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RESUMO

O presente Trabalho de Conclusédo de Curso (TCC) aborda a problematica da AIDS
relacionando-a a situacdo de criancas e adolescentes orfaos vivendo com o virus do
HIV/Aids que vem crescendo consideravelmente nos ultimos anos. A aproximacgao
com o tema se deu a partir da experiéncia de estagio obrigatério realizado no
Servigo de Assisténcia Especializada em DST/aids e Hepatites Virais do municipio
de Campina Grande-PB, no periodo de julho de 2012 a fevereiro de 2014. Para o
aprofundamento do tema foi elaborado um projeto de pesquisa que objetivou
analisar o processo de orfandade por HIV. A pesquisa ora apresentada partiu de
uma perspectiva analitico critico com abordagem quanti-qualitativa, sendo realizada
a partir de um estudo bibliogréafico e da pesquisa de campo. O estudo se deu junto
ao Servico de Assisténcia Especializada em DST/AIDS e Hepatites Virais do
municipio de Campina Grande-PB, tendo como sujeitos as familias e/ou
cuidadores/as de criancas e adolescentes, atendidos nesse espac¢o, hum total de 6
participantes. Foram utilizados como instrumentos de coleta de dados a observagao
participante, o diario de campo e a entrevista semiestruturada. A analise dos dados
coletados se deu a partir do agrupamento dos dados quanti-qualitativos e a analise
das falas dos entrevistados se deu utilizando-se a técnica de anélise de conteudo.
Os resultados deste estudo apontam que uma parte dos familiares e/ou
cuidadores/as de criancas e adolescentes 6rfaos caracterizam a AIDS como uma
doencga “normal’, enquanto outros/as demonstraram certo desconhecimento sobre a
mesma. Os/as entrevistados/as destacaram a importancia da familia no cuidar de
criancas e adolescentes soropositivas, e que ndao encontram nenhuma dificuldade
diante do acompanhamento destas. Apesar disto, pudemos constatar a existéncia de
dificuldades postas pelas minimas condicbes socioeconémicas, a prépria orfandade,
0 preconceito e discriminacao.

Palavras-chave: HIV/Aids. Criancas e Adolescentes. Orfandade.



ABSTRACT

This Work Course Conclusion (TCC) addresses the problem of AIDS relating to the
situation of children and adolescent orphans living with the virus of HIV / AIDS which
has been growing considerably in recent years. The approach to the subject was
given from the mandatory training experience in the Specialized Assistance Service
STD / AIDS and Viral Hepaititis in the city of Campina Grande-PB, from July 2012 to
February 2014. For the deepening of theme was elaborated a research project that
aimed to analyze the orphan process by HIV. The research presented here started
from a critical analytical perspective with quantitative and qualitative approach, being
held from a literature study and field research. The study was made by the Expert
Assistance Service in STD / AIDS and Viral Hepatitis in the city of Campina Grande-
PB, with the subject families and / or caregivers / the children and adolescents
treated in this space for a total of 6 participants. Were used as data collection
instruments, participant observation, field diary and a semi-structured interview. The
analysis of the collected data was from the pool of quantitative and qualitative data
and the analysis of the speeches of the interviewees gave using the technique of
content analysis. The results of this study indicate that a part of the family and / or
caregivers / the children and adolescents orphaned characterize AIDS as a "normal”
disease, while others / the demonstrated some misunderstanding about it. The / the
respondents / stressed the importance of the family in caring for children and
adolescents living with HIV, and find no difficulty on the monitoring of these. Despite
this, we found the existence of difficulties posed by the minimum socioeconomic
conditions, the very orphanhood, prejudice and discrimination.

Keywords: HIV / AIDS. Children and Adolescents. Orphanhood.
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INTRODUCAO

Em ambito mundial, dentre os graves problemas de saude enfrentados
na atualidade, encontra-se a AIDS - Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida.
Conforme o Programa Conjunto das Nacbes Unidas sobre o HIV/AIDS -
UNAIDS (2012), as mortes provocadas no periodo de 2011 por HIV/AIDS
totalizaram 1,7 milhGes, sendo 1,5 milhdes entre adultos e 230 mil entre
menores de 15 anos. Embora havendo uma queda de 24% das infecces
comparada a 2009, torna-se ainda complexo o numero de 6bitos confirmados
nessa faixa etaria.

Nesse sentido, 0os casos de mortes por AIDS ainda constituem-se em
grave problema de saude publica em todo o mundo, mesmo considerando as
particularidades de cada pais, sendo a infeccdo pelo HIV considerada um dos
maiores problemas de saude publica dos ultimos 30 anos.

Segundo os dados registrados pelo UNAIDS (2012), atualmente no
mundo existem 34,2 milhdes de pessoas vivendo com HIV. Sé no Brasil, de
acordo o ultimo Boletim Epidemiolégico, de 1980 até junho de 2013 foram
registrados 686.478 casos de AIDS no pais (BRASIL, 2013).

Entre os casos analisados de infeccéo por HIV, destacam-se cerca de 4,
118 milhdes casos de AIDS em jovens de 15 a 24 anos. Nessa populagao, a
taxa de prevaléncia da infeccdo pelo virus HIV apresenta tendéncia de
aumento, quando no periodo de 2002 a 2006, observa-se uma taxa de
deteccdo de 7,7/100.000 habitantes, a partir de 2007 essa taxa passa a
aumentar até atingir o valor de 11,8/100.000 habitantes em 2012 (BRASIL,
2013).

Com base nos dados do Ministério da Saude (2013), nos ultimos dez
anos, de 2003 a 2012, foram notificados no Sistema de Informac&o de Agravos
de Notificagbes (SINAM), declarados no Sistema de Informagdo Sobre
Mortalidade (SIM) e registrados no Sistema de Controle Logistico de
Medicamentos Antirretrovirais (SICLOM) e no Sistema de Controle de Exames
Laboratoriais (SISCEL), uma meédia de 37.446 casos de AIDS por ano, com
tendéncia de aumento em todo Brasil. Dos casos de infeccdo, 7.971, que
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representa um percentual de 20,3%, estad indicado apenas para a Regiao
Nordeste (BRASIL, 2013).

Segundo o Portal Correio da Paraiba, em 2013 foram notificados 239
casos de infeccdo na Paraiba, representando 62% dos casos em relacdo ao
ano passado, no qual foram 385 casos notificados, apresentando dessa
maneira uma queda na taxa de infec¢cdo. Ressaltando que, desde o inicio da
doenca no Brasil, nos anos de 1980, foram diagnosticados na Paraiba 5.336
casos de AIDS.

Em relacdo a Campina Grande-PB, dados levantados pelo SAE (Servigo
de Assisténcia Especializada em HIV/Aids e Hepatites Virais) revelam que a
Secretaria Municipal de Saude (2014) apresentou um registro de 114 casos de
AIDS oficialmente notificados, sendo 84 casos identificados no sexo masculino
e 31 no sexo feminino.

O SAE, localizado no referido municipio, tem voltado suas acfes para o
tratamento e prevengdo ao HIV e a outras doencas sexualmente
transmissiveis.

A instituicdo possui carater ambulatorial, desempenhando atividades
direcionadas para atendimento em infectologia, apoio psicologico; social;
dispensacdo de antirretrovirais; preservativos; atividades educativas para
adeséao ao tratamento e para prevencédo e controle de DST’s, AIDS e hepatites
virais.

Atualmente o SAE possui um quadro de 697 usudrios cadastrados, dentre
eles, 18 séo criancas e adolescentes.

A partir da experiéncia vivenciada durante nossa insercdo em campo de
estagio desde o periodo de julho de 2012, foi possivel identificar que séo
muitos os desafios vivenciados por criancas e adolescentes 6rfdos vivendo
com HIV/AIDS. Tal doenca envolve questbes de ordem psicolégica e
principalmente social, com destaque para aquelas que envolvem o convivio
familiar, a aceitacdo e o preconceito.

Nessa perspectiva é que o0 presente estudo teve por objetivo analisar o
processo de orfandade de criancas e adolescentes vivendo com a doenca. De
modo especifico, objetivamos levantar o perfil socioeconémico e de saude das
criancas e adolescentes Orfas soropositivas e seus responsaveis; identificar os

principais desafios vivenciados pelos mesmos; e verificar o nivel de
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conhecimentos/informacdes das familias e/ou cuidadores/as responsaveis
pelas criancas e adolescentes orfas vivendo com HIV/Aids.

O presente estudo partiu de uma perspectiva analitico critica da realidade
com abordagem quanti-qualitativa dos dados coletados e teve como sujeitos as
familias e/ou cuidadores/as de criancas e adolescentes atendidos nesse
espaco, as quais representaram um total de 6 familias participantes da
entrevista. Foram utilizados como instrumentos de coleta de dados a
observacgéo participante, o diario de campo e a entrevista semiestruturada. A
analise dos dados coletados se deu utilizando a técnica de analise de
conteudo.

Tal pesquisa justifica-se na medida em que podera contribuir com os
estudos ja existentes em torno da tematica e possibilitar reflexdes que possam
subsidiar o fortalecimento do tratamento e da atencdo necessaria aos
individuos vivendo com HIV/AIDS, especialmente criancas e adolescentes,
para que assim vivam isentos de discriminacdo, preconceito e com a
soropositividade socialmente respeitada.

Esta pesquisa foi realizada apds a analise do projeto pelo Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) da Universidade Estadual da Paraiba (UEPB), objetivando
respeitar 0s aspectos éticos da pesquisa que envolve seres humanos,
conforme a resolugéo do Conselho Nacional de Saude (CNS) n°. 466/12.

Apo6s a aprovacdo do CEP, se iniciou a coleta de dados com a prévia
informacdo aos sujeitos a respeito dos objetivos da pesquisa e expressa
autorizacdo dos mesmos para a coleta e analise das informacdes a serem por
eles fornecidos, com base na assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido.

Como forma de abordar um melhor entendimento sobre o contexto
histérico da epidemia do HIV/Aids, suas formas de enfrentamento, bem como
os desafios vivenciados pelas familias e/ou cuidadores de criancas e
adolescentes soropositivas e 6rfas pela AIDS, que o presente Trabalho de
Conclusédo de Curso (TCC) se estrutura em trés capitulos.

No primeiro capitulo, contextualizamos o surgimento e propagacdo do
HIV/Aids no mundo e no Brasil e a politica de enfrentamento em territorio

nacional.
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No segundo capitulo, apresentamos uma abordagem sobre os aspectos
da AIDS e orfandade, enfatizando o termo familia e sua insercdo no contexto
da doencga.

No terceiro e ultimo capitulo, destacamos como vivem as familias e/ou
cuidadores de criancas e adolescentes vivendo com HIV/Aids por meio dos
dados coletados da pesquisa, caracterizamos o0 campo de estagio, o Servico de
Assisténcia Especializada em HIV/Aids e Hepatites Virais do municipio de
Campina Grande-PB, local onde ocorreu o presente estudo, finalizando com a
apresentacdo do perfil socioecondbmico e a analise das falas dos sujeitos

envolvidos na investigacao.
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1. AIDS NO MUNDO E NO BRASIL: surgimento e disseminacéo

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida, conhecida mundialmente
como AIDS, é descrita como sendo uma sindrome, ou seja, um conjunto de
sinais e sintomas, que se caracteriza pela progressiva destruicdo do sistema
imunolégico humano (PINEL; INGLESI, 1996).

Em meados de 1981 a doenca € identificada inicialmente nos Estados
Unidos, especificamente entre as cidades de Sao Francisco e Nova York, em
pacientes adultos, homossexuais do sexo masculino, previamente saudaveis e
gue inicialmente apresentaram Sarcoma de Kaposi, pneumonia por
Pneumocystiscarinii e comprometimento do sistema imune, doengas hoje tidas
como caracteristicas tipicas da AIDS, consideradas na época um tipo de
cancer raro. Nessa época as autoridades sanitarias mundiais alegavam que
todas as doencas infectocontagiosas estavam sob controle, afirmadas pelo
conhecimento médico e as tecnologias modernas.

Para a descoberta do que provocaria a seguinte sindrome, levantou-se
hipotese que o agente infeccioso difundido por meio de hemoderivados, sujeito
a processo de filtragem, apresentaria aspectos que se tratava de um possivel
virus. Liderado pelos pesquisadores Robert Gallo, nos Estados Unidos, e Luc
Montagnir, na Franca, em 1983 foi realizado o isolamento do virus em
pacientes com AIDS. Em 1986, um comité internacional recomendou o0 termo
HIV (virus da imunodeficiéncia humana) para denomina-lo, reconhecendo
como capaz de infectar seres humanos.

Hoje é comprovado que o agente causador da AIDS, o virus HIV,
originou-se na Africa, possuindo algumas semelhancas com a familia do
retrovirus relacionados a primatas ndo humanos (macacos verdes africanos)
que vivem na Africa Subsaariana (NUNES; COSTA, 2008).

O HIV é um virus capaz de invadir varias células do organismo, mas seu
principal alvo sdo os linfécitos (células de defesa) CD4, responsaveis pela
coordenacao das respostas imunologicas. O comprometimento dessas células
causa desregulacéo e depressao da imunidade, tornando o individuo suscetivel
a infec¢des por inUmeros micro-organismos (MACHADO, et al., 1994).

O individuo infectado pelo HIV, considerado um retrovirus humano, pela

capacidade de infectar os linfocitos através dos seus receptores CD4, passa a
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ser vulneravel a doencas oportunistas que pode levar o paciente com AIDS a
morte. Desse modo, vale destacar que existe diferenca entre o individuo
vivendo com o virus HIV e AIDS. A pessoa vivendo com o virus HIV significa
que ainda ndo desenvolveu nenhum sintoma, ou nao foi acometido por algum
tipo doenca, consequentemente estando exposta ao desenvolvimento ou nao
no futuro. Mas, pode transmitir o virus a outros pelas relacbes sexuais
desprotegidas, pelo compartilhamento de seringas contaminadas ou de méae
para filho durante a gravidez e a amamentacao.

Diferentemente da pessoa soropositiva acometida pela AIDS, a qual ja
se encontra apresentando algum tipo doenca, nesse caso, segundo o
Ministério da Saude, a AIDS € o estagio mais avancado da doenca que ataca
o sistema imunoldgico. A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida, como
também é chamada, é causada pelo HIV. Como esse virus ataca as células de
defesa do nosso corpo, o0 organismo fica mais vulneravel a diversas doencas,
de um simples resfriado a infec¢cdes mais graves como tuberculose ou cancer.
O préprio tratamento dessas doencas fica prejudicado (BRASIL, 2014).

A associacdo do HIV e da AIDS, no inicio, & homossexualidade, e depois
a prostituicao, promiscuidade e ao uso de drogas ilicitas marca toda histéria da
epidemia e, ainda hoje, esta associado ao estigma e discriminacdo
relacionados ao HIV/Aids (PARKER E AGGLETON, 2001).

A disseminagdo desta infeccdo pelo HIV passa a se propagar mais
precisamente na década de 1980. Ao longo dos anos seguintes, a doenca foi
ganhando magnitude através de infec¢cbes e mortes de pessoas proximas e, ha
maioria das vezes, jovens em idade reprodutiva (VILLELA, 1999). Com a
propagacdo da doenca, buscou-se conhecer e controlar a proliferagdo da
inesperada epidemia, 0 que ocasionou enormes impactos sociais, econémicos
e culturais.

Afirma-se que inimeros casos de AIDS surgiram na Africa, por volta dos
anos de 1970 e inicio de 1980, porém ndao identificados enquanto tal. O que se
percebeu é que a doenca teve seu inicio muito antes do que se pensava, e por
se apresentar como uma doenca muitas vezes silenciosa, e até entdo
desconhecida, com o passar dos anos, dissemina por todo mundo

desencadeando um verdadeiro problema de saude publica.


http://www.aids.gov.br/pagina/sistema-imunologico
http://www.aids.gov.br/pagina/hiv
http://www.aids.gov.br/pagina/infeccoes-oportunistas
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Em 1982, com surgimento dos primeiros casos de AIDS no Brasil
alterava-se os casos em relacéo ao padréo antes detectado, a doenca passou
a se chamar de “Mal dos 5H’s” — Homossexuais, Hemofilicos, Haitianos,
Heroinbmanos (usuarios de heroina injetavel) e Hookers (profissionais do sexo
em inglés). Desde entdo, caracterizavam-se a AIDS pelo estigma aos primeiros
“grupos de risco”. A partir desse ano, passa-se a desconfiar de outras possiveis
formas de transmiss&o, como a exposi¢cdo ao sangue e seus derivados e a via
sexual, além de ser adotado o termo AIDS para a definicdo da sindrome
(BRASIL, 2014).

Com base na evolucéo epidemiolégica da doenca no contexto brasileiro,
podemos observa que a AIDS se apresenta sob trés momentos distintos. Um
primeiro momento decorre entre os anos de 1980 e 1986, no qual o centro dos
casos identificados se deu entre os segmentos conhecidos pejorativamente de
“grupos de risco”, formados por homens homo/bissexuais de escolaridade
elevada. O segundo momento perpassa de 1987 a 1991, quando se observou
outra via de contdgio, a sanguinea, o que alterou o perfil epidemiolégico da
AIDS, tendo como publico alvo os hemofilicos e usuérios de drogas injetaveis.
A terceira fase decorre de 1992 até os dias atuais, evidencia que a partir desse
momento as formas de transmissdo do virus se diversificam, e sua
disseminagdo passa a apresentar novas caracteristicas distintas, ampliando o
guadro epidemioldgico da AIDS. Entre as novas formas de contagio, destacam-
se: 0 aumento de transmissao por via heterossexual; maior nimero de casos
entre a faixa etaria de 20 a 49 anos; um aumento entre paridade dos sexos;
baixa escolaridade e a expansdo nas areas rurais. (BRASIL, 2005 apud
KITCHENMAN, 2012).

Com a inicial caracterizacdo dos segmentos acometidos pela doenca, os
designados “grupos de risco”, foi posta uma série de consequéncias negativas
tanto do ponto de vista social quanto na elaboracdo de politicas publicas de
prevencao restritas para esse segmento, 0 que propiciou um terreno fértil para
a disseminacao do virus a outra parcela da populacdo que nédo se incluia aos
considerados “grupos de risco”.

Desse modo, as tendéncias da epidemia e seus rumos no Brasil
seguiram trés dire¢fes importantes. Em primeiro lugar, ha relativa tendéncia de

expansdo do numero de casos entre as populacdes de baixo nivel de renda e
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escolaridade, atingindo camadas sociais sem nenhuma ou quase nenhuma
protecdo social, tendéncia que é denominada por alguns autores como a
“pauperizacao” da epidemia brasileira. Em segundo lugar, apesar dos casos se
concentrarem nas areas urbanas e regides metropolitanas, foi perceptivel um
processo de interiorizacdo da infeccdo no pais, para municipios de médio e
pequeno porte. Por ultimo, e talvez o mais grave, consubstanciando a assim
chamada feminizacdo da epidemia, cresce significativamente o numero de
mulheres infectadas pelo HIV (VERMELHO, BARBOSA, E NOGUEIRA, 1999).

Conforme destaca Santos (2005), a doenca atingiu inicialmente
prostitutas, homossexuais e usuarios de drogas ilicitas, no entanto esse perfil
foi se modificando ao longo das ultimas décadas. Atualmente, a epidemia do
HIV/Aids ultrapassa o campo biolégico e destaca-se por afetar individuos que
se encontram vulnerabilizados do ponto de vista social, econémico e cultural.

Dessa forma, percebe-se a insercdo de novas problematicas
acompanhadas das ja existentes, com o aumento da disseminacéao da doenca,
a alteracao do seu perfil epidemioldgico e a dificuldade no seu controle.

Vale salientar que quando a doenca surge no Brasil, ainda prevalecia no
ambito da saude o modelo médico assistencial privatista, que se origina com as
CAPS- Caixas de Aposentadorias e Pensdes, em 1923. A saude estava
vinculada a previdéncia social, através de acbes que estavam ligadas
meramente a prética curativa, individualista e de baixa efetividade (SANTOS,
2005).

No Brasil, os primeiros casos foram registrados especialmente nas
cidades de S&o Paulo e Rio de Janeiro e restritos a determinados segmentos
populacionais. As primeiras respostas de enfretamento da epidemia coincidem
com o periodo identificado por grande tensdo politica, econébmica e social,
destacado pelo fim do poder ditatorial, na passagem do governo militar para o
demaocrético.

A doenca veio se somar a outros problemas estruturais da cultura
politica. A fragilidade das instituicbes de saude, as sequelas deixadas
historicamente por um sistema opressor, caracterizado pelo autoritarismo e
pelas relacdes verticalizadas, tornaram a questdo mais grave e desafiadora,
exigindo urgéncia nas a¢goes (AMORIM, PATRIOTA e SCHULZE, 2002).
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As primeiras mobilizacbes acerca do HIV/AIDS no pais ocorreram em
1983,

guando oficialmente a secretaria de salde de Sdo Paulo,
através da divisdo de Haseniase e Dermatologia Sanitaria
(DHDS), e o Instituto de Saude composto por médicos
sanitaristas infectologistas e demais profissionais formaram um
grupo para estudar medidas de enfrentamento ao problema em
ambito estadual. (SANTOS, 2005, p.51)

Conforme as analises de Parker (1997), a histéria da doenca no pais
parece ser caracterizada por um conjunto de periodos historicos que se cruzam
de indmeras maneiras com a histéria mais ampla da vida politica nacional. De
acordo com autor, a politica de enfrentamento do HIV/Aids no pais vai se dar
em quatro periodos, desde o surgimento dos primeiros casos, ocorridos em
1982 no estado de S&o Paulo: a 12 fase de 1982 a 1985; a 22 fase de 1986 até
inicio de 1990; a 32 fase de 1990 a 1992 e a 42 de 1992 até os dias atuais.

A primeira fase da resposta politica ao HIV/Aids no pais vai
compreender os anos de 1982 a 1985. Esse periodo foi marcado pelas
primeiras notificacbes da doenca e pela mobilizagcdo inicial para o
estabelecimento de um programa direcionado a questao. Nessa fase, nota-se o
descompromisso e negligéncia por parte do governo federal, deixando a
responsabilidade da questdo com 0s governos estaduais € municipais que
tinham suas populacdes acometidas pela epidemia. Como € o periodo inicial do
registro da AIDS no contexto nacional, havia uma onda de medo e
discriminagéo.

E importante considerar que as primeiras respostas a epidemia
tenderam a surgir de baixo, iniciadas por grupos militantes do movimento pelos
direitos dos homossexuais da cidade de S&o Paulo, no momento considerados
0os mais afetados pela patologia. Estes grupos, aliados aos setores
progressistas da saude publica, uniram forcas em torno da questéo,
conquistando um cenéario favoravel as suas reivindicacfes. Por meio desse
processo de mobilizacdo, percebe-se também a criacdo das primeiras
ONGs/AIDS que tiveram e continuam a ter papel fundamental no tratamento e

apoio aos que vivem com a doenca.
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Ainda de acordo com Parker (1997), a segunda fase da politica de
enfrentamento ao HIV/Aids foi de 1986 a 1990, periodo marcado por acdes
relativamente pragmaticas e bastante tecnicistas da epidemia.

Nessa fase houve o reconhecimento pelo Governo Federal da epidemia,
observando-se iniciativas cada vez mais diversificadas nas diferentes respostas
governamentais, como o efetivo funcionamento do Programa Nacional de Aids,
com énfase na solidariedade e na ndo discriminagcdo, como também a
aprovacao pelo congresso Nacional em 1988, da Lei n° 7.649, que torna
obrigatério o teste de HIV em todo sangue doado e transplantado no Brasil.
Essa medida foi considerada um das bandeiras de luta dos hemofilicos, grupo
muito vulneravel a doenca, pela constante necessidade de transfusdo de
sangue.

Portanto, esse foi um momento em que as pessoas vivendo com
HIV/Aids comecaram a se organizar e lutar por seus direitos legais e humanos,
problematizando a epidemia ndo s6 como um desafio técnico no campo da
saude, mas como uma questao politica envolvendo toda a sociedade brasileira.

A terceira fase de iniciativas contra o HIV/Aids no Brasil corresponde ao
periodo de 1990 a 1992, momento marcado pelo forte otimismo da sociedade
brasileira em virtude da realizacdo de eleicdes diretas para presidente da
republica, depois de vinte anos de ditadura.

Em relacdo a politica da AIDS, houve, no entanto, uma modificacdo no
modelo de resposta de controle da doenca. Segundo Teixeira (1997) apud
Amorim, Patriota e Schulze (2002, p. 61), “nos anos 90/91, a politica nacional
de AIDS, capitaneada pelo Ministério da Saude, mostrava-se desastrosa em
quase todos os aspectos”. Dessa forma, foi um periodo conturbado em termos
de resposta através das politicas de enfrentamento da AIDS no Brasil, o que
interveio no comprometimento do trabalho que até entdo se desenvolvia frente
a epidemia.

Esse periodo € identificado pelo governo de Fernando Collor de Melo
(1990/1992) na Presidéncia da Republica, que em sua gestdo demite boa parte
da equipe central do Programa Nacional da Aids. Tendo em vista, que a nova
direcdo do Programa passa a apresentar conflitos diretamente com as
ONG/Aids, que até aquele momento, conciliava a¢bes de parceria com a
equipe do governo, apresentando dessa maneira entraves as respostas de


http://www.aids.gov.br/noticia/2013/ddahv-realiza-capacitacao-de-ong-para-testagem-rapida-de-hivaids
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enfrentamento a epidemia. Portanto, € no governo de Collor onde se
estabelece a relacdo entre Estado e iniciativa privada, esta que passa a
desestruturar todos 0s programas na area social inclusive as acfes de combate
a epidemia do HIV/AIDS. Esse contexto é sinalizado pela iniciativa das
politicas neoliberais em rebatimento as politicas publicas brasileiras,

demarcando a gestdo do atual governo em acdes incorporadas de,

(...) idéias como: privatizagdo, reducdo de gastos, reducdo do
Estado, investimentos privados e modernizacdo da economia.
Embasado nestas diretrizes, o governo deixa claro que, s6
investira no desenvolvimento social se houver crescimento
econbmico; ou seja, as “politicas sociais permanecem
vinculadas e dependentes dos azares da acumulagcdo e nédo
sao tratadas como medidas sérias de combate a desigualdade
social” (BOSCHETTI, 2003, apud SANTOS, 2005, p. 60).

Considerado um periodo bastante complexo provocado por amplos
conflitos de gestdo politica do atual governo, foi possivel conferir na rede
publica de saude a implantacdo da distribuicdo do Zidovudina (AZT), sendo a
politica de medicamentos legitimada apenas com a aprovacao da lei 9.313/96
pelo poder legislativo para a distribuicdo gratuita e universal dos antirretrovirais
(ARV), a qual contribuiu de forma positiva na reducao da mortalidade por AIDS,
bem como, a ampliacdo do tratamento de doencas oportunistas, vindo a refletir
no aumento da qualidade e expectativa de vida dos individuos vivendo com
HIV/Aids no Brasil.

A Ultima e quarta fase da AIDS no Brasil, ainda de acordo com Parker
(1997), compreende os anos 1992 a 1997. Nesse periodo foi promovido um
espirito de colaboracdo entre as entidades responsaveis em acdes de
atendimento a epidemia, que concretizaram a unido entre programas
governamentais, ONGs e universidades, em busca de construir uma resposta
nacional ao problema, destacando-se a reorganizacdo do Programa Nacional
de Aids e do Ministério da Saude.

Em 1993, o governo Federal assinou um convénio com o Banco Mundial
com o intuito de fortalecer as acdes de vigilancia, pesquisa, assisténcia e
prevencédo, vindo com essa perspectiva originar a implementacdo do “Projeto
AIDS I”, que teve seu inicio em 1994 com vigéncia até 1998. Tal projeto
objetivava especificamente o controle da doenca, sendo financiado com o valor

de 250 milhdes de dolares, onde 160 milhfes resultou do primeiro empréstimo
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ao Banco Mundial e 90 milhdes, custeado pelo Tesouro Nacional. Apesar
dessa parceria, 0s problemas que compdem o cenario da epidemia no pais
ainda persistiam, como, por exemplo, a inconsisténcia na distribuicdo de
medicamentos antirretrovirais (ARV), bem como a incapacidade de respostas
aos riscos enfrentados pela populacéo vulneravel.

Tendo em vista a articulagdo forcas em torno de respostas para o
enfrentamento da epidemia da AIDS no pais, é na gestdo de Fernando
Henrique Cardoso, que PN-DST/AIDS, passa por mudancas e, em 1998, novo
acordo foi firmado com o Banco Mundial para dar continuidade ao programa de
AIDS, agora denominado “Projeto AIDS II”, que vigorou de 1998 ate 2002. O
montante investido foi de ordem de 165 milhdes de ddlares, com contrapartida
de 135 milhdes do governo brasileiro. Neste programa, a prioridade era a
prevencdo, sobretudo, da “populacéo feminina pobre, segmento que se tornou
mais vulneravel a transmissao do HIV” (ARILHA, 2001 apud COSTA, 2005, p.
63). Vale destacar que, o governo de Fernando Henrique Cardoso € marcado
pela consolidagdo da Politica Neoliberal, decisiva de fortes tendéncias ao
modelo de privatizagBes das organizagBes publicas e do desmonte dos direitos
conquistados constitucionalmente em 1988, especificamente na esfera social,
tornando cada vez mais restritos e seletivos as camadas mais pobre da
populagao.

Com a pratica positiva dos respectivos projetos, se pautou a afirmacéo
de um novo convénio entre as equipes do Banco Mundial e a Coordenacédo
Nacional DST/Aids, o que delineou no “Projeto AIDS III”, este consolidado na
gestdo do governo Inacio Lula da Silva, sendo aprovado e executado no
periodo de 2003 a 2006. O seguinte projeto tinha como meta,

(...) o aprimoramento dos processos de gestao nas trés esferas
de governo e na sociedade civil organizada; o desenvolvimento
tecnoldgico e cientifico, qualificando a resposta brasileira a
epidemia, especialmente no controle das DST; a ampliagdo do
acesso ao diagnéstico precoce do HIV e a melhoria da
qualidade da atencdo as DST/ AIDS oferecida pelo Sistema
Unico de Saude no Pais (FONSECA, 2005, apud VILLARINHO
etal, p. 274, 2013).

Diante os varios desafios que envolvem o fator AIDS, o desempenho de
acbes fundadas para o controle da doenca, o quadro ainda torna-se

preocupante no momento em que é visivel o novo perfil tracado pela epidemia,
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gue passa a assumir como nova tendéncia a heterossexualizacdo, feminizacéao,
pauperizacao, interiorizacdo e envelhecimento, conforme discutiremos no item

a sequir.

1.1 Caracterizacao e tendéncias da AIDS na atualidade

Segundo a UNAIDS (2014), em 2013 existiam cerca de 35 milhdes de
pessoas vivendo com o virus HIV, 2,1milhdes foram infectadas e 1,5 milhdes
de pessoas faleceram de doencas relacionadas a AIDS. Estima-se que a
prevaléncia de HIV seja 28 vezes maior entre pessoas que usam drogas
injetaveis, 12 vezes maiores entre os profissionais do sexo, e até 49 vezes
maior entre transexuais femininas quando comparado ao restante da
populacéo adulta.

No Brasil, dados do Boletim Epidemiolégico (2013) mostram que o
numero total de casos notificados é de 39.185, este valor vem mantendo-se
estavel durante os Ultimos cinco anos no pais, 0 que aponta para uma taxa de
incidéncia de 20.2 pessoas para cada 100mil habitantes.

E importante destacar o processo de mudanca no perfil atual da doenca,
0 que sinaliza com principal tendéncia para heterossexualizacdo, feminizacao,
pauperizacao, interiorizacao e envelhecimento da epidemia.

No inicio, a AIDS foi considerada uma doenga que atingia
preferencialmente a populacdo de homossexuais masculinos, notadamente
entre os homens que fazem sexo com homens. A partir dos anos 1990, os
casos comecam a se diversificar, expondo novas categorias distintas, sendo
destaque o modo de transmissao via heterossexual.

O sexo masculino ainda é visto como o0 mais atingido pela AIDS.
Segundo o Ministério da Saude (BRASIL, 2013), desde o inicio, cerca de
445.197 casos, 64,9%, foram notificados apenas populacdo masculina no
Brasil, enquanto 241.223 mulheres foram acometidas pela doenca, o que
representa um percentual de 35.1% dos casos entre os anos de 1980 a 2013.
Atualmente a razdo proporcional é de 1,7 homens para cada caso em
mulheres, uma razdo minima quando comparada ao ano de 1989, quando a
razdo de sexo era cerca de 6 casos de AIDS no sexo masculino para cada 1

caso no sexo feminino. Portanto, é possivel perceber através de tais dados que
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a mulher tem sido a principal vitima da AIDS, o que confirma a atual tendéncia
de feminizacdo e heterossexualizacdo da doenca.

Com relacdo a pauperizacdo da AIDS, quando a epidemia surgiu no pais
percebeu-se que os casos atingiram a populagcdo da classe alta. No contexto
mais atual, a doenca passa a disseminar nas camadas mais baixas da
sociedade com baixo nivel de instrucdo, 0 que mostra ser fator preocupante
pela presenca do processo de desinformacgdo, o que torna essas pessoas mais
vulneraveis em relacéo ao virus HIV/AIDS.

Outro aspecto a ser considerado pela epidemia é o processo de
interiorizacdo, quando nos anos de 1980 a doenca era restrita apenas aos
centros urbanos, as consideradas cidades metropolitanas. Hoje a AIDS se
delineia com tendéncia a interiorizacdo, com fase de expansdo nos menores
municipios brasileiros.

No que concerne ao envelhecimento da doenca no pais, segundo o
Ministério da Saude (BRASIL, 2013) observou uma leve estabilizacdo dos
casos entre aqueles com 40 a 49 anos, porém uma tendéncia de aumento na
taxa de deteccéo entre os adultos com 50 anos ou mais. Esse processo vai
demandar politicas publicas voltadas a atender este segmento mais velho, até
porque, quanto mais avancada a idade, mais complicacbes aparecerdo de
ordem clinica, psicologica e social (SANTOS, 2005).

Com o0s novos aspectos apresentados pela AIDS, verificado pelo novo
perfil epidemioldgico tracado pela mesma, o fato que envolve o aumento dos
casos de mulheres no contexto da epidemia, visto pelo processo de
heterossexualizacdo a feminizacdo da doenca o que determina também a
ampliacdo de mulheres gestantes infectadas pelo virus HIV, é que no item a
seguir enfatizaremos a questdo que envolve os fatores: AIDS, orfandade,

familia.
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2. AIDS, ORFANDADE E FAMILIA

A AIDS ainda € considerada uma doenca que causa um numero
significativo de vitimas no mundo. Conforme a UNAIDS (2012), no mundo todo,
a Aids foi responsavel por 1,7 milhdes de Obitos anualmente. Mundialmente,
mulheres jovens de 15 a 24 anos permanecem como as mais vulneraveis ao
HIV, e a estimativa é que 1,2 milhdes de mulheres e criangas tenham sido
infectadas pelo virus. Entre os jovens cerca de 4,9 milhdes estdo vivendo com
HIV, 75% deles na Africa Subsaariana. “Chega-se a estimar que em 2020, o
namero de 6rfaos pela AIDS podera alcancar 40 milhdes” (LI et al., 2008, apud
COSTA, 2010, p. 18).

No Brasil, dados do Boletim Epidemioldgico de 2013 apontam que, entre
a populacao jovem com faixa etaria de 15 a 24 anos, registrou 4.118 casos de
AIDS, constatando-se um aumento na taxa de deteccdo nesse grupo, sendo
11,8/100.000 habitantes. Segundo o mesmo Boletim, o numero de criancas
menores de 5 anos com Aids chega a 475 casos, sO a regido nordeste possuli
25,7 % dos casos (BRASIL, 2013). E importante destacar que os dados
apresentados estdo a considerar apenas criancas de 0 a 5 anos e que ja
desenvolveram a doenca, € possivel haver um namero maior desse segmento
a partir de seis anos idade vivendo com HIV.

De acordo com dados do SAE, a Secretaria Municipal de Saude
registrou até setembro de 2014, 22 casos de infec¢ao pelo HIV/Aids apenas em
criancas na cidade de Campina Grande-PB.

Associa-se como principal forma de contaminacdo do HIV entre criancas
e adolescentes, a transmissao vertical, a qual ocorre pela passagem do virus
da mae infectada para seu filho. As criancas sao naturalmente infectadas
durante a gestacdo, na hora do parto, quando entram em contato com o
sangue e secrecdes da mae, e no pos-parto pelo aleitamento materno.

Os dados apresentados pelo Ministério da Saude revelam que no Brasil,
entre os anos 2000 a junho de 2013, foi notificado um total de 77.066 casos de
infeccao pelo HIV em gestante (BRASIL, 2013). Devido a problematica atual da
epidemia posta pela mudanca do perfil epidemiolégico, o que envolve o
aspecto da feminizacdo da doenca, ocorre consequentemente o aumento do

numero de criangas 6rfas e vulneraveis em virtude da AIDS. Embora o relatério
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anual da UNAIDS (2013) apresente dados que notabiliza a reducdo de contagio
entre criancas por transmissao vertical, com queda de 52%, o que mostra
serem 260 mil novos casos em 2012 contra aproximadamente 541 mil em 2001
(UNAIDS, 2013).

E possivel constatar como fator importante na reducdo do numero de
criancas/adolescentes infectadas pelo virus HIV/Aids, o surgimento de acles
como a producdo dos medicamentos antirretrovirais (ARV), conhecidos
popularmente como coquetel, que a partir de 1996, passou a existir um controle
e acompanhamento no percurso da epidemia, 0 que veio propiciar o
desenvolvimento das pessoas acometidas pelo virus, com a reducédo das
constantes infec¢des oportunistas, da mortalidade e a melhoria na qualidade de
vida dos individuos vivendo com HIV/Aids. A associacdo de acdes preventivas
nos casos de gestantes infectadas pelo HIV, como o uso de antirretrovirais
combinados para reduzir a carga viral materna, a quimioprofilaxia com
zidovudina na parturiente e no recém-nascido, o tipo de parto indicado as
condicbes maternas, sao fatores que minimizam significativamente a incidéncia
de casos de Aids em criancgas.

Quando criancas/adolescentes estdo inseridas no contexto do HIV/Aids
varios séo os impactos sofrido por elas, as quais tornam-se vitimas da doenca,
passando a envolver fatores fisicos, sociais e psicolégicos. Desse modo,
verifica-se um momento bastante complexo, pois é esse o0 periodo que a
crianca/adolescente estd na fase favoravel ao desenvolvimento de certas
propriedades humanas, como a estruturacdo da personalidade, a construcao
da sociabilidade e o amadurecimento psicologico.

O virus da AIDS, antes de atacar fisicamente o individuo infectado, ja
dificulta as relagcdes sociais, criando uma representacao de sujeito isolado em
meio a um contexto social. E com criancas/adolescentes tal realidade ndo é
diferente, jA que essas por muitas vezes sao retiradas de suas atividades
rotineiras, incluindo o afastamento de seus amigos, de sua escola e de seu
ambiente familiar, em decorréncia da doenca (CCECCIM, 1997 apud
BRAGHETO, 2008).

Aliado as implicacdes clinicas, iniciada pelo afastamento do convivio
social, impera 0 medo ao estigma presente em grande parte da sociedade,

sendo ainda uma doenca caracterizada por fortes discriminacdes, tendo em
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vista que o0 preconceito e a discriminacdo contra adultos e
criancas/adolescentes vivendo com HIV/Aids na atualidade sdo uma das
maiores barreiras no enfrentamento contra a epidemia, comprometendo o
tratamento adequado, a assisténcia e apoio a esses individuos.

Tais problemas se tornam mais complexos quando relacionados a
guestao da orfandade, momento em que, devido a morte de um ou ambos os
pais, sdo desencadeados problemas de estrutura familiar, déficit educacional,
menor apoio ou interrupcdo aos cuidados de saude, em face principalmente a
baixas condi¢des socioecondmicas. Nesse ponto, a epidemia de AIDS impacta
a qualidade de vida de criancas e adolescentes, que podem passar por
sucessivas perdas: do convivio com 0s pais e, eventualmente, de seus
parentes; e de sua propria satde. Orfaos por AIDS, por exemplo, tém riscos
aumentados para desnutricdo quando comparados a criangas com pais vivos, e
podem sofrer estigma e discriminacéo relacionados ao seu estado soroldgico
ou ao de seus pais, entre outras situacdes desfavoraveis (JUNIOR; DORING;
STELLA, 2006).

Viver o luto pela perda de um ou ambos os pais, compromete
emocionalmente 0 desenvolvimento de criancas/adolescentes, por se
encontrarem no momento do pleno desenvolvimento da capacidade de
assimilacao, e depois, € um periodo de importantes transformacdes tanto na
ordem fisica como mental, o que aponta para a importancia do apoio em meio
a essa caminhada para o desenvolvimento pleno e saudavel entre ambas as
fases. No entanto, paralelo as possiveis dificuldades vivenciadas por
criancas/adolescentes 6rfas, se faz presente a necessidade de cuidadores que
0s acompanhem e se preocupem com seu bem-estar.

Dentre os desafios enfrentados por criancas/adolescentes oOrfas,
destacam-se 0s aspectos relacionados ao adoecimento, o comprometimento
de toda estrutura econbmica e psicoemocional familiar. Entre eles, também
existem os fatores socioecondémicos e culturais, como pobreza, promiscuidade,
uso de drogas ilicitas, criminalidade e perda dos pais ou outros membros da
familia em decorréncia da Aids.

Dessa forma, a insercdo de criancas/adolescentes no contexto da
infeccéo pelo HIV traz prejuizos incalculaveis, a medida que enfrentam em seu

cotidiano situacbes desfavoraveis. Ademais, direitos como, saude, educacdo,
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moradia, alimentacdo, ndo discriminacdo, bem como integridade fisica e
mental, podem ser sobremaneira afetados (FRANCA, 2006).

Tais direitos sdo previstos no Artigo 92 do Estatuto da Crianca e do
Adolescente (ECA), Lei 8.069/90, assim como se encontram também
garantidos através da Constituicdo Federal de 1988. Entretanto, muitas vezes
estes direitos ndo sédo efetivados.

Criancas/adolescentes o6rfaos vivendo com HIV/Aids necessitam de
cuidadores capazes de fornece-lhes suporte fisico e mental na vivéncia de
suas rotinas, o que servirA de apoio para 0 seu desenvolvimento
biopsicossocial diante das circunstancias que precisam enfrentar.

O papel da familia € fundamental no processo de enfrentamento da
doenca, através da promocédo da autoestima e autoconfianca da crianca e do
adolescente vivendo com o HIV/AIDS, favorecendo no tratamento e

sociabilidade, aspecto que sera mais aprofundado no proximo topico.

2.1 O papel e as transformagdes da Familia

Segundo Farias; Rosenvald (2010, p. 62), familia é uma construcao

social, cultural e historica, sendo que,

(...) em cada sociedade, a partir dos mais diversificados
valores, a familia assume diferentes func@es, influenciada
pelas circunstancias do tempo e do lugar. Isto implica
reconhecer ao fendmeno familiar um permanente processo de
mudanca, evolucéo.

De acordo com Aries (1981), a partir do século X, a familia em termos de
patrimbnio ainda ndo existia, ou seja, considerava-se a protecdo da familia pela
familia (familia instituicdo) sem nenhum amparo legal.

O século XIV caracteriza o processo de mudancas na familia medieval
gue vai operar até o século XVII. Nesse periodo a mulher passa a ser alvo de
novos principios, designando a perda de seus poderes. Essas mudancas
culminam no século XVI, com a formalizacdo da incapacidade juridica da
mulher casada e a soberania do marido. Dessa forma, a mulher ndo tinha o

direito de substituir 0 marido caso este se ausentasse ou se o0 mesmo fosse
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considerado louco, e qualquer ato da mulher so teria efeito legal se o marido
autorizasse.

No século XV, ainda conforme Ariés (1981), as criangas, especificamente
0S meninos, sao paulatinamente educadas em escolas e a familia comeca a
concentrar o foco em torno delas, permitindo, entre outras coisas, a interacao e
a troca de conhecimentos entre diferentes geracOes através da participacao
das criancgas na vida dos adultos.

Nesse periodo o autor faz mencdo que os lagcos de linhagem
caracteristicos da ldade Média comecam a enfraquecer, e, acompanhado ao
poder do marido, passa-se a valorizar os lacos de familia que vem impulsionar
o desenvolvimento da familia moderna.

O século XVIII sinaliza a separagdo entre familia e sociedade, ou seja,
entre o publico e o privado, com destaque para a intimidade familiar, apontada
pela valorizacdo da arquitetura da casa com a separacdo dos cémodos no
sentido de assegurar a privacidade dos integrantes pertencentes aquele grupo
familiar. Nesse contexto, 0s pais passam a notar a saude e a educagdo como
valores importantes, bem como, a igualdade de direitos entre os filhos, antes
privilégio apenas do primogénito.

As mudancas da familia medieval para a familia do século XVII e para a
familia moderna se limitavam as classes abastardas, entretanto, a partir do
século XVIII, essas mudancas passam a abranger todas as camadas sociais
(ARIES, 1981).

Diante do exposto, vale destacar que os séculos posteriores trazem em
seu contexto momentos de muitas transformacdes acerca das evolucdes que
envolvem o desenho das novas estruturas familiares, bem como afirma Simdes
(2012), nos valores e representacdes simbodlicas, com o aumento da tolerancia
da sociedade para com as unides informais, os filhos nascidos fora do
casamento, a relativa aceitacdo moral do divorcio, maior flexibilizacdo dos
papéis dos membros da familia, como a insercdo da mulher no mercado de
trabalho, sua protecdo contra a violéncia doméstica (Lei Maria da Penha),
novos valores na criacao dos filhos, a consciéncia da identidade especifica das
criancas, adolescentes e idosos e a flexibilizacdo da autoridade do antigo chefe

de familia.
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Assim, em meio as inumeras transformacfes, € que se constata o
surgimento de novos e variados arranjos familiares, entre os quais Kaslow
(2001) apud Szymanski (2008), classificam atualmente como:

« familia nuclear (pai, mae e filho);

« familia extensa (incluindo trés ou quatro geragdes);

« adotivas (bi raciais ou multiculturais);

* monoparentais (chefiada s6 por um dos genitores);

* reconstituidas (ap0s a separacao conjugal);

* casais (sem filho);

* casais homossexuais (com ou sem criangas)

* e varias pessoas vivendo juntas, sem lagcos consanguineos, mas com
forte comprometimento mutuo.

Dessa forma, percebemos que nos ultimos séculos a familia passou por
iniumeras  configuracbes que compdem novos valores familiares,
desmistificando a denominacdo de familias “erradas”, sendo apenas
diferenciadas do contexto familiar dito tradicional.

No Brasil, o revolucionario direito de familia foi incorporado a Carta
Constitucional de 1988, através do tratamento humanistico e igualitario aos
diversos tipos de relacbes familiares. Entretanto, no cenario juridico brasileiro,
assim como na sociedade de modo geral, ainda se percebe a presenca de
forcas contrarias a ampliacdo do conceito de familia.

Cabe observar que todo o processo de transformacfes que permeia 0s
nacleos familiares e seus aspectos de modificacdes, esta a caminhar para as
estruturas baseadas no sentimento e na afeicdo mutuos, aliado a construcéao
da satisfacdo pessoal dos individuos envolvidos, ndo interessando a
formalizacdo dos padrdes tradicionais, que exprime uma visao patrimonialista e
ultrapassada.

Tendo em vista a nova tendéncia que determina a familia pelo seu
envolvimento afetivo, considerado o principal elemento a sustentar a formacéo
dos relacionamentos conjugais, € que se origina a nomenclatura de familia

eudemonista. Conforme explicita Dias (2010, p. 45),

(...) Cada vez mais se reconhece que é no ambito das relacdes
afetivas que se estrutura a personalidade da pessoa. E a
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afetividade, e ndo a vontade, o elemento constitutivo dos
vinculos interpessoais: 0 afeto entre as pessoas organiza e
orienta o seu desenvolvimento. A busca da felicidade, a
supremacia do amor, a vitéria da solidariedade ensejam o
reconhecimento do afeto como Unico modo eficaz de
desenvolvimento da familia e de preservacdo da vida. Esse,
dos novos vértices sociais, € 0 mais inovador. Surgiu um nome
para essa nova tendéncia de identificar a familia pelo seu
desenvolvimento afetivo: familia eudemonista.

Nessa direcdo, ressalta Bonanca (2005) que a familia é a unidade
basica da sociedade, formada por individuos com ancestrais comuns ou ligada
por lacos afetivos, constituindo-se de adultos e criangas em um espaco
privilegiado de convivéncia, e sendo uma fonte basica de protecdo social e
afetiva.

Desse modo, a familia e suas diversas formacdes, as mais heterogéneas
possiveis, lugar propicio para o convivio e interacdo de seus integrantes, bem
como espago formador de valores e principios, é também considerado
fundamental para o desenvolvimento de pessoas vivendo com HIV/Aids,
especialmente criancas e adolescentes, devendo ser fonte de amparo,
protecdo, seguranca e afeto, aspectos importantes para o cuidar e tratar de
pessoas que lidam com as reais consequéncias impostas pela Aids.

Como revela Schaurich, (2007, p. 28),

[..] familias podem ser caracterizadas como unidades de
cuidado e, como tal, sistemas de salude para seus membros,
pois sdo responsaveis por manter um conjunto de crencas,
valores, conhecimentos e modo de ser dos seus membros, e,
assim, criam e geram a¢c6es em promocao a saude.

Familias e/ou cuidadores que passam a vivenciar o ingresso do HIV/Aids
em seu cotidiano, sentem muitas vezes dificuldades em atribuir os devidos
cuidados que a pessoa soropositiva necessita, em virtude de fatores como:
medo, conceitos, representacdes sobre o diagnostico, seu tratamento, entre
outros, que as impedem de estabelecerem acBes que contribuam no
enfrentamento da doenca, principalmente quando o soropositivo se tratar de
uma crianca ou adolescente.

Importa salientar que frequentemente s&o apresentadas situacdes

complexas nas familias e/ou cuidadores de criancas/adolescentes que vivem
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com HIV/Aids, tais como: a propria orfandade, doenca dos pais ou dos irmaos,
privacoes, adocbes e institucionalizacdo. Assim, vale sublinhar que o apoio,
cuidado e afeto dos familiares e/ou cuidadores sao primordiais para o
fortalecimento do vinculo familiar e o fortalecimento do sujeito que convive com
tal patologia.

Sabemos que a Aids é considerada um fendmeno que até os dias atuais
desencadeia multiplas expressdes estigmatizantes construidas socialmente, e
para desvenda-lo é preciso inicialmente compreendé-lo.

As pessoas vivendo com o virus HIV/Aids sdo as principais protagonistas
na luta constante diante dos aspectos mais radicais postos pela doenca, visto
nao se tratar simplesmente de uma patologia fisica, mas de uma questéo
profunda, constituida de representacdo social que impacta radicalmente a vida
dessas pessoas. Desta forma, compreende-se que as implicagdes ocasionadas
pelo virus HIV/Aids ndo dizem respeito apenas aos efeitos fisicos, mas tem
também efeitos sociais, que na maioria das vezes se tornam mais
devastadores.

E por meio das caracteristicas inerentes a Aids que esta, ao introduzir-se
no espaco familiar, provoca alteracbes que remete a dificuldades e
complicacbes vivenciados por todos. Para além dos problemas fisicos,
econdmicos e psicologicos, as familias que (con)vivem com o HIV/Aids ainda
experienciam o preconceito, a discriminagao e a estigmatizacao decorrentes de
uma sindrome que desde o0 seu surgimento esteve relacionada a
promiscuidade, ao sexo e a sexualidade, a grupos populacionais
historicamente considerados a margem da sociedade (SCHAURICH, 2007).

Atualmente ainda € observado que fatores como o preconceito e a
discriminacdo produzida pela sociedade, faz confundir a prevencdo ao virus
com o afastamento, a indiferenca para com os individuos vivendo com o virus
HIV/Aids, ocasionando varios transtornos psiquicos, emocionais e sociais na
vida dessas pessoas, inclusive das criancas e adolescentes vitimas da
epidemia. O preconceito, que intimida, julga e exclui, segundo Pizarro (2006),
faz com que criancas e adolescentes aprendam a conviver logo cedo com a
discriminagao, o rotulo de “diferentes”, escondendo sua sorologia, ou muitas

vezes acabam por crescerem cercados de mistérios e segredos.
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Muitas vezes, familiares e/ou cuidadores evitam revelar a doenca porque
temem que os filhos sejam rejeitados e sujeitos a preconceitos e isolamento
social. Angustiam-se, sobretudo, diante da possibilidade de que eles, ao
tomarem conhecimento da enfermidade, os culpem e lhes dirijam sentimentos
de revolta e intolerancia.

Analisa-se que alimentar o sigilo para com 0s préprios soropositivos, é
uma forma de reproduzir o preconceito, causando alienacéo e ignorancia a tal
enfermidade. Portanto, torna-se relevante para as familias e/ou cuidadores o
conhecimento sobre a doenca, o qual servird para o amadurecimento do
didlogo como forma de preparar criancas e adolescentes na comunicagcédo da
realidade a que estdo em volta, para que assim possam crescer conscientes e
preparados para as futuras e diversas situacbes que possivelmente ir&o
enfrentar.

Nesse entendimento, o espaco familiar nada mais é que o local de
protecdo e cuidado, principalmente em se tratando de criancas e adolescentes
vivendo com HIV/Aids, pois torna necessério sua aceitacdo, o didlogo
composto de informacbes e o amparo emocional como extrema importancia
para o cotidiano dessas pessoas.

Desse modo, o papel da familia e/ou cuidadores é de extrema importancia
para criangas e adolescentes vivendo com HIV/Aids, na medida em que podem
oferecer amparo emocional e social, aspectos essenciais para tratamento
dessas pessoas. Segundo Costa (2009), € também importante o seu papel na
perspectiva da defesa dos direitos a cidadania, buscando efetivar o que esta
preconizado no Estatuto da Crianca e o Adolescente (ECA), para que assim a
efetivacdo desses direitos ndo seja vista como caridade, ajuda, solidariedade.

Assim, diante das consequéncias acarretadas pela doenca e das
respostas para o enfrentamento e tratamento da mesma, o espaco familiar
deve se constituir sempre como fonte de protecdo e seguranca para a
manutencdo e qualidade de vida, sobretudo de criancas e adolescentes
vivendo com HIV/Aids.
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CAPITULO Il

Como vivem as familias e/ou
cuidadores de criancas e
adolescentes vivendo com

HIV/Aids
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3. COMO VIVEM AS FAMILIAS E/OU CUIDADORES/AS DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES VIVENDO COM HIV/AIDS

Neste capitulo apresentaremos a caracterizacdo do SAE, abordaremos
brevemente a experiéncia de estagio em Servico Social na instituicao,
situaremos o percurso metodologico da pesquisa e analisaremos os resultados

obtidos com a investigacao.

3.1 O Servico de Assisténcia Especializada em HIV/AIDS e Hepatites Virais
(SAE)

O Servico de Assisténcia especializada em HIV/aids e Hepatites Virais
(SAE) foi fundado em Campina Grande (PB) em 19 de agosto de 2003,
implantado dentro do Servigco Municipal de Saude, com a funcéo de dar suporte
ambulatorial as pessoas vivendo com HIV/Aids, sendo nesse ambito também
inseridas criancas e adolescentes.

O Servico assegura ao usuario assisténcia durante o periodo de
melhoria clinica, desenvolve préaticas de orientacdo e direcionamento a outros
servicos de acordo com as necessidades dos usuarios, bem como, incentiva a
adeséao ao tratamento, objetivando uma melhor qualidade de vida. Atualmente
0 servico conta especificamente com um namero de 18 criancas e adolescente
cadastradas, dentre elas 12 sdo 6rfas de um ou ambos os pais.

No momento, o SAE encontra-se localizado provisoriamente em casa
residencial alugada, bairro do Centenario, n°. 1204, Avenida Floriano Peixoto,
zona oeste de Campina Grande. A area fisica ambulatorial deste servico é
composta por: 02 consultérios médicos; 03 banheiros; 01 sala de recepcéo;
sala da coordenacdo (funciona neste espaco o almoxarifado); 01 sala para
farmacia e 01 cozinha.

Como ja citado, o SAE surge como servico de atendimento implantado
dentro do Servico Municipal de Saude, subordinado a Secretaria Municipal de
Saulde, sendo esta uma unidade de salde que presta assisténcia de nivel
secundario a populacéo, com intuito de racionalizar custos, permitir assisténcia
de qualidade, com maior resolutividade em especialidades médicas,

psicolégicas, como forma de contribuir para dirimir preconceitos e promover
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aproximacdo dos familiares das PVHA, esclarecendo quanto as formas de
contagio da doenca, acompanhamento das DSTs e hepatites virais, além de
acolher os pacientes soropositivos e doentes de Aids.

O servico tem dentre 0s seus objetivos o de prestar atendimento integral
de qualidade aos usuéarios por meio de uma equipe multiprofissional, que
atualmente esta formada por: 05 médicos, 01 infectologista, 01 enfermeira, 03
assistentes sociais, 02 psicllogas, 02 recepcionista, 01 dispensadora de
medicamentos, 01 farmacéutica, 03 auxiliares de enfermagem.

Os critérios postos pelo SAE em prol do atendimento as pessoas
vivendo com o HIV/Aids e doentes de Aids, estdo direcionados a:

- realizacdo de atividades educativas para promocdo a saude e
prevencao;

- abertura de prontuarios com notificacdes através do SINAN;

- sensibilizacdo dos profissionais envolvidos para recepcdo e
acolhimento dos pacientes, publico do servico do SAE, com o devido zelo, ética
e sigilo profissional,

- acompanhamento de pré-natal com encaminhamento de gestantes
soropositivas do SAE ao ISEA e demais servicos de atendimento a gestantes
em parceria com o projeto NASCER E REDE CEGONHA, seguindo 0 processo
de “referéncia e contra referéncia”;

- aconselhamento para adesao a terapia instituida, evitando o insucesso
do tratamento e encaminhando ao servico de psicologia da instituicao;

- operacionalizacdo de um projeto politico de assisténcia voltada para o
bem estar, humanizacdo e qualidade de vida do usuario, visando garantir a
resolutividade, equidade e integralidade dos servicos, facilitando o acesso do
usuario SAE a outros servicos de referéncia, em busca de tratamento em
outras especialidades médicas como: oftalmologia, dermatologia, proctologia,
cardiologia, urologia, neurologia, entre outros; realizacdo de busca consentida,
guando necessario;

- valorizacdo dos profissionais integrantes da equipe multiprofissionais,
com a realizacdo de reunides mensais e estudos de casos;

- capacitacdo dos profissionais da equipe; atividades inerentes ao

servigo, acbes em DST/AIDS;
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- ADT- atendimento domiciliar terapéutico; palestras educativas e
disponibilizacdo do preservativo masculino e feminino e gel lubrificante para
populacdes especificas e para a comunidade;

- participacdo em congressos e eventos alusivos a tematica da Aids e

DSTs para aperfeicoamento e troca de experiéncias.

3.2 A experiéncia de estagio

Nosso Estagio Supervisionado em Servico Social teve iniciou-se
primeiramente junto a Rede Nacional de Pessoas Vivendo e Convivendo com
HIV/Aids nacleo de Campina Grande — PB (RNP+/CG) em julho de 2012. A
instituicdo é ndo governamental, sem fins lucrativos, que presta assisténcia aos
portadores do virus HIV/Aids, bem como aos seus familiares. Tem como
objetivo resgatar a cidadania dos individuos vivendo com HIV/Aids,
desenvolvendo a¢cdes no sentido de contribuir para que possam superar 0
isolamento social e assim diminuir os impactos que a doenca possa vir a
causar em suas vidas.

Apds um periodo de experiéncia na RNP+/CG, conhecendo um pouco
sua histéria e a atuacdo dos profissionais, passamos por um processo de
mudanca de campo de estagio, sendo este transferido para o Servico de
Assisténcia Especializada em HIV/aids (SAE), em virtude da contratacdo da
profissional de Servico social para a posse do cargo de coordenadora da
referida instituicao.

O SAE faz parte do Programa Nacional, que inclui instituicdes de carater
ambulatoriais em HIV/Aids e Hepatites Virais e possui dentre seus aspectos
politicos administrativos a promog¢éo de servi¢cos de saude através de acdes de
assisténcia, prevencao e tratamento.

A participacdo como estagiaria de Servico Social no SAE foi iniciada em
fevereiro de 2013. No decorrer da experiéncia tivemos a oportunidade de
observar e acompanhar algumas ac¢des referentes ao cotidiano de atuacédo da
assistente social, dentre elas: acolhimento e cadastramento dos usuarios que
chegam pela primeira vez a instituicdo, salas de espera e elaboracdo de

oficinas, estas especialmente realizadas em datas comemorativas.
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No periodo de observacdo participante pudemos identificar algumas
demandas e/ou problemas que futuramente poderiam se constituir em objetos
de investigagao e/ou intervencao.

Vale ressaltar que durante nossa inser¢do em campo de estagio,
desenvolvemos algumas atividades como: realizacdo de salas de espera,
acompanhamento da assistente social em palestras realizadas nas escolas
juntamente aos alunos de Medicina da Universidade Federal de Campina
Grande (UFCG), participagdo em dias comemorativos como: Dia das Maes,
Sao Joao, Dia dos Pais (também a semana da Saude do Homem), Semana da
Crianca, Dia mundial da luta contra a AIDS, Natal, etc.

Cabe ressaltar a importancia da sala de espera realizada pela equipe
interdisciplinar, composta por psicélogo, assistentes sociais, estagiarios e
demais profissionais, tendo como objetivo possibilitar aos usuarios momentos
para o fortalecimento do seu cotidiano, informar conhecimentos fundamentais
condizentes a seus interesses, assim como divulgar a importancia da adesao
ao tratamento para os usuarios portadores do virus HIV/AIDS que ainda nao
faziam o uso de antirretroviral.

Essa experiéncia de aproximagcdo com 0S usuarios nos permitiu
conhecer um pouco sobre suas historias, as experiéncias vividas, o0
preconceito, as dificuldades, os limites, etc. Esse foi um dos momentos mais
propicios para obter a confianca e respeito matuo, o que permitiu que 0s
usuarios se sentissem seguros para falar mais abertamente sobre sua
sorologia e seu dia-a-dia.

Durante o periodo de estagio contribuimos com a elaboracdo e
atualizacdo do perfil socioeconémico dos usuarios atendidos no SAE referente
ao ano de 2013, também nos coube a participacdo na formulacdo do perfil
socioecondmico 2014 de criancas e adolescentes cadastrados no SAE, o
mesmo ja se encontra em fase de acabamento, e assim esperamos contribuir
ndo s6 com a instituicdo, mas com a sociedade no conhecimento do perfil da
Aids em nossa regido.

Diante o processo de observacao, participacdo, elaboracdo de perfil e
caracterizacdo de campo de estagio, se consolidou o problema a ser objeto de

estudo através da construcdo do projeto de pesquisa, com 0 objetivo de
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analisar a questdo da orfandade por HIV/Aids, os desafios e dificuldades
vividos por criancas/adolescentes Orfas e seus familiares e/ou cuidadores.

Durante o periodo de observacdo, percebemos que a pessoa que vive
com a doenca sofre diferentes processos de exclusdo, que ocorrem muitas
vezes nos diferente espaco sociais, convivendo com severas restricdes em sua
rede de sociabilidade. Estigma, discriminacdo, preconceito estdo entre o0s
principais desafios enfrentados pelas pessoas vivendo com HIV/Aids. Em se
tratando de criancas e/ou adolescentes 6rfas, em consequéncia dos pais terem
contraido a doenca, as dificuldades que fazem parte de seu cotidiano séo
muitas, dentre as quais, 0 proprio preconceito proveniente da propria familia.
Por esses fatores, optamos por conhecer melhor essa realidade.

Em relagcdo a construcao do projeto, este apds sua concluséo foi enviado
ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual da Paraiba em Abril
de 2014, visto ser obrigatério passar por um procedimento avaliativo, por se
tratar de uma pesquisa realizada com seres humanos, fazendo-se necessario
uma analise do mesmo, principalmente nos aspectos relacionados a Etica,
conforme preconiza a resolucdo n° 466/12 do conselho Nacional de Saude

(CNS). Vale destacar que o mesmo foi aprovado pelo referido Comité.

3.3 Percurso Metodolégico da Pesquisa

A pesquisa se caracterizou como um estudo de carater exploratério e
analitico critico, ao buscar entender a realidade a ser investigada em suas
multiplas determinacdes, considerando 0s aspectos econdmicos, sociais,
politicos, ideoldgicos e culturais que permeiam os fendmenos sociais. Foi
realizada a partir de uma abordagem quanti-qualitativa dos dados coletados.
Segundo Martinelli (1999), mais do que a mera descricdo de um objeto, tal
abordagem possibilita ir além da mera descricdo dos fendmenos, busca
conhecer trajetérias e experiéncias dos sujeitos envolvidos no processo
investigativo.

A pesquisa teve como populacdo as familias e/ou cuidadores/as das
criancas e adolescentes vivendo com HIV/Aids atendidas pelo SAE, localizado

no municipio de Campina Grande-PB. Para a escolha da amostra, tomamos
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por base as 12 (doze) criancas e adolescentes 6rfas vivendo com HIV/Aids
cadastrados atualmente na instituicao.
De inicio, elegemos uma amostra de 10 familias a serem entrevistadas,
entre pais e/ou cuidadores. Porém, ao iniciar a pesquisa verificou-se a
impossibilidade de realizar as 10 entrevistas, devido algumas dificuldades
encontradas, uma delas, a grande rotatividade dos usuarios cadastrados no
SAE, pelo fato de muitos residirem em municipios circunvizinhos, vindo a
cidade de Campina Grande em circunstancia da realizagdo de consultas e
exames médicos, voltando a sua localidade de origem no mesmo dia. Assim,
foi possivel consolidar a realizacdo de 06 entrevistas, que corresponde a 50%
do universo.
Para a coleta de dados foram utilizados os seguintes instrumentos:
v' Observacao participante, considerada parte essencial do trabalho em
campo na pesquisa qualitativa;
v' O diario de campo que serviu de subsidio para analise geral;
v' Roteiro de entrevista semiestruturada dividido em duas partes: a
primeira contendo dados socioecondmicos que possibilitaram a
construcdo do perfil dos sujeitos entrevistados, e a segunda contendo

guestdes referentes ao objeto de investigacao.

Os dados necessérios a realizacdo da pesquisa foram coletados a partir
de fontes primarias, que se trata das informacdes obtidas junto aos sujeitos da
pesquisa através da entrevista semiestruturadas e da observacéo. Utilizamos
ainda fontes secundarias, considerando que buscamos subsidios em autores
gue tem contribuido teoricamente com o tema aqui abordado.

A andlise dos dados coletados se deu a partir do agrupamento dos
dados quanti-qualitativos, apresentados sob a forma de grafico e a analise das
falas se deu a partir da analise de conteddo, que permitiu compreender
criticamente o sentido das falas e suas significagBes implicitas e explicitas e
sua relagdo com o contexto social investigado.

A seguir apresentaremos o0s resultados obtidos com a pesquisa.
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3.4 Os dados da pesquisa

Para o desenvolvimento do presente estudo, as familias e/ou cuidadores
de criancas e adolescentes orfaos atendidos pelo SAE foram entrevistados na
perspectiva de conhecer os principais desafios vivenciados por estes diante do
enfrentamento cotidiano do HIV/Aids.

Assim, inicialmente, foi necessério realizar um levantamento sobre os
aspectos socioeconémicos dos sujeitos participantes, tendo como principais
aspectos: idade, sexo, escolaridade, estado civil, grau de parentesco, situacéo
ocupacional, moradia, se possui filhos e a quantidade, renda individual e

origem da renda, sendo estes analisados e apresentados nos graficos a seguir.

Grafico 01: Faixa etaria de familiares e/ou cuidadores entrevistados

Idade

M 20 a 30 anos

H31a40anos

41 a 50 anos

M 51 a60anos

M 61 a70anos

71 a 80 anos

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no Servigo de Assisténcia Especializada (SAE)-Campina Grande-PB,
2013/2014

Tendo em vista a faixa etaria dos entrevistados no presente grafico
(Grafico 1), h4 uma variacdo entre 28 e 74 anos. Nota-se que a maioria se
encontra na faixa de 40 a 50 anos de idade, representando 50% dos
entrevistados, as demais faixas etarias estdo entre 20 a 30 anos com 16,5%,
31 a 40 anos 16,5% e de 71 a 80 anos também com 16,5%. Assim, percebe-se
gue as Ultimas faixas etarias entrevistadas tiveram 0 mesmo numero

percentual.
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Gréfico 02: Classificacdo de familiares e/ou cuidadores por sexo

SEXO

® Masculino

= Feminino

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no Servigo de Assisténcia Especializada (SAE)-Campina Grande-PB,
2013/2014

Com relacdo ao sexo dos entrevistados representados no grafico
(Grafico 2), podemos visualizar que 16% destes sdo do sexo masculino,
enguanto 84% corresponde ao sexo feminino.

Esse dado aponta que a mulher € ainda a figura fundamental no papel
de cuidadora do lar e da familia, reforcando a longinqua questao da relacdo de
género, a qual distingue os direitos e deveres atribuidos ao sexo feminino e ao
masculino. Desse modo, mesmo com 0 processo de inser¢do da mulher no
mercado de trabalho, que se intensificou no decorrer do século XX, pode-se
evidenciar que as mulheres estdo mais presentes no processo de cuidar,
muitas vezes acumulando funcbes e com uma sobrecarga de demandas
(PEREIRA, 2008).
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Grafico 03: Distribuicdo dos familiares e/ou cuidadores por grau de
escolaridade

Escolaridade

M Sem Instrugdo

M Alfabetizada

M Ensino Fundamental Incompleto
M Ensino Fundamental Completo
M Ensino Médio Incompleto

M Ensino Meédio Completo

M Ensino Superio Incompleto

M Ensino Superior Completo

0%

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no Servico de Assisténcia Especializada (SAE)-Campina Grande-PB,
2013/2014

No que tange a escolaridade dos entrevistados, com base no total
dos participantes da amostra visto no grafico (Grafico 03), 34% destes se
enquadram no grau dos sem instru¢ao, 16,5% néo alcangaram a concluséo do
ensino fundamental completo, estando com o0 mesmo percentual os que néo
concluiram o ensino médio; os que conseguiram concluir o ensino médio
também se encontram no mesmo patamar com 16,5%, bem como os que
concluiram o ensino superior completo.

A falta de instrugcdo e o baixo nivel de escolaridade tornam-se fator
preocupante na vida das pessoas vivendo e convivendo com HIV/Aids, na
medida que é de fundamental importancia o acesso a informacdes e o
conhecimento da enfermidade para os cuidadores, para lidar cotidianamente no
acompanhamento e tratamento de criancas e adolescentes soropositivos dos
guais sdo responsaveis. Consequentemente, esse aspecto pode dificultar o
desempenho do papel dos cuidadores, o que acrescenta uma maior
responsabilidade a servicos como o SAE, que devem subsidiar familiares ou
responsaveis para que possam exercer o cuidado como o publico infanto-

juvenil necessita.
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Gréafico 04: Estado Civil de familiares e/ou cuidadores entrevistados

0 Estado Civil

M Solteiro(a)

@ Casado (a) il Separado (a)

y-

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no Servigo de Assisténcia Especializada (SAE)-Campina Grande-PB,
2013/2014

Conforme expde o grafico (Gréfico 4), observa-se que 50% dos
familiares e/ou cuidadores entrevistados declaram-se solteiros, 33%
separados, sendo apenas 17% casados.

De acordo com os dados referentes ao estado civil, podemos observar
gue maior parte dos entrevistados esta no grupo dos solteiros e separados,
embora tenha se percebido durante as entrevistas que ambos 0s grupos ja
possuiram algum tipo de ralacao estavel.

Segundo Guimaraes (2001), nas camadas populares algumas pessoas
consideram-se “solteiras” mesmo mantendo uma unido estavel onde o respeito,

a afetividade e os filhos em comum se fazem presentes.
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Grafico 05: Grau de parentesco de familiares e/ou cuidadores
entrevistados

Grau de parentesco

H Mae

M Pai

M AVo

M outros

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no Servigo de Assisténcia Especializada (SAE)-Campina Grande-PB,
2013/2014

Na busca pela relacdo de parentesco de familiares e/ou cuidadores de
criancas e adolescentes 6rfaos, é perceptivel uma relativa igualdade no valor
percentual quanto ao tipo de grau observado no grafico, 5 visto ser entre
familiares e/ou cuidadores 34% maes e 34% consideram outro tipo de grau,
cabendo para o grau de avé e pai 0 mesmo percentual de 16%.

Dessa forma, ao tratarmos de criancas e adolescentes 6rfaos e seus
cuidadores, podemos salientar que quando um dos pais ou ambos morrem, a
maioria dos 6rfaos continua vivendo com o pai ou a mae ou até mesmo o
responsavel do sobrevivente. Assim, com os dados da presente pesquisa, se
pode visualizar uma variacdo na propor¢cao de parentalidade dos cuidadores,
onde estes sdo também decorrentes para o grau de avl e outros tipos de

parentesco, como méae adotiva e avé de criacao.
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Grafico 06: Situacdo ocupacional dos familiares e/ou cuidadores
entrevistados

Trabalha atualmente?

0
0 M Sim

M Nao

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no Servigo de Assisténcia Especializada (SAE)-Campina Grande-PB,
2013/2014

Referente a situacdo ocupacional dos sujeitos entrevistados
representada no grafico 6, percebe-se que metade (50%) dos familiares e/ou
cuidadores esta fora do mercado de trabalho, o que torna um percentual
significativo.

Com base no IBGE, em pesquisa realizada no segundo trimestre de
2013, 38,5% das pessoas em idade de trabalhar foram classificadas como fora
da forca de trabalho. Dessa populacéo, a maioria era composta por mulheres,
representando 66,7%. Como afirma Aradjo (2003), as mulheres sdo as que
mais sofrem em relacdo a questdo do desemprego, por serem mais vulneraveis
e por nao terem qualificacdo e experiéncia profissional.

Desse modo, pode-se avaliar que a inser¢cdo no mercado de trabalho
possui estreita ligacdo com o nivel de escolaridade. Assim, se constata que,
guanto menor for o nivel de escolaridade, mais previsivel sera a dificuldade de
inserir-se no mercado de trabalho, ocasionando uma negativa situagao
ocupacional, bem como uma menor renda familiar.

Dentre os fatores que impossibilitam o ingresso no mercado de trabalho,
especialmente a figura feminina, pode estar também interligada a
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responsabilidade do cuidar e acompanhar criancas adolescentes, dentre as

guais se encontram aquelas que vivem com o HIV/Aids.

Grafico 07: Tipo de moradia dos familiares e/ou cuidadores entrevistados

Tipo de moradia
0%_ 0%

M Prépria

H Alugada

H Cedida

B Invadida

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no Servico de Assisténcia Especializada (SAE)-Campina Grande-PB,
2013/2014

No tocante ao tipo de moradia, 67% dos entrevistados residem em casas
alugadas, 37% possuem casa propria. Como sinaliza os dados do gréafico 7, a
maior parte dos familiares e/ou cuidadores ndo possui casa propria.

Mesmo com a iniciativa da politica habitacional ocorrida a partir da
insercdo de Luis In4cio Lula da Silva no ambito do governo federal em 2002,
através da criacdo do Ministério das Cidades, o qual deu suporte ao Programa
Minha Casa Minha Vida (PMCMV), ainda € possivel notar uma significativa
escassez habitacional, observada principalmente na esfera das camadas

populares, onde se enquadra a populacdo mais carente da sociedade.
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Grafico 08: Familiares e/ou cuidadores entrevistados que possuem filhos
ou néo

Possui filhos?

0

b

HSim

M Naio

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no Servigo de Assisténcia Especializada (SAE)-Campina Grande-PB,
2013/2014

De acordo com o gréafico 8, nota-se que 100% dos entrevistados se

consideram pais ou maes de familia.

Grafico 09: Numero de filhos de familiares e/ou cuidadores entrevistados

Quantidade de filhos

M 1filho M2filhos ™ 3ou maisfilhos

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no Servigo de Assisténcia Especializada (SAE)-Campina Grande-PB,
2013/2014
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No que diz respeito ao numero de filhos, cerca de 83% possuem trés ou
mais filhos, apenas 17% possui apenas um filho, como explicitado no grafico 9.

De acordo com o IBGE, a taxa de fecundidade total é de 1,74, isso
significa que com o rompimento paulatino das barreiras permeadas pela
relacdo de género, a entrada da mulher no mercado de trabalho e o uso dos
métodos contraceptivos, observa-se uma diminuicdo na taxa de natalidade
nacional. Embora esse dado seja diferente quanto ao numero de filhos dos

entrevistados participantes da pesquisa.

Grafico 10: Renda individual de familiares e/ou cuidadores entrevistados

Renda Individual
0%

M 1 Salario minimo

H 2 3 3 Salarios minimos

id Mais de 3 salarios minimos

M N3o recebe Salario

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no Servico de Assisténcia Especializada (SAE)-Campina Grande-PB,
2013/2014

Considerando a renda dos entrevistados envolvidos na pesquisa,
observa-se a existéncia de um mesmo valor percentual para os que recebem
entre dois a trés salarios e mais de trés salarios minimos, representando
16,5%. Referente aos que sobrevivem apenas de um salario minimo mensal
verificou-se um maior percentual, com 67% dos entrevistados (grafico, 10).

Tendo em vista os dados apresentados, é possivel fazer relacdo as
andlises que tratam sobre as udltimas tendéncias percorridas pela Aids, com
base nos aspectos econdémicos e sociais, fazendo mencdo a sua expanséo
entre as populacbes com baixo nivel de renda e escolaridade, atingindo

camadas sociais sem ou quase nenhuma protecdo social, assim sendo
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reconhecida como a pauperizacdo da Aids. Dessa forma, podemos constatar
gue o fendbmeno da pauperizacdo € também visivel nos sujeitos usuarios do
SAE-CG participantes do presente estudo.

Grafico 11: Origem darenda de familiares e/ou cuidadores entrevistados

Origemda Renda

M Beneficio
M Pensdo

M Aposentadoria

H Salario
L1 Qutros
0% 0%
Fonte: Pesquisa de Campo realizada no Servico de Assisténcia Especializada (SAE)-Campina Grande-PB,

2013/2014

Com relacéo a origem da renda dos participantes da entrevista, estas
séo distribuidas da seguinte forma: 17% correspondem a outros, 33% salario
minimo, e o maior percentual que corresponde a 50% s&o os que vivem da
renda originada de beneficio social (grafico 11). Com os dados apresentados é
possivel comprovar que a maioria dos familiares e/ou cuidadores entrevistados
possui renda oriunda do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), que,
conforme as falas dos entrevistados, se constitui na Unica fonte de renda para

a sobrevivéncia desses sujeitos.
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3.4.1 Andlise das falas dos Sujeitos

Conforme destaca Fontes, Hillis e Wasek (1998) apud Kitchenman,
(2012), a disseminacao da doenca acarretada a partir da infeccao do HIV, esta
associada a prépria complexidade da Aids, que foi adquirindo, nos ultimos 20 e
30 anos, caracteristicas de doenca crbnica que exige, além de cuidados
clinicos, uma atencdo voltada para a qualidade de vida. Doenca cujo
tratamento envolve consideravel volume de recursos humanos, técnicos e
financeiros e que atinge cada vez mais 0s pobres e conta com um grande
namero de oOrfaos.

A crise estabelecida pela situacdo de orfandade pela Aids € um dos
maiores desafios humanitarios da comunidade global. A “epidemia dos 6rfaos”
ainda esta no inicio, mas, no decorrer dos anos, os impactos do HIV/Aids nas
criancas, suas familias e na comunidade estara fora do contexto de previsdo; a
crise vai demandar um esforco conjunto da sociedade e dos 06rgaos
governamentais e ndo governamentais.

Além do fato social criado pela orfandade, o impacto que a perda dos
pais podera ter sobre o desenvolvimento emocional das criancas afetadas tera
gue ser enfrentado. A discriminacdo, a inseguranca, o medo de um futuro
incerto, poderdo trazer sérias consequéncias para os afetados pela epidemia
do HIV (MORELL, et al., 2004).

A nossa insercdo no Servigco de Assisténcia Especializada (SAE) no
municipio de Campina Grande-PB, possibilitou a aproximacdo com a realidade
vivida por familiares e/ou cuidadores de criancas e adolescentes o6rfaos por
HIV, uma realidade de muitos enfrentamentos, rebatimentos e superacoes.

Nesse sentido, partimos para a andlise das falas dos entrevistados, no
sentido de compreender o que esta intrinseco nas simples respostas de cada
pergunta indagada, no propdésito de desvendar e superar a aparéncia dos fatos.

Quando familiares e/ou cuidadores de criancas e adolescentes oOrfaos
foram questionados sobre o entendimento acerca da Aids, evidenciou-se 0

desconhecimento da doenga:

Pra comecar eu ndo entendo é nada!
Eu sé imagino que ele vai morrer se néo tratar [...].
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(Entrevistade n° 01).

N&o sei[...], ndo seite dizer ndo! (Entrevista de n° 02).

De acordo com os estudos acerca da Aids, s6 no Brasil a doenca ja
aponta sua terceira década de trajetéria histérica, sendo, a partir do seu
surgimento, considerada um radical fendmeno socialmente construido e com o
passar dos tempos reconhecida como um problema de saude publica.

Com énfase as falas de n°® 01 e 02, é possivel perceber que o baixo
nivel de conhecimento sobre a doenca ainda persiste, 0 que mostra ser fator
preocupante, pois viver a soropositividade socialmente é ainda uma tarefa
ardua, quanto menos se conhece e pouca informacdo se tem acerca desta,

maiores serdo as dificuldades encontradas durante seu enfretamento.

[...] € como uma doengca comum, que vocé vai ter que ter os
cuidados, mas também é silenciosa, quando ela é atacada por
uma doenca oportunista ai vocé lembra que ela ta rondando a
sua casa. (Entrevista, n° 03).

Sei la... Talvez... E dificil falar porque eu ndo vejo a Aids como
um “bicho de sete cabecas” ndo, sabe! Vejo como uma doenca
que é... se medicou e toma medicamentos ndo tem problemas
[...] tomou o medicamento, pra mim é uma doenga normal! Se
tratou, € uma doenca normal! (Entrevista, n° 05).

E que a pessoa tem que tomar a medicacdo, né?... direitinho
que ai vai e vence né... e se a pessoa nao tomar a medicacao
claro que morre, né?... (Entrevista, n° 06).

Podemos observar nas falas de n° 03, 05 e 06, um destaque para o
cuidado terapéutico antirretroviral (ARV) em direcdo ao bem estar e ao
aumento da expectativa de vida dos soropositivos, bem como a percepcao de
gue a AIDS se trata de uma doenca como qualquer outra, e, como tal, que
exige cuidados.

Os medicamentos antirretrovirais surgiram na década de 1980 para
impedir a multiplicacdo do virus no organismo. Eles ndo matam o HIV, virus
causador da Aids, mas ajudam a evitar o enfraquecimento do sistema
imunolégico. Desde 1996, o Brasil distribui gratuitamente o coquetel antiaids
para todos que necessitam do tratamento. Atualmente, existem 21

medicamentos divididos em cinco tipos (BRASIL, 2014).


http://www.aids.gov.br/pagina/hiv
http://www.aids.gov.br/pagina/aids
http://www.aids.gov.br/pagina/sistema-imunologico
http://www.aids.gov.br/pagina/sistema-imunologico
http://www.aids.gov.br/pagina/medicamentos
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A distribuicdo do coquetel provocou uma revolucdo no quadro da
doenca, que era de grande letalidade, tornando os portadores de HIV/Aids
doentes cronicos em tratamento, e reduzindo a mortalidade em mais da
metade dos casos.

Referente a outra entrevista, podemos observar uma visdo sensata em

relacdo aos fatores que envolvem a Aids. Dai ressalta a questao da prevencéao:

s

Sobre a Aids... me assustal Nao é a Aids em si, é a
consciéncia das pessoas. As pessoas ainda ndo tem
consciéncia ou acham que nao vai acontecer com eles. N&o se
previne uma série de fatores, ai, isso me assusta (Entrevista,
n° 04).

O uso do preservativo € 0 método mais eficaz para se ter relacbes
sexuais seguras, com menores riscos de contaminacdo do HIV/Aids. De acordo
com Berer (1997), de fato muitos individuos usam camisinha algumas vezes,
mas nem sempre. Varios homens e mulheres estéo dispostos a usar camisinha
com parceiros eventuais do que com seus companheiros. E, portanto, nesses
casos que o risco de contrair a doenca é maior. Tendo em vista esse modo
comportamental, ressalva-se a justificativa do amor e da confiangca entre os
parceiros.

Assim, quando gquestionados se a mée sabia que era portadora do
virus HIV/AIDS, os resultados apontam um mesmo valor percentual, como
observados no (gréfico, 12) a seguir:

Gréafico 12: A mée sabia que era portadora do virus HIV/Aids?

A mae sabia que era portadora do virus
HIV/Aids?

HSim

50%

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no Servico de Assisténcia Especializada (SAE)-Campina Grande-PB,
2013/2014
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De acordo com os resultados, 0s sujeitos entrevistados responderam
gue 50% das méaes sabiam que eram portadoras do virus HIV, bem como 50%
das mesmas nao tinha conhecimento da sua sorologia.

Ao indagar os entrevistados, se a gravidez foi planejada, de acordo

com o grafico 13, obtivemos as seguintes respostas:

Gréfico 13: A gravidez foi planejada?

A gravidez foi planejada?

B N3otem
conhecimento

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no Servigo de Assisténcia Especializada (SAE)-Campina Grande-PB,
2013/2014

Os resultados ficaram assim distribuidos, 67% dos entrevistados
responderam que néo foi planejada, e para os que afirmaram ter sido planejada
e 0S que néo tiveram conhecimento, mostra um mesmo valor percentual entre
16,5%. Destaca-se, dessa forma, o alto percentual dos que afirmaram néo ter
sido planejada a gravidez, o que aponta para a inexisténcia de uma pratica de
planejamento familiar, que pode estar associada ao baixo nivel de escolaridade
dos sujeitos entrevistados.

Quanto a indagacdo sobre o relacionamento da criangca ou
adolescente com a familia e/lou cuidadores, o0s entrevistados assim

pronunciaram:

Pra comecar... No comego ninguém queria que eu tomasse
conta dele (adolescente).

— Porque vocé ta cega (nhome da entrevistada), tomar conta
desse menino...
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[...] Ele é igual um filho que eu tive, ndo falta nada pra ele,
quando falta nés arruma, vamos “simbora” e arruma, se acaba
uma coisa Deus bota outra e vamos vivendo! (Entrevista, n°
01).

E excelente! A familia do meu marido aceitou também, todo
mundo aceitou!

Bem... cuida como se nada fosse diferente, o Unico cuidado
gue agente toma é quando ele (crianga) se corta ou sofre um
acidente, ou quando ele ta doente pra ndo sair no sereno. Ter
esses cuidados a mais, mais, fora isso € muito bom!
(Entrevista, n° 03).

Ah... E muito boa! E como eu n&o tenho mais crianca pequena,
entdo ela (crianca) é o xodo da casa! (Entrevista, n° 04).

Ah... Eu sou quase um adolescente também! Entdo é normal.
O relacionamento é 6timo. (Entrevista, n° 05).

De acordo com as falas dos entrevistados de n° 01, 03, 04 e 05,
podemos evidenciar que a relacdo familiar é colocada da melhor forma
possivel, o que condiz ser no espaco familiar, local favoravel para o apoio,
protecdo e o cuidado, principalmente quando ha individuos soropositivos. Ja
outra entrevistada além de apontar para 0s mesmo aspectos ja citados,

destaca a questao do preconceito.

Ah! E tudo bem! E tudo normal, mas s6 que o restante da
familia ndo sabe desse nosso problema nao! S6 quem sabe é
eu e ele (crianga). Porque tem muita gente que tem
preconceito, né? (Entrevista, n° 06).

Ser um individuo vivendo com AIDS, significa ter uma doenca incuravel
e mortal que possui um estigma social grande. A sociedade sentencia a doenca
como sendo letal, causadora de intenso sofrimento, e 0 seu portador é
classificado como imoral, indigno e inaceitavel socialmente. H4 sensacdo de
perigo devido a sua identificacdo com a transgresséo, morte e possibilidade de
contagio, bem como a identificacdo com comportamentos socialmente
reprovaveis (DAVID, 2002).

Ainda com énfase ao contexto familiar, alguns depoimentos foram
levantados quando questionamos os entrevistados sobre o papel da familia
ou responsavel no acompanhamento da crianca ou adolescente vivendo

com HIV, obtivemos as seguintes respostas:
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Muito importante... E muito importante porque é todo o suporte,
assim...

Eu vejo assim... que ele (crianga) comeca agora a querer ter
resisténcia a tomar o remédio, ai as irmas vao e vao ajeitando,
ai leva um bichinho (brinquedo), ai elas mesmos dao o
remédio, eu coloco na seringa e elas ddo e ele vai aceitando!
(Entrevista, n° 03).

Eu acho importante, importantissimo! Porque uma criangca com
HIV, eu agora que assumo esse papel, né? Eu acho uma
responsabilidade necessaria, porque ela (a crianca), ndo pediu
pra ter né (HIV/Aids)... Mas ja que tem, a responsabilidade
cabe ao responsavel em dar pelo menos o minimo de vida
confortavel pra essa crianga, né? A responsabilidade de dar os
remeédios na hora certa, trazer ao médico, fazer tudo direitinho
pra ela ter uma vida pelo menos saudavel. (Entrevista, n® 04).

E essencial, né? (Entrevista, n° 05).

Eu acho que é certo levar pra o médico todo més, né? Se nao
levar pra médica todo més, né?, pode causar outra doenca pior
e ja que a pessoa tem problema de HIV pode até falecer, né? E
isso que eu digo pra ele (crianc¢a). (Entrevista, n° 06).

Situadas as falas dos entrevistados de n°. 03, 04, 05 e 06, observamos
gue todos reconhecem a importancia da familia no cuidar e acompanhar
criancas e adolescentes com AIDS. Nesse aspecto, as familias sdo o melhor
ambiente para desempenhar tal cuidado (COSTA, 2010).

No que tange ao fator discriminagdo, quando indagamos oS
entrevistados se a criangca ou adolescente sofreu algum tipo de

discriminacéao, através do grafico, aplica-se o percentual de respostas:
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Grafico 14: A crianca ou adolescente ja sofreu algum tipo de
discriminacao?

A crianga ou adolescente sofreu algum tipo de
discriman¢ao?
0.0

M Sim

H Nao

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no Servico de Assisténcia Especializada (SAE)-Campina Grande-PB,
2013/2014

Como podemos observar, 67% dos participantes da entrevista
responderam que nédo, apenas 33% responderam que sim.

Nesse aspecto, para os entrevistados que mencionaram a ocorréncia de
algum tipo de discriminacéo sofrida pela criangca ou adolescente, pedimos que

relatasse como se deu o fato. Destacamos alguns relatos:

Um homem que ficava lA& no sabor de mel (nome do
estabelecimento), disse: vai que tu tem aids... (a crianga
discriminada) respondeu: se eu tiver é da tua conta?
(Entrevista, n° 06).

Sim! No hospital da crianga. N&o fizeram o atendimento porque
ele (crianga) era portador do virus. (Entrevista, n° 07).

Para os que convivem com o virus HIV, o preconceito e o estigma
relacionados a AIDS ainda desponta como um dos maiores obstaculos para
gue consigam desfrutar dos seus direitos. Portanto, viver livre do estigma e de
gualquer tipo de discriminacéo € direito humano basico e deve ser respeitado.

Com relagdo a pergunta direcionada as dificuldades encontradas no
acompanhamento de criangcas ou adolescentes, os entrevistados assim

relataram:
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N&o... N&o vejo nada demais, nunca teve desde o comego [...]
(Entrevista, n° 01).

Nenhumal! (Entrevista, n° 02).

Eu ndo encontro, gracas a Deus! Assim, tudo que ele precisa
eu consigo, de hospital, de exame, de tudo! O que tenho as
vezes é na rede particular, assim... ... uma pessoa pra tirar
sangue dele que as vezes tem resisténcia [...] (Entrevista, n°
03).

Nenhuma! Gracas a Deus, nenhuma. (Entrevista, n° 05).

Nenhuma, porque eu acho que é bom trazer ele pra o médico
porque cada vez mais ele vai ficando melhor, né? E se néo
trouxer ele fica pior. D& tudo certo.

Agora eu s6 acho ruim porque é longe, né?, daqui la pra casa,
ai eu venho a pé (Entrevista, n° 06).

Conforme as falas dos entrevistados, a maioria até o atual momento diz
nao vivenciar situacdes consideradas dificultosas durante o acompanhamento
de criancas e adolescentes HIV positivos. No entanto, percebemos que as
entrevistas de n°® 03 e 06, apontam alguns entraves em meio ao cumprimento
dessa responsabilidade.

Em relacdo a entrevistada de n° 04, esta acrescenta o sentimento da
saudade pela perda de um dos genitores, ou seja, sinalizou a questao que

envolve o fator orfandade:

Gracas a Deus, gracas a Deus, eu agradeco muito a Deus
porque até agora principalmente em questdo do cuidar e no
tratamento dela (crianca) eu ndo tive nenhuma dificuldade. Faz
seis anos que ela tA comigo e eu nunca tive essa dificuldade
[...] S6 no comecinho, assim que ela passou a morar comigo,
ela chegou muito doente la em casa porque a mae ndo cuidava
direito, ndo dava os remédios, entao ela chegou muito doente,
foi um processo lento no tratamento dela pra ela chegar o que
ta hoje, sem nenhuma doenca gragas a Deus. E outra, quando
a mae dela faleceu, ela acordou muitas noites chorando,
sentido falta da mae, pedindo a méae dela. S6 isso mesmo, mas
gracas a Deus hoje ela ja € mais calma em relacéo a isso [...]
(Entrevista n° 04).

A vivéncia do luto pela perda de um ou ambos os pais altera

emocionalmente e requer maior capacidade de assimilacao da crianca que esta
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em desenvolvimento, necessitando, por isso, de apoio em sua caminhada.
Segundo Magno (1999) apud Medeiros (2007), a crianca, experienciando todas
essas vivéncias e mudancas, precisa de cuidadores que a acompanhem e se
preocupem com seu bem-estar.

Com base nos direitos da crian¢a ou adolescente, quando questionamos
0s entrevistados se havia conhecimento sobre o Estatuto da Crianca e do

Adolescente (ECA), as respostas se deram da seguinte maneira:

Eu ja vi falar sim! Que ele diz que nado é pra judiar, ndo € pra
soltar no meio da rua [...] (Entrevista, n® 01).

Nao! Ja ouvir falar, mas nao tenho nenhum conhecimento
(Entrevista, n° 02).

Sim! Porque eu trabalho com abrigo, ai, eu ja li o estatuto e td
nesse meio assim do direito da crianca e do adolescente do
abrigamento, nessa parte, com a burocracia dos direitos do
abrigamento, toda essa parte (Entrevista, n° 03).

Olha, eu tenho vérios. Eu tenho os direitos da crianga (ECA),
gue logo que ela (crianca) veio morar comigo eu procurei ver
isso e tive toda orientacdo daqui. Teve uma reunido que falou
sobre todos esses direitos da crianga, entdo eu procuro sempre
ta informada, porque assim... pra mim lutar pelos direitos dela
eu tenho que saber sobre o estatuto, entdo eu me informei
muito disso, sobre os direitos dela, onde eu possa conseguir as
coisas com a lei. Eu prefiro lutar com a lei sabe, assim eu
sabendo o que eu t6 fazendo com base na lei, eu posso lutar
(Entrevista, n° 04).

Sim! Olha... eu... 0 que eu conheco é da minha parte como pai
ta! O que tenho que fazer com minhas obrigagdes como pai.
(Entrevista, n° 05).

Conheco néo! (Entrevista, n° 06).

E possivel perceber que parte dos entrevistados possui apenas uma
aproximacdo do que trata o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), de
maneira que outros entrevistados o desconhecem. Dessa forma, vale ressaltar
gue a falta ou minimo de conhecimento de tal legislacdo, especialmente por
parte dos responsaveis de criancas e adolescentes 6rfaos e soropositivos
podera sinalizar aspecto de riscos e dificuldades durante o acompanhamento
destes, visto que o estatuto é referéncia em garantia, protecéo e efetivagédo dos

direitos de crianca e adolescente.
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Nessa dire¢céo, ao indagarmos os entrevistados, como eles procuram
efetivar os direitos das criancas ou adolescentes 6rfdos, HIV positivos,

estes apresentaram as seguintes respostas:

Os direitos que eu entendo, é matricular na escola, levar ao
médico quando for preciso, isso eu fago (Entrevista, n° 02).

Minha filha se for pra contar... Pronto, vou relatar uma questéo
de um remédio que faltou uma vez pra ela (crianca). Entéo eu
corri atrds, vim aqui, ai as meninas disse que tava faltando,
entdo eu exigi mesmo, que ela num tem o direito ao remédio?
Entdo eu exigi que o remédio dela viesse [...]. Entdo assim, eu
sempre procuro ver a lei, porque é dentro da lei que agente
resolve as coisas, demora, mas agente vai atras. (Entrevista,
n° 04).

Ah... eu procuro de todas as formas! Igual eu quero os meus
direitos, tenho que reivindicar os dele (adolescente) também!
(Entrevista, n° 05).

De acordo as falas dos entrevistados de n° 02 e 04, verificamos que
existe um empenho pela efetivacdo de alguns direitos basicos como saude e
educacéo.

Conforme o artigo 227° da CF/88: € dever da familia, da sociedade e do
estado, assegurar a crianca e ao adolescente, com prioridade absoluta, o
direito a vida, a saude, a alimentacéo, ao lazer, a profissionalizacdo, a cultura,
a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitéaria,
além de coloca-los a salvo de toda e qualquer forma de negligéncia,
discriminagéao, exploracao, crueldade e opressao.

Referente a indagacdo sobre, como se deu o encaminhamento a

instituicdo, os entrevistados expressaram:

Através da doutora! (Entrevista, n° 01).
Foi através da doutora! (Entrevista, n° 02).

Ele foi internado no HU (Hospital Alcides Carneiro), ai foi
acompanhado pela doutora, nisso a prépria encaminhou pra
instituicdo e a assistente social atendeu super bem [...]
(Entrevista, n° 03).

Foi justamente depois da morte da mae, né?... Porque como eu
disse logo no comec¢o, eu ndo sabia de nada, ja tinha
conhecimento do HIV, mas nao tinha contato de nada nao.
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Entdo quando a mae faleceu, ai a assistente social ajudou
muito a gente a fazer o funeral, essas coisas todas. Entéo
depois, ela me procurou, ligou pra mim e eu disse a ela que
precisava de ajuda porque eu ndo sabia o que fazer, além da
noticia que chegou de surpresa pra mim e eu nao sabia... ainda
tinha a crianca [...] Ai foi através da morte da mée dela, foi que
passei entdo, de la pra ca tamos juntos! (Entrevista, n° 04).

Através da primeira internacdo dele (adolescente). (Entrevista,
n° 05).

Foi 0 pessoal la da Rede (RNP/+CG) que encaminhou a gente
(responsavel e crianca) pra ca. (Entrevista, n° 06).

Através dos relatos apresentados, podemos compreender que a maioria
dos entrevistados responsaveis por criancas e adolescentes o6rfaos
soropositivos, tiveram seus encaminhamentos dirigidos a instituicdo (SAE) logo
apo6s o primeiro diagndstico. Como bem explicitaram, o encaminhamento
ocorreu sob orientacdo da doutora vinculada as instituicbes (SAE/HU) nas
guais foram consultados.

Segundo o Ministério da Saulde, as criancas nascidas de maes
infectadas pelo HIV deverdo ser atendidas, preferencialmente, em unidades
especializadas pelo menos até a definicdo do seu diagndstico. Aquelas que se
revelarem infectadas deverdo permanecer em atendimento nessas unidades,
enguanto as nao infectadas poderdo ser encaminhadas para acompanhamento
em unidades basicas de saude.

Todavia, mesmo as nao infectadas devem receber acompanhamento
periddico até o final da adolescéncia, em virtude de terem sido expostas nédo so
ao HIV, mas também, durante o periodo intrauterino, as drogas antirretrovirais.
Essa preocupagdo reside no fato de desconhecerem as possiveis
repercussfes da exposicdo a tais medicamentos a meédio e longo prazo
(BRASIL, 2009).

Concluimos o processo de entrevista com a seguinte indagacdo, como

avalia o atendimento dessa instituicdo?

Eu acho muito bom! Favoravel, o que a gente quer... se chegar
com fome aqui a gente come, chegar com vontade de tomar
café, toma, tem apoio, tem abraco, tem beijo, agrada os velhos,
os doentes tudim é agradado e o que € que quer mais? Eu
qguero mais nada ndo! Todo atendimento tem, até pra mim se
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eu tiver com dor, eles me déo remédio também! Aqui néo falta
nada ndo, aqui € um paraiso! (Entrevista, n° 01).

Legal! Bom. O povo fala comigo direitinho, tudim! (Entrevista,
n° 02).

Otimo! Todo mundo trata vocé super bem, desde a farmécia a
guem limpa. Todo mundo trata muito bem! (Entrevista, n° 03).

Ah!... ndo tenho o que reclamar, ndo tenho de jeito nenhum!
Porque, como eu disse... eu sempre que preciso, eles me
ajudam em duavidas, com nutricionista, como psic6logo que ela
(crianca) precisou logo que ela lembrava e ainda lembra da
mae, mas no comec¢o foi muito dificil porque ela era muito
apegada a mae. Entdo eles me ajudaram bastante!
(Entrevista, n° 04).

Olha cara! Otimo, o6timo!... porque eu tive com ele
(adolescente) agora... é... ele se internou dois meses atras.
Nés passamos 28 dias no HU e eu nédo tenho nada de
reclamar, é do tratamento, da aten¢do... nada, nada. Otimos,
6timos! (Entrevista, n° 05).

Pra mim, sdo um pessoal tudo bom pra mim, gracas a Deus! E
mermo que ser familia minha! (Entrevista, n° 06).

Desse modo, destaca-se nas falas dos entrevistados a boa relacéo
mantida entre a equipe de salde e pacientes, assim como 0 apoio oferecido
pela instituicdo no atendimento de varias demandas dos usuarios. Esse
aspecto é muito positivo, pois contribui para o estabelecimento e fortalecimento
de vinculos, favorecendo a criagdo de um ambiente propicio para a exposi¢ao
de duvidas, medos e mesmo para o estimulo ao uso e a adesdo aos

medicamentos, essenciais para 0 sucesso terapéutico.
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CONSIDERACOES FINAIS

Conforme vimos no decorrer deste trabalho, a familia € um ente
importante e indispensavel para o crescimento e desenvolvimento dos
individuos, ainda que historicamente tenha passado por muitas
transformacdes.

Em se tratando de criancas e adolescentes oOrfaos, portadores do virus
HIV/AIDS, as familias ou responsaveis assumem um papel de grande
relevancia para o tratamento e convivio com a doenga.

Os familiares ou cuidadores das criancas e adolescentes orfaos e HIV
positivos, que se constituiram como sujeitos deste estudo, possuem idades que
variam de 28 a 74 anos, sendo que uma grande maioria se encontra na faixa
de 40 a 50 anos de idade, e majoritariamente sdo do sexo feminino com uma
baixa escolaridade.

Em relacdo ao grau de parentesco dos familiares ou cuidadores,
observou-se a presenca de maes (34%), pais (16%), avos (34%), e outros.
Dentre eles, 50% estao fora do mercado de trabalho; e a maior parte recebe
apenas um salario minimo por més, sendo que 50% possuem renda oriunda do
Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC).

No que se refere a compreensao da doenca observou-se de um lado o
desconhecimento total, e de outro a percepcéo de que se trata de uma doenca
que, como qualquer outra, requer cuidados.

A relacdo familiar foi descrita de maneira bastante positiva pelos
entrevistados, apenas numa fala foi exposto que o restante da familia
desconhece a doenca, como forma de evitar que a crianga sofra alguma
discriminacao.

Os entrevistados também destacaram a importancia da familia no
cuidado de criancas ou adolescentes vivendo com o HIV, e afirmaram que ndo
enfrentam muitas dificuldades nessa relacdo. Entretanto, também foi possivel
identificar relatos de situacgdes dificeis, como, por exemplo, quando da perda de
um dos genitores pela doenca, por preconceito de alguns profissionais da area
da saude, e também pela dificuldade de deslocamento de sua residéncia para

0s servigos de saude. Sdo essas e outras situacdes que vem legitimar o quanto
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ainda é dificil viver a soropositividade socialmente e com os direitos
devidamente respeitados.

O contexto das entrevistas também evidenciou que uma parte dos
entrevistados possui apenas algumas noc¢des do que trata o Estatuto da
Crianca e do Adolescente (ECA), enquanto outros o desconhecem.

Conforme os depoimentos obtidos e analisados neste estudo, os
cuidadores de criancas e adolescentes revelam um conhecimento dos direitos
restrito, remetendo apenas aos servi¢cos de saude e educacgdo. Assim, outros
direitos muitas vezes ndo se encontram efetivados, como ao respeito e a
dignidade, pelas formas de preconceito e discriminacdo vivenciados por
criancas e adolescentes HIV positivos, ocorridos muitas vezes nos hospitais, na
comunidade e no proprio espago familiar.

Dessa forma, € importante o fortalecimento da familia e/ou dos
cuidadores como principais sujeitos propulsores de cuidados, apoio e
seguranca as criancas e aos adolescentes soropositivos.

O contexto de vida de criancas e adolescentes 6rfaos pelo HIV/Aids e
seus responsaveis, muitas vezes é marcado por aspectos socioculturais
retratados de discriminacéo, preconceito, nivel de conhecimentos insignificante,
adoecimento e a propria exclusdo social, fatores que se caracterizam em
desafios vividos cotidianamente.

Mas, apesar dos muitos desafios a enfrentar, os entrevistados
demonstraram o esfor¢co que imprimem para fazer valer os direitos das criangas
e dos adolescentes sob seus cuidados, ressaltando a importancia do SAE
nesse processo, o qual foi avaliado de forma bastante favoravel.

Concluimos este trabalho afirmando que o processo de orfandade, o
qgual, por si sO, caracteriza-se como um momento delicado para criancas e
adolescentes de modo geral, assume um carater ainda mais dramatico quando
envolve enfermidades complexas, a exemplo do HIV/AIDS. Dessa forma, a
atencdo as criancas e aos adolescentes requer primordialmente o apoio as
familias ou aos responséveis que assumem o papel de cuidadores, algo que,
conforme as falas dos entrevistados, tem sido oferecido pelo SAE.

Nesse sentido, esperamos ter contribuido com a discussdo do tema, e

gue este trabalho possa subsidiar os profissionais que atuam na area.
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APENDICE |

ROTEIRO DE ENTREVISTA DIRIGIDO AOS FAMILIARES E/OU
CUIDADORES RESPONSAVEIS DE CRIANGCA OU ADOLESCENTE ORFA

PARTE | - Perfil s6cio-econdmicos dos familiares e/ou cuidadores

NUmero da entrevista:
Data:

Pesquisador(a):

1. Idade:

2. Sexo:

( ) Masculino

3. Escolaridade

( ) Sem instrucéo
() Alfabetizado

Feminino ( )

( ) Ensino Fundamental Incompleto
( )Ensino Fundamental completo

( ) Ensino médio incompleto

( )Ensino Médio completo

( ) Ensino Superior incompleto
( ) Ensino Superior completo

4. Estado civil

( ) Solteiro (a)

( ) Casado (a)
( ) Separado (a)
( ) Outros

5. Grau de Parentesco

() Pai

() Mae

( ) Outros

Se outros, especificar:




6. Situacdo ocupacional, atualmente esté trabalhando?

() Sim ( ) Néao
7. Moradia.

) Propria
) Alugada
) Cedida
) Invadida

NN NN

8. Possui Filhos?
( )Sim ( ) Nao

Se sim, quantos?
() 1filho ( ) 2filhos ( ) 3filhos

9. Renda Individual:

Nao recebe salario

Menos de 1 salario minimo
1 salario minimo

2 a 3 salario minimos

) Mais de 3 salarios minimos

N N N N

(
(
(
(
(

10. Origem da Renda

() Beneficio, qual?
( ) Pensao

() Aposentadoria
( ) salario

( ) outros

() 4 ou mais filhos



77

ROTEIRO DE ENTREVISTA COM AS FAMILIAS E OU/ CUIDADORES
RESPONSAVEIS DE CRIANCAS E ADOLESCENTES ORFAS VIVENDO
COM HIV/AIDS. (perguntas abertas)

PARTE II:

1. Qual sua percepcéao acerca da AIDS?

2. A mae sabia que era portadora do virus HIV/Aids?
() Sim

( ) Néao

3. A gravidez foi planejada?
()Sim

( ) Ndo

4. Como se da o relacionamento da crian¢ga ou adolescente com a familia ou
cuidadores/as?

5. Com o senhor (a) vé o papel da familia ou responsavel no acompanhamento da
crianca ou adolescente vivendo com HIV?

6. A crianca ou adolescente ja sofreu algum tipo de discriminagdo ? Se Sim,
relate.

7. Que dificuldades vocé vem encontrando no acompanhamento da crianca ou
adolescente?
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8.0 senhor (a) conhece Estatuto da Crianca e do Adolescente? Se sim, quais as

informacdes tem acerca desse?

9. De que forma o senhor (a) procura efetivar os direitos dessas criancas e
adolescente?

10. Como se deu o encaminhamento a instituicdo?

12. Como avalia o atendimento dessa instituicdo?
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APENDICE I

Cédigos utilizados nas transcri¢gdes das entrevistas

cODIGOS

SIGNIFICADOS

Quando o (a) entrevistado (a) ou o
entrevistador (a) ndo conclui seu
pensamento (fala e/ou discurso) ou tem
sua fala interrompida.

(-]

No momento da transcricdo nao foi
possivel detectar o que o (a) entrevistado
(@@ ou o entrevistador (a) falou
(incompreensédo do que foi falado, que
pode ser uma palavra ou um conjunto de
palavras).

No momento da exposicdo o (a)
entrevistado (a) ou o entrevistador (a)
dirigiu uma interrogacao.

No momento da exposicdo o (a)
entrevistado (a) ou entrevistador (a)
dirigiu uma exclamacéo.
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ANEXO |

Universidade p

IfS']'/\[)U‘/\L DA PARAIBA

Universidade Estadual da Paraiba

Comité de Etica em Pesquisa

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO-TCLE
Informacgdes sobre a pesquisa

1. A pesquisa que irei participar tem como tema: Orfandade por HIV: Um
estudo junto as familias e/ou cuidadores/as de criancas e adolescentes
vivendo com HIV/Aids atendidas no Servico de Assisténcia
Especializada em HIV/aids e hepatites virais de Campina Grande - PB,
coordenada pela professora do Departamento de Servico Social Maria
do Socorro Pontes de Souza e pela aluna do curso de Servigo Social
Raiany Albuquerque Costa.

2. O estudo tem por objetivo Analisar o processo de orfandade de criancas
e adolescentes vivendo com HIV/Aids atendidas no Servico de
Assisténcia Especializada (SAE) no municipio de Campina Grande- PB.

3. A coleta de dados sera feita através de entrevistas semi-estruturadas e
utilizar-se-a para andlise dos dados a técnica de anélise de conteudo.

4. Se desejar, para maiores esclarecimentos, ou outra necessidade durante
ou apos a coleta de dados, procurar 0os responsaveis ou o Departamento
de Servico social da UEPB.

5. Os resultados da pesquisa estardo ao alcance dos interessados no
Servico de Assisténcia especializada (SAE) e no Departamento de
Servi¢co Social da UEPB logo apés a sua concluséo.

Pelo presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido eu,
, em pleno exercicio dos meus direitos
me disponho a participar da Pesquisa Orfandade por HIV: um estudo junto as
familias e/ou cuidadores/as de criangas e adolescentes vivendo com HIV/Aids
atendidas no Servico de Assisténcia Especializada em HIV/aids e hepatites
virais (SAE) no municipio de Campina Grande — PB.

apos ter sido informado pelo pesquisador que que:
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¢ A minha participacéo € voluntaria, podendo me retirar do estudo,
se assim desejar, em gqualquer momento durante a realizacdo da
entrevista, sem sofrer nenhum dano ou prejuizo pessoal ou
profissional.

e Esta assegurado o meu anonimato quando da divulgacéo dos
resultados da pesquisa e resguardando o sigilo de dados
confidenciais.

e Autorizo a gravagao da entrevista e a divulgagao dos resultados

Ass. Do entrevistado (a) Ass. Do pesquisador (a)

Assinatura Dactiloscopica

Participante da pesquisa

CAMPINA GRANDE, 28/04/2014



