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Abstract

The purpose of this study was to identify rele-
vant issues in the disclosure of HIV-positive sta-
tus in children and adolescents, aiming to im-
prove the quality of their healthcare. A qualita-
tive study included adolescents living with HIV/
AIDS and their parents and caregivers at AIDS
reference services in Sdo Paulo and Santos,
Brazil. In-depth interviews and focus group
were used. The main reasons for disclosure were:
poor treatment adherence, sexual maturity,
adolescent’s request, and inadequate procedures
by medical staff. Disclosure was a critical mo-
ment for adolescents, with a strong impact on
their life plans and horizons. Adolescents infect-
ed through sexual transmission and drug use
reported the most problematic scenes involved
in disclosure. Despite its initial negative impact,
disclosure resulted in improved healthcare and
better dialogue among the adolescents, care-
givers, and healthcare providers. The adoles-
cents also requested clear, no-nonsense, honest
information. The authors conclude that health
services need to actively provide an adequate
approach to facilitate disclosure of HIV-positive
status to children and adolescents, realizing
that it is a long-term process supported by the
family and a multidisciplinary team.

Adolescents; Acquired Immunodeficiency Syn-
drome; Clinical Diagnosis
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Introducédo

Uma questdo antiga e persistente em diversos
ramos das préaticas de satde, diz respeito a co-
mo e quando contar a uma crian¢a sobre uma
doenca que lhe afeta cronicamente, e a exten-
sdo dessas informacdes 1. Com a AIDS nédo tem
sido diferente.

O ndmero de criancas em idade escolar e
adolescentes vivendo com HIV nos servicos é
crescente, decorréncia do aumento do tempo
de sobrevida em funcéo da evolucao da terapia
anti-retroviral e do manejo clinico geral, e do
acesso universal a estes recursos nos servigos
publicos de satide 2.3. Este fato tem resultado
em prescricdo de esquemas terapéuticos com-
plexos, que certamente requerem explicacdes
detalhadas e uma adequada compreensio e
adesao dos pacientes. Desse modo, o compar-
tilhamento dessas informac¢des com as crian-
cas e adolescentes constitui, hoje, uma neces-
sidade cada vez mais presente. Contudo, ainda
hd muitas criancas nos servicos de satde que
estdo chegando a adolescéncia sem ter infor-
macgoes completas sobre sua histéria, ainda
que a recomendacdo predominante na litera-
tura seja o estabelecimento de um didlogo con-
tinuo entre equipe de saide, crianca e familia,
de modo a aproximd-los progressivamente do
momento da revelacdo 4,5,6. A esse grupo, acres-
cem-se aqueles que adquiriram a infecgédo jd
na adolescéncia, por outros modos de trans-
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missdo, e que também vivenciam dificuldades
no conhecimento de seu diagnéstico 7.8.9.

O objetivo do presente estudo foi identifi-
car aspectos da revelacao do diagndéstico da in-
feccao pelo HIV a criancas e adolescentes, sob
o ponto de vista de adolescentes vivendo com
HIV/AIDS e seus cuidadores, procurando en-
tender as dificuldades envolvidas e indicar es-
tratégias para sua superacgao.

Método

Este estudo faz parte de um projeto de pesqui-
sa integrado a uma iniciativa de cooperacao
internacional para melhoria do cuidado as
pessoas vivendo com HIV/AIDS - Enhancing
Care Iniciative (ECI) 10. A iniciativa é coorde-
nada pelo Harvard Aids Institute e Frangois
Xavier Bagnoud Center for Health and Human
Rights, Harvard School of Public Health. O
ECI-Brasil iniciou em 2001 um estudo sobre a
situacdo dos adolescentes soropositivos, po-
pulacdo que foi aumentando significativamen-
te nos ultimos anos no Brasil, ndo apenas pela
disseminacdo da epidemia, mas também pe-
los expressivos incrementos nos recursos tera-
péuticos e a bem sucedida politica de acesso
universal a esses recursos no Sistema Unico de
Saide (SUS).

Foi realizado estudo qualitativo 11.12, com
adolescentes de idade entre 10 e 20 anos (data
de referéncia: 31 de dezembro de 2003), conhe-
cedores de seu status sorolégico, e com cuida-
dores (pais naturais, pais adotivos, parentes,
responsdveis institucionais) de outros adoles-
centes na mesma condi¢ao, conhecedores ou
nao de sua soropositividade. Os participantes
(adolescentes e cuidadores) foram seleciona-
dos de um total de 248 adolescentes elegiveis
entre os usudrios de cinco servicos de referén-
cia para o tratamento de HIV/AIDS nas cida-
des de Sao Paulo e Santos, Brasil - Casa da
AIDS (CAIDS), Centro de Referéncia e Trata-
mento em HIV/AIDS (CRT/AIDS), Instituto de
Infectologia Emilio Ribas (IIER) e Instituto da
Crianca (ICr), em Sao Paulo, e Centro de Refe-
réncia em HIV/AIDS (CRAIDS) e Nucleo Inte-
grado da Crianca (NIC), em Santos.

Os participantes foram selecionados con-
forme perfis relevantes para o estudo proposto,
combinando aspectos como idade do adoles-
cente soropositivo, seu sexo, modo de infeccao
(vertical, transfusional, por uso de drogas inje-
taveis, sexual e indeterminada) e caracteristi-
cas do cuidador (além das modalidades acima
descritas, o seu status sorolégico, isto é, ndo-
infectados, pais discordantes quando somente
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amae estava infectada e pais concordantes, am-
bos infectados).

Foram estabelecidos contatos com os po-
tenciais participantes da pesquisa com base
em seus agendamentos de rotina nos servicos
participantes. Adolescentes e seus pais foram
consultados sobre seu interesse e disponibili-
dade para participar, assim como sobre a capa-
cidade fisica e mental para fazé-lo. Houve duas
recusas de participacao.

O nimero total de participantes nao foi de-
finido a priori, como usual em estudos qualita-
tivos, sendo definidos ao longo do processo de
pesquisa, segundo critério de suficiéncia, isto
é, quando os pesquisadores julgaram que o
material empirico jd permitia tracar um qua-
dro compreensivo da questao investigada. O
desenho da investigacdo incluiu: entrevistas
em profundidade, do tipo depoimento, toman-
do como informantes 22 adolescentes e 13 cui-
dadores, captados nas cinco institui¢des envol-
vidas. No NIC, em Santos, foram realizados trés
grupos focais com a participacdo de 11 cuida-
dores. Por fim, a pesquisa foi complementada
por estudos de caso de trés processos de reve-
lacdo diagndstica ocorridos no ICr, com base
na participacao direta de uma das pesquisado-
ras e em entrevistas com os cuidadores e ado-
lescentes envolvidos.

As entrevistas e os grupos focais foram rea-
lizados, no periodo compreendido entre setem-
bro de 2002 e marco de 2003, pelos préprios
pesquisadores responsdveis e auxiliares de cam-
po supervisionados pela equipe de pesquisado-
res. As entrevistas em profundidade seguiram
roteiro semi-estruturado, foram gravadas em fi-
ta cassete, posteriormente transcritas e realiza-
das em encontro tinico, com duracao variando
de quarenta minutos a duas horas. Para as en-
trevistas com cuidador foram utilizados quatro
diferentes roteiros, segundo especificidades re-
lacionadas ao seu perfil — grau de parentesco ou
tutela, estado sorolégico e modo de infec¢do do
jovem de que cuida. Em relagdo aos adolescen-
tes foi utilizado um roteiro tinico. Foram seis os
principais eixos temdticos das entrevistas: (1)
principais aspiracdes, planos e referéncias; (2)
como viveram e avaliaram o processo de reve-
lacdo do diagnéstico; (3) nivel de conhecimen-
to sobre satide sexual, reprodutiva e prevencao
do HIV; (4) auto percepcao sobre os cuidados e
acolhimento das suas necessidades pelos servi-
¢os; (5) como manejam no cotidiano as dificul-
dades; e (6) desafios do cuidado.

Os trés grupos focais foram realizados com
cuidadores convidados por meio de cartas e
contato direto pelos profissionais da institui-
¢do. Aplicou-se um roteiro que abordava ques-



toes sobre a revelacao e suas dificuldades no
contexto familiar: revelacdo do diagnéstico;
quem deve revelar; o melhor momento para a
revelacdo; quem deve conhecer o diagnéstico;
percepcdes da crianca ou adolescente (depen-
dendo da idade da revelacao) em relacao ao seu
diagndstico.

No ICr buscou-se identificar, nos estudos
de caso, as diversas motivacdes de pais, cuida-
dores e profissionais quanto a revelacao do diag-
nostico, aspectos considerados positivos e ne-
gativos e fatores facilitadores e dificultadores
do processo.

Os contetidos das entrevistas e grupos fo-
cais foram trabalhados como “discursos”, isto
é, os depoimentos foram tomados como uni-
dades de sentido, interpretadas de modo nao-
formalista, desde uma perspectiva hermenéu-
tica 13. Buscou-se identificar eixos de significa-
¢do em torno dos quais os discursos se organi-
zaram, os fatos e agoes a que se referiam con-
cretamente e os valores, crencgas e sentimentos
associados a esses fatos e acoes. Também é cons-
titutivo da abordagem hermenéutica o pressu-
posto de que qualquer interpretacdo € indisso-
cidvel de uma totalidade compreensiva e, por
isso mesmo, que sua validade é profundamen-
te dependente dos interesses prdticos e do
quadro tedrico de referéncia dos intérpretes 14.

O quadro tedrico que guiou o estudo foi
construido com base no conceito de vulnerabi-
lidade 15,16, O ponto de partida das andlises de
vulnerabilidade, seu componente individual, é
sempre algum agravo a satde, ou limitacédo,
buscando-se identificar tdo exaustivamente
quanto possivel os fatores fisicos, mentais ou
comportamentais que podem expor um indivi-
duo a tal agravo ou limitacao. Uma vez que es-
ses aspectos sao levantados, por meio de anali-
ses de risco ou outras fontes de conhecimento
biomédico, busca-se, no componente social,
caracterizar as diferentes chances e maneiras
da exposicdo ao agravo distribuir-se na popu-
lacdo, compreendendo seus determinantes
contextuais, isto é, os aspectos culturais, mo-
rais, politicos, econdmicos e institucionais que
possibilitam a exposicdo ou, ao contrdrio, a des-
favorecem. Por fim, o componente programaéti-
co busca examinar o papel exercido por politi-
cas, programas e servicos na intervenc¢ao sobre
os diversos contextos sociais e suas repercus-
soes sobre a vulnerabilidade de populagoes e
individuos. O interesse desse quadro concei-
tual decorre do fato de que, ao conduzir o ra-
ciocinio deterministico do nivel individual/or-
ganico ao coletivo-social, e vice-versa, a andli-
se de vulnerabilidade possibilita um didlogo
muito objetivo entre as diferentes disciplinas e

REVELAGAO DO DIAGNOSTICO E ADOLESCENTES VIVENDO COM HIV/AIDS

dreas técnicas envolvidas na satide - fisiopato-
logia, microbiologia, epidemiologia, clinica,
psicologia, sociologia, antropologia etc.

De outro lado, estudos recentes, especial-
mente na drea de HIV/AIDS, tém demonstrado
como a perspectiva dos direitos humanos tém
oferecido uma referéncia clara e sélida nao ape-
nas para a identificacdo e compreensao de si-
tuacdes socialmente configuradas de vulnera-
bilidade, como também para identificar meios
para ajudar a superar a situagdo 17,18,19 . Com
efeito, os direitos humanos tornam mais visi-
veis as diferentes dimensoes e padrdes sobre os
quais se fundam concretamente os ideais hu-
manos de bem-estar social, moral, mental e fi-
sico — aqueles, portanto, a que cada grupo po-
pulacional ou individuo deve ter acesso.

A elaboracdo dos roteiros e a interpretacao
dos discursos foram orientadas por esse qua-
dro compreensivo, com especial interesse em
perceber de que modo os servicos e programas
de saide podem reduzir a vulnerabilidade de
adolescentes vivendo com HIV/AIDS as conse-
qiiéncias negativas de seu estado sorolégico so-
bre seu bem-estar psicossocial, sobre o pleno
gozo de seus direitos humanos. No presente ar-
tigo, focaremos especialmente a questao da re-
velacdo do diagndstico, aspecto extremamente
sensivel nesse sentido.

O projeto foi aprovado pela Comissdao de
Etica para Andlise de Projetos de Pesquisa
(CAPPesq) do Hospital das Clinicas, Faculdade
de Medicina, Universidade de Sao Paulo, e as-
sim como o Termo de Consentimento Livre e Es-
clarecido em sessdo de 12 de junho de 2002,
com a designacdo de Protocolo de Pesquisa n.
357/2002. Também foi submetido e aprovado
nas demais institui¢ées envolvidas no estudo.

Resultados

Estudos de caso e grupos focais

Em uma primeira fase do presente estudo fo-
ram analisadas criticamente as iniciativas que
ja estavam em curso acerca da revelacdo do
diagndstico em dois dos servicos participantes,
o ICr e o NIC. Conforme referido acima, para a
realizacao desta etapa, o NIC utilizou grupos
focais com cuidadores e o ICr utilizou entrevis-
tas com cuidadores e adolescentes.

Como resultado dessa experiéncia obser-
vou-se que as demandas para revelacdo do
diagndéstico sdo geradas pela prépria equipe,
por familiares e por ambos. Foram identifica-
dos como elementos que dificultam a tarefa: o
medo do preconceito, da discriminacédo e da
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reacdo da crianca, e do que poderd acontecer
apos a revelacdo; o desconforto pela exposicao
da histéria familiar; e medo das responsabili-
dades. Em ambos os servicos, os pais e cuida-
dores quando foram inicialmente questiona-
dos acerca da possibilidade da revelacdao do
diagnéstico ao jovem, julgaram-se “desprepa-
rados” para a revelacao, solicitando apoio dos
servicos para a tarefa. No NIC, os pais referi-
ram que a revelacdo seria melhor se efetuada
por eles préprios, evitando assim a eclosdo de
sentimentos de traicdo, enquanto no ICr os pais
consideraram melhor que os profissionais fi-
zessem a revelacao, apesar de, na maioria das
vezes, terem eles mesmos acabado por revelar.

A partir da andlise das experiéncias em cur-
so acima referidas, foram feitas as entrevistas
em profundidade com os adolescentes (Tabela
1) e com os cuidadores (Tabela 2), cujos acha-
dos serdo apresentados a seguir.

Entrevistas com os adolescentes

O primeiro aspecto a destacar nas falas dos
adolescentes é um eixo estruturante reiterada-
mente encontrado nas entrevistas: a normali-
dade, o ser normal. H4 evidente empenho em
descrever-se como “um jovem normal”. Essa
normalidade é obstaculizada, no entanto, pela
necessidade de se cuidar e cuidar do outro, e
porque foram obrigados a encarar, mais cedo
do que a maioria dos jovens, o fato de serem
mortais e correrem risco de vida.

“Uma vida totalmente normal, entendeu? A
gente tem que tomar cuidado é nos riscos, as-
sim, de estar com machucado... ndo ficar pas-
sando, sabe, naquelas brincadeiras de passar e
tal que tem muito disso ainda. Mas é totalmen-
te normal. A gente tem os hordrios para tomar o
remédio, as responsabilidades sao maiores, por-
que qualquer coisa assim... uma pessoa que estd
com gripe, se estd perto da gente é perigoso, por-
que assim... com HIV, essa preocupagao, de ndo
ficar doente, tomar os remédios na hora certa,
mas, fora isso é absolutamente normal. Vou ao
shopping, cinema, vou passear, vou pro parque,
vou pra praia, normal”’ (sexo feminino, 15 anos,
transmissdo vertical).

E claro que a relevancia desses limites entre
ser normal ou nao sentir-se assim, faz do mo-
mento da revelacdo um ponto critico nas suas
biografias, e torna bastante importante o mo-
do como se d4 essa revelacao.

e Situacdes de revelacdo do diagnéstico

A revelacdo da infeccdao pelo HIV torna-se o
marco inicial para a constru¢do de uma nova
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Tabela 1

Perfil dos jovens entrevistados, segundo via

de transmissdo do HIV, sexo e faixa etéria.

Sexo
Feminino Masculino

Via de infecgéo

Vertical 8 5

Sexual 3 3

Transfusdo 1 -

Ignorado 1 2
Idade (em anos)

<14 4 1

15-16 5 5

17-20 3 4
Total (n) 12 10

histéria e identidade. Nas entrevistas, investi-
gou-se como os jovens foram informados so-
bre seu diagnéstico, suas vivéncias frente a es-
ta comunicagao, o impacto determinado em
sua vida intima e nas suas relacdes com a fami-
lia, amigos, escola e trabalho.

Pode-se perceber diferencas no conjunto
das entrevistas, com dois padroes de revelagio
do diagnéstico para os adolescentes. A comu-
nicac¢do do diagndéstico relatada pelos adoles-
centes que cresceram com o HIV (transmissao
vertical) mostrou-se mais cercada de cuidados
e preocupacao com a sua repercussao sobre a
vida desses jovens, ou seja, apresentou-se co-
mo assunto pensado e trabalhado por cuida-
dores e profissionais. Para os entrevistados que
se infectaram pela via sexual ou que ndo sabem
como se infectaram, em contraste, ndo se ob-
servou nenhum trabalho prévio ou cuidado
com o assunto, com relatos de revelacdo diag-
néstica mais rudes e descuidadas.

“O bom foi que meus tios me contaram tudo
com objetividade e honestidade. A decisédo de
contar foi pela necessidade de explicar os medi-
camentos” (sexo feminino, 15 anos, transmis-
sdo vertical).

“Eu peguei, fui, fiz o exame, e depois de quin-
ze dias fui buscar. Bonitinho, fui no laboratorio
que ficava aqui na... numa travessa da Av. Angé-
lica. Fui, peguei o exame e, assim abri o exame....
a hora que eu abri deu reagente. Eu olhei ‘Ups’.
Al tinha o segundo teste, que é o anexado. Abri
ele: reagente. Foi um choque na hora. Entrei em
estado de choque no meio da rua. Estava sozi-
nho no meio-fio, sem passar nada pela cabega.



Tabela 2
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Descrigao dos cuidadores e jovens e de aspectos da revelagdo do diagndstico.

Entrevista Cuidador Idade Sexo Idade na  Quem/Local Motivo Classificacdo da revelacido
atual revelacdo da revelacdo
(anos)
1 Tia materna 9 F Recente Tia/Casa Antecipada devido Completa
a perguntas da crianca
2 Méae HIV+ 15 F Recente Mae/Servico Tinha de saber para se Completa
cuidar melhor
3 Pai adotivo 12 F 1 Pai/Na praia Gradual, antecipada devido Completa
a perguntas da crianca
4 Coordenadora V* * Gradual Voluntarios; Sem programacéao, em alguns Indeterminado-gradual.
equipe/Servico  momentos é feito. Espera-se Para os maiores: completa
uma estrutura mais dirigida
5 Avé paterna 16 F 10 Avé/Casa Desencadeada por comentéario Completa
na clinica: “esta aqui quem
tem AIDS”
6 Méae HIV- 17 M 15 Equipe/Servico  Estava maduro, comegou namoro ~ Completa
7 Mae HIV+ 15 F 14 M3ae/Durante Mae negacao do diagnéstico até  Completa
internagdo ha dois anos, revelou ha quatro
meses, insisténcia dos médicos
8 Tia materna 12 F Gradual Tia/Desde Dizer a verdade sempre Completa
pequena
9 Mée adotiva 13 M 10/11 Médico/Servico  Recusa a tomar medicamentos. Completa
Sabia ser adotado
10 Mae HIV+ 10 F Nao Mé&e/Casa Ainda n&o estd no momento e Parcial. Segredo:
como explicar como se infectou? despistamento
11 Coordenadora * * Gradual Equipe/Casa Compée o cenério de suas vidas Gradual. Para os maiores:
de apoio completa
12 Mae adotiva 17 M 9 Médica/Servico, Revelagdo tumultuada devido Completa
completada a postura inadequada de médica
pelos pais
13 Avé paterna 14 M Nao Diagnéstico ndo  Avo acha dificil revelar. Parcial. Segredo:

explicitado

Diz que vai a um servi¢o quando

freqlienta outro e que os remédios
sdo bons para muitas doengas

mentira/despistamento

* Diferentes idades e sexos dos jovens vivendo em instituicdes.

Na hora ‘apaguei’. Fui levado para casa por um
taxista que encontrou meu endereco em minha
bolsa. Em casa, o porteiro me levou para o apar-
tamento, abriu a porta e me deitou na cama. Ao
acordar comecei a chorar. Foi um desespero” (se-
xo masculino, 19 anos, transmissado sexual).

Foi comum entre os adolescentes entrevis-
tados a opinido de que a revelacdo deveria ser
realizada o mais cedo possivel, mas com cuida-
dos, e que as informacdes deveriam ser claras e
precisas e acompanhadas sempre de suporte
familiar e profissional.

“Eu acho que é melhor desde pequena, pra
ela crescer ciente do que tem... se minha filha
nascer com a mesma doenga, eu vou contar des-
de pequena, pra depois ela néo crescer revolta-
da e botar a culpa em mim” (sexo feminino, 13
anos, transmissao vertical).

e As dificuldades da revelacédo
a terceiros

O conhecimento do diagnéstico determina
um novo questionamento: a quem contar? A
revelacdo de sua condicdo constituiu impor-
tante fonte de dificuldades para os jovens, que
se mostraram divididos quanto ao que fazer
com esse segredo: livrar-se do seu peso, con-
vivendo com os riscos de possiveis rejeicoes,
ou suporté-lo e ter de se haver com os prejui-
zos dessa escolha. A familia e a escola (profes-
sores e diretores) apareceram como os princi-
pais grupos identificados como parceiros do
segredo.

“S6 a familia sabe, avo, irmd, bisavo (...). Te-
nho medo de que as pessoas se afastem de mim
se souberem” (sexo feminino, 18 anos, trans-
missao sexual).
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“Os professores sabem, mas ndo quero con-
tar aos amigos” (sexo masculino, 16 anos, trans-
missdo vertical).

A revelacdao do diagndéstico aos parceiros
afetivos e/ou sexuais adquire complexidade
adicional. Se, por um lado, é reconhecida a ne-
cessidade de proteger o parceiro da possibili-
dade de infeccdo, por outro, revelar sua condi-
cdo e ser abandonado apresenta-se como um
acontecimento possivel e bastante ameacador.
O resultado costuma ser “deixar para mais tar-
de a decisao”, com veremos mais adiante.

“Até os pirralhos hoje estdo tendo relagdo se-
xual, mas ndo é a minha praia. Tem que ter cui-
dado, porque se vocé tem e vocé sabe... se vocé jd
ndo gosta, que dird outra pessoa. Tem que ter
cuidado, usar preservativo, porque o preservati-
vo serve pra qué? (...) O namoro é bom, mas ele
ndo sabe do meu problema, nédo pretendo con-
tar tdo cedo... porque preciso pegar confianca
nele primeiro. Pra depois eu contar” (sexo femi-
nino, 13 anos, transmissio vertical).

A ameaca, vivida ou introjetada, represen-
tada pela discriminacdo e o estigma reflete-se
ainda na prépria capacidade de fazer planos
para o futuro. O adolescente as vezes restringe
de antemao suas ambicdes, pelo medo da ex-
clusao.

“Eu gosto mesmo é de computador. Eu ia fa-
zer Ciéncia da Computagdo. Ah, eu acho que eu
vou ter que... ndo sei, né? Se eles perguntar, por
exemplo, pode até pedir o tipo de sangue, eu vou
ter que contar, légico...” (sexo masculino, 14
anos, transmissao vertical).

“Receio o quanto a discriminagéo pode atra-
palhar minha carreira e minhas relagées pes-
soais” (sexo feminino,14 anos, transmissao ver-
tical).

Entrevistas com cuidadores

e Arevelagao diagnéstica
e os servicos de salde

Os relatos dos cuidadores permitiram identifi-
car que as estratégias adotadas pelos servicos
que cuidam de criancas e adolescentes viven-
do com HIV/AIDS sdo muito diversificadas.
Uma primeira estratégia identificada é uma
abordagem sistemdtica, com a composicao de
equipes e grupos de familiares (cuidadores) su-
pervisionados, e a assisténcia individualizada a
cada familia. A proposta aqui parece residir
fundamentalmente em fortalecer e fornecer re-
cursos ao cuidador de modo a torné-lo capaz
de fazer a revelacdo. Nestes casos, o servico pro-
cura seguir uma rotina preestabelecida, ainda
que outras estratégias opcionais sejam possi-

Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro, 22(3):619-629, mar, 2006

veis, como a possibilidade dos cuidadores de-
legarem a tarefa da revelacdo a equipe de satide.

Em contraste, encontramos também nos
relatos propostas de decisdes mais individuali-
zadas, ndo apoiadas em rotinas de grupos de
discussdo. Nesse caso a revelacao foi feita pelo
cuidador ou pela equipe, a partir de discussdes
e decisdes acordadas entre as partes.

Uma terceira situa¢do encontrada foi aque-
la em que néo foi possivel perceber qualquer
politica pré-definida de abordagem para o te-
ma. As situagoes aconteceram e se resolveram,
segundo demanda espontanea ou conduta in-
dividual, como resposta a momentos especifi-
cos de dificuldade no atendimento ou no trata-
mento do jovem.

Outro aspecto que nos interessou identifi-
car foi o cendrio da revelacao, isto é, quais fo-
ram as pessoas presentes no momento da reve-
lacdo, onde ela se deu, como foi a dinamica das
interacoes entre os participantes etc. Aqui mais
uma vez ndo houve um padrdo homogéneo.

e O processo da revelagéo

Foi investigada a posicdo dos cuidadores no
que diz respeito a cinco aspectos principais: a
motivacdo para a revelagdo; a reagdo do jovem
no momento da revelagdo; a sua reacao poste-
rior; a reacdo dos familiares; e a ampliacdo da
revelacdo do diagnéstico a outros membros da
familia e da comunidade.

Foram identificadas trés situacdes predo-
minantes nos relatos dos cuidadores acerca da
motivagdo para a abertura do diagndstico para
o jovem: (a) necessidade premente ou “impe-
riosa”; (b) convicgdo sobre o beneficio da reve-
lagdo; e (c) correcao de uma intervencao pro-
fissional inadequada.

a) Necessidade premente ou "imperiosa”

Algumas situacoes relatadas pelos cuidadores
apontaram para uma necessidade de contar
aos jovens sobre a sua soropositividade que
transcendeu qualquer tipo de decisao a prio-
ri, refletida com tranqiiilidade, mas imp06s-se
por razdes que surpreenderam os cuidadores
em sua busca de prover apoio e protecao. Essa
necessidade pode decorrer do questionamen-
to da crianca acerca de sua doenca. Os cuida-
dores temiam que ela descobrisse sozinha,
como no exemplo abaixo, em que todos na fa-
milia, com excec¢do de seu irmao de oito anos,
ja sabiam do diagnéstico da crianca, e se te-
mia que esse fato gerasse na criang¢a (nove
anos) uma reacao de revolta ou sentimento de
traicao.



“A decisdo de revelar o diagndstico foi ante-
cipada por T., que perguntou que bichinho ela
tinha? Porque tinha que tomar tanto remédio?
Se ela sarar, até quando teria que tomar medi-
cagao?” (tia materna — sexo feminino, 9 anos,
transmissao vertical).

Ou em outro caso, em que o pai adotivo jd
vinha recebendo orientacao do servico e a crian-
¢a participando de grupo de preparo para reve-
lagdo, mas, num dado momento, a familia per-
cebeu que ndo poderia mais adiar, mostrando
a possibilidade de resolucéo da tarefa sem a in-
tervencao direta da equipe.

“... quando ela era pequena a gente contava
histérias, que tinha uns bichinhos na corrente
sangiiinea, que ela precisava tomar remédio pa-
ra matar esses bichinhos. Entdo, sempre foi uma
historia conforme a idade. E ai a gente viu que
estava chegando a hora de colocar para ela o
que realmente tinha. [Ela] Tinha comegado a
questionar, comecgou a ler, ver na televisdo e tal”
(pai adotivo — sexo feminino, 12 anos, trans-
missdo vertical).

Uma outra situacido encontrada apontou
para o problema da ndo adesdo ao tratamento
como um fator de precipitacao da decisao de
revelacdo pelo médico, durante uma consulta.

“...eu até discuti com o Dr. M. que o T. ndo
estava tomando remédio nenhum, até que che-
gou uma hora que o Dr. M. disse assim: ‘0, eu
ndo posso fazer mais nada, ele néo quer tomar
remédio nenhum’. Eu estava... ele estava senta-
do do meu lado assim: ‘vocé é HIV'. Ai ele ficou
parado assim, ele ndo abriu a boca, ele chorou,
correu um pouco as ldgrimas” (mae adotiva —
sexo masculino, 13 anos, transmissao vertical).

Outra situacao de preméncia para os cuida-
dores € a proximidade da vida sexual.

“... ele tava paquerando uma menina, que ele
tava namorando, ai o Dr. S. e A. [enfermeira] fa-
laram: ‘agora vocé tem que falar, porque ele jd td
namorando, td ficando'..” (mée soronegativa —
sexo masculino, 17 anos, transmissdo por trans-
fusao).

b) Conviccédo sobre o beneficio da revelagédo

A motivagdo de contar sobre o diagndstico tam-
bém esteve associada, nos depoimentos, a per-
cepcao, seja por caracteristicas préprias a di-
namica e a visdo de vida da familia, seja em
funcao de um trabalho desenvolvido dentro de
uma instituicao, as casas de apoio, de que o se-
gredo sobre a soropositividade limita as possi-
bilidades da crianca ou do adolescente de lidar
de um modo positivo com a sua condicao.

“... na verdade elas jd cresceram sabendo,
entdo nédo é nenhum choque, nédo é nenhuma
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novidade, contei pra P desde pequenininha, en-
tdo eu ndo sei se é por isso que ela tava nessa oti-
ma, ela aceita numa boa, assim, ela sabe da me-
dicagdo, ela sabe que ela td precisando fazer um
outro exame, pra ver, porque a carga viral dela
td muito alta, aceita numa boa, entendeu? Ela
sabe que tem medicagdo, que é muito boa. Desde
pequenininha... [?] ..ndo, ndo, eu sou contra, eu
sou assim tem que falar a verdade, tem que cres-
cer sabendo. Eu acho que tem que crescer saben-
do pra ndo ter choque depois” (tia materna — se-
xo feminino, 12 anos, transmissao vertical).

O cuidador de uma casa de apoio foi entre-
vistado e revelou que optou por trabalhar o pro-
cesso de revelacao passo a passo, em todos os
momentos, ajustando as informacgdes e o modo
de conversar a faixa etdria das criangas e sua
capacidade de compreensao, decidindo por nao
individualizar a abordagem — o assunto € trata-
do coletivamente, no cotidiano da casa, apoia-
do na a¢do de equipe multiprofissional.

“E eu costumo sempre fazer assim, eu acho
que a crianga que é soropositiva, ela tem que
ser... falar a cada passo. Todos os dias, em todos
os momentos. Nado € ‘vocé é soropositiva’, ndo é
isso. E em todos os momentos que hd oportuni-
dade, é um jogo claro, limpo, verdadeiro. (...) Se
vocé pegar os nossos adolescentes da casa de
apoio, eles te ddo uma aula de soropositivo, HIV,
do que pega do que ndo pega, como que pega, o
que passa o que ndo passa, o que eu posso, 0 que
eu ndo posso” (cuidador institucional).

O responsdvel por outra institui¢do, quan-
do entrevistado, referiu a nao existéncia de
uma estrutura organizada para discutir os as-
pectos da revelacdo e o assunto é tratado cir-
cunstancialmente, de forma esporadica, pois a
coordenadora entende que a questao € dificil
de ser incorporada na sua pratica cotidiana.

“... na verdade os maiores que sabem. Foi
através de psicologo, através de ‘tios’ e ‘tias’ da-
qui e tal, que foi conversado. Mas, por exemplo,
o P, quando foi contar para ele, ele ndo se inte-
ressou em saber, acho até porque o P tem um
problema de fala, acho que tem algum proble-
ma mental. E uma crianga que néo se interes-
sou em saber. O V., ‘ah, quem me fez?’, ‘entdo a
minha mde também tinha?” (cuidador institu-
cional).

c) Correcdo de uma intervencao
profissional inadequada

As relagdes entre os profissionais de satide e os
cuidadores nem sempre se ddo de forma har-
monica, tranqiiila. Houve situa¢cdes em que a
motivacdo dos cuidadores para falar sobre o
assunto teve o objetivo de evitar danos maio-
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res devido a uma abertura diagnéstica pouco
cuidadosa.

Em um dos relatos, a mae adotiva relata
que ela e seu marido j4 estavam se preparando
para revelar o diagnéstico do HIV. O conheci-
mento sobre a sua adogdo ja havia sido inade-
quado e, por isso, estavam tomando especial
cuidado para dar mais essa noticia ao filho. Fo-
ram, no entanto, surpreendidos pela postura
inadequada de uma médica.

“At, eu peguei meu filho, fui tratar com meu
filho no Hospital X. Ld t6 eu diante de uma mé-
dica poderosa, que senta eu e meu filho na fren-
te dela e um monte de estudantes e ela fala:
‘mde, aqui se trata de AIDS e AIDS mata, na
frente do meu filho, foi assim que ele ficou sa-
bendo” (mae adotiva — sexo masculino, 17 anos,
transmissao vertical).

Depois dessa ocorréncia, a entrevistada foi
para casa e, junto com o marido, conversaram
com 0 menino.

“O meu filho ndo tinha sido preparado pra
ouvir. Eu estava trabalhando, eu e o pai, para
naos podermos estar bem pra contar pro menino.
Como é que de repente, ela fala assim? E o me-
nino fica assustado: ‘mde, eu vou morrer?’. Saiu
de ld falando: ‘eu vou morrer?’ ‘Eu vou morrer?”
(mae adotiva - sexo masculino, 17 anos, trans-
missao vertical).

e Reacdo do jovem a revelacdo

Nos relatos colhidos acerca do momento da re-
velacdo, destaca-se a descricdo de um primeiro
momento em que a reacao foi de choro mode-
rado ou intenso, ou de completo e inquietante
siléncio, seguido de uma reagdo a noticia carac-
terizada por perguntas sobre modo de aquisi-
¢do, aspectos da doenca, perspectivas futuras.

“Ah, foi meio pesado de falar pra ela, né?
Triste, também. Revelamos, eu chorei, ela cho-
rou... Chorou bastante, ficou um pouco sentida,
mas... depois continuou normal” (m@e soropo-
sitiva — sexo feminino, 15 anos, transmissao
vertical).

Reacdo posterior do jovem

Foi um relato bastante comum entre os entre-
vistados a referéncia a um efeito benéfico, a
longo prazo, da revelacao diagndstica para o
adolescente (ou a crianca, a depender da épo-
ca da revelacdo) vivendo com HIV. Esse efeito
positivo é percebido pela melhoria do humor e
da atitude, ou simplesmente por nao ter causa-
do impacto negativo sobre as atividades roti-
neiras do jovem. E muito valorizado o fato da re-
velacdo aumentar a possibilidade de dialogar.
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Em alguns momentos, percebe-se a tristeza
ou certo grau de inconformismo, mas a possi-
bilidade de conversar sobre o assunto traz mais
facilidade para oferecer conforto, auxiliar no
exercicio de assumir a préopria doenca e trata-
mento.

“... eu sinto que ajudou, ajuda. Com certeza
hoje ela se cuida mais, é mais preocupada com
relacdo aos remédios” (mae soropositiva — sexo
feminino, 15 anos, transmissao vertical).

“Tem hora que ele fica triste, ele fala assim:
‘eu tomando essas merdas ou ndo tomando vou
morrer do mesmo jeito’ Eu falo ‘nao, ndo é as-
sim, vocé, se vocé tomar, vocé vai prolongar a
tua vida, quem sabe amanha, sai a cura dessa
doeng¢a” (mae adotiva — sexo masculino, 13
anos, transmissao vertical).

* Reacdes dos cuidadores e familiares

A possibilidade de que a revelacao da infec¢do
a crianca ou adolescente possa implicar a reve-
lacdo da prépria infec¢do ou de outros aspec-
tos biogréficos delicados ou estigmatizados na
familia ou na sua histéria (tais como uso de
drogas, homossexualidade etc.) surgiu como
uma dificuldade importante para cuidadores e
familias, antes e ap6s a revelacao.

“Ela vai perguntar: ‘mas como que eu pe-
guei?’ A eu vou ter que falar que foi de mim. Co-
mo que eu vou explicar pra ela que eu peguei? E
complicado. Fala se ndo é?” (mae soropositiva —
sexo feminino, 10 anos, transmissao vertical).

Quando a revelacao é realizada, a principal
manifestacdo dos entrevistados quanto ao im-
pacto da revelacdo foi de alivio, e entre as ra-
z0es apontadas para isso destaca-se a facilita-
¢ao do didlogo.

“Foi muito bom ela ter perguntado, me deu
oportunidade de falar, eu odeio ter que esconder
as coisas, agora a gente estd feliz. Antes eu vivia
irritada, nervosa, cansada, agora estou sossega-
da, tirei um peso de dentro de mim. (...) No co-
meco a revelagdo parecia um bicho de sete cabe-
cas, porém é possivel a gente matar o monstro”
(tia materna — sexo feminino, 9 anos, transmis-
sdo vertical).

e A revelacdo do diagnéstico
para terceiros

Entre os casos estudados, observou-se uma
certa restricao do circulo de pessoas que sa-
bem do diagnéstico do jovem, mesmo no que
se refere a outros membros do nicleo familiar,
como as criancas mais novas. Entre os entre-
vistados foi comum o relato de que outros fa-
miliares conhecem a condicéo de infectado da



crianca, mas com uma tendéncia de restringir
arevelacdo quando se trata de amigos e/ou vi-
zinhos.

Quanto a escola, encontramos posturas va-
ridveis. Em uma mesma familia h4 relato de re-
velagdo em uma escola, mas ndo para uma se-
gunda, na qual a crianga foi matriculada mais
recentemente. A maioria das familias estd orien-
tada acerca dos riscos e condutas frente a dis-
criminacdo na escola. Descreve-se, em geral,
uma razodvel aceitacdo no ambiente escolar e
o compromisso dos professores de ministrar os
medicamentos, tolerar faltas e restricoes da
crianga, como por exemplo, nao freqiientar as
aulas de educacao fisica, quando recomenda-
do etc. Houve situacdo em que os profissionais
dos servicos de satide foram a escola para es-
clarecer os professores.

Essas ampliacdes da revelacdo sao relata-
das, em geral, como experiéncias bastante de-
licadas, dificeis. O medo do preconceito é um
limitante importante, e muitas vezes este deixa
de ser apenas um receio. H4, com efeito, rela-
tos de discriminacdo importante, mesmo entre
familiares e amigos.

“...que nem os meus vizinhos, meus, ndo sa-
bem, porque duas vizinhas eu fui tentar falar
e... ‘ai, Deus o livre, essa doenga?! Ai... nem piso
no quintal!’. Ai eu comigo, né, ‘ai coitada, né, se
ela souber que o filho dela vive grudado com o
meu brincando.... Entdo eu falo que ele tem leu-
cemia. E quando ele ficou sabendo da doenca
dele eu falei: '6 X., se vocé quiser falar a verdade
eu t6 aqui, eu te peguei quando vocé era nené,
eu brigo agora por vocé’. E ele falou assim que
ele também ndo quer falar porque ele tem medo
do preconceito” (mae adotiva — sexo masculino,
13 anos, transmissao vertical).

Discussao

A revelacado do diagndstico apresenta-se como
um momento especial no processo de atencao
a saude de criancas e adolescentes infectados
pelo HIV e suas familias. A revelagdo mostra-se
um elemento essencial para a elaboracao e pla-
nejamento do seguimento, proporcionando re-
ferenciais de evolucao e progndstico, permitin-
do-se interferir ativamente sobre aspectos evi-
taveis da vulnerabilidade desses pacientes ao
adoecimento ou sofrimento desnecessdrio.

A revelacdo assume particularidades quan-
do pensada a partir do ponto de vista dos pa-
cientes e dos cuidadores, apesar de ser reco-
nhecida como fundamental por ambos.

Para o profissional, permite que a organiza-
¢do e programacao das condutas sejam discu-
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tidas com seu paciente e cuidadores de manei-
ra clara, sem ter de administrar um segredo,
que, na maior parte das vezes, determina en-
traves em sua relacdo com pacientes e familias.

Para os jovens, a revelagdo de seu diagnds-
tico possibilita-lhes recolocar-se frente a uma
nova realidade, fazendo escolhas e tomando
decisoes dentro de alternativas reais, com a au-
tonomia e controle possiveis. A adesdo ao tra-
tamento e atitudes responsdveis em relacdo a
si mesmos e seus parceiros estdo diretamente
relacionadas a comunicacdo adequada entre
os pacientes, suas familias e cuidadores e os
profissionais de satide 20.

Do ponto de vista dos pais e cuidadores, a
revelacdo do diagnéstico é reconhecida como
necessdria, irremedidvel e um desafio a ser en-
frentado. A manutencdo do segredo é descon-
fortdvel, freqlientemente angustiante 21,22,23,

E importante que os servicos de atendi-
mento a criangas e adolescentes infectados pe-
lo HIV estabelecam e aprimorem claramente
uma politica de revelacdo de diagndstico, in-
cluindo os jovens infectados ja na adolescén-
cia, por transmissao sexual ou uso de drogas,
para os quais foi mais comum, em nossa inves-
tigacdo, encontrar relatos de experiéncias pro-
blematicas. Esse momento deve fazer parte do
planejamento dos cuidados oferecidos a eles e
seus cuidadores. Por isso, a principal recomen-
dacdo para a melhoria do cuidado dirigido aos
adolescentes vivendo com HIV/AIDS, sugerida
com base no estudo, € que se busque a ativa in-
clusdo deste aspecto no planejamento rotinei-
ro das acdes de atencdo a satide. Para que isso
ocorra de modo efetivo e adequado, € preciso,
também, que se estabeleca um processo conti-
nuo de discussao envolvendo cuidadores e
equipe multiprofissional a respeito dos crité-
rios que cada familia adotard para eleger qual
o melhor momento e maneira de efetuar a re-
velagao 24,25, Essa tarefa deve ser encarada co-
mo um processo a ser desenvolvido com o en-
volvimento simultaneo de cuidadores e profis-
sionais, levando em conta cada adolescente, as
particularidades de seu contexto social, do-
meéstico, seu sexo e faixa etdria.

Tanto os cuidadores como as equipes de
satide devem estar integradas na tarefa, entre-
tanto, os depoimentos ndao sugerem um perfil
profissional especifico mais apropriado para
conduzir o processo de revelacao. E importan-
te identificar os vinculos mais significativos
para os pacientes e utilizd-los como referéncia
para o planejamento das intervencoes.

E extremamente importante que equipe e
cuidadores estejam, por sua vez, alertas para o
fato de que a comunicacao do diagndstico de-
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termina a exposicao do paciente a fatos e par-
ticularidades de sua histéria familiar e que esta
é também questdo a ser trabalhada com a fa-
milia e com o adolescente, e acompanhada,
tanto quanto os efeitos da revelacdo em si mes-
ma. Essa exposi¢do pode requerer um amplo
conjunto de suportes psicossociais a serem
oferecidos.

Foi também um achado muito expressivo
em nosso estudo, a importancia dada pelos
adolescentes que entrevistamos de que as in-
formacdes a eles transmitidas sejam claras e
precisas, que se use uma linguagem apropria-
da incluindo dados detalhados e concretos so-
bre sexo mais seguro e todas as dimensoes da
prevencao da infecgao.

Finalmente, é importante destacar que nes-
ta pesquisa foram relatados vdrios sentimentos
e experiéncias de estigma e discriminacao pe-
los jovens e seus cuidadores, as quais ocorre-
ram nas suas vivéncias em familia, na vizi-
nhanca, na escola, no trabalho e nos servigos
de satde. Muitos dos entrevistados revelaram
que sentiram e vivenciaram o estigma no mo-
mento exato em que descobriram seu diagnds-
tico. A despeito de todos os avancgos no diag-
nostico e tratamento, ainda persiste a idéia de
AIDS como morte, seja fisica ou dos projetos
de futuro e felicidade, o que tende a afastar o
jovem e seus cuidadores do usufruto da sua vi-
da pessoal e social, produzindo enorme dano e
sofrimento. Assim, deve-se continuar e ampliar
o debate acerca do estigma e discriminacao re-
lacionados a infec¢do pelo HIV, recusando-se
ativamente toda exclusdo ou restricdo baseada
no estado sorolégico.

Resumo

O objetivo deste estudo foi identificar aspectos da re-
velagdo do diagndstico da infecgcdo pelo HIV a crian-
cas e adolescentes relevantes para a melhoria do cui-
dado de sua satide. Trata-se de estudo qualitativo en-
volvendo entrevistas em profundidade e grupo focal
com adolescentes vivendo com HIV/AIDS e seus pais
ou cuidadores, em servigos de referéncia nas cidades
de Sdo Paulo e Santos, Brasil. Os resultados apontam
como principais razoes para a revelacdao: md adesdo
ao tratamento, iminéncia de inicio da vida sexual, de-
manda da crianga ou adolescente e abordagem inade-
quada de profissional. A revelagdo mostrou-se mo-
mento critico, com repercussoes sobre projetos e hori-
zontes de vida dos adolescentes. As mais problemditi-
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Conclusdes

Deve-se cuidar ativa e atentamente do proces-
so de revelacao do diagndstico as criancas e
adolescentes infectados pelo HIV, destacando
que atencdo especial deve ser dada aos que se
infectaram mais velhos, por transmissdo sexual
ou por uso de drogas, visto que pode haver ris-
co, nessas situacdes, de que sejam subestima-
das as necessidades de acolhimento e cuidado
necessitados pelos jovens, com graves reper-
cussodes sobre sua satide e qualidade de vida.
Ha que se observar e apoiar ativamente o ado-
lescente apds a revelacao para os possiveis
conflitos e dificuldades que possam surgir da
revelacdo. Outra necessidade apontada pelo
estudo € o ativo combate ao estigma. Trabalhar
esse aspecto nos servicos de satide pode ser
um dos caminhos para a reducao, ao menos, de
seus impactos. Facilitar a discussdo e troca de
vivéncias, aproveitar todas as oportunidades
cotidianas de contato para criar vinculos e de-
senvolver estratégias educativas especificas
para o adolescente com informacdes claras,
objetivas e cientificas também se mostra es-
sencial, inclusive para a reducao do estigma.
Em todos esses aspectos, o recurso aos di-
reitos humanos pode ser produtivo, seja na
perspectiva de criar atividades nos servicos de
satide que ajudem os adolescentes a identificar
e superar desnecessdrias restricoes, externas
ou internas, em seus planos e expectativas, se-
ja na possibilidade que aponta para o estabele-
cimento de agdes e programas intersetoriais,
capazes de melhorar o cuidado oferecido 25, fa-
zendo da revelacdo diagnéstica um passo pro-
dutivo no sentido ndo apenas do controle da
infeccdo, mas também da promocao da satde.

cas foram narradas por adolescentes infectados por
via sexual e por uso de drogas. Apesar do impacto ne-
gativo inicial, a revelagdo repercutiu positivamente
sobre os cuidados de satide, com melhoria do didlogo
com cuidadores e servigos. Os adolescentes enfatiza-
ram ainda a necessidade de receber informagoes cla-
ras e honestas. Conclui-se pela necessidade de otimi-
zar o processo de revelagao, tratando-o como tarefa de
longo prazo, negociada ativamente com a familia e
conduzida por equipes multidisciplinares.

Adolescentes; Sindrome de Imunodeficiéncia Adquiri-
da; Diagndstico Clinico
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