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RESUMO

Este estudo buscou conhecer o processo de revelagdo do diagndstico do Virus da
Imunodeficiéncia Humana (HIV) as criancas/adolescentes infectados por transmisséo vertical
na literatura nacional e norte-americana, identificando o momento mais adequado para a
revelacdo do diagnostico; o papel dos profissionais da satde, destacando a enfermagem, bem
como conhecer as estratégias utilizadas no processo de revelacdo do diagnostico. Para tanto,
utilizou-se como metodologia a pesquisa bibliogréfica desenvolvida a partir de livros,
material elaborado pelo Ministério da Salde e nove artigos cientificos. A partir da analise do
material coletado, foi possivel identificar os principais aspectos relacionados ao processo de
revelacdo do diagndstico. Em primeiro lugar, pode-se identificar as dificuldades que os
pais/cuidadores encontram em tratar desse assunto com as criangas/adolescentes na intengéo
de suprir suas dividas e questionamentos de maneira adequada. Destaca-se o papel do
profissional da saide neste interim, revelando-se como um mediador do processo, preparando
ndo somente as criancas/adolescentes para a recepcdo do diagndstico, mas também os
pais/cuidadores para a revelacdo do diagnostico. Constata-se, ainda, a relevancia de adequar,
ao processo de revelacdo, as etapas do desenvolvimento humano, a fim de planejar o inicio
desse processo com as criancas. Além disso, identificou-se as principais incertezas e
obstaculos impostos pelos pais/cuidadores a revelacdo; as dificuldades encontradas pelos
profissionais da saude, como o despreparo para a participacdo desse processo; e as estratégias
a serem utilizadas pelos profissionais da satde no estimulo a revelacdo do diagnostico.

Descritores: Aconselhamento. Adolescente. Crianca. Diagnostico. HIV. Revelacéo.

Transmissao Vertical de Doenca.
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1 INTRODUCAO

Desde o inicio da epidemia, nos anos 1980, o HIV infectou e continua infectando
milhares de pessoas. Inicialmente, ouvia-se falar em grupos de risco (usuarios de drogas
injetaveis, homossexuais e pessoas com comportamento sexual promiscuo). Estabeleceu-se
uma idéia de que pessoas nao pertencentes aqueles grupos estariam imunes ao HIV. Porém, o
perfil epidemiolégico da doenca se modificou. Hoje, ndo se fala mais em grupos de risco. O
HIV disseminou-se pela populacdo, sendo impossivel distinguir quem é portador de quem néo
é.

Os portadores do HIV possuem, desde a origem, um estigma de pessoas perigosas,
ndo confidveis e promiscuas. Em funcdo disso, criou-se a idéia de que a doenca seria uma
punicdo pelos maus habitos de vida do portador, e que esse se expbs as situacdes de risco
consciente ou inconscientemente por livre e espontanea vontade.

A feminizacao da doenga representa a crescente participagdo das mulheres nos indices
de infecgéo pelo HIV. Muitas soropositivas estdo em idade fertil e transmitem o virus para 0s
filhos. Conseqlientemente, € crescente a participacéo infantil na epidemia.

Assim, com a Transmissdao Vertical (TV), originou-se uma nova categoria de
infectados pelo HIV, aqueles soropositivos que ndo usaram drogas injetaveis, nem praticaram
sexo inseguro. Eles herdam o HIV da mé&e e cedo iniciam a luta pela sobrevivéncia por meio
de rigidos tratamentos medicamentosos, realizagdes de exames e inimeras visitas aos servigos
de saude.

Com os avancos da terapia antiretroviral, muitas criancas vencem a luta contra o HIV,
conseguindo passar pela infancia e chegando a adolescéncia em boas condigcdes de saude.
Juntamente com a luta pelo crescimento e desenvolvimento da crianca soropositiva,
caminham dilemas enfrentados pelos pais/cuidadores, estando entre eles, a revelacdo do
diagnostico.

A partir desses fatos, nasceu o interesse em pesquisar sobre a revelacdo do diagndstico
de HIV as criancas infectadas por transmissdo vertical buscando referéncias ao processo de
revelacdo diagndstica, quais sejam: como se desenvolve, quando a revelacdo se torna
necessaria e qual a participacdo do profissional da saude neste contexto.

Considerando a temética abordada, este estudo teve o objetivo de identificar quais as
estratégias utilizadas no processo de revelacdo do diagndstico de HIV as criancas infectadas
verticalmente e a insercdo dos profissionais da saude nesse processo, visando a qualificacdo

do cuidado de enfermagem aos pacientes em questao.



2 OBJETIVOS

Este estudo teve como objetivo conhecer o processo de revelacdo diagnostica do HIV a
criancas/adolescentes infectados por transmissdo vertical na literatura nacional e norte-
americana.

Os objetivos especificos foram identificar: o melhor momento para a realizacdo da revelacdo
do diagnostico de HIV as criancas/adolescentes infectadas por transmissdo vertical; o papel
dos profissionais da salde neste contexto, destacando a enfermagem,; as estratégias utilizadas

NO Processo.



3 CAMINHO METODOLOGICO

A metodologia utilizada para a realizacdo do estudo foi a pesquisa bibliogréafica, que
segundo Gil (2002) é desenvolvida em material previamente elaborado, constando
principalmente de livros e artigos cientificos. O processo de pesquisa seguiu as etapas
propostas pelo autor, que sdo a escolha do tema, levantamento bibliografico preliminar,
formulacdo do problema, elaboragdo do plano provisério do assunto, busca das fontes, leitura
do material, fichamento, organizacao l6gica do assunto e redacdo do texto.

As fontes de pesquisa utilizadas neste estudo foram livros, material bibliogréafico
elaborado pelo Ministério da Saude referente ao HIV/AIDS na infancia e adolescéncia,
aconselhamento e revelacdo do diagndstico, bibliografias nacionais e nove artigos cientificos
que abordaram o tema proposto. Dentre os artigos analisados, seis foram redigidos em lingua
portuguesa e trés em lingua inglesa. Um artigo foi encontrado no banco de dados PUBMED e
dois no SCIELO, seis foram encontrados em revistas e periodicos. Foram selecionadas as
obras publicadas nos ultimos 10 anos, pois durante o periodo ocorreram mudancas no perfil
epidemiologico do tema abordado, que incluiram as criangas infectadas desde o nascimento.
O critério de inclusdo das publicacdes para a pesquisa proposta foi a presenca do processo de
revelacdo diagndstica a criancas/adolescentes infectadas pelo HIV via transmissdo vertical ou
por doenca crénica congénita. Os critérios de exclusdo foram a abordagem da revelacdo de
diagnostico para pacientes em outras faixas etarias, que ndo a infancia e adolescéncia, e a
revelacdo do diagnostico de doencas adquiridas ao longo da vida.

O processo de coleta de dados se estabeleceu de acordo com as diretrizes propostas
por Gil (2002) que prevé um levantamento preliminar. Isso facilitou a formulacdo do
problema e proporcionou maior familiaridade da pesquisadora com o assunto de interesse.
Neste momento foi importante buscar esclarecimento acerca dos principais conceitos que
envolveram o tema de pesquisa, procurando obter contato com o maior nimero de estudos e
publicacdes a respeito. A partir do levantamento bibliogréafico preliminar, foi realizada uma
reflexdo critica acerca dos assuntos estudados, delineando o problema de pesquisa. A
identificacdo das fontes foi realizada, em parte, durante o levantamento bibliografico
preliminar, sendo que as selecionadas contiveram o0s assuntos necessarios a analise. Os dados
foram coletados de fontes localizadas em bibliotecas convencionais do campus da salde da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul e nas bases de dados PUBMED e SCIELO por
meio dos descritores Aconselhamento, Adolescente, Crianca, Diagnéstico, HIV, Revelacdo e

Transmissao Vertical de Doenca.
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A tomada de apontamentos foi realizada, considerando o problema em questé&o,

separando com clareza o material citado das anotacGes pessoais, a fim de evitar plagio. Foram
confeccionadas fichas de apontamentos e bibliogréficas, com o propoésito de armazenar as
principais informagdes, assim como, as referéncias. Para a confeccdo das fichas foram
desenvolvidas as etapas de identificacdo das obras consultadas, registro do contetudo das
obras, registro dos comentarios acerca das obras e ordenacdo dos registros, segundo Gil
(2002).

A leitura do material seguiu as fases de leitura exploratéria com o objetivo de
identificar se a obra consultada era de interesse a pesquisa ou nao, e seletiva para determinar o
material que seria utilizado na pesquisa. Mantiveram-se em mente 0s objetivos da pesquisa
para evitar a leitura de textos que ndo contribuiam a solucéo do problema proposto.

A andlise dos dados foi realizada por meio das leituras analitica e seletiva do material,
de acordo com Gil (2002). A leitura analitica teve a finalidade de ordenar os textos
selecionados e sumariar as informagdes contidas nas fontes, de forma que possibilitassem a
obtencdo da resposta ao problema da pesquisa, desenvolvida com objetividade. A leitura
analitica passou pelas fases da leitura integral do texto, identificagdo das idéias-chaves,
hierarquizacdo das idéias e sintetizacdo das idéias. A leitura interpretativa constituiu a ultima
etapa do processo. Teve o0 objetivo de relacionar o que o autor afirmava com a solucdo do
problema proposto. Nesta fase, também, fez-se a ligacdo com outros conhecimentos ja
obtidos. Na leitura interpretativa, procurou-se conferir um significado mais amplo aos
resultados obtidos com a leitura analitica. A analise buscou identificar, na literatura, estudos
que indicassem o melhor momento para a revelacdo do diagndstico de HIV as criancas
infectadas via transmissao vertical, as estratégias utilizadas e a participacdo do profissional de
salde neste processo, destacando o enfermeiro, visando responder aos objetivos do estudo.

Ap0s, seguiu-se a construcdo logica do trabalho, com a organizagdo das idéias, tendo
em vista atender os objetivos do estudo. Neste interim surgiram as categorias desenvolvidas
no estudo que sdo “HIV/AIDS na Infancia/Adolescéncia”, “Conhecendo a Infincia e
Adolescéncia”, “A Revelacdo como um Processo”, “Resisténcias a Revelacdo” e
“Participagdo dos Profissionais no Processo de Revelagdo”. As duas primeiras categorias
foram desenvolvidas no intuito de contextualizar o leitor ao tema. As categorias seguintes
consistiram na abordagem do problema proposto.

Desta forma, foi realizada a redacédo do relatorio (GIL, 2002). Para isto, o pesquisador
comprometeu-se com 0s preceitos éticos de citacdo dos autores utilizados na redacdo do
estudo, os quais foram referenciados de acordo com a Lei dos Direitos Autorais de nUmero
9.610 de 19/02/1998 (BRASIL, 1998).
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4 APRESENTANDO OS RESULTADOS

Os resultados foram organizados emergindo as categorizagcdes: HIV/AIDS na
infancia/adolescéncia, Conhecendo a Infancia e Adolescéncia, A Revelagdo como um
Processo, Resisténcias a Revelacdo e Participacdo dos Profissionais no Processo de

Revelacdo, que seréo a seguir apresentadas.

4.1 HIV/AIDS na Infancia/Adolescéncia

O primeiro caso de Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (Aids) foi identificado
no Brasil em 1980. Ao longo dos anos, o perfil epidemioldgico da doenca foi-se
transformando e, hoje, os indicadores do perfil da epidemia apontam para um crescimento de
casos atribuidos as relagcOes heterossexuais, a interiorizagdo e a feminizagdo da doenca
(BRASIL, 2004).

A cada ano um grande namero de casos de mulheres com Aids sdo notificados. Em
2006, somente no Rio Grande do Sul, foram notificados 876 casos de Aids em pessoas do
sexo feminino (SES/RS, 2006). Em 2007, este numero aumentou para 961 casos (SES/RS,
2007). Devido ao fato de que grande parte destas mulheres encontra-se em idade fértil, é
crescente 0 nimero de criancas expostas ao HIV, gerando, conseqiientemente, uma crescente
participacdo infantil no contexto epidemioldgico da doenga.

Os primeiros casos de AIDS pediatrica foram notificados, no Brasil, em 1982, e
estavam, quase em sua totalidade, relacionados a transfusdo de sangue ou hemoderivados
(NEGRA, 2006). Hoje, segundo Maturana (2007), a Transmissdo Vertical -TV- é a principal
via de infeccdo pelo HIV em criangas.

Transmissao vertical é a situacdo em que a crianca é infectada pelo HIV durante a
gestacdo, no momento do parto, ou através do aleitamento. Quanto mais precoce 0
diagnostico da infeccdo pelo HIV na gestante, maiores sdo as chances de evitar a transmissao
para o bebé (BRASIL, 2006).

Apesar da existéncia de programas e acdes de prevencdo a transmissdo vertical do
HIV, os quais incluem o diagnostico precoce das gestantes infectadas por meio dos exames
solicitados no pré-natal no primeiro trimestre da gestacdo, o uso de drogas anti-retrovirais,
tanto pela gestante, quanto pela crianga exposta, o parto cesariano programado, € a suspensdo
do aleitamento materno, a TV persiste. Segundo dados do Ministério da Saude, a taxa de
transmisséo vertical do HIV pode chegar a 20%, ou seja, a cada 100 criancas nascidas de

mées infectadas, 20 podem tornar-se HIV positivas, quando as gestantes ndo realizam o
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tratamento antiretroviral adequadamente. No ano de 2006, foram notificados 39 novos

casos de Aids em criancas infectadas por Transmissdo Vertical (BRASIL, 2006; SES/RS,
2006).

No inicio da epidemia da AIDS, a terapia antiretroviral -TARV- existente era
insuficiente para proteger os fetos da infeccdo pelo HIV materno. Em fungéo disso, as taxas
de letalidade por AIDS de criancas soropositivas eram elevadas, além da ocorréncia freqliente
de déficits no desenvolvimento psicomotor e neurocognitivo devido a acdo do HIV sobre o
sistema nervoso central (SEIDL et al., 2005). Neste contexto, ndo se sentia a necessidade de
pensar em revelacdo de diagndstico a criangas e adolescentes infectada via TV. O maximo
que se elaborava eram estratégias para a revelacao de soropositividade a jovens adultos que se
submetiam a comportamentos de risco.

A partir da década de 90, ocorreram avangos na TARV: de monoterapia passou-se a
utilizar a terapia combinada e possibilitou-se o0 acesso universal e gratuito aos medicamentos,
sendo estes subsidiados pelo Ministério da Salde através da Politica de Tratamento da
Coordenacédo Nacional de DST e AIDS. Em conseqliéncia, a qualidade de vida dos pacientes
pediatricos vem melhorando muito, devido principalmente ao menor nimero de internagdes
hospitalares por infeccbes oportunistas ao longo da infancia (MATTOS; MENDONCA,
2006).

Hoje, as criancas que nascem infectadas pelo virus do HIV nédo sdo fadadas a morrer
no inicio da vida devido a esse agravo. Com o0s cuidados necessarios, estas criancas estdo
conseguindo passar pela infancia e chegar a adolescéncia. Desta forma, os familiares e/ou
cuidadores primarios tendem a deparar-se com novos desafios, tais como a revelacdo do
diagnostico, o inicio e a continuidade da escolarizacéo, a adesdo a um tratamento complexo e

de longo prazo, a chegada da puberdade e o inicio da vida sexual (SEIDL et al., 2005).
4.2 Conhecendo a Infancia e Adolescéncia

O ciclo vital representa os estagios através dos quais todos 0s seres humanos passam
desde o nascimento até a morte. Segundo Kaplan e Sadock (1993), todas as teorias
relacionadas ao ciclo vital propdem que o desenvolvimento ocorre em estagios sucessivos e
definidos.

O desenvolvimento e o crescimento sdo processos dinamicos continuos que ocorrem
em uma sequéncia ordenada semelhante em todos os individuos. Desenvolvimento significa
maturacdo dos Orgdos e sistemas, aquisicdo de habilidades, capacidade de assumir

responsabilidades e alcancar liberdade na expresséo criativa. Crescimento significa o aumento



13
em dimensdes. O desenvolvimento psicoldégico estd inter-relacionado com o

desenvolvimento fisico, ou seja, depende da maturagdo do corpo (D'ANDREA,1991).

Em sua obra, Kaplan e Sadock (1993) afirmam que para o desenvolvimento e
formacdo da personalidade, todos os individuos passam pela fase de separacdo-individuac&o.
Esta fase inicia-se por volta do quarto ou quinto més de vida e é completada por volta dos trés
anos de idade.

Dos cinco aos dez meses, aproximadamente, ocorre a Diferenciacdo. Nesta fase, a
crianca € capaz de diferenciar outros objetos de si mesma. Comeca a perceber sua
individualidade. Apds os dez meses, inicia-se o0 Periodo de Prética. A crianga consegue
separar-se fisicamente da mée, mas necessita da figura materna para se sentir segura. Este
periodo estende-se até os dezesseis meses. Dos dezesseis aos vinte e quatro meses ocorre a
fase de Reaproximacdo, onde hd maior necessidade e desejo de que a mae compartilhe das
novas habilidades e experiéncias da crianca. Dos vinte e quatro aos trinta e seis meses, ocorre
a aquisicdo de uma individualidade definitiva na fase denominada Consolidacdo (KAPLAN;
SADOCK, 1993). Com base nesta teoria, pode-se dizer, que a partir dos trés anos de idade, a
crianca apresenta uma personalidade individual formada.

A partir de entdo, a crianca adquire o senso de iniciativa, comportamento vigoroso e
intensa imaginacdo. O circulo de relagbes expande-se para além dos lagos familiares. O
pensamento passe de egocéntrico para uma consciéncia social. Por volta dos quatro ou cinco
anos, a crianca cuida quase que inteiramente de si. Nesta idade comeca a questionar 0s
valores familiares, comparando com os valores de outros grupos, e o habito de fazer perguntas
estd no auge (COLE; COLE, 2004).

Com base nas caracteristicas citadas anteriormente referindo-se ao desenvolvimento
de criancas entre quatro e cinco anos, pode-se tracar um paralelo relacionado ao
desenvolvimento de criancas na mesma faixa etaria, infectadas verticalmente pelo HIV. Desta
forma, pode-se esperar que nesta fase, entre outros questionamentos, as criangas soropositivas
indaguem a necessidade do uso dos medicamentos, tendo em vista que € fundamental manter
o0 tratamento, mesmo ndo apresentando sintomas da doenca.

Toda crianca nascida de mae soro positiva para 0 HIV deve fazer o acompanhamento
recomendado pelo Ministério da Saude, preferencialmente, em unidades especializadas, até
comprovar sua situacao soroldgica. Os bebés que tiverem testagem soroloégica negativa para o
HIV podem ser encaminhados para atendimento em Unidades Bésicas de Salde, ao passo que
aqueles que se revelarem infectados, devem permanecer em atendimento nas unidades
especializadas (BRASIL, 2007). Os pacientes com a infeccdo confirmada devem fazer

consultas médicas freqlientes, e a periodicidade depende da situacdo de cada crianga



14
(FERREIRA, 2006). Desta forma, neste periodo também podem surgir ddvidas também

relacionadas as frequientes visitas aos servigos de salde.

Aproximadamente dos seis aos doze anos (idade escolar), a crianca adquire
coordenacdo, nogdo de tempo e concentracdo. Psicologicamente é a época das operacdes
concretas: classificam, escolhem, ordenam. O pensamento torna-se socializado. E a idade da
auto-avaliacdo e nocdo corporal, comparando seus atributos e suas capacidades com os dos
outros membros de seu grupo. Tém plena consciéncia dos desvios de normalidade, e 0s
defeitos adquirem maior importéncia, pois estes interferem na participacdo das atividades
grupais (COLE; COLE, 2004).

Sabe-se que, apesar de 6timos no controle do HIV, os medicamentos anti-retrovirais
promovem varias reacfes adversas. Segundo o Ministério da Saude do Brasil (2007), os
principais efeitos adversos sdo reacGes dermatoldgicas, entre elas erupcbes cutaneas
disseminadas, eritema multiforme, Sindrome de Steven-Johnson, mucosite, lipodistrofia e
reacOes metabdlicas, cardiovasculares, renais, osteoarticulares e musculares, entre outras.

Acrescendo a intensa valorizacdo fisica e as comparagdes que ocorrem durante a
idade escolar o fato de a crianga se submeter constantemente as reacdes adversas provocadas
pelos medicamentos, pode-se deduzir que o jovem logo tomara consciéncia de que sua
condicao de saude difere das condi¢des das criancas pertencentes ao seu grupo de afinidades.
A partir de entdo, a crianca podera intensificar os questionamentos relacionados a sua saude,
na tentativa de se adequar ao padréo de seus companheiros e se integrar ao grupo. Oliveira
(2004) estima que jovens com doencas cronicas, 0s quais tiveram seu diagndstico discutido
somente com 0s pais, pois na época eram bebés ou criangas pequenas, conseguiram entender
0 que realmente acontecia por volta dos oito ou nove anos de idade, porém a compreensdo da
doenca ocorreu, principalmente na adolescéncia.

De acordo com o Estatuto da Crianca e do Adolescente, considera-se crianca, a pessoa
até doze anos de idade incompletos, e adolescente, aquela entre doze e dezoito anos
(BRASIL, 1990). Sendo assim, a medida que a crianca completa doze anos de idade, inicia-se
uma nova fase do ciclo vital: a adolescéncia.

A adolescéncia compreende uma faixa etaria delimitada para que se possa estabelecer
politicas e intervencdes de saude apropriadas. Porém, para que isso aconteca, necessita-se de
uma compreensdo do processo adolescer, que ¢ uma etapa do desenvolvimento humano
caracterizada por alteracdes fisicas, psiquicas e culturais. E neste contexto de alteracdes, e
também de uma maturacdo ao nivel do intelecto, que o adolescente procura entender quem &,
e qual o seu papel na sociedade em que vive (BRASIL, 2006; OMS, 2008).
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Segundo o Ministério da Saude do Brasil (2006), a adolescéncia também pode ser

entendida como um processo de desconstrugdo do mundo infantil e reconstrucdo de uma
identidade adulta ao seu modo. Desta forma, pode-se dizer que a busca por uma identidade
Unica é um dos problemas mais freqlientemente encarados pelos adolescentes. O adolescente
realiza uma complexa travessia da infancia para a vida adulta. Como consequéncia, familiares
e cuidadores podem sentir-se inseguros, e até mesmo resistentes a0 manejo com 0
adolescente, perdendo assim, importantes possibilidades de estabelecer um vinculo de
confianca com ele. Os profissionais da satde assumem o papel de facilitadores do processo de
interlocucdo entre os adolescentes e suas familias.

O periodo da adolescéncia envolve particularidades, que agrupadas, sdo denominadas
de Sindrome da Adolescéncia Normal. Os sinais englobam a busca de si mesmo, tendéncia
grupal, necessidade de intelectualizar fantasias, crises religiosas, deslocacdo temporal,
evolugédo da sexualidade, atitude social reivindicatdria, contradi¢gdes sucessivas em todas as
manifestacbes da conduta, separacio progressiva dos pais e constantes flutuagdes de humor. E
marcada por trés grandes lutos ou perdas que o jovem deve elaborar entre tantas outras
modificagdes caracteristicas do periodo em que vive. O primeiro refere-se ao luto pela perda
do corpo infantil, o segundo a perda dos pais da infancia e por ultimo a perda da identidade
infantil (BRASIL 2006).

Concomitante a todos os fatores e crises pertinentes a adolescéncia, o adolescente que
ndo tiver o diagnostico de HIV positivo revelado durante a infancia, faz também uma
travessia para o 'ser' adolescente infectado pelo virus do HIV, o qual devera ter seu
diagnostico revelado devido as varias implicacdes e fatores de risco que acompanham a fase,
como por exemplo, a responsabilidade pelo autocuidado, adesdo ao tratamento e o inicio da
vida sexual. Entretanto, a revelacdo envolve muitos aspectos, devendo ser planejada a fim de

preservar a saude fisica e mental do adolescente na condicdo de cidadéo.

4.3 A Revelacdo como um Processo

A infeccdo pelo HIV deixou de ser encarada como um agravo com alta letalidade
passando a ser considerada uma doenca crbnica. Desta forma, afastado o fantasma da morte
iminente ao nascimento, pais e cuidadores tém vivenciado outros dilemas, entre eles a
revelacdo do diagnostico, relacionados ao desenvolvimento da infancia e adolescéncia das
criancgas soropositivas para o HIV (SEIDL, 2005).

A revelacdo do diagndstico € um aspecto fundamental da assisténcia a crian¢a com

infeccdo pelo HIV, devendo ser tratada como um processo gradual e progressivo (BRASIL,
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2007). Portanto, pode-se dizer que a revelacdo do diagndstico ndo se constitui apenas por

um momento. Caracteriza-se por um longo processo, no qual tanto a equipe de satde quanto a
crianga/adolescente e cuidador deveriam preparados para 0 momento da revelacdo
(MATTOS; MENDONCA, 20086).

A revelacdo do diagnostico de HIV positivo para criancas e adolescente deve levar em
consideracdo a idade, o desenvolvimento cognitivo, a maturidade psicossocial, a
complexidade da dindmica familiar e o contexto clinico destes pacientes (WILFERT, 1999).
Farooq (2008) diz que, em geral, o processo de revelacdo é desencadeado pelo nivel de
desenvolvimento cognitivo e maturidade psicossocial da crianga.

Considerando que a abordagem deve ser individualizada, o momento apropriado, o
nivel de informagdo e a priorizacdo dos assuntos dependerdo do contexto psicossocial e
familiar em que o paciente estiver inserido. Desde cedo, a crianga deve ser encaminhada a
servicos de saude para o desenvolvimento de temas relacionados a doenga, salude, tratamento
e morte, na tentativa de prepara-la para a compreensao destes assuntos. Com o crescimento e
desenvolvimento psicossocial, a préopria crian¢a/adolescente vai demandar as informagdes a
respeito de seu estado de salide, de acordo com sua capacidade de compreensdo. E importante
que, quando esta demanda iniciar, o cuidador esteja preparado para supri-la, evitando o
excesso de informagdes (BRASIL, 2007; WAKE UP PUNE, 2007).

Para a maioria das criancas, nas primeiras discussdes sobre o assunto é mais
importante proporcionar simples explicacbes sobre a natureza da doenca e as
responsabilidades da criangca com o autocuidado que a revelacdo do diagndstico e
prognostico. As criancas em um estado avancado da doenca deve-se priorizar assuntos
relacionados a morte e morrer ao invés da revelacdo do diagndstico propriamente. O
crescimento e desenvolvimento da crianca desempenham um papel importante sobre a
profundidade das informacdes relacionadas a doenca, natureza, origem e as consequéncias.
(WILFERT, 1999). Segundo Farooq (2008), criancas/adolescentes com doencgas crénicas
apresentam menos problemas psicossociais quando adequadamente informadas sobre a
natureza e conseqiéncias de sua doenca.

Por muitas vezes, criangas soropositivas para o HIV chegam a adolescéncia sem saber
de seus diagnosticos. Estudos mostram que entre 25% a 90% das criangas que estdo em idade
escolar ndo foram informadas de sua infeccdo pelo HIV (WILFERT, 1999; BRASIL, 2006).
Durante a infancia, toda a responsabilidade sobre a manutencdo da salude da crianca esta
depositada sobre os cuidadores. Porém, a medida que cresce e se desenvolve fisica
emocionalmente, o jovem pode assumir gradativamente estas responsabilidades. Neste

contexto, os profissionais da saide assumem o papel de mediadores do processo da revelacao,



17
preparando também os cuidadores, para vivenciar este processo, 0 qual, em muitos casos, é

enfrentado com diversas dificuldades.

Segundo Ayres (2004), o momento da revelacdo do diagndstico deve fazer parte do
planejamento dos cuidados oferecidos aos pacientes e seus pais/cuidadores. Para Mattos e
Mendonca (2006), o processo de revelagdo envolve quatro fases. A primeira, denominada fase
do segredo, é quando pais/cuidadores foram recentemente informados do diagndstico da
crianca, e as vezes do seu proprio, e entendem que devem manter essa informacao sob sigilo
absoluto. Na segunda fase, denominada exploratéria, pais/cuidadores, mais encorajados,
revelam o diagnostico para alguns familiares e amigos. Além disso, comegam a dar & crianca
mais explicagdes relacionadas as visitas aos servicos de salde, a realizagdo de exames, ao uso
de medicamentos e as internagcdes hospitalares. A terceira é a fase de aceitacdo, quando
pais/cuidadores ja consideram a possibilidade de revelar o diagndstico a crianga e sentem-se
preparados para revelar o diagnostico a um numero maior de pessoas. A gquarta e ultima fase €
a da revelacdo propriamente dita.

O processo de revelacdo deve ser desenvolvido pelos profissionais da saude
conjuntamente com pais/cuidadores e requer envolvimento de ambas as partes. As discussoes
e planejamento podem demandar vérias visitas/consultas para a avaliagdo do nivel de
esclarecimento e a maturidade da crianca/adolescente, e sua capacidade de enfrentar o
momento da revelacéo, o qual, de preferéncia, deve ser conduzido em situa¢do controlada e na
presenca dos pais e profissionais da saude (AYRES, 2004; BRASIL, 2007). Desta forma, a
equipe de saude, juntamente com os cuidadores, estabelecerdo a melhor forma e momento
para a revelacdo do diagnostico. Sendo assim, cada familia decidird o seu melhor momento
para a revelacdo. Este momento dependera também da subjetividade e particularidades de
cada pai/cuidador.

O Aconselhamento tem um papel muito importante no processo da revelacdo do
diagndstico as criancas soropositivas. E uma a¢do em satde que implica o estabelecimento de
lacos de confianca para a realizacdo de dialogos tanto entre profissional de salde e
pais/cuidadores, quanto entre profissional e crianca/adolescente, e prima pelo respeito as
diferencas, confidencialidade e utilizacdo de uma linguagem simples, de acordo com a
possibilidade de compreensdo dos pacientes (BRASIL, 2004).

Aconselhamento é uma abordagem onde se busca estabelecer uma relagéo de
confianga visando proporcionar condigdes para que a pessoa avalie seus
proprios riscos, tome decisfes e encontre maneiras realistas de enfrentar seus
problemas relacionados as DST/HIV/Aids (BRASIL, 2006, p. 47).
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Desta forma, visando qualificar o cuidado, o profissional da salde necessita

estabelecer um vinculo, tanto com o cuidador, quanto com a crianga, para encaminhar o
processo e participar do momento da revelacdo diagndstica que:

[...] é uma tarefa que cabe aos pais/cuidadores da crianca, entretanto o
profissional da salde pode participar dessa decisdo oferecendo tempo e
oportunidades de discutir extensamente a questdo, esclarecendo ddvidas e
apontando os beneficios de compartilhar a informagéo, para que possam se
sentir mais preparados e possam preparar também a crianga (MATTOS;
MENDONCGCA, 2006. p. 195).

O processo da revelacdo do diagnostico deve ser supervisionado sob todos os aspectos
pelos profissionais da salde, para que, desta forma, estejam preparados para acompanhar a
trajetoria dos pacientes e seus cuidadores, rumo a revelacdo diagnostica, atenuando as
angustias e medos que a permeiam. N&o ha um perfil profissional especifico para a conducgéo
do processo de revelacdo. Deve-se levar em consideragdo o vinculo. O profissional que estiver
mais envolvido com o caso e tiver estabelecido um vinculo maior com o paciente sera o
apropriado para a tarefa (AYRES, 2004; MARQUES, 2004).

Neste contexto, destaca-se o profissional de enfermagem no processo de revelagéo,
pois é quem geralmente mantém um contato maior com 0 paciente e, conseqlientemente,

estabelece mais facilmente o vinculo preconizado.

4.4 Resisténcias a Revelacao

O conhecimento do diagndstico de HIV positivo de uma crianca tem um impacto
devastador na familia, pois esta é uma doenca geracional e envolve o diagndstico de outros
membros da familia, que ao revelarem seu status sorologico, tém sua vida privada exposta.
Desta forma, a familia necessita de um periodo de reestruturacdo, e para isto, passa a negar o
diagnodstico na tentativa de se adaptar a nova realidade. O periodo de negacdo é necessario a
adaptacdo da familia, porém ndo deve se prolongar, pois pode colocar em risco a vida da
crianca, tendo em vista que uma das principais formas de negar o diagnostico é acreditar que a
crianca assintomatica estd bem e ndo necessita de cuidados ou medicacGes (MARQUES,
2006; MATTOS; MENDONCA, 2006). Em seu estudo, Oliveira (2004) exp6e as principais
dificuldades que maes de pacientes com doenca cronica congénita apresentaram ao receber o
diagndstico do filho. Dentre as rea¢fes imediatas descritas, destacou a tentativa de negacéo da
realidade e convencimento de que os médicos estavam enganados com relacdo ao diagndstico.

Revelar a soropositividade para o HIV as criancas/adolescentes é uma tarefa dificil,

pois aquelas que realizam devidamente o tratamento sdo assintomaticas nos primeiros
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estagios da doenga. Em funcéo disto muitos pais s&o relutantes em revelar o diagnéstico as

criangas infectadas por transmissao vertical.

Algumas das razdes apresentadas pelos familiares para a ndo revelacdo do diagnostico
de HIV positivo as criangas/adolescentes incluem o impacto que a revelagdo causard na salde
emocional do jovem, medo dos pais de que o conhecimento sobre a doenca afete
negativamente o relacionamento entre pais e filhos e, até mesmo, a forma como a
crianca/adolescente conduzird sua vida a partir da revelacdo (WILFERT, 1999). Soma-se
aquelas a raiva de si mesmo pela descoberta do diagnostico do filho, a vergonha ou culpa pela
transmissdo do virus, e todas as conseqiiéncias médicas e sociais que o acompanham, ao filho,
além do medo relacionado a reacdo da crianca/adolescente quando souber que foi infectada
por transmissdo vertical e 0 medo de que a crianga/adolescente descubra seu diagndstico de
uma forma imprépria, pois se sentem despreparados para realizar a revelacdo (FAROOQ,
2008). Todas estas razdes fazem com que a familia se isole socialmente a fim de manter o
segredo sobre o diagndstico. Com isto, o grupo familiar acaba ndo tendo com quem conversar
a respeito da situacdo e, consequentemente, reduz sua rede de apoio tanto familiar e social
quanto de servigos de salde especializados.

Uma crianca é naturalmente curiosa e intuitiva. A medida que ela percebe
comportamentos apreensivos dos pais/cuidadores diante de seus questionamentos, é capaz de
entender que existe um segredo em torno dela. A crianga € capaz de perceber que aquele
assunto ndo € bem recebido e, em uma atitude de protecao, vendo que os pais/cuidadores ndo
tém estrutura para tratar daquele assunto, acabam participando de um “pacto de siléncio”.
Neste pacto, 0 jovem ndo pergunta para que pais/cuidadores ndo tenham a necessidade de
responder, porém o fato de silenciar ndo significa que a crian¢a/adolescente ndo tenha seus
proprios pensamentos a respeito. Os pais, por sua vez, ndo falam sobre o assunto tendo como
pretexto a auséncia de questionamentos da crianca/adolescente, colaborando para o
estabelecimento do pacto (MATTOS; MENDONCA, 2006).

Estudos mostram que os pais ndo se sentem preparados para dar a noticia a criancas
menores de cinco anos, pois receiam que a crianga nao saiba gerenciar a noticia, expondo-se a
situacbes de discriminacdo. Além disto, muitos pais preferem ndo revelar o diagnostico as
criancas por dificuldade de encarar seus proprios diagnosticos (WILFERT, 1999; AYRES,
2004). E muito comum a negacdo dos pais relacionada a propria doenca, lidando com a
doenca do filho como algo pertencente somente a crianca, porém segundo Seidl (2005), a
aceitacdo parental da soropositividade facilita a adaptacdo das criancas que convivem com 0

HIV/AIDS as rigorosas rotinas que a doenca implica.
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A descoberta do diagnostico faz com que a crianga/adolescente depare-se com o

estigma e a discriminacdo que envolve a doenca. Segundo Mattos e Mendonga (2006), na
tentativa de preservar a crianca, as familias recusam-se a revelar o diagndstico, mas
problemas decorrentes desta decisdo vém a tona em momentos especificos, como a entrada na
escola, a adolescéncia e o inicio da vida sexual. Segundo Wake up Pune (2007), uma
estratégia muito utilizada pelos pais € solicitar que as criancas mantenham o diagndstico
como um segredo da familia, porém isto evoca sentimentos de vergonha e culpa na crianca e
cria barreiras ao acesso aos servicos de suporte a salde.

As principais demandas dos pais aos profissionais nos servicos de salde séo
relacionadas a como lidar com a curiosidade do filho sobre o diagnéstico, quando e como
revelar a soropositividade para a crianca, dificuldades na ades@o ao tratamento e preocupagdes
relacionadas ao ingresso na escola e chegada a puberdade. Isto demonstra a inseguranca por
parte de pais/cuidadores relacionada a revelacdo, a qual demanda a participacdo de
profissionais devidamente qualificados e preparados para a condugdo do processo,
compreendendo que aceitar a doenca na familia e aprender a lidar com ela pode ser um
processo lento para cada individuo portador de uma doenca cronica, assim como o HIV
(SEIDL, 2005).

4.5 Participacao dos Profissionais no Processo de Revelacéo

A demanda para revelacdo do diagnostico de HIV positivo as criancas/adolescentes é
diretamente proporcional ao aumento da expectativa de vida destes pacientes. Em funcéo
disto, pais/cuidadores, cada vez mais, devem receber apoio dos servicos de salde tanto para se
prepararem para a realizacdo da revelacdo, quanto para o preparo da crianca/adolescente para
a recepcdo da noticia. Seidl (2005) diz que, quando pais e cuidadores foram questionados
sobre como pretendiam revelar o diagnostico a crianca/adolescente, a maioria relatou que
pretendia buscar ajuda profissional.

Pais/cuidadores de criancas, as quais atingem a idade escolar sem ter conhecimento de
seu status soroldgico, devem ser aconselhados a revelar o diagnostico, porém ndo é
estabelecida uma idade exata, bem como as circunstancias para que seja realizada a revelacao
(WAKE UP PUNE, 2007). Embora os profissionais da salde possam ouvir as relutancias em
revelar o diagndstico, ndo devem aceitar que pais ou cuidadores queiram esconder da
crianca/adolescente sua situacdo sorologica. Deve ficar claro para pais/cuidadores, que a
medida que uma crianga com boa capacidade de entendimento, ou um adolescente questionar

a respeito de seu diagndstico, este devera ser revelado (WILFERT, 1999).
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Familiares tentam influenciar os profissionais sobre o tipo de informacdo que deve

ser dada ao paciente e, por isso, um bom relacionamento com a familia é decisivo para o
estabelecimento de uma boa relagéo profissional-paciente. Mesmo que os pais ndo queiram,
em um primeiro momento, revelar o diagndstico, os profissionais da satde devem realizar um
acompanhamento e preparar a crianga/adolescente para 0 momento da revelacdo (WILFERT,
1999; GULINELLI, 2004).

O enfermeiro tem o papel de auxiliar o cuidador na resolugéo dos questionamentos
elaborados pelo paciente, na tentativa de compreender e aceitar sua condi¢do e as rotinas as
quais é submetido, até chegar ao climax, culminando na revelacdo do diagndstico de crianca
HIV positiva infectada verticalmente. Neste contexto, os profissionais da salde devem servir
as criangas e adolescentes como advogados no processo de revelacdo do diagndstico, lutando
pelos direitos da crianca e adolescente, preservando sua integridade moral, além de buscar
aquilo que, cientificamente comprovado, é melhor para eles.

Segundo Wilfert (1999), os profissionais da salde tém uma obrigacdo ética de
promover um aconselhamento aos adolescentes em algum momento separadamente dos pais,
com a finalidade de esclarecimento de duvidas e necessidades e, além disto, assegurar que
estes pacientes tenham a oportunidade de realizacdo de exames. Os adolescentes devem ser
completamente informados sobre sua situacao soroldgica, visando uma participacdo ativa no
autocuidado, a adesdo ao tratamento medicamentoso, e evitar comportamentos de risco, tanto
através de sexo desprotegido, quanto através do compartilhamento de seringas no uso de
drogas injetaveis. Sendo assim, os profissionais que fazem o acompanhamento aos pacientes
adolescentes tém o compromisso de revelar o diagndstico quando os pais impdem
empecilhos.

Os profissionais da salde devem estar cientes de que existem alguns principios
basicos e estratégias norteadoras da revelacdo do diagnostico. Mattos e Mendonca (2006)
citam, entre elas, o0 uso da verdade em qualquer situacdo e de informacdes claras e objetivas
por meio de uma linguagem adequada ao nivel de desenvolvimento emocional e cognitivo da
crianca/adolescente. Deve-se permitir que a criangca pergunte livremente, possibilitando o
esclarecimento de ddvidas de acordo com seus questionamentos. Pode-se pedir que a crianca
explique o que lhe foi dito a fim de evitar possiveis distor¢des, destruindo todas as fantasias
errdneas gue ela possa ter construido ao longo da vida.

Deve-se entender a revelagdo como um processo a ser desenvolvido e ndo somente
um momento onde é dada a informacdo sem nenhum preparo prévio. Processo este que se
inicia com as primeiras perguntas da crianca sobre sua condicédo e as explicacOes dadas pelos

pais/cuidadores. E importante salientar que a revelagio deve ser realizada pelos familiares da
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crianca/adolescente com o auxilio de profissionais direta ou indiretamente (MATTOS;

MENDONGCA, 2006).

A revelacdo do diagndstico deve ser apresentada aos pais como uma tarefa ardua e um
desafio a ser enfrentado, porém algo imprescindivel. Além disso, os profissionais da satde
devem trazer a tona o sentimento desconfortavel e angustiante gerado pela manutengdo do
segredo, pois segundo Farooq (2008), pais que revelam a infeccdo dos filhos pelo HIV
apresentam menos depressdo que aqueles que ndo a fazem.

Pais/cuidadores devem ser informados sobre os beneficios da revelagdo do
diagndstico, entre eles estdo os beneficios tanto do ponto de vista subjetivo de cada
crianca/adolescente, quanto social. O profissional deve explicar que o conhecimento e
entendimento sobre o HIV facilitam o ajuste da crianga/adolescente a familia, a doenca em si,
a sociedade e ao regime de tratamento. Além disso, aumenta a adesdo ao tratamento e as
freqlentes consultas médicas, proporciona um melhor entendimento da necessidade das
hospitalizagbes e diminui, entre os adolescentes, o desenvolvimento de comportamentos de
risco por sexo desprotegido, multiplos parceiros e uso de drogas injetaveis. O diagnostico
revelado traz ao paciente autonomia, controle, direito e responsabilidades. A revelacéo
fortalece os vinculos de confianga entre os envolvidos no tratamento, diminuicdo dos
sentimentos de isolamento e tristeza, e aumento da auto-estima (AYRES, 2004; GULINELLI,
2004; SEIDL, 2005).

Para 0 jovem, a revelacdo do diagnostico possibilita recolocar-se frente a uma nova
realidade, fazendo suas préprias escolhas e tomando decisbes dentro das alternativas
realmente existentes. Criancas que tém o conhecimento de sua situacdo soroldgica para o HIV
desde cedo tém maior auto-estima que aquelas que a desconhecem (AYRES, 2004,
MARQUES, 2004; FAROOQ, 2008). Alem disto, deve-se salientar as conseqiéncias
negativas que a ndo revelagdo traz para o jovem. Uma crianca/adolescente que desconhece
sua doenca apresenta uma menor participacdo no tratamento, menor desejo de acesso aos
servicos de suporte a saude, mais problemas psicoldégicos e comportamentais, mais
dificuldade em lidar emocionalmente com a doenca, a morte € 0 morrer, € mantém
comportamentos de risco (WAKE UP PUNE, 2007). Deve-se explicar ao familiar ou
responsavel, que postergar a revelacdo ndao é o melhor a ser feito, pois a crianca/adolescente
tem o risco de sofrer por fantasias criadas erroneamente em torno da doenca. O fato de a
crianca ndo saber de sua doenca vai bani-la do acesso aos recursos existentes para a
manutencdo da sua saude. Uma eventual revelacdo do diagndstico realizada por outra pessoa,
que ndo os pais, pode desfazer todos os lacos de confianca estabelecidos até o0 momento entre
pais e filhos (WILFERT, 1999; FAROOQ, 2008).
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Na determinagdo do melhor momento para a revelacdo, deve-se levar em

consideracdo o preparo dos pais/cuidadores para lidar com as mais diversas situagoes
consequentes da revelacdo e o estado de desenvolvimento psicossocial e cognitivo da
crianca/adolescente. Além disso, a forma como a familia estabelece a comunicagdo entre seus
membros, as relagcbes sociais na comunidade em que 0 paciente vive e 0s potenciais
estressores decorrentes da revelacdo devem ser consideradas, sendo dessa forma, realizada
uma abordagem individual (WAKE UP PUNE, 2007).

Criancas em fase pré-escolar, menores de cinco anos, ndo sdo capazes de compreender
o significado de HIV/AIDS, portanto, informag6es simples e concretas serdo suficientes para
sanar suas curiosidades. As criangas em idade escolar, entre cinco e sete anos, ja tém
capacidade de receber informagfes um pouco mais detalhadas e complexas. Recomenda-se
que entre oito e doze anos as criangas saibam do seu diagnostico, pois ja tém acesso a
informacGes sobre HIV/AIDS pela televisdo e na escola, entre outros meios, sendo capazes de
assimilar o que lhes é dito. Porém, somente os adolescentes tém a capacidade de compreender
de forma clara o significado de ser soropositivo para o HIV, necessitando de informacdes
completas sobre o diagndstico e sua condigédo de saide (MATTOS; MENDONCA, 2006).

As criangas que atingem a idade escolar devem ter seu diagndstico revelado, pois
nesta fase aparece ainda o dilema familiar relacionado a revelacdo do diagnostico a escola.
Seidl (2005), apresenta em seu estudo os principais motivos citados pelos pais para a
revelacdo do diagnostico da crianca a instituicdo de ensino. Entre eles estdo a justificativa
pelo grande numero de faltas devido as hospitalizacbes e a adesdo ao tratamento com a
obtencdo de auxilio na administracdo dos medicamentos utilizados durante o periodo escolar.
Neste caso, os profissionais devem ponderar a real necessidade da revelacdo, evitando a
exposicdo desnecessaria tanto da crianca, quanto da familia, apesar de, segundo o autor,
dentre as criancas que tiveram seu diagndstico revelado a escola, a maioria ndo mencionou ter
sofrido reagBes preconceituosas ou discriminatorias por parte dos membros da instituicéo.

A fim de minimizar o preconceito que permeia 0 HIV/AIDS, deve-se apresentar aos
pais/cuidadores a idéia de tratar a doenca como uma condicdo cronica e ndo como uma
enfermidade com alto grau de letalidade. Segundo Smeltzer e Bare (2006), as condicdes
crbnicas sdo problemas de salde que exigem tratamento a longo prazo. Seu tratamento inclui
aprender a conviver com as restricdes impostas pelo agravo e realizar alteracdes no estilo de
vida, visando o controle dos sintomas e evitar as complicacGes. O profissional necessita
deixar claro que pessoas com doencas cronicas ndo assumem, necessariamente, a identidade
de “pessoas doentes”, para desta forma, facilitar a compreensdo da infecgdo pelo HIV como

uma condig&o croénica.
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H& ainda outro aspecto a ser considerado na participacdo profissional no processo

de revelagdo do diagnostico: o despreparo dos profissionais para o envolvimento e conducéo
do mesmo. Segundo Oliveira (2004), existem equipes multidisciplinares especializadas e
devidamente preparadas para a realizacdo do cuidado a pacientes portadores de doencas
cronicas menos estigmatizadas, como a fibrose cistica, por exemplo. Em seu estudo, o autor
identifica uma grande diferenca relacionada a percepcdo do atendimento recebido por
pacientes portadores de outras doengas crénicas comparados aos soropositivos, sendo
justificada pela existéncia de servicos especializados no atendimento aos pacientes portadores
de fibrose cistica, como exemplo citado anteriormente, ndo ocorrendo 0 mesmo para os HIV
positivos.

Com base no que foi dito, deve-se buscar o preparo dos profissionais para a
participacdo no processo de revelagcdo diagndstica do HIV/AIDS a crianga/adolescente, pois
segundo Mattos e Mendonga (2006), a revelacdo do diagndstico é de vital importéncia para a
construcdo de uma relagcdo profissional-paciente mais humanizada e confiante, quando
realizada de forma adequada, consciente, segura, sensivel e solidaria a familia. Além disso,
deve-se considerar a maior qualidade de vida proporcionada aos pacientes que conhecem seu
status sorologico devido ndo somente a maior adesdo ao tratamento, que diminui as
internacbes hospitalares, mas principalmente, a um relacionamento familiar com amor,

confianca e liberdade de expresséo, tanto por parte da crianca, quanto dos pais.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A epidemia do HIV/Aids, desde o inicio, sofreu grandes mudancgas, principalmente
relacionadas ao perfil epidemiologico da doenca. Com isso, criangas e adolescentes passaram
a representar uma grande parcela dos pacientes infectados pelo HIV devido a Transmissdo
Vertical do virus.

Com o desenvolvimento de uma terapia antiretroviral eficaz no controle a transmissao
materno-fetal, cada vez mais criancas vencem a luta pela sobrevivéncia, gerando jovens
soropositivos desconhecedores de seus status soroldgicos. Este fato levou ao aparecimento de
dilemas previamente ndo existentes, como a revelacdo do diagndstico a criancas/adolescentes
soropositivas para o HIV, demandando um maior preparo dos profissionais da salude para o
atendimento e cuidado, tanto destes pacientes, quanto dos pais/cuidadores que deverdo
realizar a revelagéo.

A revelacdo do diagnostico as criangas/adolescentes difere daquilo que o0s
profissionais estavam acostumados a realizar. E um processo a ser conduzido conjuntamente
com os jovens e pais/cuidadores e requer um planejamento prévio, buscando a forma mais
adequada para desenvolvé-lo. Inicia-se a partir do primeiro questionamento da crianca
relacionado a sua condicdo de saude, na fase em que desenvolve a percepcdo de que ha algo
em si que difere das outras criancas devido ao tratamento medicamentoso, as reacfes adversas
causadas pelos medicamentos, as consultas médicas constantes e, até mesmo as
hospitalizagdes. A medida que a crianga cresce e se desenvolve psicossocial e cognitivamente,
0s questionamentos se intensificam, devendo pais /cuidadores estarem preparados para
responder as duvidas dos jovens de forma adequada.

O inicio da idade escolar traz a tona a necessidade de revelar o diagndstico a crianca.
Pais/cuidadores devem ser incentivados a revelacao nesta fase. Porém, quando nao ocorre, e a
crianca passa pela infancia, chegando a adolescéncia, sem ter conhecimento de seu status
sorolégico, pais/cuidadores devem ser conscientizados das conseqiiéncias geradas por um
adolescente que desconhece seu diagndstico. Adolescentes que tiverem capacidade de
entender realmente o significado da doenca devem ter seus diagndsticos revelados pelo
profissional, pois com o inicio da vida sexual, principalmente, os jovens podem evitar o
desenvolvimento de comportamentos de risco, como a realizacdo de sexo desprotegido,
diminuindo as taxas de transmissao da doenca.

Neste contexto, o profissional de salde deveria orientar os pais/cuidadores na forma
como lidam com a situacdo, pois 0 bom andamento do processo de revelacdo dependera das

respostas que a crianga recebera desde a primeira pergunta. O profissional da salude deveria
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expor todos os beneficios da revelacdo e as conseqliéncias negativas da ndo revelagdo do

diagndstico & crianca/adolescente. Entre outras coisas, o profissional deveria ter um manejo
adequado no enfrentamento as adversidades impostas por pais/cuidadores, para a ndo
revelacdo do diagndstico, promovendo seguranca e extinguindo davidas e medos relacionados
a revelacéo.

No processo de revelacdo, destaca-se a pratica do aconselhamento no contexto da
epidemia do HIV/AIDS as criancas/adolescentes infectados pelo HIV por via transmissdo
vertical, devido suas caracteristicas. A pratica do aconselhamento preconiza, principalmente,
0 estabelecimento de vinculo entre profissional da salde e paciente, assim como a utilizacéo
da verdade.

A conducdo do processo de revelacdo do diagndstico pode ser realizada por qualquer
profissional da salde que esteja apto, independente da area de atuacdo. Porém, a escolha do
profissional deve ser baseada nos vinculos estabelecidos entre profissionais-
criancas/adolescentes-pais/cuidadores. Desta forma, salienta-se a importancia do enfermeiro,
que apresenta facilidade em estabelecer vinculos de confianga com os pacientes, devido a sua
formacdo profissional que preconiza um cuidado integral a saude, ou seja, engajada na
perspectiva da humanizacdo dos servicos de saude, além do contato mais proximo que este
profissional estabelece com a pessoa/familia durante o processo de salde-doenca.

Porém, para a realizacdo de um cuidado integral as criangas/adolescentes, que vivem
com HIV/AIDS, sdo imprescindiveis 0 preparo e a capacitacdo dos profissionais da saude.
Tendo em vista todas as dificuldades que envolvem o processo de revelagdo, é fundamental
que também sejam aprimoradas as politicas pablicas de atendimento as criancas/adolescentes
que vivem com HIV/AIDS. Sugere-se entdo, que 0s servicos de satde contemplem o cuidado
multidisciplinar, bem como visualizar a crianca/adolescente com HIV/AIDS e familia na sua
totalidade. Considera-se ainda imperativo a construcdo de redes de apoio em nivel dos
servicos da rede publica, comunitaria e familiar. Acredita-se que as estratégias de cuidado
devem levar em conta a complexidade da doenca e do tratamento vivida por cada pessoa e sua
familia. Cada faixa etaria envolve situacdes e abordagens diferenciadas, sendo assim, a equipe
deve ser capaz de considerar as particularidades e necessidades especificas de cada fase do
desenvolvimento humano, além das complexas situacdes impostas pela condicdo de
soropositividade considerando que as criancas e adolescentes passaram a representar uma
parcela importante no cenario da infeccao.

Reitera-se que além do atendimento direto as criangas/adolescentes que vivem com
HIV/AIDS, é de suma importancia as redes de suporte familiar que desenvolvam grupos

direcionados aos pais/cuidadores. Os grupos possibilitam troca de experiéncias, discussdes
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sobre temas comuns as vivéncias destas familias e o esclarecimento de dividas; favorecem

o relato da trajetoria de pais/cuidadores que tenham vivenciado o processo de revelagao, e
incentivam & participacdo ativa e integracdo da familia nos servigos de saude, a fim de
reconhecerem seus direitos e deveres no cuidado a crianca/adolescente soropositivo para o
HIV, isto é, o empoderamento deste grupo, além da experiéncia do acolhimento.

A promoc¢do da educagdo em salde revela-se como outro elemento importante no
processo de cuidado das pessoas que vivem ou convivem com o HIV/AIDS. Tanto
pais/cuidadores quanto criangas/adolescentes deveriam receber orientacGes sobre a doenga,
formas de contégio, prevencdo, reducdo de comportamentos de risco e vulnerabilidades, entre
outras, visando a diminuicdo nas taxas de transmissdo do virus.

Observa-se, ainda, a existéncia de escassos estudos que abordem o tema da revelacéo
do diagnostico as criancas HIV positivas infectadas por transmissdo vertical, indicando a
necessidade de investimentos em pesquisas nesta area, com a finalidade de subsidiar os
profissionais que trabalham neste campo, para a promo¢do de um cuidado qualificado e
humanizado a esses pacientes.

No intuito de dar seqliéncia a este estudo, € intencdo da autora a publicacdo do
material sob forma de artigo, a fim de disseminar as informacdes relacionadas a revelacao
diagnostica as criancas e adolescentes infectados pelo HIV por transmissdo vertical,
reforcando a necessidade da revelacdo para o cuidado a saude deste grupo e, da importancia
da instrumentalizacdo dos profissionais de salde para a participacdo no processo de revelacdo

diagndstica junto aos pais/cuidadores destas criangas.
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