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RESUMO

Este trabalho toma como tema o tratamento de criancas e adolescentes com HIV-
Aids, objetivando refletir sobre a influéncia dos fatores socioecondémicos familiares
sobre a adesdo e o abandono do tratamento de criangcas e adolescentes com HIV-
Aids. Trata-se de uma pesquisa qualitativa, baseada em um levantamento
bibliografico. Como principais resultados, identificou-se que os efeitos mais negativos
da doenca tém se manifestado mais entre criangas e adolescentes, posto a sua
vulnerabilidade, sobretudo entre as familias mais desfavorecidas economicamente,
com reflexos sobre o0 agravo em saude, cujos rebatimentos se adensam ao medo da
discriminacgao, fruto do estigma que ainda atravessa a doenca e que inflexiona suas
relagdes sociais.

Palavras-chave: Criangas;  Adolescentes;  Familia;  HIV/Aids;  Fatores
socioecondmicos.



ABSTRACT

This work takes as its theme the treatment of children and adolescents with HIV-Aids,
aiming to reflect on the influence of family socioeconomic factors on adherence and
abandonment of treatment of children and adolescents with HIV-Aids. This is a
gualitative research, based on a bibliographic survey. As the main results, it was
identified that the most negative effects of the disease have been manifested more
among children and adolescents, given their vulnerability, especially among the most
economically disadvantaged families, with reflections on the health problem, whose
repercussions are intensified by fear. of discrimination, the result of the stigma that still
crosses the disease and that inflects their social relationships.

Keywords: Children; Teenagers; Family; HIV/Aids; Socioeconomic factors.
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INTRODUCAO

Estre Trabalho de Conclusédo de Curso tem como tema o tratamento de
criancas e adolescentes com HIV-Aids, tomando como objeto a condi¢cao
socioecon6mica familiar na adesdo e no abandono do tratamento de criancas e
adolescentes com HIV-Aids, tendo sido desenvolvido a partir de observacdes feitas
durante os Estagios Supervisionados em Servigco Social | e Il, realizados no Servigo
de Atencéo Especializada Materno-Infantil/Hospital — SAE/MI do Hospital Universitario
Lauro Wanderley — UFPB, iniciados de forma presencial em outubro de 2019 e
finalizados no modelo remoto em julho de 2021, devido a pandemia do Coronavirus,
COVID-19.

O interesse por este tema manifestou-se dado as observacdes diarias que entre
as familias em maior situagéo de vulnerabilidade ou risco social, havia dificuldade para
manutencao do tratamento, o que comprometia a qualidade da atencao destinada a
criancas e adolescentes e seu bem-estar, visto que dependiam de seus familiares e/ou

cuidadores para tal finalidade.

Embora fossem situacBes particulares, remetiam a uma associacdo entre
fatores objetivos, relativos aos contextos socioecondmicos aos quais criancas e
adolescentes estavam integrados, e outros de ordem subjetiva que ocasionavam a
descontinuidade do tratamento. Tal interrupcdo do acompanhamento provinha desde
guestdes financeiras, alimentares, educacionais, culturais, de mobilidade para acesso
ao hospital até a ndo aceitacdo do diagndstico, negligéncia do cuidado familiar nos
casos em que a mae havia falecido por HIV-Aids, e, sobretudo no grupo de
adolescentes, a infeccdo decorrente de relacbes sexuais entre meninas a partir dos

15 anos, gestantes, cujos parceiros omitiram seu diagnostico.

Com a emissdo da Portaria N° 154/GR/REITORIA/UFPB, de 20 de maio de

2020 em decorréncia da pandemia do Coronavirus (COVID-19), o projeto de
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intervencéo elaborado no estagio ndo pode ser aplicado presencialmente, mantendo-

se o interesse pelo tema.

O referido projeto intitulava-se “Orientagdo as familias e/ou responsaveis
quanto a importancia da integralidade dos cuidados no tratamento do HIV/Aids na
infancia no SAE/HULW” tinha como publico alvo familiares/responsaveis de criangas
atendidas no SAE e objetivava: orientar as familias/responsaveis de criancas com
HIV/Aids atendidas no SAE quanto a necessidade e importancia do acompanhamento
familiar para a continuidade do tratamento e recuperacao. Seus objetivos especificos
eram: proporcionar acesso a informacdes qualificadas sobre os cuidados de saude
gue podem facilitar a rotina do tratamento, fortalecendo o vinculo entre a crianca e a
familia; refletir sobre a responsabilidade da familia na garantia do tratamento da
crianga com HIV; trabalhar o aspecto relacional, conscientizando a familia sobre seu
papel; apresentar 0s determinantes socioecondmicos que interferem no
acompanhamento do tratamento do HIV em criancas; auxiliar as familias no

desenvolvimento de estratégias efetivas quanto aos cuidados a crianga com HIV.

Presencialmente planejava-se realizar a entrega de folders, descrevendo a
rotina de tratamento referente aos cuidados basicos no domicilio, bem como
orientacdes sobre a competéncia dos familiares e/ou responsaveis na necessidade do
acompanhamento familiar na continuidade do tratamento das criangas com HIV/Aids
a todos os familiares e/ou responsaveis presentes no SAE nos dias de atendimento.
Ja aqueles que se apresentassem ao Servico Social, ocorreria a orientacao individual,
guando seriam discutidos os fatores sociais que dificultam a continuidade do

tratamento, e as possiveis estratégias para o enfretamento desses fatores.

Além disso, planejou-se realizar reunides durante a vigéncia do projeto de
intervencdo, com a tematica da competéncia dos familiares e/ou responsaveis no
acompanhamento do tratamento das criancas, com a intencdo de tornar essa
responsabilidade algo indispensavel e necessario, sendo executado da maneira

didatica para garantir o entendimento.

A relevancia do trabalho ora desenvolvido é de ordem académica, tendo em
vista permitir adensar as reflexdes iniciais acerca da tematica identificada durante os

estagios e é social porque clarifica a necessidade de direcionar o olhar para as
11



particularidades de familias que cuidam de criangas e adolescentes com HIV-Aids, as
guais, atravessadas no seu cotidiano por sentimentos de negacao/aceitacao,
inclusdo/exclusdo, tém ainda que tangenciar aspectos socioeconémicos,
desbordando em uma baixa adesdo, numa direcdo de retrocesso em relagdo aos

tratamentos por antirretroviais e seus beneficios no tratamento do HIV-Aids.

O objetivo geral da pesquisa foi refletir sobre a influéncia dos fatores
socioecondmicos familiares sobre a adesao e o abandono do tratamento de criancas
e adolescentes com HIV-Aids. O objetivo especifico foi identificar como os fatores
socioeconémicos impactam a vulnerabilidade de criancas e adolescentes

soropositivos.

A questdo central buscou responder como o tratamento de criancas e
adolescentes com HIV-Aids é inflexionado pelo fator socioeconémico familiar, cuja
hipétese foi de que a relacdo entre a assisténcia a saude e o perfil socioeconémico
familiar € um fator que inflexiona a adesao e a continuidade do tratamento de criancas

e adolescentes com HIV-Aids.

Tratou-se de uma pesquisa qualitativa, a partir de um levantamento

bibliografico, realizado entre marco e junho de 2022.

Este trabalho foi estruturado em trés capitulos, com abordagem histérica do
HIV/Aids no Brasil no primeiro capitulo. No segundo capitulo, discutiu-se sobre a
importancia da familia no cuidado e a relacdo de adesdo ao tratamento e de
enfrentamento do estigma e do preconceito que atravessa a doenca. No terceiro
capitulo, foram abordados os fatores socioecondmicos e seus impactos sobre o
tratamento de criancas e adolescentes com HIV/Aids, seguido das consideracdes

finais.
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CAPITULO 1 - HIV/AIDS NO BRASIL E O TRATAMENTO DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES

Em termos mundiais, a Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS) foi
identificada em 1980, associada ao Human Immunodeficiency Virus (HIV) ou Virus da
Imunodeficiéncia Humana (UNAIDS, 2017). Foi também nesta data que, no Brasil, foi
registrado o primeiro caso de Aids e o primeiro Obito e j& em 1983 foi notificado o
primeiro caso de AIDS em crianca, e no ano de 1985 ocorreu o primeiro caso de
transmissao vertical (BRASIL, 2018).

Embora ter o virus HIV nao signifique ter Aids, o HIV ndo tem cura por se tratar
de um virus que ataca e integra seu proprio material genético nas células de defesa
do organismo, algumas vezes de maneira latente no organismo, causando o
enfraguecimento do sistema imunoldgico e impedindo que o corpo humano consiga
escapar do virus do HIV (FREITAS, 2021).

Essa infeccdo ndo tem cura, mas tem tratamento. Conhecido como terapia
antirretroviral (TARV), o tratamento € uma combinacdo de medicamentos
antirretrovirais (ARVs), popularmente conhecidos como coquetel, que auxiliam no
combate a multiplicacéo do virus e fortalece o sistema imunoldgico, permitindo uma
melhor qualidade de vida aos pacientes. Para um resultado eficaz da TARV é
necessaria a ingestao diaria e permanente do medicamento. Além disso, o tratamento
do HIV é oportuno para que ndo ocorra o agravamento do virus no organismo,
ocasionando o estagio mais avancado da infeccdo, causando assim a Aids (UNAIDS,
2017).

E importante que haja uma conscientizacdo sobre as testagens com
regularidade, pois é necessario ter o conhecimento de sua condi¢ao sorolégica. Caso
a sorologia seja positiva para o HIV, esse conhecimento prévio aumenta a expectativa
de vida pois buscando o tratamento no tempo indicado e seguindo as orientacdes da

equipe de saude ha uma melhora na qualidade de vida (BRASIL, 2018).

A transmissao do HIV ocorre por meio de relagbes sexuais sem camisinha,

seringa compartilhada, transfusdo de sangue contaminado, transmisséo vertical (mae
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infectada transmite para seu filho durante a gestacdo, no parto e na amamentacao),
instrumentos cortaveis ou perfurantes ndo esterilizados. A infeccdo ndo acontece
através de interacdes comuns do cotidiano, como abracar, beijar, dividir objetos,
doacédo de sangue etc. Esse esclarecimento é relevante para a conscientizacdo da
sociedade a fim de acabar com os estigmas e preconceitos relacionados as pessoas
gue vivem com HIV (BRASIL, 2018).

Agqui se destaca a transmissdo vertical, como importante veiculo de
transmissao/infeccao do HIV em criangas, visto que essa ocorre de forma intrauterina
— causada de mae para bebé durante a gestagéo —, intraparto — quando ocorre o parto,
decorrente do contato do recém-nascido com 0 sangue materno e outras secrecoes

infectadas e, seja ainda durante a amamentacéo (BRASIL, 2007).

De acordo com boletim epidemiolégico do Ministério da Saude (BRASIL, 2021),
nos ultimos 10 anos houve um aumento de 30,3% na taxa de deteccdo de HIV em
gestantes, cuja explicacdo para esse aumento residiria na ampliacdo do diagndstico

no pré-natal e na melhoria da vigilancia na prevencéo da transmissao vertical do HIV.

A forma de prevencdo da transmisséo vertical se da pela profilaxia, que é a
utilizacdo de medidas para prevenir e evitar doencgas, isso inclui testes pré-natais de
rotina para todas as mulheres gravidas, testes de HIV, sifilis e hepatites viraisB e C e

informacdes da equipe de saude sobre a possibilidade de prevencéo (BRASIL, 2007).

De acordo com os Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) para
Manejo da Infeccdo pelo HIV em criancas e adolescentes (BRASIL, 2018) os recém-
nascidos de maes com infeccdo pelo HIV recebem profilaxia com antirretroviral,
imediatamente apds 0 nascimento ou até as primeiras 4 horas. Em casos que nao
houve o uso de ARV durante a gestacéao, histérico de ma adesao ao tratamento, mae
com InfeccBes Sexualmente Transmissiveis (IST) ou parturiente com resultado
reagente para o virus no momento do parto, o RN recebe AZT associado com NVP.
Além disso, € recomendado férmula exclusiva de alimentac&o para o bebé, visto que

a amamentacao nesses casos é contraindicada (FREITAS, 2021).

Quanto aos adolescentes, a possibilidade de sua exposi¢cao ao HIV e outras

IST’s se da a medida em que suas vidas sexuais se tornam ativas ou por meio de
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outras praticas. Diante disso, as estratégias de prevencao para os adultos também se
aplicam aos adolescentes. Porém, € necessario que a equipe de salde dé orientagcbes
sobre prevencdo, testagem e aconselhamento para esse publico, visto que € nos
servicos de saude e no acompanhamento clinico onde esses adolescentes podem
obter informag6es importantes sobre a sua satde (MINISTERIO DA SAUDE, 2006.
2018).

De acordo com o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para manejo da

infeccao pelo HIV em criangas e adolescentes,

Os(as) adolescentes podem ter acesso a estratégias de
prevencdo em uma variedade de possibilidades, isso inclui
servicos pediatricos e pré-natais, bem como servicos que
também atende adultos, visto que existem poucos servicos de
saude especificos para adolescentes, e € uma populagdo que
demanda um trabalho singular em relacdo a informacéo,
autonomia e acesso a prevencao e cuidados em saude (BRASIL,
2018, p. 33).
Entre os beneficios do tratamento antirretroviral, citam-se: manter a qualidade
de vida, reduzir a morbimortalidade e prevenir a transmissao do HIV. Para alcancar
esses objetivos, o tratamento precisa resultar em supressdo maxima do HIV, dai a

adesdao ao tratamento ser indispensavel.

O tratamento nas criancas com HIV se da a partir do momento que houve a
exposicdo ao virus, esteja ou nédo infectada. Segundo o PCDT, para manejo da
infeccéo pelo HIV em criancas e adolescentes (BRASIL, 2018), é recomendado que
aquelas expostas ao HIV e ndo infectadas realizem acompanhamento perioddico anual
com especialista até o final da adolescéncia (por conta da exposi¢cao ao HIV e aos
ARV). Ademais, criancas expostas ao HIV devem ser atendidas em servicos
especializados em HIV, acompanhadas na Atencdo Basica de referéncia da crianca,

pelo menos até o resultado do seu diagndstico.

Ja criancas e adolescentes que tiverem o diagndéstico confirmado, permanecem
no cuidado compartilhado. As criancas que tém seu resultado positivo para o HIV,
vivenciam o seu desenvolvimento associado a uma doenca com caracteristicas
cronicas e que exige cuidados permanentes. O cotidiano dessa crianga requer

atendimento clinico e laboratorial regular e adeséo ao tratamento medicamentoso.
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Em termos subjetivos, entre criangas soropositivas, pode haver o sentimento
de “que fizeram algo terrivel para merecer o HIV e, assim, podem desenvolver
sentimentos de culpa severos (STUBER, 1992), principalmente quando tém irmaos

nao infectados” (p. 19).

Como a terapia ARV é definitiva, € natural que o tratamento antirretroviral
(TARV) das criangas sofram mudancas, por questdes como, o tamanho/gosto/cheiro
do medicamento, pelas dificuldades de adaptacdo da prescricdo médica (horério,
dosagem e frequéncia), por conta do cotidiano pessoal/social da criancga, pelos efeitos
adversos dos medicamentos, além disso, pode ocorrer a falha terapéutica, que ocorre
guando ndo ha a resposta esperada a TARV.

A adesao ao tratamento para criangas € mais complexa do que as
agdes destinadas a adultos. Esforgos para maximizar a eficacia do
tratamento nessa populagao devem levar em conta as caracteristicas
da crianga, do cuidador, da familia e do regime terapéutico, além de
aspectos socioculturais (BRASIL, 2018, p. 65).

A adesdo ao tratamento para o adolescente, tem influéncia de acordo com o
tipo de transmissdo. O uso prolongado de ARV, como a situacao vivida pelos
adolescentes infectados na infancia, esta relacionado ao acompanhamento clinico
permanente e no longo prazo, que pode facilitar o processo de adaptacéo e aceitacao
dos esquemas de ARV. Neste grupo, a informacéo de qualidade sobre sua condicéo

sorologica € de fundamental importancia, pois:

[...] jovens infectados por transmissdo vertical, muitas vezes sao
assintomaticos e tomar medicamentos é uma tarefa complexa, porque
eles ndo necessariamente compreendem a importancia de seguir
rigoramente o tratamento, além do que alguns jovens acham que
tomar medicamentos contribui como um lembrete negativo da sua
situacéo de saude (VIJAYAN et al, 2009, apud NEGRINI, 2017, p. 18).

No que concerne especificamente a relacdo entre revelacdo e preconceito,
entre adolescentes, a despeito do reconhecimento da importancia do apoio pelo grupo

de amigos entre adolescentes soropositivos para o enfrentamento da doenca
(SHERMAN et al, apud NEGRINI, 2017, p. 18),

A inquietagao do adolescente vivendo com HIV & conseguir saber em
guem pode confiar ou a quem deve revelar sua condigao soroldgica,
decisdao que envolve o medo da discriminagao e da rejeigao,
especialmente nos contextos das relagdes afetivas. Alguns se
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esquivam dos envolvimentos afetivos por temerem que uma maior
aproximagao possa conduzir, inevitavelmente, a revelagado (BRASIL,
2018, p. 62).

Ao estabelecer as fases da puberdade, a Classificagcdo de Tanner serve de

referéncia para dosagem dos antirretrovirais entre adolescentes, por isto,

[...] as doses pediatricas devem ser usadas nos pacientes com
classificacdo | e Il (fase pré-adolescente), as dosagens dos
pacientes que se encontram na fase inicial da adolescéncia (lll
e IV) devem ser baseadas de acordo com o fim ou ndo da fase
do estirdo da puberdade (fase de crescimento acelerado que
ocorre nas mulheres entre 11 e 12 anos e nos homens entre 13
e 14 anos), por fim os adolescentes que se encontram na fase V
devem ser tratados como adultos (BIBLIOMED, 2020, s.p.).

Entre os principais motivos relacionados a ndo adesdo entre adolescentes
estao os efeitos colaterais, a inconveniéncia que a grande quantidade de comprimidos
pode causar e 0 esquecimento. Entretanto, essa escassez na continuidade do

tratamento pode estar ligada a outras questdes, como a nao aceitacdo ao seu

diagnastico.
Ademais, conforme sinalizado por Negrini (2017, p. 18-19):

Criangas e adolescentes vivendo com HIV tém de lidar com variados
sentimentos de incerteza que provém de vivéncias relativas ao:
estigma social, isolamento e desesperancga, ansiedade sobre seu
progndstico médico, perdas e orfandade, além da aparéncia fisica e
imagem corporal (afetadas por condicdes clinicas multifatoriais)
(CLOSE; RIGAMONT, 2009; HAZRA; SIBERRY; MOFENSON, 2010).
Dessa forma, a tentativa de lidar com o estado sorolégico positivo para
o HIV pode desencadear retraimento social, depressao, solidao, raiva,
confusao, medo e culpa (BROWN; LOURIE; PAO, 2000).

Para Marques (2002), ao analisar sobre o HIV/Aids, abre-se um espaco
metodolégico importante no que concerne a reflexdo sobre como séo estabelecidas e

desenvolvidas politicas publicas no pais.

A luta contra a AIDS no Brasil criou bases para um novo tipo de
relacdo entre o Estado e a sociedade, ja que desde o inicio do
estabelecimento das agbes governamentais para o0
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enfrentamento da epidemia esta relagdo entre estado e
sociedade esteve presente. As primeiras iniciativas
governamentais que se propuseram a enfrentar a epidemia da
AIDS nasceram como resposta a pressao social de ativistas de
Sao Paulo. Essa caracteristica de formulacdo e definicdo de
estratégias de prevencdo e assisténcia em parceria com a
sociedade civil e a comunidade cientifica faz parte da historia da
AIDS no Brasil (BRASIL, 1999, p. 7).

Essa relacdo entre a comunidade cientifica e sociedade, associada ao
Estado/governo é importante para o desenvolvimento das politicas de saude em
resposta ao HIV/Aids, uma vez que no Brasil este foi engendrado por fases
especificas, quais sejam: desenvolvimento dos estudos e producdes cientificas sobre
a doenca, a multiplicidade de atores sociais e institucionais na elaboracdo de
propostas e respostas a epidemia e as articulacbes que atravessaram O pProcesso

organizativo da agdes oficiais (MARQUES, 2002).

Em termos temporais, apés a identificacdo dos primeiros casos de AIDS no
Brasil, no inicio dos anos 1980, mais especificamente no ano de 1983 ocorreu a
criacdo do Primeiro Programa de Controle e Prevencao da Aids no Brasil, no estado
de Sao Paulo e, em 1985, a fundacéo do Grupo de Apoio a Prevencéao a Aids (GAPA),
primeira Organizacdo Nao-Governamental (ONG) do Brasil e da América Latina de
luta contra a doenca e a veiculacdo das primeiras campanhas sobre as varias formas

de prevencao da doenca pelo Ministério da Saude (BRASIL, 1985).

Entre 1983 e 1986, varias questdes se desenvolveram: houve aumento dos
casos de Aids no pais passando a ser reconhecida junto a sociedade; foram
implementadas as primeiras respostas oficiais em ambito estadual, a Aids foi
reconhecida oficialmente como um problema de saude publica pelo governo brasileiro,
ainda que sem respostas contundentes; engendrou-se a articulagdo de forcas
sociopoliticas em torno do Estado em prol da construcdo e participacdo de politicas
relacionadas ao HIV/Aids (MARQUES, 2002).

Em 1986 foi criado o Programa Nacional de DST e Aids, com atuac¢ao a partir

de trés grandes obijetivos:

1. reduzir a incidéncia de infeccao pelo HIV/Aids e por outras ISTSs;
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2. ampliar o acesso ao diagndstico, ao tratamento e a assisténcia, no
que se refere ao HIV/aids;
3. fortalecer as instituicdes publicas e privadas responsaveis pelo
controle das ISTs e da Aids (BRASIL, 1999. p. 11).
Em 1987, o dia 1° de dezembro foi declarado Dia Mundial de Luta contra a Aids
pela Assembleia Mundial de Saude e a Organizacédo das Na¢des Unidas (ONU), cujo
objetivo foi reforcar a tolerancia, a solidariedade, e a compreensao em relacao as

pessoas infectadas pelo HIV (CONSELHO NACIONAL DE SAUDE, 2012).

Em 1988, em portaria assinada pelo Ministro da Saude Leonardo Santos
Siméao, adotou-se oficialmente a data no Brasil e, no mesmo ano, com a criacado do
Sistema Unico de Saude (SUS), iniciou-se o fornecimento de medicamentos para o

tratamento das infeccdes oportunistas, pelo Ministério da Saude (BRASIL, 1988).

A aprovacao de politicas publicas relacionadas a epidemia da Aids no Brasil
aconteceu em conjunto com outras mudancas politicas e sociais importantes, como a
aprovacao da Constituicdo Federal em 1988 e, mais particularmente no ambito da

salde, a criagdo do Sistema Unico de Satde (SUS).

Apesar do Programa Nacional de Aids ter sido criado em 1986, foi entre 1987
e 1989 que ele concretamente foi instalado. O PN-DST/Aids apontava, em 1987, que
a politica de saude, proposta pela 82 Conferéncia Nacional de Saude, previa a
unificacao do sistema, e que era no contexto da estadualiza¢do e municipalizacédo dos
servicos, universalizacdo do atendimento e do principio que saude € um dever do
Estado e direito do cidaddo que o Programa Nacional iria trabalhar as acoes
preventivas e controle da infec¢do pelo HIV (MARQUES, 2002; MINISTERIO DA
SAUDE, 1987).

A partir de marco de 1990, o governo de Fernando Collor inaugurou um periodo
desastroso em relacéo as acdes contra a Aids no Brasil, com significativa oposicao de
ideias entre politica nacional contra a Aids e os outros setores, fragilizando o programa
nacional e o processo de implantacao e construcdo do combate a Aids (MARQUES,
2002).

Mesmo diante do fracasso politico e social do periodo de gestdo de Fernando
Collor de Mello, marcado pelo descaso frente as implantacdes de leis no combate a

19



epidemia de HIV/Aids, foi nesse mesmo periodo que foi instaurado um marco
importante: a autorizagao do governo federal para s distribuicdo gratuita da medicacao
para o tratamento do HIV/Aids e, a partir de 1991, iniciou-se 0 processo para a

aquisicao e distribuicdo gratuita de antirretrovirais.

Ap0s essa crise politica, houve mudancas na direcéo dos Programas de Saude,
provocando uma reformulacéo de estratégias, introduzindo uma nova etapa e, a partir
disto, a nova direcdo do PN-DST/Aids recuperou gradualmente o relacionamento com
as demais esferas de governo e a sociedade civil organizada, formulando acordos e
convénios internacionais que passaram a subsidiar acdes de assisténcia e prevencao
(MINISTERIO DA SAUDE, 2008; PORTELA, 2006).

A Lei 9.313, de 13 de novembro de 1996, dispbe a distribuicdo gratuita de
medicamentos para todos os portadores do HIV/AIDS e o movimento de Luta contra

a AIDS consegue uma vaga no Conselho Nacional de Saude.

Em 2000, com a ameaca de cortes nas verbas do Ministério da Saude pelo
Ministério da Fazenda, houve protestos organizados por ONGs protestam que
conseguiram reverter o quadro. Em virtude da distribuicdo dos antirretrovirais, no
periodo de 1995-2000 a mortalidade por Aids cai 54%, no municipio de Séo Paulo e
73% no municipio do Rio de Janeiro. Em 2001, estima-se que havia mais de 500 mil
pessoas infectadas pelo HIV
(GUERCIO, s.d.).

Também em 2001, a Sesséo Especial da Assembleia Geral da ONU emitiu a
Declaration of Continmitment on HIV/Aids, onde informa que 0s paises em
desenvolvimento possuem cerca de 90% dos casos de Aids no mundo. Este é um
dado significativo porque demonstra que se possui uma amostra importante de
sujeitos expostos as inflexdes das condicdes socioecondmicas de vida e infraestrutura

nestes paises e, desde 2002 se fala em pauperizacéo da Aids (GUERCIO, s.d.).

Em 2002 o quadro do HIV/Aids comeca a apresentar mudancas. Nota-se que
a Aids atinge de formas diferentes grupos populacionais distintos, € observado a
pauperizagcdo da Aids num pais com desigualdades de renda, educacdo e acesso a

bens e servigcos de saude. Além disso, a um aumento relativo entre as mulheres e as
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transmissdes por via homossexual e bissexual ainda existem, porém diminui face a
transmissao heterossexual, quebrando o estigma de que a doenca atingia apenas a
populacdo LGBT. No ano de 2006, o Brasil reduziu em mais de 50% o numero de

casos de transmissao vertical.

O Programa Nacional de DST/Aids, em 2007 instituiu o0 Banco de Dados de
violagOes dos direitos das pessoas portadoras do HIV (BIBLIOMED, 2019). O banco
ajuda as organizacdes que lutam pela protecédo dos direitos das pessoas que vivem
com HIV. Com as denuncias de violagcdes de direitos humanos quantificadas, o

planejamento das politicas de apoio se torna mais eficaz.

Uma conquista importante foi no ano de 2011, quando as Casas de Apoio de
atendimento a adultos com HIV/Aids passaram a contar com incentivo financeiro do
governo federal destinado ao custeio das acdes desenvolvidas com criangcas e
adolescentes (BILIOMED, 2019).

Ocorreu queda no numero de casos de infeccao por Aids no Brasil, desde 2012.
A doenca passou de 21,9/100 mil habitantes em 2012 para 17,8/100 mil habitantes
em 2019 (decréscimo de 18,7%). Além disso, a taxa de mortalidade também
apresentou queda entre 2015-2019. Em 2015, foram registrados 12.667 Obitos por
conta da doenca e em 2019 foram 10.565. Esse declinio de casos e 0bitos se da por
acdes como, testagem para a doenca e o inicio imediato do tratamento. (MINISTERIO
DA SAUDE, 2020).

No ano de 2018, houve a implementacdo da oferta da profilaxia pré-exposicao
(PrEP) no SUS (MINISTERIO DA SAUDE, 2018). Até 2020, estima-se que cerca de
920 mil pessoas vivem com HIV no Brasil. Até outubro do mesmo ano,

aproximadamente 642 mil pessoas estavam em tratamento antirretroviral.

O programa brasileiro de combate ao HIV/Aids, ja foi considerado referéncia
mundial, porém a partir do ano de 2019 comecou a ocorrer um retrocesso nesse
cenario. No inicio do ano, o governo federal rebaixa o Departamento de Vigilancia,
Prevencao e Controle das IST, do HIV/Aids e das Hepatites Virais (DIAHV), que

atuava desde 1986. O Ministério da Saude decidiu fundir o Departamento de Infeccdes
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Sexualmente Transmissiveis com outros programas de doencas cronicas (AGENCIA
CAMARA DE NOTICAS, 2019).

Essa mudanca feita pelo MS, publicada em maio no Decreto n°® 9.795, foi
chamada de “politica de morte” e representa “o fim do Programa Brasileiro de Aids”,
pelo Movimento Nacional de Luta Contra a Aids. Além disso, a organizacao afirma que
esse decreto “acaba com uma experiéncia democratica de governanca de uma

epidemia baseada na participacao social e na intersetorialidade”.

O papel do Estado na assisténcia e protecdo a salde da populacdo que vive
com HIV/Aids é o mesmo tanto para criancas, adolescentes e adultos. O Estado tem
a responsabilidade de garantir direitos que assegurem a integridade, dignidade e
protecdo da populacéo que vive com HIV/Aids. Além disso, promover campanhas para
a prevencéao do virus e da doenca e adotar politicas publicas de saude com objetivo

de prestar assisténcia para uma melhor qualidade de vida para essa populagéao.

A politica brasileira de enfrentamento ao HIV/Aids concorda que nenhum meio
de prevencado isolada € suficiente para impedir novas infeccbes, pois existem
diferentes fatores de riscos de exposicdo, transmissao e infeccdo que operam de

forma dinamica, em diversos contextos socioeconémicos, culturais e politicas.

Entretanto, devem ser apresentadas estratégias de prevencao as pessoas que
procuram o0s servicos de saude as quais devem garantir a maior diversidade de
opcdes que orientem a decisdo do usuario, pois cabe a pessoa escolher o(s)
método(s) que melhor se adaptam as particularidades de sua vida, tendo como
principios norteadores a garantia dos direitos humanos e do respeito a autonomia do

individuo.

Observam-se esforcos garantidos em lei e variados incentivos do Governo
Federal para que, efetivamente, as politicas publicas rompam barreiras de diversas
ordens e amplifiguem aquilo que se deseja alcancar, assim, promovendo a melhoria
das condicdes de assisténcia a saude das pessoas com HIV/Aids, por meio de uma

ampla rede que sustente e assegure 0 exercicio do direito a saude.
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O Estatuto da Criangca e do Adolescente (ECA) estabelece as leis que
asseguram os direitos e deveres de criancas e adolescentes brasileiros, cujos direitos
devem ser tratados com prioridade absoluta. Com o ECA essa populacdo €
reconhecida como sujeitos de direitos e estabelece que a familia, o Estado e a
sociedade sao responsaveis pela sua protecao integral, pois séo individuos que estéo
vivendo um processo agitado de desenvolvimento fisico, psicolégico, moral e social e

precisam viver em condi¢des de liberdade, seguranca e dignidade.

Para o ECA, crianca é a pessoa até dozes anos incompletos e adolescente é
aquele que tem entre 12 e 18 anos. J& nos servicos de salude a adolescéncia esta
entre a faixa etaria dos 10 aos 19 anos, isso porque a partir dos 10 anos inicia-se

desenvolvimento fisicos, psicologicos, afetivos e sociais (BRASIL, 1990).

Considerando a importancia de que haja uma vigilancia epidemiolégica da
infeccdo pelo HIV nas criangas e adolescentes, com o Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas para Manejo da Infeccdo pelo HIV em Criancas e Adolescentes do
Ministério da Saude (BRASIL, 2018), a infeccéao pelo HIV e a Aids em todas as faixas

etarias, inclusive crianca exposta, sdo de notificagdo compulsoérial .

A subnotificacédo de casos no Sistema de Informacao de Agravos de Notificacdo
(SINAN) mostra que mesmo com a notificacdo compulsoria, ainda existem algumas
implicacbes para a resposta ao HIV/Aids na populacéo de criancas e adolescentes,
pois permanecem desconhecidas informacbées como, numero de gestantes
diagnosticadas com HIV e que receberam tratamento, nimero total de casos de
criancas expostas e de criancas diagnosticadas com HIV, comportamentos e

vulnerabilidades.

A atencdo a saude das criancas e adolescentes com HIV/Aids, esta focada na
exigéncia de acesso a uma equipe multiprofissional experiente e de um servico que

tenha estrutura e tecnologia para o acompanhamento clinico e laboratorial. Essa

! “Notificagdo compulsoria € a comunicagdo da ocorréncia de determinada doenga ou agravo a saude

gue estdo sob vigilancia epidemiolégica, feita a autoridade sanitaria por profissionais de sadde ou
pessoas da comunidade, a fim de adotar medidas de prevengéo” (TEIXEIRA e cols. 1998, p. 9).
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populagcdo precisa de acompanhamento permanente nos servicos de salde, para

prevencao de infec¢des oportunistas e manutencdo da saude.

Com isso, € necessario descentralizar e ampliar acfes e servigos
especializados ao HIV/Aids e contar com a participacdo da Atencdo Priméaria a Saude
(APS), de preferencialmente pela Estratégia Saude da Familia (ESF), para prover o
atributo integralidade? como qualificador da atencdo, especialmente a criancas e
adolescentes (REV. APS, 2019, pg. 265).

A APS é o primeiro nivel de atencdo em salude e € caracterizado por um
conjunto de acdes de saulde, no espaco individual e coletivo, que diz respeito a
promocdo e a protecdo da saude, com foco no diagnodstico, aconselhamento,
educacdo em saude, distribuicAo de meios de prevencdo, com a finalidade de
desenvolver uma atencao integral que cause um efeito positivo na situacéo da saude
da populacdo. A APS é orientada por atributos, os atributos essenciais sdo: atencao

ao primeiro contato, longitudinalidade, coordenacéo e integralidade.

A longitudinalidade, esta ligado com a caracteristica de um servico de saude e
de um médico, de ser uma fonte regular de atencéao e no acompanhamento do usuario
ao longo do tempo. Um estudo mostra que profissionais de saude (médicos,
enfermeiros e odontdlogos) que trabalhavam na UBS e na ESF, consideram esse
atributo importante na vida das criancas e adolescentes com HIV. Ou seja, esses
profissionais consideravam manter a continuidade da atencéo a essa populacdo com

uma relacao interpessoal com os usuarios.

Por conta da desarticulagdo entre os servicos, quando acbes ndo sao
oferecidas pelo servico de APS a criancas e adolescentes com HIV, os familiares
devem buscar atendimento nos servicos especializados. O Servico de assisténcia
especializada (SAE) € uma unidade ambulatorial que possibilita o vinculo entre
pessoas com HIV/Aids e outras ISTs e uma equipe multiprofissional a longo prazo. E
valido lembrar que nesses servicos a crianca e o adolescente vai receber assisténcia

as demandas de infectologia, entretanto esse tipo de atendimento ndo disponibiliza a

2 O atributo integralidade aponta a necessidade de um leque de servigos disponiveis, que apresenta
acdes no ambito biopsicossocial, na promoc¢ao, na prevencao, na cura, na reabilitagdo, e se preciso,
no encaminhamento para servigos especializados.
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promocdo da saude relacionada as questdes do desenvolvimento infantil e da

adolescéncia.

Tracadas estas coloca¢fes, o proximo capitulo abordara especificamente a

guestédo da relacao entre familia e cuidado de criancas e adolescentes com HIV/Aids.

CAPITULO 2: SOBRE A RELACAO ENTRE FAMILIA E HIV/AIDS

Familia pode ser definido como um conjunto de pessoas ligadas por lagos de
sangue ou pelo afeto, com o objetivo que haja solidariedade na assisténcia e na

convivéncia entre seus membros (AZEREDO, 2020).

Em termos legais, O ECA no o Art. 25, configura trés espécies de familia: a
natural formada pelos pais ou qualquer um deles e seus descendentes; a extensa
formada por parentes proximos com o0s quais a crianca/adolescente convive e mantém
vinculos de afinidade e afetividade, vai além de pais e filhos ou do casal e a familia
substituta, nesse caso é formado quando o menor é encaminhado de forma

excepcional por meio de guarda, tutela e/ou ado¢éo (BRASIL, 1990).

Para o cumprimento do compromisso de cuidar de uma crianca/adolescente, é
necessario assumir uma responsabilidade, principalmente quando essas vivem com
condicao sorologica que exige cuidados especificos. A familia nesse contexto aparece
como uma importante rede de apoio na vida da crianca e adolescente que vive com

HIV/Aids, garantindo o bem-estar e acompanhamento do tratamento.

O cuidado familiar estd associado na administracdo/adesdo dos
medicamentos, utilizando o estimulo diario da importancia do tratamento e ajudando
no gerenciamento dos horarios das medicacdes, ndo a base de cobrancas, pois
podem trazer angustias para a crianca/adolescente, mas com motivacdo. O apoio
emocional também € essencial, visto que, nesse momento a crianca/adolescente esta
lidando com dificuldades, como o preconceito, estigma ou até mesmo a nao aceitacéo

ao seu diagnéstico.
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Mesmo com as dificuldades encontradas, algumas familias conseguem
acompanhar todo o desenvolvimento da crianga e adolescente, e encontram
estratégias que se adequem as particularidades e que atenda as necessidades dos
cuidados referentes a essa populacéo. Por isso, é essencial que a familia compreenda
a importancia do seu papel dentro da vida deles e assuma 0 compromisso mediante

as demandas que surgirdo.

Em alguns casos, a crianga/adolescente pode ndo contar com a presenca da
figura materna, por motivos como: 6bito ou incapacidade fisica e psicolégica devido a
doenca. Entdo, a familia, um familiar cuidador responséavel e presente, é indispensavel
nesse momento, para manter a qualidade de vida que a criangca/adolescente necessita

ao longo do seu crescimento.

E necessario fornecer apoio e auxilio as familias que possuem
criancas/adolescentes com HIV, pois é essencial que esse grupo consiga se organizar

e atender as necessidades da crian¢ca/adolescente com qualidade.

E importante destacar que cada familia vive com suas particularidades, ent&o
cada familia/responsavel/familiar cuidador vai lidar de formas diferentes com a
situacdo de viver com uma crianca/adolescente com HIV. E compreensivel a
dificuldade da familia na hora de lidar e saber como administrar essa situagéo, pois

passa a ser um cotidiano que exige mais atencao e cuidado que o habitual.

A descoberta ou a revelacédo diagnostica (RV) € um momento extremamente
importante e decisivo na adesao ao tratamento, na vida das criancas e adolescentes
vivendo com HIV e exige a atencdo e envolvimento de todos (cuidadores e
profissionais) que participam ativamente de seu cuidado. E um momento atravessado
por particularidades. Assim, sua conducdo, bem como a prépria realizacdo podem
impactar diretamente sobre a aceitacdo da doenca e, por conseguinte, a forma com

gue criancas e adolescentes irdo viver.

Quando a crianca conhece o diagnéstico de AIDS na primeira infancia,
os familiares dizem que ela aprendeu desde muito cedo as questdes
gque perpassam sua condigao sorologica. Essa situagao diferenciada
mostra que as questdes que permeiam a revelagado do diagnostico —
medo, ansiedade, vergonha, culpa —, tornam-se menos relevantes
guanto mais cedo a criancga ficar sabendo (MOTTA, et al 2016, p. 4).
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A descoberta do diagnoéstico na primeira infancia deve partir das primeiras
manifestacdes de curiosidade e dos questionamentos feitos pela crianga os quais
devem ser respondidos objetivamente e de modo descomplicado e compativel com a
capacidade compreensdo e o vocabulério infantil. A nomeacgédo da doenca € um
momento delicado, principalmente nesse primeiro momento, pois as criangas ainda
ndo tém entendimento para guardar segredos. Entédo, nessas situagcdes € conveniente
dar explicagbes parciais sobre a importancia das medica¢fes e da agao dos virus no
organismo (MINISTERIO DA SAUDE, 2008).

O processo de conhecimento sobre sua sorologia deve ser individual, devido
as particularidades de cada individuo e de seu cuidador, levando em consideracéo o

nivel de compreenséo, estagio de desenvolvimento, contexto social e familiar.

Em alguns casos, a familia/cuidadores pedem que o diagnostico seja revelado
a crianca/adolescente pelo profissional de saude. Por muitas vezes nao saber como
abordar esse assunto. Por isso € indispensavel o didlogo com a familia/cuidadores
sobre os processos da RV e a melhor forma de tratar esse tema. E essencial que os
profissionais se coloquem a disposi¢ao para esclarecer davidas, acolher as angustias
da crianca/adolescente e ajuda-las a falarem sobre suas incertezas sobre a doenca e

outras questoes.

O cuidado na RV precisa partir da compreensao de que ela carrega em si uma
série de sentimentos que precisam ser administrados corretamente para uma melhor

gualidade de vida e para prevencao.

[...] criangas infectadas pelo HIV sao submetidas a sofrimentos
subjetivos mais intensos do que seus pares nao infectados, além de
sentirem mais dores fisicas, estarem mais suscetiveis a estados de
ansiedade e tenderem a desenvolverem-se menos ativos socialmente

e menos bem sucedidos academicamente (NEGRINI, 2017, p. 17).
Apés a revelacdo € importante o acompanhamento. O processo de pos-
revelacdo impacta de maneira diferente para a crianca e para o adolescente. Para a
crianca, o entendimento sobre sua condicdo soroldgica ocorre de forma lenta e
gradual, ja para o adolescente as explicacdes devem ser mais detalhadas, falando
sobre formas de transmissdo, conceitos de infeccdo, a acdo dos antirretrovirais,
adesdo medicamentosa e prevencdo de infeccdo sexualmente transmissiveis. As
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intervencBes ndo devem ser focadas apenas na doenca, é interessante que seja
focado em outros problemas, de acordo com as particularidades do individuo, como

por exemplo: adoc¢ao, morte dos pais, formas de contagio.

A RV traz beneficios para criancas e adolescentes, a familia e seu cuidador, e
para o servi¢co de saude e profissionais que estdo presentes em sua vida. A crianca e
0 adolescente que sabem que vivem com HIV, entendem a razdo do seu
acompanhamento médico e a necessidade de tomar a medica¢cao demonstram melhor
adesédo ao tratamento e desenvolvimento biopsicossocial, pois conseguem se
envolver no seu proprio cuidado. Além disso, fortalece o relacionamento e interacéo
entre a familia/cuidador e a crianca e o adolescente e pode aliviar sentimentos como
o de culpa, depresséo e falta de autoconfianca. Esse conhecimento traz nocao de

responsabilidade e conscientizacdo sobre a saude.

Seidl e cols. (2005, p. 287) apontaram em pesquisa realizada que, embora, por
vezes 0s pais ou cuidadores optem por postergar a comunicacao sobre o HIV/AIDS,
tal retardo pode trazer custos altos, prejudicando a intervencéao e orientacéo da equipe
no que concerne a “temas relevantes como adesao, orientagdo sobre o inicio da

puberdade, sexualidade e praticas seguras, entre outros”.

De acordo com o PCDT para manejo da infeccdo pelo HIV em criancas e

adolescentes,

[...] é recomendado que antes dos 6 anos ainda ndo aja a
revelacdo diagnostica, nesse periodo a familia/cuidador tem o
papel de dar suporte e preparo para a revelacdo no futuro e
assisténcia para a administracdo dos medicamentos; entre 6-8
anos é recomendado que comece a introduzir o tema, porém
evitando nomear o HIV, ressaltando a importancia de se cuidar
e explicando de forma simples, em linguagem adequada para
aquela idade a sua condi¢ao soroldgica, aqui a familia/cuidador
ja comeca a ter o papel de dar apoio e suporte e identificar
barreiras e construir estratégias para a crianca lidar melhor com
sua situacdo e na desconstrucdo de tabus; entre 8-10 anos
recomenda-se aprofundar o tema e nomear o HIV, explicando
como ocorre a transmissdo, reforcando a importancia do
tratamento para sua qualidade de vida, orientar a crianga quanto
a sua revelacdo aos outros, incluir a crianca nas discussdes
sobre sua saude e resultado de seus exames; entre 10-14 anos
j& é recomendado que tenha tido todo o processo de revelagéo,
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entdo aqui o pré-adolescente/adolescente ja vai estar no
acompanhamento poés-revelacéo, sugere-se a introducao sobre
salde e educacdo sexual, uso de preservativos e préticas
seguras de sexo, incentivar o adolescente a manter discussbes
e guestionamentos, encorajar a autonomia gradual, a tomada
independente de medicamentos e o autocuidado, sempre
reforcando a adesdo ao tratamento e incluindo o adolescente
nas discussdes sobre sua saude, discutir sexualidade também é
importante; acima 14 anos mantém-se as mesmas
recomendacfes dos 10-14 anos, porém agora aprofundando
cada vez mais o tema, preparando o adolescente para suporte
nos relacionamentos e identificando se j4 ocorre praticas
sexuais (MINISTERIO DA SAUDE, 2018).
Em qualquer etapa, a familia/cuidador desempenha um papel fundamental, no
suporte e apoio a crianca e adolescente na compreensao sobre sua condicado de

saude, na adesao a terapia antirretroviral e na desconstrucao do estigma e tabu.

Uma particularidade que ocorre na descoberta diagnodstica para o adolescente
gue vive com HIV, é sobre em quem pode confiar ou a quem deseja revelar sua
condic&o soroldgica. E uma decisdo que envolve o medo da discriminacéo e rejei¢ao,

especialmente em relacbes amorosas.

Nesses casos se traz a importancia da equipe multiprofissional para a
compreensao do significado e das funcdes do segredo para cada individuo, sao
avaliados riscos e beneficios dessa revelagcao a terceiros. Entender os sentidos da
revelacao, incluindo porque, 0 que contar e para quem contar sobre sua condicdo,
assim como o direito ao sigilo e a responsabilidade devem ser questfes abordadas

juntos ao adolescente.

Porém, em pesquisa feita junto a adolescentes, Borges, Pinto e Ricas (2015)
detectaram que o siléncio é geralmente imposto pela familia — explicado pelo fato de
gue o estigma e o medo do preconceito sdo marcantes em suas vidas —, e que o medo
do abandono ou da excluséo, sobretudo por parte dos amigos, estdo presentes entre

aqueles.

Alguns responsaveis evitam revelar a doencga a crianga por conta do medo de
gue ela seja rejeitada e sofra isolamento social, ou por receio de que a crianga nao

consiga manter segredo entre os colegas de escola, sendo exposta a cenarios de
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estigma e preconceito. Tal situagéo corresponde a um “percurso habitual” que leva ao
desconhecimento da realidade vivida durante as primeiras vivéncias entre criangas e
adolescentes (BORGES; PINTO, RICAS, 2015).

Porém, a omissao do diagnéstico ou a mentira da familia/cuidador em relacéo
a isso podem trazer prejuizos ao psicoldgico infantil. Em relacdo aos adolescentes
gue desconhecem sua condicdo soroldgica, a falta de um diadlogo sincero pode levar
a depressdo, desconfianca e ao isolamento, que podem estimular um

desenvolvimento psicologico negativo, interferindo na sua identidade de adulto.

O medo do preconceito leva com frequéncia a chamada “revelagéo seletiva”
por parte dos cuidadores, fruto de inseguranca e desconfianca em relagdo a como
seria abordado o tema do HIV/AIDS na escola (SEIDL e cols., 2005, p. 287).

A omissao do diagnostico, a demora para revelar ou até mesmo a mentira pode
afetar na aceitacdo da crianca/adolescente. A ndo aceitacdo sobre sua condicao
sorologica também pode estar relacionada ao fato de criancas e adolescentes ficarem
em um estado de negacgao, revolta por ndo terem “culpa” de terem contraido o virus,

podendo até culpabilizar os pais.

Para Borges, Pinto e Ricas (2015, p. 68), a postergacdo da RV de HIV/Aids
pode relacionar-se a “fase ‘tranquila’ da infancia, quando a crianga nao entende, nao

pergunta e ndo recusa a se tratar, o que na adolescéncia pode se tornar diferente”,

No processo de aceitacdo da doenca para criancas e adolescentes, é
indispensavel paciéncia e apoio da familia e da equipe de saude, dado que
representam a apreensado de situacdo delicada que exige a manutencéo de dialogo

sincero e esclarecedor.

7

A aceitacdo é essencial para que a crianca/adolescente participe do seu
autocuidado, identifigue a importancia do tratamento e busque maior interacdo com a
equipe profissional e sua rede de apoio, podendo ainda ajudar no modo como
organizardo estratégias para lidar com o0s estigmas, preconceitoSs ou mesmo

sentimentos negativos relacionados a revolta e/ou culpabilizagéo.
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Estigma e preconceito sdo constantes para as pessoas que vivem como HIV e
obstaculos concretos para o processo de tratamento e cuidado, dado que sé&o
permeados pelo medo que pode afetar diversamente suas vidas. Para criancas e
adolescentes, o receio de ndo saber como lidar com ambos pode conduzir a situagdes
diversas, dentre as quais destacam-se: ndo adeséo ao tratamento, sigilo sobre sua
condicéo sorologica (UNAIDS, 2019).

O estigma relacionado ao HIV constréi-se a partir de crencas e atitudes
relativas as pessoas que vivem com HIV, seus familiares e grupos em maior situacao
de risco. Ja a discriminagdo relaciona-se ao a injustica e ao tratamento desigual

imposto a pessoa com HIV/AIDS.

Por sua vez, os cuidados com criancas/adolescentes que vivem com HIV/Aids
sédo estabelecidos por cada familia, a partir de suas especificidades, remontando,
sobretudo, a rotina medicamentosa, visto que ha uma dificuldade na adesdo aos
remeédios, por conta do sabor, horario e as reacdes, 0 que, por vezes, exige que 0
cuidador renuncie a sua vida para assumir por tempo integral os cuidados do dia a dia

da crianca/adolescente que vive com HIV/Aids.

Os cuidados com esse grupo requerem muita dedicacédo, tempo e atencao
especial. Comecando a partir da consciéncia do seu diagnostico, da rotina
medicamentosa e outras questdes como, a preocupacdo para que a
crianca/adolescente ndo adquira doencas oportunistas, receio de futuras
hospitalizacdes e por vezes, a familia/cuidador também tem que lidar com os estigmas

da sociedade referente a essa condicao.

Ademais desta situacdo, aspectos objetivos, relacionados principalmente as
condicBes socioecondmicas afetam diretamente a capacidade das familias de
manterem o cuidado de criancas e adolescentes com HIV/AIDS, bem como a adeséo

e a manutencdo do tratamento.

As questdes socioecondmicas representam um importante empecilho para a
continuidade do tratamento das criancas e adolescentes com HIV/Aids. E evidente
gue o virus pode ser encontrado em qualquer esfera da sociedade, entretanto nota-

se a concentragao de casos de HIV/Aids em comunidades de baixa renda e baixa
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escolaridade, mas fatores como estes podem colocar esses grupos em risco por conta
da falta de acesso a politicas de saude, a educacao sexual, problemas financeiros

entre outros.

Em relagao ao Brasil, pouco se conhece sobre as dificuldades e os
fatores adversos que estdo afetando as criangas/adolescentes
vivendo com HIV/aids e suas familias, apesar de esforgos para a
sistematizagao de experiéncias relativas ao atendimento institucional
a essa clientela, realizadas por organizagdes da sociedade civil,
muitas delas com apoio governamental e de agéncias internacionais
(USAID, 2004).

Por isto, Seidl e cols. (2005) evidenciam a necessidade de atencéo integral e
interdisciplinar que possa considerar as especificidades de criancas e adolescentes
soropositivas e suas familias, incluindo o acompanhamento de possiveis atrasos de

desenvolvimento.

Tal atencdo constitui parte do “apoio social” relacionado a familia, amigos e
vizinhos que compdem a rede social, aos profissionais envolvidos nos cuidados e na
assisténcia, a religido, mas este se centra, sobretudo, no aspecto emocional, sendo
menos frequente o instrumental ligado ao auxilio financeiro ou em situacdes pratico-
operacionais cotidianas, o que reforca a vulnerabilidade de familias com dificuldade

socioecon6émicas (SEIDL e cols., 2005).

Outrossim, embora a Lei 9.313/96 garanta o direito ao tratamento gratuito
oferecido pelo SUS, infelizmente o acesso ao tratamento e aos medicamentos ndo é
suficiente para que haja adeséo e permanéncia, pois as condicfes socioeconémicas

podem interferir na busca pelo direito.

A questdo dos fatores sociais, notadamente da pobreza, sdo barreiras tao
significativas para a prevencao e o tratamento do HIV que se considera que, mais que
a proépria doenga, eles podem “ter mais forca de impacto na situacdo de saude geral
e na vida” de criancas e adolescentes soropositivos (CLOSE; RIGAMNONT, 2009,
apud NEGRINI, 2017, p. 19), o que exige que entre os multiplos fatores, os sociais
sejam considerados na avaliacdo do progresso da doenca, quando ndo héa sintomas
clinicos que expliguem isoladamente tal fato (NEGRINI, 2017) e que mecanismos de

protecéo sejam estabelecidos.
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No cotidiano do campo do estagio (Servico de Atencao Especializada Materno-
Infantil/Hospital ~-SAE/MI) foi possivel notar alguns fatores que atrapalham na adesao
ao tratamento. Na maioria dos relatos dos usuérios, a dificuldade financeira para arcar
com as necessidades individuais e no cuidado das criancas é citada como um dos

maiores obstaculos para a continuidade do tratamento.

Razbes como a dificuldade para o transporte/mobilidade do usuério para
chegar até os servicos de saude; a indisponibilidade do familiar cuidador solitario para
levar a crianca/adolescente até o atendimento médico por motivos como, ndo poder
faltar o trabalho; usuarios em situacao de rua, sdo outros fatores que podem causar a

interrupcéo do tratamento.

O Brasil é um pais de dimensdes continentais e com isso, manifestam-se
desigualdades sociais, econdmicas e demograficas em sua populacao. Disparidades
socioecon6micas e/ou a falta de suporte como: educacdo de qualidade, oferta
adequada aos servicos de saude, moradia e transporte, refletem na forma de

transmissao do HIV.

Outro ponto que deve ser avaliado € a negligéncia familiar em relacdo ao
tratamento da crianca/adolescente que vive com HIV/Aids. Essa questdo pode estar
relacionada com a morte materna e consequentemente a crianca/adolescente
precisara de outro responsavel para arcar com seus cuidados, responsavel esse que

possivelmente ndo estara preparado para lidar com tanta responsabilidade.

O proximo capitulo trarA os dados relacionados a pesquisa, voltados a
identificacdo da relacdo entre adesdo ao tratamento e fatores socioeconémicos entre

criancas e adolescentes com HIV/Aids.

CAPITULO 3: RELACAO ENTRE FATORES SOCIOECONOMICOS E CUIDADO EM
SAUDE DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM HIV/AIDS
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Esta pesquisa é de cunho bibliografico, com a finalidade de aprimorar e
atualizar o conhecimento, através de uma investigacdo cientifica de obras ja

publicadas relevantes ao tema da pesquisa.

Segundo Boccato (2006), a pesquisa bibliografica busca o levantamento e a
analise critica dos documentos publicados sobre o tema a ser pesquisado, com intuito
de atualizar, desenvolver o conhecimento e contribuir com a realizagdo da pesquisa.
Com isso, o pesquisador tem um tema definido e limitado e pontos especificos para o

estudo ser desenvolvido.

Este estudo teve como objetivo refletir sobre a influéncia dos fatores
socioecondémicos familiares sobre a adesao e o abandono do tratamento de criancas

e adolescentes com HIV-Aids.

Atualmente, tem-se a primeira geracio de criangas e adolescentes
que vivem, desde o nascimento, com o HIV/AIDS e com todas as
repercussdes que esta epidemia traz a vida em familia e em
sociedade, como o estar constantemente no hospital, a hecessidade
de administrar medicagdes, os exames clinicos e laboratoriais, entre
outras. E fundamental, entao, considerar as implicagbes, para as
criangas, de vivenciarem uma doenga que ainda nao possui cura, que
necessita de tratamento e de uma adequada adesao medicamentosa
e que apresenta vulnerabilidades especificas relacionadas a infecgao
pelo HIV para além daquelas que fazem parte da infancia
(SCHAURICH; MEDEIROS; MOTA, 2007, p. 285).

Com as mudancas no perfil epidemiolégico das pessoas infectadas pelo
HIV/Aids, quais sejam: interiorizacdo, feminizacao, juvenizacao, heterossexualizacao
e pauperizacdo, observa-se que a Aids ndo pode ser vista tdo somente como um
problema de saude, trata-se de uma questdo social que tem atingido notadamente
pessoas vinculadas as classes mais pauperizadas e desfavorecidas (SCHAURICH,;
MEDEIROS; MOTTA, 2007; LOPES et al, 2015), cujos reflexos das desigualdades
socioeconbmicas nacionais impactam a dindmica da doenca (GARCIA; SOUZA,

2010).

Assim, buscando analisar os impactos dos fatores socioeconémicos sobre a
adesdo e a permanéncia no tratamento de criancas e adolescentes com HIV/Aids,
entende-se que, neste ponto, é necessario qualificar tal discusséo a luz do conceito

de vulnerabilidade.
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Para Ayres e col. (2003 apud GARCIA; SOUZA, 2010, p. 10),
[...] o conceito de vulnerabilidade é expresso por um ‘conjunto de
aspectos individuais e coletivos relacionados ao grau e modo de
exposicao a uma dada situacao e, de modo indissociavel, ao maior ou
menor acesso a recursos adequados para se proteger das
conseqguéncias indesejaveis daquela situagao’.
Sua adogdo vem em substituicdo aos termos “grupo de risco” e
“‘comportamento de risco”, de modo que a complexidade de aspectos individuais, mas
também coletivos possa ser considerada no que concerne ao HIV/Aids (AYRES e col.

2003, apud GARCIA; SOUZA, 2010, p. 10).

Neste sentido, apesar de considerar a interdependéncia entre os diversos
fatores e esferas/dimensdes — social, individual e programatica —, aqui se considerou,
sobretudo, a vulnerabilidade no “plano individual”’, com énfase no “contexto social” —
e a nao efetivacdo de seus direitos e ao acesso aos bens e servigos sociais — e no
‘econdmico” — com assisténcia insuficiente relacionada a restrigdes financeiras — e no
“plano social”, principalmente em relagdo a mediacdo pela nocdo de cidadania e

direitos sociais e ao cuidado no processo saude/doenca (GARCIA; SOUZA, 2010).

Desde seu surgimento, “a epidemia de HIV/Aids provocou fortes impactos
sociais e, os efeitos nocivos da doenga incidem principalmente sobre aqueles mais

vulneraveis, a saber: criangas e adolescentes”. (NEGRINI, 2017, p. 53)

Ao abordar a relacéo entre pobreza e HIV/Aids, Lopes et al (2015) indicam que
também na transmissao vertical, € nas regides e areas menos favorecidas onde ela
mais ocorre, cuja contaminacdo deve adentrar a agenda governamental enquanto

sério problema a ser trabalhado.

Sendo assim, a vulnerabilidade individual em criangcas com HIV/Aids pode estar
ligada a fatores como o desconhecimento da sua condi¢cdo soroldgica, onde na
maioria dos casos as criancas nao entendem o motivo das visitas frequentes ao
hospital, 0 uso de medicamentos todos os dias, as realiza¢des peridédicas de exames
clinicos-laboratoriais, as tornando mais suscetiveis a evolu¢cdo da doenca e

desenvolvimento de doengas oportunistas.

A vulnerabilidade social dessas criancas, possui trés aspectos: a necessidade

e dependéncia do familiar/cuidador na administracdo do medicamento e ao
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acompanhamento ao servico de saude; o sistema educacional; e as situacdes de
pobreza e baixa escolaridade da crianca e do familiar/cuidador e é na dependéncia
em relacdo ao cuidador para o acompanhamento nos servigos e administracdo da
medicacdo que reside um dos pontos-chave da vulnerabilidade infantil, 0 que pode
vulnerabiliza-la individual e coletivamente, cujo problema se complexifica quando
somado a pauperiza¢do (SCHAURICH; MEDEIROS; MOTTA, 2007).

Quanto a vulnerabilidade individual do adolescente com HIV, fatores como a
ndo aceitacdo de seu diagndéstico, o0 medo de sofrer preconceito e ndo saber como
lidar com o estigma e a discriminacdo da sociedade por conta da sua condicdo, a

duvida a quem revelar seu diagndstico, os tornam mais vulneraveis.

A vulnerabilidade social destes adolescentes pode estar relacionada a falta de
uma rede de apoio na familia e nos servicos de salude, assim como nas criangas, a
pobreza e a baixa escolaridade do adolescente e do familiar/cuidador também possui
influéncia. Em relacdo a vulnerabilidade programatica do adolescente, deve ser
considerada a formulacdo de politicas publicas voltadas diretamente a essa

populacéo.

Seja entre criancas, ou entre adolescentes, Garcia e Souza (2010) apontam
gue houve aumento da incidéncia de casos de contaminacdo entre as pessoas com

nivel socioecondmico mais baixo.

O desenvolvimento dos antirretrovirais e, posteriormente, a garantia
de acesso ao tratamento de alta eficacia, contribuiram sobremaneira
para a reducao da letalidade. Todavia, 0 impacto positivo do direito
conquistado € influenciado pela regiao de moradia e se apresenta
distinto para homens e mulheres, para pretos ou pardos e brancos
(BRASIL, 2006, apud GARCIA; SOUZA, 2010, p.12).
Portanto, ao se considerar a maior concentracéo de casos de Aids em regides
e segmentos populacionais marcados pela pobreza, a necessidade de incorporacao
de fatores socioecondmicos reside na importancia destes dados poderem subsidiar a
elaboracdo de procedimentos interventivos, politicas e servicos sociais e de “discutir
a ocorréncia de doengas em diferentes grupos populacionais, proporcionando uma

maior compreensao do espaco social e dos agravos a eles associados” (LOPES et al,
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2015, p. 2006), seja na prevencéo, seja ha intervencdo mais efetiva no que tange ao

acompanhamento de criancgas e adolescentes com HIV/Aids.

Os fatores socioecondmicos interferem nos cuidados das criangas e
adolescentes que vivem com HIV/Aids, pois se o familiar/cuidador possuir baixa
escolaridade, estiver em situacao de pobreza néo terd insumos necessarios para lidar

com as dificuldades e as exigéncias do tratamento.
Segundo Lopes et al (2015, p. 2012):

Os reduzidos recursos financeiros criam condi¢des que alavancam 0s
casos de AIDS e o HIV exacerba as multiplas causas de interligagao
da pobreza, sendo as criangas severamente afetadas por este ciclo.
Embora a educacgao, a melhoria da saude e o acesso aos cuidados
sejam importantes, o combate a pobreza deve ser um componente
essencial da resposta a AIDS.

Assim, esta pesquisa partiu do suposto de que a vulnerabilidade social de
criancas e adolescentes soropositivos, configurada na relacédo entre Aids e pobreza
exigem intervencdo no meio social, precisam ser considerados na elaboracdo das
decisdes politicas, e que a desigualdade social impulsiona esta doenca e compromete

a qualidade de vida dos sujeitos por ela afetados.

Na questdo da vulnerabilidade, aspectos sociais como o uso de drogas, 0
desemprego, a orfandade, a educacao, e o estigma junto com aspectos familiares
como a orfandade, o abandono, os valores religiosos, a violéncia estdo entre os
fatores que impactam decisivamente a condicdo de criancas e adolescentes com
HIV/Aids, cuja situacdo de pobreza potencializa estes aspectos (NEGRINI, 2017;
LOPES et al, 2015).

Negrini (2017, p. 55) prossegue alertando que,

[...] n3o menos importante, é o fato a ser considerado de que para
muitas familias, o HIV/Aids representa apenas mais um item em uma
longa lista de problemas sociais, como a pobreza, o uso da substancia,
discriminacao e acesso limitado a cuidados de saude e informagao em
saude.

Neste sentido, para além do reconhecimento da inclusédo destes e de outros

fatores no enfrentamento do HIV/Aids e na protecdo dos soropositivos, € preciso
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também compreender que eles se justapdem, mas também se alternam em graus de
importancia, a depender de cada fase da doenca e/ou da situagao vivenciada pelas

familias em dado momento.

Assim, conforme Lopes et al (2015, p. 2013) observaram em pesquisa
realizada, “a maioria dos fatores de risco ligados ao HIV/AIDS esta associada as
condigdes sociais e compartilham determinantes sociais com outros problemas

importantes de saude publica”.

Isto porque:

A trajetéria da Aids/HIV até o perfil apresentado hoje no Brasil revelou-
se cruel com aqueles segmentos que historicamente sao as vitimas
preferenciais das desigualdades sociais e por isso porto final de varias
epidemias, passadas e presentes. O paradigma da doenga cronica, tal
como esta estabelecido, e sob o qual repousam as analises sobre a
Aids/HIV hoje, nao contempla essas realidades, nas quais o estilo de
vida na maioria das vezes nao é opgao, mas unica possibilidade de
sobrevivéncia. A doenca cronica prevé a manutengao da assisténcia
para evitar que a situagao de cronicidade se torne aguda, ou ainda que
orientagdes possibilitem a nao alteragao do quadro crénico, 0 que nao
parece possivel em sociedades nas quais a falta de assisténcia e de
orientagao sao igualmente crénicas (MARQUES, 2002, p. 63).

Mais,

Evidencia-se, portanto, a necessidade de politicas governamentais e
nao governamentais que considerem a importancia da avaliacao de
conhecimentos e atitudes sobre o HIV/AIDS e a transmissao vertical,
como subsidios ao estabelecimento de programas de intervencgao
comunitaria. (LOPES et al, 2015, p. 2013).

Deste modo, nesta pesquisa considerou-se que a vulnerabilidade social de
criancas e adolescentes soropositivos, configurada na relacdo entre Aids e pobreza
exigem intervencdo no meio social, precisam ser considerados na elaboracdo das
decisdes politicas, e que a desigualdade social impulsiona esta doenca e compromete

a qualidade de vida dos sujeitos por ela afetados.

Por isto, é importante:

[...] salientar que o conceito de vulnerabilidade relacionado a AIDS traz
a necessidade de transcender o enfoque individual, biologicista e
unicamente epidemiolégico para uma compreensao mais ampliada em
gue se consideram as (inter)relagdes entre o homem, a sociedade e o
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meio no qual se encontram inseridos. E, assim, passa-se a refletir
acerca de alguns aspectos do viver da crianga com AIDS em relagao
aos trés planos basicos da vulnerabilidade (individual, social e
programatica). (SCHAURICH; MEDEIROS; MOTTA, 2007, p. 287).

E um desafio que remonta as raizes da formagdo social do Estado e da
sociedade civil brasileiros que encontra no cenario macroeconémico e também no
nacional um vetor dificultante para qualquer mudanca, ainda mais aquelas que teriam
cunho macroestrutural. E preciso ir além do olhar sobre a doenca e pensar nos
sujeitos, sejam o0s soropositivos, sejam os familiares, com suas necessidades e
particularidades, e quais as singularidades nas suas rela¢cdes que podem reforcar a
intensificacdo da doenca, fortalecendo o papel do Estado na responsabilidade do

social.
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CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa buscou refletir sobre como os fatores socioeconémicos
influenciam e a adesé&o ao tratamento de criancas e adolescentes com HIV/Aids, por
considerar que eles estdo entre 0s segmentos mais vulneraveis, posta sua

dependéncia em relacéo ao cuidado realizado por adultos.

Criancas e adolescentes comp8em um grupo que tanto € mais exposto ao virus
na relacdo com os adultos, no caso, pelas maes infectadas, como também sofrem
diretamente os impactos que uma doenca cronica e cercada de preconceitos pode
causar efeitos diversos, sejam eles de ordem social e econémica, sejam de ordem

psicoldgica.

Para este segmento etario e populacional, a vulnerabilidade social se manifesta
de diversas formas e em momentos distintos e se erige desde o momento da
revelacao, cuja informacao por vezes é negada por seus familiares e cuidadores, até
a adesédo ao tratamento, com fatores que a complexificam e que se justapdem ao
medo de discriminacdo e rejeicdo que possa afetar suas relacdes afetivas. Porém,
mesmo quando a doenca é escondida, € provavel que este comprometimento nas
relacbes sociais ndo deixe de existir, tendo em vista a inseguranca e os efeitos

psicologicos que se edificam sobre criancas e adolescentes.

O acesso aos servicos de saude entre 0os grupos que integram familias mais
desfavorecidas economicamente e que residem em areas periféricas que possuem
menor infraestrutura social também interfere no adoecimento por contaminacéo

vertical e no abandono do tratamento pelas dificuldades de acesso.

As condicdes de bem-estar também sédo impactadas severamente pelos indices
de pobreza, desigualdade e exclusdo, mais uma vez, tanto para a contaminacao,

guanto para a adeséo e até o abandono do tratamento.

Tais situacfes fazem com que a questdo da cidadania seja marginalizada,
redundando na vulnerabilidade social e no comprometimento do presente e do futuro

destas criangas e adolescentes.
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Neste sentido, se fazem necessarias mudancas estruturais que se coadunem
a administracdo do individual, sem discriminagdo, um olhar que considere os
Determinantes Sociais da Saude e que vislumbre criancas e adolescentes
soropositivos como sujeitos de direito, como cidaddos com historias de vida e
possibilidades que precisam ser potencializadas para garantia de um futuro de maior
aceitacao, sem discriminagdo, com integracdo social e que possam acolher também
estas familias e estes cuidadores no sentido de substituir a culpabiliza¢do ou o peso
da atencao familiar pelo real sentido do cuidado.

Especificamente em relagéo a pergunta de pesquisa, neste trabalho constatou-
se que os fatores e as condi¢cdes socioecondmicas interferem sobre a adeséao e,
notadamente, a permanéncia no tratamento de criancas e adolescentes, fragilizando
a condicdo de saude de criancas e adolescentes, os arcaboucos legais protetivos
destinados a este segmento, numa espécie de naturalizacdo do sofrimento entre os

grupos mais vulnerabilizados, da injustica e da desigualdade social.
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