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ABSTRACT

Objective: To identify scientific evidence about the perceptions and feelings of adolescents with HIV/AIDS.
Method: This is an integrative review study whose search data was held in the databases: PubMed, SCOPUS,
LILACS, ADOLEC using the keywords "behavior”, "HIV/AIDS + adolescent,” "perception + HIV + adolescents.”
To guide this study was formulated the following question: What elements are considered in the
characterization and analysis of perception and feeling of adolescents living with HIV / AIDS? Results:
database with the highest number of publications was to PubMed (57), followed by ADOLEC (45), LILACS
(31), SCOPUS (20). Although PubMed recover as many studies, based ADOLEC could obtain more of the
included studies. Conclusion: The study was important to raise elements present in the lives of patients
with an incurable disease. Remains a challenge to build a more prepared to accept this new profile of HIV /
AIDS. Descriptors: Adolescent behavior, Review, Sex.

RESUMO

Objetivo: Identificar evidéncias cientificas acerca da percepcao e sentimentos do adolescente portador do
HIV/AIDS. Método: estudo de revisao integrativa cuja busca de dados foi realizada nas bases de dados:
PubMed, SCOPUS, LILACS, ADOLEC utilizando os descritores “behavior”, “HIV/AIDS + adolescent”,
“perception + HIV + adolescentes”. Para orientar este estudo foi formulada a seguinte questao: Quais
elementos sao considerados na caracterizacao e analise da percepcao e sentimento dos adolescentes
portadores de HIV/AIDS? Resultados: A base de dados com maior nUmero de publicacoes foi a PubMed (57),
seguida pela ADOLEC (45), LILACS (31), SCOPUS (20). Apesar de a base PubMed recuperar o maior nimero de
estudos, a base ADOLEC conseguiu obter maior quantidade de estudos incluidos. Conclusao: O estudo foi de
importancia para levantar elementos presentes na vida do portador de uma doenca incuravel. Permanece o
desafio de formar uma sociedade mais preparada para aceitar esse novo perfil de pacientes HIV/AIDS.
Descritores: Comportamento do adolescente, Revisao, Sexo.

RESUMEN

Objetivo: Identificar evidencia cientifica acerca de las percepciones y los sentimientos de los adolescentes
con VIH/SIDA. Metodo: Un estudio de revision de integracion de datos cuya busqueda se realizo en las bases
de datos PubMed, SCOPUS, LILACS, ADOLEC utilizando las palabras clave "comportamiento”, "VIH/SIDA +
adolescentes”, "la percepcion + los adolescentes + el VIH" Para guiar este estudio se formulo la siguiente
pregunta: ;Qué elementos son considerados en la caracterizacion y analisis de la percepcion y el sentimiento
de los adolescentes que viven con el VIH/SIDA? Resultados: La base de datos con el mayor nimero de
publicaciones fue de PubMed (57), seguido por ADOLEC (45), LILACS (31), Scopus (20). A pesar de PubMed
recuperarse ya que muchos estudios, basados en ADOLEC podria obtener mas de los estudios incluidos.
Conclusién: El estudio fue importante para elevar los elementos presentes en la vida de los pacientes con
una enfermedad incurable. Sigue siendo un desafio para construir una sociedad mas preparada para aceptar
este nuevo perfil del VIH/SIDA. Descriptores: Conducta del adolescente, Revision, Sexo.
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[ INTRODUCAO

Este estudo apresenta como tema de
investigacao percepcdo e sentimento quanto a
doenca do adolescente com HIV/AIDS cuja
importancia consiste na necessidade de conhecer
a producao cientifica sobre a percepcao e
sentimento dos adolescentes diante do diagnostico
de HIV/AIDS visando a subsidiar novos
conhecimentos.

Sabe-se que o processo do adolescer
envolve um conjunto de fenémenos bioldgicos e
universais do crescimento e desenvolvimento
humano, aspectos fisico-corporais, conjuntamente
a fatores produzidos no ambito das sociedades. No
adolescer, os adolescentes estao aprendendo a
construir sua propria identidade onde, muitas
vezes, acabam mais sensiveis ao notarem que as
mudancas que ocorrem na mente, no corpo, nos
sentimentos e nas percepcoes. A  essas
peculiaridades somam-se os fatores que
relacionam a presenca do HIV/AIDS'.

A AIDS em criancas esta relacionada com a
incidéncia da epidemia entre as mulheres. No
Brasil, a partir de 1985 foram descritos os
primeiros casos de transmissao pelo HIV em
recém-nascidos. Em 1996, novas descobertas da
medicina possibilitaram o desenvolvimento de
medidas  profilaticas, com o uso dos
antirretrovirais (ARV’s), diminuindo a taxa de
transmissao vertical?.

O surgimento do tratamento feito com a
administracao dos antirretrovirais fez com que
houvesse o aumento da sobrevida destas criancas
até a adolescéncia. Portanto, ndao se encontra
apenas individuos infectados durante a
adolescéncia. Refere-se a uma nova experiéncia:
adolescer sendo infectado pelo HIV ou com AIDS
desde o nascimento’.

O adolescer envolve uma série de
mudancas na aparéncia fisica, que interferem nas

relacoes de grupo, geralmente intensificadas
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nessa etapa da vida. A sexualidade também se
destaca quando contempla os aspectos fisicos,
psicoemocionais e socio-culturais e desperta para
descobertas com o proprio corpo, o exercicio do
prazer, dos valores e de comportamentos em
processos afetivos e sexuais. Essas mudancas se
confrontam com o preconceito de ser um
adolescente portador do HIV/AIDS'.

A percepcao da doenca AIDS, a adesao ao
tratamento e as limitacbes advindas desse
tratamento sao outras dificuldades enfrentadas
por esses adolescentes. Muita das vezes mobiliza
questoes mais profundas ao avaliar seus
sentimentos numa linha ténue entre
independéncia e dependéncia aos seus familiares
e/ou cuidadores. A doenca é acompanhada por
uma necessidade do auxilio de um adulto para
promover seu cuidado, cumprir regularmente os
horarios das medicacbes, o controle do
profissional de saude, a observacao de um possivel
efeito colateral do tratamento diminuem o
sentimento a aspiracdo por independéncia’?.

Nesse sentido, é relevante que se conheca as
pesquisas sobre percepcdo e sentimento quanto a
doenca do adolescente com HIV/AIDS e como o0s
resultados podem contribuir para a elaboracao de
estratégias de enfrentamento para a prevencao de
agravos a saude de adolescentes e jovens, com
énfase na diminuicdo da incidéncia de novos
casos, bem como suas graves conseqiiéncias a
saude do adolescente/jovem.

Portanto, acredita-se que estudos desta
natureza poderao contribuir para as politicas
publicas de enfrentamento ao HIV/AIDS, tratando
esse agravo como um problema de salude publica,
trazendo essa  responsabilidade para  ©0s
profissionais, em especial para os enfermeiros, e
para as instituicoes de saude que prestam
assisténcia a essas pessoas na saude individual e
coletiva dos envolvidos, avaliando o impacto desse
evento sobre os servicos de salde. Com isso, a

questao principal do estudo é: quais elementos
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sao considerados na caracterizacao e analise da
percepcao e sentimento dos adolescentes
portadores de HIV/AIDS?

Para responder a essa questao, este estudo
tem como objetivo identificar evidéncias
cientificas acerca da percepcao e sentimentos do
adolescente portador do HIV/AIDS.

Revisao de literatura

O surgimento da infeccao pelo HIV em
criancas esta relacionado a expansao da epidemia
entre as mulheres. A partir de 1985 comecaram a
aparecer os primeiros casos de transmissao do HIV
para os bebés no Brasil’.

Nesse momento, frente a inexisténcia de
medicamentos, as criancas e os adultos morriam
com muita frequéncia e nao conheciamos
procedimentos para impedir que o feto se
infectasse. Somente em 1996 novas descobertas
da medicina possibilitaram o desenvolvimento de
medidas profilaticas em relacao a transmissao
vertical’.

Desse modo, no final da década 1980 foram
mais frequentes os ébitos de criancas infectadas
pelo HIV e, nesse momento, comecaram a surgir
casas de apoio para criancas cujos pais haviam
falecido ou nao tinham condicées materiais ou de
salde para cuidar dos filhos*

A principio, tais casas de apoio
configuraram-se como entidades de cuidado e
protecao para criancas que viriam a falecer. Com
o surgimento dos medicamentos antirretrovirais -
conhecidos popularmente como coquetel —
passamos a viver um novo momento da epidemia,
com maiores perspectivas de vida para as pessoas
infectadas pelo HIV, inclusive para as criancas.
Isso propiciou a realidade que se observa: criancas
que supostamente morreriam na infancia
chegaram a adolescéncia. Ao chegarem a
adolescéncia, despertaram angUstias e ansiedades
em muitos daqueles que estavam envolvidos com

seu cuidado e educacao, principalmente no que
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se refere ao exercicio da sexualidade, adesao aos
medicamentos, perspectivas de vida, dentre
outros™?,

A ideia de que entre a infancia e a fase
adulta existe um periodo intermediario, com
caracteristicas  proprias, €& recente. Sua
emergéncia esta relacionada as transformacoes
ocorridas no Ultimo século e seus impactos na
organizacao do trabalho e nos comportamentos
reprodutivos®.

Trabalho e reproducao sao marcadores do
que se costuma chamar de “vida adulta”. Seu
inicio mais tardio produz um hiato entre esta fase
e a infancia. A partir desse hiato foi que nasceram
as ideias de “juventude”, e, posteriormente de
“adolescéncia”, entendidas como periodos de
aprendizagem, cujas pessoas estavam mais
abertas que os adultos a adocdao de novos
comportamentos e preparacao para o futuro®.

Sendo a juventude e a adolescéncia
instituidas por referéncia a entrada no mundo do
trabalho, os limites que definem seu inicio e final
sdo imprecisos e variaveis, e fortemente marcados
pela insercao social do individuo. A Organizacao
Mundial de Saude (OMS) delimita a adolescéncia
como a segunda década de vida, periodo
compreendido entre os 10 e os 19 anos, 11 meses
e 29 dias; e a juventude como o periodo que vai
dos 15 aos 24 anos. Ha, portanto, interseccao
entre a segunda metade da adolescéncia e os
primeiros anos da juventude. O Ministério da
Salde toma por base a definicdo da OMS e recorre
aos termos “populacao jovem” ou “pessoas
jovens” para referir-se ao conjunto de
adolescentes e jovens, ou seja, a abrangente faixa
compreendida entre 10 e 24 anos™*”.

O Brasil viveu uma importante modificacao
demografica relacionada ao declinio da
mortalidade infantil e da fecundidade, ao
aumento da expectativa de vida, aos movimentos

migratorios e de urbanizacao. Houve
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desaceleracao do ritmo de crescimento da
populacao adolescente/jovem com a expectativa
de que esse segmento continue crescendo, embora
em ritmo decrescente, e de que haja aumento do
peso de outros grupos etarios, em especial, o dos
idosos™®.

Mesmo com a desaceleracao do ritmo de
crescimento da populacao jovem, a geracao de
adolescentes e jovens de 10 a 24 anos de idade € a
mais numerosa em toda a histéria do Brasil, cuja
populacao ultrapassa os 190.000.000 milhdes de
cidadaos e cidadas, destes 39.356.374 sao
adolescentes. Na estratificacdo por faixa etaria
temos os seguintes indicadores: 10 a 14 anos -
19.343.411 milhdes representando 49,15% da
20.012.963 milhoes

correspondendo a 50,85% da populacao geral,

populacao, de 15 a 19

representando uma parcela importante da
populacao exposta a riscos e relacdes de
vulnerabilidade de carater estrutural a serem
superadas de forma premente®.

A populacao de adolescentes/jovens tem
sido identificada na literatura internacional como
importante grupo populacional em termos de risco
epidemiolégico  para  doenca  sexualmente
transmissivel (DST), e definida como prioridade
das campanhas de prevencao pela Organizacao das
Nacdes Unidas (ONU). Estudos sobre o inicio da
vida sexual e o wuso de contraceptivos e
preservativos tém indicado que
adolescentes/jovens tendem a nao usa-los
quando: iniciam a vida sexual muito cedo e
definem a relacao em que ocorreu sua iniciacao
sexual como casual; no caso de adolescentes do
sexo feminino, quando tém parceiros mais velhos
(mais de sete anos) ou de outra geracao’.

A pobreza, a violéncia, a exploracao sexual
e a dificuldade de acesso aos cuidados com a
saude aumentam bastante a vulnerabilidade dos
adolescentes ao HIV. No Brasil, a AIDS tem se

configurado como epidemia concentrada. No inicio
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da década de 1980, a epidemia atingiu
principalmente os usuarios de drogas injetaveis,
homossexuais masculinos e outros homens que
praticavam sexo com outros homens, assim como
os individuos que receberam transfusao de sangue
e hemoderivados. Ja nos Ultimos anos da década
de 1980 e inicio dos anos 1990, a epidemia
assumiu outro perfil. A transmissao heterossexual
passou a ser a principal via de transmissao do HIV,
a qual vem apresentando maior tendéncia de
crescimento em anos recentes, acompanhada de
expressiva participacao das mulheres na dinamica
da epidemia. Os Gltimos anos sao marcados
também pelo processo de interiorizacao e
pauperizacao da epidemia. Passou dos estratos
sociais de maior escolaridade para os menos
escolarizados®.

Os ultimos dados apresentados pelo
Ministério da Saude (MS) mostram que a epidemia
de AIDS no Brasil continua em patamares
elevados, tendo atingido em 2003 a incidéncia de
18,4 casos por 100.000 habitantes. Nos homens ha
uma tendéncia de estabilizacdo, sendo registrada
uma taxa menor do que a de 1998. No entanto, o
crescimento continua entre as mulheres, sendo
que em 2003 ocorreu a maior taxa de incidéncia
nesse grupo populacional: 14,1 casos por 100.000
mulheres®.

A via sexual é a forma predominante de
transmissdo no Brasil, principalmente na
populacao feminina. Se considerar que 85% das
mulheres infectadas pelo HIV estao em idade
fértil, tem-se o problema adicional da transmissao
vertical do HIV, também denominada materno
infantil, que representa a principal forma de
disseminacao desse virus na populacao pediatrica.
E estimado que 15 a 30% das criancas nascidas de
maes portadoras do HIV adquiram o virus durante
o periodo gestacional e perinatal. Entretanto, a
combinacao das intervencdes recomendadas para

profilaxia da transmissao vertical do HIV reduziu
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as taxas de transmissao para cifras inferiores a
1%72.

Varios fatores tém sido associados com a
adesao ao tratamento, entre eles os psicossociais,
relacionados com a pessoa, seu perfil
socioecondmico, sua escolaridade e suas crencas.
As crencas e percepcoes parecem influenciar
diretamente no comportamento e nas atitudes dos
seres humanos. Isso tem feito com que homens e
mulheres heterossexuais tenham menor
capacidade de se perceber em risco e de se
prevenir em relacao ao HIV, porque a percepcao
publica dos portadores de HIV/AIDS ainda esta
encoberta por preconceitos, como 0

homossexualismo e usuarios de drogas injetaveis’.

[ METODOLOGIA ]

Trata-se de um estudo de revisao
integrativa de literatura a qual inclui a analise de
pesquisas relevantes que dao suporte para a
tomada de decisao e a melhoria da pratica clinica,
possibilitando a sintese do estado do
conhecimento de um determinado assunto, além
de apontar lacunas do conhecimento que precisam
ser preenchidas com a realizacao de novos
estudos'®.

Para orientar este estudo foi formulada a
seguinte  questao: Quais elementos sao
considerados na caracterizacdao e analise da
percepcao e sentimento dos adolescentes
portadores de HIV/AIDS?

Para a coleta de informacGes no primeiro
semestre de 2010 foram utilizadas as Bases de
dados PubMed, SCOPUS, LILACS - Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da
Saude, ADOLEC, utilizando os termos “behavior”,
“HIV/AIDS

adolescentes”, ap6s o atendimento dos seguintes

adolescent”, “perception HIV

critérios de inclusdao: a) estudos apresentando

tematica HIV/AIDS junto a populacao de

ISSN  2175-5361

Perception and feeling...

adolescentes, segundo definicao da OMS, com
faixa etaria de 10 a 19 anos; b) estudos publicados
em periodicos compreendidos entre 2000 a 2010;
c) divulgados em lingua inglesa, portuguesa ou
espanhola, publicados em periddicos nacionais e
internacionais; d) estudos de natureza qualitativa,
quantitativa ou quali-quantitativa; critérios de
exclusdo: a) estudos laboratoriais, como,
hemograma, ELISA, contagem de células CD4+,
soro-prevaléncia de anticorpos, mesmo sendo em
adolescentes, por nao serem de interesse ao
objetivo dessa pesquisa.

Ao selecionar os estudos realizou-se uma
leitura prévia dos titulos de todas as publicacoes
encontradas nos bancos de dados pesquisados.
Apds ter sido realizada a pré-selecao, a partir dos
titulos, houve nova selecdo, a partir dos resumos.
Se nao fosse suficiente no fornecimento de dados
a pesquisa, buscou-se a publicacao na integra.

Apos leitura intensiva, acerca dos estudos
escolhidos, buscou-se do HIV/AIDS, identificar
elementos  concordantes, discordantes  ou
complementares ao tema proposto. De 153
estudos encontrados, 48 foram pré-selecionados e
24 foram excluidos. No Quadro 1 estdo os estudos

encontrados acerca dos temas selecionados.

Estudos encontrados

0]
on Termos o
% utilizados | 2 E g §
Z s |8 |3 |8
L a < - 0
1° HIV 44.119 | 6.409 | 8.186 | 1.177
passo
2° HIV or 4.780 851 264 428

passo adoles-
centes

3° Perception 417 23.729 100 190
passo | or adoles-
centes or

HIV

4° Behavior or | 61.969 | 6.409 286 387
passo adoles-
centes or
perception

Quadro 1 - Resumo dos estudos encontrados nas Bases
de Dados Pubmed, ADOLEC, LILACS, SCOPUS. Recife,
2010.
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[ RESULTADOS E DISCUSSAO DOS DADOS ]

No primeiro momento, serao apresentados
os resultados da revisao, caracterizando assim, os
estudos analisados e, posteriormente, havera a
exposicao dos elementos, discutidos nos estudos
selecionados, referentes a percepcao e
sentimento de um adolescente frente ao
HIV/AIDS.

Caracterizacao dos estudos encontrados

No Quadro 2, foi encontrado o total de
artigos pré-selecionados, excluidos e incluidos, em

cada base de dados.

9 2 3

v wv

_§ 8 E @ "é 2.8 ‘,8

5% € ] 2 |5

6o S -8 $ | g

3 5 El N
PubMed 57 22 18 04
ADOLEC 45 18 05 13
LILACS 31 07 _ 07
SCOPUS 20 00 00 00
Total 153 47 23 24

Quadro 2 - Total de artigos encontrados para o estudo
nas Bases de Dados Pubmed, ADOLEC, LILACS, SCOPUS.
Recife, 2010

A base de dados com maior nimero de
publicacdes foi a PubMed (57), seguida pela
ADOLEC (45), LILACS (31), SCOPUS (20). Apesar de
a base PubMed recuperar o maior nUmero de

estudos, a base ADOLEC conseguiu obter maior
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Com um total de 153 estudos, dos quais
129 foram excluidos por nao atenderem aos
critérios e inclusao ou por repeticao. No portal de
teses da USP, foram encontradas duas
dissertacoes; no portal da Universidade do Rio
Grande do Sul, foram encontradas, também, duas
dissertacées e no portal da FIOCRUZ do Rio de
Janeiro, encontrou-se uma tese e uma
dissertacao.

Apos leitura na integra dos estudos pré-
selecionados resultaram na exclusao de 23
estudos. Portanto, 24 estudos constituiram a
amostra definitiva de revisao. Foram analisados 20
artigos de periddicos e quatro monografias.

Apos analise dos artigos foram encontrados
seis artigos, 25% dos estudos publicados em banco
de dados de origem estrangeira. Isso se deve ao
PubMed-NCBI, um banco de dados internacional
com parceria ao Instituto de Salde dos Estados
Unidos da América (EUA).

Um fator que contribuiu consideravelmente
a busca dos estudos foi utilizar termos como
percepcao, sentimento, adolescente como fator
de exclusao na estratégia de busca. No entanto,
muitas vezes, alguns estudos tinham tais termos e
ndo possuiam correlacao com o assunto abordado.

O Quadro 3 apresenta os titulos dos estudos
escolhidos na estratégia de busca, o nome

primeiro autor, o ano e o local onde o estudo foi

) publicado.
quantidade de estudos incluidos.
Estudo 1° Autor Fonte Titulo Pais Ano
Origem
Adriana Jung | Rev Psiquiatr RS, v.31, Jovens vivendo com HIV/AIDS: a influéncia Brasil | 2009
1° Serafini n.1, p.51-59. da rede de relacodes, do coping e do
neuroticismo sobre a satisfacao de vida.
2° Ana Amélia Rev Latino-am Growing up with hiv/aids: a study on Brasil | 2008
Antunes Enfermagem, v. 16, adolescents with HIV/AIDS and their family
n.3, p.348-54. caregivers
3° Camila Paideia, v. 19, n. 42, Criancas e adolescentes com HIV/AIDS: Brasil | 2009
Peixoto p.59-65. revisao de estudos sobre revelacao do
Pessoa diagndstico, adesao e estigma
Guerra
4° Cristiane C. DST - J bras Doencas O cotidiano de criancgas infectadas pelo HIV Brasil | 2008
Paula Sex Transm v.20, n.3-4, no adolescer:
p. 173-178 Compromissos e possibilidades do cuidado de
si
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5° Debra A. Vulnerable Child Youth Maternal HIV/AIDS and adolescent USA 2009
Murphy Stud, v.4, n.1, p. 67-82. depression: A covariance
structure analysis of the “Parents and
Adolescents Coping
Together” (PACT) model
6° Eliane Maria Psicologia: Teoria e Criancas e Adolescentes Vivendo com Brasil | 2005
Fleury Pesquisa, Vol. 21 n. 3, HIV/Aids e suas Familias:
p. 279-288 Aspectos Psicossociais e Enfrentamento
7° Elizabete Educacao em Revista. Infancias, adolescéncias e AIDS Brasil | 2007
Franco Cruz Belo Horizonte. n. 46.
p. 363-384.
8° Elizabete Rev Saude Publica, Quality of life of people living with HIV/AIDS | Brasil | 2007
Cristina n.41(Supl. 2) in Sao Paulo, Brazil
Morandi
9° Fabiano Silva UFRGS - Monografia Necessidades de familias com adolescente Brasil | 2003
de Silva HIV positivo: indicativos para educacao em
saude.
10° Gretchen AIDS Care, v.21, n.11, Mediators of HIV-related stigma and risk USA 2009
Clum p.1455-1462. behavior in HIV infected
young women
11° Heloisa Cad. Saude Publica, A revelacao do diagnédstico na perspectiva Brasil | 2006
Helena de v.22, n.3, p.619-629, dos adolescentes vivendo com HIV/AIDS e
Souza mar, 2006 seus pais e cuidadores
12° Ivana Psicologia em Estudo, v. The knowledge and perceptions of HIV Brasil | 2008
Drummond 13, n. 4, p. 827-835 positive children and their parents or
responsibles about AIDS
13° José Ricardo | Comunic, Saude, Educ, Adolescéncia e aids: avaliacao de uma Brasil | 2003
de Carvalho v.7,n.12, p.113-28. experiéncia de educacao preventiva entre
pares
14° Lais Machado UFRGS - Monografia Compreendendo o adolescer com HIV/AIDS Brasil | 2009
Hoscheidt
15° Lis Aparecida Rev Esc Enferm USP, Maes portadoras do HIV/Aids: percepcoes Brasil | 2007
de Souza v.41(4):, n.4, p.613-8. acerca da severidade da infeccao
16° Lucersia Int. J. Environ. Res. The Effects of Environmental Factors on USA 2009
Nichols Public Health, v.6, Persons Living with
p.2041-2054; HIV/AIDS
17° Luiz Albérico Monografia - FIOCRUZ “Juventude Positiva e aderéncia aos Brasil | 2009
Aradjo medicamentos antiretrovirais:
Estudo de caso com adolescentes vivendo
com HIV/AIDS do Rio de Janeiro”
18° Maria da Rev Gaucha Trajetoria de uma pesquisa com a tematica Brasil | 2009
Graca Corso Enferm.,v.30, n.2, HIV/AIDS: limites e (im) possibilidades
p.343-7.
19° Maria Rev Latino-am Treatment adherence: the experience of Brasil | 2009
Fernanda Enfermagem, v.17, adolescents with HIV/AIDS
Cabral n.6, p.947-52
20° Maria Paula Rev Salde Pdblica, Knowledge and risk perception on HIV/AIDS Brasil | 2008
Ferreira v.42(Supl. 1) by Brazilian population: 1998 and 2005
21° Melina Mafra USP - Monografia Vulherabilidade de adolescentes ao Brasil | 2008
HIV/AIDS: Uma revisao integrativa
22° Sandra K BMC Public Health, v.9, | Impact of housing on the survival of persons USA 2009
Schwarcz p.220 with AIDS
23° Sylvie Naar- Arch Pediatr Adolesc Improving Health Outcomes for Youth Living USA 2009
King Med., v.163, n.12, With the Human Immunodeficiency Virus: A
p.1092-1098 Multisite Randomized Trial of a Motivational
Intervention Targeting Multiple Risk
Behaviors
24° Sylvie Naar- AIDS Care, v.22, n.4, Psychosocial Factors and Substance Use in USA 2010
King p.475-482. High Risk Youth
Living with HIV: A Multisite Study

Quadro 3 - Titulo e referéncias dos estudos selecionados. Recife, 2010

A maioria dos estudos é de origem

brasileira, 16, seguidos de estudos
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americanos, seis estudos.

Quanto ao periodo de publicacdo, dois
estudos sao datados de 2003, enquanto outros
estao de 2005 a 2010. Isso mostra novo viés da
saude publica: maior preocupacao em abordar
caracteristicas mais condizentes aos
comportamentos, sensacoes do paciente frente a
uma doenca, ainda incuravel, para haver assim,
uma maior investigacao acerca dos fatores que
possam prejudicar a reintegracao desse paciente a
sociedade.

Quanto ao local de realizacao destes
estudos, 20 (83,33%) foram realizados em servicos
hospitalares especializados; o restante dos 4
(17,66%) teve trés dos estudos realizados em
escolas e o Ultimo estudo nao foi identificado
quanto o local de realizacao do estudo.

A formacao profissional dos trabalhadores
envolvidos nos estudos permeou em basicamente
trés areas: enfermagem, medicina e psicologia. O
assunto, preocupacao constante dos profissionais
de salde, por ser tao complexo, requer por si s6 a
multiplicidade de abordagens, permitindo melhor
compreensao acerca desse tema. A formacao do
primeiro autor, de cada estudo, sera

disponibilizada por um quadro abaixo:

Formacgéao do profissional N° %
Enfermeiro 05 20,83
Médico 04 16,66
Psicologo 02 8,33
Nao menciona 11 45,83

Total 24 100

Quadro 4. Formacao profissional do 1° autor

Em relacdo a formacao profissional de cada
autor, a de enfermeiro apresentou a maior
porcentagem (20,83%), logo em seguida, a de
médicos (16,66%) e a de psicologos (8,33%). Os
outros 11 estudos (45,83%) nao foram mencionados
as formacgdes, mas sim, as instituicées de origem,
onde, todas eram oriundas as areas da saude.

Em relacao ao desenho de estudo, 10

estudos eram qualitativos, oito quantitativos, dois

ISSN  2175-5361

Perception and feeling...

qualitativo-quantitativo, duas revisoes de
literatura e uma revisao integrativa. A avaliacao
do desenho de estudo é importante para
identificar em qual direcdo o estudo foi
considerado. A maior parte dos estudos foi de
abordagem qualitativa considerando a
multiplicidade de fatores que permeiam o
adolescente frente a uma doenca de muitas
davidas e questionamentos. E inevitavel o conflito
entre perceber a existéncia da doenca e se sentir
portador da mesma.

As metodologias de pesquisa qualitativa sao
entendidas como capazes de incorporar a questao
do significado e da intencionalidade como
inerentes dos atos, as relacbes, e as estruturas
sociais, sendo essas Ultimas tomadas tanto no seu
advento quanto na sua transformacao, como
construcdes humanas significativas'’.

A salde enquanto questao humana e
existencial é uma problematica compartilhada
indistintamente por todos os seguimentos sociais.
No entanto, as condicbes de vida e trabalho
qualificam de formas diferenciadas a maneira pela
qual as classes e seus seguimentos pensam,
sentem e agem a respeito dela. Isso implica que,
para todos os grupos, ainda que de forma
especifica e peculiar, a salde e a doenca
envolvem uma complexa interacao entre os
aspectos fisicos, psicologicos, sociais e ambientais
da condicao humana e de atribuicao de
significados'".

Por outra otica, o estudo quantitativo é,
também, de suma importancia por fornecer dados
importantes sobre casos de HIV em adolescentes,
acesso aos servicos de saude, perfil
epidemiologico dos pacientes''.

Elementos relacionados a percepcao e
sentimento

Com analise de literatura foram
identificados 28 elementos relacionados com a

percepcao e sentimento, extraidos de evidéncias
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cientificas, divididos em duas dimensdes. A
identificacao da dimensao de elementos relativos
ao conceito teve a finalidade de compara-los no
intuito de identificar diferencas, semelhancas ou
mesmo uma complementacao, que retratassem a
percepcao e o sentimento de um adolescente
portador de HIV/AIDS. O Quadro 5 relaciona
elementos ao conceito dessas duas palavras com

elementos encontrados nos estudos cientificos.

Dimensao individual da percep¢éao e sentimento

Extraidos do conceito: | N° de elementos: 08

Modos de vida; revelacdo do diagnostico; grau e
qualidade da informacao sobre ter HIV/AIDS,
negatividade acerca de possuir uma doenca incuravel.

Extraidos das evidéncias N° de elementos: 08
cientificas:

Medo; aceitacao da doenca; isolamento; qualidade de
vida; revelacdo do diagnostico; adesao terapéutica;
percepcao de uma doenca incuravel; depressao;
anglstia; stress na convivéncia em ambiente
hospitalar; tristeza, insatisfacao.

Quadro 5 - Relacao individual da percepcao e
sentimento de um portador do HIV/AIDS. Recife, 2010.

Os elementos extraidos das evidéncias
cientificas apresentaram relacdo com os
elementos relacionados ao conceito. Um elemento
de bastante correspondéncia nos estudos foi a
negatividade individual ao avaliar a doenca como
incuravel.

O Quadro 6 relne elementos encontrados
nas evidéncias cientificas acerca da dimensao

social.

Dimensao social da percepgao e sentimento
Extraidos do conceito: N° de elementos: 05
Aspectos sociais; culturais; morais; materiais e
politicos; direitos humanos; atitude dos cuidadores;
conhecimento sobre salde sexual.

Extraidos das N° de elementos: 05
evidéncias cientificas:
Estigma ao HIV; decaimento no suporte social;
exclusao social; discriminacdao; abandono escolar;
escondem a doenca; reduzidos a portadores de HIV;
conhecimento sobre salde sexual.

Quadro 6 - Relacao dos aspectos sociais a percepcao e
sentimento do adolescente portador do HIV/AIDS.
Recife, 2010.

0 agrupamento das evidéncias foi realizado
com o objetivo de facilitar a analise e a

apresentacao dos resultados. Foram identificadas
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e agrupadas duas tematicas centrais relacionadas
a dimensao social da percepcao e sentimento e
dimensao individual onde foram evidenciadas nos
Quadros 7 e 8.

§ o Tema central:
o ] S Dimenséao individual em ter
3 T2 HIV/AIDS na adolescéncia
5 %o
c3
S
o Avaliacado do nivel de satisfacao
§ oc;' de jovens portadores do virus
=~ Q do HIv
2o Sentimento da doencga: “um
o‘: S estado de finitude e a limitacao
N ;c:? de desejos futuros”
1° = ;_“ = Percepcao: angustias na vida
S~ g juvenil,
ng 52 Os meninos apresentaram mais
g é g satisfagéo? vida que as meninas;
Tz E A percepcao e sentimento de ter
N2 HIV podem ocasionar
P g © rebaixamento ao nivel de bem-
<O E estar ou satisfacao da vida.
o Como os adolescentes estariam
55 vivenciando o processo de
= 3 adolescer com HIV/AIDS
g S g Sentimento de incertezas e
@3 E onipoténcia frente as
2 ;C')' L x consequéncias advindas da
2° S 2 infeccao por HIV;
IS % v Sentimento de inconformismo,
% R _ tristeza, vergonha;
€ g ¢ Pacientes diagnosticadas ha mais
S~ tempo demonstram-se mais
- conformadas
O cuidado de si no cotidiano de
Q criancas infectadas por
Q transmissao vertical do HIV
w3 Sentem estressadas a rotina de
% Q ter de ir ao hospital;
=g 2 Percebem a necessidade de ir ao
8% hospital;
4° PN Tentam nao se “abalar”;
2, E Algumas param o tratamento por
S22 QEJ nao aceitacao a doenca;
NS Sentem a dificuldade de
=5 o manterem tal tratamento;
& 2 % Ganham independéncia no
° 9 tratamento medicamentoso
kS g (saem da dependéncia dos pais
g no controle do tratamento,
o assumindo na adolescéncia, tal
cuidado)
Criancas que, antes era um
= o futuro de incertezas, hoje,
g §n estdo adolescentes portadoras
0B do HIv
7° 2 § g o Percebe a necessidade em
So© g segredo seu diagnostico;
8 && ™| Sentem-se como pessoas tao
;‘;3 '% terriveis que sdo obrigadas a
¥ manterem em segredo de si;
Sentimentos de medo, revolta,
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rejeicao, como também, o
sentimento de vergonha e
futuro isolamento;

Um ser “indizivel”

Auto-percepc¢ao sobre
cuidados e acolhimento de
suas necessidades frente ao

HIV/AIDS
Dificuldade da revelacao do
diagndstico a terceiros;

Avaliam como lidam as

dificuldades;
Apresentam um bom nivel de
consciéncia sobre salide sexual,
reprodutiva e de prevencao ao
HIV;
Apresentam desejos e planos
futuros.

11°

Realizado no Brasil;
Ano 2006.

Adolescentes com 10 a 20 anos;
Sexo masculino e feminino;

Conhecimento e percepcéao da
doenca
Elas ndo tém real ideia da
doenca;

Baixa interacao da crianca com
outras de mesma idade;
Referem como pior fator as
manifestacoes da doenca, seus
sintomas e complicacoées;
Medo em ir a escola.

12°

Realizado no Brasil;
Ano 2008

Jovens vivendo com HIV no
Rio de Janeiro
Crescimento no numero de
novo casos de portadores,
jovens, com 13 a 19 anos, no
Brasil;
2° Pacientes assintomaticos que

mono nao se sentem doentes o
bastante para comecar o
tratamento, aspectos
relacionados ao estigma da
doenca, ou também a
compreensao inadequada
acerca da terapéutica e seus
beneficios;

Um “novo paciente”: mudanca
no perfil dos portadores,
criancas conseguiram atingir a
adolescéncia;
Necessidade de um intenso
trabalho familiar no intuito de
diminuir a baixo-estima,
estigmas da doenca,
discriminacao.

Realizada no Brasil;
Ano 2009.

17°
Vivéncias de adolescentes
com HIV
Baixa adesao ao medicamento;
Sentem-se discriminados;
Aceitam a doenca;
Percebem-se normais (quando
nao apresentam nenhum
sintoma caracteristico da
doenca)
Isolam-se diante da sociedade.

Realizada no Brasil;
Ano 2009.

Adolescentes com 12 a 18 anos;
Sexo masculino e feminino;

Quadro 7 - Referente ao tema central da dimensao
individual em ter HIV/AIDS. Recife, 2010.
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O abalo a alta-estima e o0 medo da doenca
se constituem como os maiores problemas a nova
face de portadores de HIV/AIDS. O envolvimento e
apoio de familiares e amigos pode ser um fator
auxiliar na melhoria da qualidade de vida das
pessoas vivendo com HIV/AIDS, uma vez que estas,
para aderirem a terapia antirretroviral,
necessitam muitas vezes efetuar mudancas em sua
rotina diaria, como em sua dieta, seus horarios e
comportamentos diante de familiares e amigos'?.
Essa ajuda também pode ser importante com
relacdo a cuidados, como lembrar o horario da
medicacao, facilitar a manutencao de redes
sociais e a manutencao da autoestima.

Em certa medida, o manejo de pacientes
adolescentes vivendo com HIV/AIDS pode parecer
mais desafiador do que o manejo de pacientes
adultos. A adolescéncia é um periodo da vida no
qual sao frequentes as ideias de invencibilidade,
imortalidade, como se o mais importante fosse
sempre o0 “aqui e agora”. Para muitos
adolescentes, existe desconexao entre suas acoes
no presente e as consequéncias para futuro

proximo, o qual tende a ser visto como muito

distante'.
o)
©
n Tema central:
[ . ~ .
o K Dimensao Social
° 2o
5 &%
©
| o
[}
(¢
L © Processo de adolescer com
T@ = HIV/AIDS
&Y . Adolescentes soropositivas
2° ow g § descrevem os relacionamentos
c . . .
P f‘c.'f S ~ | afetivos como curtos, sem direito
Tox ao namoro;
Ng < Fogem a revelacédo da doenca
= 2
KRS
<
Revisdo de estudos sobre:
2 . revelacdo do diagnéstico,
9=288 estigma e adesdo
3° g 8 € & | Adolescentes apresentam medo
To 28 ao estigma;
g < Familiares e cuidadores de
adolescentes soropositivos
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tendem a postergar o momento
da revelacao do diagnostico;
O siléncio e a demora excessiva
na revelacdo do diagnodstico
podem levar a confusao,
desconfianca

A influéncia da familia na
vivéncia de criangas e
adolescentes com HIV/AIDS
Medo do estigma social;
Maes com sentimento de culpa
ou vergonha acerca da
transmissao vertical;
Cuidadores adotam estratégias
de enfrentamento diversas para
0 manejo de estressores, visando
bem-estar fisico, psicoldgico das
criancas/adolescentes;
Adolescentes com riscos em
apresentar problemas de
ajustamento psicoldgico a
perceber: diversidade de
estressores, segredo na
revelacdo do diagnostico, perdas
multigeracionais, alteracées nas
rotinas de vida;
Percepcao de problemas no
atraso do desenvolvimento
psicomotor, cognitivo, afetivo-
emocional e social;

Medo do preconceito reflete na
nao revelacao da doenca em
ambiente escolar

)

60

5

criancas e adolescentes;

Realizado no Brasil;
Idade de 3 a 14 anos.

Ano 2005;

Avaliacdo da qualidade de vida
de portadores com HIV/AIDS
Melhorias na qualidade de vida
de pessoas portadoras do
HIV/AIDS;
Dificuldade no dominio das
relacoes sociais
Veem de forma negativa a
doenca no dominio das relacoes
sociais, nas atividades sexuais,
no suporte social.

80

Realizado no Brasil;
Ano 2007

Estigma relacionado a riscos no
comportamento de
adolescentes
Estigma associado a: decaimento
no suporte social, sintomas
depressivos, comportamento de
risco;

Depressao como mediador entre
estigma ao HIV e comportamento
de risco;

Exclusao social

10°

Realizado nos USA;
Ano 2009

Quadro 8 - Dimensao social do portador de HIV/AIDS.
Recife, 2010.

Um dos principais medos do portador de
HIV/AIDS é a revelacao do seu diagnodstico a
comunidade. Esse medo ja tem origem nas
relacoes familiares, onde maes que transmitiram a

doenca por meio da transmissao vertical, muitas
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vezes, encontram dificuldades em orientar e, até
mesmo, falar sobre a doenca.

Estudos indicam que familiares e
cuidadores de criancas e  adolescentes
soropositivos para o HIV tendem a postergar o
momento da revelacdo do diagndstico™’. Os
motivos que os cuidadores apresentam para adiar
a revelacao dizem respeito as criancas ou aos
proprios cuidadores. Dentre as razoes atribuidas as
criancas estd a imaturidade cognitiva para
compreender a doenca, a falta de questionamento
ou curiosidade, a possivel reacao psicologica
negativa da crianca e o risco de esta falar sobre a
condicao para terceiros e ser vitima de
preconceito.

Quanto aos motivos referentes aos
cuidadores, destacam-se o desconforto diante de
eventual exposicdo da histéria familiar (a
soropositividade dos pais, por exemplo), o medo
do estigma, sentimentos de culpa pela transmissao
do HIV e o sentimento de despreparo para abordar
o assunto com a crianca ou o adolescente'”,

Constata-se que a revelacao do diagnostico
permite que criancas, adolescentes/jovens
compreendam melhor a doenca, exercendo papel
ativo no tratamento. Além disso, se estes nao
sabem sobre seu diagndstico, a possibilidade de
que usufruam apoio social construtivo fica
diminuida, na medida em que a nao-revelacao
dificultaria o acesso a recursos psicossociais
fundamentais para o ajustamento a condicao de
enfermidade cronica. Estudos mostram que a
disponibilidade de apoio social tem impacto
positivo na salde mental e que intervencoes da
equipe de salde junto a criancas e adolescentes
infectados pelo HIV deveriam ter por objetivo
auxiliar no fortalecimento do suporte social®.

O conhecimento do diagndstico determina
um novo questionamento: a quem contar? A
revelacao de sua condicao constituiu importante

fonte de dificuldades para o adolescente/jovem,
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que se mostrou dividido quanto ao que fazer com
esse segredo: livrar-se do seu peso, convivendo
com os riscos de possiveis rejeicoes ou suporta-lo
e ter de se haver com os prejuizos dessa
escolha'?2,

Para os jovens, a revelacao de seu
diagnostico possibilita-lhes recolocar-se frente a
uma nova realidade, fazendo escolhas e tomando
decisdbes dentro de alternativas reais, com a
autonomia e controles possiveis. A adesao ao
tratamento e atitudes responsaveis em relacao a si
mesmos e seus parceiros estao diretamente
relacionadas a comunicacao adequada entre os
pacientes, suas familias e cuidadores e os

profissionais de satde'"?*?2,

[ CONCLUSAO

O presente estudo teve por objetivo
identificar evidéncias, disponivel em literatura
cientifica, condizentes a percepcao e sentimento
de um portador do HIV/AIDS. O conceito de
percepcao e sentimento foi o instrumento para
identificar os 24 estudos que compuseram a
amostra desta pesquisa.

A metodologia possibilitou a identificacao
dessas evidéncias em duas dimensdes da
percepcao e sentimento, sendo elas: a dimensao
individual e dimensao social. Estiveram mais
presentes elementos da dimensao individual,
seguidos por elementos da dimensao social, no
entanto, era clara a correspondéncia entre as duas
dimensoes.

Os elementos da dimensao individual
foram: modos de vida; revelacao do diagndstico
(dificuldade na revelacao a terceiros); grau e
qualidade da informacao sobre ter HIV/AIDS (estao
mais cientes sobre os métodos de contracepcao,
formas de contagio de doencas sexualmente
transmissiveis), negatividade acerca de possuir

uma doenca incuravel; Medo; aceitacao da
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doenca; isolamento; qualidade de vida; adesao
terapéutica; percepcao de uma doenca incuravel,
depressao; angUstia; stress na convivéncia em
ambiente  hospitalar  (periodos longos em
hospitais); tristeza, insatisfacao.

Na dimensao social: aspectos sociais;
culturais; morais; materiais e politicos; direitos
humanos; atitude dos cuidadores (muitos nao
revelam o diagnostico aos filhos por medo de
serem julgados); conhecimento sobre salde sexual
(melhorias); estigma ao HIV; decaimento no
suporte social (depressao); exclusao social;
discriminacao; abandono escolar (medo que
descubram seu diagnostico); escondem a doenca;
reduzidos a portadores de HIV.

Um fator que contribuiu muito na exclusao
de estudos foi a utilizacao dos termos percepcao e
sentimento, na qual foram recuperados estudos
que tinham o termo. No entanto, a leitura na
integra revelava nao corresponder ao conceito
adotado por esta revisao, ou seja, apenas
utilizavam esses temas sem nenhuma
correspondéncia ao estudo.

QOutro fator que contribuiu na exclusao foi
a utilizacao do termo adolescente na busca de
estudos. No entanto um problema identificado foi
a utilizacdo de estudos que continham
adolescentes, de acordo com a faixa etaria
estabelecida, mas também, se nota a presenca de
outras faixas etarias, em alguns estudos. Assim
nao havia apenas resultados de estudos
condizentes a somente adolescentes.

Permanece o desafio de formar uma
sociedade mais preparada para aceitar esse novo
perfil de pacientes do HIV/AIDS, além da
necessidade de pesados investimentos em salde
na qualificacdo de profissionais (aumentar o
vinculo com pacientes, preparo na revelacao do
diagnodstico, melhores avaliacbes psicologicas),
melhoria nos efeitos dos antirretrovirais (garantia

de mais qualidade de vida, satisfacao), além da
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permanéncia de programas que buscam o controle

da doenca.

[
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