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RESUMO

Este trabalho trata da situacdo dos Adolescentéadooes de HIV/Aids e de como se d& seu
relacionamento com a sociedade, familia, profiss®mle saide e o Estado. O objetivo
central deste trabalho foi estudar a percepcaaolescentes que vivem com HIV/Aids sobre
aspectos como, ser soropositivo, ser respeitado aadividuo, participar nas decisdes de seu
tratamento, perspectivas de futuro , bem comordispionais que os atendem diretamente
(pediatras do atendimento especializado) e em divejestao (servidora do PN DST/Aids)..
Nesse sentido, nosso objeto de estudo centrou-seremde como 0 preconceito e o estigma
afetam a vida cotidiana dos adolescentes que ve@mHIV/AIDS e os demais envolvidos
lidam com esses individuos. Foi analisado se aopeds 10 anos a 19 anos e 11 meses
soropositivo sofre preconceito como qualquer imtlioi estigmatizado. Além disso,
concluimos que a condi¢do soroldgica (HI\esses individuos agrava e limita mais seu
acesso a cidadania. Os dados foram coletados liegmdes oficiais do Governo Federal
Brasileiro, 6rgados da ONU, entrevistas e grupoaifocConcluimos que nao existem politicas
publicas efetivas especificamente para a populde&molescentes que vivem com HIV/Aids;
que, de forma geral, os servicos especializad@® gsiuco preparados para o atendimento
dos adolescentes portadores de HIV/Aids; que odescEntes soropositivos estdo em
situacdo de vulnerabilidade, tanto em razdo dosrdatque dependem diretamente dos
cuidados individuais, como daqueles que dependemgralo de consciéncia em relagdo aos
cuidados pessoais acerca da condicdo de soropogiile a maioria dos adolescentes se
prepara para uma vida longa e razoavelmente “ndro@ho a maioria dos adolescentes. Ou
seja, preparam-se e esperam desenvolverem-seeparad profissdo, encontrarem parceiros
e formarem familias. De fato, os adolescentes, faraflias e seus cuidadores utilizam a
ocultacdo da condicdo sorologica dos jovens pom@doomo uma estratégia para garantir

uma vida social ativa e “normal”.

Palavras-chave: Adolescentes vivendo com HIV/Aeddigma; preconceito; vulnerabilidade;

transmissao vertical.



ABSTRACT

This study concerns the situation of HIV-positiveernagers and how they relate within
society, with their families, health professionalad the State. The main goal was to
investigate the perceptions of teenagers livinhwlV/AIDS on aspects like being HIV-
positive, being respected as individuals, partigwa on de decision making process
regarding their own treatment, perspectives foir theure lives, and also the perception of
professionals dealing with the teenagers diredpe¢€ialized service pediatricians) and on an
administrative level (public servant of the natiopeogram on STDs/AIDS). With that in
mind, the study focused on how social stigma argjugdice affect these individuals' daily
lives and how their families deal with them. Thealgsis determined whether HIV-positive
people from 10 years to 19 years and 11 monthsgef endure prejudice as do other
stigmatized individuals, with the added mark ofngel'teenagers”. Furthermore, we found
that the HIV status of these individuals limitsith&ccess to citizenship. Data was collected
from official sources from the Brazilian federalvgonment, United Nations, interviews and
focal groups. The findings include the followingpat there is no effective public policy in
place geared towards the population of teenagergyliwith HIV; that, generally speaking,
specialized services are ill prepared to cater bd-positive teenagers; that HIV-positive
teenagers are vulnerable due to factors directhenéent on individual care and to those
dependent on the degree of awareness regardingnpérsare within the situation that an
HIV-positive status encompasses; that most teemapegpare themselves for a “long”
lifespan and reasonably “normal”’, as most othemdgers, i.e., hope to develop into
professional skills, long term relationships anchifees of their own; that teenagers, their
families and care professionals do hide their Hidus as a strategy to ensure an active and

"normal” social life.

Keywords: teenagers living with HIV/AIDS; stigma;repudice; vulnerability; vertical

transmission.
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Introducéo

Dados obtidos em 2007 do Ministério da Say®4sS) junto ao Programa Nacional
de DST e AIDS’ (PN DST e AIDS) ddo conta que no Brasil existersimadamente
11.000 adolescentes portadores de ¥\DS, o que representa aproximadamente 2,6% de
todos os casos notificados no Brasil até 31 demleaede 2009. Esses dados mostram que o
namero de adolescentes infectados por HIV/AIDS mAadesprezivel. Mesmo que
consideremos que o programa brasileiro de atengégsa epidemia seja modéjadados
governamentafsapontam que os direitos das criancas e adolescain@a ndo atingiram os

patamares da OMS.

A pesquisa “Voz do Adolescentésrealizada em 2001 e 2002 pelo Fundo das
Nacdes Unidas para a Infancia (Unicef) conclui queto ja se evoluiu nas condicdes dos
adolescentes ap6s a entrada em vigor do Estatu@oiaaca e do Adolescente (198hais

conhecido pela sigla ECA. Ainda assim, muitas ¢aare adolescentes carecem de cuidados

! Boletim Epidemiolgico DST/AIDS com dados até esée preliminar de 2009.
2 Doencas sexualmente transmissiveis.

% Sindrome da imunodeficiéncia adquiri@equired mmundaeficiencySyndrome).
% Virus da imunodeficiéncia humattdumanl mmunodeficiencyirus).

® Fontes: PN DST/AIDS; Organizacdo Mundial da Sa@MS), National Academy of Sciences - USA
(Scaling Up Treatment for the Global AIDS). Panderihallenges and Opportunities

® Levantamento de dados da Subsecretaria de PronumaDefesa dos Direitos da Crianca e do
Adolescente da Presidéncia da Republica.

" A Pesquisa “A Voz dos adolescentes” realizada pelicef entre 2001 e 2002, tendo como executora a
empresa Gapecs/FatorOM, entrevistou 5.281 adolescda 12 a 17 anos em todas as regides do pais, em
uma amostra probabilistica.

8 Lei nimero 8.069 de 13 de julho de 1996, que @ispdbre a protecdo integral & crianca e ao
adolescente, seus direitos, etc.



adequados em educacao e, no que toca ao atendideestuide, as necessidades sdo ainda
maiores. Na mesma pesquisa, indicou-se que mesm@a%° dos adolescentes das areas
urbanas tenham postos de salde proximos de sues pasicos fazem uso deste servico.
Isso acontece por inUmeras razdes, quais sejangontes, desconhecimento, falta de

atendimento especifico, desinteresse, dentre outras

Outro problema que podemos identificar entre aances e adolescentes vivendo e
convivendo com HIV/AIDS € o preconceito. A epidemasceu com varios julgamentos de
valor com fundo moral. Isso se deve, sobretuddatmmda epidemia ter se manifestado de
forma visivel, ao menos inicialmente, em gruposhdmens que fazem sexo com homens
(HSH) e em pacientes usuarios de drogas injetd#d). Além disso, muitos ainda
atribuem a doenca a um castigo divino para os oese comportam de acordo com um
padrdo moral conservador e religioso, o que jastidi lentiddo em muitos paises de medidas
eficazes de combate a epidemia.

No Brasil muitas medidas tém sido eficazmente t@wado atendimento aos
pacientes portadores de HIV/AIDS, tais como: arithgicdo gratuita de antirretrovirais
(ARV) - que sdo farmacos que reduzem a reprodugdbllf e que tém tido excelentes
resultados, dando melhores condicdes de vida adadpeed’. Além disso, campanhas
abertas na midia e 0 apoio das Organizacdes Naer@oventais que dao suporte a pessoas
vivendo e convivendo com HIV/AIDS sdo mais algun@dass medidas ja tomadas.
Entretanto, ainda ha muitas resisténcias cult@asrem quebradas por parte da sociedade
para que aceitem 0 soropositivo como um individapaz de ter um convivio social

saudavel e produtivo.

Para este estudo foram utilizados dados oficiasmacomo contribui¢cdes fornecidas
por informantes-chaves sobre problemas, dificulsaglgperspectivas que os adolescentes
vivendo com HIV/AIDS tém no Brasil. Simultaneameriiascamos identificar implicacdes
culturais que esta epidemia trouxe para a “socedasileira e suas consequéncias para 0s
adolescentes soropositivos. Acreditamos importantender o quanto o desenvolvimento
dos adolescentes, que de forma geral ja € bagieostilematico nas sociedades ocidentais, é

afetado pela sua condicdo de soro positivo, sofr@neconceito e estigma.

°dem a nota 7.
10 ver sitio na Internet do PN DST/AIDS.



O objetivo central deste trabalho foi estudar a¢m@gao de adolescentes que vivem
com HIV/Aids sobre aspectos como, ser soroposits&r, respeitado como individuo,
participar nas decisdes de seu tratamento, persgecke futuro, bem como de profissionais
gue os atendem diretamente (pediatras do atendinespecializado) e em nivel de gestao
(servidora do PN DST/Aids). Nesse sentido, nosgetolie estudo centrou-se em torno de
cComo 0 preconceito e o estigma afetam a vida eotédidos adolescentes que vivem com
HIV/Aids e como a familia lida com esses individuos

Desta forma nos perguntamos: 0 preconceito e gnestcom soropositivos afetam o
crescimento social, mental e sexual destes adoliesteEstas condi¢cdes diferem em relacdo

aos adolescentes “saudaveis”?

Este trabalho pretendeu contribuir com o conhedmesobre os adolescentes
soropositivos brasileiros. Ademais, esperamos tpi@@ssa dar subsidios a busca de mais
instrumentos para consolidar a cidadania destekesadmtes, procurando caminhos para
garantir-lhes o pleno acesso a direitos, com pitigsile de serem tratados pela familia, pela
sociedade e pelo Estado com dignidade e respaiten&emos que para garantir o livre
exercicio da cidadania aos adolescentes, o Estadoatatico deve cumprir as leis que Ihes

garantem direitos e exigem deveres.

Por sua vez, trata-se de adolescentes que adguidraloenca por transmissao

vertical. Destacamos, portanto, esta particulagdEnosso objeto de estudo.

O adolescente com HIV/AIDS esta fragilizado peléppia condi¢do, no entanto, a
Terapia com Antiretrovirais (TARV), bem como outras que podem e devem surgir nos
préximos anos, trazem a possibilidade de que ¢sgess cheguem a idade adulta; por isso
deve haver condic¢des sociais que lhes garantandgdalde vida. O ECA e demais leis sdo
instrumentos que ja garantem condi¢cdes de acessdi@itos mencionados, ao assegurar
legalmente o desenvolvimento social, econdmicoxaaalesses jovens para que possam ter
uma vida “normal” e produtiva. Estes instrument@vein se concretizar em praticas,

comportamentos, atitudes.

Observa-se que, além do suporte legal, pessoasvigeen e convivem com

HIV/AIDS, de uma maneira geral precisam de apoidcgbdgico e econdmico,

1 Desta forma, o principal objetivo da terapia argiroviral €, através da inibicao da replicac&o afiy
retardar a progressdo da imunodeficiéncia e restautanto quanto possivel, a imunidade, aumentando
o tempo e a qualidade de vida da pessoa que viRe HlY ou AIDS Retirado do sitio do Programa
Nacional DST Aids do Ministério da Saude do Brasil.
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principalmente o grupo das familias de baixa re@dilinistério da Saude, outros setores do
governo e ONGs buscam, em geral, por meio de camapapublicitarias, entre outras,
socializar os individuos que atuam profissionalmeam este grupo e lhes dar suporte para
as dificuldades educacionais e psicologicas. Aléssod varias acbes buscam capacitar
familias de baixa renda, que vivem e convivem cdWAIDS, treinando-as para trabalhos
gue Ihes permitam gerar e/ou aumentar suas rerdasmelhorar as condicbes econémicas
de tratamento dos soropositivos. Entretanto, eestaalzacdo parece nao estar sendo
suficiente para que a solucéo deste problema segisaadequada e eficaz possivel. Assim,
observar como estas agdes, que efetivamente caor@r ocorrentfimpactam” o processo

de socializacdo podera servir como fonte de dadms gnalisarmos os problemas propostos

neste projeto.

Espera-se que esta dissertacdo, mesmo considexaasiimitacdes, possa contribuir
com as pesquisas futuras a serem desenvolvidasrammdo tema em questéo. De qualquer
forma, destacamos a importancia, o que aqui fdb,feila escuta direta da fala dos
adolescentes sobre as suas concepcdes, valordsnesgos, direitos no contexto da
epidemia de Aids, bem como da identificacdo de et#os, de conhecimentos que
propiciem um melhor entendimento da forma de geduestdo publica e do cuidar destes
pacientes, os quais poderdo ser melhor desenvelhd@dooutras pesquisas e estudos. Este
trabalho tentou preencher algumas lacunas critleagesquisa em saude publica e Aids e
objetiva subsidiar politicas publicas de atendimeat cuidado mais efetivas para os

adolescentes.

Assim, analisou-se neste estudo se a pessoa deos0aal9 anos e 11 me¥es
soropositivo sofre preconceito e € estigmatizadoeszido das dificuldades da etapa de

adolescéncia, sabidamente complicada no desenwaitindo individuo.

Faz parte da discussdo em torno do estigma, o tlagaréncia. Essa pode trabalhar
para a descoberta de medicamentos cada vez mzagesfino prolongamento da vida dos
individuos HIV+, assim como pode contribuir peraengnte para o desenvolvimento do

estigma e do preconceito. Exemplo disso € uma tecpesquisa sobre a possivel

2 Fontes da informacgdo nas paginas e publicagdesitito das duas instituicbes, respectivamente:
www.oms.orge www.saude.gov.hronde esta determinado que o individuo adoleséatpiele que tem
entre 10 anos e 19 anos e 11 meses.




predisposicao genética da populacdo negra em gootrairus HIV POZ MAGAZINE
outubro de 2008).

Roger Williams introduziu o conceito de individidalde bioquimica: este é bem
mais adequado do que o conceito de determinismetigen introduzido por Gregor
Mendell, o pai da Genética. No mundo contemporam@ao o individuo soropositivo
guanto sua familia detém uma quantidade de infdiesaque Ihepermite ter a idéia de que
cada portador pode reagir mais ou menos positiveanem relacdo as doencas que 0s
acometem (DOVERA, 2007). Ha, portanto, uma predigdo para reagir que pode ser
ativada ou estimulada, seja pelos medicamentas psejoutros métodos complementares ou

alternativos como: dieta, modo de vida, higierandgiilidade mental entre outras.

Vale destacar que Kurzweil e Grossman (2006) aegwam, acerca da realidade
biologica: quando nosso corpo evoluiu, ha milhdesmbs, 0 objetivo das espécies era viver

nao muito além da fase reprodutiva; hoje, parahngsanos, é viver muito além disto.

Além disso, tratamos de analisar em que medidanaig@o soroldgica (HIV+)

interfere, influencia no acesso a cidadania do&adentes.

Finalmente, por uma questdo de dificuldade no acespacientes soropositivos
menores de 19 anos, trabalhamos apenas com acddéss@®rtadores de HIV/Aids com
tratamento estabelecido e infectados por transmigsdical®, que sdo mais acessiveis visto
qgue no Distrito Federal a grande maioria teve #icetdo de sua situacdo soroldgica feita
precocemente e faz acompanhamento nos servicosiamaelos desta Unidade da

Federacéo.

O trabalho a seguir se divide em quatro partesipais e distintas. A primeira é a
discusséao inicial sobre o significado conceituaoeial de adolescéncia, onde abordamos
aspectos de como surgiu a idéia de adolescentdeques na atualidade. Acrescentamos
neste primeiro capitulo questdes sobre o desemweihto dos adolescentes e dos
relacionamentos deste com a familia e os demargsapciais com quem estes jovens
convivem. Ao tempo em que desenvolvemos esta didougcluimos a peculiar situagéo de

como estas analises devem ser pensadas para scaddesoropositivo. Por fim, mostramos

13 Denomina-se transmissao vertical do HIV a situagéipque a crianca é infectada pelo virus da aids
durante a gestacao, o parto ou por meio da amangéoté&Programa Nacional DST/AIdS)
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a importancia da transmisséao vertical, modo dedgpotde todos os participantes dos grupos

focais, e de como ela pode afetar a vida do adasc

No segundo capitulo foi reservado as discussdaenh® a sociedade estigmatiza,
cria e se serve de preconceitos e de como istpl®a @o adolescente soropositivo. Nosso
objetivo neste capitulo foi mostrar como é difiadlh o convivio social daqueles que tem
uma marca imposta externamente e de como estenasbtriga o portador a conseguir
estratégias para sobreviver na sociedade. Dissatiainda neste capitulo, o conceito de
vulnerabilidade, acentuando-se como os adolesceresiversas razées, sao suscetiveis ao
HIV.

Os capitulos Il e IV mostram nosso percurso mdtmico, bem como a analise dos
dados obtidos nas investigacdes. A seguir encongaas Consideracdes Finais deste

trabalho e anexos que mostram documentos utilizaesta pesquisa.



CAPITULO |

Adolescéncia e sociabilidade

Este capitulo da dissertacéo centraliza a vivédeiama etapa da vida identificada
como adolescéncia. De como ostag)dolescentes sdo representados pela familia e pela
sociedade e dos conflitos inerentes a estas relaDdeante a realizacdo da pesquisa, e como
0 objeto de estudo foca a questdo do HIV/aids,neaito de vulnerabilidade se imp6s como

eixo central para a reflexdo, o qual também satado.

1. Adolescéncia: moratoria e identidade

Segundo a Organizacao Mundial de Saude (OMS) enistdrio da Saude do Brasil:
adolescente é o individuo com idade entre 10 e rd® aue” (...) caracteriza-se por
mudancas fisicas aceleradas e caracteristicas dzeglade, diferentes do crescimento e
desenvolvimento que ocorrem em ritmo constante mfdndia” (AMARAL, 1992)",

mudancas estas sob influéncias genéticas, amlsentaricionais e psicologicas.

De outra maneira, Hollingsheadapid GROPPO, 2000: 10)@afirmou que a
adolescéncia &(...) um periodo da vida de uma pessoa que se definedqua sociedade
em que ela funciona cessa de consider@-lauma crianca e ndo lhe atribui o status, os

desempenhos e as fungdes de aqulid. Acrescenta ainda o mesmo autor (2000: 10) que:

¥“como objetivo de facilitar a leitura do textotagemos usando, como é de praxe, o masculino, eam s
carater gramatical hegemonico e includente do fieimirEntretanto, estamos conscientes da importancia
do tratamento de atores sociais segundo seus sudargénero. Afinal, as relagdes de género sdagadmnco
da estruturacéo social.

!5 Disponivel em:
http://www.casadogirassol.org.br/portal/index.phptBm=com_content&view=article&id=60&Itemid=29.
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(...) o comportamento de adolescentes € um conmpent® de transicdo
gue depende exclusivamente da sociedade e, mdis, @la posicdo que
os individuos ocupam na estrutura social, e néao fel@®menos

biopsicologicos relacionados a essa idade.

E importante notar que a idéia de adolescente éntectendo sido formulada
inicialmente no fim do século XVIII, tornando-seuatna academia e na sociedade apenas
no século XX. Por muito tempo, ou melhor, até beracp tempo, as criangcas assumiam
muito cedo, na maioria das sociedades, funcOesldiéoaquando consideradas aptas para
trabalhar e para participar da vida social e dowceg$AVILA, 2005), o que ainda acontece

em algumas comunidades.

O surgimento da adolescéncia enquanto “faixa étéoeialmente aceita e “categoria
cientifica” € fruto da tecnicizagdo da sociedadgrircipalmente a ocidental, resultado de
uma menor necessidade de forca de trabalho, porlagm, e pela necessidade de

trabalhadores mais qualificados, por outro. Seguralacios (1995: 264):

(...) no que concerne ao ocidente, o final dole€¢LX marca um ponto de
ruptura (...).A revolugdo industrial muda muitas coisas e o faamdneira
bastante notavel. Comecou, com a industrializeg&e, tornar importante a

capacitacao, a formacgéo, o estudo.

Assim, a maior duragdo dos periodos de formacamaedendeu a adiar a entrada do
individuo na vida adulta. Do ponto de vista do rdmximento social, ainda ha grande
variacdo do periodo de duracdo da adolescénciandar de cultura para cultura, mas
naquelas de maior nivel de desenvolvimento tecimdg duracdo pode ser de até dez anos
(AVILA, 2005), como indicam os padrdes assumidda @aMS.

As alteracdes biopsicologicas entre a infanciaidade adulta existem de fato, mas
parecem nédo terem sido prioritariamente considerpdia sociedade para a determinacéo da
adolescéncia como fase da vida do ser humano, itmngee parece ter devido sua

identificacdo mais as necessidades sociais e qagda cultural.

Por sua vez, na perspectiva cientifica, a adoles@onsolida-se como uma fase de

atribulacdes psicolégicas e hormonais, na quabségura e se assenta a identidade de um



individuo. Inicialmente, nesta fase, a maturacdo sdaualidad® d& vazdo“a uma
turbuléncia e instabilidade emocionalAVILA, 2005)*. Assim “o adolescente torna-se
passivel de receber impressdes, modificacdes ouiradqualidades; capaz de repentinas
mudang¢as de humor, alegre num momento e tristepeesivo no momento seguinte”
(AVILA, 2005). Desta forma, a adolescéncia € comsida como um periodo de
desequilibrio psiquico, onde a revolucao que oamareida do individuo € uma parte visivel
das alteracbes que Ihe ocorrem internamente na @ma mente (FREUD apud AVILA,
2005).

Erikson (1972), um dos maiores estudiosos da famae identidade, afirma que é
na adolescéncia que se atinge o nivel fisiologiGmecional para se experimentar uma
“crise de identidade”, expressdo por ele formulpdea definir a fase de atribulacdes e
davidas que se passam na mente de um individuo,camequéncia de alteracdes
fisiolégicas e sociais, as quais a tornam uma fesmiliar do desenvolvimento humano.
Ainda segundo Erikson (1972), a adolescéncia € adarpor um periodo de “moratéria
social”, ou seja, aguele momento em que o individkiga de ser crianca e espera pela fase
adulta. Segundo Calligaris (2000), a “moratériatiss® periodo em que o individuo tem
diminuidoos cuidados e amores dados pelos adultos e esperaye lhes seja permitido

competir no mundo destes.

O adolescente, durante esta moratdria, pode saddexa um comportamento
confortador e irascivel, consequéncia da discrepaegistente entre a realidade e as
convencgdes sociais a eles impostas. No geral, he@d permitido o acesso a vida sexual,
mesmo estando encerrados em corfiEsejantes e desejaveistampouco o acesso a
liberdade, sob alegacdo de imaturidade, ainda qtrera, ou em outras sociedades, fosse
(ou seja) permitido, por exemplo, as pessoas dezguanos comandarem exeércitos ou se
casarem (CALLIGARIS, 2000).

Erikson (1976) identifica a importancia da consiimde uma identidade em conexao

com as condi¢des viaveis para o desenvolvimentutimomia e de independéncia, as quais

8 No tocante a sexualidade, Frewpyd AVILA, 2005) argumenta que a sexualidade tem infocd
primeiro ano de vida e que € durante o periodo nf@néia acontecem os passos principais do
desenvolvimento sexual. De qualquer forma, mesmergindo com relacdo ao periodo inicial da
sexualidade, o autor caracteriza a puberdade comonamento de contradigcbes e de instabilidades
emocionais.

7 Disponivel em:
<http://www.proceedings.scielo.br/scielo.php?sedgt_arttext&pid=MSC0000000082005000200008&Ing=en&niso>
. Documento apenas disponivel na Internet no farimanl, conforme referéncia bibliografica.
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se dariam por meio de trabalho produtivo. Obsemdaao quéo dificil pode ser, para um
adolescente, confrontar e adaptar sua propria itdele com aquelas "identidades

autoformuladaseé pré-estabelecidades pela sociedade.

A andlise dos processos desta adaptacdo podamecésrmais meios para melhor se
entender os adolescentes e a adolescéncia na@usifongue toca seus conflitos mentais e
biologicos, mas por meio da percepcdo da influémimasocial na formacdo de sua
identidade. Quando este adolescente se vé privagqmwskibilidade de autodeterminar sua
identidade, seus caminhos e oportunidades, el@wiém limitadas suas escolhas. E um dos
resultados possiveis do processo é a tendéncidodesaente recolher-se ou tender a atentar
contra 0 que ou quem procura reprimi-lo. Assimk&on (1976: 30) destaca a importancia

dos condicionantes sociais:

A adolescéncia, portanto, é menos "tempestuosaletacgegmento da
juventude talentosa e bem treinada na exploracd® tdadéncias
tecnologicas em expansao e apta, por conseguiidengficar-se com os
novos papéis de competéncia e invengcdo e aceita penspectiva
ideoldgica mais implicita.

Para Erikson (1987), na formacédo da identidade rgane questdes
fundamentais para o adolescente, tais cemodiferente dos meus pais? O que sou? O que
guero serMNa busca de responder a estas indagacdes, o@dakeprocura um papel para si
na sociedade. Neste sentido, destacam-se, na adeiedontemporanea, a “escolha
vocacional”’, o objetivo de vida, o processo de kscalo(a) parceiro(a) etc., sempre
articulados com valores, ideologias, praticas glopos sociais que ele frequenta, por um
lado. E por outro, o individuo demanda que os ggugmiais em que participa suportem
suas idéias, seus valores, sua identidade, assim, @e suporta e referenda, a sua maneira,

as idéias e a identidade do grupo.

A necessidade do adolescente de buscar um pajel isgere-se em um movimento
confuso de construcdo de identidaBerque, no geral, a expectativa familiar em torao d
identidade de bom filho se enfrenta com a variedkd&lentidades que os diversos grupos
sociais aos quais participa lhe apresentam. Pasdotescente, € bastante importante a
opinido dos que o cercam, tendendo a alteracbestardas de comportamento,
reinventando-se em pouco tempo; alteracbes sinmatarao ritmo frenético de suas

alteracgdes fisiologicas.

10



Erikson (1987) aponta que os individuos criam wadiefesas para poderem existir e
coexistir em sociedade. Vivenciando essas altesagdecorpo e da mente, o adolescente
tende a se sentir deslocado, irrequieto, vaziaGgaso que o leva, muitas vezes a perceber o

mundo adulto como inatingivel.

Essas questdes podem ser particularmente instiygoendo refletidas e utilizadas
como base para estratégias de cuidado aos addkseerendo com HIV/Aids, ou seja, que
estdo em processo de crescimento, de socializac@odaria e de construcao da identidade.
Estes adolescentes, eventualmente, estdo expostnmedes de preconceito e estigma em
suas rela¢cdes com familia, com amigos, na esamavizinhos e até nos servi¢os de saude,

como poderemos referendar com os resultados obigkis trabalho.

Os portadores do virus HIV estdo em situacao valmdr sua doenca é transmissivel,
ainda incuravel e potencialmente letal; a socieddedorma geral, ainda se amedronta com

ela e rejeita aqueles que estado infectados, edigando-os

A adolescéncia, compreendida como uma fase do dasanento humano cercada
por mudancas fisicas, emocionais e psicolégicagengiada em um contexto social
complexo — como é o caso das sociedades ocidentiassociedade brasileira, a qual ndo
fornecem iguais condi¢des para um desenvolvimadm ® integral de sua populagao, pode
ser considerada como um periodo de grande vultideate para o portador de HIV/Aids.
Nesta perspectiva, € necessario trabalhar, deantresp com o conceito de vulnerabilidade,
considerando-se temas e conceitos a ele relacisnadosentido de melhor elucida-lo, e
assim, contribuir para a compreenséao do tema dasadmcia soropositiva.

2. A familia

A relacdo do portador com a familia € fundamentedfiiexdo sobre a tematica em
estudo. Segundo MINUCHIN (1990), familia é o grusmrial basico da sociedade que
“influencia e é influenciado” por outros individygeessoas ou instituicdes. Assim, entende-
se por familia um ou varios grupos de pessoasdgyaal partir de um individuo primordial,
por relagBes sociais ou de parentesco, biologicodmu Uma familia deve se manter por

geracdes em torno de “multiplos lacos” materiaisogais. Segundo Melet al (2009: 48):

E na familia que, pela adogdo de certas regras;sgbespaco para as

continuidades ou descontinuidades de comportameatddéias. A
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descontinuidade, no sentido aqui adotado, da pramode padrbes
alternativos e da insercdo na chamada modernidadal.s Portanto,
consideraremos a continuidade no sentido da pramdedima linearidade

familiar.

Assim, podemos pensar a familia como um determirtahsenso de regras que,
sistematizadas, possibilitam a convivéncia e aagé® de individuos social e afetivamente
envolvidos. Da mesma forma, dentro de uma fandkamembros constroem subsistemas,
estruturados por geracao, sexo, interesse, furogho, multiplos niveis de poder, que se
afetam reciprocamente (MINUCHIN, 1990).

Desde nossa primeira infancia, somos socializadrs mos comunicarmos e,
principalmente, para inculcarmos a cultura da slade, bem como, seu ordenamento social,
sendo isso 0 que nos permite viver em sociedaddeR@EHR e BERGER, 1990a). A
linguagem, como primeira instituicdo social queewigiamos, € basilar para o processo de
socializacgéo, tornando-nos membros de uma soci¢8&RRGER e BERGER, 1990b).

A familia assume um papel fundamental na sociedadtindo a seguranca social e
psicologica de seus membros, bem como transmitiedo,primeira méao, as estruturas
sociais e culturais familiares e da sociedade.riilfa forma, em seus membros, nocao de
pertencimento e inicia a modelagem de sua iderdid®ELO et al, 2009). Portanto, a
familia € uma instituicdo dindmica, simultaneameat®mmodada a sociedade e em

transformacéo.

No que toca a estrutura familiar, esta varia eeomente, de sociedade para
sociedade, ou mesmo de acordo com os diversos sgggreociais dentro de uma mesma
sociedade. Segundo FONSECA (2005: 51):

Enquanto entre pessoas da elite prevalece a famdiiao linhagem

(pessoas orgulhosas de seu patrimdnio), que mamémelas um espirito
corporativista, as camadas médias abracam emtespirem préatica a
familia nuclear, identificada com a modernidadeaRes grupos populares
o conceito de familia esta ancorado nas atividdde®sticas do dia-a-dia

e nas redes de ajuda matua.

A familia é, entdo, um “mundo de relacbes”. Quasddala em familia observa-se

que, de fato, tratamos de um emaranhado de relag@es apenas de seus membros
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formando um grupo social, nem tampouco como indafidades (SARTI, 2004), o que

pode muitas vezes levar a dificuldades na anatiseadnstituicao.

SARTI (2004: 13) sugere uma andlise sobre famdgsseguintes termos:

(...) uma histéria que se conta aos individuos elege nascem, ao longo
do tempo, por palavras, gestos, atitudes ou sdéreique serd, por eles,
reproduzida e re-significada, a sua maneira, dadodistintos lugares e
momentos dos individuos na familia. Vista como wewidade que se
constitui pela linguagem, socialmente elaboradanternalizada pelos
individuos, a familia torna-se um campo privilegiagara se pensar a

relacdo entre o individual e o coletivo, portamiatre mim e o outro.

Assim, pode-se afirmar que a familia encontra-sémobito dos discursos criados
entre aquilo que é revivido constantemente por seeisbros, que os mesmos difundem
socialmente, e aquilo que opera como um “discufmiati, ou seja, no ambito familiar —
nem sempre 0 que se vive é como se convive e gaplicsocialmenteEmbora a familia
seja uma criacao social, cada familia tem suaqodatidade em histérias, mito e estrutura,
ou seja, se constroi simbolicamente para si egpanxiedade; construcdo esta que exprime a
forma como trabalham e se expressam em seu mund.vE toda elaboracdo se da
ancorada nos moldes culturais da sociedade a qtenpe esta familia, substanciando a
criacdo de uma identidade familiar, que funciomdaao seu dia-a-dia da mesma, como

para a posteridade.

A familia se forma sobre o discurso singular e podmlela e este discurso é
“internalizado” por seus membros, construindo-s@ etementos objetivos e subjetivos. De
gualquer forma, partimos do suposto que este psoces da dentro de padrbes culturais e,
tal como afirma Sarti (2003: 15)(...) dos parametros coletivos do tempo e do espagco em
gue vivemos, que ordenam as relacdes de paren{este irmaos, entre pais e filhos e
entre marido e mulher)’Este autora lembra ainda que ao se conceberidadalcomo um
universo simbdlico, destaca-se o carater incongeidos costumes internalizados, ou seja,
sem que os individuos percebam. Assim, trata-séUiea abordagem que permanece
fecunda para a apreensdo do mundo social, por @dicdialeticamente as dimensdes
objetiva e subjetiva(SARTI, 2003: 17).

As construcdes sociais operam de modo dialético,s@a, influenciam e sao

influenciadas pelas diversas instituicfes e grgoasgis. E 0 mesmo movimento se da com
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as familias, as quais influenciam e refletem osrgesl sociais, havendo uma traducao
prépria de leituras e de significaddéssim, cada familia constroi seus mitos a partor d
gue ouve sobre si, do discurso externo internabzadas devolve um discurso sobre si que
contém também sua propria elaboracdo, objetivana experiéncia subjetiva{SARTI,
2004: 18).

Ainda segundo esta autora (SARTI, 2004: 18), apq®igdes acima se contrapdem a
idéia de familiacomo uma’(...) unidade de reproducao bioldgica (pai, mae e filhee
contrapde, ainda, a suposi¢cao da biologia humanaacgarte da ordem da naturezallo
ambito familiar € onde mais facilmente h4 estaUraizacdo” das relacdes e interacdes
sociais. E no ambiente familiar onde ocorre a niaide nossas ac¢des biologicas. E de forma
geral, € mais facil recorrer a uma “ordem” natulalque a cultura para explicar atitudes e
fendmenos da vida; raramente ocorre ao Senso catemtar para que estes eventos sejam
tdo ou mais que outros permeados por caractedstidaurais; por exemplo, o ato de comer
ou de escarrar citados por Norberto Elias (1994nd& como exemplo basilar, pode-se
lembrar as justificativas para a subordinacdo soda mulher ancoradas na

biologia/natureza/natural.

Vale salientar que novas tecnologias, tais comepeoducao assistida, o comec¢o do
entendimento e manipulacdo do DNA, vem sem diwdi@&recionando simbolicamente as
concepc¢Oes “naturalistas” da sociedade, ao mogtrara ciéncia pode emular processos
bioldgicos as vezes com mais eficiéncia que a @opatureza. Inovando inclusive ao
permitir e aceitar familias com estruturas as rdaisrsas, tais como aquelas formadas por
filhos de pais ou maes sem companheiros e de chsaiessexuais, como proposto no
didlogo de Derrida e Roudinesco (2001). Entretassggundo Sarti (2004: 19):

As mudangas sdo particularmente dificeis, uma ez ag experiéncias
vividas e simbolizadas na familia tém como refegndefinicbes
cristalizadas de familia socialmente instituiddsgdispositivos juridicos,
meédicos, psicologicos, religiosos e pedagoégicodimeros dispositivos
disciplinares existentes em nossa sociedade, que n@s meios de
comunicagcdo um veiculo fundamental, além de suastituigdes
especificas. Essas referéncias constituem os “iogiddd que é e deve ser
a familia, fortemente ancorados numa viséo de i@amdmo uma unidade

bioldgica constituida segundo as leis da “natureza”
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Assim, familia ndo se define apenas ou, sobretfoologdeterminacdo biolégica, mas
também por outros tipos de lacos criados entrevidigos, eventualmente sem qualquer
relacdo de parentesco biolégico, tratando-se deulis sociais criados a partir de
necessidades da vida gregaria, caracterizando upo grocial em que os elos entre seus

membros tém significados proprios. Segundo Sadi4220)

(...) os lacos biolégicos unem as familias é posfie em si, significantes.
Ninguém se atreveria a contestar a forca simbdlasa“lacos de sangue”
em nossa cultura ibérico-ocidental, com os “nomes familia”, as

semelhancas fisicas, os tracos de personalidadelqatarater) “que se

puxa” de algum parente préoximo ou distante (...)

A percepcdo do individuo do que seja a familiagastas histérias e mitos orais que
Ihe sdo contados durante suas vidas; mitos estesvgo se alterando conforme seu
entendimento da vida que se transforma e se ali@raconsiderar-se esta alteracdo de
percepcao, podemos afirmar que “o crescer” podergendido como a possibilidade de se
poder relativizar as referéncias familiares, “désradizando-as” e permitindo a cada pessoa
a formacdo de um entendimento proprio e peculiagu® venha a ser a sua familia; dos
modelos gerais de familia e das acepg¢fes que thienpéstas nesta ou devido a esta.

Este processo € dinamico e constante durante tet#aaDesta feita, ha sempre a
percepcao de que existem problemas e questbesm gatadas em familia. Assim, eventos
da infancia e da adolescéncia afetam a vida adAltease inicial da vida do individuo
condiciona suas percep¢des de mundo. Desta foridantadade familiar é “abalada” pelo
processo de individuacéo, ou seja, pelas peculpmeepcdes e experiéncias de cada um de

seus membros, as quais sao trazidas para o cormainikar.

O adolescente ao sair do ambito familiar e adefti@amundo exterior”, pode levar a
reorientacdo do discurso e das relagdes famili##sal, trata-se de um processo denso.

Nestes termos se refere Sarti (2004: 20) ao process

Reacdes diversas — de fechamento ou de abertata &esses “estranhos”
— serdo decisivas para as relacdes familiaregtigyparmente, para o lugar
do jovem, em busca de uma identidade prépria quers&roi pelas varias

alteridades com as quais se enfrenta.

Os adolescentes sdo, portanto, individuos em bdscaovos referenciais para a

construcdo de suas identidades, a qual é parteedoimento e consolidacdo de sua imagem
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individual e social. Buscam para si hovos gruposias® para conviver, numa pseudo-
reconstrucao da familia. Fora do seio familiartipggam de fas clubes, gangues, equipes de
esportes ou de atividades culturais, dentre oukesim, a sensagéo de “vida familiar”, na
atualidade ocidental, independe de geografia e slar @m suas casas. Adolescentes
insatisfeitos com seus os pais e/ou suas famibdermp se sentir em casa com 0S grupos
sociais aos quais escolheram pertencer. Quandampessno adolescente vivendo com
HIV/Aids, este sentimento se reforca dada a netadsi de seguranca ampliada destes
individuos: por estarem em uma situacdo de maidnevabilidade, tendem a buscar

guaisquer grupos sociais que suportem sua sitysegadiar.

A forma como os adolescentes convivem com sua itaagpende decisivamente de
como se da o relacionamento desta com aqueleshiekxopelo jovem para pertencer, pois
este passa a se reconhecer como membro dos segknsess novos “amigos” séo parte
fundamental de sua busca por sentido e para sstémsia enquanto individuo. Neste
movimento de reconstrucao das relacdes familiadessidentidade dos adolescentes, deve-se
destacar a importancia dos meios de comunicaciccotao indicado pelos dados da

pesquisa realizada por Sarti (2004: 22):

(...) € fundamental mencionar também o papel dassyie comunicagéo,
sobretudo, o da televisdo e o da publicidade, ntideede criar referéncias
de identidade para os jovens, que a familia ndsapignorar, dada a
exposicdo de todos 0s segmentos sociais as suasagees. Isso é
particularmente importante diante do risco, (.0) qlie chama de “uma
forma de autismo”, produzido pelos meios de conagéio nos individuos
em familia, que passam a nao se relacionar entestando presentes, mas
conectados aos meios e ndo uns aos outros, sabreasd familias de
camadas médias e altas que, agora, dispbem tambéuntputadores e

acesso a internet.

A adolescéncia, como jaA mencionamos, é o periods radical de mudanca na vida
dos individuos. Refor¢cando a idéia da moratorisscasedades ocidentais ndo tém ritos de

passagem sobre essa etapa da vida, ou seja, deianp@ra a adolescéncia, como existem ou
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existiram em outras sociedades, ou seja, ritossomieolizam a passagem da infancia para a

vida adulta, tais como a festa de debutante BardVlitzv&®.
Concordando com Sarti (2004: 23):

Em nossa sociedade, pode-se dizer que tanto aseélotéa, como a
juventude, deixaram de configurar um momento desggEsn, mas
tampouco tém lugar definido. Na auséncia de ritgais instituam esse
momento como uma nova posicao social, cuja marcasejg o estado de
liminaridade e de transicdo, o jovem vive seu lugano o da contestacao,
como um “outro” lado, em contraposi¢cdo ao munddtadéle é um nao-

adulto e, frequentemente, um problema para o muadalto, o

“aborrecente”. Em contraposicdo a essa idéia, pogta de desenvolver o
“protagonismo juvenil” nos programas para jovensora® para a

importancia de pensa-los como agentes de solucdies qeus proprios

problemas.

Assim, a percepcao social € que o adolescente aclygar de um adulto, entretanto,
sem os direitos destes. Isso se da principalmenteoenunidades e estratos mais carentes,
onde o adolescente é chamado a participar do $oisten familia. E nitido que os
adolescentes sédo cobrados a corresponderem adagxascfamiliares, marcadamente a de
seus pais. E sdo constantes as oposi¢cdes doscamhdésspara atender a tais expectativas que

Ihes sdo impostas pela familia.

Marcadamente, as grandes dificuldades da abordé&gaitiar no tratamento com o
publico juvenil, tais como liberdade, sexualidagestos, ddo-se em virtude do processo de
socializagéo, eivado das proprias dificuldades ndisas pelos pais no passado e, ainda,
daquelas existentes em suas vidas presentes.t&stiesn a transferir para o adolescente tais
problemas, que parecem socialmente “resolvidosetermiinados” para os pais, impondo-se
ao individuo um padrédo de conduta “normal e aceitamuma esperanca virtualmente
in6cua de reestruturagdo de uma calma que, comtrar@sudinesco (2000: 17), resulta
“(...) na violéncia da calmaria™que “(...) pode ser mais terrivel do que a travessia das

tempestades”

18 “B'nai Mitzva (filhos do mandamento) é o nome dadoed@monia que insere o jovem judeu como um
membro maduro na comunidade judaica. Diz-se quemimo passa a ser Bar Mitzva (filho do mandameato)
a menina passa a ser Bat Mitzva (filha do mandao)enRev. Eletrbnica Saude e Lazer, disponivel em:
http://www.saudelazer.com/index.php?option=com_eot&task=view&id=1660&Itemid=49
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O desconhecimento das diferencas da alteridadem@&gio preconceito, entendendo
a “normalidade” sempre do ponto de vista de “egempre etnocéntrica, impossibilitando
aceitacdo do outro, de sua aparéncia, seu modergdales estar no mundo. Quando o
adolescente imp&e seus valores e idéias, muitas sz torna um réprobo. E sao varias as
“ameacas externas”. Ameacas porque as diferengas seenpre se coadunam com 0S
padrbes culturais e familiares e como tais, sé@slae forma polarizada, satanizando-se por

um lado e sacralizando-se por outro. Citando §2004: 24):

A questédo das “drogas”, considerada um problemaagaomete, sobretudo,
jovens/adolescentes, ilustra essa transferéncja Ym dos mais sérios
temores de pais de adolescentes, transformado antasfa familiar, esse
problema social € “satanizado”, pela mesma lO6gican cque se

“sacralizam” os valores familiares e impede quesstjam discutidos e
revistos nas diferentes circunstancias. Na te@tatévlidar com o problema
da “drogadicdo” e com os danos e conseqUénciastdelmas que pode
acarretar, muita energia é mobilizada para liveada “droga” em si,

desconsiderando 0s mecanismos, ndo apenas psjqunass também

sociais e culturais, que levam o jovem a se rat@cicom o mundo a sua
volta de uma forma que fere sua autonomia e sumljplatade de escolher.
Nesse deslocamento, tampouco se levam em contas dwdbitos, porque
socialmente aceitos, e que podem refletir o mesnoblgma, como a

relagdo compulsiva com o trabalho (@srkaholics) os remédios sem o0s
guais ndo se consegue dormir, entre outros. lzacak o mal no que se
considera “droga”, atribuindo-lhe carater ontolégitratado como se fosse
uma monstruosidade, esse “ser” deve, entdo, siepakh para que outra
vez se restabeleca a ilusdo da calma, mas 0s reewEnipermanecem,
voltando, muito provavelmente, a se reproduzir@dbas formas.

Essa transferéncia dos problemas familiares pasalabescente aponta para uma
dificuldade que pessoas e familias tém para emfresetus proprios problemas. A “negacéo
ou a dificuldade” de se autoperceber e de se oslacicom os conflitos existentes em
gualquer convivéncia em grupos, as dificuldadesindividuo para se aceitarem e para
concederem no convivio com 0s outros podem lewficaildades de relacionamento de tal

grandeza que podem irromper em violéncia de vasiadfleis e formas.
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Dada sua posicao na estrutura social e familiadalescente tende a se reafirmar ao
discordar de padrbes impostos, tornando sua oposigévolta uma arma indispensavel na
busca de sua individualidade, de se tornar sujeitsua vida e vontade perante a sociedade,

bem como, dos grupos sociais aos quais perteriamiba entre eles.

Acrescente-se, assim, que no caso do adolescewjgositivo, além de todos estes
conflitos para se tornar um individuo socialmertgita, existem as demais questdes por ele
sofridas. Assim, a partir da revelacdo de sua pgimleste precisa criar para si uma nova

histéria e identidade.

O adolescente soropositivo percebe desde muito @edortalidade e a falibilidade
de si e dos que o cerca, além de conween alteracées simbdlicas e, eventualmente, com a

perda de membros de sua familia, nos casos denissé® verticaf.

A transmisséo vertical de doencas agudas ou cnaontexto familiar tende a ser
mais um fator estressor. Ficar doente por “culpawtwo” sempre foi um desafio para os
nucleos familiares. Sao histéricos os sofrimentasados pelo mal de Hansen ao longo dos
séculos. O estigma do hanseniano foi possivelmeni#o mais pesado do que o do
soropositivo. A familia do “leproso”, do tubercutogu de outra doenca ou “peste” qualquer
nao podia contar com a tecnologia e uma ciénc@a estado da arte pode, de uma hora para
outra, mudar a expectativa de um soropositivo, ® @0 se deu durante séculos para 0s

hansenianos e os tuberculosos.

3. Transmissao Vertical

A guestdo da transmissao vertical deve ser destgmaidjue, todos os adolescentes
participantes dos grupos focais realizados nesbaltno tiveram esta forma de contato. Esta

€ uma forma de contagio involuntaria e “herdadaind& ou de ambos os pais.

Soropositivos verticalmente infectados deverianalidente iniciar seu tratamento
desde o nascimento, ou até antes, visto que as Hid@s devem fazer o tratamento

especifico alguns meses antes do parto.

9 Denomina-se transmiss&o vertical do HIV a situagrdioque a crianca é infectada pelo virus da aids
durante a gestacao, o parto ou por meio da amagdenta
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Desde o nascimento, os filhos de maes infectadasetam os anticorpos do virus,
como explica Ortigdo (1995: 143):

Ao nascimento, praticamente todas as criancassfittea portadoras do
virus apresentam anticorpos anti-HIV séricos. Eatte, a positividade
soroldgica deve-se a passagem de anticorpos mateeteplacenta e ndo
a producao pelo lactente. Esta indefinicdo diagredgiode persistir até os
15 meses de idade, época-limite em que se esperaganticorpos

maternos tenham sido substituidos pelos da crianca.

A transmissdo vertical pode ocorrer na gestacdo, ppdo ou mesmo na
amamentacao; segundo dados do Programa Nacion#AIS;T20.0% das criangas nascidas

de mées soropostivas séo infectadas.

Ainda que o indice seja aparentemente elevaddalédbxe vem sendo reduzida e a
gualidade de vida do soropositivo aumentada, cowstna Seidet al. (2005: 279):

A modificacdo da Sindrome da Imunodeficiéncia Addai (aids), de
agravo com alta letalidade para enfermidade crot@ca repercussao no
desenvolvimento fisico e psicolégico de criancasadolescentes
soropositivos, notadamente aqueles infectados tpatamisséo vertical.
Com o advento da terapia anti-retroviral e o0 acassibatamento, estudos
tém mostrado a melhoria da qualidade de vida dasgas HIV+, de
modo que necessidades de natureza psicossocianpagsster novo

significado e relevancia.

Para este trabalho, a transmissdo vertical somadaumento da sobrevida do individuo
soropositivo torna-se muito importante, visto quedvlescente HIV+ infectado neste contexto
poderia apresentar uma maior inquietude em relagi@ condicao soroldgica ou mesmo em relagéo
a adesdo a TARV. Segundo Seddlal. (2005), é necessario que o diagnoéstico do infecfaat
transmisséo vertical seja revelado o mais cedoiyspara garantir uma maior adesao deste do
paciente ao tratamento.

Segundo Simdes (2009: 45-46):

Conhecer seu diagnéstico representa para os jevegtolocacédo frente a
uma nova realidade, possibilitando tomada de desjsautonomia e
controle sobre suas enfermidades. Além de que adesssponsabilidades
estdo diretamente ligadas & uma boa comunicacéopatiente, familia e

equipe.
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Para adolescentes com doencas cronicas, seu desmevito pode ser afetado pelo
preconceito e a rejeicdo de si mesmo, daquelesogquercam e da sociedade. Tais
adolescentes sentem-se diferentes, tanto fisicao cpseicologicamente. Entretanto e

contraditoriamente no caso da Aids, segundo BasiBellini (2008: 2):

Os adolescentes mostram lidar de forma natural aomfeccéo, néo
permitindo que essa interfira na auto-estima. $péato contribui para um
melhor desenvolvimento das relagfes interpessseisio o sentimento da
auto-estima influenciado pelas percep¢bes da imageormporal,

sexualidade e intimidade, autonomia, bem como idalbis sociais e

cognitivas.

Estas contradicbes ndo sdo incomuns na adolesc@&uiago vimos nos topicos
anteriores. As autorasy. cit) apontam que com a revelacdo mais precoce do@itgo, a
soropositividade leva a um rearranjo na sexualidhden como nas redes de suporte dos
individuos como rede de apoio destes individuog selis projetos de vida. Acrescentam
gue se levando em conta a situacao colocada nastexm,” (...) compreende-se melhor o
fato que a presenca imperceptivel de um “corpoagdto” no organismo possa reativar as
guestdes inerentes a adolescéncia, tornando-asaaimeis complexas’(BASILLE e
BELLINI, 2008: 2).

Acrescente-se: a transmissdo vertical implica emdal@amentos ou questdes
familiares especificas (tem consequéncias famdjammo por exemplo a superprotecdo do
adolescente, como foi confirmado nos grupos focesdizados para a elaboragdo desta

dissertacéo e a demora na revelacdo do diagnosticw mostra Borges (2009: 11):

(...) concluiu-se que o sentimento de culpa palasmissao do HIV, aliado
ao medo de perder o filho, podem provocar atitutbesuperprotecédo que
infantilizam a crianca e dificultam o processo eeefacéo do diagndstico,

uma vez que as maes preferem adia-lo por medoadeagéo.
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Capitulo 1l

Aids: vulnerabilidade, estigma e preconceito

1. Vulnerabilidade: grupo de risco e qualidade deida.

Iniciaremos este topico discutindo grupo de rispe pode ser definido como um
conjunto de pessoas, 0 qual, em funcad'cdeacteristicas genéticas, raciais, culturais,
religiosas, sociais ou comportamentais tem um risedor de aquisicdo de uma doenca ou

infecgéo”?°

No tocante a epidemia mundial de aids, individuma determinado comportamento
ou caracteristicas pessoais e onde se percebamentie uma maior incidéncia da infeccéo
foram enquadrados como sendo “grupos de risé®'sim, profissionais do sexo e usuarios
de drogas injetaveis foram os primeiros gruposrassinsiderados, em func¢édo de que estes

foram os primeiros grupos nos quais a aids foi tifisada”. **

No contexto da delimitacdo da sindrome e da destzotie virus, o desenvolvimento
de um perfil de populacédo atingida e comportameqgtes levariam a infeccdo pelo virus
reiteraram continuamente uma postura de preconeede discriminagéo, a qual tornava
estas pessoas ao mesmo tempo vitimas e algozesudesfilo de vida. As pessoas
soropositivas foram, em boa medida, segregadagmesizadas e banidas da vida em

sociedade.

De acordo com Fernando Seffner (2007), o primeirodeto de relacdo dos

individuos com a aids foi na forma de grupos deorigjue adquiriu como caracteristica

2 Do sitio do Programa Nacional de DST/Aidsttp://www.aids.gov.brf acessado em 31/01/2010.
L |dem ibdem.
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principal a idéia que a doenca era coisa dos “eutfé os “outros”, novamente, seriam

agueles que manifestavam sexualidade desvianteofs@mxuais), excessiva e pecaminosa
(prostitutas) ou entdo que praticavam o crime @esalrogas injetaveis). A nomeacao dos
grupos de risco e a identificagdo da epidemia nagds" foram manobras que fizeram com
gue a aids fosse tratada como algo episddico andéstassociada a promiscuidade, as

drogas e a homossexualidade.

Entretanto, a delimitacdo do que seriam estes cadempentos de risco é
profundamente relativa na medida em que ndo se puwtbr a quantidade de relacbes
sexuais e de que forma configurariam a promisceidadr exemplo. E, de acordo com
Seffner (2007), o individuo sempre encontraria é@gu'mais promiscuo" que ele, o que
poderia proporcionar uma falsa sensacao de distg@nama diminuicdo da preocupacao com
medidas de prevencéo. Outra decorréncia dessarpasudentificar a aids com grupos de
risco foi buscar parceiros(as) para se relacion@ mAO pertencessem a estes grupos. A
segunda forma de perceber a doenca foi associaaddéa dos comportamentos de risco,
fora dos grupos de risco tradicionais, e que paénente poderiam atingir a todos, como:
manter relacdes sexuais sem o uso do preservatinartilhar seringas, receber transfuséao
de sangue néo testado, etc. O trabalho de preveras®a a ter uma Otica individualista e

culpabilizante.

Com o advento dos medicamentos antirretroviraigpessoas contaminadas pelo
virus HIV passaram a estar vivas por tempo indetemio, mas, de alguma forma
continuaram a viver uma morte social. Pode-se afimue como uma das conseqiéncias da
definicdo inicial de “grupos de risco”, as pesstagleram a ndo querer ser identificadas
com 0sS mesmos, nao correndo o0 risco de se contaminde contaminar a outrem. Em
razdo disto, as atividades de prevencéo foram, @mniedida, prejudicadas e se deu um
aumento do numero de pessoas infectadas, fora gimgpds de risco” originalmente

identificados como tais, como mulheres e homersbstexuais.

Esta situacdo levou a um esforco no sentido deabusuoa categoria que pudesse
melhor dar conta da expansdo da doenca. Passouiésea&se utilizar da idéia de praticas
de risco. Desta forma, o comportamento individualpprcionaria o risco ou nao para a
infeccéo pelo virus HIV, e ndo mais o grupo deftifieacéo e de pertencimento. Entretanto,
esta categoria ndo foi considerada ideal na meedidague considera, responsabiliza e,

principalmente, culpa apenas o individuo, ndo ldgaem conta o contexto socio-politico e
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econdmico em que este se insere.

Foi a partir do reconhecimento das falhas e dadidagdes negativas destas
definicbes e, portanto, da busca por uma categoas adequada a complexa realidade
social, que se passou a utilizar a nocao de vliiliglade. A partir dai, novas categorias e
principios passaram a nortear as agfes, 0s prajetggevencdo a serem realizados e as
iniciativas educacionais frente ao HIV/Aids. A mada de leitura sobre a enfermidade pode

ser conferida na definicdo que segue.

A nocédo de vulnerabilidade representa o “sjorco de producédo e difusdo de
conhecimento, debate e acdo sobre os diferentagsgeanaturezas da suscetibilidade de
individuos e coletividades a infec¢do, adoecimentanorte pelo HIV (AYRES, 1997: 2).
Dai a grande importancia de uma pesquisa sobresdultes soropositivos.

Segundo o autor (op. cit.), € importante compreeqde a vulnerabilidade de um
individuo a um determinado agravo é determinadaumoa série de circunstancias, que

podem ser analisadas em trés planos ou gruposalesa

1) que dependem diretamente das acdes individu@igigurando o comportamento

do individuo, associado, por sua vez a graus ciside consciéncia do mesmo;

2) que dizem respeito as acdes comandadas pelo pdoléco, iniciativa privada e

agéncias da sociedade civil, direcionadas a dimasuchances de ocorréncia do agravo;

3) que se remetem a estrutura disponivel de a@gssormacdes, financiamentos,

servigos, bens culturais, liberdade de expressao et

Assim sendo, a nogéo de vulnerabilidade considetaés planos de vulnerabilidade
de maneira indissociavel e interdependente, quejams Vulnerabilidade individual,
Vulnerabilidade Programatica ou Institucional e alnérabilidade Social (AYRES, 1997).
Estas trés dimensdes mantém uma relacdo de caasadplidade. Neste sentido, a falha em

um ou mais desses planos explicaria um maior decgafeccao pelo HIV.

No que toca a categoria de Vulnerabilidade Indiaidiesta enfatizar que todo
individuo corre o risco de infectar-se pelo HIVnsmlerando-se que ndo existe nenhuma
imunidade natural contra este virusvéinerabilidade na contaminacéo infeccdo pelo HIV

depende, em ultimo casie:
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Comportamentos que criam a oportunidade do indivighfiectar-se; o
auto-conhecimento e o grau de consciénciandviduo acerca desses
comportamentos;  refletir, reavaliar e  promover  nmgda
comportamentais; o grau de acéo efetiva do indivisikbre o meio em

que vivé?

Para a promocdo de mudancas sdo necessarios paggi@ralizados na prevencao,
mudancas na percepcdo da sociedade sobre estamigpide modo a diminuir a

vulnerabilidade ante ao HIV.

A Vulnerabilidade Programatica ou Institucionalgwedo o Programa Nacional de
DST/AIdS™:

(...) refere-se as agbes planejadas e executadate fao HIV/Aids,

voltadas para a diversidade da populacdo de uneantdetida sociedade.
Para tanto é necessario o compromisso das autesiddesta com o
enfrentamento do problema; a existéncia de progravwdtados para
populacdes especificas (jovens, mulheres, pessoai@acado de carcere,
etc.); a garantia de execugao (recursos humandsriais, financeiros) e
de continuidade dos programas; avaliagdo e retmeatacdo dos
programas; a integracdo entre os diferentes Orgimg&rnamentais

(secretarias, ministérios, etc.).

Vulnerabilidade Social deve ser conceituada e petaea partir de: gastos de
recursos com qualidade de vida e saude; possiidiean se obter informacdes precisas de
todas as instituicbes sociais; boa prestacdo decgsrsociais, de educacionais e de saude
adequados de modo equanime individuos; indice dealdade infantil; condicbes de
empregabilidade; situacdo social para as minoimakce de liberdade individuais. Pode ser

medida pelos seguintes indicadores propostos pelyréma Nacional de DST/Aids:

(...) direito a vida, liberdade, seguranca, igudddae raca/etnia, sexo;
direito ao trabalho e a liberdade de pensamente erenca religiosa,
dentre outros; relacdo entre despesas militaresseg com educacéo e
salde; Indice de Desenvolvimento Humano (IDH). Devar em conta o

bem-estar do individuo, a renda per capita, a ¢afieg de vida.

%2 Do sitio do Programa Nacional de DST/Aidsttp://www.aids.gov.brf acessado em 31/01/2010.
% |dem ibdem.
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Por meio de acles integradas em torno destas ir@ensbes da categoria
vulnerabilidade pode ser possivel, efetivamentealsancar o decréscimo do grau de

vulnerabilidade a infecgéo pelo HIV.

Fernando Seffner (2007) chama a atencéo para ossnuedrelacdo que a sociedade
construiu e constréi com a doenca em geral, utiipao caso da aids como exemplo. O
autor destaca a vulnerabilidade como um conceite passou a ser fundamental a
abordagem de qualquer doenca, enquanto agravaide pablica. Para ele, o conceito deve
ser entendido como uma ferramenta, a qual nos itaps tarefa de enfrentar a aids, em
especial as situacdes de preconceito e discrinonagda associadas, dentro de um quadro
de acgdao integral.

No enfrentamento da pandeffido HIV/Aids, as pessoas, em muitos casos reagem
no sentido do distanciamento do problema, ou aefaditando que o risco de tornar-se uma
pessoa soropositiva ou de ter um familiar e/ou anmfectado com o virus HIV pode ser

essencialmente zero.

Ou seja, a situacdo de doenca implica, segundonSeiatag (1991: 08), em uma
“cidadania mais onerosa". A partir desta idéia,immbviduos teriam a possibilidade de
“possuir uma duplaidadanid (op. cit.): em uma das situacdes saudavel e @nmraituacao
de doenca ou vulnerabilidade a estas. Em situai@e®enca e vulnerabilidade, as pessoas
experimentam uma moratoria de cidadania o que @oder percebido como uma “morte

social” (SONTAG, 1991), que poderia levar a um @bli¢ fato.

Segundo Seffner (2007), doenca € muito mais do uyuefendmeno bioldgico.
Muitas vezes, o fenbmeno biolégico se secundania &...) as situacbes sociais que
decorrem do fato do individuo ter uma tal ou quaidca” A titulo de exemplo, ocorrem
relacbes enraizadas no cristianismo entre doenpacado. A sensacdo de morbidez esta
presente tanto na dimensdo bioldégica quanto nodiueespeito as reacdes sociais e a
discriminac&o frente ao doente. Seffner (260 Teferindo-se a este movimento, afirma:

Isto nos leva a outras questfes: quais as difesesiglie a doenca e o

doente? Quando se inventou essa separacdo? Admaprincipio, ndo

4 pandemia é uma epidemia de doenca infecciosaegaepslha entre a populacdo localizada em uma
grande regido geogréfica.
> http://ww1.unilasalle.edu.br/seffner/artigo3.htm.
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podem existir doencas sem doentes. Vejamos isss dwiperto. A

medicina ocidental moderna operou uma separac@malashtre a doenca
e o0 doente. Especialmente a partir do século X\di#kenvolveu-se todo
um sistema de classificacdo das doencas, com maeglitas especificos
para cada uma delas e para cada diferente fasesthggos moérbidos. Na
esteira da definicdo e construcdo de um quadrsifitagorio das doencas,
temos o estabelecimento dos critérios que permdestinguir entre a

patologia e a normalidade. Os dados que levamsaifitar alguém como
portador de uma doenca sdo fornecidos pelos exawessdias de hoje,
muito mais importante que a conversa com o médicorésultado dos
exames. Eles é que dizem a “verdade” sobre nogpo,0ce muitas vezes
inclusive sobre nossos sentimentos, normalmenteessgndo tudo em

ndmeros.

Representada socialmente como uma doencga, a aéus kalidade, uma sindrome,
ou seja, um conjunto de sintomas associados a wsmapatologia. Até o surgimento da
aids tinha-se a percepcdo de que se havia elimioaduatdogenos que causavam mortes.
Entretanto, com o advento da aids, o individuomaou vulneravel a qualquer ataque
externo, podendo morrer de uma simples gripe, opraimonia, doencas que ja eram

controladas pela medicina moderna.

Mas a aids, concordando com Seffner (2007), é nmitis do que uma doenca. Ela é
um fenbmeno social amplo, que envolve questbesiraidt e socioecondmicas, além de

diferentes grupos sociais.

Temos as questdes sobre sexualidade, uso de dingjéseis, o problema
do aborto vinculado a gravidez de mae soropositas, questdes
envolvendo a ética dos procedimentos de investiga@@ntifica, a luta
pelo direito de acesso a medicamentos e leitosithtzsps, 0os problemas
de discriminacdo ao doente de aids, o direito a omarte confortavel, e

muitas outras questdes (SEFFNER, 2687)

E ainda, segundo este autor (op. cit.), pode-seutiistodas estas implicacdes
vinculadas a aids significando de alguma formarfal@ cidadania, qualidade de vida,

direitos individuais, preconceitos sociais. Umaojmgia pode ser percebida como uma

% http:/iww1.unilasalle.edu.br/seffner/artigo3.htm.
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forma de ruptura na qualidade de vida do individieente, da mesma forma como a

sociedade acolhe e trata a doenca e o doentedabstalireitos da cidadania.

Nesta perspectiva, a doenca em questdo se coc@indi uma categoria de acusacao,
gue produz os culpados (usuarios de drogas, homaase bissexuais, profissionais do

sexo) e vitimas (hemofilicos, criancas, mulher&s)da citando Seffner (2007)

A aids aparece como doenca ligada ao excesso Guooitéade) ou a
contravencao (drogas, prostituicdo). Enfim, doeligada ao desvio, ao

desviante. A doutrina catdlica, em boa medida,apehsa assim a aids, e

7

por isso afirma que a camisinha n&do € a solucas mdequada de
preveng¢do, mas sim a castidade combinada com agam® apis o

casamento.

Para os adolescentes, no atual contexto culturahdexercicio da sexualidade muito
cedo, este discurso conservador da doutrina cat8kccoloca em total oposicdo com as
politicas publicas de prevencdo do HIV/Aids, poderidvar a vulnerabilidade desta

populacdo, ou mesmo aumenta-la.

Seffner (2007) também chama a atencéo para o fatidd ndo ser exatamente uma
doenca de todos, uma vez que as pessoas nao seramcona mesma posicao social frente a
ela. Os modos de transmissdo de uma doenca sdasnugzes mais sociais do que
individuais, e ndo se pode resolver a questdo hdsceulpabilizar cada individuo por suas
atitudes. E necessario entender as razées que |g¥ssnas e grupos a estarem em situagio
mais vulneravel a infeccdo pelo virus HIV. Seguondautor, na idéia de grupo de risco, a
grande estratégia era isolar e na idéia de compertto de risco, a grande estratégia era o

adestramento individual.

Nesta perspectiva, a prevencdo do HIV que leve @mideracdo a responsabilidade
para a prevencdo do HIV requer alguns elementodafuentais: informacao/educacéo;

servicos de saude e sociais; e um ambiente sacegbaio.

Seffner (2007¥ afirma que:

A vulnerabilidade pessoal a infeccdo pelo HIV autmetom a falta de

27 \dem ibdem.
2 1dem ibdem.
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informacdes precisas, relevantes e abrangentes adhfeccao pelo HIV.
A wvulnerabilidade pessoal aumenta quando o indiovichfio esta
preocupado ou suficientemente motivado com relagéoperigo da
infeccdo pelo HIV. A vulnerabilidade pessoal tamkgimmenta quando o
individuo carece de habilidades, acesso aos servigecessarios,
suprimentos ou equipamentos e o poder ou confipaca sustentar ou

implementar mudangas comportamentais.

Percebe-se que ao se falar em individuo soroposditiplica em se remeter a sua
situacdo social, econdmica, de crencas, de autosgdegal e juridica, bem como estas é
respaldada para a sociedade. Neste sentido, é nfiemdi compreender o grau de
vulnerabilidade do individuo ou populacdo a epiderou seja, se a aids progride com maior
velocidade entre mulheres, criangas e pobres eah ggto pode ser traduzido em uma maior

vulnerabilidade social e historica desses grupos.

Ainda sobre o tema da vulnerabilidade associadacdgmmente as dificuldades
encontradas durante o tratamento antirretroviraidiSet al. (2007) afirmam que as
dificuldades de adesdo em HIV/Aids decorrem, entepata complexidade da Terapia
Antirretroviral — TARV. Isto se deve principalmen@o fato de que*(...) alguns
medicamentos precisam ser ingeridos com alimerdogps em jejum ou em sequéncias
temporais combinadas com outros medicamentpsiis se exige um comprometimento
severo do paciente em seguir todas as instrucdesrdeadas. Os autoresp( cit) apontam
gue outro problema s&o os efeitos colaterais, goisituacbes como estas o paciente sofre
com situacdes desconfortaveis, como por exemphxoaréncia de lipodistroffd que se
constitui em um desafio, tanto para as pessoas HjWanto para os profissionais que

atendem este paciente.

Além de fatores de natureza fisiolégica, Seal al (2007) apontam fatores
psicossociais que influenciam a adesdo a TARV edggpertam interesse dos profissionais

de saude e pesquisadores. Assim observam-se rétidamiuas variaveis:

# Segundo o sitio AidsMagipodistrofia é o nome dado &s mudancas na formacdmo e foi
inicialmente observada em 1997 nas pessoas emmtesin com coquetel anti-HIV. No principio
acreditava-se que era causada pelos inibidores m¢epse, mas agora se sabe que as mudancgas na
gordura corporal podem ocorrer, algumas vezes, pegsoas que nao incluem os inibidores de protease
em seu coquetel, e possivelmente também entreaaqued nunca tomaram medicamentos anti-HV
informacdo esta disponivel em: http://www.aidsmapupt/docs/E51CD743-0694-4393-AA9F-
02B41E43702E.asp.
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Observaram que a satisfacdo com o suporte socklutilizacdo de
estratégias de enfrentamento comportamentais astagram associadas
a adesdo em amostra de pacientes HIV+. (SBp@d SEIDL et al,
2007).0s pesquisadores verificaram ainda que aadésdo esteve
relacionada a sentimentos de desesperanca e atégisisa de
enfrentamento de esquiva. O suporte social foi @glonpor sua influéncia
tanto direta — disponibilizacdo de encorajamentmativacdo para o
autocuidado —, quanto indireta, ao atenuar ososfaie situacdes que

interferiam negativamente sobre a adesao (SEIl, 2007: 2306).

De acordo com o artigo de Seédlal (2007), estudos com soropositivos detectou que
a TARV é mais eficaz em pessoas com maior escaligidAlém disso, apontam que
programas com maior vinculo entre profissionalalels e paciente tem maiores chances de

efetividade; sendo vejamos nesta citagao:

A complexidade da adesdo aos ARV decorre das maddes na vida
cotidiana pelo uso diario dos medicamentos, e esosfcolaterais, bem
como as dificuldades de comunicagédo entre pacienggofissionais de

salde sdo de grande relevancia na adesdo, quecaieaterizar-se por
uma postura de acolhimento, para o atendimented&das especificas
e sua participacdo no planejamento e decisdo aakycaeu préprio

tratamento (SEIDlet al, 2007: 2306).

Os resultados da pesquisa de Seidil. (2007) apontam que uma maior preocupagao
das equipes de atendimento as pessoas portadord$viEids com sua situacdo, suas
vivéncias, pode evitar a quebra da adesédo a TAR\Auorasdp. cit), no que toca a auto-
eficdcia, mostram que existe uma clara associagfie esta variavel e a adesdo a TARV.
Desta maneira, foi demonstrado que individuos coma @xpectativa positiva sdo mais

aderentes ao tratamento.

Sobre a representacdo de riscos de rupturas nacadts acordo com Seidt al .
(2007), a incorporacao de instrumentos de coletalatis e avaliacdo no cotidiano das
praticas dos servicos de saude podem ser umaégsiratiicaz para agregar informacao e
complementar a escuta individualizada sobre sieggde aumentem a vulnerabilidade e os
riscos de ndo-adesao ao tratamento com ARV. Ades®aiRitera que a expectativa de auto-

eficacia pode ser trabalhada e modificada, poiseleonsolida em crencas, conhecimentos e
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comportamentos de saude também passiveis de mgdanca

As autoras @p. cit) identificam como fundamental d'sesultados referentes ao
suporte social’ Desta maneira, individuos que aderiram satiséatmnte a TARV sentem—
se mais acolhidos e respaldados socialmente; destac importante funcdo deste ao
amenizar consequéncias negativas de eventos astiess Aponta-se que 0 suporte
inadequado de pessoas do convivio familiar ou catdmim afetam negativamente a adeséo a
TARV. Ademais, a vivéncia do preconceito, ou a fmédade de ser vitima dele, pode
ocasionar isolamento social e restricAo dos relao@ntos interpessoais, com impacto
negativo na estruturacéo da rede de suporte sibeipkessoas que vivem com HIV/AIDS.
Portanto,

Os profissionais de saude devem estar atentos @s easpectos,
disponibilizando escuta e respeitando as escollogs pacientes, para
auxilid-los a consolidar apoios sociais consistenge positivos, que
contribuam para a qualidade de vida e a adesamt@mento (SEIDLet
al, 2007: 2314).

De acordo com estas autoras, a andlise qualitatostrou dados importantes para
determinar como as limitagfes e situacdes adveeshzem uma adesdo mais adequada a
TARV, tais como: presenca de efeitos colateraigjuesimento; uso de substancias
psicoativas; incompatibilidade entre o tratamenss eotinas de vida. Além disso, reiteram
gue pelo fato da aids ser uma patologia “créonicalaiestigmatizante”, as questbes de
natureza psicossocial sdo de grande relevanciae somam aos desafios da esfera

biomédica, como demonstrado na citacao abaixo:

A constituicdo de equipes interdisciplinares parsee de fundamental
importancia para a qualificacdo da assisténciatgmas facilitando a

abordagem adequada as dificuldades médicas e gitais de adesdo a
TARV em pessoas vivendo com HIV/Aids (SElBtal, 2007: 2315).

Estabelecida a relevancia do tema da vulnerabgidad HIV/Aids, também se faz
necessario levar em consideragdo a questdo dad@delide Vida dos individuos

Soropostivos.

De uma forma geral, pode-se definir Qualidade da\¢iomo um parametro sobre as

condicdes de vida de um ser humano, que envohaodstar fisico, mental, psicolédgico e
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emocional, aléem de relacdes sociais, e de indiesdoomo saude, educacdo, poder de

compra e outras dimensdes da vida social.

De acordo com Seidl, Zannon e Trécolli (2005), canTARV e 0 aumento da
expectativa de vida, contar com a variavel psicdabgassou a ser fundamental para
garantir-se qualidade de vida para o soropositvomo sdo inidmeras as condi¢fes e
variaveis que afetam o soropositivo para o desgmehto ou ndo da aids, pesquisas tem
levado em conta caracteristicas sociais e psiciaésopara comparar os individuos
soropositivos e aqueles que nédo séo portadores tmmma de elevar a qualidade de vida

destes ultimos.

Seidl, Zannon e Trocolli (2005) afirmam que é pesssupor que o tratamento
antirretroviral ndo acarrete diferencas quanto aocibnamento fisico entre pessoas
sintomaticas em tratamento antirretroviral — queiperaram sua resposta imunoldgica e as
condi¢cOes de saude fisica, e aquelas assintomaticaps sinais e sintomas da aids ainda
sdo inexistentes. Segundo estes investigadoregesidtados das pesquisas permitem
concluir que pessoas soropositivas, as quais saalianaior disponibilidade e satisfacao
com o suporte emocional, que referiram maior fraqi#€de enfrentamento no problema e
viviam com parceiros, relataram melhores condicdes funcionamento das esferas
cognitiva, afetiva e do relacionamento social ejsegientemente, maior satisfagdo com
esses aspectos. Desta forma, uma pontuagcdo maisnaltdimensédo psicossocial da
Qualidade de Vida foi indicador de bem-estar pégicb e de ajustamento a condi¢cdo de

soropositividade.

Ademais, tomando-se a dimensao fisica como variagakesultados destas pesquisas
realizadas por Seidl, Zannon e Trocolli (2005) destiaram que a condicdo clinica
alcancou significancia, sugerindo que pessoas tassiticas avaliaram melhor o seu
funcionamento fisico. Em realidade, pode-se supgg, qnesmo com a melhoria das
condicbes de saude devido ao tratamento antirfedfpas pessoas sintomaticas tenham
mais variacfes, desconforto ou debilidade fisid@rehte das pessoas assintomaticas. De
acordo com os resultados das investigacbes, pespoasutilizavam a estratégia de
enfrentamento da emocéao fizeram uma pior avalidedsuas condicdes fisicas, na medida
em que um indicador de dificuldades psicolégicaseraocionais pode repercutir

negativamente sobre a percepc¢ao do funcionamesnto.fi
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Desde a perspectiva do ambiente, Seidl, Zannoeollir(2005) notaram diferencas
entre os participantes da pesquisa relacionadaadigéio socioeconémica dos mesmos. Foi
constatado que pessoas com escolaridade menoriliganutcom mais freqténcia do
enfrentamento focalizado na emoc¢ao. De acordo camsmo artigo (SEIDL, ZANNON E
TROCOLLI, 2005), este dado permite supor que as dificuldades rakt& condicéo
socioecondémica seriam somadas as dificuldades midigdm de saude, resultando em um
namero maior de estressores, que causariam repaccusegativa sobre o bem-estar

psicoldgico e sobre a apreciacdo da Qualidade d&. Vi

Ainda de acordo com as pesquisas realizadas pdl, Eannon e Trécolli (2005), o
suporte social teve sua importancia destacada ifaemtes dimensdes da Qualidade de
Vida, em especial em relacéo ao suporte emoci@spdssoas acometidas por enfermidade
marcada pelo preconceit®bserva-se o relato de maior disponibilidade e arasatisfacéo
com o0s suportes instrumental e emocional por aguglae viviam com parceiros e isto
parece decorrer do fato de que essa modalidadeuderte implica em apoio nas questdes
domeésticas e operacionais do tratamentS8EIDL, ZANNON e TROCOLLI, 2005: 194).

Os autores verificaram que aspectos socioecondnpemscem implicados, na
medida que ha mais preconceito sobre o tema aqudado por individuos com menos
tempo de estudo formal, o que implicaria em umaomdificuldade destes em receber
suporte adequado do ponto de vista emocional. AsSedl, Zannon e Trécolli (2005)
puderam inferir que niveis mais altos de escoldedestariam favorecendo as habilidades
sociais e de comunicacéo, o que levaria a condig@@gadoras da busca e da satisfacéo

com o suporte emocional.

Ainda sobre os resultados da pesquisa que se mefasevariaveis indicativas de
maiores dificuldades e insatisfacdo sobre a Quididde Vida, podem ser destacados:
recursos financeiros, seguranca fisica e proté¢éste sentido, a dependéncia da medicagéo
e o tratamento com prazo indefinido, caracterizatroaicidade da condi¢cdo soropositiva e
levam a sentimentos negativos. Por fim, ainda pederotar que ha uma repercusséo
negativa da soropositividade, em funcdo da marcaude enfermidade sexualmente
transmissivel sobre a vida sexual e conjugal. Diestaa, Seidl, Zannon e Trocolli (2005:

195) afirmanque:

A pesquisa tem implica¢des para a pratica profisgjacom a constatacao
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da importancia de apreender, compreender e ataslelemandas dos
usuarios dos servicos, visando a encaminhar a¢@esothadas para a sua
resolubilidade e fortalecimento do vinculo do patdecom a equipe de
saude. O caréter de cronicidade da aids prevéwnsegto dos pacientes
em longo prazo. Isto acarreta a necessidade deiagd@al e

acompanhamento dos aspectos psicossociais, tai® @ mvariaveis

analisadas no presente estudo. Assim, serd posssubkidiar

continuamente a estruturacao dos servi¢cos pardeatamovas demandas
médicas e psicossociais que possam surgir no ¢ordexvida de pessoas
soropositivas, visando a integralidade e a melbafidade da atengéo em

saulde.

Ao abordar a problematica da vulnerabilidade em /Hids também € importante
ressaltar, levando em consideracdo a perspectitéodtca, qual seria o papel da midia na
prevencdo da epidemia. Neste sentido, as autoragalves e Varandas (2005: 230)

levantam varias questoes:

Se a comunicac¢ao tem um papel fundamental comeegsoceducador,
qual seria o seu desempenho na midia falada,asctitlevisiva? Em que
medida as praticas sexuais tém sido alteradasesftagnadas devido a
interferéncia da midia? Qual a contribuicdo da guoagao no sentido de
esclarecer e/ou prevenir o contagio? Estaria aanpidicurando adequar a
linguagem no mesmo sentido da progressao da do@ggPocessos de
socializacdo estariam sendo desconstruidos ou seo@os diante da
possibilidade de contaminacdo? As questdes de mé&stariam sendo

pautadas no contexto da doenca pela midia?

A aids apresenta um significativo crescimento eagg@essoas mais pobres. Assim,
diferencas sociais, de género, escolaridade, a&easdens e servicos agravam a

vulnerabilidade de alguns setores da populacéo.

Segundo Garrafa e Prado (2001: 1491), o conceiunévabilidade” compde uma
série de interpretacdes, sendo a mais utilizadg &(.lado mais fraco de um assunto ou
guestdo ou o ponto pelo qual alguém pode ser atggar@judicado ou ferido Desta forma
a vulnerabilidade se agrava nas situacdes de iftagd, desprotecdo e abandono social.
Assim, os autores (op. cit.) advogam ser eticameefiensavel a utilizacéo d€...) praticas

intervencionistas, diretas e duras, que instrumkzgen a busca da diminuicdo das
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iniqlidades.

Na percepc¢do de Gongalves e Varandas (2005), hdaltaae importancia com que
os veiculos de comunicacédo tratam a vulnerabilidade forma marcante no descaso como
tratam a vulnerabilidade das mulheres brasileidses.outra forma, com uma posicdo de
maior compromisso a midia poderia ser, neste pamoyetor eficiente de combate a esta
vulnerabilidade. No inicio da epidemia, a midia, como principal fadora de opinido,
manteve-se inerte em relacdo ao crescente numeratideas infectadas pelo HIV/Aids,
negligenciando a existéncia da transmissdo por Waterossexual (PARKER e
GALVAO,1996: 07).

Segundo CampbelapudGONCALVES E VARANDAS, 2005: 231):

A imagem das mulheres veiculada pela midia nodndlgis campanhas
educativas para prevengao do HIV/Aids as colocalmamente, como
responsaveis pela transmissdo da doenca e/ou comipolstas na

contengdo desta. A autora pontua que, embora ogestta midia para
evitar contagio fosse louvavel e necessério, iss@agava e ainda
reforcava a idéia de que somente as mulheres seggponsaveis por um
sexo mais seguro, principalmente, pelo fato de eamgs semelhantes
ndo terem trabalhado, desde o inicio da epidemiagquestdo da

responsabilidade masculina na prevencgéo do HIV8.Aid

Segundo as autoras Gongalves e Varandas (200&8)siesicdo se repete em outros
paises. Uma série de editoriais publicados pél® New York Times “retratava uma visao
distorcida da transmisséo da epidemia, deixandesi#arecer como ela de fato acontecia”
(GONCALVES E VARANDAS, 2005: 232).

Goncalves e Varanda (2005: 232) apontam que:

(...) outra maneira de a midia focalizar as mukhera relacdo a epidemia
estava direcionada as mulheres do chamado grupsa® ou seja, as
profissionais do sexo ou prostitutas que semprizeeatn ligadas ao
estigma de que espalhavam doencas. Isto acontacépata da sifilis e
repetiu-se com a epidemia do HIV/Aids. H& no imagimsocial a estreita

relacdo entre prostituicdo, doencas e imoralidade.
Outro enfoque sobre o HIV/Aids entre mulheres, viaese a questao da transmisséo
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vertical, em que as méaes eram e, em alguma meitida séo, tratadas como vetores para o
contagio de seus filhos, e ndo como pessoas gessiwvam de acompanhamento de saude,
por serem portadoras do virus. Portanto, tendemramoduzir assimetrias de género que
secundarizam a mulher. Neste sentido pode seiditadexemplo, dentre tantos: a mae é a

Ultima, em relacéo ao pai e a avo do bebé, a desulre a amamentacdo ou ndo do mesmo.

Em decorréncia, o desvendamento da epidemia eodamd de contagio dava-se
mais por seu carater denunciatério e de respoimadEb do que propriamente preventivo.
Foram publicadas manchetes referidas as mulheiescamo: Made amamentando passa
aids para o beli& “ Prostitutas infectadas espalham didsleixando claro o quanto as
mulheres estavam ligadas a epidemia como transragsem potencial. Ou seja, no Brasil,
especificamente,” (...) a midia trabalhou mais no sentido de amedrontar gice
propriamente de educarlPARKER e GALVAO, 1996: 8), insistentemente, fozaliam a
sensualidade e enfatizavam mais fortemente o ladovio do que o preventivo. Neste
sentido: “(...) a erotizacdo nas campanhas brasileiras fica maistatada do que as
mensagens educativas, no sentido de prevenir agianpelo HIV/Aids (GONCALVES E
VARANDAS, 2005).

Isso demonstra o estigma com relacdo a mulher,ldemoegra, além de reforcar a
associacdo no imagindrio social de carnaval coron.deguzia-se a mulher brasileira a ndo
se visibilizar diante do risco de contaminacédoindatendia a levar a populacao a acreditar
gue o perigo do contagio ocorria, sobretudo, nstafecarnavalescas, uma vez que passado o
Carnaval cercava-se de siléncio em torno da questas campanhas deixaram de ser
exibidas (GONCALVES E VARANDAS, 2005).

A midia desempenha um papel muito importante needade porque é formadora de
opinido. Gongalves e Varandas (2005) propdem padis@ssdo desta problematica a
utilizacdo do arcabouco tedrico da bioética, notidende informar e desconstruir
impeditivos que proporcionem que, na midia, gruggjam visualizados de certa maneira,
levando em consideracdo a doenca. Neste sentimdense que pautar os dilemas morais é
um dos instrumentos legitimos para discutir os misozos que cerceiam a transparéncia das
mensagens, principalmente quando o publico alvongposto por adolescentes em situacao

de vulnerabilidade.
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No que toca a epidemia de HIV/Aids, Jonathan Maapud ALMEIDA e
LABRONICI, 2002: 50)indica trés fases:(...) a epidemia da infeccéo pelo HIV - a propria
epidemia da aids - ‘epidemia’ das respostas sogiaidturais, econémicas e politicas a
aids”, enfatizando que a Ultima seria a mais danosatididade seria a que tem causado
mais problemas aos portadores, na medida em gas estpostas geram e reforcam o
preconceito. E neste sentido que esconder o fatsedeportador do virus HIV é uma
estratégia que tende a facilitar, ou ao menosat@uportavel o convivio social (ALMEIDA

e LABRONICI, 2002), como j& afirmado anteriormente.

A UNAIDS®*® aponta cinco (05) fatores que influenciam no estigelacionado com
o HIV/Aids, a saber:

1. O HIV/Aids € uma enfermidade que ameaca a vida;
2. as pessoas tém medo de contrair o HIV;

3. a associacao da doenca a comportamentos (comodesglagxuais entre homens e 0
consumo de drogas injetaveis) que ainda sdo oflgetoestigma em muitas

sociedades;

4. é recorrente a idéia de que pessoas que vivem déiv e a aids sdo responsaveis

por terem contraido a doenca;

5. as crencas religiosas ou morais que levam alguessops a pensar que ter o HIV

ou a aids € um resultado de uma falta moral e qgregam castigo.

Com base em aspectos como 0S expostos acima, edadej a partir de padroes
estabelecidos em torno do que é normal e do queon&p produz estigmas sobre os
individuos tidos como “ndo-normais” e, por processarios de socializacdo, infunde o

preconceito.

Segundo Allport (1979), preconceito é antipatiaseatimento negativo baseado em
nogdes deficientes e inflexiveis sobre uma situaghoaracteristica de um individuo ou de
um grupo social. Destaque-se, portanto, a impadaado processo de socializagdo, pois,
ainda segundo Allport (1979) o preconceito é fajasbcialmente e inculcado nos

individuos, ou seja, 0 preconceito é resultadootébzacdo que define o que é “aceitavel”

e “normal”.

% programa Conjunto das Nacdes Unidas sobre HIV/Ailisnt United Nations Programme on
HIV/AIDS)
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O que dizer de um adolescente soropositivo? Safreamgmbas as condicbes. Ser
portador € potencialmente tido como possibilidageafetar outras pessoas. Este risco
associa-se a um elemento-chave de localizacaodidssaentes portadores na sociedade: a
representacdo social hegemoénica de que se tratalig@uos, que sdo “quase adultos” ou
nao sao “totalmente adultos”. Ou seja, tém maiggabdes do que uma crianca, mas nao
alcancaram condi¢cOes sociais e fisiologicas pammeas responsabilidades de adultos.

Assim, o0 estigma no que toca a ser portador égadiorpelo estigma de ser adolescente.

Erikson (1976) chama atencao para o fato de que pardamental da formacéo da
identidade ancora-se na interagdo com outros menalarsociedade e marcadamente com os
pares, ou seja, aqueles que sao iguais. Os redawentos formados, e mesmo os testes de
limites — até onde ir socialmente aceitdvel — eran@igos e colegas determinam ou
condicionam o espaco a ser ocupado. Entretantotage como hipotese que o adolescente
que vive com HIV/Aids tem limitacdes sociais edlépicas para este contato.

Na dimensdo do social, ha questbes limitando o ig@nvdos individuos
soropositivos. E do ponto de vista fisiologico, b#m ha uma série de imposicdes e
limitacbes para que mantenham sua propria sauderee que ndo passem sua condi¢do

adiante.

Segundo Tavares (2003), em sua dissertacdo deachms@® morte social € que
incomoda o adolescente soropositivo, ou seja, aossipilidade de conviver de forma
saudavel e completa em sociedade, uma vez que, addatamento com os ARV, a
iminéncia da morte fisica fica distante; na pratiéa indeterminada quanto a de individuos

nao-portadores do virus.

Assim, segundo as conclusdes da pesquisa realppaddavares (2003) para sua
dissertacdo de mestrado, primeiramente, a estaagdgiontrada pelos adolescentes para
manter-se no convivio social € omitir a condicdmlggica. Em seguida, no tocante a
sexualidade, existe uma preocupacdo do adolescprgevive com HIV/Aids em se
relacionar. Este adolescente poderia ser movidesrilsGes proprias de ser humano e ficar
tolhido em seus relacionamentos amorosos, podemdis-se preocupado e responsavel pelo

outro, além de inseguro em expor seus problempaaraeiro.
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2. A Aids: preconceito e estigma

Além do conceito de vulnerabilidade tratado anterente, os conceitos de estigma e

de preconceito sao centrais nesta reflexao.

No que toca a estigma, inicialmente, na Gréciaganto termo estigma era uma
marca fisica infligida a uma pessoa, que demorsstssustatus social inferior ou que
houvera feito algo errado. Mais adiante, com otiangsmo, o termo assume também o
significado de uma marca corporal de origem divin@or exemplo, as chagas de Cristo no
corpo de um individuo. Além disso, também era vsstcialmente como as marcas causadas
ou deixadas por disturbios fisic@&@ntemporaneamente o termo estigma guarda sedaenti
original; entretanto, marcas fisicas sdao menos ltaptes do que as razbes que as
determinariam (GOFFMAN, 1988). Assim sendo, um g1omo ou um “drogadito” seria

estigmatizado independente de suas marcas, e kfapede sé-lo.

O estigma tem sido usado como ferramenta ideolQggca separar as elites do
restante da populacdo, ou seja, para criar inddgiddubmetidos a uma estrutura social
geralmente opressiva. Tais ferramentas recebertintlegéo a partir de mitos, de saberes
culturais, de técnicas ou por uma conjuncdo defseses. Assim, caracteristicas que
poderiam ser lidas apenas como diferencas assum@tercde desigualdade: de género, de

classe, de raca, de geracao, dentre outras.

Segundo Parker e Aggleton (2001: 1Dito de forma mais concreta, o estigma é
empregado por atores sociais reais e identificavgie buscam legitimar o seu proprio

status dominante dentro de estruturas de desigdalslaociais existentes"

Goffman define estigma como a “inabilidade” do induo ser aceito socialmente e

nao ser visto, assim, como um individuo “normaBg&ndo este autor (GOFFMAN, 1978:
11-12):

(...) a sociedade estabelece os meios de catagaszpessoas e o total de

atributos considerados como comuns e naturaisqzanaembros de cada

uma dessas categorias. Os ambientes sociais estinehs categorias de

pessoas que tém probabilidade de serem neles eachast

Desta forma excluem-se aquelas pessoas que ndwagan no perfil considerado
“normal”. E importante destacar, seguindo esterf@®FFMAN, 1978) que o estigma tem
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uma relacdo reciproca: a sociedade estigmatizabgeto do estigma sente-se “portador” das

caracteristicas a ele atribuidas.

Ou seja, o individuo estigmatizado inculca os pmeedos da sociedade que o
estigmatiza, acreditando-se ndo “normal”’. Pensasexqientemente, que ndo deve ter os
direitos e as condicOes inerentes a cidadaniagteltda envergonhar-se de si mesmo e a
desejar extirpar a caracteristica tida como inaaéayisto, mesmo que a condicdo que o
estigmatiza ndo seja de qualquer forma sua culpeacionalmente ndo lhe devesse ser

imputada como tal — como, por exemplo, 0s soroposit

Portanto, o individuo estigmatizado ndo apenaestdm as reacdes dos demais
individuos considerados pela sociedade como “na&main relacdo a si, e a se sentir
diminuido em relacdo aos demais, mas também teedeetrair - isolar-se ou utilizar-se de

artificios de isolamento.

Existem duas categorias de estigma. O estigmadsediz respeito aos sentimentos
subjetivos de vergonha e de medo diante da padsitdd de discriminagéo social. O estigma
decretado se refere as experiéncias reais derdisagdo. O estigma sentido tende a levar o

individuo a tentar evitar as situagfes onde seabgrh 0 estigma decretado.

Outro conceito que nos cabe abordar, tendo em egsstabjetivos e a delimitagao
tematica do presente trabalho, é o de preconc8iéggundo Amaral (199%) “(...) o
preconceito nada mais € que uma atitude favorauetl@sfavoravel, positiva ou negativa,

anterior a qualquer conhecimento”

Patto (2008), analisando a origem e o significade sistemas de preconceito e
baseando-se nos argumentos de Agnes Heller, degtadais sistemas sdo provocados por
interacbes sociais, sobretudo dentre os diverstsit@s sociais. Segundo o autor, a
constatacdo é explicitada quando se analisa a peantia sociedade capitalista de igualdade,
a qual, de fato, nunca foi realizada. E as dediguigls sociais devem ser constantemente
justificadas. Um dos mecanismos para tanto, pararaas falhas da sociedade é a atribuicao
de responsabilidades (e culpas) pelas mesmas diwgdiuos, com base em seu grupo ou
posicdo social, mas também a partir de outras@sidu condi¢cdes. Assim, segundo Patto
(2008: 23):

31 Disponivel em:
http://www.casadogirassol.org.br/portal/index.phptBm=com_content&view=article&id=60&Itemid=29.
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Dificuldades ou aptiddes naturais, genéticas owiadgs, servem para
suportar argumentos que poderiam explicar a disggdaldade e vincular
esta ao preconceito, que estigmatiza o objeto@..greconceito, como
aqui apontado, seria um instrumento para manutededordem e da
coesdo social, que, em Uultima instancia, resultana justificativas

ideolégicas para as falhas criadas pela propriecade.

Assim, a cultura funciona também neste sentido el@ggo de argumentos que
explicam as desigualdades, vinculando-as ao pretonque da suporte aos estigmas. A
cultura esta sendo aqui pensada, sem adentrarmomardiscussdo mais aprofundada deste
complexo conceito, como um estado mental, sociabeidual, ou ainda, um estagio do
consciente e inconsciente coletivo que permeidt@acdes, acoes e relacbes em sociedade e
gue determina seus valores, normas e formas deaueidentificam o grupo como um todo
e especificamente o individuo a ele pertencent@eadodos uma percepcao equivalente do
todo social (HORTON e HUNT, 1968).

Com essa orientacdo conceitual em mente, serdasfat seguir algumas

consideracdes sobre as representacdes constrotdasepidemia de HIV/Aids.

Como mencionado, a aids foi primeiro percebida emmehs que fazem Sexo com
Homens e Usuarios de Drogas Injetaveis, doravaeteridos como HSH e UDI e
inicialmente entendida, em boa medida, pela sodedeomo um “castigo divino”
(CANESQUI, 2003).

Em outros tempos, doencas tais como lepra, epilepsuberculose ja haviam sido
percebidas como “castigo divino”. Entretanto, ercodeencia do enorme preconceito sofrido
pelos grupos sociais que compunham macicamenteriagias levas de individuos
diagnosticados como portadores do virus da aid$i(BI®DI), tal leitura deu-se com uma

carga moral muito maior, conforme admite a propieAIDS>?

O grande problema é que o estigma e discriminagsaceados ao HIV e
aids sdo as maiores barreiras para prevenir fuinfascdes, fornecer
cuidado, apoio e tratamento adequados e minimieais Smpactos.

Estigma e discriminacdo relacionados ao HIV/Aid® sniversais,

%2 The United Nations Joint Programme on HIV/AIDSag@hama Conjunto das Nacdes Unidas sobre o
VIH/SIDA).
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ocorrendo em todos os paises e regides do munddIRBN apud
CAMARA et al, 2004, p.36).

O estigma permanece, em boa medida, pelo fato el@demia ser em boa parte
sexualmente transmissivel. A aids, sob tal entemwlio) seria a doenca que “puniria”
comportamentos considerados moralmente repreessérai diversas culturas. Por isso
grupos sociais mais conservadores reforcam a t#eabstencdo sexual antes do casamento
e a monogamia como formas de evitar a doenca,geegiando o que hoje se conhece de

fato, sobre o que acontece na vida privada e social

No Brasil um dos maiores opositores as campanhgsedencdo a aids sdo grupos
religioso$®, que pregam os valores supracitados e, se cortrapd uso de preservativo ou

camisinha, nem mesmo como eventual método antipoiweal (KISSLING, 1998).

Em que pese a simplificacdo, é preciso deixar ataomnceito de socializagcéo, de
acordo com a maneira como o entendemos nestehoaliede sera compreendido como um
processo dindmico e constante que inculca no ihallyidesde a primeira infancia, valores,
habitos, normas, leis e a cultura de uma deterraisadiedade ou grupo social a que este

pertenca ou venha a pertenter

Berger e Berger (1990) conceituam como “socialiaaggcundaria” o processo que
tende a perpetuar a cultura e os demais aprendizimteresse hegemonico da sociedade,
inclusive ostatus quaela vigente, ja que, de uma forma ou de outsacalizacéo € fruto
da ideologia dominante. Estas reflexdes assentanaseontribuicbes de Berger, Freud e
Simmel (MOTTA, 1999).

A idéia de socializagdo é fundamental pois, ematartdo da epidemia em questao, é
fundamental o mecanismo de internalizacdo, ou md®, nocbes em torno dos
comportamentos de risco, da exposicdo a contanunatdudes de autopreservacdo, de

responsabilidade na vida sexual.

Estes comportamentos podem ser um dos fatores xpleaen, por exemplo, o
crescente numero de mulheres que se contaminanp&a®iros em relacdes heterossexuais

(dentro ou fora de uma relacdo estavel), consideram, inclusive, os preconceitos

33 Consultar, por exemplo, inimeras noticias postadasitio oficial do Programa Nacional DST/Aids.

% Fonte da definicdo, anotacdes de aula de TeodaSatializacdo, ministrada na Universidade de
Brasilia pelo Prof. Dr. Brasilmar Ferreira Nundénadas obras citadas no texto.
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existentes em relacdo ao uso do preservativo. fddtados da socializacdo secundaria sao

evidentes.

Leituras conservadoras alimentam a idéia de qué pecado ou é desnecessario 0
uso de preservativo em relagcdes entre casadosinposnente mondgamos, ignorando o

fato que muitos casados de fato ndo o sdo (ANTU&ES, 2002).

Nos grupos mais jovens, ja foi comprovado que ha tendéncia no sentido da idéia
de que “isso nunca acontecera comigo”. Destaqueese sentido, os altos indices de
gravidezes na adolescéncia. Ademais, € principabmenfaixa entre os 15 e 35 anos que a

epidemia de HIV/Aids mais creste

Assim, atualizam-se dificuldades de lida com a akdade, ja anunciadas por Freud
(1976, p.184):

Se a civilizagdo impde tado grandes sacrificiosapnas na sexualidade do
homem, mas também sobre sua agressividade, nésnpsdentender
melhor porque é dificil para ele ser feliz nestalizacéo (...) N6s podemos
esperar gradualmente buscar tais alteracées enasnosslizagdes com
vistas a melhor forma de satisfazer nossas neeegsice escapar de nosso
criticismo. Mas, talvez, n6s possamos nos fanmdéarcom a idéia de que
nossas dificuldades somadas a natureza de noskzacdo possam nao

conseguir atingir as reformas.

E néo obstante os mecanismos de mudanca e deotraagfio de toda e qualquer
sociedade, enfatiza-se seu conservadorismo: o ggoae socializacdo tende a manter, a
reproduzir valores, normas, praticas sociais. Héhap uma geracdo desde o inicio da
epidemia e a formacdo de novas representagfesssaganovos habitos, normas, costumes

demanda tempo.

De qualquer forma, informacdes sobre a epidemiaaiémentado significativamente,
assim como a aceitacéo familiar e social dos psesesoropositivas. A chamada sociedade
civil, e a midia, ndo obstante seus equivocos,ysopgodutora e reprodutora de ideologias
dominantes, tal como tratado anteriormente, formeadi@ opinido por exceléncia, tém se
empenhado ndo s6 no combate a epidemia, como wots@s vitimas e na informacao da

sociedade em geral.

% Fonte: Boletim Epidemiolégico do Ministério da 8a((2009).
% Fonte: Boletim Epidemiolégico do Ministério da 8a((2009).
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Isto ndo elimina a existéncia de muitas barreiradifieuldades, tais como as
dificuldades de dialogo entre homens e mulheres garantia de um sexo seguro. Por sua
vez, 0S jovens seguem correndo muitos riscos enasn@xperiéncias de vida. Porém,
também neste caso tem havido mudancgas de compat@sn8egundo a pesquisa intitulada
“Voz dos adolescentes”, 32,8% dos entrevistadofieeh? e 17 anos mantém ou ja
mantiveram relacdes sexuais, como pode ser obgenadabela 01. A pergunta feita foi a

seguinte: “Vocé mantém ou ja manteve algum tipcethgdo sexual’?

Tabela 01 — Adolescentes: ocorréncia delacdo sexual

Ocorréncia Frequéncia Porcentagem (%)
Sem resposta 320 6,1
Sim 1731 32,8
N&ao 3230 61,2
Total 5281 100,0

Fonte: “Voz dos Adolescentes” — UNICEF - FatorOMasil, 2001 e 2002

Ou seja, d4-se uma iniciacdo sexual precoce nadl Braseira (2006: 05) estima que
qguatro milhdes de jovens iniciem sua vida sexuada ano no pais, sugerindo qu&écio
precoce da vida sexual pode ser considerado umvagta para o comportamento de risco
frente ao HIV/Aids’

O uso efetivo de preservativos nas relacfes seguais fator determinante para que
se evite a contaminacdo: quanto mais cedo ocom&iacdo sexual do adolescente, mais
remotas sao as chances de uma atitude responsaget@m a/o parceira/o ou mesmo no

gue diz respeito a autopreservacao.

Vérias pesquisas demonstram que 0 uso do pres@rveto € uma regra. Segundo a
mesma pesquisa citada a pouco, diante da pergupt® “‘usa camisinha em suas relacdes
sexuais™?feita aqueles adolescentes que alegaram manterueum@ntiveram relacdes
sexuais, 51,5% alegam que usam sempre camisintBlo3®zem que usam as vezes e

15,5% dizem que nunca usam (ver tabela 02).

Tabela 02 — Adolescentes: uso de preservativo nadacdes sexuais

Uso Frequéncia  Porcentagem (%)
Em todas as relagbes 940 51,5
Nunca usa 275 15,0
Eventualmente 613 33,5
Total informantes que mantém relacdes sexuais 1.828 100,0

Fonte: “Voz dos Adolescentes” — UNICEF - FatorOMasSit, 2001 e 2002
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De qualquer forma, somando-se o dado relativo @ous® com uso eventual (as
informacdes totalizam 48,5%), quase metade dosnaotes apresentam comportamento de
risco, ainda que, segundo a mesma investigacdantosvistados, de forma geral, sabiam da
necessidade do seu uso. Brito (2001) acrescentqugugo maior for o grau de escolaridade
de adolescente, tanto maior sera o uso que farederpativo.

Os soropositivos vivos que constam nos registroge hoo Brasif’ s&o
aproximadamente 328 mil, dos quais 95,6% séo adalth4% sao criancas ou adolescentes.
O Estatuto da Crianca e do Adolescente - E€A legislacdo pertinente garantem o
atendimento a estas criancas e adolescentes vivamldIV/Aids, de forma que se possa

assegurar-lhes direitos a educacéo e a suportaEsi.

Mas em que medida as autoridades governamentaastiadas politicas publicas de
saude, estdo envidando esfor¢os para tratar ossagokes da forma adequada? Acrescente-
se ainda que os preconceitos podem levar os adalesca esconder de tal forma sua
soropositividade que os coloque, a eles propra®etrem, em condicdes de submeter-se as

situacOes de risco, ao vivenciar comportamentadianbs desta fase da vida.

Registre-se que mais de 90,0% dos adultos sorossifcasos notificados até
Jun/2006% tém menos de 49 anos, do que se pode deduzirsgmia de significativo
numero de criancas e adolescentes convivendo coHIVAAIds no espaco familiar,
necessitando de atencao especial, ainda mais pemu®auitos casos seus pais tendem a
esconder sua condigcdo de soropositivos, inclusiveedis filhos. Além deste fato, Motta e
Ribeiro (2004: 07) destacam as dificuldades dentesedo convivio de soropositivos e seus
irmaos.

H4, ainda, o caso de criancas e adolescentes aqwé&/&m com irmaos

soropositivos. Neste caso, além do preconceitoamilif, ha o risco da
crianca que convive ter ciimes dos cuidados exaEssmas necessarios,
em relacdo ao soropositivo, sentindo-se negligdacieomo ja foi relatado

em oficina organizada pelo Unicef em Brasilia poembro da ONG

“Centro de Convivéncia Madre Regina” de FortaleZZ&- O representante

3" Fonte: Boletim Epidemiolégico do Ministério da Sa((nov/2009)
% Fonte: Boletim Epidemiolégico do Ministério da 8a((2008/9)
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da citada ONG, relatou que alguns irméos de soitbpass queriam tomar
remédios, participar das atividades que as criapgagpositivas fazem no

Centro, ou seja, achavam a vida desses muito Itnaenges que as suas.

Constata-se, portanto, que se trata de um uniestante complexo, que demanda
preparacao psicologica, educacional, um grandeirsapto de informacdes e até uma
“ressocializagao” de todos os envolvidos nos cwdadom os adolescentes vivendo e
convivendo com HIV/Aids. Ademais, ha um consenso temmo da necessidade de os
adolescentes serem participantes ativos em setasnaatos, inclusive como forma de
aumentar sua adesao as rotinas requeridas. Estssjprecisam obter, de forma clara e
efetiva, todas as informacdes e acBes necessangsseus processos de cuidado e
tratamento. Nesta perspectiva, deve-se levar emidsmacdo a importancia da consulta
direta aos adolescentes soropositivos pelas eqdgeaude, como forma de compreender a
melhor maneira de se transmitir as informacgdes es@rimportancia da aderéncia e
manutencdo dos medicamentos antirretrovirais. Assomo sugerido por Camasd al
(2004: 42):

(...) assegurar os direitos humanos é fundamental paeger a
dignidade daqueles infectados e afetados pelo HéglA O
entendimento sobre a relagdo do HIV/Aids e dirditamanos implica o
reconhecimento da aplicabilidade da lei internaai@obre HIV/Aids e

o fato de que a atencédo aos direitos humanos étampe na reducéo da

vulnerabilidadedas pessoas a infec¢ao pelo HIV.

Vale comentar que 0 exposto acima sugere que &eegia do preconceito que
estigmatiza, ou seja, que condiciona, em boa medidaovimento de aceitacdo ou rejeicéo

social do paciente soropositivo.

Tal como ja afirmado, no caso brasileiro a epidema seu inicio, mostrou-se mais
presente entre os homossexuais, ou seja, um pyéaliestigmatizado (MELLO FILHCet
al.: 2003). O portador de HIV/Aids foi tomado como aidaddo menor por varios motivos:
inicialmente o estigma de ser portador do viru® temna base no sexo, estrato social e
orientacdo sexual — pois se tratava de uma doeachothenshomossexuais, ricos e

prostitutas.

E ndo foram poucos os casos de violéncia fisicanowais praticados contra o

soropositivo. Ao se utilizar a violéncia simbdligggutada em estigmas existentes, criou-se
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um estigma especificamente relacionado ao portadéoHIV/Aids concentrada no uso

rotineiro da palavra “aidético” no inicio da epidamndicando um paralelo com estigmas
anteriores relacionados as denominac6es "morfétitiberculosos” ou "leprosos”. Assim,

citando Paivat al. (2002)*:

O aidético constituia-se como uma identidade estigada. A

representacdo cultural do aidético foi crucial pdeéinir e caracterizar a
identidade social da pessoa soropositiva. De um, l&dsencialmente
genérica; por outro, a categoria implicava a olipdide e a violéncia
simbdlica dos significados culturais de doenca etenaompreendidos
num modo bastante negativo e associado com deiastagporal e uma
finitude ndo desejada. Finalmente, o aidético grele que tinha passado
sobretudo por uma trajetéria moralmente conden&ddoe lembrar os
significados associados aos grupos de risco e & idéntral de

promiscuidade.

Parece que se tentou enquadrar todos os portadionds/ numa mesma categoria.
Da mesma forma como outrora 0os hansenianos havidon chamados de leprosos, a
denominacdo “aidético” ndo explicava ou exprimi@oemplexidadesocial, fisiologica e
mesmo patoldgica de ser um soropositivo. Dai tadthsuldades para se desconstruir

estigmas relacionados, tal como afirmou Paiva.2a02)

(...) tamanho do desafio que € desconstruir ogreati associados a aids e
ao ‘aidético’, como se todos os portadores pudessemdescritos e
tratados por uma Unica significacdo da parte -rdid® historicamente

atribuido a presenca do virus em seu corpo.

Na atualidade, mais do que no inicio da epidengasavopositivos sdo de todos os
sexos e orientacfes sexuais, idades, estratogssqmiafissdes e tendem a viver como 0s
demais, inseridos na mesma cultura e relacbesisabda demais, exercitando iniUmeras

formas de sociabilidade. Entretanto, preconceiéosigtem.

No que toca aos adolescentes, em muitos casosadedraivaet al. (2002) séo
vistos €“(...) definidos pelo olhar dominante como sem direitocoudicdes de exercer o
amor conjugal ou paterno (emblematicamente os hentem preferéncias homoeréticas

gue pensam em ter filhos)Este autor indica ainda que o fato ndo se linotaalolescentes.

% Disponivel emhttp:/www.scielo.br/scielo.php?pid=S0103-656420WPA0007&Script=sci_arttext
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Adultos que querem ter suas familias, como os deogaaais, sao virtualmente criticados até
nos servicos especializados, existindo coment&ugestivos de que, muito em breve, ndo
haverda quem cuide do filho nascido de um casabpsaitivo, em funcédo de que existe uma
grande chance dos pais falecerem de alguma dopogaimista associada a aids.

Os soropositivos tendem a recorrer a suas famnmiéidsusca de um espaco de amparo
e seguranca depois da revelacdo do diagnosticoltosde adolescentes bem acolhidos pela
familia tem maior facilidade de aderir e permaneaderidos nos tratamentos para esta
doencaTUNALA et al., 2000: 94)Entretanto, muitas vezes as familias se mostratumaena
como espelho da sociedade, ancorando-se no esltiggeménico. A familia é uma das
principais instituicbes e, como tal, também é bakeusda socializacdo de preconceitos.
Assim, em muitos casos ainda estigmatizam e digtaim a pessoa soropositiva, isolando-a,

como foi feito no passado com o portador da “pesteagiosa’.

Como exemplo de tal situacdo e também como frutestassez de informacgdes
existentes a respeito, no inicio da epidemia, cleega a segregar objetos de uso pessoal da
pessoa soropositiva, até mesmo os locais onde sstesvam. E ainda na atualidade é “(...)
muito comum encontrarmos pessoas vivendo com ldfkénslo com o isolamento social, e
gue percebem os centros em que sao atendidos ceomraferéncia de familia substituta.”

(PAIVA et al., 2002).

Ou seja, ha uma tendéncia de as pessoas estigiaatizamarcadamente as com
HIV/Aids, objeto deste trabalho, atribuir a qualgaespaco que as trate com consideragéo o
statusde familia. Espacos como os centros de apoiopsgitais dia, entre outros passam a

ser 0 ponto seguro ao qual o soropositivo recorre.

Como ja afirmado, o estigma € uma “rua de mao duptar um lado, imputacéo e
aceitacao social do preconceito e por outro, dag@ deste preconceito pelo estigmatizado.
Entretanto, o esfor¢co dos atingidos, direta our@tdimente, pela epidemia, entre varios
outros fatores, tem conseguido modificar a reptagéo social da doenca, tendendo a ser

encarada com menos terror; e se pode ousar dir@gtn com menos preconceito.

No que toca a estratificacdo social: 0os estratomisanais altos ou privilegiados da
sociedade, importantes formadores de opinido, faigmificativamente atingidos no inicio
da epidemia. Como consequiéncia, atores sociagsgettencentes participaram ativamente

de campanhas demandando aumento e melhorias désapgblblicas para o setor. Ha que
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se destacar também a atuacdo dos grupos de atimt@ossexuais, 0s quais contribuiram

também para mudancas significativas nas politiGaigas em relacdo ao HIV/Aids.

Os filhos e netos desta populagédo mais escolareafzlarecida, que agora sao em
boa parte os adolescentes soropositivos, vivemrealaade melhor informada e formada,

mas ainda discriminatoria e estigmatizadora.

A marcha das dinamicas familiares € lenta relaterstm aos tempos intergeracionais.
Politicas publicas e normas de conduta dos servogysum lado, bem como mobilizactes
sociais ancoradas na nocao de direitos humanosomm do “socialmente aceito” ou do
"politicamente correto”, ao se tratar de uma pessoapositiva, por outro, podem implicar
em diminuicdo do estigma. A titulo de exemplo: aoxar de se ter representado e tratado
como "aidético" e passar a sé-lo como soropositiesyincula-se, em boa medida a pessoa
da nocédo de aids lida como enfermidade, em suasndiies fisicas e morais. Movimento
gue se articula, diretamente, com a construcdce@nsérucao das identidades sociais dos

portadores.

E “aids” ainda é uma construcdo. Trata-se de umdra@ine que se manifesta na
presenca de uma lista de doencas oportunista® oastitui a referida doenca e qualifica o
paciente para possui-la. No inicio da histériaida, as médicos alegavam invariavelmente
gue a mesma era fatal. A sindrome sempre dependetialmente de critérios de
delimitacdo utilizados pelos médicos, como ocowem a inclusdo de diferentes estagios
vividos pelas pessoas infectadas pelo virus HIVs pdmeiros anos das histérias da
sindrome. Neste contexto, existiam as pessoaspyasesatavam varios sintomas de doencgas
oportunistas e que preenchiam o critério para gnidistico de aids e as pessoas infectadas
com o virus HIV e sintoméaticos, mas que ndo praantlo critério empirico de intensidade
méaxima da doenca, chamado fidl-blown disease Pode-se perceber que a condicao
chamada aids nunca teve limites naturais. Em pimcfoi uma doenca cujo conceito foi
construido com propdsitos de investigacao, e gaid@e possui critérios de classificacdo e

de vigilancia definidos pelo sistema biomédico sistemas de saude.

As terminologias associadas a sindrome viriam arsmtificadas ao longo da sua
histéria, o que ocorreu quando uma comissao pmes@leem 1988, nos Estados Unidos
sugeriu a retirada da construcdo dos estagiosioetios a aids, justificando que esta
construcdo mascarava a gravidade da ameaca aAnda. depois, houve a retirada do

proprio termo aids como diagnéstico, culminandodedinicio somente em fungdo das
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pessoas infectadas positivamente pelo virus HIVinacqoarte de uma recomendacao
governamental para a mudanca de logica, de um amamento da doenca para um

monitoramento da infec¢do pelo virus HIV.

Entretanto, a soropositividade significaria um pss» mais inevitavel que o préprio
fatalismo ja construido em torno da Aids. A patisse momento, as pessoas infectadas pelo
HIV, mesmo assintomaticas, poderiam ser incluidagnupo de doentes. A condicdo de
HIV positivo significa estar doente antes de se aguma doenca, significa ser
potencialmente contagioso por possuir um virusaainduravel, e traduz uma ruptura social
com uma forte carga moral, principalmente porqueosdrai 0 virus por meio da expressao
da sexualidade. Todos estes fatores tendem a doralumma vida de isolamento e de
vigilancia sobre a propria saude. Por todos osvostexpostos anteriormente, somadas as
guestdes levantadas no capitulo anterior, poddéiseaa que o0 peso da soropositividade é
um desafio ainda maior de ser vivenciado duramt@oéescéncia.
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CAPITULO I

Percurso Metodoldgico

Este trabalho assentou-se, sobretudo, em métadasieas qualitativas. Para uma
abordagem quantitativa e uma analise de caraiaist&to, deveria ser utilizada a coleta de
dados objetivos de um maior numero de adolescesmespositivos. Entretanto, existem
dificuldades reais de acesso a pessoa soroposinee elas, a delicada questdo do sigilo
sobre a soropositividade. Desta forma, uma abordagelitativa forneceu a possibilidade
da realizacdo de andlises descritivas sobre aspugres subjetivas dos informantes e

participantes de grupos focais.

Para a realizacéo dos grupos focais os jovens fooawvidados por meio de contato
telefdnico. Foram duas semanas realizando os osntaim o0s jovens, que confirmaram o
convite dois dias antes da data marcada paraiaagid do grupo focal. Os grupos focais
foram planejados, e seus convites realizados ememarcom o Projeto Com-Vivéncia
(AcOes Integradas de Estudos e Atendimento a PesBoaadoras do HIV/AIDS e
Familiares do HUB/UnB). Informacfes mais detalhadabre os grupos focais serdo

apresentadas no item 2.2 deste capitulo.

A opcao por ouvir os adolescentes se deve a ndadgssde dar voz aos sujeitos
envolvidos e, portanto, principais interessados diositos das criancas e adolescentes.
Assim, todos os cuidados - tais como consultascammdores, ambiente adequado para os

adolescente no momento da coleta de dados, fonaadims para efetivar o preconizado no
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item 26 dosComentarios Gerais da 3Zessdo daComité para os Direitos das Criancas
(2003 sobre HIV/Aids e os direitos da crianca que reautae

(...) os Estados devem fazer todos os esforcosgaasatir que criancas, de
acordo com as suas capacidades e desenvolvimeuiesseus pais e/ou
seus responsaveis participem nas decisfes soprimadades em pesquisa
e para prover e criar um ambiente acolhedor pagacgancas participem

de cada pesquisa.

O acesso aos dados iniciais, como numero de adatescvivendo com HIV/Aids e
dos servicos de atendimento especializado forardasbhho PN-DST/Aids, bem como dados
usados para os boletins epidemioldgicos do Prograi®a2009, também fornecido pelo
mesmo Programa. Como se V&, neste trabalho fa@add a coleta de dados secundarios em

orgaos publicos, ONGs e organismos internacionais.

Os Servicos Especializados em Atendimento aos Adeides com HIV/Aids no
Distrito Federal sdo: Hospital Universitario de &la da Universidade de Brasilia (HUB);
Unidade Mista da Regional Sul (Hospital-Dia) dar8tria de Saude do DF; e Hospital
Regional de Taguatinga, vinculado a mesma Seaetmom aproximadamente 140
paciente¥. O estudo foi realizado em Brasilia no Hospitaiversitario de Brasilia, pois
facilitou o acesso a nossa pesquisa via Projeto-CieBncia, bem como, acesso a pacientes
a pacientes do Hospital Dia. Acrescente-se queetaeia de Saude do DF tem se mostrado
refrataria a pareceres de Comités de Etica em Ras(DEP) que nio seja o seu proprio,
tendo este trabalho respaldo pelo CEP do Institat@iéncias Humanas da Universidade de

Brasilia.

1. Dados Sécio-demograficos

A populagédo sob estudo séo individuos de 11 a 8 anll meses vivendo com
HIV/Aids; este recorte etario da adolescéncia &firddo pela OMS, OPAS e o Ministério
da Saude. Os participantes da pesquisa foram&8tadolescentes; dois (02) profissionais

de saude e um (01) gestor/técnico.

0 Servico Internacional de Direitos Humanos — Corpiéa os Direitos das Criancas — Genebra, Suica,
em 2003.

*! Informac6es aproximadas e extra-oficiais. N&o eguinos obter dados efetivos com os responsaveis
pelos setores. Caso pudéssemos, teriamos contatiigsado os prontuarios, mas estes documentos néo
estavam acessiveis.
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Em conformidade com a Resolucdo 196/96 do ConsBlacional de Saude -
Ministério da Saude, que regulamenta a ética emums de seres humanos, o Comité de
Etica em Pesquisa do Instituto de Ciéncias Humeaasniversidade de Brasilia aprovou o
projeto aqui apresentado, desde que fossem ousminsnte adolescentes que conhegam seu
status sorolégico. Este conhecimento foi aferido junto servico de atendimento
especializado no momento em que convidamos ossaduies para participar da pesquisa,

sempre com autorizacdo dos responsaveis por estes.

2. Instrumentos de coleta de dados

Além da pesquisa bibliografica, com dados secuogad acesso aos demais dados
da investigacdo foi realizado por meio de duasid¢ésn entrevistas e grupos focais. Os

instrumentos de coleta de dados estdo nos Anests tilabalho.

2.1. Entrevistas

Escolhemos levantar dados com os informantes-chailzsindo entrevistas semi-
estruturadas. Na entrevista semi-estruturadaalmeinte faz-se uma lista de questdes onde
0 entrevistador se permite uma relativa flexibdidao segui-las no momento da entrevista.
As questbes podem ou ndo seguir a ordem previdiataae perguntas, podendo até serem
colocadas novas questdbes que ndo se encontravaenioaméente, em funcdo das
necessidades de exploracédo do “conhecimento” dewstado. Neste trabalho, as questdes
foram seguidas, alterando-se, eventualmente, siganode proposicao.

As entrevistas se justificam, devido a obtencédafios junto aos participantes da
pesquisa, referentes aos mais diversos aspectopotitisas publicas para HIV/Aids em
adolescentes. O trabalho de dois dos informantealizado junto a servigcos especializados.
O outro informante realizou uma avaliagdo destefigsionais sobre o assunto em questa

Foram realizadas trés entrevistas, a saber:

a) As duas primeiras foram entrevistas semi-estruagadplicadas com
profissionais de servico de saude — duas mediadiatpes do Hospital Dia de
Brasilia, avaliando os servigos que oferecem eeggostas percebidas de seus

usuarios — formulario no Anexo II.
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b) Outra entrevista, também semi-estruturada, focagh para uma informante-
chave, servidora publica vinculada ao Programa dwati de DST/Aids —

formuléario no Anexo I.

Pretendia-se entrevistar pelo menos uma enferndeiraervico especializado, mas
nenhuma se voluntariou a participar. Ocorreu 0 nesesom representantes do Programa
Nacional de DST/Aids, onde s6 conseguimos agendarantrevista com uma servidora que

trabalhava na area de politicas publicas de atedora adolescentes soropositivos.

2.2. Grupos focais

A técnica de grupo focal (GF) foi trabalhada nachuse um contato com os sujeitos
gue de fato vivem com o HIV/Aids para observar syagsides. Em funcdo de que o grupo
focal, diferindo da entrevista, enfatiza o conhexito do sujeito comum e nao de
informantes-chave, para fins desta pesquisa, istpi@ou uma maior interagcdo entre
participantes ao promover e expor contradicdbesrdancias, e ao explicitar consensos. A
discussdo em grupo pdde mostrar posturas socid@meetlaraveis, percebidas como
discursos aceitos a respeito dos temas propostepethando o grupo social de origem do
sujeito. Buscou-se uma homogeneidade do perfil gdoicipantes. A partir dai, pode-se
ficar atento tanto para consensos como para dfesemas falas, opinides, desejos,

expectativas dos mesmos.

Foram apresentadas ao grupo questdes que seguiamotemo de cinco (05)
perguntas, das mais abrangentes as mais especfiidasmato das questdes orientadoras
utilizadas no roteiro do grupo focal permitiu a@stigipantes maior liberdade discursiva
para que ele respondesse as questdes levantadasrmmsua propria percep¢cao do assunto

focalizado.

Todas as questdes orientadoras buscaram focalizpresentacao do participante em
relacdo as suas condicfes de vida, aos seus relawotos sociais (Anexo lll). Além disso,
focalizaram também em como eles véem seu desemanitod psicossocial em relacdo aos

demais adolescentes e de como trabalham as su@sdes.

Devido as dificuldades de acesso aos adolesceesde com HIV/Aids, no grupo
de adolescentes até 14 anos, convidamos nove @Hogs soropositivas, entretanto,

compareceram apenas trés (3); ja entre os adotesospm até 18 anos, foram convidados
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onze (11) adolescentes, apenas quatro (04) adotescgeram ao encontro. Foram criados
dois grupos focais em razéo da diferenca de pemdgareatre adolescentes mais novos (até
14 anos) e adolescentes mais velhos (de 14 a 19, anee provavelmente elaborariam
respostas mais maduros que os primeiros. EstaAdit@nbém proporcionaria a viabilidade
de grupos mais homogéneos. Os dados e impresséidasobom a colaboracédo destes
participantedoram relevantes para nosso estudo. Sabemos quenero de participantes

foi bem menor que o esperado, o que néo invalt@araca, pois segundo Godim (2002: 6):

7

O tamanho do grupo € um outro aspecto a se destapasar de se
convencionar que este nimero varia de quatro a$6ops, isto depende
do nivel de envolvimento com o assunto de caddcpmmte; se este
desperta o interesse de um grupo em particulgressoas terdo mais o que
falar e, neste caso, o tamanho ndo deve ser grpace,ndo diminuir as
chances de todos participarem; com mais de 10 atesiesendo o tema
polémico, fica dificil o controle do processo peloderador, havendo uma
tendéncia a polarizar e entrar em conflito. O mam®tal de grupos
também deve ser pensado a luz dos objetivos datigagdo, mas em se
tratando de abordagem qualitativa, ainda que seuia@ previséao inicial, o
indicador deve ser a saturacdo das alternativasgpmsta. Dito de outro
modo, quando 0s grupos ndo sdo capazes de prodwiitades nas suas
discussbes € sinal de gue se conseguiu mapeara para 0s quais a
pesquisa foi dirigida.
Realizaram-se em fevereiro de 2009 dois encontrosi @dolescentes que
participaram de Grupos focais, com o objetivo deteo junto aos mesmos suas percepcoes
sobre viver com HIV/Aids a partir de suas propmexperiéncias. Foram feitas perguntas

sobre suas vidas, suas rela¢des sociais, namansgpeptivas de futuro etc., a partir de um

formulario previamente preparado com perguntasi@ioras (ver Anexo llI).

Inicialmente, o roteiro do grupo focal tratava éma das diferencas do respeito ao
adolescente, em sua posi¢éo social como indivituopndicdo de adolescente, na condigdo

de soropositivo e, finalmente, na condi¢cédo de rapamnoca.

A segunda parte do roteiro tratava dos problemasoguadolescentes percebiam em
raz8o de serem soropositivos no dia a dia, na &elatpm a familia, nos servigos

especializados e, finalmente, como convivem comprolslemas.
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A terceira parte do roteiro se referia a questaardtamento e se gostariam de
participar mais nas decisdes sobre este tema conédico e a familia, e qual seria a
sugestao deles sobre sua forma de participacdoaAagparte se referia as expectativas para
o futuro em relagcdo ao atendimento, ou seja, cost® oderia melhorar assim como as

expectativas para o futuro em relacéo as suas,\0daseja, seus desejos, seus planos etc.

Algumas dificuldades foram percebidas no momentsedeonvidar os adolescentes

para participacdo nos grupos focais. Entre eles:

a) Muitos pais ou cuidadores tiveram medo em expors sadolescentes
publicamente, mesmos que apenas para outros indwicem situacdo
semelhante porque ha sempre a questao do sigilaggpessoas soropositivas e
suas familias desejam manter sobre a infeccéo. digso, os pais ndo queriam
expor 0s jovens publicamente, mesmo que o0s outamsbdm fossem
soropositivos porque poderiam ficar conhecidosjanue por outros jovens em
igual situacdo. No intuito de proteger o adolesseatfamilia acaba por atuar
como um ratificador do estigma social da soropaddide, isolando-a, em boa

medida, do convivio social.

b) Em relacdo aos jovens institucionalizados em ca$@asconvivéncia, a
responsavel recusou 0s convites e nao justificcazao, ou seja, ainda que as
criancas tenham demonstrado interesse em partici@arhes foi permitido por
seus responsaveis. Nao foi apresentado nenhumargaia explicar o declinio

da participacgao.

c) Dos trinta e trés (33) adolescentes contatadosgsdeie (17) confirmaram
presenca e, efetivamente, sete (07) compareceraggmm tendo sido
informados que teriam suas despesas de deslocamentbolsadas, bem como
alimentacé&o e brindes no local de pesquisa, o gdatd ocorreu.

d) Em funcdo de ser uma pesquisa realizada com seneanios, foi necessaria a
submissdo prévia do trabalho a um Comité de EteaPesquisa e, no caso,
utilizamos aquele do Instituto de Ciéncias Humadas Universidade de
Brasilia.

De qualquer forma, o numero de participantes feigaddo para os propoésitos da

pesquisa, que forneceram elementos importantes ceno tde como € a vida de um
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adolescente soropositivo e da suas relagcbes camifigf, com outros adolescentes e com a

sociedade.

3. Dados coletados e referencial de analise

O primeiro contato com os documentos utilizados @ainvestigacdo deu-se através
de uma técnica denominada leitura flutuante. Egraiste na elaboracdo de documento em
gue se levantam as questdes norteadoragumgao da bibliografia trabalhada e da edicéo
das entrevistas transcritas. Por meio desta lefturpossivel verificar as hipoteses iniciais
sobre os adolescentes soropositivos e suas relagde® adolescer, a familia, os servigcos
especializados, e a vida. Apos este fase, foi pelss$colher os temas que mais se repetiram
e organiza-los na forma de um indice de respoBtesta forma, foi possivel utiliza-lo na
comparacao de categorias de respostas afins, pajoetiu a elaboracédo de analises dos

resultados.

Outra etapa do trabalho disse respeito a inteig@etdos dados obtidos por meio das
entrevistas e dos grupos focais. A analise destdesdcoletados dependeu da organizacao
dos mesmos em categorias, que por sua vez, depeadeboa medida, da interpretacdo do
pesquisador. Uma analise como esta, dirigida aedade de pertencimento, leva em
consideracdo elementos como a propria subjetividdmlepesquisador. A subjetividade
interfere na metodologia no que tange a elabordgdoperguntas, a coleta dos dados de

resposta e sua organizagdo em um indice paragd@lie dados.

Os encontros dos grupos focais foram realizadoslepsndéncias do Projeto Com-
Vivéncia no HUB de forma mais descontraida possieeimodo a oferecer uma ambiente
amigavel de troca de experiéncias. Para isto, otestkntes sentaram-se em circulo e
iniciada uma apresentacdo informal seguindo ormtdilém da sala onde se realizou as
discussodes, foi utilizado também um espaco intgra@ o lanche e descontracdo. Vale
salientar, que durante os lanches e depois debesamsbos 0s grupos, os adolescentes
“soltaram-se” mais. Elementos desta vivéncia foesmotados em seguida, em um diario de

campo.

No inicio das reuniées dos grupos foi oferecid@@s$ os participantes escolher um
brinde, a saber: um filme em DVD entre cinco (Opg@es. A finalidade do brinde era
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incentivar a presenca dos participantes, estindiédogos e premiar aleatoriamente um dos

adolescentes. Ao final de cada grupo foi sortead®yD-Player.

Todos os nomes dos participantes dos grupos fqoaiserdo apresentados sao ficticios,

para garantir o anonimato dos entrevistados.
No grupo focal da manha (adolescentes de 11 aaé@ds) participaram:

a) André, adolescente de 13 anos, negro, com a apat@&nuilde e inicialmente muito
timido, que se manteve timido até o final, mas cammento substancial da
desenvoltura durante o trabalho. Mora em Plana(fit§ com os padrinhos e veste
trajes humildes;

b) Thomas, adolescente de 12 anos, branco, que mdRacanto das Emas com a mae
e os avos. E um adolescente desenvolto e confiante;

c) Olga, adolescente de 12 anos, branca, inicialm#ntigla, mas que se mostrou
bastante desenvolta com o tempo. Mora no Gama comdeae vestia roupas de
meninas em idade menores da que possuia.

No grupo focal da tarde (adolescentes de 15 agn@9) participaram:

a) Telma, adolescente de 15 anos, branca, bastardevibits, sonhadora e militante,
gue mora no Jardim Inga com a ave, a esposa déiste &egundo ela, sua avo ja
espalhou para pessoas préoximas da sua convivéscda eondi¢cdo sorologica. Tem
um namorado fixo de 27 anos e vida sexualmenta.ativ

b) Diogo, adolescente de 19 anos, pardo, de poucasgras) possuigiercingsno rosto.
Vestia camiseta e bermuda, que pareciam novos wnbaslimpos. Mora na
Ceilandia Sul com os avés. Nao tem relacionamexdo fnas € ativo sexualmente.

c) Carla, adolescente de 15 anos, branca, desenwatléda, pois joga handebol no
colégio. Vestia trajes de atleta. Mora no sudoesta a avos, tem namorado da
mesma idade. Nao informou sobre sua vida sexual.

d) Eduarda, adolescente de 15 anos, branca, timifémtiln que mora em Planaltina
(Setor Habitacional Mestra D’Armas) com os avoso Ném namorado ou vida
sexualmente ativa.

Como pode ser observado, a maioria deles vive aacand.
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CAPITULO IV

Resultados

1. Os adolescentes

a) Sobre o Respeito

Foi sugerido aos adolescentes o tema de uma discess torno da questdo do
respeito como individuo, ou seja, se lhes era asaeg o0 respeito como cidadaos. Foi
necessario explicar em ambos os grupos focais (@ah@ne tarde) o que significava
cidadania.

Questionando como se sentiam nos seus direitosddkeesaentes, o grupo foi
unanime em responder que em geral eram respeitadasnilia e na sociedade, inclusive na
escola. Ainda na condicdo de soropositivos, a stapambém foi unanime na mencéo ao

respeito oferecido pelos servigos especializados.

Em principio, pode parecer que os adolescentespasitvos sdo efetivamente
respeitados em seu dia a dia. Entretanto, h4 guevae em consideracdo as relacdes
existentes entre o desconhecimento dos direitosa eledislacdo e a percepcédo dos
adolescentes de que tém os direitos respeitadosniaeforma geral, pode-se afirmar que
Ihes faltam as mesmas atencdes dos servicos de sauderal, agravadas com os cuidados

especificos que precisam. Pelo desconhecimentondasadros dos servigos especializados,
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os adolescentes se sentem bem atendidos pelossppéis disponiveis. Na verdade, o
desconhecimento destes direitos especificos fde daruma realidade de desconhecimento

geral dos direitos do cidaddo no Brasil, seja elandividuo soropositivo ou nao.

Os adolescentes mais nofogde 11 a 14 anos) disseram que levam uma vida
tranquila, que seus familiares e amigos os tratam. Fodos concordaram com Ofé12
anos) que“O pessoal do hospital € muito legaltodos mencionaram que se sentem
respeitados. André (13 anos) dis$¢io gosto quando a policia chega e a gente estéuaa
(...) Eles ficam encarando’explica que de fato s6 ndo gosta da forma conpessoas sao
tratadas pela policia, em particular os “menorpsfque pensam sempre due..) a gente é
moleque” Como veremos adiante, André quer ser policibleraem funcéo de que perceba
0 poder que podera adquirir exercendo a funcédoatieigd. Thomas (13 anos), diz que
também ndo gosta da policia, mas que nunca foirionpado por ela. J& Olga apenas “deu

com 0s ombros” num sinal blasé.

O grupo de adolescentes mais velhos (de 15 a 18) amanifestou percepg¢éo
semelhante, ou seja, de que na maioria dos casosensentem desrespeitados, apenas nao
gostam quando sédo “(.tpatados diferente dos outros’has palavras de Telma (15 anos),
por aqueles que sabem do problefides tém medo; segundo Carla (15 anos). Instada a
responder qguem sao “eles”, ela sugeriu que erasopkdo colégio — o que explicou, e mais

adiante retomaremos.

Insistimos na questéo do respeito, para ver aapzaido primeiro grupo focal sobre
as politicas de Estado para os adolescentes, auseegdo ou gostariam de serem ouvidos
pelos servicos ou pelo governo. Os adolescentegugm focal da parte da manha (de 11 a
14 anos) ndo opinaram sobre o assunto. Ja os eglales do grupo focal da parte da tarde
(de 15 a 19 anos) comentaram que estava “tudo Heoném, perguntamos especificamente
para Telma (15 anos), pois esta tinha participad&rtontro Nacional dos Jovens Vivendo
com HIV/Aids - inclusive por isso, sua participadiitha sido sugerida enfaticamente por
dois servicos especializados, e a referida jovessedgue achava a politica muito boa e néo

fez outros comentarios.

2 Como dito no capitulo anterior, foram realizadois djrupos focais, um pela manhé para adolescentes
de 11 a 14 anos, em que compareceram uma jove@ awo$ e dois rapazes de 13 anos; no grupo de 15 a
19 anos, realizado a tarde, compareceram duassadotes de 15, uma de 16 e um de 19 anos.

*3 Todos os nomes aqui apresentados s&o ficticics gaeantir o anonimato dos participantes.
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Aproveitando a colocacédo de Telma sobre o evetddaianteriormente, solicitamos
gue ela falasse um pouco sobre o que foi o ev&doexplicou muito pouco. Disse apenas
que participou de algumas plenérias e mais dasdatigs de integracdo/recreativas do
evento. Perguntada se ja tinha tido a oportunidadaultiplicar o que ouviu no evento antes
daquele dia, disse que ndo. Ao que parece mesmadokescentes incentivados a
participarem de movimentos organizados, ndo demsnsima consciéncia efetiva do papel
gue podem desempenhar na elaboracdo de politibéisgaiefetivas e na defesa dos direitos

dos jovens soropositivos.

As respostas que os particpantes elaboraram eigéoels perguntas feitas sobre
respeito acabaram por se tornar questdes rela@sraadfato de serem adolescentes de uma
forma geral, e ndo mais aos direitos previstos emol a questdo especifica da
soropositividade. Desta forma, o respeito aos adeldes se transformou em temas como,
serem adolescentes e nédo poderem, por exempl@r gagdinheiro como querem. Isto
acabou por se transformar em uma fala sobre asidads de geracdo de emprego para 0s

jovens sem a necessidade de experiéncia, principéénentre os adolescentes mais velhos.

Fica claro, portanto, que as questfes levantagdseam por ser generalizadas para
problemas relacionados as demandas de qualque&sadnte para além da soropositividade.
Ao que parece, em um primeiro momento, destacafat® alos participantes ndo tem muita
consciéncia dos direitos como adolescentes ou\a ek do Estado, principalmente no que
toca a sua condi¢cdo médica especifica.

b) Sobre a Familia

Podemos notar pela fala dos adolescentes partiegaos grupos focais que suas
familias sdo os pontos de apoio e conforto de todosarticipantes dos grupos. Em quase
todos os casos, a familia € o Unico grupo sociahecedor da situacdo sorolégica dos
pacientes. Entretanto é preciso esclarecer qus tm&ladolescentes foram contaminados por
transmissao vertical, assim, dos sete (07) apana®1i) deles ainda triam a mae viva, (01)
teriam apenas o pai vivo, quatro eram criados pr penos um dos avlos e um deles era

criado pelos tios.
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Diogo (19 anos), o mais velho dos adolescentespautciparam do grupo focal,
comenta que se rebela tanto contra o comportantensuper-protecdo dos avos (seus pais
morreram em conseqiéncia da sindrome) que, as,\sewae de casa por um ou dois dias.
Entretanto, ao ser perguntado sobre o relacionamemrin estes avds, afirma que nao
imagina 0 mundo sem estes, que apesar de irriteoraeambos, gosta da preocupacao e do
cuidado que sentem por ele. Diz que muitas vezefengra companhia dos amigos, que

ignoram seu diagndstico, entretanto afirma queoottpseguro” seriam de fato os avos.

Carla (15 anos) vive com os avés € a mais abastadgrupo. Mora no Setor
Sudoest¥ e estuda em escola particular, ao contrario domide os quais vivem em locais
que podem ser considerados como a “periferia’ doeD#studam em escolas publicas. E
educada com bastante liberdade pela familia, diznsiéo responsavel e estudiosa. Avisa
gue a avo esta sempre presente quando necessélisjvie“brigou no colégio”, palavras
da adolescente, para garantir o direito da netaer fesportes e jogar no time da escola. O
qgue reforgca a preocupacao dos cuidadores, neste dmgarantir os direitos de cidada da

neta.

Pode-se afirmar que a grande maioria dos adolescemitrevistados faz parte de
familias de baixa renda, sendo que uma delas, spépaoveniente de uma familia de classe

média alta.

Ja Telma (15 anos), que também vive e é educada pebs, queixa-se de que a
propria familia, ainda que Ihe dé suporte, foispomsavel pela divulgacdo em seu bairro de
sua situacao sorolégica. Telma é bem articulagdd)sive, como dissemos, tendo sido bem
recomendada para participar desta pesquisa petagase especializados que lhe atende.
Reclama da preocupacao da familia, alega que mimtevéver sem eles, e mostra de forma
sutil uma relagéo bastante conflituosa com esteagsocial. Foi, inclusive, a primeira a falar
sobre o namoro e mostrar grande relevancia distsuanvida.

Eduarda, de 15 anos € bem infantil e demonstradgraevocdo a familia, assim
como os adolescentes mais jovens. Retraida, assunaiypostura décil e de aceitagcdo com o

gue os demais falavam.

44 Bairro nobre de Brasilia.
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Como vemos, para os adolescentes participantegrdpss focais, a familia é de
suma importancia como suporte e como espaco de ajemte da fragilidade ocasionada
pela doenca. Mas também pode ser um espaco des@preeste caso por excesso de zelo.
Nenhum dos adolescentes elaborou qualquer comersdbre a liberdade que teriam no
compartilhamento de suas vidas com outros grupaaispcomo 0s colegas de escola, etc.
Estes adolescentes, ao ndo compartilhar sua sdrelesle com amigos, em razdo do medo
da discriminacdo, escondem um pouco de si progriosam uma identidade dissimulada

com 0S grupos aos quais escolhem pertencer.

Os adolescentes também insistiram na percepcdaalseys cuidadores sdo, muitas
vezes, excessivamente zelosos com eles. Esta mgbecdo pode ser ainda maior em razao
de que a maioria dos adolescentes ndo tem os ipass, ¥ 0S responsaveis diretos, como
avos e tios, se sentem ainda mais responsavesupsrvidas. Mencionaram, inclusive, que
0S jovens soropositivos mais novos, jA estdo mbém “treinados” nos cuidados e
comportamentos que devem ter, incluindo as liméagfue tém que suportar devido as suas
condicbes sorologicas, mas que, ainda assim, sspsrsaveis insistem em controla-los o
tempo todo. Eu tenho medo de que eu machuque num lugar quensate sangue ai
guando foi eu tava com medo dela enco$tay Eu tava jogando bola passando o tempo
todo assim(...) para ndo pegar em outro machucago) Ai saiu(...) Ai fiquei sem jogar
bola’, disse André (13 anos). E reproduzindo a fal@kdemas (12 anosyEu néo, quando
eu me machuco eu deixo (&) mas depois eu saio da brincadéir® cuidado excessivo
pode muitas vezes se confundir com controle sobagladescente, o que pode levar ou
reforcar o isolamento dos mesmos em relacdo aoaislg@mpos sociais, além da familia.

Os adolescentes do grupo focal dos mais novos,deétas com 12 anos e dois com
13 anos, mostraram-se mais apegados as familias,disaiplinados quanto a adesédo ao
tratamento com ARV. Vale mencionar, que dos sei¢ €dtrevistados, apenas Diogo tem
problema de adesédo ao tratamento, fazendo comégse jenha mudado o esquema dos
medicamentos varias vezes, tema que sera analasteriormente. Entretanto, todos

estavam saudaveis na época da realizagédo dos dagais

Outra acdo da familia da maioria dos participadtes adolescentes disse respeito a
ocultacéo sistematica da informacédo sobre a soitopdade dos adolescentes. Nao sO 0s
adolescentes testemunham isto, como também as aséditrevistadas. Para evitar o

preconceito e 0 estigma, e na tentativa de prot@gedolescentes, os familiares tendem a
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resguardar para poucos a condi¢ao sorologica dejeeens. Muitas vezes isto € realizado
até com parentes mais afastados, chegando a negaagéo quando questionados. Parece
existir um pacto socio-familiar com os jovens, @e@imente no sentido de protegé-los do

preconceito e da discriminagéo.

7

Este comportamento do grupo familiar € a forma ef@masentacdo social que as
familias podem ter encontrado e estdo fazendo asa lglar com a dimensdo social, e
orientar o jovem soropositivo a se relacionar coootidiano. Desta forma, esta familia n&o
parece estavivendo uma mentira. Ela omite uma informacdo gawacar se relacionar
através de “cédigos” onde o objeto oculto permitgo&em, no caso, ficar ileso de valores e
ideologias ainda existentes ligadas a condicédoodapssitividade, como, por exemplo, o
medo do contagio diante de um sangramento duranéeluwincadeira ou esporte realizado
por criancas e adolescentes. A representacdo sdaiahids ainda esta permeada de
informacdes veiculadas no inicio da epidemia pekcdnhecimento da doenca. O que fica
evidenciado pelo medo inculcado nos préprios jovesasopositivos como citado
anteriormente. Isto corrobora com a definicdo geesentacdo social para AVILA (2005).
As mascaras da vida vao contribuir para que esjppelo menos temporariamente, esteja

protegido, ao menos em parte, do preconceito.

Entretanto, o nascimento social do jovem soropositjue se inicia com a revelagéo
do diagnéstico, pode ser um passo importante @aclomtra o preconceito ainda que isto
signifique todas as dificuldades ja mencionadasremtmente como 0 estigma e a

discriminac&o. Simodes (2009: 11) propde que:

O proprio infectado, sabendo de sua condicdo, desslher caminhos que
promovam saude e bem-estar, se assim o desejastE contexto que
entra em pauta o tema do momento da revelacdoagmdaitico para os
adolescentes portadores do HIV por transmissaaakrPara que alguém
possa aderir a um tratamento, escolher caminhddarcde sua saude é
preciso que tenha conhecimento acerca da sua ppiermidade, como

apontam diversos estudos.

A visibilidade das pessoas soropositivas, inclusies adolescentes, permite ao
longo do tempo uma mudanca sobre a representacib da aids, quando ela deixa de ser a
doenca infecciosa do outro distante e passa ansarcondicdo crbnica e tratavel de uma
pessoa préoxima.
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A familia pode reafirmar para o adolescente asréef@as simbdlicas que esta
instituicdo representa enquanto espaco de ampasggliranca, de protecao, de acolhimento
enquanto reproducao nuclear dos valores coletMas, simultaneamente, esta fase da vida
deve abrir espaco a elementos de identidade esteiais como 0s grupos de amigos. Desta
forma, a familia continua sendo a entidade prinadeareferéncia e abrigo do jovem na sua

busca pela construcédo de novas identidades.

No final da conversa, como se fosse um segreds,rel’elaram que os diretores das
escolas também sabiam. Neste momento, pode-s@retar que o pesquisador tambéem
passou a ser um sujeito do grupo de confianca. poitédncia dada a familia pelos
adolescentes participantes do grupo focal é rafedan pela pesquisa “A Voz dos
Adolescentes”, realizada pela Unicef (2001/2002):

Primeiro grupo de referéncia para as pessoas,ipalnente nas duas
primeiras fases da infancia, a familia é tambémstitiicio de referéncia
para os adolescentes. Nas diversas faixas de eemegides, a familia
apontada como a principal responsavel pela gardatidireitos e do bem-

estar dos adolescentes (85%).

Anteriormente indicamos a tendéncia a que o pesswalico-hospitalar seja
considerado pelos adolescentes soropositivos coma extensdo da familia. Esta

identificacdo pode ser pensada em termos de:

a) enquanto adolescentes soropositivos: trata-sendespaco e uma situacdo onde
todos sabem da condi¢édo dos pares, ou seja, sthsmson como iguais. Nao ha necessidade
do uso da “identidade dissimulada” e se reforcalacéo de confianga tanto com aqueles
guanto com os profissionais envolvidos. Assim, spital € mais uma extensédo da familia
enguanto acolhimento, confian¢a, aconchego, damszola, onde a maioria é formada por

jovens de idades proximas;

b) enquanto cidadaos: como a populacdo em gerebulesce os direitos que lhe séo

assegurados pela legislacdo, o que se recebe @hao “presente” e ndo como direito.
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c) Adolescer e adolescéncia soropositiva

Percebemos que a soropositividade acrescenta arlcada fase da adolescéncia mais
fatores de estresse. André (13 anos), um dos adokes da parte da manha (de 11 a 14
anos) relatou quéEu ndo gosto e de sair cedo também da escola pater que ir I§no

médico] (...)justificativa para sair eu ndo passo de ano pangaadisso’

Os adolescentes do Grupo Focal realizado a tael@5d 19 anos) fizeram os seguintes
relatos: ‘Eu senti na minha escola que eu tive que ficardépe tipo eu faco handebol, é
esporte de contato. Ai sei(a.) vai viajar e tudo mais e tem ficha médica) Ai minha avo
foi [a no meu colégio e teve que falar. Ai meugiol§ueria me tirar do handebol por causa
disso(...) Mas ela: ndo pode por causa disso). Vai constranger as alungs.) que nao
sei 0 que. Ai eu falei assim: eu ndo vou sair,uafue I& no meu meédico e tudo méis) ai
eles fizeram de tudo de todos os jeitos para raeetin s6 que a minha médica falou que néao
tinha por qué ai eu continyei)’ (Carla, 15 anos).S6 tinha um[remédio] que me dava
muito sono, tomava ele a noite era tomar e apag@&glma, 15 anos)

Pode-se comprovar isto por meio da analise feitd.jpoa e Pedro (2008: 3):

Referindo-se ao adolescer com aids, entende-sesgeenflitos préprios da
adolescéncia, somados a convivéncia com a aidsartoro adolescente
portador envolto por incertezas e onipoténcia &eas consequéncias
advindas da infec¢do por HIV, pois as incertezapnms dessa etapa do
desenvolvimento, acrescentam-se, para o jovemtadecpelo Virus da
Imunodeficiéncia Humana (HIV), aquelas trazidasap#ifeccdo, cuja

tbnica ainda é a ameaca a vida.

Os maiores conflitos com a familia relatados pealdslescentes se referem a sairem
sozinhos, pois ha sempre a preocupacado de quedicamentos sejam tomados na hora, de
gue se machuquem, de que sangrem. Em relacdo adsmeedicamentos na hora prescrita,

Carla (15 anos) disse:

“Nao, na minha familia ninguém fica (Inaudivel) tadia, toda semana. Nao fica,
mas, por exemplo, quando a gente vai viaja, tondad® com os remédios assim sempre
lembram: ‘os remédios’ quando vai sair com o tergpe sabe que vai passar do horario do

remédio ai lembra de pegar o remédio, s6 quandss@érd.
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Nesta discussdo também aparece o problema da agled&atamento antirretroviral
como se pode perceber nas falas de duas adolescraig velhas (de 15 a 19 anos) que

seguem:

“Eu mesma ja estou no fuso. Ja foi muita trgcg jogava muito remédio fora,
tomava, a época do liquido mesmo. Meu Deus doM#éula mée cansou de achar remeédio
jogado fora, entdo por isso que eu fgla) tinha que trocar(...) Comecei a tomar o0s

comprimidos muito cedo por causa di$sq’;

“(...). eu s6 troquei duas vezes de remédio, por caus&odirio ainda porque era
uma de manha, de tarde e de noite , dai eu ficada onteiro no colégio e esquecia de

tomar o da tarde, ai a doutora colocou um maisdqdra de noite e pronto.”

Conforme afirmado anteriormente, as dificuldadeadaksao ao tratamento decorrem
da complexidade da terapia antirretroviral, comohosarios dos remédios e os efeitos
colaterais.

Além dos problemas ja citados, percebemos tamhémog adolescentes tinham a
aparéncia fisica e o vestuario de forma mais iiffanesmo entre os mais velhos deles. Tal
fato pode decorrer de acordo com uma das médicafyredo da super-protecédo dos pais e

outros motivos que seréo tratados no proximo tépico

Esta perspectiva histérica de uma medicina queopgal a vida pode e deve
funcionar como um botdo que aciona um dispositieo diminuicdo da “culpa” pela
transmissdo vertical do HIV no nucleo familiar ¢oigende a alterar a percep¢do, o
sentimento e o discurso do jovem. Basile e Bel@@08: 3) afirmam a partir de suas

pesquisas:

(...) os resultados desse estudo mostram que gaatée for a revelacédo
do diagndstico para o adolescente, mais facil ddidghr com 0 mesmo,
ocasionando numa naturalizacdo “perversa” do HNambém foi
significativa a culpabilizacdo da mae pela infecgéndo que a figura do
pai ndo é questionada nem atribuida alguma respitidade. Embora
possuam uma problemética semelhante, questbes domtamento,
conhecimentos sobre a doenca, relacionamentosaetiede de apoio e
auto-imagem tornam-se singulares a partir de cageeriéncia. Em

sintese, a repercussao social da transmisséo da ddbrrida de mée para
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filho ainda é considerada abstrata, pois até o mtoneéo revelou seu
impacto. Porém, a existéncia de uma primeira geralgh adolescentes
soropositivos contaminados através da gestacaofamogsensar em uma

demanda diferenciada.

Pode-se perceber, em tal contexto, que o nucledidarfica “mais flexivel” ou
“mais permissivo”, o que pode funcionar como um m@adrdo de relacionamento na
dindmica familiar, havendo prejuizo a coeséo owordrole das situacdes por se facilitarem
demais as “pequenas” atitudes, acabando por pequ#i o adolescente negligencie outras,
tais como ter bom rendimento no estudo, cuidaetse Seidl et al. (2005: 280) apontam que:

Estudos realizados em paises desenvolvidos apogtamcriangas e
adolescentes soropositivos possuem maior riscqoesentar problemas
de ajustamento psicologico em func¢do da diversididestressores, tais
como a manutencado do segredo sobre o diagnéstiemc@es das rotinas
de vida e a presenca de perdas multigeracionafguldiades em lidar
com a necessidade diaria de tomar medicamentogmsertos de raiva,
frustracdo, soliddo e baixa auto-estima tambémnfoidentificados em
alguns estudos. Soma-se a isto o fato de que nuétsas criancas e suas
familias vivem em condi¢des de pobreza, com aqaes@rio aos recursos

médicos e sociais.

De forma geral, todos os adolescentes omitem alfagerem soropositivos, e apenas
um namero muito restrito de pessoas proximas salbernsuas condi¢cdes sorologicas —
familia, servigcos de saude, e em um Unico casoe @st participantes de nossa pesquisa, a
direcdo do colégio e os professores. Existe umaiitapte necessidade de ndo contar sobre
a condicéo sorologica entre os adolescentes ouvidegam que o preconceito que sofrem
(ou sofreriam) € muito grande e que tém muito medmo sera mostrado adiante em varias

falas.

Ja que o preconceito, a discriminacao e o estigimdesnas recorrentes nas falas dos
adolescentes, seja diretamente por medo delesarddiag ou dos cuidadores, é preciso
retomar as duas categorias de estigma existentégstigma sentido” diz respeito aos
sentimentos subjetivos de vergonha e de medo ddetpossibilidade de discriminacao
social, internalizados como parte da identidadedericom a doenca. Fica explicito sua

expressdo quando os adolescentes demonstram odeeduelar seus diagndsticos para os
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pares, antecipando a rejeicdo do grupo. O “estidgaeetado” se refere as experiéncias reais
de discriminacédo, e o estigma sentido pode leviadiwiduo a tentar evitar as situacdes do

estigma decretado.

Os informantes afirmam que mesmo 0s amigos maismos ignoram a situacao, ou
seja, os portadores escondem sua condi¢céo somldgimaior nimero possivel de pessoas.
Neste contexto, o adolescente vive uma situacawiagdo de identidade com os grupos de
amigos e, ao mesmo tempo, dissimulacdo da idemtidatbpositiva que estigmatizao
serem perguntados se eles acham que 0s amigos ddaafastar se soubessem de sua
soropositividade, um dos adolescentes mais nowd.1da 14 anos) manifesté&Ed acho.
Porque eu acho que eles irdo ficar com medo deneBasegundo outro do mesmo grupo:

“(...) se contar para 0os amigos da escola, eles se diistani.

Uma das adolescentes mais velhas (de 15 a 19 exjg&ou que: Ah, eu ndo conto
por que(...) pra que conta? (...) Ndo vai adiantar nada na vida deles, muito menas n
minha, néo sei se eles vao ter preconceito ou sdiola."E segundo uma das adolescentes
mais velhas, quando perguntadas se ja sofrerammingiisacdo quando revelaram sua
soropositividade'Sim, (Inaudivel) muito, mas pra mim isso ndo femiaima diferenca;
em uma provavel fala tentando mostrar um certoasdescom o fato, em uma atitude propria

dos adolescentes.

As dificuldades do adolescer soropositivo se agravaor diversos motivos
estruturais, entre eles, a propria super-protegdofamilias. E as escolas, por ndo saberem
da condicéo soroldgica do adolescente ou por raocees preparadas para o enfrentamento
da questdo, ndo conseguem viabilizar a socializaf@ojovem soropositivo, 0 que

colaboraria para sua melhor a adaptacéo a vidéaadul

Quando confrontados sobre a questédo de relacionasnamorosos, no grupo dos
mais adolescentes mais novos (de 11 a 14 anosjoissatado como brincadeira ou coisa
para o futuro. J& no grupo de adolescentes mdwwvdbe 15 a 19 anos), trés ja haviam
namorado. Telma (15 anos) e Diogo (19 anos) disséea vida sexualmente ativa. Todos
disseram saber o que tém que fazer para evitaaroomar alguém durante as relacbes
sexuais. Telma e Diogo garantem que j& tomam todosuidados. O namorado de Telma
sabe de sua condicdo. O namorado de Carla (15, ajueshpao tem vida sexualmente ativa,
nao sabe de sua soropositividade. As pessoas cenDmgo se relaciona sexualmente
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também néo séo informadas de sua soropositivifadéo compartiihamento da informacao
sobre a soropositividade com namorados (as) padexpéicado por um medo de rejeicao,

préprio do adolescente, e que se agrava pelo atoesmo ser soropositivo.

Sobre isso, Carla (15 anos) fala que ndo tem iatede contar até estar pronta para
ter uma vida sexual ativa, o que segundo ela esatfel ‘Se ele me conhece, ja viveu tanto
tempo comigo, pd! Sabe como é que eu sou, sabe éogue eu vivo, eu vbu) uma
informacédo a mais ndo vai mudar, ainda mais quesatg ndo faz nada de mais, nao vai
mudar! Se a gente fizesse alguma coisa a maisnai tsido mais , ndo tenho nenhuma
complicagdo.”Ja Diogo afirma que toma todos os cuidados, asgimprecisa contar. Aqui
pode-se perceber, que dentre os adolescentes quénmeaelacionamento, a adolescente
mencionada anteriormente foi a Unica que manifepteocupacdo em ser soropositiva e
manter relacdes sexuais sem o conhecimento dag&mnpelo parceiro. Isto pode expressar
a preocupacao com a dimenséo do risco de contAgemo que os outros adolescentes, que
mantém relacdes sexuais, afirmem que usam de ypatises e, por iSSO, ndo precisam

revelar sua soropositividade.

Além disso, como foi proposto e confirmado, questragégia encontrada pelos
adolescentes para manter-se no convivio social iir acondicdo soroldgica. A segunda
informacao relevante é que, no tocante a sexuaibdadem certos casos, uma preocupagao
do adolescente que vive com HIV/Aids em se relanioAo tempo que é movido pelas
pulsdes proprias de ser humano, o adolescentesepi@ocupado e responsavel pelo outro,
ou mesmo inseguro de expor seus problemas. O desdar castidade difundido pela igreja
catélica como estratégia de prevencdo, ndo apaneasufalas dos adolescentes, como
esperdvamos. Mas esta constatacdo demanda noessigagdes, até porque se insere em
um contexto mais amplo de discussdao em torno dératenda igreja catélica sobre a

sexualidade da populacgéo.

Ao analisar as respostas dos adolescentes solw@gpectativas de futuro, todos os
demais, exceto o Diogo (19 anos), que nao revedounuitos planos de futuro, querem
seqguir as profissdes de seus desejos e sonhossteuiofamilias, assim como todos querem
ter bastante dinheiro. Assim, no discurso dos jsvdgstes grupos focais ficou claro que,
embora na condicdo de adolescentes soropositiarece que eles se comportam, em

relacdo a expectativa de futuro, da mesma managajgalquer outro adolescente, ao que
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tudo indica reduzindo a importancia de aspect@slbg a salude e enfatizando outros como a

guestao de trabalho.

Isto, ainda que os adolescentes soropositivos sejagundo Paiva et al (2009)
“(...) definidos pelo olhar dominante como sem direitascondi¢cdes de exercer o amor
conjugal ou paterno (emblematicamente os homens m@&ieréncias homoeroticas que
pensam em ter filhos)”.

Ainda a este respeito, outro exemplo a ser cormideé a percepcao de que € "um

absurdo"*®

as elevadas despesas para que homens portadovésigiéllV tenham filhos
(PAIVA et al., 2002) Nota-se, portanto, um movimento contraditorio oo entre uma
necessidade e uma légica de servico de atendinemmecializado ao soropositivo, e 0s
valores em que se ancoram as representacoes smbe#sos Soropositivos, as quais indicam
0 estigma que, ao categorizar o individuo diferaetete, deixa de perceber que sua
condi¢ao néo lhe retira o direito humano de autdaom-se em sua vida pessoal e familiar,

fazendo suas escolhas e tomando suas decisoes.

Apenas dois adolescentes do grupo da tarde (del®5anos) e dois adolescentes do
grupo da manha (de 11 a 14 anos) voluntariamenpeegsaram o0 desejo de ficarem
“curados”, desejo que os demais concordaram. Uma aliolescentes mais novas
manifestou: &u rezo pra Deus para acharem a cur&obre este tema, uma adolescente
mais velha afirmou: Ah assim, €&...) tipo os tempos vao passando, e as coisas vao
melhorando dai eu também vou melhorando e a quididie vida da gente vai melhorando.
Entdo eu acredito em melhoras até um dia quem Ealje fala que foi complementada na

sequéncia por outro adolescerifté um dia encontrar a cura”.

A esperanca de cura € um anseio frequiente enpesasas soropositivas, ainda que
nao tenha sido expressada pela maioria pelos adokes dos grupos focais, tal como ficou
expresso nesta afirmacao durante a discussao do tBon ndo penso nisso nda.)’. A
auséncia de fala sobre o assunto pode significameno de que isto possa ndo ocorrer e a

necessidade de se preservar quanto a realidadeil@sap agora, ou seja, adolescentes

soropositivos que precisam tomar muitos medicansentdiversos cuidados no seu dia a dia.

> Disponivel emhttp://www.scielo.br/scielo.php?pid=S0103-656420WPBI0007 &SCript=sci_arttext

® Neste caso o custo de preparacdo para a fecunitagéim é muito alto. No caso de homens onde,
além do custo normal ja alto, embutido no processauestao, € necessario que o sémen seja altamente
purificado para a total remocao do HIV.
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A questdo dos relacionamentos afetivos foi tralmEhtambém sob o ponto de vista
das expectativas em um futuro com relacdo a casameefilhos. Exceto Diogo (19 anos),
todos querem casar e ter filhos. Um dos adolessemigs novos (de 11 a 14 anos)
manifestou: Uns dois[filhos] esta bom” Uma das adolescentes mais velhas (de 15 a 19
anos) disse:Preferéncia que ndo passe de doi€onfrontados com as dificuldades desta

segunda expectativa de ter filhos, disseram qug@edsam ainda a respeito do assunto.

N&o percebemos, nas falas dos adolescentes ouédiisamentrevistadas, diferencas
fundamentais no processo do adolescer aqui trat@mlh&o ha duvida que estas existem,
mas em um nivel sutil. Assim, com um atendimentés maidadoso e informado por parte
das familias, servicos especializados e do Estadamos a formag¢do de um adulto mais

bem adaptado as limitacdes da condicéo sorologigiadéscutida.

2. Sobre o Servigo Especializado - os profissiosai

Sobre a questdo dos atendimentos nos servigosiagaeos, o testemunho das
profissionais de saude entrevistadas foi bastapteelhante ao discurso geral dos
adolescentes. Ainda que estas tenham discordammiasprroborem com o discurso dos
adolescentes. Para eles, o que é facilmente obsé®éd bom cuidado que as equipes de

atendimento tém, e ndo as falhas eventualmenteptas.

As médicas informaram que, ao menos para os a@oliescque foram infectados por
transmissao vertical, como sdo no setor especifim foi investigado neste trabalho, o
atendimento dado é muito semelhante aos dadosaagsas soropositivas, inclusive todos os
meédicos em atividade naquele departamento sdotedi® atendimento é feito a estes
adolescentes até os 18 anos, a partir desta idadatendidos por clinicos gerais. Isto
porque, conforme uma das médicas, devido a suacaiudiferenciada, sdo individuos que

foram tratados por estes médicos pediatras desdecas, e para ndo descontinuar o
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tratamento, continuam sendo tratados por elestiatgiraa maioridade. A justificativa para

esta separacdo da-se primeiramente, pelo fatoadeavé@r atendimento de hebiatfia

Entretanto, pode-se afirmar que esta especialidatefundamental importancia para
0S pacientes soropositivos jovens ja que, pelodateerem adolescentes, necessitam de um
atendimento especializado em funcdo das demandascorauns nesta fase da vida como
davidas sobre a sexualidade, mudancas nos corposiedoutros. Para os adolescentes
soropositivos, 0 servico de hebiatria se torna ainthis necessario, ja que todas estas
demandas comuns se somam aos medos sobre a siwvm@ae. Foi explicitado
anteriormente nas falas dos entrevistados, denies, ea responsabilidade de
compartilhamento da referida informagcdo com nanaggds). Assim sendo, o servico de
hebiatria deveria ser agregado em todos os sereégpscializados como uma forma de

melhorar os cuidados com os adolescentes sorofmssiti

Informaram ainda, que os adolescentes com contgéonorizontal sdo atendidos
como adultos pela clinica médica do hospital. Aleggue esta é uma determinacdo da
Secretaria de Saude do Distrito Federal - SES/GIdfo j4 explicado anteriormente, 0s
adolescentes soropositivos por transmissdo verséal mantidos no atendimento por
pediatras porque foram atendidos por eles desd¢onpgiquenos e o atendimento de
adolescentes nao soropositivos como adultos pasgceregra, exatamente em razao de nao
existir um servico de hebiatriAcrescentaram que pacientes adolescentes nao siiopo
sdo atendidos conforme a faixa etaria também paicok (a partir dos 12 anos) e pediatras
(até 12 anos). Segundo a informante, seja como &endimento, ha normalmente consultas

de procedimentos entre clinicos e pediatras.

Explicam que o paciente soropositivo tende a ses fnagil emocionalmente que os
nao portadores de HIV/Aids e, por isso, requerematemdimento médico e psicologico
mais efetivos. Desta forma, seria um trauma dessade a alteracdo no tipo de
atendimento. Neste ponto, afirmaram que as limégagio atendimento sdo consideraveis,
visto que o treinamento dos pediatras ndo foca roblgmas tipicos da adolescéncia.

Entretanto, quando necessério, os médicos soligtandimento de outros especialistas.

*" Hebiatria — ou medicina de adolescentes — é aiadijade médica voltada & atencao integral a satde
dos adolescentes, ou seja, busca o acompanhaniepgicBsocial do adolescente. (Adolecentro)
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Ainda, pode-se inferir que, em razdo dos meédicositadm que estes adolescentes
sdo mais frageis e carentes de atencéo, as farofiasiper-protegem, o fato de serem
adolescentes ndo é priorizado em relacdo a sudacéondorologica, ou seja, Sdo super-

protegidos por serem portadores e n&o por serelasagotes.

Ainda sobre a questao do especialista que devender o paciente, informaram que
o0 adolescente, em razdo de estar passando pos tant@ancas, jA € um paciente mais
carente de atencdo, acrescente-se aqueles queorsfmsitivos. Isto porque, além das
mudancas naturais, ainda apresentam as fragilidagbestas pela sua condicéo sorologica.
Segundo uma das médicdq...) os adolescentes passam por mudancas fisiologicas e
psicoldgicas; é uma idade de duvidas e medos, oksakntes se sentem sem lugar, ndo é
nem crianca nem adulto; o adolescente portador,cdoto adolescente, ndo sabe como
sera a questdo do emprego, dos namoros, do fftuje muitas vezes se sente revoltado

diante da situacgédo.”

Sobre a questdo do atendimento pelos servicos d&&GEE, as entrevistadas
mencionaram que, pela peculiaridade dos adolescentepositivos, o tratamento deveria
ser feito por uma equipe multidisciplinar, pois,fdema geral, este é feito por médicos e
equipe de enfermagem. O acompanhamento psicoldgicmencionado, sendo que este

servico é prestado no HUB no ambito do Projeto Gkivéncia.

Ao abordarmos a questdo de qual seria a abordagEele servico para os
adolescentes, as profissionais mencionaram quejasida do possivel, a equipe tentava
suprir as caréncias do sistema como um todo, oavimdis, dando mais atencdo aos
guestionamentos e duvidas dos jovens, mas sematocplo especifico até mesmo porque
nao possuem um tempo necessario para este tiptemdinento. Por meio do trabalho de
uma equipe multidisciplinar, sugerem ainda a coagé& grupos de adolescentes para um
atendimento mais eficaz, para um atendimento diégaelo em funcdo da faixa etéria.

Indagada sobre a questdo dos direitos legais dbssagntes em relacéo a tratamento
meédico, como por exemplo, o de ser atendido senhgaenecessidade de aquiescéncia dos
pais, previsto no ECA, uma das médicas afirma ddeer as instrucbes normativas. E
guando questionada sobre o direito do pacienteescEhte soropositivo saber de sua
situacao soroldgica, a médica reconhece estedlitgitretanto, explica que como a familia,
ao menos nos casos la atendidos, é o principab egiecuidado do adolescente, a opinidao da
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mesma € respeitada até certo limite (ndo espeific@ que apos este limite ha alguma
pressdo para que se conte o diagndstico. Mas teespa¢ deveria existir um suporte

psicolégico maior para a revelacdo do diagnosticoqye este fato também € um

complicador até para o tratamento, ainda que edistaparceria entre o HUB e a Secretaria
de Saude do DF para o atendimento psicolégico dokescentes soropositivos. Simdes
(2009: 11-12) aponta que:

(...) uma das principais questdes ligadas a nasdadmos antiretrovirais é
referente a qualidade do servico de saude, disitidaite e preparo dos
profissionais, presenca de suporte psicolégicdlidade para revelacdo
do diagndéstico e tratamento. Isto mostra que uwicgebem preparado
para lidar com a crianca e o adolescente portadoHKY precisa ter

profissionais treinados para acolher, cuidar, dresr e colaborar com a
familia e/ou responsaveis no momento do diagngsticatamento,

infec¢des oportunistas e revelacao.

Além disso, sobre a percepcdo de uma das médicaselagéio ao cuidado das
familias com os adolescentes, ela informa que ést@em a superproteger os adolescentes,
porque possuem a condicdo desde que nasceram,tamtesuprir a caréncias dos
adolescentes de forma mais efetiva do que em casalalescentes ndo soropositivos. Mas
afirmam a importancia do suporte e os cuidados atailia como fundamental para o

tratamento dos adolescentes.

Destaque-se que os participantes da pesquisa pareser mais novos, fisicamente,
no sentido de uma certa imaturidade fisiol6gica.altas médicas entrevistadas relata que
algumas criancas, em funcdo da demora no diagmjstiém como conseqiéncia a
desnutricdo, e podem apresentar retardo no desemehto neuro-psico-motor o que
inclusive € um dos sintomas para o diagnésticoide(a.)”. No entanto, afirma que ndo ha
gualquer artigo sobre o uso dos medicamentos etntivirais e este efeito de imaturidade
fisiol6gica.

Sobre o0 tema das politicas publicas para o cuidkdoadolescentes, as médicas
entrevistadas afirmaram que aprovavam o Progranceoia de DST/Aids, no que toca ao
atendimento dos pacientes soropositivos de formeal.delas também elogiam a distribuicéo

gratuita de medicamentos, inclusive mencionandangwarda do Brasil em relacdo a outros

paises.
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No tocante aos pacientes em faixa etéria inferib8 anos, a questao da distribuicéo
dos medicamentos € a mesma, mas relatam que anaéenal biopsicossocial € incipiente.
Acreditam também, que ha uma falta de preocupagdtsthdo para o assunto e, que existe
uma inadequacdo da apresentacdo dos medicamentesdeayeriam ter formulacdes
diferentes e até, gosto mais agradavel. Além didsamam a atencdo para o problema da
adesdo do adolescente, que muitas vezes se resaitasua condicdo sorologica e
descontinua o tratamento. Alegam ainda, que algiestes pacientes, por estarem
assintomaticos, fato que acontece freqlientemeragedguo tratamento esta sendo exitoso,
abandonam o tratamento, pois este impde uma seérigmitacbes, como por exemplo,

controle de horéarios de tomada dos remédios emaraihacao.

Entretanto, afirmam que, no tocante aos atendirseatoadolescente em estados
como Sao Paulo e Parana, ha alguma preocupacaareoamdsuporte mais especifico aos

adolescentes.

Afirmam que a condi¢do de soropositivos pouco alter objetivos dos adolescentes.
Neste ponto, ponderaram que o0s adolescentes stnopgsda mesma forma que os
pacientes “sdos”, se referem as suas duvidas parairo, mas segundo uma das meédicas,
com pouco mais de “medo” e com alguma preocupagkeionada ao preconceito, pois
“sentem-se desamparadasEntretanto, avaliam que o desamparo nao seriaamtimento

ausente nos adolescentes “normais”.

Por meio das falas das médicas entrevistadas, godeafirmar que os adolescentes
soropositivos tendem a ter as mesmas demandas didss@ntes n&o soropositivos.
Somando-se a isso outras duvidas proprias da d@mdéc medos, como 0 possivel
preconceito diante do estigma de possuirem um vjpotencialmente transmissivel

sexualmente e que causa a necessidade do monitdcacoastante de sua saude.

3. Politicas Publicas — os gestores

Para a servidora publica entrevistada do PN-DSEA#d politicas publicas para o
grupo ora estudado ainda ndo tém sido postas etivaeferatica. De forma geral, os
adolescentes sao cuidados no bojo das criancassoadiiltos portadores, conforme seja a

necessidade e a idade de cada um. Acrescente-sees@mplo, que as drogas usadas como

76



antirretrovirais tém a mesma apresentacao parajugrafaixa etaria de soropositivos. Esta
guestdo foi criticada pelas médicas entrevistagaes,ser direcionada para atendimento

especifico do publico adulto.

O primeiro assunto posto em discusséo foi sobrereepcédo da entrevistada em
relacdo as politicas publicas especificas para dmescentes soropositivos que foram
implementadas. Inicialmente a entrevistada mencianaxisténcia de publicacbes de
divulgacao para o publico adolescente sobre H\gA&dirmando que nestes documentos ha

uma atencao especial aos soropositivos.

Informou ainda que o governo apodia e financia osoBtrto Nacional dos Jovens
Vivendo e HIV/Aids — ja na 42 edicdo em julho d®20bem como, a efetivacdo em agosto
de 2008 da Rede Nacional deste mesmos jovens. @rggvsegundo a informante, busca
reforcar o protagonismo dos adolescentes e jovergpasitivos em sua participacdo na
criacdo de politicas publicas para esta faixaat@ei portadores do virus HIV. Da mesma
forma houve a preocupacéo de se ter uma pesqus@de especialistas sobre a questao dos

adolescentes soropositivos, mas que nao foi lexaaddo ainda.

Sobre se ha a participacdo dos adolescentes nalémdo das politicas publicas, a
informante disse que até aquele ponto era muitcabanas que com a Rede Nacional de
Jovens Vivendo com HIV/Aids, esperava-se que ocagantismo aumentasse. De fato, isso
pode ser percebido numa analise de sitio na iritqueemostra a participacao ativa da Rede
em diversas discussdes sobre o assunto, mas inéglie ndo foi possivel nova entrevista

com a informante para determinar a efetividadeadgsarticipacoes.

Sobre a participagcdo de cuidadores e familiares foasulagbes das politicas
publicas de atencédo ao adolescente soropositigntravistada afirmou que ndo havia acées

neste sentido, ao menos que ela tivesse conheament

Instada a entrevistada a informar se havia alguacppacdo do programa com a
forma de abordagem do adolescente, esta apenapadou ao material de divulgacdo

previamente mencionado neste capitulo.

Perguntada se haveria algum fator que interfeleséorma mais proeminente na
formulacdo das politicas publicas no atendimentoaimlescentes soropositivos, tais como

sexo, faixa etaria ou local de moradia, a informatsse que nenhuma acao especial, além
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de publicacGes informativas, era incrementada derendo-se estas variaveis, inclusive
guando se pensa ha pessoa soropositiva em detirdanidade. Entretanto, afirmou que
surge a necessidade de uma preocupacao efetivecante a faixa etaria como decorréncia
do aumento da expectativa de vida do portador dgAitls. Neste contexto, ha diversas
faixas etarias que precisam ser atendidas com dkmaspecificas, como por exemplo, o
aumento da preocupacdo de com o idoso portadarejayude uma geriatffaespecializada
em HIV/Aids.

Sobre os fatores determinantes para prescricdoratamento adequado para 0s
adolescentes soropositivos, a informante colocoe esta determinagéo era totalmente
definida por critérios médicos e decidida nos gewiespecializados de atendimento, ndo

especificando quais.

Indagada sobre a opinido dos adolescentes sobreoliiscas publicas para
atendimento dos adolescentes soropositivos, avestada informou que ndao ha pesquisa

nacional que tenha sido feita com os objetivosvddiaa esta questao.

Quando instada a avaliar e expressar opiniao algégounformacdes sobre a
realizacéo dos direitos dos adolescentes soropwsidéi luz da legislacdo, marcadamente do
ECA, ou seja, como o Estado e os servigos espaailals atentavam para o cumprimento
das leis de protecdo e atendimento ao adolesgeoteexemplo, sobre o direito de um
adolescentes ir a uma servi¢o autorizado e seidiemdema que haja a necessidade de uma
adulto acompanhando-o. Sobre este assunto espeaififormante disse nao ter qualquer
avaliacdo, pois desconhecia qualquer instrucdo rgaweental neste sentido, e mesmo

afirmava nao ter dados sobre o assunto.

Por fim, questionada se poderia participar doE&contro Nacional dos Jovens
Vivendo e HIV/Aids, que aconteceria um més depaas rdalizacdo da entrevista, a
informante afirmou que preferiria qtig(...) eles figuem o mais livre possivel para discutir
em seus termos, sem familia ou publico externosds$ogbservadores vao ser poucos e néo
participardo das discussfes. Queremos que elesirdans livres para falarem o que
guiserem, sem a interferéncia de ninguém. Que @istem seu proprio grupo, com pessoas
gue vivam na mesma realidadeDesse modo seria mais proficua a participagdo dos

adolescentes no Programa Nacional DST/Aids.

“8 Area da medicina especializada no cuidado e tantento de idosos.
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Na percepcao da representante do programa, haginaanda que incipiente, para
efetivarem-se politicas publicas para os adolessepbis esta necessidade € ressaltada no
tratamento. Entretanto, segundo ela, ndo h4 nadamzeto até 0 momento da entrevista
em fevereiro de 2009. Como se V&, é ainda pequefetisidade das politicas publicas para
pacientes adolescentes portadores de HIV/Aids. Déongeral, sdo pensados ainda dentro
do grande escopo dos soropositivos, com uma agitadia do Estado em relacdo a este

publico.
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Consideracoes Finais

A pesquisa realizada nos permite afirmar que astgeg que tinhamos no inicio do

trabalho foram, em grande medida, confirmadas.

Nao existem politicas publicas efetivas especifeate para a populacdo de
adolescentes que vivem com HIV/Aids. Desta fornsiese sdo atendidos pelo servigco
especializado da mesma forma que todos os outropasitivos das diversas faixas etarias.
Além disso, ndo ha um servico de hebiatria, tdoddomental ndo somente para 0s
adolescentes de uma forma geral, como também aeaescentes soropositivos, que

possuem demandas ainda mais especificas.

No caso desta populacédo de criancas e adolesdéhesositivos por transmissao
vertical, ainda ha o complicador de serem individdowidados desde a infancia e, por isso,
atendidos por médicos pediatras. Nao ha nenhuroqmiot de atendimento especifico para
estes soropositivos que, além de serem adolescemiéss ja perderam 0s pais, vivem em
familias adotivas — sendo muito comum no caso dodesviverem com 0s avos, portanto
psicologicamente mais vulneraveis. Vem dai, cwtaléncia dos cuidadores, quer pais

biologicos ou ndo, em superproteger os adolesceatepositivos, com ja mencionamos.

De forma geral, os servicos especializados estéiocopgreparados para o
atendimento dos adolescentes portadores de HIV/Aidsla que, pelo que apuramos junto
aos todos os informantes desta pesquisa (adolescanédicas e servidora do Programa
Nacional de DST e AIDS), os servicos prestados égona estados e no DF seja,

relativamente de boa qualidade para o atendimemtosaropositivo e atendam as
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expectativas da maioria dos clientes, ndo exist preocupacao do Estado em equipar estes
servicos com Recursos Humanos e rotinas especfaaso tratamento dos adolescentes.
Inclusive, inexiste um atendimento orientado no tpoa & questdo especifica da revelagéo
do diagndstico para os adolescentes soropositmoggnsmissao vertical, ja que adquiriram

de seus pais um virus e uma condicdo meédica qgerexiuidados diarios.

N&o obstante estes fatos, existe uma consciéncedadiaridade destes casos por
parte dos médicos pediatras que lidam diariamente @s mesmos, e ja existem propostas
nos servigcos especializados de serem criadas squipkidisciplinares para uma atencao e

cuidados maiores em relacéo a estes adolescentg®sitivos por transmissao vertical.

A hipdtese explicativa para isto parece se remeteito em razdo de um
desconhecimento dos direitos e da legislacdo quesfseem aos adolescentes, como o
Estatuto da Crianca e do Adolescente. Além digedaague existam foruns de participacao
dos adolescentes soropositivos nas politicas @shlmlguns parecem ndo compreender seu
papel efetivo diante do exercicio pleno da cidamlalo entanto, os adolescentes
entrevistados elogiam os servicos especializadssoliticas publicas para esta populacao.
Talvez seja preciso uma capacitacdo maior destssagntes que demonstrem interesses
em participar de féruns de discussao, para quensei@adaos informados e ativos na luta
pelas mudancas das politicas publicas para adotesgcee mais especificamente, para
adolescentes soropositivos.

Podemos afirmar que o0s pacientes soropositivos 4ém tratamento no Brasil
financiado e que seu bem estar é uma preocupaca&sthdo pelo préprio éxito
incontestavel do Programa Nacional de DST/Aidssitmrado um dos melhores programas
de saude do mundo. Entretanto, os cuidados condassaentes soropositivos parecem
ainda necessitar de muitas corre¢cées no que se r@bs servicos especializados, no que
toca a aids, e as populacdes diferentes, no q@eaons adolescentes. Além disso, se faz
necessario também uma atencao especial ainda coaoos adolescentes soropositivos por

transmissao vertical.

Além disso, outro problema que deve ser considegaddalta de informacdes mais
seguras sobre os efeitos sociais da aids, primegde no que toca as criangcas e aos
adolescentes, além de um banco de dados maisnéi@einformatizado de notificagbes —

com sistemas de tecnologia da informacgé&o (Tl) desdeidade de servico saude até o PN-
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DST/ Aids. Essas informacgfes poderiam dar uma Viesdotempo real” da epidemia e de
suas consequéncias e facilitaria a gestao dasnafgres existentes nas unidades de servicos

de saude.

Comprovando outra questdo de partida para estalligbde fato os adolescentes,
suas familias e seus cuidadores utilizam a ocultaigh condicdo soroldgica dos jovens
portadores como uma estratégia para garantir uala social ativa e “normal”. Assim,
protegem os sonhos e cultivam idéias de realizag@imdouras dos adolescentes néo

sSoropositivos.

Ainda sobre este tema, mesmo que o0 adolescent@osiiieo por transmissao
vertical pudesse evitar o estigma e preconceitescaslos a idéia de comportamento de
risco e de responsabilidade individual pela infeqgélo virus HIV, isto ndo ocorre porque a
aids é mais que uma sindrome, é uma construcaal.d0esta forma, a soropositividade em
si, independente da forma de aquisicdo do virasstorma o individuo num potencial
transmissor do virus HIV. E no caso dos adolessenfio necessariamente tais artificios de
retracdo ou isolamento sdo acompanhados de utmsemd ou entendimento de que aquela
condicdo deveria ser socialmente aceitavel; dailteegue o objeto do estigma acaba por
reconhecer-se estigmatizado, como nos indica aatextistente a respeito. Ou seja, o
estigma funciona em via de mao dupla. Falamosaptort de uma identidade dissimulada,
utilizada como estratégia de protecao e de defesa.

Confirma-se também a idéia de que os adolescentepasitivos estdo em situacao
de vulnerabilidade, tanto em razdo dos fatores dpmendem diretamente dos cuidados
individuais, como daqueles que dependem do grazodsciéncia em relacdo aos cuidados

pessoais acerca da condicdo soropositiva, comessia@dos medicamentos antirretrovirais.

Os adolescentes estédo vulneraveis também em redagafatores que se referem as
politicas publicas do Estado e da iniciativa prasagspecialmente no que toca a prevencao,
com a ampla divulgacdo da informacgédo, ndo elaboretzessariamente para eles e
distribuida de forma vertical (do poder publicosgovico especializado). O que poderia ser
feito era buscar-se uma maior contribuicdo dosrp8@dolescentes na linguagem, para que

esta informacé&o seja melhor compreendida e multigh por eles.

Além disso, estdo vulneraveis porque a estrutusasdovicos disponiveis ndo possui

protocolos proprios de atendimento para o0s adalésse soropositivos e, mais
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especificamente, para os adolescentes soropospiopdransmissao vertical, tema deste

trabalho.

Por sua vez, partimos da hipétese de que o adatesgae vive com HIV/Aids, por
estar em uma situacdo de maior vulnerabilidadeezahecessitasse de uma rede social de
seguranca maior. Ao contrario, ndo parece buscgrogrsociais que suportem sua situacao
peculiar, exatamente porque ndo revelam sua canday@ldgica aos grupos de amigos

Pode-se afirmar também que o conhecimento humanto tpode retardar
drasticamente o fim da vida como reverter procepat@ogicos. Entretanto, o adolescente
nao consegue vislumbrar a dimensao temporal devidaasecular. Esta concepc¢ao temporal
mais ampla é caracteristica do pensar adulto.dgia da morte préxima ou ameacadora, no
caso do soropositivo, pode tanto ter a interpretaigd perigo ou sinal vermelho de uma
doenca que pode ser letal, como pode ter a masitivap atavica, limbica, de viver para
desfrutar a fase reprodutiva. E, neste sentidodaescéncia pode funcionar para o
soropositivo como uma fase de ativacdo do sistenmaimune, pelo simples fato de o corpo
ter estestatusfisico de mudancas hormonais que o projetam ng&birela vida e ndo da
morte. Este projetar, no entanto, aparentementiioos- pois pode propiciar condi¢cdes
iniciais de bem-estar, tipicas da adolescénciar@sse no convivio com o grupo social
escolhido, por exemplo, em contraponto ao isolaa)epelo distanciamento da sua situacéo
de soropositivo, pode carrear consigo um descuadacies de protecado nas relagbes sexuais
gue sao necessarias, a falta adeséo a TARV, arnttaso

Neste sentido, é preciso avancar em pesquisasglmatbna direcdo de avaliar o
guanto a adolescéncia poderia ativar a auto-imdeida favor ou contra o desenvolvimento

da AIDS, exatamente em funcéo da descarga hormsomalm nesta fase da vida.

Ainda que as limitacdes para o presente estudamergido varias, em funcdo da
dificuldade de poder falar com os adolescentespssitvos por motivos explicados
anteriormente, tais como a necessidade de naogdivaldiagnostico e a super-protecdo da
familia em relacdo a este adolescente, seria gs@mnée a realizacdo de pesquisas que
contassem com varios grupos focais com o0s adolEescesoropositivos Isto porque,
principalmente no caso de adolescentes, o que g@ddentificado durante a realizacdo da
presente investigacéo, estes elaboram discursastuito de se adequar ao grupo porque
acreditam que as respostas possam ser mais aiit@aracteristicas proprias do adolescer.
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Vale ressaltar que grupos focais realizados maisumi@ vez poderiam trazer
discursos que nédo foram externalizados da prinvezaainda que o esfor¢co do pesquisador
para deixa-los a vontade tenha sido significatMém disto, entrevistas em profundidade
com adolescentes, que possam vir a se mostrarimaisssados e a vontade nos grupos
focais poderiam confirmar falas expostas nos gruposevelar falas ndo compartidas com

os demais.

Percebe-se pelas informacdes obtidas que a maosiaadolescentes se prepara para uma
vida longa e razoavelmente “normal”’, como a maidoa adolescentes. Ou seja, preparam-
se e esperam desenvolverem-se para ter uma popfeséontrarem parceiros e formarem

familias.

Esta pesquisa ndo esgotou todo o seu leque degtasgaiciais, tais como perceber
formas mais adequadas para o tratamento do adolesseropositivo, perceber de forma
efetiva como as agfes publicas e da sociedadecantéoa estes adolescentes influenciam a
socializagdo dos mesmo, de seus cuidadores e daguneumbidos a Ihes garantir saude e

gualidade vida. Entretanto, sdo objetivos que ge dentinuar perseguindo.
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ANEXO |

Pesquisa: O Estigma de ser um Adolescente ViveanoHlV/Aids: Implicagées sobre seus
Direitos e sua Vida

Autor: Alexandre Guilherme Motta Sarmento

Orientadora: Profa. Dra. Deis Elucy Siqueira

Roteiro de Entrevista 1

Para representantes do Programa Nacional de DSHAId

1. Quais politicas publicas visando o adolescente spusitivo estdo em andamento?
(explicar cada uma) Que avaliacdo faz de cada uma®e ndo mencionado buscar

sugestdes de melhorias!)

2. Verificar especificidade do grupo em relacdo aos deais soropositivos.(Verificar a

melhor hora de colocar o questionamento)

3. Na formulacdo destas politicas ha algum tipo de cenlta aos adolescentes?
Familiares? Cuidadores?(Se possivel, verificar nos dois se o informanteglee se

estes falam por si mesmos ou pelos adolescentes!!!)
4. Como é feita a abordagem do adolescente para divalggo das politicas?

5. Quais sdo as questdes/fatores que mais interfererfffuscar, caso ndo mencionado,

sexo; idade; condi¢do socio-econbmica)

6. Quais fatores séo determinantes da prescricao darspia de tratamento? (buscar,

caso ndo mencionado, sexo; idade; condicdo séoimdetca)

7. (Se pesquisadd®ual o as respostas dos adolescentes sobre as fpal#t federais de

enfrentamento ao HIV/Aids?

8. Como avalia a realizacao de direito destegExplicar a pergunta)

92



Anexo |l

Pesquisa: O Estigma de ser um Adolescente ViveanoHlV/Aids: Implicacdes sobre seus

Direitos e sua Vida

Autor: Alexandre Guilherme Motta Sarmento

Orientadora: Profa. Dra. Deis Elucy Siqueira

Roteiro de Entrevista 2
Para membros do servi¢co de atendimento especialeadDST/Aids

1. Que avaliacdo faz das politicas publicas visandoamlolescente soropositivofse néo

mencionado buscar sugestdes de melhorias!)

2. Verificar especificidade do grupo em relacdo aos deais soropositivos (Verificar a

melhor hora de colocar o questionamento)
3. Como Vvé a situacdo geral dos adolescentes soropusi?
4. Como esta situacéo reflete-se nos adolescentes dtdas neste servigo?
5. Qual abordagem deste servi¢co para os adolescentes?

6. Quais fatores sdo determinantes da prescricdo dartpia de tratamento? (buscar,

caso ndo mencionado, sexo; idade; condicdo sdoinbetca)

7. (Se pesquisad®)ual o as respostas dos adolescentes sobre o ateratito oferecido?

Pais? Cuidadores?

8. Como avalia a realizacdo de direito destegExplicar a pergunta)
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Anexo |l

Pesquisa: O Estigma de ser um Adolescente ViveanoHiV/Aids
Autor: Alexandre Guilherme Motta Sarmento

Orientadora: Profa. Dra. Deis Elucy Siqueira

Guia de Gruo Focal 2
Para Adolescentes

1. Vocés se sentem respeitados:
a. Como individuos
b. Na condicdo de adolescentes
c. Na condigéo de soropositivo

d. Como Rapaz/moca

2. Quais problemas véem em ser um adolescente soropios:
a. Diaadia
b. Na familia

c. Servicos especializados

3. Como convive com esses problemas?

4. No tocante ao seu tratamento, gostaria de participanais das decisbes? Como?

5. O que poderia ser melhor? Como imagina o futuro?
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Anexo IV

Autorizacado do CEP do IH/UnB

E i

i Univertadade d= BErasilia
Camitd da Etica am Pesgugs em Cdnelas Humanas - CER/IH

AMALISE DE PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Projeto: O Estigma de ser um addescente vivendo com HNV /Aids: implicagdes
sobre seus dirgitos e su2 vids

Pesguizador Responsavel; Alexandrg Guilherme Motta Sarmento

Com base nas Resolughes 19&/%4, do CNS/MS, gue regulamenta a ética da
pesquisa em seres humanos, o Comité de Etca em Pesguisa com Seres Humaros do
Imstituto de CiBncizs Humanas da Universidade de Bramliz, z2pos andlise dos zspectos
eticcs & ciendficos, resolvew APROVAR o projeto intitulzdo "0 Estigma de ssr um
adolescente vivendo com HIY/Aids: implicacdes sobre sews direitos e sua wvida”,
analisado na RewniZo Ordinaria de 05 de dezembro de 2008

{0 pesguisador responsavel fica, desde ja8, notificado da obrigatoriedads da
apresentacdo de um relatorio semestral e relatono final sucinto 2 objstivo sobre o
desenvolvimento do Projeto, no prazo de2 1 (um) ano 2 contar da presente data jitem
W11.13 da Resolugdo 19%/%6)

Brasilia, 22 de dezembro d= 2008,

Ow Oy

Profa. Dra. Debora Diniz
Coordenadora do CER/IH

Bmibs de Etics &m Patquiks som Senst Humanad
Ingtituta da Clnciss Humanes - Unnyersidade da Brasiia
Gampus Univertiténia Dascy Ribeira - Bragilia-GF - 70.910-500
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Anexo V

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

O (a) Senhor(a) estd sendo convidada a participapasquisa: O Estigma de ser um

Adolescente Vivendo com HIV/AIDS: Implicacdes sobegis Direitos e sua Vida.

O nosso objetivo oferecer alguma contribuicdo aquiea de estudos da adolescéncia,
testando abordagens adequadas para ouvir dire@noesntadolescentes sobre as suas
concepcOes, valores e sentimentos acerca de seussdno contexto da epidemia de Aids,
bem como, na busca de novos conhecimentos queci@mpum melhor entendimento da

forma de gerir a questao publica e do cuidar dgsteientes.

Além disso contribuir para preencher lacunas adtida pesquisa em saude publica e Aids,
além de subsidiar politicas publicas mais efethaaslirecdo da garantia de direitos e de um
cuidado equitativo para essas populacdes vulnerazsperamos oferecer conhecimentos
para instrumentar os gestores de politicas pubkrassuas a¢des governamentais para
atender a adolescentes soropositivos; da mesmaa fagperamos que 0s conhecimentos
eventualmente produzidos colaborem na socializdgdouidadores e demais responsaveis
pelo contato direto com esses adolescentes, ofetedres um atendimento adequado a

suas necessidades.

O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentess@ios antes e no decorrer da pesquisa
e lhe asseguramos que seu home nao apareceransentido o mais rigoroso sigilo através

da omisséo total de quaisquer informacdes que Emdentifica-lo(a).

A sua participacdo sera através de um grupo fogal \ipcé devera responder junto ao
Projeto Com-Vivéncia (A¢des Integradas de Estudateadimento a Pessoas Portadoras do
HIV/AIDS e Familiares) no Hospital Universitario ddasilia da Universidade de Brasilia

em data a ser combinada com um tempo estimadosparparticipacao de 03 (trés) horas.
Informamos que a Senhor(a) pode se recusar a m@spooalquer questdo que lhe traga
constrangimento, podendo desistir de participampeéesquisa em qualguer momento sem
nenhum prejuizo para a senhor(a) no seu entendim@g custos com alimentagédo e

deslocamento correréo por conta do PesquisadooR&®yel pelo estudo.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados pdari@disdo de mestrado, por artigos dela

originados, pelo Projeto Com-Vivéncia e pelo Hadgditniversitario de Brasilia. Os dados e
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materiais utilizados na pesquisa ficardo sobre ardgu do pesquisador responsavel,

Alexandre Guilherme Motta Sarmento.

Se o Senhor(a) tiver qualquer duvida em relacdcesgysa, por favor telefone para:
Alexandre Guilherme Motta Sarmento, pelos telefoB242.0636 — 9237.6627 — 2108.9632

(as ligacbes podem ser a cobrar) ou pelo e-maiiodg@cnpg.br.

Este projeto foi Aprovado pelo Comité de Etica eesqiisa do IH/UnB. Qualquer ddvida
com relacdo a assinatura do TCLE ou os direitosujeito da pesquisa, podem ser obtidos
através do telefone: (61) 3325-4955.

Este documento foi elaborado em duas vias, umeaficam o pesquisador responsavel e a

outra com o sujeito da pesquisa.

Brasilia, 28 de janeiro de 2009.

Adolescente
Nome / assinatura

Mé&e/Pai ou responsavel legal
Nome / assinatura

Alexandre Guilherme Motta Sarmento
Pesquisador Responsavel
Socidlogo — Reg. Prof.. MT 9095/02
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