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Criancas e adolescentes com HIV/Aids: revisao de estudos sobre revelaciao
do diagnoéstico, adesdo e estigma'

Camila Peixoto Pessda Guerra®
Eliane Maria Fleury Seidl
Universidade de Brasilia, Brasilia-DF, Brasil

Resumo: O artigo discute os temas revelagdo do diagnoéstico, adesdo e estigma relativos a criancas e adolescentes infectados
pelo Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV). A revisdo da literatura incluiu artigos nacionais e internacionais, publicados a
partir do ano 2000, e foi realizada por meio de buscas eletronicas em bases de dados. Foram selecionados vinte e um artigos,
duas dissertagdes de mestrado e cinco publicagdes institucionais. Concluiu-se que a revelagdo do diagnoéstico tende a ser
postergada pelos cuidadores. O medo do estigma pode dificultar a comunicacéo clara sobre a enfermidade e o tratamento, com
repercussdes negativas sobre os niveis de adesdo de criangas e adolescentes soropositivos. Diante dos desafios identificados,
pesquisas e recomendacdes sdo sugeridas no sentido de nortear a pratica profissional de equipes de saide que prestam
assisténcia a essa clientela.

Palavras-chave: Sindrome da imunodeficiéncia adquirida, criangas, adolescentes, estigma.

Children and adolescents with HIV/Aids: a review on disclosure of
diagnosis, adherence and stigma

Abstract: This study aims to present and discuss the themes disclosure of diagnosis, adherence and stigma related to children
and adolescents infected with Human Immunodeficiency Virus (HIV). A bibliographical review of literature included Brazilian
and international articles published since 2000 available in electronic databases. Twenty-one articles, two dissertations and
five institutional publications were selected. We concluded that caregivers tend to postpone the disclosure of diagnosis. Fear
of stigma may hinder open communication about the disease and treatment, with negative repercussions on adherence of
children and adolescents with HIV. In the face of challenges identified in the study, some recommendations and research are
suggested so to guide the practice of health professionals who deliver care to this clientele.

Keywords: Acquired immune deficiency syndrome, children, adolescents, stigma.

Niiios y adolescentes con VIH/Sida: un repaso sobre revelacion del
diagnostico, adhesion y estigma

Resumen: El articulo presenta y discute los temas revelacion del diagndstico, adhesion y estigma relacionados a nifios y
adolescentes infectados por el Virus de la Inmunodeficiencia Humana (VIH). El repaso bibliografico de articulos nacionales
¢ internacionales, publicados desde el afio 2000, se realizd mediante busquedas electronicas en bases de datos. Fueron
seleccionados veintiuno articulos, dos disertaciones y cinco publicaciones institucionales. Llegamos a la conclusion de que
la revelacion del diagnostico suele ser aplazada por los familiares por una diversidad de factores. El temor del estigma puede
dificultar la comunicacion correcta sobre la enfermedad y el tratamiento, trayendo consecuencias negativas en la adhesion
de nifos ¢ adolescentes con VIH. Delante de los desafios citados, averiguaciones y recomendaciones son propuestas para
conducir la practica de los profesionales de equipos de salud que trabajan con esta poblacion.

Palabras clave: Sindrome de inmunodeficiencia adquirida, nifios, adolescentes, estigma.

O advento de medicamentos anti-retrovirais tem acar-
retado melhora relevante nas condigdes de satide de criangas
e adolescentes infectados pelo Virus da Imunodeficiéncia
Humana (HIV), permitindo ganhos no processo de desen-
volvimento e na qualidade de vida. Ao contrario do que ocor-
ria no inicio da epidemia da Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida (Aids), atualmente um grande niimero de criangas
infectadas por transmissdo vertical — transmissdo do HIV da
mae para o bebé durante a gestacdo, parto ou aleitamento
— atinge a adolescéncia e a idade adulta (Brown & Lourie,
2000; Thorne ¢ cols., 2002).

1 Apoio: CAPES. Este artigo ¢ parte da dissertacdo de mestrado realizada
pela primeira autora sob orientagdo da segunda.

2 Enderego para correspondéncia:
Camila Peixoto Pessdéa Guerra. SQN 214, Bloco C, apto. 311. CEP
70873-030. Brasilia-DF, Brasil. E-mail: cppguerra@gmail

Ainda que criancas e adolescentes vivendo com HIV/
Aids possam apresentar retardo puberal, alteragdes no de-
senvolvimento neuro-cognitivo e sequelas de doengas opor-
tunistas anteriores, ¢ crescente o nimero dos que apresentam
crescimento fisico e desenvolvimento emocional ¢ cog-
nitivo esperados para a idade (Brasil, 2007). Para tanto, ¢
fundamental que criangas soropositivas para o HIV tenham
acesso a acompanhamento médico regular, essencial para a
prescrigdo do tratamento anti-retroviral de modo adequado
e oportuno. Para os adolescentes, a prescricdo dos anti-re-
trovirais deve ser adaptada ao estadiamento da puberdade:
os que estdo nas fases iniciais devem ser tratados de acordo
com as recomendagdes pediatricas, enquanto que os jovens
com maturagdo sexual mais adiantada devem ser tratados
segundo as recomendagdes estabelecidas para adultos. Nas
fases intermediarias, o tratamento deve ser individualizado
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a critério médico (Pinto, 2004). As caracteristicas peculiares
desse grupo etario impdem desafios para as equipes de saude
que prestam assisténcia a adolescentes soropositivos.

Ao lado da relevancia das questdoes biomédicas, ainda
se constata a presenga de desafios na esfera psicossocial, tais
como a revelag@o do diagndstico, a adesdo ao tratamento e o
medo do estigma (Ayres e cols., 2006; Brackis-Cott, Mellins,
Abrams, Reval, & Dolezal, 2003; Pequegnat, 2002). Esses
temas tém sido recorrentes na pratica clinica de profissionais
de saude que assistem criangas/adolescentes com HIV/Aids
e seus cuidadores, motivando estudos na area (Seidl, Rossi,
Viana, Meneses, & Meireles, 2005).

O presente artigo objetiva apresentar e discutir questdes
psicossociais relativas a criangas e adolescentes infectados
pelo HIV, em especial por transmissao vertical, com desta-
que para revelacdo do diagndstico, adesdao ao tratamento e
estigma. O trabalho se baseou em levantamento bibliografico
de artigos nacionais e internacionais, além de dissertagdes/
teses brasileiras que abordavam os temas de interesse.

Método

A revisdo da literatura foi feita nas bases de dados EBSCO-
host, Ovid, Medscape, ScienceDirect, SAGE, SciELO e
PsycInfo. Foram selecionados 21 artigos (dois nacionais e
dezenove internacionais) e duas dissertagdes de mestrado,
excluidas as publica¢des repetidas que surgiram em mais de
uma base de dados. Os artigos foram selecionados a partir
de sua pertinéncia aos temas tratados ¢ foram considerados
aqueles publicados a partir do ano 2000, tendo em vista a
maior atualidade dos trabalhos. Foram incluidas ainda cinco
publica¢des institucionais que abordavam os temas de inte-
resse. Os descritores utilizados na busca eletronica foram,
em lingua portuguesa: criancas com HIV/Aids, adolescentes
com HIV/Aids, adesdo ao tratamento, revelacdo do diag-
nostico e estigma. Em lingua inglesa, os descritores foram:
children living with HIV/Aids, youth living with HIV/Aids,
treatment adherence, disclosure ¢ stigma.

Com base nos principais resultados e conclusdes dos es-
tudos analisados, sdo apontadas diretrizes e recomendacdes
que visam a nortear a pratica profissional das equipes de sat-
de que atuam junto a esse segmento de pessoas vivendo com
HIV/Aids.

Revelacao de diagnédstico

Estudos indicam que familiares e cuidadores de criangas
e adolescentes soropositivos para o HIV tendem a postergar
o momento da revelacdo do diagndstico (Abadia-Barrero &
LaRusso, 2006; Gerson ¢ cols., 2001; Grecca, 2004; Instone,
2000; Mellins e cols., 2002; Seidl e cols., 2005). Os motivos
que os cuidadores apresentam para adiar a revelagdo dizem
respeito as criangas ou aos proprios cuidadores. Dentre as
razdes atribuidas as criangas estdo a imaturidade cognitiva
para compreender a doenca, a falta de questionamento ou
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curiosidade, a possivel reacdo psicoldgica negativa da crian-
¢a ¢ o risco de esta falar sobre a condi¢do para terceiros e
ser vitima de preconceito. Quanto aos motivos referentes aos
cuidadores, destacam-se o desconforto diante de eventual
exposi¢ao da historia familiar (a soropositividade dos pais,
por exemplo), o medo do estigma, sentimentos de culpa pela
transmissdo do HIV e o sentimento de despreparo para abor-
dar o assunto com a crianga ou o adolescente (Bachanas e
cols., 2001; Gerson e cols., 2001; Instone, 2000; Marques e
cols., 2006; Seidl e cols., 2005).

A demora excessiva na revelagdo do diagnéstico pode
levar a descoberta por outras vias, aumentando as chances
de as informagdes sobre a enfermidade serem incorretas e
imprecisas, podendo ocasionar confusdo e desconfianga
(Mellins e cols., 2002). O siléncio prolongado e a pobreza
na comunicac¢ao também podem resultar em dificuldades de
adesdo, disturbios de comportamento, estigma auto-dirigido
e maiores niveis de distress psicologico das criancas/adoles-
centes e dos cuidadores, sobrecarregando a familia como um
todo (Abadia-Barrero & LaRusso, 2006; Bachanas e cols.,
2001; Grecca, 2004). O segredo sobre o diagndstico pode ter
ainda outras repercussdes negativas, como a adogao de com-
portamentos sexuais de risco pelos adolescentes (Pequegnat,
2002).

Mesmo quando ha conhecimento acerca da sorologia, a
comunicag¢do sobre a condi¢do de soropositividade entre cui-
dadores e criangas/adolescentes muitas vezes nao € aberta e
franca. Abadia-Barrero e LaRusso (2006) pesquisaram a re-
velag@o do diagndstico para criangas e adolescentes soropo-
sitivos que viviam em uma casa de apoio em Sao Paulo-SP.
A pesquisa foi realizada com 36 criangas e adolescentes me-
diante a utilizag@o de entrevistas e de observagdo participan-
te. Os autores verificaram que ndo havia comunicagio clara
sobre HIV/Aids na casa. Apesar de as criangas e os adoles-
centes tomarem os medicamentos, ndo se conversava sobre
a condigao de satide que motivava o uso dos anti-retrovirais.
Destaca-se que falar mais abertamente sobre a enfermidade
possibilita, entre outros beneficios, mais acesso a fontes de
apoio social, reduzindo os efeitos negativos da experiéncia
de ter uma doenga cronica (Wiener & Battles, 20006).

Em outro estudo, dois ter¢os dos 77 cuidadores entrevis-
tados relataram que as criangas sob sua responsabilidade ndo
tinham conhecimento sobre o diagnostico (Mellins e cols.,
2002). Segundo os participantes, 59% das criancas acredita-
vam que tinham outro tipo de doenca. Além da dificuldade
em revelar o diagndstico as criangas e aos adolescentes, existe
também o medo de compartilhar essa informagdo com outras
pessoas. Nessa perspectiva, Wiener ¢ Battles (2006) catego-
rizaram trés niveis de revelacdo sobre o diagnostico: baixo,
médio e alto. O nivel baixo de revelagao incluia situagdes nas
quais apenas a familia nuclear e/ou amigos proximos sabiam
do diagnéstico. O nivel mediano dizia respeito a revelagao
a todos os familiares e amigos em geral. O nivel mais alto
de revelagdo ocorria quando a maior parte das pessoas tinha
conhecimento do diagnostico. As autoras concluiram que
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os adolescentes que vivenciavam niveis altos de revelagao
eram mais competentes nas relagdes interpessoais com seus
pares.

Apesar da forte resisténcia dos cuidadores em revelar o
diagnostico, ha algumas situagdes que parecem motiva-los a
romper o siléncio. Marques e cols. (2006) identificaram trés
categorias principais de razdes para que a comunicag¢do do
diagnostico ocorra, segundo relatos dos cuidadores. A pri-
meira diz respeito a fatos que indicam a necessidade urgente
de realizar a revelagdo, por exemplo, dificuldades de adesdo,
proximidade do inicio da vida sexual ou quando a crianga
pergunta muito sobre seu estado de saude. Outro motivo
identificado foi a crenga de que a revelacdo traria beneficios
a crianca/adolescente. Nesse caso, os cuidadores acredita-
vam que manter o diagnostico em segredo limitava as opor-
tunidades da crianga e do adolescente de lidar melhor com a
soropositividade. Alguns cuidadores relataram também que
a revelacdo tinha ocorrido na tentativa de corrigir uma in-
tervengdo profissional considerada inadequada, objetivando
reduzir os possiveis danos ocasionados por uma informagéo
diagnostica pouco cuidadosa (Marques e cols., 2006).

Manter uma comunicacgdo aberta e franca sobre a do-
enga pode resultar em melhor relagdo familiar, melhor ajus-
tamento psicossocial ¢ enfrentamento por parte das criangas
e menos ansiedade para os cuidadores (Abadia-Barrero &
LaRusso, 2006). O sentimento de alivio dos cuidadores apds
a revelagdo do diagnostico ¢ frequentemente observado na
pratica clinica, o que vai ao encontro dos resultados de Grecca
(2004). A autora entrevistou cuidadores que haviam revelado
o diagnéstico (n=5) e cuidadores que ndo haviam feito a re-
velagdo (n=24). Dentre os que haviam comunicado o diag-
noéstico aos filhos, quatro relataram sentimentos positivos e
que se sentiram aliviados, e um relatou sentimentos de culpa
por ter revelado.

A necessidade de dar voz aos proprios pacientes infan-
to-juvenis sobre essas questdes nao tem sido reconhecida, na
medida em que ha predominio de estudos com os cuidado-
res. Com esse proposito, Abadia-Barrero ¢ LaRusso (2006)
realizaram entrevistas com as criangas que conheciam seu
diagnostico. De acordo com os resultados, as criangas nao
relataram sentimentos de raiva, preocupacao, estresse, tristeza
ou confusido no momento da pesquisa. Os cuidadores, por ou-
tro lado, avaliaram que ainda persistiam nas criangas reagdes
de raiva e estresse, porém identificavam mais esperanga e
menos tristeza. Esses dados so ilustrativos das vantagens
potenciais da revelagao.

Marques ¢ cols. (2006) argumentam que a revelagdo ¢
necessaria e irremediavel, que a manutenc¢ao do segredo é
desconfortavel e angustiante, e recomendam que a equipe de
satde identifique profissionais que possuam maior vinculagdo
com os pacientes para utiliza-los como referéncia. Dessa for-
ma, o profissional que tiver um melhor relacionamento com
o paciente podera auxiliar o processo da revelagdo a crianga
ou ao adolescente com HIV/Aids. O estudo desses autores
mostrou que as demandas para a revelagdo vém da familia e/

ou da equipe de saude. Foi frequente, entre os adolescentes
entrevistados, a opinido de que a revelag@o deveria ocorrer o
mais cedo possivel, com o devido cuidado e de forma clara.
Outro aspecto constatado pelos pesquisadores ¢ que a comu-
nicagdo do diagndstico para os adolescentes que cresceram
com HIV mostrou-se cercada de cuidados, ao passo que nao
houve a mesma preocupagdo com jovens que se infectaram
pela via sexual.

Constata-se que a revelagdo do diagndstico permite que
criangas e jovens compreendam melhor a doenca, exercen-
do papel ativo no tratamento. Além disso, se estes ndo sa-
bem sobre seu diagnostico, a possibilidade de que usufruam
apoio social construtivo fica diminuida, na medida em que a
ndo-revelagdo dificultaria o acesso a recursos psicossociais
fundamentais para o ajustamento a condigdo de enfermidade
cronica. Estudos mostram que a disponibilidade de apoio so-
cial tem impacto positivo na saide mental e que intervengdes
da equipe de satide junto a criangas e adolescentes infectados
pelo HIV deveriam ter por objetivo auxiliar no fortalecimento
do suporte social (Grecca, 2004).

Diretrizes para a revelagdo de diagnodstico sugerem que
esta ocorra de forma processual (Gerson e cols., 2001). Ini-
cialmente propde-se que o profissional de satide compartilhe
informagdes com os cuidadores a respeito da familia e da
crianga/adolescente, visando ainda a construgao da confian-
¢a entre ambos. Em um segundo momento, é importante
avaliar o nivel de conhecimento dos cuidadores sobre HIV/
Aids e o tratamento, seguido de atividades educativas e de
fornecimento de informagdes sobre esses aspectos para os
cuidadores. Em seguida, o profissional de satde deve avaliar,
juntamente com os cuidadores, 0 momento e a maneira de
proceder a revelagdo. Apds um planejamento cuidadoso do
momento considerado adequado, a meta é o evento propria-
mente dito: como, quando e quem participard da revelagao.
Por tltimo, ¢ muito importante o monitoramento do momento
pos-revelacdo, que visa a identificar o impacto psicologico
da revelagdo na familia e no paciente, mediante a observacao
direta do comportamento da crianga/adolescente e por relatos
dos cuidadores. Assim, comunicar o diagnostico de soropo-
sitividade deve ser um dialogo continuo entre o paciente, a
familia ¢ a equipe de saude. Gerson e cols. (2001) assina-
lam ainda a necessidade de que haja tempo suficiente para o
atendimento no qual ocorrera a revelacao do diagnostico, de
modo que a crianga se sinta confortavel para fazer perguntas
e expressar sentimentos.

O profissional de saude que atua junto a criangas/ado-
lescentes soropositivos e suas familias poderia se beneficiar
de uma capacitagdo que o preparasse para a abordagem de
temas como a revelagdo do diagnostico. Tal capacitacdo
deveria fornecer as ferramentas — técnicas, relacionais e de
comunicagdo — necessarias para que o profissional de saude
procedesse a uma avaliagdo mais cuidadosa de cada caso.
Por meio dessa avaliagdo, o profissional poderia identificar
o nivel de conhecimento ¢ o preparo psicologico dos cuida-
dores para a revelagio. E possivel que um nivel adequado de
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conhecimento sobre aspectos do HIV/Aids e do tratamento,
além das vantagens da revelagdo, traga mais seguranga aos
cuidadores para abordar o assunto com suas criangas e ado-
lescentes. Ademais, medos e insegurancas dos cuidadores
podem ser dirimidos a partir de maior acesso a essas infor-
macoes.

Adesao a terapia anti-retroviral

Estudos que abordam a adesdo ao tratamento de criangas
¢ jovens soropositivos para o HIV sdo escassos, além de ha-
ver informagdo insuficiente sobre as estratégias que podem
melhorar a adesdo desses pacientes (Byrne, Honig, Jurgrau,
Heffernan, & Donahue, 2002; Berrien, Salazar, Reynolds, &
McKay, 2004; Naar-King e cols., 2006). De acordo com a
definicdo da World Health Organization (2003), a adesdo ¢
a extensdo na qual o comportamento de uma pessoa coin-
cide com o que foi acordado com a equipe de saude (tomar
remédios, fazer exercicios, seguir uma dieta). Dessa forma,
adesdo a tratamento implica negociagdo entre paciente e pro-
fissionais, e ndo um mero cumprimento de instrugdes.

A adesdo ao tratamento em HIV/Aids guarda se-
melhangas com a conduta de adesdo em outras doengas cro-
nicas. Ademais, assim como algumas enfermidades cronicas,
a Aids tem tratamento, mas ndo tem cura. No entanto, a ade-
sdo de pacientes pediatricos aos anti-retrovirais ¢ complexa
pela quantidade de medicamentos prescritos, pelo sabor as
vezes considerado desagradavel, além do fato de ser um tra-
tamento para toda a vida. Outro desafio se refere a capaci-
dade de o cuidador lembrar-se corretamente das medicagdes
a serem dadas, suas quantidades e horarios (Brackis-Cott e
cols., 2003; Byrne e cols., 2002). Especificamente sobre a
adesao de adolescentes a terapia anti-retroviral (TARV), esta
pode sofrer a influéncia de peculiaridades observadas nes-
sa faixa etaria, como nega¢ao da enfermidade, desinforma-
¢do, comprometimento da auto-estima, dificuldades de obter
apoio social, entre outras (Brasil, 2007). Estudo de Seidl e
cols. (2005) verificou a ocorréncia de trés categorias prin-
cipais de dificuldades de adesdo, segundo relatos de cuida-
dores de criangas e adolescentes soropositivos: (a) horarios
da medicagdo, em especial quando o medicamento tinha que
ser tomado muito cedo ou quando a crianga estava fora do
ambiente doméstico (por exemplo, na escola); (b) gosto de-
sagradavel da medicag@o e/ou presenca de efeitos colaterais,
de modo que o tratamento constituia uma condi¢ao aversiva
para a crianga; (c) ocorréncia de comportamentos oposicio-
nistas da crianca/adolescente como resisténcia a ingestao da
medicagdo, muitas vezes por nao compreender sua necessidade.

Dificuldades de adesdo tém sido observadas mais fre-
quentemente em adolescentes do que em criangas. Esse fato
ocorre devido a atitudes de questionamento e de rebeldia
manifestadas pelos adolescentes frente a soropositividade,
ao tratamento e a supervisdo dos cuidadores. Administrar
a medicacdo as criangas ¢ papel primordial dos cuidadores,
enquanto que, no caso dos adolescentes, a responsabilidade
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no uso dos anti-retrovirais passa a ser apenas deles ou é com-
partilhada entre estes e seus familiares. Ocorre que, muitas
vezes, os cuidadores transferem a responsabilidade da admi-
nistragdo da medicagdo a crianga ou ao adolescente apenas
devido a idade (Martin e cols., 2007). Ao fazer essa transigdo
baseando-se apenas na idade, em detrimento da responsabili-
dade para com a ingestdo dos medicamentos, podem ocorrer
problemas de adesdo. Os autores sugerem que essa responsa-
bilidade ndo dependa unicamente da idade do paciente, e sim
do seu comprometimento com o proprio tratamento.

Dificuldades de adesdo sdo comuns entre pessoas com
doengas cronicas. Dessa forma, ¢ importante identificar as
variaveis associadas ao comportamento de adesdo para pos-
sibilitar intervengdes mais eficazes. Naar-King e cols. (2006)
investigaram as associac¢des entre adesdo, auto-eficacia, su-
porte social e distress psicologico em jovens vivendo com
HIV/Aids. Os resultados indicaram que, consistentemente
com a literatura relativa a adultos, auto-eficacia e distress
estiveram correlacionados a adesdo medicamentosa. O pri-
meiro teve associagdo positiva, isto é, quanto maior a per-
cepgao de auto-eficacia para realizar o tratamento, mais altos
foram os niveis de adesdo relatados. Ja o distress apresentou
correlagdo negativa com a adesdo. Os autores sugerem que
as agdes médicas e psicossociais para melhorar a adesdo com
essa clientela devem aumentar o sentimento de auto-eficacia
e reduzir o distress emocional.

A adesdo ndo depende apenas do individuo portador
da doenga: no caso de criangas e adolescentes soropositivos
para o HIV, esse comportamento também ¢ de responsabili-
dade de seu cuidador. Nessa perspectiva, para atingir niveis
satisfatorios de adesdo, ¢ essencial que haja uma boa adesao
também do cuidador (Brackis-Cott ¢ cols., 2003; Branco,
2007; Brasil, 2007). Assim, agdes de satde devem ser dire-
cionadas aos familiares, em especial nos casos de criangas
com faixa etaria reduzida. Martin ¢ cols. (2007) observaram
que o maior conhecimento do cuidador acerca do esquema
terapéutico esteve correlacionado a niveis adequados de ade-
sdo. Por conseguinte, uma maneira eficaz de intervir na ade-
sdo de criangas ou adolescentes soropositivos para o HIV ¢
oferecer informagoes claras e organizadas aos cuidadores em
relacdo ao esquema terapéutico.

Apesar das dificuldades para manter niveis satisfato-
rios de adesdo, ha diversas estratégias para tentar sana-las.
Algumas das estratégias para melhorar a administracdo dos
medicamentos e a adesdo sdo: associar alimentos ao uso
dos medicamentos; contar os comprimidos para monitorar
a ingestdo; utilizar diarios, alarmes, calendarios para evitar
o esquecimento; revelar o diagndstico e langar mao de es-
tratégias de convencimento sobre a necessidade de uso dos
anti-retrovirais (Byrne e cols., 2002; Seidl e cols., 2005).

Ha outras estratégias que podem ser utilizadas pelos
profissionais de satide, como as visitas domiciliares. Berrien
e cols. (2004) conduziram um estudo com o objetivo de me-
lhorar a adesdo ao tratamento anti-retroviral de pacientes so-
ropositivos de até 20 anos de idade. Os participantes foram
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divididos em grupo controle — que continuaria a receber os
cuidados habitualmente oferecidos pelo servigo — e grupo de
intervencdo. A intervengdo foi realizada nas casas dos pa-
cientes e consistia de oito visitas estruturadas num periodo
de trés meses por um profissional de enfermagem com expe-
riéncia em atendimentos domiciliares. As intervengdes visa-
vam a melhorar o nivel de conhecimento sobre HIV/Aids e
modificag@o ou extingdo de barreiras a adesdo. A adesdo foi
mensurada por auto-relato, registros da farmacia indicando
se a medicacdo tinha sido retirada e pela contagem de linf6-
citos T CD4 ¢ da carga viral plasmatica. Os pesquisadores
identificaram melhora significativa nos niveis de adesao, de
conhecimento e no histérico de retirada de medicamentos
nos adolescentes que foram submetidos a intervengdo, con-
cluindo que os atendimentos domiciliares foram uma estraté-
gia eficaz para aumentar a adesdo de adolescentes com HIV/
Aids.

O Ministério da Satde (Brasil, 2007) destaca ainda as
estratégias para promover a adesdo e o acompanhamento cli-
nico de adolescentes vivendo com HIV/Aids. Preparagao do
adolescente para aceitar melhor seu diagnostico, negociagao
do tratamento com o compromisso do jovem, envolvimento
e participacdo da familia e de amigos no tratamento, criagdo
de grupos de discussdo e a escolha de um regime terapéutico
que seja viavel e mais compativel com seu estilo de vida sdo
algumas das estratégias sugeridas.

Estigma em HIV/Aids

Estigma em HIV/Aids pode ser definido como a desva-
lorizagao de pessoas vivendo com essa condi¢ao (United Na-
tions Programme on HIV/Aids [UNAIDS], 2007). A Aids ¢é
uma doenga estigmatizada, e pessoas acometidas muitas ve-
zes sdo vitimas de discriminacdo e preconceito (Pequegnat,
2002). Essa realidade pode ser confirmada na pratica clinica
em relatos de cuidadores e dos proprios adolescentes com
HIV/Aids. Uma de suas consequéncias ¢ o adiamento da
revelagdo do diagnostico devido ao medo da ocorréncia do
preconceito e discriminagdo. Desse modo, forma-se um cir-
culo vicioso: o estigma tende a levar a mais sofrimento, que
por sua vez resulta no siléncio sobre o assunto. E o segredo
pode favorecer que o estigma ganhe espago (Duffy, 2005).

O estigma ¢ mais presente na Aids que em outras
doengas cronicas, como o cancer ou a esclerose multipla
(Pequegnat, 2002). Segundo a autora, isso ocorre devido a
quatro caracteristicas da Aids que favorecem o estigma: (a)
¢ uma doenga percebida como letal; (b) é uma enfermidade
que pode colocar outras pessoas em risco; (c¢) pode ser uma
condigdo aparente a terceiros; e (d) ¢ uma doenca cujas cau-
sas sdo percebidas como de responsabilidade do individuo.
Complementando essa caracterizagdo, Gerson ¢ cols. (2001)
assinalam que o HIV/Aids elicia o estigma devido as formas
comuns de transmissdo do virus: relagdes sexuais e uso de
drogas injetaveis.

O estigma ¢ um topico recorrente nos discursos de jo-
vens soropositivos e seus cuidadores. Ayres e cols. (2006)
realizaram entrevistas com adolescentes soropositivos para
o HIV e seus cuidadores. Pela analise desses relatos, os auto-
res definiram duas categorias de estigma: sentido ¢ decretado
(enacted stigma). O primeiro diz respeito aos sentimentos
subjetivos de vergonha associados a discriminagdo social e
internalizados como parte da identidade. O estigma sentido
esteve presente nos discursos dos cuidadores com relagdo
aos medos das reagdes pos-revelagao por parte dos adoles-
centes. Nos discursos dos jovens, esse tipo de sentimento foi
evidenciado ao relatarem o medo de contar seus diagnosticos
para amigos e parceiros. O estigma sentido ocorre quando o
individuo tem receio ou mesmo antecipa a rejeigdo de ter-
ceiros e manifesta um sentimento de vergonha (Swendeman,
Rotheram-Borus, Comulada, Weiss, & Ramos, 2006). Se-
gundo esses autores, essa modalidade de estigma pode levar
as pessoas a moldarem seus comportamentos de modo a evi-
tar o estigma decretado, que diz respeito as experiéncias re-
ais de discriminagdo, sendo mais comum nos relatos verbais
de jovens que contrairam a doenga mediante relagdes sexuais
ou uso de drogas injetaveis

O estigma traz uma série de consequéncias que podem
ser tao devastadoras quanto a doenga em si: abandono, os-
tracismo, perda de emprego, violéncia (Swendeman e cols.,
2006; UNAIDS, 2007). E ¢ justamente o medo do estigma
que faz com que as pessoas ndo revelem sua condi¢ao. Po-
rém, ao fazer isso, estas estariam limitando oportunidades
para obtengdo de apoio, de contatos sociais ¢ até mesmo de
tratamento.

Klunklin e Harrigan (2002) observaram consequéncias
importantes do preconceito direcionado a criangas e adoles-
centes com HIV/Aids: muitas vezes estes tém dificuldades
para se matricular em escolas regulares. Contudo, a ocorrén-
cia desse tipo de preconceito na escola ndo parece ser uma
realidade generalizada. Seidl e cols. (2005) constataram que
foram quase nulos os relatos de discriminagdo direcionados
a criangas que tiveram seu status sorologico revelado na
escola, segundo os cuidadores primarios entrevistados. Os
autores consideraram que provavelmente esteja ocorrendo
uma mudanga socio-cultural importante, com tendéncia a
diminuigao desse tipo de atitude preconceituosa na realidade
brasileira.

Para melhor lidar com a ocorréncia do estigma, é neces-
sario facilitar a discussdo, a troca de vivéncias e desenvolver
estratégias educativas com informacdes claras (Ferreira &
Gadelha, 2004; Marques e cols., 2006). Ayres ¢ cols. (2006)
também fazem sugestdes sobre esse tema, apresentando uma
série de recomendagdes para abordar as necessidades dos
jovens soropositivos, como o aumento de informagdes ¢ a
expansdo dos debates sobre estigma e discriminagao relacio-
nados a Aids.

O estigma ¢ um dos principais motivos citados para que
os cuidadores adiem a revelagdo do diagndstico. Ressalta-se
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que ¢ essencial que os cuidadores reconhecam seus direitos
— inclusive o de manter essa informagdo em sigilo — para que
possam se sentir mais seguros ¢ amparados ao enfrentar si-
tuacdes dessa natureza. O profissional de saude deve instru-
mentalizar os pacientes e seus cuidadores para que estejam a
par desses direitos ¢ os exer¢am. Intervencdes direcionadas
a diminui¢ao do estigma dependem de amplas modificacdes
sdcio-culturais. Dessa forma, destaca-se a relevancia de
iniciativas governamentais ¢ ndo governamentais que es-
clarecam a populacdo acerca dos mitos e verdades sobre o
HIV/Aids, contribuindo para a diminui¢do do preconceito.

Consideracoes finais

Os temas apresentados e discutidos no presente artigo
—revelacdo do diagndstico, adesdo ao tratamento e estigma —
sdo interligados: o0 medo do estigma associado ao HIV/Aids
dificulta o processo de revelagdo, enquanto a comunicagao
sobre o diagndstico ¢ postergada muitas vezes devido ao
medo do estigma. Dificuldades de adesdo, por sua vez, po-
dem ser consequéncia do desconhecimento do diagnostico,
enquanto este ¢ consequéncia do receio dos cuidadores de
que a crianga ou o adolescente compartilhe essa informagao
com outras pessoas, quebrando o sigilo e possibilitando a
ocorréncia de estigma. Os resultados dos estudos analisados
dao subsidios para praticas ¢ intervengdes médicas € psicos-
sociais a serem implementadas por profissionais de satde
que prestam assisténcia a esse segmento de pessoas vivendo
com HIV/Aids.

Pesquisas tém apontado as vantagens da revelagdo do
diagnostico para criancas e adolescentes com HIV/Aids,
mas os cuidadores tém adiado essa decisdo independente
das recomendagdes das equipes de saude. A ndo-revelacdo,
por outro lado, parece trazer consequéncias negativas. A ex-
periéncia de atendimento a essa clientela e os resultados de
estudos sobre o tema indicam que ndo ha associagdo entre
conhecimento do diagndstico e ocorréncia de problemas de
ajustamento psicossocial. Dessa forma, a revelagdo do diag-
nostico, conduzida de forma adequada e planejada, pode
favorecer a adaptagdo de criancas e adolescentes a soropo-
sitividade, propiciando que estes desenvolvam habilidades
de enfrentamento para lidar com essa condigdo. Ademais, a
partir do momento que tém informagdes corretas e realistas
sobre a enfermidade, esses pacientes podem participar efeti-
vamente do seu proprio tratamento e compreender a impor-
tancia de aderir adequadamente a medicagdo.

A revelagdo do diagnoéstico €, sem duvida, um dos te-
mas mais abordados nos estudos que investigaram criangas
e adolescentes com HIV/Aids. Entretanto, ¢ essencial pes-
quisar ndo apenas a ocorréncia da revelagdo, mas sim a ma-
neira como esta foi realizada e as consequéncias positivas e
negativas advindas dessa comunicagdo. Ja que a populacio
de jovens soropositivos infectados por transmissdo vertical
apresenta sobrevida maior e com mais qualidade de vida,
surge a oportunidade de realizagdo de estudos longitudinais,
que poderiam investigar temas como vivéncia da sexualidade,
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adocao de praticas sexuais seguras, enfrentamento do estig-
ma e relacionamento entre pares, questdes que tém emergido
no atendimento a essa clientela.

O tema adesdo merece investiga¢des futuras, visto que
esta deve atingir niveis bastante elevados para que o trata-
mento anti-retroviral seja eficaz. E importante compreender
se o comportamento de adesdo apresenta caracteristicas ti-
picas nas faixas etarias. Sugerem-se estudos com vistas a
desenvolver programas ¢ estratégias de intervengao mais es-
pecificas e que atendam melhor as demandas de adesao desse
segmento de pessoas vivendo com HIV/Aids.

Ao contrario da revelagao do diagnostico, ou da adesao
ao tratamento, que podem ser avaliadas e verificadas pelo
profissional de satide, o estigma esta difundido em varias es-
feras da vida da pessoa soropositiva. Dessa forma, ¢ mais
dificil intervir sobre o estigma, se comparado a outros as-
pectos tratados no presente trabalho. Nessa perspectiva, ¢
fundamental que haja agdes governamentais e ndo governa-
mentais e refor¢o das politicas publicas para que o estigma
em relagdo ao HIV/Aids possa ser combatido na sociedade
brasileira.

Além dos estudos tedricos, € de extrema relevancia a
condugdo de pesquisas que realizem ou proponham inter-
vengdes para promover a revelagdo do diagnostico, o com-
portamento de adesdo e o enfrentamento do estigma entre
criangas e adolescentes soropositivos. Ha também a neces-
sidade de construgdo de instrumentos (escalas, inventarios)
especificos para essa populagdo, uma vez que permitiria a
avaliagdo mais adequada de uma série de aspectos e varia-
veis de interesse.

Uma limita¢do de grande parte dos estudos realizados
até o presente momento ¢ que, muitas vezes, abordam apenas
os cuidadores das criancas e dos adolescentes. Ao se obter
apenas um ponto de vista sobre as questdes investigadas,
perdem-se informagdes valiosas das criangas ¢ dos jovens
que poderiam auxiliar no planejamento de intervengdes mais
adequadas. Dessa forma, sugere-se investigar suas percepgdes,
necessidades e dificuldades especificas.
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