HIV para o parceiro surge como um desafio em manter essa
condi¢do em segredo ou revelar diante da vontade ou necessidade de confissdo. Junto a
revelacdo existe a possibilidade de ruptura ou continuidade do relacionamento, pelas
discussdes que sdo inerentes a transmissdo, acusagdes e duvidas sobre a conduta do
companheiro, dificultando ainda mais a decisdo de revelar ou ndo o seu diagndstico ao
companheiro (IVIA MAKSUD, 2009).

Por se tratar de uma doenca com histérico de estigmas e preconceitos, a revelacdo do
diagnostico de HIV/aids provoca inicialmente a nao aceitagdo da doenga pelo individuo e o
sentimento de culpa pela falta de controle do futuro do filho (DAMIAO; ANGELO, 2001), e
num periodo mais tarde, a aceitacdao (LIMA; PEDRO, 2008).

Apés a descoberta da soropositividade ao HIV, hd um periodo de afastamento do
casal, com a suspensdao de beijos, caricias, atividade sexual. Inicia-se um processo de
adaptacdo a doenca, seus riscos, duividas, resisténcias, que provocam diversos sentimentos,
que, por fim, remetem novos significados a doenga. E comum o relacionamento no culminar
com a descoberta do diagnéstico, porém, pelo medo da soliddo o casal procura manter o
relacionamento. Ainda nesse sentido, manter a relacdio € considerado por muitos

soropositivos, sobretudo mulheres, como o tnico vinculo conjugal possivel. Reforca-se o
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vinculo conjugal como suporte de apoio social e emocional para os sujeitos (IVIA MAKSUD,
2009).

Além disso, manter um relacionamento satisfatério com o parceiro proporciona as
maes maior estabilidade para superar sentimentos de medo e culpa pela existéncia da doenca
cronica na vida da crianga, promovendo maior vinculo e estabilidade no relacionamento entre
mae e filho (PECCININI; COSTA, 2002).

Nesse contexto, infere-se que os profissionais de saide sdo os principais mediadores
capacitados a promover apoio emocional a essa mae, além de escutd-la e esclarecer dividas,
romper mitos e promover o didlogo entre o casal, enfatizando a relevancia do olhar a familia
e, principalmente a crianca com potencial infeccdo por TV. Enfatiza-se assim, a
responsabilidade profissional do enfermeiro em assumir seu papel de mediador, com base na
escuta qualificada e na realizacao do acolhimento ao paciente e sua familia.

E imprescindivel que os profissionais de satide tenham conhecimento de como esti
sendo enfrentada a doenca pelo paciente e sua familia, apés a revelacdo do diagnostico,
independente do servico de saide onde tenha sido revelado. E responsabilidade dos
profissionais manterem contato entre os diferentes cendrios de aten¢do em sadde, visando a
eficidcia e a manutencdo do atendimento. Além disso, estes atores sociais t€ém o dever de

diminuir a vulnerabilidade da transmissdo do virus, mantendo a sociedade informada sobre a

doenca e suas perspectivas, formas de transmissdo, prevenc¢ado e tratamento.

4.2.2 Falta de conhecimento em relacio a doenga

As maes revelaram que nao tinham conhecimento sobre a doenca pela auséncia de
sintomas e por ndo imaginarem a possibilidade de adquiri-la. Outras relataram que, mesmo
trabalhando como profissionais do sexo, ndo tiveram informacdes sobre métodos de

prevencao de DSTs e aids.

[...] Jamais imaginei que eu ia ter soropositivo, porque isso € uma coisa que nio
mostra, ndo dd uma dor de barriga e diz ah eu tenho HIV, ndo € uma dor de barriga,
ai contei para ela: mas eu nem sabia que eu tinha, ndo sei ler, ndo sei escrever, nunca
foi num médico para saber nada da minha vida [ ] ndo pensava nisso sabe, minha
mée morreu eu tinha cinco anos, meu pai era alcodlatra, entdo ndo se interessava
com isso, eu fui vivendo a vida, fui para a vida sabe, e quando eu vi ji estava
gravida, eu ndo sabia, quando eu descobri era tarde demais. (M1)
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[...] Eu descobri na minha guria primeiro, que por mim eu ndo ia saber nunca, nio
tinha hematoma nem nada, nao ficava doente nem nada. (M2)

[...] A gente pensava que com a gente ndo ia acontecer. (M3)

[...] Eu descobri quando a nené estava nascendo, eu peguei durante a gravidez, mas
eu ndo sabia que eu ja estava. (M4)

[...] eu ndo sei por que, deu uma pneumonia nela, e ela ficou doente, doente, € nem
eu sabia e nem ela sabia. (M6)

As maes também relataram ter gerado o primeiro filho ainda na adolescéncia, sem a
presenca da familia como apoio, com baixo grau de escolaridade, com condi¢des financeiras
desfavoraveis e todas sem trabalho formal. Mais do que isso, o discurso das maes revela o
quanto questdes que envolvem aspectos sociais, culturais e econOmicos sdo capazes de
aumentar a vulnerabiliade dos individuos a infec¢io pelo HIV.

Diante da falta de informagdo sobre a doenca, compreende-se que perceber-se
vulneravel diante da aids, ainda se trata de um pensamento distante da realidade da populagao,
pelo preconceito relacionado a doenga, que tem sua historia ligada ao comportamento social
do ser humano. Por isso, existe uma grande probabilidade de que se essas mulheres ndo
tivessem ficado grdvidas dificilmente teriam conhecimento do seu diagndstico antes do
surgimento de sintomas causados por doencas oportunistas.

Passadas mais de trés décadas desde o descobrimento do HIV, ainda destaca-se o
violento estigma construido em torno de pessoas soropositivas ao virus. Assim, buscar
conhecimento sobre o tema, pode trazer o pensamento de vulnerabilidade frente a ela. Com
isso, tem-se a feminizacdo dos casos colocando a familia como o principal alvo para a
transmissao do HIV (VIEIRA; PADILHA; SANTOS, 2009).

Nao € dificil compreender a postura da sociedade frente a doenca se lembrar de que a
aids, por se tratar de um relevante fendmeno social, teve seu surgimento cercado de duvidas,
manifestadas no imagindario da sociedade por sentimentos e preconceitos que deram inicio a
estigmatizacdo da doenca (CARVALHO; PAES, 2011; IVIA MAKSUD, 2009).
Evidenciando que os significados que o individuo a atribui, influencia diretamente na sua
forma de agir com ela (PECCININI; COSTA, 2002). E se for considerado o referencial de
casais que mantém um relacionamento estivel, tém-se outros fatores envolvidos na
resisténcia, como por exemplo, ter dividas sobre a conduta do parceiro (IVIA MAKSUD,
2009).

Corroborando com os dados levantados pela pesquisa, alguns aspectos sao apontados

como indicadores de maior vulnerabilidade do género feminino a aids, tais como: baixa
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escolaridade, condi¢do socioecondmica menos privilegiada, aumento da proporcdo de
mulheres expostas ao HIV, parceiros com multiplas parceiras sexuais, e ainda, a forte
associagao das relacdes de género na sociedade (SANTOS et al., 2002).

Em um estudo sobre prevaléncia do HIV em gestantes e transmissao vertical, segundo
o nivel socioecondmico, realizado em Vitdria, no Espirito Santo, a baixa escolaridade surgiu
diretamente associada a realizacdo do pré-natal e a prevaléncia de infec¢do pelo HIV
(VIEIRA et al., 2011). J4 em outro estudo, realizado no municipio de Pelotas, Rio Grande do
Sul, em que foram estudadas medidas de prevencao da transmissao vertical utilizadas pelas
maes de criangas soropositivas, 0s autores constataram que as mades tinham grande
conhecimento sobre a doenca, sobre a prevencdo da transmissdo vertical, e ainda, que a
escolaridade ndao foi um fator determinante para avaliar o conhecimento apresentado pelas
maes (LEAL; ROESE; SOUSA, 2012). Cabe discutir que nesse ultimo caso as maes
entrevistadas ja possuiam filhos soropositivos e ji estavam sendo acompanhadas por
profissionais de saude e em tratamento antirretroviral.

Nesse sentido, torna-se importante que os profissionais de saude, facam o
planejamento e desenvolvimento de agdes junto a populacdo, elucidando o conhecimento
sobre a doenca, prevencdo, transmissdo e perspectivas. Envolvendo principalmente, o
companheiro e os familiares em atividades educativas e de aconselhamento nos servigos
especializados de satide, bem como promovendo maior apoio emocional diante da doenca
(TUNALA, 2002).

O profissional de satide tem o dever de esclarecer a populacdo em relacdo ao tema
HIV/aids, informando, sensibilizando e diminuindo o preconceito em torno da doenca. E
diante da feminizacdo da aids, é imprescindivel que seja trabalhado e discutido informacgdes
sobre a prevencdo e o tratamento da aids nos servicos de saide, com mulheres e

principalmente com casais.

4.3 “A doenca me trouxe coisas boas e coisas ruins”

Descobrir o diagndstico de uma doenca que ndo possui cura, repleta de estigmas e
preconceito social, e ainda, aliada a instabilidade criada na relagao familiar pela transmissao

do virus pelo companheiro, provoca na mulher um longo periodo de sofrimento. A
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instabilidade emocional surge em um momento, no qual, as rejeicoes da doenca e das
expectativas para o futuro dificultam a adesdo ao tratamento dessa mulher/esposa/mae.

Diante de tantas dividas e medos, a mde comeca a se preocupar com o futuro do filho
infectado e assume o papel de principal cuidadora, visando protegé-lo do preconceito social e
manter sua adesdo ao tratamento. Assim, a mde identifica outros sentidos para enfrentar a
doenca e planejar novas perspectivas para a sua vida.

Nesse sentido, alguns fatores ligados a qualidade de vida, foram identificados como
situacdes positivas que surgiram apds a infeccdo pela doenga, tais como: melhores condi¢des
econOmicas e de sauide; relacio mae e filho: aproximacdo e excesso de zelo. Entretanto,
identificaram-se, também, algumas situagcdes especificas da condi¢do soroldgica, sdo elas:
‘um dia nés vamos morrer disso”; ‘a maioria das pessoas ndao sabem”; e, ‘adesdo ao

tratamento”.

4.3.1 “Coisas boas”

Ap0s o susto inicial que a revelagdo do diagndstico trouxe as maes, essas iniciaram um
novo processo de constru¢do de significados em relagdo a doencga, facilitando a retomada de

suas vidas.

4.3.1.1 Melhores condicdes econdmicas e de satide

A melhora na situacdo econdmica das familias se deve ao apoio do Governo Federal
que destina um saldrio minimo mensal aos responsaveis pela crianca com HIV/aids e teve um
papel importante na constru¢do de novos significados para a doenca e na retomada da

autoestima pelas maes.

[...] a doenca assim ela me trouxe coisas boas e me trouxe coisas ruins, o bom dela é
que a gente tem o dinheirinho no final do més, ndo precisa estar se matando de
trabalhar, tu tem teu dinheiro, tu tem teu beneficio, tu tem vale transporte, tem
alimentacdo, o bom dela € isso, tu tem tudo em dia, tudo em ordem, ndo precisa estd
se matando de trabalhar pra ter tuas coisinhas dentro de casa [ ] eu ndo sabia que eu
tinha direito a esse beneficio, que ela tinha direito ao beneficio, depois que eu
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comecei a descobrir tudo isso, eu pensei assim, mas eles estdo me pagando pra tratar
dela, estou sendo paga para me cuidar e cuidar dela, entdo vou reagir mais [ ] eu
comecei assim: tu tem que pensar minha filha isso € uma doenca, claro um dia nds
vamos morrer disso, eu vou morrer, tu vai morrer, mas tu tem que ver as coisas boas,
tu vai ter dinheiro todo més, tu vai ter a passagem que ndo precisa nés pagar, paga a
metade, comecei a botar sabe, muita coisa

M1

[...] ela recebe um saldrio, mas com esse saldrio eu compro comida, compro roupa,
compro as coisas pra eles em casa. (M2)

[...] eu cuido dela bastante, o que eu puder fazer, eu ndo deixo faltar nada pra ela, eu
sempre estou comprando uma coisa ou outra [ ] eu estou comecando a me arrumar
de novo, porque eu tinha me desleixado um pouco, por isso assim sabe? Eu tinha me
desleixado, porque essa doenca € muito traigoeira. (M7)

Apos a revelagdo do diagnodstico e a medida que se teve mais conhecimento sobre a
doenca e sobre as possibilidades em adoecer por infec¢des oportunistas, as maes passaram a
buscar mais informagdes e dar maior relevancia a sua saidde e a da crianga.

Outro ponto digno de nota, € que, com a falta de um emprego, a maior parte das maes
reconheceu o beneficio destinado pelo governo, para auxilio no tratamento da crianga, como a
unica fonte de sustento da familia.

Ja em relacio as maes que tinham um trabalho formal, evidenciou-se grande
dificuldade para que se mantivessem empregadas, devido a necessidade de estarem presentes
nas consultas de rotina, realizadas em horéario comercial. Além disso, o fato de pedir dispensa
no trabalho para comparecer as consultas, expos mae e filho a questionamentos sobre a
condic¢do de saide de ambos, tanto no trabalho, quanto na familia.

Sabe-se que a doenga cronica na crianca necessita de muito tempo, cuidado, recursos
emocionais e financeiros da familia, onerando as financas da casa e gerando perda de controle
da situagio (DAMIAO; ANGELO, 2001).

Vislumbrando a necessidade da populacdo o Governo Federal destina as pessoas com
incapacidade para a vida independente e para o trabalho, o Beneficio de Prestacdo Continuada
de um saldario minimo mensal, mediante a comprovacao por Laudo de Avaliacio Médica, pela
declaracdo da renda familiar e pelo ndo exercicio de atividade remunerada (BRASIL, 2012).

O beneficio, destinado as criancas com HIV/aids, também serviu como apoio a decisao
da mae em revelar o diagndstico completo a filha infectada por TV do virus. A mae citou a
melhora nas condicdes financeiras, adquiridas com o apoio financeiro do beneficio, como
uma alternativa para a crianca aceitar a doencga, pois teriam melhores condi¢des para ‘se

aproveitar mais a vida’.
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Entretanto, conhecer o diagndstico da doencga, que até entdo havia sido ocultado,
implica a assimilacdo pela crianga de inimeros fatores e significados relacionados a doenga,
mas, também traz a possibilidade de conforto por agora ter conhecimento do motivo pelo qual
vem se tratando.

Assim, ter conhecimento da doenca e de suas possibilidades de tratamento € uma
forma de voltar a manter o controle sobre a situacdo vivida, adquirindo conhecimento e
habilidades para dominé-la, passando, novamente, a criar expectativas e a planejar um futuro.
Nesse sentido, o contato com os profissionais de saide influencia na forma em que a familia
percebe a doenca, passando a aceitar a convivéncia com o seu diagndstico e percebendo o
tratamento como uma condi¢do para que a crianca tenha um futuro como o de qualquer outra
crianga saudavel (DAMIAO; ANGELO, 2001).

Em estudo realizado no estado de Sao Paulo sobre qualidade de vida, com pessoas
vivendo com HIV/aids, os resultados apontaram que o individuo soropositivo ao HIV tem
maior qualidade de vida, em relacdo a outros pacientes, no que se refere a aspectos fisicos e
psicoldgicos. Considerando como aspectos fisicos: dor e desconforto, energia e fadiga, sono e
repouso, mobilidade e atividades cotidianas, capacidade de trabalho; e, como aspectos
psicoldgicos: sentimentos positivos, pensar e aprender, memoria € concentracdo, autoestima,
imagem corporal e aparéncia, espiritualidade, religido e crencas pessoais (SANTOS;
FRANCA-JUNIOR; LOPES, 2007).

Em contraponto, outro estudo, realizado em um hospital piblico de Fortaleza, Ceara,
destaca que os diagnoésticos de enfermagem, realizados a partir de consultas com pacientes
portadores de HIV/aids, apresentam como principais problemas, segundo os portadores da
doenca, déficits no autocuidado e em relacdo a Educacdo em Sadde. Fatores como baixa
atividade fisica, alimentacdo desequilibrada, hébitos de higiene inadequados como a
utilizagdo coletiva de 1aminas de barbear e alicates de unha. Contudo, salienta-se que o estudo
apresenta dados especificos do Nordeste, em especial do Ceard, com problemas
socioecondmicos e adversidades climaticas especificas da regido e que aumentam a
vulnerabilidade ao HIV, determinando um perfil diferenciado de adoecimento da populacdo
(CUNHA; GALVAO, 2010).

Por isso destaca-se que o processo saide/doenca precisa ser identificado em uma
perspectiva cultural, na qual estdo envolvidos hébitos, valores, crencas e atitudes herdadas ou
adquiridas individual ou coletivamente. Tem-se a epidemia da aids que deixou de ser
predominante em grupos estigmatizados pela sociedade, para ter uma dimensao de equidade

sobre a populacdo (SCHAURICH; COELHO; MOTTA, 2006).
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Para os profissionais de satde as praticas de Educa¢do em Satde, realizadas por meio
de acdes coletivas com pessoas vivendo com aids, promovem um espagco de troca de
conhecimentos, ou seja, de ensino e aprendizado mutuo, entre profissionais e usudrios dos
sistema de saude. Tais a¢des contribuem para minimizar o sofrimento, trabalhar expectativas
e emogdes, promover cidadania e qualidade de vida (PEREIRA; AMANCIO-FILHO, 2011).

Por sua vez, a enfermagem deve fornecer ao paciente com HIV/aids conhecimento e
habilidades para que ele se torne capaz de melhorar suas condutas de cuidado em saide, bem
como auxilid-lo a desenvolver e consolidar sua capacidade de realizar o autocuidado
(MARTINS; MARTINS, 2011).

Com base nos dados e nas discussdes, pressupde-se que além de ser a principal fonte
de sustento das familias, o beneficio de Prestacao Continuada também contribui para melhorar
a qualidade de vida das mesmas. Muitas familias sem outra fonte de renda teriam maiores
privacdes e dificuldades econdmicas, podendo interferir na adesdo ao tratamento, tanto da
mae quanto da crianga, que depende financeiramente dos cuidados dos pais, cuidadores ou
responsaveis legais.

Pode-se inferir, também, que o contato com os profissionais de saide proporcionou as
maes maior acesso a informagdes sobre cuidados com a sadde, possibilitando condi¢gdes para
a realizacdo do autocuidado e préticas que promovam hdbitos de vida mais sauddveis e,
principalmente, contribuindo para que a mae vislumbrasse a necessidade do tratamento tanto

para ela quanto para a crianca infectada.

4.3.1.2 Relacdo mae e filho: aproximacao e excesso de zelo

A infeccdo pelo HIV/aids torna a crianga vulnerdvel a sofrer com doencas
oportunistas. Assim as maes sentem necessidade de proteger seus filhos de qualquer

exposi¢ao que possa provocar alteragdo na sua satde.

[...] E as vezes ela me chama: mae olha aqui estdo falando de nés aqui, € nds vamos
olhar, vamos ver do que estdo falando, porque ela qualquer coisa que da sobre o
problema ela me chama, posso estar onde estiver, mde vem c4, estdo falando de nés,
do nosso problema, e nés vamos sentar, olhar e ver o que € (...) se ela tem um
feridinha ela ja pergunta tudo sobre aquilo ali, se aquilo ali vai aumentar, se a
senhora também tem mae? Ou s6 eu que vou ter, eu vou passar para a senhora, ou a
senhora para mim. (M1)
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[...] Eu cuido ela muito, ndo deixo ela sair, ndo deixa ela pegar frio, sabe, entdo se eu
pudesse eu botava ela numa redoma de vidro, eu trato ela bem mais diferente do que
dos meus outros dois filhos [ ] eu acho os outros notam um pouco, meus outros
filhos isso ai, mas eu explico: é que ela precisa de um certo cuidado, um pouco mais
do que vocés, porque ela toma remédio [ ] depois que o pai dela morreu (por
complicacdes da aids), ela come demais, tudo que ela vé ela come, ela ficou elétrica,
ela ficou agressiva, ela briga, ela chinga as pessoas, coisa que ela nio fazia quando
ela era menor. (M5)

[...] eu cuido dela bastante, o que eu puder fazer, eu ndo deixo faltar nada pra ela, eu
sempre estou comprando uma coisa ou outra, na creche ela ndo tem ido, que ela quer
ir na creche, mas ela ndo tem ido, porque eu cuido muito os frios pra ela ndo se
resfriar. (M7)

As falas revelaram que o diagndstico comum entre mae e filho pode estabeler uma
maior aproximacao entre ambos, quando compartilhado com a crianca, ou ainda, promover
inseguranca ao filho, quando esse ndo tem conhecimento da sua doenga e tem um tratamento
desigual em relagc@o aos demais irmaos, significando o excesso de zelo da mae com a crianga.

A aproximagdo na relacdo mae e filho infectado por TV surgiu diante do
compartilhamento de situacdes comuns entre eles, como discutir informagdes sobre a doenca,
deveres e responsabilidades sobre o tratamento, horario das medicacdes e datas das consultas.

Porém, identificou-se que o excesso de zelo da mae pelo filho infectado priva-o de
vivenciar situagdes que sao comuns a criangas da mesma idade e do seu convivio social, como
ir a escola e participar das mesmas atividades e brincadeiras que os demais irmaos. Além
disso, também foi citada a agressividade da crianga com outras pessoas que estivessem com a
atencao da mae. O excesso de zelo pode deixar a crianca infectada, que nao tem conhecimento
do seu diagnoéstico, com mais duvidas sobre sua satde e sobre o excesso de cuidado da mae
com ela, gerando a inseguranca.

As entrevistas também revelaram que o excesso de zelo pela crianca infectada
prejudica a relacao familiar, pois resulta em ciimes entre os filhos e em relagdo aos cuidados
e carinho da mae com o filho infectado. Importante destacar que poucas maes revelaram aos
demais filhos o seu diagnéstico e o diagndstico da crianga infectada por TV, o que pressupde
que o sigilo do diagndstico, pode prejudicar a compreensao dos demais integrantes da familia,
principalmente, das outras criancgas, interferindo na relacao familiar.

E relevante destacar que a possibilidade dessa mae com HIV/aids cuidar de seus filhos
resulta da qualidade e eficidcia da politica publica de acesso universal ao tratamento
antirretroviral, que propiciou o aumento da qualidade e expectativa de vida das pessoas com
HIV, proporcionando as maes bioldgicas a possibilidade de exercer o papel de cuidadoras dos

filhos infectados, acompanhando seu crescimento e desenvolvimento (SEILD et al., 2005).
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Contudo, algumas mudancgas s@o visiveis e esperadas na familia, principalmente no
campo emocional, ja que, geralmente, os pais abdicam de sua rotina em prol do cuidado com
a saude do filho, resultando em isolamento social e superprotecio da familia sobre a crianca
(MARCON et al., 2007; PECCININI; CASTRO, 2002; SHAURICH; MOTTA, 2008).

Entretanto, cabe a familia que tem uma crianca com doencga cronica, instrumentaliza-la
e apoid-la de forma que ela possa enfrentar e conviver com a doenga sozinha (DAMIAO;
ANGELO, 2001). No entanto, a superprotecdo a crianca pode acabar por priva-la de
atividades rotineiras, por receio que se machuquem ou facilitem a infeccdo por doengas
oportunistas (SEILD et al., 2005).

E esse papel central da mae como cuidadora do filho, aliado ao forte vinculo que
existe entre ambos, faz com que o bem-estar de um afete diretamente a condi¢do do outro
(ALMEIDA, 2006). Entretanto, a familia ndo pode considerar apenas a crianca com doenga
cronica, ha necessidade de dividir o tempo e as atengdes investidas na crianga com os demais
familiares (DAMIAO; ANGELO, 2001).

Destaca-se que o mesmo diagndstico entre mae e filho, quando revelado a crianga,
ainda que de forma parcial, pode promover uma maior aproximacao entre ambos, pois em
situagdes comuns aos dois, como as que envolvem o tratamento, podem ser estabelecidos
apoio mutuo entre made e filho, compartilhamento de deveres, ndo excluindo a mae da
responsabilidade pelo tratamento da crianga, e ainda, proporcionar maior cumplicidade e
vinculo a relagdo.

Porém, salienta-se que a aproximacao e o excesso de zelo sao atitudes diferentes e, por
isso, cabe aos profissionais de saude a tarefa de orientar e instrumentalizar maes, pais ou
cuidadores que sejam responsdveis pela crianca, sobre cuidados que sdo imprescindiveis para
manter a crianga sauddvel e outros que podem prejudicar o cotidiano da crianca e seu
desenvolvimento psicossocial. E importante que seja discutido com os pais o direito da
crianca de brincar e socializar-se e de saber o seu diagndstico, pois o excesso de zelo pode
gerar inseguranga na crianga por sentir-se tratada de forma desigual se comparada aos demais
irmaos, despertando ciimes e ddvidas que a crianca nao consiga compreender por nao ter

conhecimento do seu diagndstico.
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4.3.2 “Coisas Ruins”

O medo da morte, a necessidade de adesdo ao tratamento e o afastamento do convivio
social foram significados nos depoimentos como fatores negativos relacionados a infeccao

pelo HIV.

4.3.2.1 "Um dia ndés vamos morrer disso”

Embora, as maes enfatizem significados positivos em relacao ao surgimento da doenca
nas suas vidas, procurando estabelecer novas perspectivas para o futuro dela e da crianga, a

morte surge como algo ja pré-definido para a vida da mae e do filho infectado.

[...] Eu cheguei em casa desesperada, pai eu vou morrer, eu tenho HIV eu vou
morrer, minha filha vai morrer, eu entrei numa depressdo assim, o pai ndo sabia o
que fazer com o HIV, eu também ndo sabia direito o que era, s6 sabia que era uma
doenga que ia matar logo. (M1)

[...] eu s6 ndo desisti ainda por causa dela, e ndo sé por ela, mas pelo meu guri.
M)

A aids, por se tratar de uma doenga com um forte estigma ligado a morte, traz as maes
a constante preocupacdo com a finitude dos seus sonhos, e dos sonhos planejados para o
futuro da crianca, principalmente quando tiveram conhecimento do seu diagndstico e da
possibilidade de TV ao filho, pois pouco sabiam sobre a doenca e o seu tratamento.

O medo e a angustia relacionados a morte sdo questdes perturbadoras, presentes no
cotidiano da mae bioldgica da crianga com HIV/aids, podendo interferir negativamente na
relacdo que a crianga vai estabelecer com a doenca, a partir do conhecimento do seu
diagndstico (BORGES; PINTO; RICAS, 2009).

A doenca cronica na crianga, na maioria das vezes, estd ligada ao sentimento de
fragilidade e preocupagdo, além de sobrecarga a familia pela necessidade de cuidados
continuos, pois € na crianga que a familia projeta muitos de seus sonhos e expectativas de vida
(CRUZ, 2007; MARCON et al., 2007).

Conhecer o diagndstico de uma doenga que nao apresenta cura, em um filho,

representa para a familia a perda de controle sobre a vida da crianca. Nessa perspectiva, a
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experiéncia da familia € caracterizada por dificuldades e sofrimento em funciao do descontrole
da situacdo vivida, ja que a familia nunca espera que a crianca possua o diagndstico de uma
doenca incurdvel, da qual pouco se sabe sobre suas consequéncias e possibilidades de
tratamento (DAMIAO; ANGELQO, 2001).

Tanto a vida, quanto a morte sdo perspectivas elaboradas segundo significados
proprios: a vida ligada a infincia, a felicidade e aos sonhos; a velhice ligada a morte e a
finitude. E, por estar atrelada a infancia de um filho, para o adulto tem significado de
rompimento do que se tem como normal, a ruptura dos sonhos, a impossibilidade de se
concretizar o novo (CRUZ, 2007). Assim, algumas familias parecem elaborar o luto, antes
mesmo da morte da criangca (DAMIAO; ANGELO, 2001).

O conhecimento do diagnéstico da mae e do filho traz muitas dividas em relagdo a
sobrevivéncia da pessoa com aids, e sobre a possibilidade de se planejar expectativas para o
futuro. Ainda que o TARV tenha trazido a aids perspectivas de uma doenca cronica, as
pessoas ainda significam a doenca pela sua histéria ligada a morte, principalmente, quando
tém pouco conhecimento sobre ela.

Assim, enfatiza-se a necessidade dos profissionais de saide promoverem apoio as
pessoas infectadas desde o momento da revelacdo, elaborando questdes de estigmas,
preconceito € morte, promovendo maiores informagdes sobre a doenga, enfatizando a sua

cronicidade e tratamento, trabalhando seus sonhos e perspectivas para o futuro.

4.3.2.2 Adesdo ao tratamento

As consultas e as medicagdes sdo os unicos fatores concretos que evidenciam a
condi¢@o da doenga na vida da mae e do filho, ndo havendo como velar sua existéncia, e por

1850, sdo lembradas como situagdes ruins.

[...] O ruim dela é que tu tem que fazer tratamento, tem que tomar medicagdo, vir
nas consultas. (M1)

[...] eu prefiro morrer, que tomar esses remédios, que € uns baita de uns remédios, ai
a doutora fala: mas “M2” primeiro tu tem que pensar nos teus filhos, tu ndo pode sé
pensar em ti, tu tem que ficar viva para eles, quando eles tiverem uma idade pra se
cuidarem deles mesmo, ai tu pode decidir o que tu quer pra tua vida, mas por
enquanto tu tem que continuar tomando teus remédios, ai eu estou tomando, tomo
aquilo e as vezes eu fico pensando em botar fora, e as vezes eu penso em ficar com
os remédios, mas eu vou faze o qué? Eu tenho que tomar. (M2)
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[...] ela ndo quer tomar os remédios porque ela vomita, chora pra ndo tomar, e eu nao
gosto de obrigar, entdo eu dou junto com a medicacdo, coisas que ela gosta de
comer, como mel, balas e refrigerantes, porque assim ela aceita mais facil. (MS5)

[...] Para trabalhar as vezes ¢ muito dificultoso, as vezes por isso, porque as vezes a
gente tem que vir nas consultas, e na ter¢a é o dia que eu tenho que trabalhar e as
vezes eu tenho que estar aqui, eu até prefiro que as consultas saiam nas quintas pra
que eu ndo ter que faltar nas tercas, mas é bem complicado assim, eu estou chateada,
desde quando eu descobri no foi a mesma coisa [ ] os remédios € uma guerra pra
ela tomar, ela toma o AZT e ela toma o outro aquele, quando chega um branquinho,
que eu ndo lembro o nome, ela vomita, ai eu tenho que espera passar tudo aquilo,
para ela tomar de novo, quando eu vejo de madrugada ela estd vomitando tudo. (M7)

Identificou-se a adesdo ao tratamento como um fator delicado na vida da mae e da
crianca. Em primeiro lugar, porque a mae precisa aceitar a doenga para iniciar o seu
tratamento terapéutico e o tratamento do filho, e em segundo lugar, precisa aceitar a
transmissao vertical ao filho e convencé-lo da necessidade do tratamento.

Além disso, o tratamento exige que mae e filho comparecam as consultas de rotina,
sendo necessdrio desprender de tempo e dinheiro para estar presente, comprometendo seu
trabalho e o sigilo da doenca, pois tanto a frequéncia das consultas, quanto as medicacdes
estimulam a curiosidade da familia, de amigos e no trabalho da mae.

As medicagdes antirretrovirais foram citadas como de dificil ingestdo, além de
causarem diferentes efeitos colaterais, como nduseas, vomito e perda de apetite. A associac@o
de remédios a alimentos da preferéncia da crianga, como doces e refrigerantes foi citada como
estratégia para convencer a crianca do tratamento medicamentoso, buscando tornar o
momento conflituoso da "hora da medicagdo” em um momento mais agraddvel.

Alguns estudos revelam que os adolescentes apontam os efeitos colaterais dos
medicamentos como a principal dificuldade relacionada a adesdo terapéutica
(KOURROUSKI; LIMA, 2009). J4 as criangas tém dificuldades para cumprir os horarios
prescritos, seja por estar envolvida com a escola ou com outras atividades comuns a idade,
pela forma com que o remédio € apresentado (sabor, tamanho), ou por ter que ingerir a
medicacdo sem ter conhecimento do motivo (MARTINS; MARTIN, 2011).

A dificuldade em manter o tratamento diante de intercorréncias, favorece o desanimo
na familia e isso ocorre porque todos os esforcos feitos em funcao do tratamento nem sempre
correspondem as suas expectativas (DAMIAO; ANGELO, 2001). Para os adultos as
principais condi¢des significadas como barreira para a adesdo ao tratamento terapéutico se
ddo diante do fato de que se tratar lembra a condicdo de se estar doente de aids, a

possibilidade de que outras pessoas descubram sua sorologia positiva ao HIV e, ainda, por
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nao lembrarem de questionar ao médico questdes sobre o tratamento (KOURROUSKI;
LIMA, 2009).

As dificuldades de adesao, por sua vez, podem ser consequéncia do desconhecimento
do diagnéstico, enquanto este € consequéncia do receio dos cuidadores de que a crianga ou o
adolescente compartilhe essa informagdo com outras pessoas, quebrando o segredo, devido ao
estigma que gera preconceitos e resulta em atitudes de discriminacdo (GUERRA; SEIDEL,
2009).

Porém, com o conhecimento da crianca e do adolescente da sua condicao soroldgica
interfere na adesdo ao tratamento, pois se permite a participacdo destes nas tomadas de
decisdo em relacdo a satide, implicando na reducio e prevenc¢do das infec¢des oportunistas e a
resisténcia as medicacdes (FERRIS, 2007). Permitir a crianga ou ao adolescente que tenha
conhecimento da sua condi¢do de saide pode também desempenhar um papel relevante na
prevengao da transmissdo do HIV (BAKEERA-KITAKA, 2008 ).

Fica claro que a adesdo ao tratamento do HIV/aids se trata de um desafio unico e
didrio e a possibilidade de incentivar o individuo portador dessa condicdo cronica a se tratar
deve ser um dos objetivos da equipe de satide envolvida.

O profissional enfermeiro tem o dever de identificar e desenvolver estratégias que
visem a adesdo da crianca infectada, favorecendo a sua participacdo nesse processo,
possibilitando-a melhor qualidade de vida e diminuindo sua vulnerabilidade a infeccdes
oportunistas e a transmissao do HIV. Assim, destaca-se o incentivo do enfermeiro aos
pais/cuidadores e as criangas infectadas a se tornarem ‘ativos participes” nas questdes
relacionadas a doenca e ao tratamento, promovendo a crianga a possibilidade de participar das
decisdes, desenvolvendo sua autonomia e autocuidado (MARTINS; MARTINS, 2011).

Portanto, cabe aos profissionais de satude sensibilizar os pais em relagdo a necessidade
e ao direito da crianga conhecer o seu diagnéstico, para que ela compreenda a importancia do
tratamento. Além disso, estes profissionais, em conjunto com familiares e cuidadores, devem
investigar estratégias que possibilitem a crianga escolher a introdugcdo de métodos que

favorecam a ingestdo das medicagdes, tornando sua rotina mais saudavel e menos traumatica.



57

4.3.2.3 “A maioria das pessoas ndo sabe”

A tentativa de manter a doenca em sigilo surge para algumas maes como uma forma

de protecao diante do preconceito da sociedade, tanto para ela quanto para o filho.

[...] Eu s6 ndo contei pra minha familia, porque quando eu soube que a minha irma
também teve o problema do HIV, a minha tia maltratou as guriazinhas dela, ai eu
ndo contei pra ninguém, o Gnico que sabia era o meu pai, que eu falei para o pai e ele
me falou: minha filha enquanto o pai tiver vivo, ndo vai dizer pra ninguém, o pai vai
morrer com isso dentro dele. (M2)

[...] Tem muitas pessoas que ndao sabem, e pra ndo descobrir eu desisto de ser amiga
delas, e saio de perto, termino um relacionamento, uma coisa assim, porque eu
penso: talvez assim quando a pessoa descobre vai fica uma coisa tdo esquisita. (M3)

[...] Eu tenho um pouco de medo por causa de preconceito, e principalmente por
causa dela, porque ai vdo comecar a falar, ndo vdo deixar as outras criancas
brincarem com ela e ai eu ndo conto por causa disso. (M4)

[...] A minha familia toda, minha familia sabe, todo mundo, irmaos, meus tios, meu
pai, minha mae, a minha familia toda sabe, s6 os meus filhos ndo sabem ainda, eu
quero que eles cresgam mais, que entendam o que €. (M5)

Entretanto, em um caso a mae revelou o diagndstico a familia, sentindo-se acolhida e
com o apoio de pessoas do seu cotidiano, facilitando questdes relacionadas ao tratamento dela

e da filha.

[...] eu j& revelei para o meu companheiro, pra familia dele, entdo eles me ajudavam
mais, telefonavam: 6 “M1” amanhi € dia da consulta, td tudo bem, tu ndo se esquece
na hora que tu ir na consulta, tem que pegar medicagdo, entdo eu botei mais gente ao
redor de mim para poder fazer eu me lembrar das coisas [ ] ela (a filha) revelou s6
pra familia assim, para as primas dela, para os parentes que ja sabiam , que eu falava
com as mdes, e as maes falavam para os filhos que ndo tinham preconceito, entio
toda a familia j4 sabe do nosso problema, e estdo sempre juntos, por exemplo, se eu
fico doente, vem um vizinho e ja sabe onde me levar, e o que falar com o doutor.
(M1)

Ocultar o diagnéstico do conhecimento da familia e de outras pessoas do seu convivio
social € revelado pela mae como uma op¢do para se proteger e proteger o filho infectado em
sofrer com o preconceito e a discriminacdo da sociedade, além de existir a possibilidade de
serem julgados e excluidos socialmente.

Entretanto, a revelacdo do diagndstico a outras pessoas que estdo presentes no dia a dia

da mae mostrou ser uma ferramenta importante para diminuir a ansiedade e o sofrimento do
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individuo com HIV/aids, por receber apoio e a possibilidade de compartilhar seus medos e
dificuldades, além de elaborar questdes de preconceito e estigma.

A familia que possui um de seus membros com doenga cronica torna-se vulneravel ao
isolamento social devido aos sentimentos e frustracdes emocionais que surgem diante da
natureza da doenca, do estigma social que a envolve e por ndo querer falar sobre a
enfermidade (PECCININI, COSTA, 2002).

A atitude de silenciar a doenga, como se ela ndo existisse ¢ uma forma de
fortalecimento e protecdo diante da discriminag¢do social (CRUZ, 2007). Caracteriza uma
maneira de continuar a viver, a fazer planos e expectativas para o futuro, pois sem o
velamento da situacdo os individuos teriam uma existéncia mais angustiante. Constitui-se
como defesa diante das experiéncias pelas quais os individuos passaram, como a vergonha e a
culpabiliza¢do, criando uma necessidade de protecio que remete ao silenciamento do
diagndstico (SOUSA; KANTORSKI; BIELEMANN, 2004).

Quanto a revelacdo do diagndstico para pessoas do convivio social, hé certo cuidado,
sendo dividido apenas com pessoas de confianga da familia, sendo muitas vezes, mantido em
segredo até mesmo para a escola do filho infectado (LIMA; PEDRO, 2008; SEILD et al.,
2005).

O fato de ndo revelar o diagndstico do filho, implica, também, em ndo revelar a
possibilidade de diagndstico aos demais integrantes da familia, evidenciando uma atitude que
busca protecao estendida a todos os membros da familia (LIMA; PEDRO, 2008).

Grande parte dos cuidadores de criangas com HIV pressupde nao haver na familia,
nem no meio social, condi¢des favordveis para se revelar o diagnostico de HIV. A sociedade
ndo compreende a aids como uma doenga crdnica, e restringe os individuos por ela
acometidos ao isolamento social, reagindo de forma a constranger e a isold-los (LIMA;
PEDRO, 2008; SOUSA, KANTORSKI; BIELEMANN, 2004).

Certas atitudes dos cuidadores e familiares também revelam o preconceito e o medo
que seja revelado a terceiros a condicao de saide da familia. Algumas criancas sdo reprimidas
com agressoes fisicas para que ndo pronunciem a palavra aids, e dessa forma crescem
carregando em seus corpos uma doeng¢a impronunciavel (CRUZ, 2007).

Porém, quanto maior a escolaridade das pessoas com HIV, maior € a tendéncia em
recorrer as redes de suporte social. Isso pode estar associado a maior facilidade de acesso a
informacao, culminando com maior habilidade para revelar a enfermidade (SEILD et al.,

2005).
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Pensando em como o individuo com aids sente-se ao perceber o olhar do “outro”
repleto de medo e preconceito sobre ele, ndo se torna dificil compreender sua revolta, medo,
sentimento de rejei¢do, que acabam por leva-lo a silenciar sua condi¢do de saude, pela
vergonha de ser o que é (CRUZ, 2007).

A forma como a sociedade significa as pessoas com HIV/aids, reduz a pessoa apenas a
doenca, ou seja, o individuo perde suas caracteristicas e passa a ser a propria doencga. O termo
“aidética” é um exemplo que reduz a pessoa a condi¢ao de portadora de aids (CRUZ, 2007).
Assim, o preconceito cultural assombra a vida da pessoa com aids, permitindo que se construa
uma autoimagem destrutiva, dificultando a revelagdo a crianca.

A familia tem papel fundamental como mediadora dos efeitos negativos da doenca na
vida da crianga, por poder servir como facilitadora e provedora de um ambiente que estimule
o seu envolvimento em atividades sociais (PECCININI, COSTA, 2002).

Nesse sentido, narrar a experiéncia da doenga com pessoas que oferecem apoio pode
esclarecer dividas e tornar mais ameno o enfrentamento de mudancas nos planos e sonhos
tracados, em fun¢ao da doenga (MARCON et al., 2007).

O suporte social ¢ de fundamental importancia para a crianga, pois promove o seu bem
estar e conforto, além de amenizar o estresse das maes e dos pais, possibilitando maior
compreensdo do problema da crianca, e consequentemente, uma maior vinculagdo entre os
pais e a crianga (PECCININI; CASTRO, 2002).

Silenciar a doenca é uma opcdo escolhida pela mae para ndo se expor a possiveis
julgamentos e a exclusdo social. Entretanto, quando houve a revelagdo para mais pessoas da
interacdo social da familia, e inclusive com a crianga, como j4 abordado, houve maior apoio e
compartilhamento de dividas, medos, de questdes relacionadas ao tratamento, promovendo a
mae e a crianga uma visao menos assustadora da doenca, e a sensac@o de serem acolhidos e
cuidados.

Os profissionais de saide t€ém papel fundamental no incentivo ao didlogo sobre a
doenca as pessoas com HIV/aids, em grupos e consultas, acolhendo ndo somente o individuo
acometido pelo virus, mas também pessoas de seu convivio social, desmistificando a doenca

diante da sociedade e promovendo qualidade de vida a pessoa infectada.
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4.4 Processo de revelacao do diagnéstico ao filho

Revelar o diagnéstico de HIV ao filho € uma tarefa que envolve os sentimentos tanto
da mae, quanto da crianca. Porém, a revelacdo do diagndstico de HIV/aids por TV a crianca
envolve, também, a relacdo de confianca entre mae e filho, pois implica que a mae tem a
doenca e que a transmitiu para seu filho. Das maes entrevistadas, apenas uma havia revelado o
diagnostico completo a filha; algumas estavam revelando gradualmente, sob orientacao dos

profissionais de satde e, outras, ainda ndo pensavam em revelar.

4.4.1 "Nos primeiros dias eu ndo queria falar a verdade, comecei a enrolar”

Diante das ddvidas e questionamentos dos filhos infectados por TV muitas maes ndo se
sentem seguras para iniciar o processo de revelacao do diagnéstico de HIV/aids aos filhos,

criando outras possiveis doengas para motivar a crianga a aceitar a medicacao.

[...] Entdo eu dizia que ela tinha problema na cabeca, que ela tinha um tumor na
cabeca, que tinha que tomar a medicacdo, uns dias eu aguentei, levei ela, mas depois
ndo teve como, ela ndo quis tomar, ndo quis tomar, era psicélogo, médica, todo
mundo conversava, mas niao adiantava. (M1)

[...] se ela soubesse eu ndo sei o que iria acontecer, porque eu ndo tenho coragem de
falar pra ela, eu ndo sei, ou ela ia me pergunta mae porque a senhora ndo me falou
quando eu era mais pequena? Eu tenho um pouco de medo dela me xingar porque
que eu nao falei. (M2)

[...] Eu tenho um pouco de medo por causa de preconceito, e principalmente por
causa dela, porque ai vdo comecar a falar, ndo vdo deixar as outras criancas
brincarem com ela e ai eu ndo conto por causa disso. (M4)

A revelagdo traz a tona diversos significados da doenca, da relagdo mae/filho, medos,
davidas e preconceitos que acabam por interferir na decisdo de revelar. Além disso, o0 medo
em ser julgada pela crianca pela TV surgiu com grande relevancia no discurso das maes. As
maes evidenciaram acreditar que ao conhecer o seu diagndstico, a crianga pode questionar a
natureza da doenca, ou seja, a forma pela qual se infectou e isso expde a mae ao julgamento

do filho e a possibilidade de rejeicao.
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Mesmo que a mae nao tenha iniciado o processo de revelacdo ao filho infectado, isso
ndo quer dizer que a crianca ndo saiba ou ndo desconfie do seu diagndstico. Algumas maes
relatam que as criancgas questionam o uso da medicacdo e a frequéncia das consultas, sendo
muitas vezes reprendidas.

Nao ter informagOes sobre a sua saide e sobre a necessidade do tratamento
medicamentoso proporciona a crianca a manifestacdo de intimeros problemas, incluindo
ansiedade, depressao, fobias e exclusdo social (GERSON, 2011). A ocorréncia de tais fatos
pode comprometer o desenvolvimento psicossocial da crianga, além de dificultar ainda mais o
enfrentamento da doenca e aumentar a sua vulnerabilidade.

Sabe-se que sdo os adultos que criam necessidades ao mundo da crianga e estruturas
para satisfazé-las, entretanto, pouco se reflete sobre tais necessidades, se realmente sdo
produtos de criangas ou apenas invengdes criadas por adultos (CRUZ, 2007). Instala-se,
portanto, a discussdo sobre o momento ideal para revelar a crianga o seu diagndstico, avaliado
pelos pais, conforme suas percepgdes. Pressupde-se que a avaliagdo do momento ideal para a
revelacdo do diagnéstico ao filho deve ser investigada e assistida pelos pais com o apoio dos
profissionais de saude, evitando que a ansiedade, o medo e o preconceito dos pais protele a
revelagdo a crianga.

A falta de conhecimento e habilidades para revelar, e o despreparo emocional sdo
fatores que tendem a retardar a revelacdo do diagndstico ao filho, embora as criangas fagcam
diversas perguntas sobre a sua doenca (KOYOUMDIJIAN; MEYERS; MTSHIZANA, 2005).
Além disso, os pais admitem postergar a revelacdo do diagndstico a crianga porque acreditam
que a crianca possa revelar, acidentalmente, o diagndstico a outras pessoas, expondo-as ao
preconceito e a discriminagdo, tendo em vista que ainda hoje a aids € sindbnimo de exclusdo
social (SCHAURICH, 2011; SOUSA; KANTORSKI; BIELEMANN, 2004; WAUGH, 2003).

Ainda que as criangas solicitem mais informacdes sobre seu estado de satde, os pais
ndo sabem reconhecer tais momentos, sendo evidente a necessidade dos profissionais de
saude estar presentes nesse processo (INSTONE, 2000). Porém, conforme a idade da crianca,
a reacdo ao tratamento e ao sigilo da doenca vai sendo diferente. Sendo que, quanto menor a
idade da crianca, melhor é sua aceitacdo a medicacdo, e ao silenciamento da doenca e de
questdes relacionadas a ela. Além disso, as criancas evitam pronunciar a palavra aids e a
recusar as medicagdes porque percebem tais atitudes como atributos negativos relacionados
ao seu comportamento. Entretanto, quando a crianga se aproxima da adolescéncia, as dividas

sobre sua condicdo de saude e a repercussdo social da sua doenca tornam-se relevantes,
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passando a manifestar vergonha, raiva e desconfianca (ABADIA-BARRERO; LARUSSO,
2006).

Embora as criancas infectadas por TV sejam vistas como vitimas da epidemia, quando
a sociedade tem conhecimento delas nos mesmos locais em que frequentam, como parques e
escolas, assume uma postura de medo, isolando-as do seu convivio social. Assim, visando
protecdo a sua familia, e principalmente, a crianca optam por ndo revelar o diagndstico ao
filho, criando outras estratégias para promover a adesdo a terapia antirretroviral pela crianca.
Nesse sentido, os pais contam com o apoio dos profissionais e saide para a elaboragdo de
metédforas que estabelecam uma melhor comunicacao a crianga da importancia da medicagdo
(MARTINS; MARTINS, 2011).

Entretanto, ndo revelar ao filho o motivo real pelo qual precisa aderir ao tratamento,
confronta o conceito de adesdo, ja que mantém a crianca como coadjuvante de sua saide
(GOMES; CABRAL, 2005).

Nessa perspectiva, tem-se que os fatores de resisténcia para a revelagdo do diagndstico
de TV do HIV ao filho infectado sdo: falta de conhecimento e habilidades para revelar; pelo
receio em ser julgada pelo filho em fun¢do da TV do virus; e pela possibilidade que a mesma
revele a terceiros o seu diagndstico, possibilitando a exposicao de mae e filho ao preconceito
social.

Enfatiza-se a relevancia do papel dos profissionais em fornecer apoio emocional,
disponibilizando o acesso a informacdes que contribuam para tornar maes, pais e cuidadores
mais seguros e com mais habilidades para iniciar a revelacdo gradualmente, evitando protelar
o inicio do processo em funcdo da idade da crianca. Além disso, aponta-se a necessidade de
elaborar junto as maes as questdes que envolvam a TV, como dividas e medo do julgamento
do filho, diminuindo a ansiedade da mae, tornando-a mais segura para revelar, evitando que
sejam criados outros diagnosticos e revelados a crianca, comprometendo a confianga da

crianca na relacdo entre mae e filho.

4.4.2 “Falando a verdade”

A revelacdo caracterizou-se como um processo, pois as maes iniciaram a revelagdo do
diagnéstico para os filhos de forma gradual, evitando a prontincia do nome da doenca, em

quase todos os casos. A criacdo de historias e personagens para ilustrar a doenga no corpo da
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crianca, orientadas por profissionais de saude, foi citada como uma alternativa para tornar a

revelagdo mais simples, a fim de sensibilizar a crianga da necessidade do tratamento.

[...] ela (a filha) n@o queria fazer o tratamento, ja estavam todos os médicos em cima
de mim, me botaram na justica, direto no férum, o juiz ja estava sabe, quando eu vi
que a coisa estava ficando feia para o meu lado, ai eu digo: ndo, eu vou ter que
contar [ ] se tu ndo tomar a medica¢do daqui, tu ndo vai sair viva, ai comecei a
falar, a contar a verdade, tu tem isso, iSso € isso, se tu ndo se cuidar, nao se tratar, tu
vai s6 piorar, isso ai vai aumentar. (M1)

[...] Pra mim eu acho que ela sabe, porque ela tomava remédio, porque ela sabia que
estava doente, ai entdo ela sabe que eu venho aqui, trago ela, faco exame nela, e ela
pergunta: mae por que que eu faco exame? Porque o doutor manda fazer, eu digo pra
ela: pra ver como € que estd teu virus minha filha. (M2)

[...] e até hoje ele falou que vai vir s6 hoje na consulta e ndo quer vir mais [...] e eu
sempre digo pra ele que ele tem que ir, porque que eu e ele temos uma doenga no
sangue, uma coisa assim, mas nao digo o qué que é. (M3)

[...] Eu to explicando pra ela aos pouquinhos [...] a médica mandou eu fazer todo um
esquema, com uns bonequinho esses aqui sdo os bons, esses aqui sdo os maus, ai se
tu ndo tomar os remédios os bichinhos do mau comecam a derrotar os bichinhos
bons, e dai os bichinhos bom comecam a morrer, e ai tu comeca a ficar doente, a
ficar doente, doente, doente, ai estou explicando pra ela aos pouquinhos e ela estd
entendendo. (M5)

A forma com que a revelacido aconteceu € singular em cada familia. Determinadas
maes mostraram ter maior conhecimento sobre a doenca do que outras. Algumas
evidenciaram maior equilibrio emocional, seguranca e habilidades para iniciar o processo de
revelacdo, de forma que a crianca compreendesse a necessidade do seu tratamento. Por outro
lado, quando as maes sentiam-se desprovidas de argumentos para revelar demonstraram que
ndo havia possibilidade de iniciar uma discussdo com a crianga, preferindo repreender as
perguntas, e manter o sigilo da doenca.

Em relagdo a decisdo de dar inicio ao processo de revelagdo, as maes apontaram a
frequéncia de perguntas dos filhos infectados sobre a sua condicdo de sadde, pela rejeicdo da
crianga ao tratamento. O caso da mae que revelou o diagndstico completo a filha, durante uma
internagcdo hospitalar da crianga, evidenciou a preocupacdo da mae com a possibilidade de
perder a guarda da filha em fun¢do da crianga ndo aceitar o tratamento. A mae destacou a falta
de conhecimento em relacdo as formas de transmissdo do virus e ainda revelou que com a
falta da figura materna em sua vida, ndo sabia a quem recorrer para conversar assuntos sobre
sua vida sexual.

O apoio dos profissionais mostrou-se essencial para esclarecer dividas e criar

habilidades nas maes para que o processo de revelagdo iniciasse. A elaboracdo de histérias e o
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aporte de conhecimento que os profissionais de saide promoveram as maes lhes proporcionou
confianga e coragem para iniciar a revelacdo. Importante destacar que as maes ndo abordaram
a discussdo e o apoio do pai da crianca para revelar o diagndstico ao filho, parecendo que a
decis@o de revelar € tarefa unicamente da mae bioldgica, que assumiu o papel de principal
cuidadora da crianga, o que pode evidenciar a preocupacdo com a culpa pela TV ao filho.

Enquanto os pais compreendem a revelacdo como um processo, as criangas, por sua
vez, compreendem como um evento discreto, que ndo se configura como tal (VAZ et al.,
2010). Em relagao a nomeagdo da doenga, tem-se que os pais procuram suprimir a palavra
aids do seu cotidiano, abordando para a crianca outros fatores da doenca, sem no entanto,
divulgar completamente o diagndstico (WAUGH, 2003).

Para os familiares da crianca com HIV/aids, a revelacdo do diagndstico € significada
como geradora de preocupagdes, pelo pouco preparo para enfrentar essa situagdo, envolvendo
davidas sobre qual o momento certo para se revelar, de que forma deve ser abordado com a
crianca, e ainda, sobre qual idade certa para que a crianga conheca o diagndstico
(SCHAURICH, 2011).

Revelar o diagndstico a crianca facilita a adesdo ao tratamento antirretroviral e
aumenta a possibilidade para que as criancas aprendam a se cuidarem (SCHAURICH, 2011);
proporciona a crianga a compreensdo da necessidade do seu tratamento, passando a ter
responsabilidades e participacdo ativa no mesmo (BARRICHELO, et al., 2006; BLASINI, et
al., 2004; VAZ, et al., 2010; VREEMAN, et al., 2010). Ja em relacdo aos pais, a revelacdo
torna-os menos preocupados com o medo e a necessidade de revelar (BARRICHELO et al.,
2006).

Quanto ao momento certo para revelar, o principal problema estd na visdo dos pais em
relacdo a doenca, ou seja, aos seus medos e angustias sobre os significados que atribuem a
doenca (WAUGH, 2003).

Quanto a idade da crianga, alguns pais acreditam que aos seis anos seria necessario
iniciar as discussoes e esclarecimento de dividas da crianga em relagdo a doenca. E, proximo
aos dez anos seria a idade mais correta para se discutir as especificidades da doenca, sempre
com o apoio de profissionais de saide (MYER, 2006). Alguns pais ainda preferem revelar
durante a fase da adolescéncia (ARUN et al., 2009).

Nesse sentido, cabe inferir que a revelacdo do diagndstico ao filho inicia diante da
necessidade de que a crianca aceite e realize o tratamento, caracterizando-se como um
processo no qual as informagdes sobre a doenga sdo abordadas gradualmente com a crianca,

conforme a necessidade de sensibilizd-la para aderir ao tratamento.
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Assim pressupOe-se que a revelagdo apresenta alguns fatores que podem ser
considerados facilitadores desse processo. Entre eles: a seguranca das maes em relacdo ao
conhecimento da doenca; o uso de habilidades para iniciar a revelagao, gerados pelo apoio dos
profissionais de saidde que contribuem com informagdes; a criacdo de métodos que
simplifiquem a revelagdo; e, a necessidade de adesdo da crianca ao tratamento.

Os profissionais de saide devem estar cientes do seu papel de fornecer informacgdes
que estejam ao alcance da compreensao dos pais e dos filhos, criar habilidades e incentivar a
revelacdo do diagnéstico as criancas infectadas, buscando ndo somente a adesdo da crianga ao
tratamento, mas respeitando o seu direito em conhecer o seu diagndstico, tendo como
consequéncia, a possibilidade de evitar que a doenca seja transmitida por ocultar a doenca ao

paciente.



5 CONSIDERACOES FINAIS

Inicialmente a proposta da pesquisa foi de entrevistar os pais bioldgicos de filhos
infectados pela TV do HIV, atendendo aos objetivos propostos de apreender os significados
da revelagcdo na perspectiva dos dois progenitores. Entretanto, os pais ndo compareceram as
consultas acompanhando a crianga, limitando as entrevistas a participacdo penas das maes
bioldgicas.

Além disso, as maes ndo citaram a participacdo da figura paterna na tomada de
decisdes em relacdo ao cuidado com a crianca infectada, sobretudo no processo de revelacao
do diagnéstico, evidenciando, portanto, que a mae é a principal cuidadora da crianca
infectada, participando das consultas e se responsabilizando pela adesdo do filho ao
tratamento.

Assim, tem-se que os significados da revelacdo sdo construidos e elaborados desde o
momento que a mae tem conhecimento do seu diagndstico, sendo caracterizado como um
momento assustador, diante dos questionamentos dos profissionais de saide e pela
probabilidade de TV ao filho.

Em funcao da precariedade econdmica das familias e pela baixa escolaridade das maes
entrevistadas, pressupde-se que esses foram os principais fatores que dificultaram a sua
acessibilidade a informacdes sobre saide e prevengdo de doengas sexualmente transmissiveis.

O fato de descobrir o diagnéstico de uma doenca repleta de estigmas, preconceitos,
que ndo possui cura, e ainda, pelas dividas sobre a fidelidade do companheiro proporcionou
as maes um longo periodo de incertezas e sofrimento, envolvendo o nicleo familiar como um
todo, principalmente a relacdo do casal. Porém, diante de tantas ddvidas e medos a mae
passou a perceber o filho como razio para enfrentar a doenga, assumindo o papel de principal
cuidadora da crianga.

Nesse sentido, destaca-se o filho infectado por transmissdo vertical como o principal
fator de estimulo a mae para a construcdo de novos significados a doenga. Assim, alguns
fatores ligados a qualidade de vida, como a melhora das condi¢des econdmicas e de satude e a
relacdo mae e filho foram identificados como mudangas positivas que ocorreram apds a
infec¢do pelo HIV. Porém, alguns fatores que remetem a condicdo de estar doente de aids
foram considerados mudancgas negativas proporcionadas pela doenga, como: a preocupagdao

com a morte, a adesdo ao tratamento e o afastamento do convivio social.
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A TV do virus a0 mesmo tempo em que, na percep¢ao da mae, aproximou a relacio
entre mae e filho, também foi um fator de preocupacdo, em funcdo do receio de ser julgada
pela crianga ou que essa revelasse a terceiros a condi¢ao de saide de ambos. Assim, muitas
maes optaram por criar outros diagndsticos que ndo tivessem o estigma social da aids para
justificar a doencga e o tratamento ao filho, nao revelando a doenca.

Entretanto, outras maes iniciaram a revelacdo de forma gradual, caracterizando-a
como um processo, no qual, as informagdes foram reveladas, conforme as maes foram sendo
questionadas pelas criancas ou mediante a necessidade de adesao destas ao tratamento. Para
isso, alguns métodos foram elaborados pelos profissionais de saide para auxiliar as maes a
iniciar a revelacdo, como a confeccdo de histérias que ilustrassem a doenga, sem
necessariamente nomind-la.

Alguns fatores foram identificados como facilitadores do processo de revelagdo, tais
como: a frequéncia de perguntas do filho infectado sobre sua condi¢cdo de sadde, a
necessidade de ades@o da crianca ao tratamento e, o conhecimento das maes em relacdo a
doenca e de habilidades para revelar, facilitados pelo apoio dos profissionais de sauide.

Por outro lado, as maes apresentaram alguns fatores de resisténcia para iniciar o
processo, que foram: falta de conhecimento e habilidades para revelar, pelo receio em ser
julgada pelo filho em fun¢do da TV do virus e pela possibilidade que a mesma revele a
terceiros o seu diagndstico, possibilitando a exposi¢do de mae e filho ao preconceito social.
Cabe ressaltar que o receio das maes em serem julgadas pelo filho infectado foi evidenciado
como uma especificidade da TV.

Enfim, revelar o diagnéstico de HIV/aids para os filhos infectados por TV significa
para a mde lembrar que tanto ela, quanto o filho possuem uma doenca infectocontagiosa que
ndo possui cura, com uma histéria ligada ao preconceito, ao estigma e a exclusao social.
Significa revelar que a transmissdo se deu de mae para filho e isso implica a possibilidade
dessa mae ser julgada pela crianca. Significa, também, que a sua relacio com o companheiro
traz a tona lembrancas da possibilidade de infidelidade ou que ela desconhece questdes do seu
passado. Revelar também significa que € preciso atentar mais para a sua satide e para a satude
do filho, e que a morte € uma realidade mais presente no seu cotidiano. Além disso, significa
que o tratamento € algo imprescindivel, pois, dele depende a sua sobrevivéncia e a do filho. A
revelacdo também significa uma possibilidade de maior aproximacgdo entre mae e filho, em
funcdo de possuirem o mesmo diagndstico, compartilharem informagdes e uma rotina de
tratamento, mas, que por vezes pode se caracterizar em um excesso de zelo. Significa lembrar

que, muitas vezes, € necessdrio abrir mao do seu trabalho para poder estar presente nas
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consultas, e para aquelas maes que ndo tinham outra fonte de renda, também significa lembrar
que com a doenga trouxe o apoio do beneficio a melhora da situacdo econdmica da sua
familia. A revelacdo do diagndstico ao filho ainda significa elaborar medos, angustias,
davidas, apreender mais conhecimento sobre a doenga e construir habilidades para que se
inicie o processo de revelacdo ao filho infectado.

Revelar o diagndstico implica em muitos significados que durante a entrevista ndo
foram verbalizados, mas, identificados diante de momentos em que o siléncio se fez presente
por um longo tempo, quando os pensamentos pareciam ser reorganizados, diante de um olhar
perdido, de uma ldgrima contida, de muitas ldgrimas compartilhadas, diante de um sorriso
tenso e constrangido. Significados estes que talvez s sejam conhecidos quando os
profissionais de saide forem capazes de reconhecer e assumir o papel de mediadores nesse
processo de revelacdo, quando as informagdes fornecidas realmente forem compreendidas e
transformadas em ferramentas para facilitd-la. E ainda, quando estes profissionais
conseguirem, de fato, sensibilizar o olhar da sociedade sobre a doenca e sobre o doente de
aids, transformando mitos, medos e julgamentos, que mantém o siléncio da pessoa com aids
tao significante, tornando-o apenas parte do passado da histéria dessa doenga.

A pesquisa buscou trazer contribui¢des para a prética assistencial e de ensino na area
da sadde, mais especificamente, para a Enfermagem, no que se refere a revelagdo do
diagnostico de HIV/aids aos filhos na especificidade da TV, visando ampliar a visdo dos
profissionais de saide em relagdo ao aconselhamento e ao acompanhamento das criangas com
HIV/aids e de suas familias nos diferentes cendrios da atencao em saudde.

E nesse sentido, que deve ser priorizada a capacitagdo dos profissionais de satide nos
diferentes niveis de atencdo, pois € por meio da comunicacdo com cardter mediador entre
profissionais de satide e o paciente que se estabelecem condi¢des favordveis ao paciente para
a compreensao, aceitacdo e ampliagao do saber sobre o HIV/aids. Mais do que capacitagao,
enquanto profissionais de saide € necessdario ampliar o olhar para além do bioldgico e
respeitar a histdria, os costumes e hdbitos dos pacientes, promovendo acolhimento e uma
escuta qualificada, evitando julgamentos e aproximando-os do servi¢o de satide. A partir da
expansdo da capacitagdo dos profissionais de saide para a realizacdo do aconselhamento para
pessoas com HIV/aids, e principalmente, do olhar como ser humano, poder4 ser realizado um
trabalho efetivo no apoio a familia para que a revelacdo do diagndstico de HIV/aids seja
realizada o mais cedo possivel, com seguranca e conhecimento, € ndo mais protelado pela

falta de suporte e informagdes dos pais e cuidadores.
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Destaca-se a relevancia do profissional de enfermagem no aconselhamento de aids,
promovendo maiores informacdes para sociedade acerca da doenga, sua prevencdo e
tratamento, além de destacar a importancia da revelagao do diagndstico para a familia e para
amigos, ampliando sua rede de apoio social. E, por fim, evidenciado o direito da crianca e do
adolescente de conhecer o seu diagnéstico, apoiando os pais na tomada de decisdo para iniciar

a revelagdo.
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APENDICES

Apéndice A — Roteiro da entrevista semiestruturada
Com os pais biolégicos das criancas e adolescentes infectados por transmissao vertical

1. Dados de Identificacao:
Nome (mae):
Idade (mae):
Escolaridade: ( ) ensino fundamental completo ( ) ensino fundamental incompleto ( ) ensino
médio completo ( ) ensino médio incompleto ( ) nivel superior completo

() nivel superior incompleto

Nome (pai):
Idade(pai):
Escolaridade: ( ) ensino fundamental completo ( ) ensino fundamental incompleto
( )ensino médio completo ( ) ensino médio incompleto ( ) nivel superior completo
() nivel superior incompleto

Situacdo Conjugal: ( ) solteiro ( ) divorciado ( )casado ( ) separado ( )vitvo
() unido consensual
Mora(m) com quem:
Quantos e quais trabalham:

2. Eixos norteadores da entrevista:

- Descoberta do seu diagnostico:

- Cotidiano ap6s o diagndstico:

- Implicagdes da doenca em sua vida:

- Nascimento da crianca:

- Descoberta do diagnéstico do filho:

- Implica¢des da doenga em sua vida:

- Expectativas em relacao a vida do seu filho:

- Conhecimento dos filhos em relagcao a doenga:

Além dos eixos acima mencionados, serdo considerados os eixos na especificidade daqueles
que revelaram ou ndo o diagndstico para o filho.

Para aqueles que ja revelaram:

- processo de revelacdo do diagndstico, desde a vontade ou necessidade de revelar até o
momento da revelacdo

- mudangas na sua vida ap0s a revelagao

Para aqueles que nao revelaram:
- como imagina que seria a reacao sua e de seu filho se ele viesse a conhecer o diagndstico
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Apéndice B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
PESQUISADORA: Enfermeira Pamela Batista de Almeida
ORIENTADOR: Dr. Alberto Manuel Quintana
CO-ORIENTADORA: Dra. Cristiane Cardoso de Paula

PESQUISA: REVELACAO DO DIAGNOSTICO AOS FILHOS INFECTADOS POR TRANSMISSAO
VERTICAL DO HIV: SIGNIFICADOS PARA OS PAIS

Estamos realizando uma pesquisa intitulada “Revelacdo do diagndstico aos filhos
infectados por transmissdo vertical do HIV: significados para os pais”. Essa pesquisa procura
compreender as significagdes atribuidas pelos pais bioldgicos a revelacdo do diagndstico de
HIV/aids para os filhos infectados por transmissdo vertical.

A sua participagdo nao lhe trard beneficio direto, mas contribuird para os estudos
referentes a revelacdo do diagndstico de HIV/aids realizadas pelos pais biolégicos que
transmitiram o virus ao filho.

Os riscos provenientes da situacdo de pesquisa sdo os mesmos que podem surgir de
uma conversa informal. No entanto, vocé poderd sentir-se desconfortdvel ao lembrar-se de
algumas situacOes de sua vida e falar sobre elas. Se houver no momento da pesquisa algum
fator que lhe provoque angtstia, os pesquisadores poderao sugerir o auxilio do servico de
apoio do ambulatdrio para que voce€ possa conversar, visando diminuir seu sofrimento.

Para melhor registro dos dados, as entrevistas poderao ser gravadas em um aparelho de
MP3,; se isso for de sua concordancia. Caso ndo aceite, a entrevista ainda podera ser realizada
a partir das anotacdes da pesquisadora. Salientamos que serd mantido o seu anonimato, ou
seja, cada individuo que participar da entrevista receberd um cédigo, dado pelo pesquisador,
que ndo permitird sua identificacdo. As entrevistas serdo armazenadas em um banco de dados,
mantidas em um CD, sob sigilo, por um periodo de cinco anos, sob a responsabilidade do
pesquisador orientador Prof. Dr. Alberto Manuel Quintana, na sala do GP-PEFAS, 1336, do
Departamento de Enfermagem da UFSM. Apos este periodo, as entrevistas serdao destruidas.

Sempre que vocé achar necessario, podera solicitar esclarecimentos sobre aspectos da
pesquisa, sendo também possivel desistir da participagdo em qualquer etapa do trabalho, sem
que isso venha lhe trazer prejuizos. Salientamos que sua participacdo nessa pesquisa nao
interferird no tratamento que vem recebendo no hospital.

Pretende-se divulgar os resultados da pesquisa, mantendo sigilo em relacdo aos nomes
dos sujeitos entrevistados, em eventos e publicacdes cientificas.

Pamela Batista de Almeida Alberto Manuel Quintana
Pesquisadora Orientador

Comité de Etica em Pesquisa da UFSM: Avenida Roraima, 1000 - Prédio da Reitoria - 2°andar - Sala Comité de
Etica - Cidade Universitdria - Bairro Camobi - 97105-900 - Santa Maria/RS. Tel.:(55)32209362 -
Fax:(55)32208009. e-mail: comiteeticapesquisa@mail.ufsm.br.Pesquisa aprovada pelo CEP/UFSM em
A | com n° do CAEE .
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Eu, , RG n°.

informo que fui esclarecido (a), de forma clara e detalhada, livre de qualquer forma de
constrangimento ou coer¢ao, sobre os objetivos, riscos e beneficios, além de ser informado
sobre os meus direitos como participante desta pesquisa, da qual aceito participar livre e

espontaneamente.

Assinatura do participante

Data: / /2012.

Comité de Etica em Pesquisa da UFSM: Avenida Roraima, 1000 - Prédio da Reitoria - 2°andar - Sala Comité de
Etica - Cidade Universitdria - Bairro Camobi - 97105-900 - Santa Maria/RS. Tel.:(55)32209362 -
Fax:(55)32208009. e-mail: comiteeticapesquisa@mail.ufsm.br.Pesquisa aprovada pelo CEP/UFSM em
A | com n° do CAEE .
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Apéndice C — Termo de Confidencialidade

TERMO DE CONFIDENCIALIDADE, PRIVACIDADE E
SEGURANCA DOS DADOS

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA - CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
PESQUISADORA: Enfermeira Pamela Batista de Almeida
ORIENTADOR: Alberto Manuel Quintana
CO-ORIENTADORA: Dr* Cristiane Cardoso de Paula
TELEFONE PARA CONTATO: Pamela Batista de Almeida (55) 99312118; Dr Alberto
Manuel Quintana (55) 32209233; Dra Cristiane Cardoso de Paula (55) 9999-3282; laboratério
de pesquisa GP-PEFAS UFSM/RS/BR (55) 3200-8938

PESQUISA: REVEI:A(;AO DO DIAGNOSTICO AOS FILHOS INFECTADOS POR
TRANSMISSAO VERTICAL DO HIV: SIGNIFICADOS PARA OS PAIS

LOCAL DE COLETA DOS DADOS: Ambulatorios Pediatrico, Adulto e Unidades
de Internacdo do Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM)

Os pesquisadores do presente projeto se comprometem a preservar a privacidade dos
pacientes cujos dados serdo coletados por entrevistas realizadas, nos Servigos de Assisténcia
Especializada (SAE) do Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM). As informacoes
somente poderdo ser divulgadas de forma andnima em eventos e artigos cientificos. Os dados
serdo armazenados num banco de dados na sala do GP-PEFAS, 1336, do Departamento de
Enfermagem da UFSM, por um periodo de cinco (5) anos, sob a responsabilidade do
pesquisador responsavel deste projeto Prof. Alberto Manuel Quintana.

Ap0s este periodo, os dados serdo destruidos. Este projeto de pesquisa foi revisado e
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFSM em /_______ /2011, com o nimero

do CAEE . Data: de dezembro de 2011.

Dr. Alberto Manuel Quintana
Coordenador do projeto
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Apresentacéo do Projeto:

REVELAGCAO DO DIAGNOSTICO AOS FILHOS INFECTADOS POR TRANSMISSAO VERTICAL DO HIV:
SIGNIFICADQOS PARA OS PAIS

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (aids) na sua terceira década tem se caraclerizado como uma
doenga crénica em fungdo do aumento da sobrevida das pessoas infectadas pelo Virus da Imunodeficiéncia
Humana (HIV). Pode-se verificar o avango da epidemia no Brasil, o qual apresenta modificagGes no seu perfil
epidemioldgico, caracterizade por epidemias microrregionais com tendéncia a juvenizagdo. Com a introdugio da
terapéutica combinada antirretroviral em 1996, possibilitou-se melhora significativa em relacdo a expectativae a
qualidade de vida das pessoas que tem HiV/aids, possibilitando um planejamento de vida que pode incluiro
desejo por ter fithos. Embora prevalecga a relevancia das questdes biomédicas, ainda se constata a presenca de
desafios na esfera psicossocial, tais como o medo do estigma, a adesdo ac tratamento, bem como a revelagdo
do diagndstico. O Objeto de pesquisa frata-se das significagBes da revelagio do diagnéstico de HiV/aids aos
filhos infectados por transmissao vertical, na perspectiva dos pais biologicos. O objetivo geral da pesquisa
consiste em compreender as significagbes

atribuidas pelos pais bioldgicos ac processo de revelacdo do diagnéstico de HiV/aids para os filhos infectados
por transmissao vertical e como objetivos especificos

apreender os significados da revelagdo do diagnéstico de HiV/aids na perspectiva das mées e na perspectiva
dos pais bioldgicos; identificar os fatores facilitadores e

os fatores de resisténcia para os pais revelaram. Trata-se de uma pesquisa qualitativa, de natureza exploratorio-
descritiva. O cenéario para a producio dos dados sera

o Servigo de Infectologia/Ambulatorio Pediatrico do Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM). Os sujeitos
da pesquisa serdo maes e pais biolégicos de criangas

ou adolescentes infectados pelo HIV por TV. Os dados serdo coletados por uma entrevista semi-estruturada. A
andlise dos dados sera realizada conforme analise de

contetido modalidade tematica. Serfio respeilados 0s aspectos éticos das pesquisas com seres humanos,
seguindo a Resoluggo 196/96 do Conselho Nacional de Satde.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo geral: compreender as significactes atribuidas pelos pais biologicos ao processo de revelagido do
diagnostico de HiV/aids para os fithos infectados por fransmisséo vertical.

Objetivos especificos: apreender os significados da revelagdo do

diagnéstico de HiV/aids na perspectiva das méaes e na perspectiva dos pais bioldgicos;

identificar os fatores facilifadores e os fatores de resisténcia para os pais revelarem.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

A participaggo nao frara beneficio direto ao entrevistado, mas contribuira para os

estudos referentes a revelagdo do diagndstico de HiV/aids realizadas pelos pais bicldgicos quelransmiliram a
doengas ao filho.

Os riscos provenientes da situagio de pesquisa ndo sdo maiores ou diferentes dos que

os advindos de uma conversa informal. No entanlo, o sujeifo de pesquisa podera se sentir

desconfortavel ac lembrar-se de algumas situagdes de sua vida e ao falar sobre elas. Se houver no momento da
pesquisa algum fator que provogue angustia, os pesquisadores fardo

encaminhamento para a equipe do Servigo, conforme previamente acordado, no momento da

leitura do TCLE.

Comentarios e Consideragées sobre a Pesquisa:

Trata-se de uma pesquisa de natureza exploratdrio-descritiva,sendo
as pesquisas descritivas, juntamente com as exploratorias, as que habitualmente s3o



realizadas pelos pesquisadores sociais preocupados com a atuacao pratica, pois geralmente

surgem de indagacdes percebidas na pratica. Nesse sentido, estudos de natureza exploratériodescritiva buscam
familiarizar-se com um assunto pouco explorado e descrevé-io, como ocorre com a tematica de revelagio do
diagnostico de HIV/AIDS que ainda foi pouco

explorada principalmente em relagdo ao diagnéstico dos fithos infectados pelos pais por

transmissao vertical, como foi evidenciado na revisgo de lileratura realizada para a construgdo da
fundamentacg&o iedrica do projeto de pesquisa pelos autores.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacéo obrigatdria:

Os critérios de inclusdo da pesquisa serdo: pais biologicos de criangas ou adolescentes

infectados por TV de HIV que estejam em acompanhamento no Ambulaitrio de Infectologia

do HUSM.

Os critérios de exclus&o sergo: pais que apresentarem limitagbes cognitivas e de

compreenséo da leitura do TCLE.

As informacdes obtidas serdo armazenadas em um banco de dados, mantidas em um CD, sob

sigilo por um periodo de cinco anos, sob a responsabifidade do pesquisador orientador Prof.Dr. Alberto Manuel
Quintana, na sala do GP-PEFAS, 1336, do Departamento de Enfermagem

da UFSM. Apods este periodo, as informacgfes serao devidamente destruidas.

Recomendagoes:
' NBo ha recomendacses.

Coiclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Projeto de Pesquisa com otima revisdo de literatura e TCLE adequado, seguindo as normas da resolugios pela
Resolugio n® 196/96, do Conselho Nacional de Satde (BRASIL, 1996), que trata das Diretrizes e Normas
Regulamentadoras de Pesquisa Envolvendo Seres Humanos.

Situacdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagio da CONEP:
Nao

Consideragdes Finais a critério do CEP:

SANTA MARIA, 27 de Mafgt} 2012

Assinado
Félix Alexandre tunes Soares

Prof, Dr. Félix A. Antunes Soares
Coordenador do Comité de Etica
em Pesquisa - UFSM



