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Apresentacdo

@ ste material é resultado de um projeto de pesquisa conduzido por diversos profissionais e
instituicdes brasileiras no campo da aids, integrado numa iniciativa de cooperacao internacio-
nal para melhoria do cuidado das pessoas vivendo com HIV/aids: o projeto Enhancing Care

Iniciative (ECI). A iniciativa € coordenada pelo Harvard AIDS Institute e Francois-Xavier Bagnoud Center
for Health and Human Rights, da Harvard School of Public Health.

O ECI-Brasil teve inicio em 1998 e, na sua fase inicial, dedicou-se a estudar a questao das mu-
Ineres vivendo com HIV/aids. Em 2001, iniciou um estudo sobre a situagéo dos adolescentes soro-
positivos, populacao que foi aumentando significativamente nos Ultimos anos no Brasil, n&o apenas
pela disseminac&o da epidemia mas, felizmente, também pelos expressivos incrementos Nos recur-
sos terapéuticos e a bem-sucedida politica de acesso universal a esses recursos no Sistema Unico
de Saude (SUS).

Como na etapa anterior, a investigagao cientifica foi colocada inteiramente
a servico do compromisso técnico e politico de reduzir a vulnerabilidade das
populagdes estudadas ao adoecimento e sofrimento, através da aposta em pro-
gramas e servigos de qualidade cada vez maior. Por isso, nossa preocupacao
n&o é apenas divulgar os achados da pesquisa em periddicos especializados,
mas buscamos traduzi-los em recomendacdes praticas, tendo como interlocu-
tores privilegiados as equipes multiprofissionais e os diferentes setores que, em
conjunto, podem efetivamente contribuir para a melhoria da qualidade de vida e
para a emancipagao dos sujeitos adolescentes.

O que o leitor encontrara nas paginas que se seguem é um condensado
dos achados do ECI-Brasil e algumas recomendagdes que a equipe do projeto
julgou gue pudessem e devessem ser pensadas, discutidas e, se pertinentes,
implementadas pelos servicos. Para tornar mais facil e direta a leitura deste material, procurou-se supri-
mir detalhes técnicos e referéncias bibliograficas, que podem ser encontrados pelos interessados Nos
relatérios técnicos e publicagdes cientificas a serem divulgados.

Com o mesmo intuito de tormar esse material de manuseio préatico e objetivo, procurou-se destacar,
nos quadros, alguns trechos dos depoimentos colhidos em campo, o que exemplifica as afirmacdes
feitas ao longo do texto e fornece ricos aportes para que os diversos profissionais e equipes elaborem
mais profundamente algumas das guestdes levantadas. Ainda nesse sentido, foram propostos algu-
mas técnicas, estratégias, tematicas e instrumentos que possam auxiliar as equipes a trabalhar os prin-
Cipais aspectos levantados em nossas recomendacdes no cotidiano do cuidado oferecido na unidade
ou em acgdes intersetoriais.

E nosso profundo desejo que o presente material possa somar-se ao exitoso trabalho que vem
sendo desenvolvido no Brasil como resposta a epidemia de HI\V/aids, e que ele seja mais um incitante,
um convite a que o desafio do cuidar seja sempre renovado como motivacao e aperfeicoado como
técnica e como politica.

Sao Paulo, 31 de maio de 2004

José Ricardo de Carvalho Mesquita Ayres
Professor Associado da Faculdade de Medicina da USF,
Coordenador do ECI-Brasil

e-mail: ecibr@edu.usp.br



“.. eles também tém uma parte importante na sociedade,
que eles vdo ser agentes de... eles vdo ser agentes para...

de informacdo para outras pessoas. Eles vdo ser agentes
Jacilitadores para levar essa informacdo que eles tém, essa
responsabilidade precoce; assim, com certeza eles vdo poder
dar um depoimento muito importante para a sociedade
daqui a um tempo. E assim, é importante que eles saibam
quanto eles sdo importantes para isso também. Acho que é
essa a mensagem, sim. (...) Eu vejo que isso é uma questdao
que hoje a gente tem que estar cuidando. Ndo s6 vocés
Drofissionais, mas nos, como pais e cuidadores das criancas, a
gente tem que estar levantando essas questoes para poderem,
as criancas, ter essa qualidade de vida que estou te falando,

uma qualidade de vida melbor. Que eles possam... ndo uma

cabeca baixa, mas uma cabega erguida, sabendo que eles tém
grandes oportunidades na vida ainda,

que eles tém um papel importante para
cumprir. Acho que isso é

Sfundamental.”



Objetivo

Estudar as necessidades psicossociais dos
adolescentes vivendo com HIV/aids em nosso
meio, com base em sua propria percepgao e na de
seus cuidadores e/ou responsaveis (pais, familiares
e cuidadores institucionais), com vistas a contribuir
para o aperfeicoamento do cuidado oferecido pelos
servicos de saude.

Desenvolvimento

Entre 2002 e 2003, foi realizado um estudo qualita-
tivo com base em depoimentos pessoais e grupos fo-
cais, colhidos a partir de trés protocolos especificos:
1. Arevelagao do diagnostico do HIV a adoles-

centes, na vis&o de pais e cuidadores: as

experiéncias de Santos e S&o Paulo (SP1);
2. A atencao psicossocial na assisténcia a sad-

de de adolescentes vivendo com HIV/aids: a

perspectiva dos pais e cuidadores (SP2);

3. Aatencao psicossocial na assisténcia a sad-

de de adolescentes vivendo com HIV/aids: a

perspectiva dos jovens. (SP3).

A revelacéo do diagnéstico do HIV a
adolescentes, na visao de pais e cuidadores:
As experiéncias de Santos e Sao FPaulo

1. Obijetivo especifico: ampliar o conhecimento
sobre 0 processo de revelacdo do diagnos-
tico da infecgdo pelo HIV para criancas e
adolescentes e seus familiares e cuidadores,
identificando diferentes motivacdes, estraté-
gias, momento ideal e aspectos positivos e
negativos implicados na revelagéo;

2. Método: estudo de caso com base em de-
poimentos colhidos em grupos focais com
usuarios de servicos de referéncia para o
tratamento da aids em criangas e adolescen-
tes no NUcleo Integrado da Crianca (NIC), em
Santos, e no Instituto da Crianca do Hospital
das Clinicas da FMUSP, Sao Paulo.
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o Breves informacoes sobre a pesquisa que gerou o
Dpresente conjunto de recomendagoes

A atencao psicossocial na assisténcia a saude
de adolescentes vivendo com HIV/aids:
A perspectiva dos pais e cuidadores.

1. Objetivo especifico: identificar as principais
necessidades de suporte para o bem-estar
psicossocial de adolescentes vivendo com
HIV/aids, tais como referidas por seus cuida-
dores, buscando contribuir para uma maior
compreenséo das demandas e dificuldades
experimentadas por esses cuidadores no seu
cotidiano;

2. Método: entrevistas em profundidade com
cuidadores familiares ou institucionais de
jovens vivendo com HIV, captados a partir
da clientela adscrita aos servigos pediatricos
participantes da pesquisa - NUcleo Integrado
da Crianca (NIC); Instituto da Crianca (ICR);
Centro de Referéncia para o Tratamento da
Aids (CRT) e Instituto de Infectologia Emilio
Ribas (IER).

A atencao psicossocial na assisténcia a saude
de adolescentes vivendo com HIV/aids:
A perspectiva dos jovens.

1. Obijetivo especifico: ampliar o conhecimento
sobre a experiéncia e o cotidiano de adoles-
centes que vivem com HIV/aids, buscando
compreender suas necessidades especificas
para um cuidado integral a sua sadde no que
se refere a aspiracoes, planos e referéncias;
processo de revelacdo do diagndstico; rela-
¢c&o com a familia, escola, amigos, trabalho;
saude sexual, reprodutiva; necessidades de
cuidado e acolhimento nos servigos em que
s80 atendidos;

2. Método: entrevistas em profundidade com
adolescentes vivendo com HV/aids, com idade
entre 10 e 20 anos em 31.12.2001, conhe-
cedores de sua soropositividade, atendidos
na Casa da Aids, Instituto da Crianca, Instituto
Emilio Ribas, CRT/AIDS, de S&o Paulo, e NIC
e CRAIDS, de Santos.



Divulgar e conscientizar jovens,
cuidadores e profissionais acerca dos direitos
das criancas e adolescentes

Entre 0s achados de nossa pesquisa, chama a
atencao, e pode ser considerado talvez uma sin-
tese dos principais desafios enfrentados no dia-a-dia
dos jovens gue vivem com HIV e seus cuidadores,
um preocupante estreitamento dos horizontes de
possibilidades e perspectivas que se abrem para o
jovem vivendo com HIV.

De forma muitas vezes injustificada, as pessoas
gue convivem com 0 jovem soropositivo ou doente
de aids, e muito fregUentemente o proprio jovem,
tendem a restringir suas aspiracdes e necessidades,
se comparadas com aguelas de outros jovens de
suaidade. E como se a condicao de soropositivida-
de fosse, por si 8O, raz&o para que o jovem devesse
considerar que vida afetiva, sexual e reprodutiva,
desenvolvimento pessoal, estudo, profissionalizacao
e mesmo 0s autocuidados com salde e estéticos
N&o merecessem grandes planos e investimentos.

Nao se deve desconhecer as limitagbes que o

HIV pode efetivamente trazer para a vida das pes-
soas infectadas. Elas existem e saber reconhecé-las
e lidar produtivamente com elas faz parte de uma
necessaria atitude realista e positiva para construir o
bem-viver — como, de resto, em qualquer situacao.
Contudo, o que se identificou e se julga importante
apontar, discutir, compreender e buscar superar sao
as restricbes nédo justificaveis. Aquelas baseadas em
desconhecimento, preconceito, medo, ansiedade,
desatencao, despreparo ou falta de apoio ao jovem
OU aos gue se relacionam com ele.

Os servigos de salde e as equipes multipro-
fissionais que buscam mais do que simplesmente
diagnosticar e medicar seus pacientes, isto &, que
assumem que, para reduzir a vulnerabilidade das
pessoas ao sofrimento e ao adoecimento, é neces-
sario cuidar, entéo as restricbes n&o justificaveis de
horizontes devem ser identificadas o mais precoce-
mente e ser trabalhadas o mais consistentemente




possivel. Essa preocupacao é relevante para todos
0S pacientes, mas muito especialmente em relacéo
a criancas e jovens, dada a importancia dessa
abertura de perspectivas para seu desenvolvimento
pessoal e social.

Como identificar e trabalhar essas restricbes?
Dispomos ja de um variado e poderoso conjunto de
recursos conceituais e técnicos para diagnosticar e
tratar a infeccao pelo HIV e seus desdobramentos
clinicos. Mas como fazer com esses outros as-
pectos, que estao implicados no cuidado mas que
extrapolam a dimenséo estritamente clinica? Que
referéncia podemos ter para identificar os referidos
estreitamentos de horizontes e atuar sobre eles?
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Saiide e direitos

Do ponto de vista de uma referéncia objetiva
que nos permita julgar quanto a existéncia de res-
tricdes evitaveis nos horizontes de vida dos jovens
vivendo com HIV, ndo podemos dispor de melhor
critério do que aqueles horizontes que se abrem
para outro jovem qualquer, como um direito. De
fato, as diferentes convencdes de direitos humanos
e suas correspondentes legislagdes, aceitas como
legitima expresséo das mais justas aspiragées ao
desenvolvimento e bem-estar humanos, podem
nos ajudar a reconhecer quais perspectivas nao
estdo sendo efetivamente abertas para o jovem

Depoimentos colhidos durante a pesquisa que exemplificam situacoes de

restricoes de horizontes de jovens vivendo com HIV/aids

“L doloroso conviver com HIV, ndo poder ter a mesma
alegria das outras pessoas.” (masc., 18 anos, transmissao
J p
vertical)

“Mas ai as pessoas comega a falar sobre essa doenga, e ai eu
Sico triste, assim, e ... Por isso que eu ndo me enturmo mais. {...)
Lles fala que se souber que alguém da turma tem eles ndo vai
chegar perto, porque podem pegar também, e at eu fico ouvindo,
bate a recaida, eu volto pra casa, fico triste...” (fem., 18 anos,
transmissdo sexual)

“Pra mum ndo ¢ problema ter a doenga, pra mim é problema
convwer com ela, conviver entendendo que eu posso me relacionar
(-..) Nao set viver sem mulher.. ndo é sexual, é o psicoldgico (...)
Td tudo perfeito.... mas e na hora que eu chegar nela e ter que

Jalay, ¢ essa minha grande pulga atrds da orelha (...) meu grande
problema seria esse... a parte psicoldgica é o grande problema...
Gostando de ficar com ela, achando legal o jeito dela, e eu sao
Jora... vou acabar ficando sem ninguém.” (masc., 19 anos,
transmissao sexual)

“Fu gostaria de ter um filho, uma filha, ndo vai dar..” (masc.,
18 anos, transmissao sexual)

“Normal. S6 que namoras; assim, eu fico com medo de namorar
assim que ndo tenha ¢ eu possa passar pra ele, é por isso que nem
sinto vonlade assim de namorar outra pessoa. (...) Fiquer muito
deprimida, a ponto de abandonar o tratamento... fur ew que muder,
Jiquet mazs isolada, mais caseira, mais depressiwa (...) Jd apare-
ceu vdrias pessoas pra eu ficar.. fico com medo... com consciénela
pesada”. (fem., 18 anos, transmissdo sexual)

“Receto o quanto a discriminagdo pode atrapalhar minha car-
revra e minhas relages pessoars.” (fem., 14 anos, transmissdo
vertical)

At é muito dificil ter uma famiha, um servigo. As vezes até
dd pra tu ter. S6 que algumas pessoas discriminando...” (fem., 13
anos, transmissao vertical)

“Porque eu procuro ndo deixar ele fazer exercicio na escola,
porque eu tenho medo dele se machucas, ew morro de medo da
diretora socorrer ele e ndo me chamar..” (cuidadora, mae de
menino de 13 anos)

“Ela quer que eu coloque ela pra fazer natagdo, né? Mas af tem que
passar pela médica, pra ver se ela pode. Porque tem centro comunitdrio
ld... E eles oferecem. Entao, ela ta querendo. Mas vou passar na dra.
X, pra ver se... Vai que eles pedem, né, atestado médico, pra ver o que
ela pode fazer?” (cuidadora, mde de menina de 15 anos)

“O, foi assim. Eu abri uma conta pro meu menino e ndo abri
pra ela. Eu falei, ela var morrer; pra qué que eu vou abrir conta?
Entendeu? Entdo, eu ndo penset no_futuro dela, como eu tenho que
pensay, né? Mas eu ndo penser.” (cuidadora, mie de menina
de 10 anos)

“Ela gostania de trabalhay, como a irmd. (...) Outro dia ela
Jalou, Ar, mae, eu queria fazer que nem a Mdrcia, né? Irabalhay;
ajudar a senhora, ler as coisinhas tudo direttinho, se aparecesse
uma roupa nova, bonita, ai eu ia ld, comprava pra mim, com o
meu dinhewro’ ... Ela gostaria de fazer;, sim, outras atwidades. Mas,
infelizmente...” (cuidadora, mae de menina de 15 anos)



Sugestao de dinamica para trabalho em grupo educativo
sobre direitos dos jovens vivendo com HIV/aids

Dinamica inicial de aquecimento na qual a tonica seja a
soluc@o conjunta de um problema comum, por exemplo:
Dinamica do né: os participantes fazem um circulo e
dao-se as maos. Cada um grava quem esta segurando
sua mao direita e quem esta com a esquerda. Desfaz-se
o circulo e todos circulam pela sala. Ao sinal do coor-
denador, todos param onde estiverem e, mexendo-se o
minimo possivel, d3o de novo as maos a seus parceiros
originais. Esta formado um né. Todos juntos, sem soltar
as maos, devem descobrir um jeito de desfazer o no, de
reconstruir o circulo original.

2. Dinamica central

- Apresentacao no grupo, ou em pequenos subgrupos,
de uma (ou algumas) situagdes cotidianas envolvendo
decisoes rotineiras na vida de um jovem vivendo com
HIV relacionadaf(s) a restri¢oes de seus horizontes de
desenvolvimento pessoal e social.

- Distribuigao e leitura no grupo de documento (ou

vivendo com HIV. Em outras palavras, poderemos
identificar quais dos seus direitos estao sendo
injustificadamente ignorados, desrespeitados ou

desprotegidos.

Trabalbar em rede

Deve ser claro para todos que, ao recorrermos a
documentos de direitos humanos como orientacao
para trabalharmos necessidades de cuidado, am-
plia-se muito o leque de saberes e praticas envol-
vidos. O bem-estar mental e social, as questdes de
educacao, trabalho e desenvolvimento pessoal séo
aspectos que seréo trazidos a cena. Neste sentido,
& importante ressaltar a importancia de gue os servi-
cos disponham de equipes multiprofissionais e, mais
gue isso, gque se desenvolva ao maximo possivel
cooperacdes intersetoriais, pois 0s servicos de sal-
de ndo podem (e n&o devem!) dar conta de agir em
tao variadas frentes. Porém, os servicos de salde,
pela natureza de seu trabalho e pelo vinculo que os
jovens fazem com suas equipes, podem tornar-se
estratégicos nessa articulagéo; eles parecem ser o
ponto de onde mais consistentemente podem surgir
e se sustentar agcoes intersetoriais de interesse para

0 cuidado do jovem vivendo com HIV.

partes) que estabelecam direitos da crianga e do
adolescente.

- Levar os componentes do grupo a pensar quais
direitos, tratados nos artigos ou paragrafos do do-
cumento lido, nao foram garantidos, promovidos ou
protegidos.

- Discutir com os grupos possiveis razoes para o nao-aten-
dimento daqueles direitos e que implicacoes isso pode
ter sobre a qualidade de vida dos jovens do exemplo.

- Levantar no grupo possiveis acoes ou estratégias para
evitar ou minimizar o desrespeito aos direitos nas
situagoes discutidas.

Dinamica de encerramento que estimule o grupo a per-
ceber e compartilhar, de modo simples (eventualmente
até nao-verbal) que emocao e atitude podem favorecer
que, nas suas proprias experiéncias de jovens vivendo
com HIV ou de cuidadores, se busque garantir o respeito
aos direitos humanos.

Abrindo borizontes

Além da participacéo em acdes comunitarias
de carater intersetorial, é possivel desenvolver de
imediato uma série de agdes no servico de salde
que podem fazer avangar o trapalho com os direitos
dos jovens. Para isso € preciso, em primeiro lugar,
adotar um (ou alguns) documento(s) de referéncia
- O Estatuto da Crianca e do Adolescente, por
exemplo - e divulga-lo e discuti-lo entre a equipes.
Uma vez que se tornem conhecidos seus principais
principios e conteldos, suas diversas proposicoes
podem ser incorporadas a um plano de cuidado
para cada um dos jovens em seguimento No senvico,
onde, ao lado das rotinas de exames e tratamen-
tos, se identifiguem e trabalhem as aspiracdes e
necessidades de desenvolvimento pessoal e social
do jovem. Além desse uso mais particularizado e
individualizado, atividades de educacao em salde
inspiradas nesses documentos e tendo como obje-
tivo a abertura de horizontes podem ajudar também
a alertar e estimular jovens e cuidadores acerca de
seus direitos, dando suporte aos planos individuais
de cuidado ao mesmo tempo que colaboram para
criar uma cultura institucional voltada para a abertura
de horizontes dos jovens vivendo com HIV.
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Ampliar o debate acerca do estigma e discriminacdo
relacionados a infeccdo pelo HIV, recusando
ativamente toda exclusdo ou restricdo baseada no
estado sorologico

Desde seuinicio, a epidemia de aids vem acom-
panhada de situacdes de estigma e discrimi-
nacao. O enfrentamento da epidemia, em termos
globais e nacionais, tem sido um dos capitulos mais
desafiantes, interessantes e inovadores da salde
publica, mas ainda esta longe de ter equacionado,
satisfatoriamente, as questoes relacionadas ao es-
tigma e a discriminagéo. O Brasil ainda tem muito
0 que fazer nessa area.

O estigma e a discriminacdo s&o processos
de desvalorizacao, produzindo e reforgando ini-
quidades sociais ja existentes, tais como aguelas

relacionadas a raca, classe, género e preferéncias
sexuais.

Viver livre do estigma e de qualguer tipo de dis-
criminacdo € um direito humano basico e que deve
ser respeitado. Ser portador do HIV ndo pode e ndo
deve ser motivo para desrespeitar esse direito.

A literatura sobre o assunto costuma dividir o
estigma em dois aspectos inter-relacionados: © es-
tigma sentido e o estigma vivido. O estigma sentido
¢ caracterizado por sentimentos de vergonha asso-
ciados a condicéo de estigmatizado e pelo medo de
ser discriminado; o estigma vivido consiste em acoes
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ou omissdes que sao danosas ou que Negam bens,
SEnvicos ou prerrogativas as pessoas estigmatizadas.
Em poucas palavras, o estigma vivido € a evidéncia
pratica de acdes ou atitudes discriminatorias, figura
tipificada no jargao juridico nacional e interacional.

A despeito de suas diferencas, ambos 0s pro-
Cessos causam impacto na vida dos portadores,
violando seus direitos e interferindo severamente no
modo comMo as pessoas organizam seu cotidiano e
nas possibilidades de serem felizes e gozarem de
boa qualidade de vida.

Em nossa pesqguisa, nos foram relatados va-
rios sentimentos e experiéncias de estigma pelos
jovens portadores e seus cuidadores. Estes epi-
sodios ocorreram nas suas vivéncias em familia,
na vizinhanga, na escola e na busca de servicos
de salde.

A descoberta da
soropositividade e sua revelacdo
para o jovem

Muitos, senao a totalidade, dos jovens e cuida-
dores que entrevistamos, revelaram que sentiram
e viveram o estigma no momento exato em que
descobriram seu diagnostico. Os sentimentos es-
tigmatizantes mobilizam forcas contraditérias. De

um lado, é preciso "levar a vida", reagrupar forcas
para cuidar de si e dos seus; de outro, emerge
uma vontade de desistir, uma forte sensagéo de
desesperanca.

A descoberta da soropositividade foi relatada
como um dos momentos crfticos quando emergem
medos, situagdes de rejeicao e negligéncia, sendo
particularmente dolorosa para as maes portadoras
do HIV.

Mesmo com todos 0s avangos no diagnostico
e tratamento, ainda persiste a idéia de aids como
morte, seja fisica ou dos projetos de futuro e feli-
cidade. Essa idéia estigmatizante pode afastar o
jovem e seus cuidadores do usufruto da sua vida
pessoal e social, produzindo sofrimento fisico e
mental.

A atitude dos profissionais de saude diante da
revelagéo diagnostica é outra situa-
¢ao bastante sensivel para a questao
do estigma. Foram relatadas situa-
¢des em que a revelagéo foi feita de
modo intempestivo. Mas felizmente
também encontramos situacdes
trabalhadas mais cuidadosamente,
com planejamento, com dbvios be-
neficios para os jovens.

Aforga dos sentimentos estigma-
tizantes e seus impactos no modo
de vida das pessoas talvez repouse
No reconhecimento, por simesmo e
pelos outros, de que a condigao de
portador podera ser alvo de precon-
ceito e eventual discriminacao, de
agressao aberta a integridade fisica
e mental do jovem. Os portadores
percebem, de forma antecipada e
interalizada, situagdes onde podem
ser estigmatizados. Isso faz com que
as pessoas mudem drasticamente
suas vidas, encolhendo sua participagao afetiva e
social em suas familias e comunidades, conforme
pudemos j& apontar no item anterior.

Jovens e cuidadores
enfrentando o estigma

A luta contra o estigma € dolorosa, desgastante,
didria. Nas entrevistas analisadas, parece haver uma



maior disposicao para o seu enfrentamento por
parte de alguns cuidadores, pais ndo portadores,
por exemplo, e que desfrutam de uma cidadania
mais ampla (maior renda, escolaridade e acesso a
justica). Talvez, eles tenham menos dificuldades em
enfrentar estas situacdes, pois suas condicdes Nao
0s defrontam com o estigma dirigido a eles proprios,
mas tao-somente a seus filhos.

A mentira € a omissao servem, muitas vezes,
como importante estratégia, especialmente na fase

Depoimentos colhidos durante a pesquisa que exemplificam situacoes de estigma e
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inicial de convivio com a soropositividade, para
evitar situagdes de estigmatizagdo. E um modo de
manter a privacidade e o sigilo, evitando estabelecer
conflitos abertos.

Vale lembrar outras estratégias com as quais 0s
cuidadores enfrentam o estigma: de modo aberto, en-
carando os conflitos. Em varios casos, 0s responsaveis
recorrem aos senvicos de salde para esclarecer 0s
medos que emergem nas escolas. O estabelecimento
de relacdes de confianca entre usuarios, senvicos de

discriminacao de jovens vivendo com HIV/aids

“Desde pequena, onde eu morava, essa casa de apoio jd
orientava a gente, entendeu: “Vocé tem e tal, vocé var encarar
preconcetto daqui para frente’, sempre mostram a realidade, en-
tendeu? Porque se for criar uma tlusdo, uma tlusdo, uma tlusdo,
e vocé sofre um preconceito, vocé fica abobada, vocé perde todo o
sentido da vida. (...) E quando a gente era pequeno, no comego
dessa epidemia, era muito preconceito. (...) tinha colado numas
paredes nas ruas assim ‘aids mata’, tinha no carro assim ‘ads,
essa porra mata’, entendeu? E era uma época que a gente estava
na escola, aprendendo a ler ainda. E a gente lia aquelas coisas,
ficava assim, sabe, a gente sabendo que tinha aquilo, ¢ a gente
ha aquilo.” (fem., 15 anos, transmissdo vertical)

“.. quando eu peguei o exame, eu_falei: ‘Ndo, ela var morrer
daqui a um més, e eu vou morrer também daqui a um més’. O nosso
ponto de vista é uma coisa, né? Falei, ah, eu vou morre;; ndo vou
me curday;, ndo quero me cuidar mais, ew vou morrer mesmo... Tudo
0 que aparecia, pra mim, era da doenga; se era uma coceirinha, eu
Jalava que era da doenga; caiu um cabelo, eu falava que era da doenga
... (mde soropositiva, jovem fem., 10 anos, transmissdo
vertical)

“Quando soube fiquer com rawa da minha mae, me sinto
imcomodado, com vergonha.” (masc., 16 anos, transmisséo
vertical)

“... Porque todo mundo pensa que a aids é ligada a promiscui-
dade, né? Entdo acho que o pessoal )i pensa assim: puxa, se essa
pessoa tem ads, que tipo de pessoa ela é, né?” (mde soropositiva,
Jjovem fem., 15 anos, transmissdo vertical)

“Teve um caso mesmo que um cara tomou uma pilula, dessa

pilula, escondido. Trocava de frasco. Um dia descobriram. O qué
que fizeram com ele? Mandaram embora.” (masc., 17 anos,
transmissao ignorada)

“Na escola nao foi revelado, porque a doutora e a N. disseram
também que eles ndo precisam saber. Eles tém que cuidar dela,
como dos outros, do mesmo jeito. Se machuca, tem que ir ld,
lavay, fazer um curativinho. Entdo, que eu ndo precisaria revelar.
Porque talvez seria o caso de ela ser até expulsa do colégio, né?
Por discriminagdo, né?” (mde soropositiva, jovem fem.,
15 anos, transmissdo vertical)

“Entdo, nds precisdvamos fazer essa cirurgia para recolocar
a bolsa escrotal onde devia por, né? (...) Ai, o médico falou
assim: Ah mae, é besterra a senhora fazer essa cirurgia. Vai
durar pouco’. Eu ndo falei nada, peguer outro médico, com uma
outra visdo. Fomos, conversamos tudo. Fez a cirurgia. O menino
estd com 17 anos.” (mae adotiva, jovem masc., 17 anos,
transmissao vertical)

“... na hora que as tias do parque souberam, questionaram,
ela veio para mim, preocupada em perder o resto dos alunos e
eu falei: “Eu posso levar a médica, posso levar a dentista para
vocés, mas agora eu vou até o final, se vocé quiser que eu lire
a B., eu vou contratar um advogado, eu vou na televiso e eu
vou fazer tudo. Dessa vez eu ndo vou tirar a menina da escola’.
Meu medo é ela sofrer um preconceito, mas eu acho que isso eu
tenho que bancar. Eu tenho que wr até o final. (...) tudo bem,
mantweram ela na escola. Mas assim, se eu ndo twesse sido...
me colocado na situagdo, ela com certeza iria_fazer com que eu
tirasse a B. da escola de novo.” (pai adotivo, jovem masc.,
12 anos, transmissdo vertical)

11
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Sugestao de dinamica para trabalho em grupo educativo
com o tema do estigma e discriminacao de jovens vivendo com HIV/aids

Dinamica de aquecimento

Cada participante recebe uma etiqueta com uma
“identidade rotulo” (como bacana, antipatico, amisto-
s0, agressivo, chato, simpatico, etc.) cujo contetido nao
lhe ¢ permitido ver. Cada etiqueta ¢ fixada na testa de
cada participante. Ao comando do coordenador, os
participantes devem circular pela sala a esmo, ¢ a cada
um que encontrar deve reagir de acordo com a iden-
tidade-rotulo que vé (sem revela-la ao outro). Depois
de um certo tempo de interagdes forma-se uma roda e
cada um, antes de conhecer seu rotulo, deve falar sobre
como foi tratado ¢ como se sentiu, ¢ até, se possivel,
tentar adivinhar o rétulo que portou. O coordenador
deve ressaltar o carater determinante dos rotulos sobre
as interagdes ¢ as limitagdes que isso traz, especialmente
os rotulos negativos, que além das limitagdes acarretam
mal-estar.

Dinamica central

Convida-se o grupo, ou subgrupos (em caso de um
nimero muito grande de participantes), a refletir e
discutir sobre uma situac¢ao de discriminagao, como a
do exemplo abaixo:

Um pai relata que teve uma grande dificuldade em uma escola.
A diretora sabia que a crianga era portadora, mas as professoras
nao sabiam. Um dia a diretora deixou a escola - e era ela que
dava os remédios a sua filha no periodo das atwidades escolares.

salde e escolas pode ser um dos caminhos para a

minimizagao dos impactos do estigma.

As vezes, os cuidadores cogitam e ameagam
recorrer a justica como modo de fazer recuar 0s
agentes da discriminacao. Em nosso estudo, o
recurso efetivo a justica ndo chegou a ser relatado.
Mas devemos ter em mente que a discriminagéo
relacionada a aids devera ser enfrentada em varias
instancias, inclusive na justica.

Foram identificadas situagbes em que até o
proprio servico de salde agiu de modo estigmati-
zante, em situagdes que envolveram todo tipo de
profissional: auxiliares de enfermagem, médicos,
psicologos e assistentes sociais.

Em alguns casos, a discriminagao pode chegar
a obstaculizar o acesso dos portadores a recursos
ou agdes disponiveis na rede de saude. Alguns
profissionais podem ser acusados de negar cuidado

Quando as professoras tweram acesso aos remédios que a menina

lomava, descobriram seu diagndstico e colocaram a nova diretora

na "parede”: “Ou a memina ou a gente”.

Um roteiro de discussao pode incluir aspectos como:

- Como avaliam a atitude do pai ¢ da primeira dire-
tora?

- Como compreendem essas atitudes?

- Poderiam ter agido de outra forma? Deveriam? Por
que?

- E a atitude dos professores, como a avaliam e a
compreendem?

- Como acham que a diretora deve agir? E o pai?

- E como se deve proceder em relacdo a menina pivo
da situacao?

- De que forma os direitos humanos podem ajudar a
compreender e lidar com a situagao?

- Existem outros personagens/sujeitos que devem ser
envolvidos na situagao? Quais? Por qué? Como?

Dinamica de encerramento

Para encerrar a atividade pode-se solicitar ao grupo que
procure perceber e expressar, individualmente ou em gru-
po, de modo simples, eventualmente até nao-verbal (como
um gesto, uma expressao corporal ou através de objetos)
que emogao ou atitude podem favorecer que, nas suas pro-
prias experiéncias de cuidadores ou de jovens vivendo com
HIV, se consiga evitar ou lidar do modo mais produtivo
possivel com situagdes de discriminagio e estigma.

e tratamento para outras condigbes clinicas, que
n&o a aids, tais como cirurgias, tratamentos clinicos,
etc. A despeito disso, identificamos uma grande
disposicao dos cuidadores em buscar todo tipo de
cuidados a salde para seus filhos ou dependentes
vivendo com HIV/aids.

Estes relatos servem para revelar as dificuldades
de jovens e seus cuidadores e as estratégias de
enfrentamento por eles utilizadas. Servem igualmente
de alerta para identificar areas de intervencéo contra
0 estigma para aqueles interessados em propiciar
cuidado efetivo a essas pessoas. Familiares, amigos,
senvicos de salde e escolas devem ter mente esta
realidade e estabelecer estratégias cuidadosas de
apoio aos jovens e as pessoas de sua rede afetiva
e social. Combater, por meio de acdes culturais ou
através de meios legais, o estigma e a discriminac&o,
€ uma tarefa de todos nos.
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Tendo em vista que os adolescentes que vi-
vem com HIV/aids passaram a representar
uma parcela importante Nno cenério da infecgéo,
torna-se fundamental que 0s servigos aprimo-
rem politicas de atendimento que considerem
as particularidades e necessidades especificas
desta fase de desenvolvimento, acrescidas das
complexas situacdes impostas pela condicéo de
soropositividade.

O que seria tecnicamente adequado, no duplo
sentido de cuidado com o individuo vivendo com
HIV e de controle da epidemia, por um lado, e de
apoio ao pleno desenvolvimento psicossocial nesse
momento tao significativo, por outro lado? Como
conversar com o jovem sobre 0 assunto? Como
cuidar sem limitar excessivamente seus horizontes
ou invadir desnecessariamente sua privacidade?
Como se posicionar diante da atividade sexual

Prover os jovens com informacoes, espagco

de reflexdo e apoios diversos, relacionados a
aspectos relevantes do cuidado, para além do
seguimento clinico

dos jovens soropositivos? Como lidar com o medo
do sofrimento, da discriminagao? Como trabalhar
as questdes cotidianas relacionadas a doenca,
tratamento, adeséo e efeitos colaterais? Abordar
e trabalhar assuntos tao delicados como esses
constituem ainda grandes desafios enfrentados por
Servicos e cuidadores.

Associadas as preocupacdes acima, emergem,
ainda, outras questdes relacionadas a aspectos de
vulnerabilidade social e individual, freqUientemente
envolvidas nas situacdes de soropositividade: jovens
vivendo na rua; homossexualidade; discriminacao;
violéncia; uso de drogas llicitas, orfandade, deses-
truturacao familiar, gestacao nao planejada, DST,
prostituicéo, entre outros. Identificar e responder de
modo adequado a complexidade dessas questdes
¢ tarefa extremamente relevante no cuidado que se
almeja abrangente e de qualidade.

13



Em nosso estudo, identificamos uma série de
pontos criticos ligados ao cuidado cotidiano de
jovens vivendo com HIV/aids que necessitam de constituem, portanto, necessidades para um
atencéo especial: adequado cuidado aos jovens soropositivos.
a. Com relacao a doenca: Os jovens e seus b. Com relacéo as vivéncias cotidianas: Liga-

tantes obstaculos a adesao. Compreender, ou-
vir sobre, e trabalhar ativamente esses aspectos

14

cuidadores demandam informagdes atualiza-
das, claras e honestas sobre as formas de
transmisséo, o significado de exames como
CD4 e carga viral, os tratamentos disponiveis
e principais efeitos colaterais das medicagoes,
para que servem esses medicamentos, porque
devem tomé-los e como. Ainda em relacdo a

esse topico, a questao da adesdo mostrou-se
central. A dificuldade de adesao mostrou-se tao
dramatica que chegou a ser, em alguns casos
estudados, o principal motivador de profissio-
nais e familiares para a revelacédo diagndstica.
Foi uma constante, nos depoimentos, a adesao
surgir como o0 maior desafio de jovens e seus
cuidadores no manejo cotidiano do cuidado. A
dificuldade de adequar a posologia as rotinas
dos jovens, especialmente se consideradas a
manutencao do sigilo da soropositividade, a
associacao do tomar a medicacdo com o per-
ceber-se doente, interrompendo a normalidade
davida, e os efeitos desagradaveis produzidos
pela medicacao, especialmente as alteracdes
morfoldgicas No corpo, mostraram ser impor-

dos as questdes acima discutidas, relacionadas
a restrigbes de horizontes, estigma e discrimi-
nacao, ha uma série de desdobramentos da
condicao de soropositividade sobre o cotidiano
do jovem que precisam receber acolhimento
e, muitas vezes, apoios de diversas ordens. O
lidar com o diagndstico é o mais preeminente,
POr iSSO sera tratado em separado, adiante. O
modo como se rearranjam as relacoes familiares
e comunitérias, a quest&o da escola, a questao
do namoro, vida sexual, casamento, todos sao
questdes para as quais, tanto jovens quanto cui-
dadores, apontaram como objeto de importantes
necessidades de apoio, as quais 0s servicos
ndo podem se furtar.

. Com relacéo a sexualidade e vida repro-

dutiva: A sexualidade, em particular, constitui
um universo de preocupacdes e desafios. Do
mesmo modo que a adesao, ela determina,
por exemplo, decisdes sobre quando revelar o
diagnostico. Ela remete a significativas experién-
cias de estigma sentido. Ela mobiliza conflitos e
ambiglidades entre o sentir-se normal ou n&o,
entre o fazer planos para o futuro e as interdi-
coes, justificaveis ou ndo. Elaremete a questdes
bem praticas, como a educagao para prevencao
secundaria e 0 acesso a camisinha. Ela remete
também a questdes da maior transcendéncia,
como a dos direitos sexuais e reprodutivos. Ao
contrario do gue muitos imaginam, todos os ado-
lescentes entrevistados parecem bem conscien-
tes da necessidade de se proteger, de proteger
0s parceiros e filhos; entretanto, os jovens ndo
estéo de posse ou nédo se sentem confortaveis
com todas as informacdes necessarias para a
prevencao. Seriaimportante para esse grupo de
jovens que cuidadores e profissionais de salde
colocassem a vida sexual e a vontade de ter
filhos n&do como um “desvio”, assumindo uma
atitude acrftica de interdicdo, mas encarassem
como uma demanda efetivamente posta para o
cuidado, como uma parte da vida que esses jo-
vens véem como ‘normal” e a qual legitimamente



almejam. A sexualidade do jovem portador é vista
sempre como um “problema” que merece inter-
vencao, principalmente porque pode representar
perigo de infeccao para os outros “negativos”,
que podem engravidar. Ocorre que, com apoio
ou ndo, os jovens vivendo com HIV vao prova-
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velmente realizar essa sexualidade, buscando

uma vida normal, como acontece com todos 0s
outros jovens, e também com os adultos vivendo
com HIV. E preciso que profissionais e servicos
encarem esse fato com senso de realismo e
abertura, 0 que N&o é, em absoluto, incompativel

Depoimentos colhidos durante a pesquisa que exemplificam esferas especiais de atencao

no desenvolvimento do cuidado a jovens vivendo com HIV/aids

“Minha preocupagdo assim seria ela ndo tomar os cuidados
necessdrios, né, que tem que tomar. Ela ja comega a queres; ela jd td
pensando em namoradinho... ent@o a gente fica com essa preocupagdo,
né?” (tia, jovem fem., 12 anos, transmissdo vertical)

“Sd uma coisa assim, que ela questionou, ter filhos e tal. Numa
época ela questionava muito: “‘Bom, mas como é que eu vou ter filhos?
Nao posso ter filhos?’. (...) E tem sempre a questdo de namoro... entdo
converser com ela, a questdo dela se relacionar com o namorado, que
ela tinha o risco, quando tivesse a hora da primeira relagdo, que se ela
ndo fizesse ... que lem a questdo da camisinha, que sendo ela poderia
passar para o parceiro dela.” (pai adotivo, jovem fem., 12 anos,
transmissdo vertical)

“Quando minha mae me contou eu comecer a chorar. Porque assum,
eu_fazia um monle de coisas, e ew ainda_fago, porque eu acho assim, sé
porque eu lenho o virus da aids eu ndo vou deixar ele me derrubay; eu
brinco, eu continuo fazendo as mesmas coisas que fazia antes. S6 que é
aquela cotsa, se vocé var tomar remédio, ndo var tomar s6 porque vocé estd
gripada, af fica todo dia em cima daquilo ... Anles eu tomava remédio e
wa brincar. Agora eu tomo o remédio e olho para um lado, fico pensando...
eu penso assim: ‘Por que aconteceu isso comugo? Por que eu tenho 15502 O
que eu fiz?* Ai eu lomo o remédio, vou para a rua, ando de biciclela e ai
eu esquego.” (fem., 14 anos, transmissdo vertical)

“Desse jetto ndo dd pra namorar (...) assim magro, ndo dd pra

namorar. (...)” (masc., 17 anos, transmisséo vertical)

“Mesmo a quest@o dos medicamentos pro adolescente pesa muato,
porque os medicamentos que eles tomam, mexe com o corpo deles . Tem
medicamento que criam um lombo atrds assim, que o adolescente ndo
quer ter. Até essa parte do térax fica maior; tem meninas que tem até
misculo, né? A parte até de baixo cresce menos que a parte superior
do corpo, iss0 mexe muito com o corpo e para o adolescente mexer com
0 corpo é mexer com tudo, né?” (cuidadora institucional)

Ah, por eu estar aqui, ser um centro de referéncia, eu ndo gosto
daqut, ndo gosto. (...) E, ontem jd faler, ai Jesus, vou ter que ir naquela

coisa ld, entendeu, ¢ 5o isso. (...) Pra mim quanto menos eu pensar

Quanto menos eu lembrar é melhor pra mim, é o que eu penso.” (fem.,
20 anos, transmissdo sexual)

“Tinha as estagidrias de psicologia que faziam um acompanha-
mento, mas nunca_fot ... eu sempre questionava que, assim, nunca_fot
um profissional que ficasse o tempo inteiro na unidade, sempre todo
ano mudava, entdo isso era quebrado, o acompanhamento da crianga.
(-..) ... a parte psicoldgica devia ter um outro profissional, uma outra
pessoa que ndo fosse a cotsa de sair e tal.” (pai adotivo, jovem fem.,
12 anos, transmissao vertical)

“.. que nem o Dr. X (da enfermaria), ele é muito bom, ele sabe
tudo ld de cvma, mas jd ndo tem aquela afinidade com eles. Entdo,
por exemplo vamos supor o X eu 10 _falando por ele, se a Dra. < (do
ambulatirio) desse uma chegada uma vez por semana, ele se sentiria
até maus confortdvel, melhor ele podia dizer assim, ew vou me abrir com
ela, entendeu eu acho que falta um pouco disso.” (mae soronegativa,

Jovem masc., 17 anos, transmissdo por transfusao)

“Por exemplo, deveria ter uma toalha de banho pra se enxugar,
que aqui a gente ndo consegue. Acho que ele deveria ter um sabonele
pra tomar um banho...(...) Se vocé for ld na sala do gama hoje, tem
criangas nossas, minha crianga, tomando em cadeira. Nao tem... acho
que cada crianga, cada adolescente deveria ter.. como se_fosse uma
caderra reclindvel e que fosse um atendimento com uma qualidade um
pouco melhor.” (cuidadora institucional)

“Olha, eu passer por uma certa dificuldade, quando ela ndo estava
quase caminhando. Teve uma vez que twve que trazé-la de colo. Tem
1 metro e 62, de colo. La do metrd até aquy, isso_for um tanto dificil.
Talvez ambuldncia num caso de necessidade. Seria isso.” (mde soro-
posttiva, jovem fem., 15 anos, transmissdo vertical)

“Ele_falou: ‘Eu ndo gosto, veio, assim, uns pedagos de carne
grande e dura’. Como que o paciente var comer um pedago de carne
grande e dura e uma faquinha de pldstico... e também, ld... uma
menina com a boca cheia de ferida e a comida era a mesma...”
(mde soronegativa, jovem masc., 17 anos, transmiss@o

por transfusdo)
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O que é necessario pensar, conhecer e fazer para melhorar a saude e a qualidade
de vida de jovens vivendo com HIV/aids

Garantir espacos coletivos de interlocugdo para tratar de
assuntos de interesse do adolescente. Um dos aspectos
destacados ¢ a relevancia das atividades grupais, vista
como respaldo para construgao de estratégias factiveis
de acdo, encorajando os integrantes para discussdo e
enfrentamento acerca dos medos ¢ fantasias que per-
meiam as situagdes que envolvem o adolescente soro-
positivo. Os mecanismos de criagao de identidade entre
os participantes possibilitam o redimensionamento de
suas dificuldades objetivas e subjetivas a partir da troca
de experiéncias, ajuda ¢ apoio mutuos. Para além do
aparato técnico e dos recursos sofisticados ¢ especiali-
zados, encontramos uma outra ordem de solicitacdes,
relativas ao ladico, a alegria, procuradas em festas, nas
possibilidades de lazer e convivio social.

Facilitar a discussdo e troca de vivéncias, aproveitar
todas as oportunidades cotidianas de contato para criar
vinculos e desenvolver estratégias educativas especificas
para o adolescente com informacoes claras, objetivas e
precisas.

Criar um processo continuado de educagao sexual, com
a participacdo de profissionais capacitados para orien-
tacao e aconselhamento.

Preparar os profissionais para lidar com as particula-
ridades dos adolescentes e necessidades de abordagem
diferenciada (capacitacdo, sensibilizagdo, treinamento).

Favorecer a capacidade de cada adolescente em se respon-
sabilizar com os cuidados com sua satde e bem-estar se-
xual, encorajando-os a buscar ajuda quando necessario.

6. Identificar os nossos sentimentos como profissionais
de satide para que possamos estabelecer um relacio-
namento verdadeiro e solidario com esses jovens que
vivem com HIV/aids e buscarmos, também nos, os
apoios de que necessitamos.

7. Quanto a adesdo, deve-se negociar um plano de tra-
tamento em que haja envolvimento e compromisso
do adolescente. Para isso é necessario informa-lo,
utilizando-se de uma linguagem compreensivel, sobre
os efeitos colaterais e reacoes indesejaveis que podem
ser causadas pelo uso dos medicamentos, adequando
horarios, identificando e discutindo dificuldades e
buscando em conjunto meios de supera-las.

8. Garantir, na medida do possivel, o vinculo dos
pacientes com os mesmos profissionais da equipe
ao longo de seu seguimento, procurando, inclusive,
favorecer que estes mesmos profissionais acom-
panhem os jovens, ou pelo menos tenham algum
tipo de contato com eles, nos diferentes espacos de
atendimento da mesma institui¢ao - ambulatoério,
hospital-dia, enfermaria.

9. Cuidar do ambiente fisico, das instalagdes, desde uma
perspectiva estética, criando ambientes adequados
para os jovens, bonitos e agradaveis.

10. Por tltimo, ressalta-se a importancia de uma assisténcia
integral, que contemple outras especialidades médicas
e necessidades psicossociais dos adolescentes, com
destaque para atendimento psicologico, ginecologico
e odontologico.

com a responsabilidade e compromisso com o
controle médico e epidemiolégico da infeccao
pelo HIV, isto &, sem banalizar a questéo, sem
desconsiderar a delicadeza da situagéo.

. Com relagéo aos servicos de saude: Fica
evidente nos depoimentos a importancia funda-
mental dos servicos de salde para 0s jovens e
seus cuidadores. A importancia desse vinculo
faz com que a qualidade de um servico possa
fazer toda a diferenca para uma relagéo produ-
tiva do jovem soropositivo e seus cuidadores
com todos 0s aspectos acima levantados.
Sobre esse tema, foi possivel levantar uma
série bastante grande de comentarios, criticas

e sugestdes. Aqui, uma vez mais, € amplo o
espectro de temas tratados, entre eles alguns
bastante objetivos: a importancia do servigo ter
uma boa aparéncia estética; de profissionais
acolhedores e respeitosos; de estabelecimento
de vinculo com profissionais e de um continuum
entre as diferentes situagdes de atendimento
(ambulatorial e hospitalar, por exemplo); de
atencao a questdes do conforto, como cadeiras
adequadas a longas horas com medicagdo em
hospital-dia, talheres e refeicbes apropriadas a
situacdo do jovem internado, de suporte para
transporte ao servico em momentos de debili-
dade fisica, etc.
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Areve\a@éo do diagndstico apresenta-se como
um momento especial No processo de atendi-
mento as criangas e adolescentes infectados pelo
HIV e suas familias. A atencéo a esse momento tao
delicado e importante completa a escuta, investiga-
c&o e andlise que se desencadeia a partir do pedido
de ajuda que o paciente e sua familia dirigem ao
profissional de saude. Também permite a elaboracao
e planejamento do seguimento, proporcionando
referenciais de evolugao e progndstico. A revelacao
assume particularidades guando pensada a partir do
ponto de vista dos pacientes, dos cuidadores e dos
profissionais; entretanto, € igualmente reconhecida
como fundamental por todos.

Para o profissional, permite que a organizacao e

Cuidar ativa e atentamente do processo
de revelacdo do diagnostico ads criangas e
adolescentes infectados pelo HIV

a programacao das condutas sejam discutidas com
seu paciente e cuidadores de maneira clara, sem
ter que administrar um segredo que, na maior parte
das vezes, determina entraves em sua relagao com
pacientes e familias.

Para os pacientes, a revelacao de seu diagnos-
tico lhes possibilita recolocar-se frente a uma nova
realidade, fazendo escolhas e tomando decistes
dentro de alternativas reais, com a autonomia e
controle possiveis. A adesao ao tratamento e atitu-
des responsaveis em relacao a si mesmos e seus
parceiros estéo diretamente relacionadas a comu-
nicacao adequada entre os pacientes, suas familias
e cuidadores e os profissionais de saude.

Do ponto de vista dos pais e cuidadores, a

17



revelacéo do diagnoéstico € reconhecida como
necessaria, iremediavel e um desalio a ser enfren-
tado. A manutenc&o do segredo é desconfortavel,
freqUentemente angustiante.

A revelacdo como um processo

E bastante importante que os servicos de aten-
dimento a criangas e adolescentes infectados pelo

HIV estabelecam e aprimorem claramente uma
politica de revelacdo de diagnoéstico, incluindo os
jovens infectados ja na adolescéncia, por transmis-
s80 sexual ou uso de drogas, para os quais foi mais
comum, em nossa investigacao, encontrar relatos
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de experiéncias probleméaticas. Este momento deve
fazer parte do planejamento dos cuidados ofereci-
dos a eles e seus cuidadores; por isso, a principal
recomendacao para a melhoria do cuidado dirigido
aos jovens vivendo com HIV/aids, sugerida a partir
de suas falas, é que se busque ativamente incluir
este aspecto no planejamento rotineiro das acdes
de atencé&o a saude. Para que isso ocorra de modo
efetivo e adequado, é preciso, também, que se
estabeleca um processo continuo de discussao
envolvendo cuidadores e equipe multiprofissional
a respeito dos critérios que cada familia adotara
para eleger qual 0 melhor momento e maneira de
efetuar a revelacao.

Esta tarefa deve ser encarada como um pro-
cesso a ser desenvolvido com o envolvimento
simultaneo de cuidadores e profissionais, levando
em conta cada adolescente, as particularidades
de seu contexto social, doméstico, seu sexo e
faixa etéria.

Cuidadores e equipe de salde devem estar
integrados na tarefa; entretanto, os depoimentos
gue obtivemos mostraram que n&o ha um perfil pro-
fissional especifico mais apropriado para conduzir
0 processo de revelagdo. E importante identificar
0s vinculos mais significativos para os pacientes e
utiliza-los como referéncia para o planejamento das
intervencdes. Em um caso pode ser o médico, em
outro a psicologa, em outro a enfermeira, etc.

E extremamente importante que equipe e cui-
dadores estejam, por sua vez, alertas para o fato
de que a comunicacé&o do diagnostico determina a
exposicao do paciente a fatos e particularidades de
sua historia familiar e que esta é também questao
a ser trabalhada com a familia e com o jovem, e
acompanhada, tanto quanto os efeitos da revelacao
em si mesma. Através do processo de revelacao
muitas vezes se chega a aspectos desconhecidos
pela crianca ou adolescente, como a vida afetiva e
sexual dos pais, histérico de uso de drogas, histérias
de adocéo, entre outros aspectos.

Foi também um achado muito expressivo de
NOSsoO estudo a importancia que os jovens en-
trevistados deram a informagdes transmitidas de
forma clara e precisa, por meio de uma linguagem
apropriada, incluindo dados detalhados e concretos
sobre sexo mais seguro e todas as dimensdes da
prevencao da infeccao.



Dos relatos colhidos, destacam-se algumas
consequéncias valorizadas positivamente nas ex-
periéncias de revelagéo do diagndstico:

a. Apossibilidade de trabalhar de modo mais aberto

as questoes referentes a adesao ao tratamento

(medicamentos, consultas, exames). C.
b. Maior abertura e recursos para o jovem elaborar

as guestodes referentes a sua vida sexual e re-
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produtiva, tendo a oportunidade de preparar-se
para as especificidades impostas por sua so-
ropositividade e buscar alternativas e suportes
que Ihe parecam mais adequados para lidar
com elas.

Evitar elaboragbes fantasiosas ou mal-entendi-
dos decorrentes do segredo, permitindo que o
jovem participe diretamente da gestéo cotidiana

Depoimentos colhidos durante a pesquisa relacionados a questao da revelagao do

diagnéstico a jovens vivendo com HIV/aids

A decis@o de revelar o diagnistico for antecipada por 1., que
perguntou que bichinho ela tinha? Por que tinha que tomar tanto
remédio? Se ela saray;, até quando teria que tomar medicagdo?” (tia,
Jovem fem., 9 anos, transmissao vertical)

.. ele tava paquerando uma menina, que ele tava namorando,
ai o dr. M. ¢ A. (enfermeira) falaram: Agora vocé tem que falar, por
que ele jd td namorando, td ficando™. (mde soronegativa, jovem
masc., 17 anos, transmissao por transfusio)

“Ela vai perguntar: ‘Mas como que eu peguer?’ Ai eu vou ler que

Jalar que for de mim. Como que eu vou explicar pra ela que eu peguer?

E complicado. Fala se ndo ¢ (mée soropositiva, jovem fem.,
10 anos, transmissdo vertical)

“O meu filho ndo tinha sido preparado pra ouver. Eu estava traba-
thando, eu e 0 pai, para nés podermos estar bem pra contar pro menino.
Como ¢ que de repente, ela fala assim? E o menino fica assustado:
‘Mae, eu vou morrer?” Saiu de la_falando: “Eu vou morrer? ‘Eu vou
morrer?”” (mde adotiva, jovem masc., 17 anos, transmissao
vertical)

“Fot muito bom ela ter perguntado, me deu oportunidade de falar;
eu odeto ler que esconder as coisas, agora a genle estd feliz. Anles eu
vivia wrritada nervosa, cansada, agora estou sossegada, tirel um peso
de dentro de mim. (...) No comego a revelagdo parecia um bicho de sete
cabegas, porém ¢é possivel a gente matar o monstro.” (tia materna,
Jovem fem., 9 anos, transmissao vertical)

.. eu sinto que ajudou, ajuda. Com certeza hoje ela se cuida mais,
¢é mais preocupada com relagdo aos remédios.” (mde soropositiva,
Jovem fem., 15 anos, transmissdo vertical)

“Estd _feliz e amorosa... melhorou muito, estd mais feliz e mais
trangiitla, canta, brinca, estd mais afetiva. Anles da revelagdo era mais
quieta e deprimida. Para ela for bom saber.” (tia materna, jovem
Jfem., 9 anos, transmissdo vertical)

A L. falou pra mim. S6 que assim, né, eu ji desconfiava que eu
tinha alguma doenga, mas eu ndo sabia o nome. Ai ela falou pra mim

a doenga que eu tinha, mas ai depots normal (....) ela chamou eu, minha
wrmd e a minha bisavd, pra conversar na sala dela... que queria falar
comigo sobre a doenga que eu tinha porque eu ndo tava tomando remédio.
Ela queria ver se dava pra tomar o remédio _falando o que eu tinha.
Ela falou pra mim que eu tinha o virus do HIV. Ai ela perguntou se
eu sabia o que era, eu faler que ndo. Ai ela falou que era a doenga de
ads, ai ela me explicou tudo, de quem eu peguer, como eu peguer, ai fou
assim que ela falow.” (fem., 15 anos, transmissdo vertical)

Ai eu fur enviado pra um infectologista, tal, e ele analisou tudo e
Jalou: Ah, vamos fazer o seguinte: vamos pedir uma bateria de exames,
¢ Junto ew vou pedir um exame de HIV prd vocé’. Fu falei: “Tudo bem’.
Até entao eu achava que ndo tinha nada, tudo bem, minha vida sempre
Joi normal.... (...) Eu peguer, fur, fiz o exame, e depois de quinze dias
Jui buscar: (...) ... a hora que eu abri deu reagente. Eu olher ‘Ups’. Ai
tinha o segundo leste, que é 0 anexado. Abri ele: reagente. For um choque
na hora. Entrei em estado de choque no meio da rua. Estava sozinho
no meto-fio, sem passar nada pela cabega. Na hora “apaguer”. Fui
levado para casa por um taxista que encontrou meu enderego em minha
bolsa. Em casa, o portetro me levou para o apartamento, abriu a porta
¢ me dettou na cama. Ao acordar comecer a chorar. Fot um desespero.”
(masc., 19 anos, transmisséo sexual)

“O bom for que meus tios me contaram tudo com objetwvidade e
honestidade. A decisao de contar for pela necessidade de explicar os
medicamentos.” (fem., 15 anos, transmissdo vertical)

“Entdo é melhor contar logo... Porque quando tem, é mazs fdcil falar
de pequeno jd, porque )i var adaptando, acostumando. Porque vocé tem
uma vida, se falam uma coisa, sua vida muda. Completamente assim
(..) Esconder as coisas piora mais, eu acho que é assim. Porque eu
ndo gostaria que ninguém escondesse nada pra mim. Se tiver que falar
por por que seja, fala agora. Que depois complica mais.” (fem., 14
anos, transmissdo vertical).

Ah, podia fazer um grupo, porque tem alguns adolescentes do grupo
de adolescentes aqui que ndo sabem, s@o s6 4 meninas que sabem, ai a
genle podia fazer um grupo, ai conversar;, assim, com cada um pra falas,
porque td aqui, o que que td_fazendo no médico, porque td tomando o
remédio?” (fem., 16 anos, transmissdo vertical)
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dos desafios e dificuldades de sua condicao.
Claro que devem ser consideradas também as
dificuldades do processo, 0 que permitira que se
possa enfrenta-lo com realismo e discemimento.

Entre elas destacam-se:

a. A necessidade eventual de revelar aspectos da
intimidade dos pais, em geral relativos ao modo
de infeccéo, histéria sexual ou uso de drogas,
fato para o qual os cuidadores devem estar
dispostos.

b. O medo de que a noticia se transforme em
uma sobrecarga emocional muito grande para
0 jovem, que traga tristeza, desanimo, revolta.

c. O receio de que a crianca ou jovem nao saiba
gerenciar a noticia, expondo-se a situagoes de
discriminacéao.

d. O receio das repercussdes sobre a crianga ou
jovem, a possibilidade de que com a revelacéo
instalem-se as angUstias referentes a possibili-
dade de morte precoce.

Apesar das dificuldades, consideramos que

a revelacdo do diagnostico é tarefa a ser incluida

no planejamento global da assisténcia aos jovens

vivendo com HIV e um direito de nossos pacientes,
devendo ser efetuada da melhor maneira possivel
para cada um.

Algumas informacoes, sugestoes e alertas relativos aos processos de revelacao do

diagnéstico a jovens vivendo com HIV/aids

Por que revelar?

1. Efetuar a revelagao do diagnostico a crianca ou adoles-
cente pode promover beneficios, tanto do ponto de vista
subjetivo, como social, melhorando a resposta e adesao
ao tratamento.

2. Revelar o diagnostico determina a possibilidade de
inclusdo do sujeito doente no processo de tratamento,
dando espago a mobilizagao de aspectos como autono-
mia, controle, direitos, responsabilidades.

3. A revelagao fortalece os vinculos de confianga entre os
envolvidos no tratamento, diminui¢ao dos sentimentos
de isolamento e tristeza vividos pelos pacientes, melhora
da auto-estima e adesao ao tratamento.

Quando revelar?

Diferentes situacoes podem demandar a revelacao do
diagnostico a equipe de satde. Elas podem ser sintetizadas
em trés situacoes tipicas:

- Situaco espontanea: trazida pela familia ¢/ou cuidado-
res a partir de percepgoes proprias (em geral, familias de
pré-adolescentes que tentam antecipar acontecimentos
previsiveis e angustiantes);

- LEstimulada e/ou determinada pela intervencao de
algum membro da equipe de atendimento, a partir do
reconhecimento da importancia de estabelecer uma
situacdo mais adequada e verdadeira com o cliente (a
dificuldade de lidar com um segredo);

- Mista: situacao mais freqiiente, ha percepcoes de neces-
sidades nos dois grupos (familiares ¢ profissionais).

Em qualquer das situagdes ¢ importante ter claro que
pacientes e familias tém seus proprios sistemas de percepgao
e escolhas, ou seja, sao capazes de decidir o que ¢ melhor
para eles e que estas escolhas devem ser levadas em conta no
atendimento global e em particular na questao da revelacao
do diagnostico.

Como revelar?

Assim que a demanda da revelagdo ¢ colocada ou
identificada por qualquer um dos profissionais envolvidos
no atendimento, a familia ou os cuidadores podem ser con-
vidados a uma entrevista inicial com os objetivos de:

1. Abrir espaco para a discussao sobre a demanda e apre-
sentacdo do posicionamento do servigo ¢ dos cuidadores
em relacdo a questao.

2. Conhecer como entendem a tarefa de contar a crianca
seu diagnostico, como imaginam ser a “melhor maneira“
(Como? Quando? Quem?).

3. Estabelecer em conjunto um plano de agao.

4. Nos casos em que nao ha consenso quanto a pertinéncia,
oportunidade ou maneiras de revelar, o trabalho é todo
direcionado no sentido de obter-se consenso, através de
escuta e argumentacao, nunca se adotando uma posicao
precipitada e unilateral.

Atengdo especial deve ser dada aos que se infectaram mais
velhos, por transmissao sexual ou por uso de drogas: hd o
risco, nessas situagées, de subestimarmos as necessidades de
acolhimento e cuidado necessitados pelos jovens, com graves

repercussoes sobre sua sade e qualidade de vida.
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Apoiar ativamente a tomada de decisdo dos jovens e
suas familias acerca de quando, como e para quem
revelar a condicdo de soropositividade, em particular no
que se refere d vida sexual e afetiva

periodo que antecede ou sucede a revelacéo

de que sé&o portadores do HIV & um dos mo-
mentos mais criticos do cotidiano de guem vive com
o HIV, segundo jovens e cuidadores entrevistados
nesta pesquisa. O medo de ser visto gpenas como
portador de um virus e ndo uma pessoa inteira, ©
receio de ser estigmatizado, maltratado, acusado e
abandonado precisa de apoio para ser elaborado.
Como ele ou ela vao reagir? Sera que eu vou
conseguir? Como falar, o que falar, quando falar?
Especialmente quando comecam a namorar, se
apaixonar, ou cresce o interesse pela dimenséo
sexual e afetiva da vida, como para qualguer jovem
de sua idade, se perguntam: como introduzir para
0S parceiros, namorado ou namorada, a questao de
serem soropositivos? A maioria dos entrevistados

sente que precisa confiar muito na amizade, na
reciprocidade de sentimentos, na capacidade do
outro de acolhé-lo para se sentir confortavel para
revelar sua condigao. Seus cuidadores (familiares,
profissionais de salde ou da casa de apoio que
0s acolheu) ttm muito medo de que sofram discri-
minacao. O resultado dessa interagéo de receios
pode implicar isolamento, tristeza, depressao;
muitas vezes também culpa e ansiedade por Nndo
estarem sendo espontaneos e inteiros em uma
dada situagéo.

Encontramos jovens vivendo com o HIV que sao
mais extrovertidos ou mais timidos; mais “atirados’
OU mais preocupados com “0 que 0S outros vao
pensar”. Foi possivel perceber nos relatos, entretan-
to, que pode haver espaco de acolhimento na es-
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Cola, com amigos e na vizinhanga, com namorados
e parceiras sexuais, independentemente do perfil
dos jovens, ou da sua histéria de vida. E possivel
Co-construir um processo em que o jovem e as pes-
soas envolvidas na situacéo estejam maduros para
enfrentar 0 medo da rejeicao e a estigmatizacao.

Muitos jovens portadores de deficiéncias visiveis
- paraplegias, deficiéncias fisicas e visuais, por
exemplo - adquiridas na vida ou presentes desde o
nascimento, aprendem a lidar produtivamente com
0 estigma associado a sua condigéo fisica. Outros
jovens mais vulneraveis as atitudes discriminatérias
e preconceituosas - em fungéo de sua raga, religiéo,
origem ou orientacdo sexual - tém sobrevivido pro-
dutiva e criativamente na vida social, desde antes
da aids. Podem ser inspiragéo para as criangas e
jovens vivendo com HIV.

Observamos que os jovens portadores bem
informados e conscientes de seus direitos como
brasileiros, se s&o cotidianamente estimulados por
seus cuidadores a planejar seu futuro em tormo de
seus projetos de felicidade, aumentam o estoque

de energia e recursos para avaliar e enfrentar cada
situacéo. Dependem para serem acolhidos, como
Nnos outros grupos afetados pelo estigma, da mo-
bilzagdo social permanente contra o preconceito,
assim como da promogao e protecao dos direitos
humanos, em particular dos direitos do adolescente
e da crianga. Fica muito mais tranguilo para uma
comunidade - na escola ou na igreja, por exemplo
- incorporar o respeito e solidariedade aocs que
convivemn com uma condicao especial mais recente
na histdria, o viver com o HIV, se essa mobilizacao
mais ampla acontecer.

O acolhimento dos interesses sexuais e afetivos
dos jovens portadores parece ser a dimensao da
vida social mais dificil de lidar, tanto do ponto de
vista deles como de seus cuidadores. Os jovens
entrevistados pela pesquisa tém a atitude correta de
pensar na prevencao da transmissao sexual do HIV,
mas estao muito mal informados sobre como fazé-lo
de fato, o que também n&o os diferencia muito de
outros grupos adolescentes. Como quase todos os
adultos que lidam com jovens, seus cuidadores tém
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pouco treino para falar sobre sexualidade. Além de
pouco confortaveis, tém a preocupacao de estarem
“estimulando sexo” aoc abordar o tema. Os depoi-
mentos que recolnemos na pesquisa mostraram
que essa preocupacao e siléncio ndo tém impedido

jovens de iniciarem a vida sexual, se apaixonarem ou
comecarem a planejar uma familia. Essa dimensao
sexual-afetiva da vida, alias, apareceu como uma de
suas preocupagdes centrais, como também acon-
tece entre todos 0s grupos de jovens brasileiros.

Depoimentos colhidos durante a pesquisa relacionados a questao da revelagcao do

diagnéstico a terceiros por jovens vivendo com HIV/aids

“... Nao de repente ele separa de mim essas coisas né? (...) eu
ndo conto para ele e nem vou contar.” (fem., 14 anos, transmisséo
vertical)

“Foi o dia maus legal ld... (...) for todo mundo, tinha uns meninos
da minha idade, era todo mundo portador; tomava remédio 1sso eu achet
legal, viver assim a gente_for passear; a gente entrou na piscina junto,
a genle brincou, andou a cavalo, um monte de coisa a gente fez... (...)
A gente for ld no parque aqudtico, brincamos de cavalo tudo ali ndo
tinha nada de mal, ali. Queria até que acontecesse de novo...” (masc.
16 anos, transmissdo vertical)

“Ienho medo, n@o vou ter amigos, vao me largar de lado.” fmase.,
15 anos, transmissdo vertical)

“Nao conto pra todo mundo, eu penso muito... é uma corsa muito
pessoal. Pra outras eu ndo penso ndo, eu falo que ndo tenho, pronto,
acabou. I se continuar falando, eu saio na porrada.” (fem., 14 anos,
transmissdo vertical)

“Ninguém sabe. Por opgao eu prefer: ndo contar. Estou preparan-
do o campo pra estar passando essa informagdo. Mas ainda ndo...
eu sinto que (os pais) ainda ndo tém preparo emocional, psicoldgico,
pra estar recebendo essa informagdo (...) Tenho medo da reagdo das
pessoas... Nao que a awds seja um bicho de 7 cabegas... Nao ser qual
seria a reagdo das pessoas (...) De quem me achava normal, prefert
me afastar.” (masc., 20 anos, transmissdo sexual)

“Namoro é uma cotsa bem complicada. Mesmo pra quem ndo
tem o virus, é muito complicado, entendeu? Entdo, assim, quem tem o
virus é mais complicado ainda, porque é a preocupagdo de vocé contar
para o cara, entendew? E muito dificil mesmo. Vocé fica com uma cara
de otdna, sem saber o que_fazer, esperando a reagdo dele, entendeu?
Acho que, assim, quando eu_for namorar legal, sério, eu vou procurar
ser sincera com ele, entendeu? Porque se a pessoa quiser namorar
comago, vai ler que aceitar do jeito que eu sou. Com doenga, negra,
cabelo ‘pixaim’, baixinha, gorducha, barriguda, nao ser o que. Eu
acho que assim, se o cara gosta de vocé realmente, ele tem que aceitar
do jeito que vocé é. Independente do que vocé tem, inclusive a doenga,
entendeu? Acho que eu vou ser sincera desde o primeiro momento. Nao
assim, de conhecer um cara numa_festa e ele: Ah, quer ficar comigo?’,
“Tenho HIV, viu?’ Nao, nada disso. Eu acho que, assim, quando vocé
perceber que o cara quer uma coisa legal mesmo.” (fem., 15 anos,
transmissdo vertical)

“Foi dificultoso no comego (usar camisinha)... eu ndo tinha me
desenvolvido muito bem. Até eu saber que o preservativo entrando no
péns, isso aperta, isso for meto dificultoso (...) Quero ter filho, mas eu
teria contagiado a primeira pessoa, e que seria minha mulher. Eu ndo
me sentiria bem.” (masc., 16 anos, transmissdo vertical)

“.. ¢ eu falava para ele, o seu trmao tem um problema no
sangue, né? Mas ele pensava assim que era anemia, alguma coisa
assim, né, que ele precisa tomar medicagao. (...) ... porque se (...) se
acontece alguma coisa, ele vai falay; sai daqui seu doente, seu... né?
A gente, nd..., ndo é que a gente quer adivinhar o que vai acontecer,
mas a genle tem que ser um pouco esperta, assim, pensar no_futuro.”
(mae soronegativa, jovem masc., 17 anos, transmissao por
transfusdo)

Assim, vizinha. .. sé tem uma moga ld no prédio que sabe,
Jaz muitos anos que ela sabe, mas essas cotsas assim no prédio e na
escola também ndo. (...) ... eu prefer: porque a gente sabe como que
¢ a cabega do povo, tem uns que a gente mas ou menos sabe como é,
mas lem uns que... principalmente se conta pra crianga, ndo enten-
de, né, ndo var saber lidar com isso.” (tia, jovem fem., 12 anos,
transmissdo vertical)

“E pros vizinhos, que nem, os meus vizinhos, meus, ndo sabem,
porque duas vizinhas eu_fui tentar falar e... A, Deus o lre, essa
doenga?! Au... nem piso no quintal!”. Ai eu comigo, né, A coitada,
né, se ela souber que o filho dela vive grudado com o meu brincando...”
Entao eu falo que ele tem leucemia. I quando ele ficou sabendo da
doenga dele eu falei: ‘O X, se vocé quiser falar a verdade eu 16 aqui,
eu te peguer quando vocé era nené, eu brigo agora, por vocé.” I ele
Jalou assim que ele também ndo quer falar porque ele tem medo do
preconceito.” (mde adotiva, jovem masc., 13 anos, transmis-
sdo vertical)

Agora eu penso muito misso, arrumar uma namorada. Sabe eu
fico pensando nisso. Eu falo pra ele: ‘Nao quer falar; vocé vai ter que
se tratar; vau ter que usar camisinha, que nem, sew irmdo mais velho,
ele usa dureto, mas na hora var ter que falar. Se a menina fala, ah
eu quero ter um filho teu, e ai? O que é que vocé var fazer? Falar a
verdade, ndo pode mentir a esse respeito.” Ele fala: “1d doida mae?
Que quer filho o quél’ Ele fala assim, mas eu acho que vai ser dificil
pra ele... Fugir ndo da pra_fugir. Se correr o bicho pega, se ficar o
bicho come. Vocé fica triste. Eu jd choret muito mesmo. Ah, meu Deus
como vai ser amanha? Como vai ser amanha?” (idem)
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Os jovens entrevistados tém
um desafio a mais: lidar com
seus desejos e dificuldades
considerando sua condigao
de portador ou portadora
do HIV.

Como as equipes multi-
disciplinares podem enrique-
cer essa dimens&o do cuida-
do e autocuidado junto aos
jovens? Além de incorporar
no acolhimento mais clinico
e individualizado a dimenséo
socioafetiva da vida, tem sido
possivel criar oportunidades
especiais para trabalhar as
questdes da revelagéo para
amigos, na escola, aos na-
morados, e em outros espa-

protegida. Também indica
gue &€ mais eficaz falarmos
de sexualidade fora do
contexto de “problema”.
Mostra que é melhor falar
dos cuidados com a vida
sexual na forma como
a experiéncia acontece:
falando de namoro, prazer,
constituicao de familia,
etc. Para estabelecer o
didlogo com os jovens,
as recomendacoes para
0 cuidado de si e do ou-
tro, para a prevengao,
devem acontecer nesse
enquadre, e n&o falando
apenas nos “perigos” e
“problemas”.

cos de interacdo social, para além da casa onde 5. Os programas de prevencado devem superar a
vivem e do servigo de salde. Atividades especiais histdrica abordagem focalizada na promocéo da
nessa direg&o podem ser muito importantes e foram atitude dos “negativos” (pessoas que ndo tém o
avaliadas positivamente pelos entrevistados. virus) se defenderem dos “positivos” (portadores
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Alguns principios e evidéncias
relacionados

Os jovens e adolescentes s&o agentes protago-
nistas da sua vida social e afetiva, com crescente
responsabilidade sobre 0 seu destino.

Os jovens e adolescentes s&o portadores do
direito de planejar e construir seu futuro: profis-
sional, afetivo, sexual. Tém o direito de escolher
sua comunidade de crencas, suas amizades,
para quem falar de sua vida privada.

. A revelagdo do diagnoéstico € sempre um

processo, também quando se decide revelar
para 0S que convivem socialmente com jovens
portadores. E possivel que se lide melhor com
as dificuldades que possam surgir no processo
de revelacao quando se consegue compartilhar
com outras pessoas vivendo a mesma situagao:
outros jovens, na mesma situacao, familiares,
profissionais treinados em aconselhamento.

. Aliteratura cientifica tem acumulado evidéncias

de que falar de sexo com jovens, ao contrario
do que se pensa, estimula o adiamento da vida
sexual e uma vida sexual mais responsavel e

do HIV). Tal enfoque deve ser repensado diante
do fato de que muitos brasileiros com quem
convivemos no cotidiano sao portadores (ou
n&o sabem que sao). A atitude a ser promovida
€ a de gue todos cuidem de todos, protejam a
todos, fortalecendo campanhas do tipo “Fique
sabendo”.

O jovem vivendo com HIV, como qualquer bra-
sileiro, tem direitos sexuais, desde que consen-
suais e protegendo o parceiro. Qualquer jovem
tem o direito de receber orientacéo detalhada
de como pode fazer sexo sem se reinfectar ou
infectar o parceiro.

Os direitos reprodutivos dos jovens vivendo com
HIV e de seus parceiros devem ser reconhecidos
e responsavelmente atendidos. Eles devem re-
ceber informacdes claras e atuais sobre riscos
de infeccao, transmisséo vertical, método e
eficacia de sua prevencgéo e o estado atual das
técnicas de reproducéao assistida, em termos de
resultados e de condicdes de acesso.

Algumas estratégias de apoio

Incentivar a realizagéo de grupos de conversa



e troca sobre amizade, namoro e sexualidade

nos servicos de salude. Dezenas de publica-

cdes e modelos de trabalho com jovens foram 5,
produzidas e estao disponiveis para orientar o
trabalho de pais e cuidadores no campo da
educacao sexual.

Desenvolver material especifico sobre sexuali- 0.
dade e reproducgéo para 0s jovens que vivem

com o HIV.

Para aumentar o conforto na discussao da
necessidade do uso do preservativo, sobre a
necessidade de proteger parceiros da infec-

¢&0, organizar oficinas sobre sexo mais seguro 7.
e a vida reprodutiva na condicao de portador,
garantindo acesso aos insumos de prevencao

e a informagao completa e atualizada, antes do

inicio da vida sexual.

Estimular a realizacdo de grupos de pais e
cuidadores para que haja o fortalecimento das
familias, preparando-as para a revelacdo e o
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enfrentamento de eventuais situacdes de estig-
matizagao, junto com os jovens.

Favorecer a participacéo das pessoas que ja pas-
saram pela experiéncia da revelagéo nos grupos,
incentivando a troca de experiéncias junto aos que
Nao revelaram.

Estimular pais, cuidadores e adolescentes a lidar
com a sexualidade nao como problema, mas como
parte da vida. A melhor abordagem é a que respeita
cada crenga e os valores pessoais, 0 sentido que
elas atribuem a vida sexual — amor, desejo de
constituir familia, desejo de intimidade ou prazer.
Articular a realizagao de atividades especiais so
com jovens portadores para troca de experiéncias,
criando situacdes que os estimulem a socializacdo
€ a sair do isolamento. Atividades com outros jovens
N&o portadores também podem cumprir a mesma
funcéo, sempre considerando que ha jovens, soro-
positivos ou Nao, que preferem espacgos de apoio
e aconselhamento mais individualizados.

Algumas sugestoes de atividades para trabalhar a revelacao a terceiros e socializacao de

1.

jovens vivendo com HIV/aids

Role playing da revelagao para um amigo, namorado,
familiares, colegas. Pode ser feito em grupo ou num
espaco de aconselhamento e atendimento individual.

“Vamos imaginar (encenay, dramatizar) vocé falando para (fula-
no/a...”

“Experimenta falar..”

Agora se coloca no lugar dele (dela), como ele vai reagu; o que var

Salar”.

E assim sucessivamente, ajudando o jovem a concre-
tizar seus medos e fantasmas, a afinar sua intui¢ao sobre
os outros, descobrir seus recursos pessoais € pensar nos
recursos sociais com que conta. Os resultados sao muito
melhores quando se trabalha com cenas completas (além
de falas, incluir lugares, personagens, ritmo, cor, cenario,
contexto cultural, etc.). Deixar que as elaboracoes e
decisoes partam primordialmente dos proprios jovens,
evitando conselhos e receitas nao adaptadas ao contexto
e a cada situacao concreta, ou ao estilo pessoal de cada jo-
vem. Isto sem deixar, claro, de apoia-los ativamente nesse
preocesso, com nossa experiéncia ¢ conhecimentos.

Colaborar com as escolas, as igrejas e outros aparelhos
sociais da comunidade servidos pela unidade de satde,
na organizacao de eventos de mobilizagdo contra o

preconceito, pela celebragao da diversidade. Conjugar
com o Dia Mundial de Luta contra a Aids (1° de de-
zembro) com a comemoracao da vida, da convivéncia
e da tolerancia.

Realizacdo de festas tematicas (Pascoa, Dia da Crianca,
festa junina, Natal, aniversariantes do més, entre outras)
para jovens vivendo com HIV. Passeios a parques tema-
ticos (parques aquaticos, de diversdes, zoologico, trilhas
ecologicas, aeroportos, etc.). A maioria desses locais cos-
tuma contribuir com ingressos, lanches, quando solicitado
com antecedéncia. Passeios a pontos turisticos e historicos
das cidades sao interessantes e tém custo reduzido.

Organizar oficinas de sexo seguro e reproducao nos
servigos frequientados por jovens portadores. Oficinas
também para pais e cuidadores.

Introduzir nas atividades de prevencao - com jovens nas
escolas, nas situacdes de trabalho, nas campanhas na
midia - a conscientizac¢do de que sao muitos brasileiros
vivendo com HIV e a nogdo de que, solidariamente,
devemos nos proteger uns aos outros.

Funcionam melhor as atividades que sio decididas e
planejadas de forma interativa com os jovens!
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Promover e estimular acoes intersetoriais e
apoiar grupos comunitarios voltados para
criangas e adolescentes

busca e a realizacdo de projetos de vida e

felicidade dos jovens vivendo com HIV nédo
dependem apenas de bons servicos de salde,
mas também de uma ampla rede de apoio social.
Respeito e apoio se constroem e se sustentam
cotidianamente em cada comunidade e momento
histérico, a cada geracao, através de um longo e
permanente processo de debate e conscientizacao.
E grande o impacto da construcao de movimentos
Culturais e de mobilizacéo social, debates e acoes
concretas contra discriminacéo e pela tolerancia,
aumentando o conhecimento em cada comunidade
sobre os direitos humanos, e contra toda forma de

estigma e preconceito (contra raga, religido, orien-
tacdo sexual e contra os portadores de deficiéncia,
inclusive a imunoldgica).

A escola e o sistema de salde s&o, nesse
sentido, lugares privilegiados onde esse esforgo
de mobilizacao e conscientizagéo permanentes
pode e deve ser articulado com as comunidades
as quais servem.,

Os adolescentes soropositivos em condig&do
de risco social, por outro lado, principalmente os
moradores de rua, excluidos mais que os demais
do suporte da famllia, da escola e da salde, vivem
situagoes mais agudas de vulnerabilidade ao HIV, ao




preconceito e isolamento. Dependem mais dessa
articulacéo intersetorial € do apoio técnico e social
permanentes.

Assim, é preciso que tenhamos claro que:

1. Awvulnerabilidade de cada portador do HIV (indi-
vidual) se articula mais ou menos intensamente
com a dimensao social e programéatica da vulne-
rabilidade. A prevencao do adoecimento desses
jovens, da sua reinfeccao, ou da transmissao
do HIV para seus parceiros, depende de apoio
social e mobilizacao permanente.

2. A articulagé&o dos servigos para promogao do
apoio social aos jovens e seus cuidadores tem
impacto importante sobre a vulnerabilidade social
ao adoecimento e a discriminacéo, particular-
mente entre 0s jovens vivendo em abrigos.

3. Casas de apoio, albergues e abrigos devem ser
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situacdes provisdrias, mas nem por isso devem
ser menos atentos a ética do cuidado, ao res-
peito aos direitos, e precisam de mobilizacdo
social e apoio técnico mais intenso e especial.

Depoimentos colhidos durante a pesquisa relacionados a importancia de uma rede de

apoio social para jovens vivendo com HIV/aids

“Ah, me sinto...., ah, eu queria morar com a minha familia né?
Normal, ndo queria ficar aqui, grande, sé vendo os meus amigos,
vivendo assim no orfanato, queria morar com a minha_familia,
né? (...) ew acho que elas ndo me qué (...) ... Melhor do que morar
na rua, mas o que eu gostaria é de morar com a minha_famiha.”

(masc., 16 anos, transmissdo vertical)

“Minha vida? Nao set explicar: (...) Uso droga o dia inteiro,
ndo tenho atwidade, ndo tenho nada. (...) ndo estou agiientando
comigo (...) ndo tenho amigos ndo, sé quando tenho dinheiro.”

(masc., 17 anos, transmissao vertical)

“E uma casa legal, grandona, bonita a casa. Ai meus amigos
vao ld e falam - olha a sua casa! Eu falo, se ndo fosse a Casa eu
ndo set onde estava agora... eu morava embaixo da ponte com ela...
(-..) Com HIV tem essa preocupagdo, de ndo ficar doente, tomar
remédios na hora certa, mas fora isso é absolutamente normal. Vou
ao shopping, cinema, vou passear, no parque, vou para a praia,

normal... absolutamente normal (...) Minha mde sempre teve essa

vida, de fugi; fugw; fugir do problema, entendeu. E eu ndo quero
ter essa vida pra mum. Quero_fazer a minha faculdade de Direito,
quero ter uma familia, entendeu?” (fem., 15 anos, transmisséo
vertical)

“Manto pra nao perder a amizade. Falo que minha tia é dona
daqui (da casa de apoio), ndo_falo que ew moro aqui. Sendo eles
me prejudicam, af eu fico sem amizade, fico chateado... Sou um
menino alguém... como qualquer outro. Vocé ndo me vé assum
como portador; essas coisas.” (masc., 16 anos, transmissédo

vertical)

“Nao s6 vocés profissionais, mas nés, como pais e cuidadores
das criangas, a gente tem que estar levantando essas questdes para
poderem, as criangas, poderem ler essa qualidade de vida que estou te
Jalando, uma qualidade de vida melhor. Que eles possam... ndo uma
cabega baixa, mas uma cabega erguida, sabendo que eles tem grandes
oportunidades na vida ainda, que eles tem um papel importante para

cumprir: Acho que isso é fundamental.” (pai adotivo)

27



28

Por isso, é fundamental para a qualidade do

cuidado oferecido aos jovens vivendo com HIV/aids
e seus cuidadores:

1.

Estimular a articulagcdo de uma rede de aten-
dimento ao adolescente soropositivo, com
fluxos claros, incluindo diversos segmentos
(saude, assisténcia, educacao, poder judiciario,
entre outros). Desenvolver mecanismos claros
de colaboragéao institucional com objetivo de
disseminar informacdes, fortalecer o respeito
as questoes éticas, reduzir o preconceito e a
discriminacéo garantindo os direitos dos jovens,
criando lagos de apoio e solidariedade entre 0s
participantes.

Que os servigos de salde iniciem ou apoiem
foruns de discusséo e capacitagcdo dos técnicos
que atuam nos abrigos provisorios e casas de
apoio, fornecendo-lhes meios de ter referéncias
claras para 0 encaminhamento de demandas de:
diagndstico, aconselhamento (clinico, psicosso-

cial, juridico), de tratamento, além de acesso ao
preservativo, gel lubrificante, kits de reducéo de
danos e material educativo.

. Que os direitos desses jovens sejam garanti-

dos, 0 que pressupde que 0s operadores do
direito (advogados, juizes, promotores) tenham
maior conhecimento das condicdes resultantes
do diagndstico dos jovens, bem como dos seus
sentimentos e desejos. Os servicos de saude
podem trazer subsidios a esses profissionais,
para que 0s jovens possam ter uma melhor
qualidade de vida e possam ser menos discri-
minados.

Estabelecer canais institucionais para o escla-
recimento de duvidas das diversas equipes
técnicas dos diferentes setores. Por exemplo:
uma linha telefonica de referéncia, equipes
educativas de referéncia, operadores do direito
de referéncia, além do contato com a equipe
médica que acompanha o tratamento.
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Algumas referéncias relativas a direitos das criancas e adolescentes que podem

orientar a melhoria das acoes intersetoriais de promocao da saude voltadas
ao cuidado dos jovens vivendo com HIV/aids

Convencao sobre os Direitos da
Crianca (CDC):

Art. 3.

“1. Todas as acdes relativas as criancas, levadas a efeito
por autoridades administrativas ou 6rgaos legislativos,
devem considerar, primordialmente, o interesse da
crianca.

3. Os Estados Partes se certificardao de que as mnstituigoes,
os servigos e os estabelecimentos encarregados do
cuidado ou da protec@o das crianc¢as cumpram com
os padroes estabelecidos pelas autoridades competen-
tes, especialmente no que diz respeito a seguranca e
a satde das criangas, a0 numero e a competéncia de
seu pessoal e a existéncia de supervisao adequada.”

Art. 28
1. Os Estados Partes reconhecem o direito da crianga a
educagao e, a fim de que ela possa exercer progres-
sivamente e em igualdade de condigoes esse direito,
deverao especialmente:
a. tornar o ensino primario obrigatério e disponivel
gratuitamente para todos;
b. estimular o desenvolvimento do ensino secunda-
rio em suas diferentes formas, inclusive o ensino

geral e profissionalizante, tornando-o disponivel e
acessivel a todas as criangas, e adotar medidas apro-
priadas tais como a implantagao do ensino gratuito
e a concessao de assisténcia financeira em caso de
necessidade;

c. tornar o ensino superior acessivel a todos com base
na capacidade e por todos os meios adequados;

d. tornar a informagao e a orientacdo educacionais
e profissionais disponiveis e acessiveis a todas as
criancas;

e. adotar medidas para estimular a freqiéncia regular
as escolas e a reducdo do indice de evasao escolar.

Os Estados Partes adotardo todas as medidas necessarias
para assegurar que a disciplina escolar seja ministrada de
maneira compativel com a dignidade humana da crianga
e em conformidade com a presente convencao.

Os Estados Partes promoverao e estimulardo a coope-
ragao internacional em questdes relativas a educacao,
especialmente visando a contribuir para a eliminacdo
da ignorancia e do analfabetismo no mundo e facilitar
0 acesso aos conhecimentos cientificos e técnicos € aos
métodos modernos de ensino. A esse respeito, sera dada
atengao especial as necessidades dos paises em desen-

volvimento.”

Estatuto da Crianca e do Adolescente brasileiro (ECA):

Art. 11. E assegurado atendimento médico a crianga e ao adolescente, através do Sistema Unico de Satde, garantido

o0 acesso universal e igualitario as acoes e servigos para promocao, protegao e recuperacao da satde.

Art. 53. A crianga e o adolescente tém direito a educacdo, visando ao pleno desenvolvimento de sua pessoa, preparo

para o exercicio da cidadania e qualifica¢@o para o trabalho, assegurando-se-lhes:

I - igualdade de condigdes para o acesso e permanéncia na escola;

II - direito de ser respeitado por seus educadores;

III - direito de contestar critérios avaliativos, podendo recorrer as instancias escolares superiores;

IV - direito de organizacao e participagdao em entidades estudantis;

V - acesso a escola publica e gratuita proxima de sua residéncia.

Paragrafo tnico. E direito dos pais ou responsaveis ter ciéncia do processo pedagdgico, bem como participar da

definicdo das propostas educacionais.
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ECI - uma iniciativa para a
melhoria da assisténcia as
pessoas com HIV/aids

Em 1998, a Fundagéo Merck e a Universidade de Harvard criaram o ECI (Enhan-
cing Care Iniciative - Iniciativa para a Melhoria do Cuidado), um programa interacional
destinado a melhorar a assisténcia a salde de homens, mulheres e criangas HIV
positivos, em localidades com poucos recursos. Brasil, Senegal, Africa do Sul, Porto
Rico e Tailandia — nagdes com alto numero de portadores do HIV e que tém procurado
respostas inovadoras para o controle da Epidemia - sdo os locais onde o programa
desenvolve projetos de forte impacto.

Em cada um destes paises, o ECI trabalha com profissionais de diferentes
especialidades, que compdem equipes, cujo objetivo é buscar solugdes praticas
e sustentaveis, que possibilitem a utilizacéo eficaz de recursos escassos. Com a
colaboracéo da Fundacao Merck, o ECI é coordenado pelo Harvard AIDS Institute,
em parceria com o Frangois-Xavier Bagnoud Center for Health and Human Rights
e 0 Departamento de Saude Internacional e da Populacéo da Faculdade de Salde
PUblica de Harvard.

AW ~ Cmeéfwné CM

O trabalho dessas Equipes inicia-se com a avaliagdo das condigdes de assisténcia
as pessoas que convivem com HIV/aids. A partir desse levantamento, sugerem a
melhor conduta para implantar melhorias. A avaliagao tem como base o abrangente
conceito de cuidado preconizado pelo ECI, que abrange desde a questéo da pre-
vencao, passando por métodos laboratoriais, o tratamento e os cuidados paliativos,
os direitos humanos e a ética. Portanto, a andlise dos cuidados envolve a atencéo a
todas as etapas de atendimento, desde o teste voluntério para a deteccéo do HIV e
0 aconselhamento, até os cuidados de suporte e com 0s pacientes terminais.
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Para auxiliar as equipes nesse trabalho, o Enhancing Care Iniciative desenvolveu um
marco tedrico para a orientagéo do cuidado em HIV/aids, uma ferramenta para analisar
e melhorar a assisténcia aos pacientes com aids. Esse trabalho abrange a analise
da situacéo global de atendimento local (inclusive necessidades e disponibilidade),
0s custos atuais propostos e 0s aspectos econdmicos, as implicacdes éticas e de
diretos humanos das atuais abordagens e das intervengoes e melhorias propostas.

As equipes contam, ainda, com o apoio dos professores e do staff da Harvard
School of Public Health e com o auxilio de um conselho de consultores, conhecido
como Grupo Internacional de Apoio para o Cuidado da Aids. E composto de espe-
cialistas internacionais em questdes relacionadas ao tratamento do HIV e da aids,
incluindo lideres de organizacdes intergovernamentais (como a Unaids), representantes
de organizagdes nao-governamentais, de instituicdes académicas e dos governos
dos paises que integram o ECI.

Eg%a/w/ww mem’éérm

Tendo como base a abordagem do ECI e utilizando-se do seu marco tedrico,
cada equipe tem desenvolvido uma nova forma para tratar um problema especifico.
A equipe do ECI-Brasil criou um grande projeto de pesquisa, no qual se constatou
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que a transmisséo vertical do HIV ainda era alta nos servicos de S&o Paulo, apesar
de o governo conceder gratuitamente os medicamentos anti-retrovirais. Detectou-se,
junto as gestantes, duvidas sobre questdes relativas a sexualidade e em relagéo ao
significado dos testes de CD4 e carga viral. Os membros do ECI-Brasil levantaram
questdes que influenciam as politicas, programas e praticas gue interferem na assis-
téncia a saude de todas as mulheres que convivem com aids no Brasil.

Dados de outra pesquisa realizada pela equipe brasileira, na qual s&o abor-
dados os cuidados de adolescentes e jovens vivendo com aids, acabam de ser
compilados, resultando na elaboragao dessa publicagéo. Tal iniciativa constitui-se
numa valiosa ferramenta para os profissionais envolvidos no cuidado dos pacientes
dessa faixa etéria.

As recomendagbes preconizadas pela equipe do ECI-Brasil vém sendo incorpora-
das pelos programas de DST/AIDS como subsidios para a melhoria dos servicos de
salde no Brasil. ONG brasileiras também tém utilizado as informacgées e a abordagem
do ECI na realizagdo de suas atividades. Os resultados dos dados de analises da
equipe relativos as mulheres e adolescentes podem também beneficiar esforcos em
outros paises, especiamente agueles que estabeleceram ou tém intencéo de implantar
0 acesso universal a terapia anti-retroviral.

A equipe brasileira vem desenvolvendo ferramentas de monitorizagéo e acompa-
nhamento para assegurar que a melhoria dos programas de assisténcia as mulheres e
adolescentes continue, mesmo apds o término do projeto ECI. Profissionais da equipe
pretendem estender suas contribuicdes também as criancas orfas devido a aids e ao
combate ao estigma e discriminacdo enfrentados pelos portadores do HIV.

33



34

CW& CWLM

A equipe brasileira planeja, ainda, utilizar a estrutura do ECI para estender sua
atuagéo para outros paises. Um exemplo disso € uma proposicao de cooperacao
entre as equipes do Brasil e da Africa do Sul, com o propdsito de transferir a expe-
riéncia brasileira no planejamento e acompanhamento da assisténcia aos pacientes
quando a Africa do Sul comegar a estender e monitorar seu programa de acesso
aos anti-retrovirais.

Outra maneira de disseminar o conhecimento & a realizacdo de workshops e
conferéncias entre varias regides, como sudeste da Asia, a América do Sul e o oeste
da Africa. Trata-se de uma oportunidade na qual os membros das equipes do ECI
estabelecem discussdes, compartiham suas experiéncias e apresentam o resultado de
suas pesquisas. Também com o objetivo de promover a troca continua de opinides e a
discussao sobre o resultado das pesquisas, o ECI desenvolveu um software chamado
Kaire — Knowledge Management Applied do International Research and Education.
O programa nao requer infra-estrutura tecnoldgica de Ultima geragéo, manutencao ou
treinamentos extensivos. Por meio de aplicativos como e-mails, grupo de discussao,
banco de dados, chats e um calendario de grupo, o KAIRE propicia uma comunidade
de pesquisa virtual para geracao e divulgacdo de conhecimento sobre os cuidados
relacionados ao HIV e a aids.
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Quando o Enhancing Care Iniciative estiver oficialmente concluido no final de
2004, muitos dos seus programas iniciados pelas equipes no Brasil, Senegal,
Africa do Sul, Tailandia e Porto Rico vao continuar. As equipes tém trabalhado para
assegurar o suporte intermo e externo para a manutencao dos seus programas. De
varias maneiras, a estrutura multissetorial do ECI tem preparado as equipes para
enfrentar as dificuldades com autonomia.

As equipes do ECI desenvolveram programas que podem ser colocados em
préatica com rapidez e requerem o minimo de recur-
S0S para operacionaliza-los eficientemente. Através
do compromisso individual e profissional dos com-
ponentes das equipes, a melhoria da assisténcia
aos pacientes com HIV/aids é evidente hoje nos
cinco paises onde o programa atua. As equipes
acreditam que compartilhar com comunidades de
outras regides o conhecimento obtido neste traba-
Iho vai somar ao que ja foi criado pelo ECI. Por esta
razao, as Equipes do ECI estéo elaborando Guias
de Treinamento, como esta presente publicagéo
elaborada pelos especialistas brasileiros. O objetivo
¢ traduzir os achados da pesquisa em recomen-
dacdes praticas para as equipes multiprofissionais
que cuidam de pessoas convivendo com HIV/aids.
Futuras publicag®es dos resultados das pesquisas
em jomais cientfficos também fazem parte das acdes para divulgar a experiéncia
do ECI para um publico maior.

O sucesso das equipes do ECl demonstra a capacidade dos profissionais des-
tes paises em mobilizar recursos e influenciar agendas politicas de acordo com as
necessidades da comunidade. Além disso, o trabalho destas equipes mostra que
0 envolvimento de especialistas locais pode melhorar o cuidado acs pacientes em
cenarios onde 0s recursos séo escassos. O marco tedrico do ECI continuara sendo
uma importante ferramenta para as equipes nas suas novas iniciativas de trabalho,
nas quais poderao incluir Novos parceiros. A experiéncia das cinco primeiras equipes
do ECl e as ligbes gue elas aprenderam séo evidéncias de que a iniciativa de uma
equipe multidisciplinar pode efetivamente melhorar o cuidado aos pacientes com
HIV/aids nos lugares onde a assisténcia € mais do que necessaria.

SITES DE INTERESSE RELACIONADOS AO TEMA

ECI: www.eci.harvard.edu
Estatuto da Crianca e do Adolescente: www.direitoshumanos.usp.br/counter/Brasil/texto/texto_2.html

AIDS Novos Horizontes - Edicao Especial ECI é¢ uma publica¢ao patrocinada pela Merck Sharp & Dohme, produzida pela Office Editora e Publicidade Ltda. Diretor Responsdvel:
Nelson dos Santos Jr. - Diretor de Arte: Roberto E. A. Issa - Diretora Financeira: Waléria Barnabé - Auxiliar Administrativo: Rodolfo B. Faustino - Jornalista Responsdvel: Cynthia de
Oliveira Araujo (MTb 23.684) - Redagdo: Claudia Mapa, Flavia Lo Bello e Luciana Rodriguez - Gerente de Produgdo Grdfica: Nell Santoro - Produgdo Grdfica: Roberto Barnaba - Foto
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Brasil - Tels.: (11) 5594-1770 / 5594-5455 - e-mail: officed@uol.com.br. Todos os artigos publicados t&m seus direitos resguardados pela editora. E proibida a reproducao total ou parcial
dos artigos sem autorizagdo da editora. Esta publicacio ¢ fornecida como um servigo de Merck Sharp & Dohme aos médicos. Os pontos de vista aqui expressos refletem a experiéncia e
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As fotografias desta publicacao sao meramente ilustrativas e figuradas por modelos, nao representando em hipotese alguma o estado de saiide dos mesmos.
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