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RESUMO

A Africa subsariana, continua a ser a regido do globo mais afetada pela epidemia do VIH/SIDA
e, as criangas seropositivas ainda estdo longe de terem acesso a cuidados pedidtricos e
assisténcia psicossocial adequados, apesar dos grandes avan¢os alcancados na prevencao da
transmissdo mae-filho e no acesso ao tratamento.

Esta dissertacdo pretende compreender melhor a situacdo das criangas infetadas pelo
VIH na Africa subsariana e em particular na Guiné-Bissau, 0s programas de prevencao e apoios
psicossociais existentes e 0 seu impacto na melhoria das condi¢fes de vida destas mesmas
criancas. A percecdo sobre a eficacia e eficiéncia destes servigos, por parte das pessoas vivendo
com o VIH e dos prestadores de cuidados, também foi analisada.

A investigagdo foi realizada utilizando uma abordagem qualitativa descritiva,
recorrendo igualmente a dados quantitativos de cariz mais interpretativista e a metodologias de
analise tedricas e empiricas. A andlise de diferentes autores sobre a tematica foi acompanhada
pela realizacdo de entrevistas e a observacdo do funcionamento dos servigos e a utilizagdo dos
mesmos por parte dos beneficiarios. A elaboracdo das entrevistas e analise de contetdos foram
realizadas com base no enquadramento teérico para responder aos objetivos tracados.

A pesquisa concluiu que 0 acesso a servigos de prevencao, despistagem e tratamento aumentou
na cidade de Bissau, mas as instituicGes estudadas enfrentam enormes desafios em garantir a
sua qualidade e continuidade. A assisténcia psicossocial e alimentar as familias vulneraveis é
praticamente inexistente, havendo uma necessidade urgente de um maior compromisso
financeiro e técnico por parte do Estado e parceiros internacionais para se garantirem

programas de protecdo social sustentaveis.

Palavras-Chave: VIH/SIDA,; criangas infetadas, cuidados e assisténcia psicossocial, Guiné-

Bissau.



ABSTRACT

Sub-Saharan Africa remains the world’s region most affected by the HIVV/AIDS epidemic, with
HIV children far from accessing adequate pediatric care and psychosocial support, despite
major advances in preventing mother-to-child transmission and access to treatment.

This dissertation aims to improve knowledge around children infected by HIV in sub-
Saharan Africa and particularly in Guinea-Bissau, the existent prevention and psychosocial
support programs and their impact on improving the living conditions of children. The
perception of effectiveness and efficiency of these services, by people living with HIV and
service providers were also analyzed.

The research was carried out using a qualitative descriptive approach, as well as
quantitative data resort to a more interpretative type and to theoretical and empirical analysis
methodologies. The analysis of different authors on the subject was followed by interviews and
observation on the performance of the services and their use by the beneficiaries. The
elaboration of interview protocols and content analysis were carried out based on the theoretical
framework to respond to the objectives outlined.

The research concluded that access to prevention, screening and treatment services has
increased in the city of Bissau, but the institutions assessed face enormous challenges in
ensuring its quality and sustainability. Psychosocial and nutritional support to vulnerable
families is almost inexistent and there is an urgent need for an increased financial and technical
engagement, from the State and international partners, to guarantee sustainable social

protection programs.

Key-words: HIV/AIDS, infected children, care and psychosocial support, Guinea-Bissau.
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Criancas infetadas e afetadas pelo VIH/SIDA na cidade de Bissau-
O impacto das respostas sociais na melhoria das suas condi¢des de vida.

INTRODUCAO

Em muitas partes do globo a luta contra o VIH/SIDA! é ainda considerada um dos grandes
desafios nacionais, com impactos nos setores sociais e de desenvolvimento do capital humano
e econdmico desses paises. De acordo com a Organizagdo das Nagdes Unidas para o VIH/SIDA
(ONUSIDA, 2017), estima-se que 36.7 milhdes de pessoas vivem com o VIH em todo o
mundo, onde 2.1 milhdes sdo criancas menores de 15 anos. Em 2016, metade destas criancas
seropositivas ndo recebia tratamento antirretroviral (TARV) e consequentemente um terco ndo
atingia o segundo ano de vida?.

Nos Ultimos 20 anos resultados encorajadores foram alcangados na despistagem, acesso
a tratamento e no apoio a familias vulneraveis do VIH. A Africa subsariana, continua a ser a
regido do mundo onde, apesar de um maior compromisso por parte dos governos e de
resultados extremamente positivos na reducao da transmissdo do virus de mae-para filho, o
acesso ao tratamento pediatrico esté ainda longe de atingir as metas preconizadas nos Objetivos
de Desenvolvimento Sustentavel para 2030.

As respostas clinicas e psicossociais para criancas infetadas e suas familias tém sido
uma das maiores preocupacdes mundiais, e em particular na Africa subsariana, visto que o
impacto social do VIH/SIDA na vida das criancas em condigdo de vulnerabilidade afeta
enormemente o0 seu estado nutricional, educacional, emocional e consequentemente a
economia familiar. As percecdes e mitos a volta do VIH e o estigma e descriminacgéo estdo bem
presentes no dia-a-dia das familias afetadas. Os programas de prote¢édo social sdo ainda muito
limitados e o papel do assistente social em assegurar a sua implementagéo é um elemento chave
para garantir uma maior protecdo das criancas e o referenciamento das familias aos servicos,
de forma adequada e em estreita parceria com as organizagdes de base comunitaria.

Neste trabalho, pretendemos compreender o impacto das respostas médicas e sociais na
vida das criancas seguidas pela a Associacdo Céu e Terras e pela Rede das Associacdes de
Pessoas vivendo com o VIH/SIDA (RENAP) na cidade de Bissau, através de um conjunto de

entrevistas realizadas aos prestadores de servigos e beneficiarios. Para tal, a indagacdo da

! Virus da imunodeficiéncia humana (VIH), Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA).
2 Na Africa Subsariana, as criancas iniciam o tratamento em média perto dos quatro anos de idade.
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pesquisa foi, “Quais as respostas sociais e seu impacto na vida das criancas, infetadas e pelo
VIH/SIDA na cidade de Bissau?”.

O objeto de estudo deste trabalho, centra-se na implementacdo de dois (2) programas
executados na cidade de Bissau, direcionados a assisténcia medica e psicossocial de 337
criancas e adolescente infetados pelo VIH/SIDA. Pretende-se compreender a real situacdo da
assisténcia médica e psicossocial a criancas e adolescentes que beneficiam destes servicos e o
impacto dos mesmos na melhoria das suas condic6es de vida e das suas familias.

Como objetivo geral pretendeu-se estudar impacto das respostas sociais na vida das
criancas (0-15 anos) atingidas do VIH/SIDA, abrangidas pelos programas de assisténcia
médica, medicamentosa e psicossocial na cidade de Bissau. Os objetivos especificos definidos
foram:

e Analisar as politicas sociais e de protegdo social, desenvolvidas para a assisténcia e
protecdo de criancgas vulneraveis do VHI/SIDA.

e ldentificar a situacdo do VIH/SIDA e impacto na vida da populacdo a ser estudada e
relaciona-la com a situacéo ao nivel nacional.

e ldentificar e analisar os programas e beneficiarios dos apoios do Estado e das
instituicbes ndo governamentais, prestados as criancas e familias da comunidade a ser
estudada.

e Analisar o impacto dos apoios na melhoria das condi¢des de saude, nutricionais,
escolares, psicossociais e econdmicas do grupo a ser estudado.

As questdes de investigacdo a que se pretende responder sao:

e Qual a situacdo atual do VIH/SIDA na Guiné-Bissau, em especial nas criangas?

e Que tipo de apoios sociais existem na Guine-Bissau, mais concretamente na cidade de
Bissau, direcionados a criangas em situacdo de vulnerabilidade do VIH/SIDA?

e Até que ponto as respostas sociais sdo mais eficazes na melhoria da qualidade de vida
das criangas e suas familias quando implementadas de forma holistica e respeitando as
realidades culturais e sociais das comunidades?

A metodologia que se adotou para responder aos objetivos e questdes indagadas foi de
natureza qualitativa descritiva, numa ldgica indutiva, visando compreender o impacto dos
apoios sociais nas vidas das criangas e suas familias, a partir dos préprios dados fornecidos

pelo grupo a estudar e pelos prestadores de assisténcia e cuidados. Esta abordagem apoia-se no
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paradigma holistico-intrepretativista (Vilelas, 2009), fundamentando-se na realidade que vai
ser estudada e orientado para a descoberta.

Este estudo estd composto por quatro capitulos.

O capitulo I introduz o tema da investigacdo, aprofundando os aspetos conceptuais e
procurando definir uma construcdo do problema de estudo. Descrevemos e analisamos a
situacdo do VIH/SIDA a nivel mundial com um enfoque na Africa Subsariana e na situacéo da
crianga infetada pelo VIH. As politicas de protecdo social em contextos de VIH/SIDA foram
analisadas, bem como o agir do servi¢o social e das organizagdes de base comunitaria.

O segundo capitulo centra-se no contexto da Guiné-Bissau, analisando a situacdo de
vida das criancas e familias infetadas e afetadas pelo VIH e mais concretamente 0s servicos de
despistagem, tratamento e assisténcia psicossocial disponiveis para as criangas infetadas que
vivem na cidade de Bissau.

O terceiro capitulo descreve o campo empirico do estudo, as dimensdes metodoldgicas,
0 universo da amostra e a forma como os dados e informacdes foram recolhidos e analisados.

No quarto capitulo descrevemos e interpretamos os dados obtidos no estudo, através da
analise de contetdo realizada e com base também no enquadramento tedrico.

Por ultimo, apresentamos as conclusdes e a bibliografia pesquisada para a realizacdo da

presente dissertacao.
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Capitulo 1. A Crianca e o VIH/SIDA em contextos de vulnerabilidade.

1.1. VIH/SIDA — Ainda uma ameaca mundial?

Apesar de estarmos a assistir a progressos extremamente encorajadores nos esforgos mundiais
para a erradicacdo do VIH/SIDA, de acordo com as metas dos Objetivos do Desenvolvimento
Sustentaveis (ODS), até 2030 constrangimentos consideraveis persistem em paises de baixa
renda, onde ainda 25 criancgas (0-14 anos) sdo infetadas pelo VIH a cada hora que passa. Das
cerca de 5700 novas infecBes que ocorrem por dia (adultos e criancas), 66% acontecem na
Africa Subsariana, sendo 400 registadas em criangas menores de 15 anos.

Avancgos enormes ocorreram nos Ultimos 15 anos para por fim a epidemia, contudo a
discrepancia a nivel mundial em termos de respostas difere de regido para regido, sendo 0s
paises em vias de desenvolvimento os mais “atrasados” nesta corrida até 2030. Na Africa
Subsariana, e em particular na Africa Austral, encontra-se o maior niimero de pessoas vivendo
com o VIH (25.5 milhdes) contra 230 mil no Norte de Africa e Médio-oriente (ONUSIDA
2016)°.

De 2005 aos dias de hoje, alcancaram-se melhorias notaveis no acesso ao tratamento.
Em meados de 2017, das 38.7 milhdes de pessoas vivendo com 0 VIH, 20.9 milhGes recebiam
tratamento antirretroviral®. O tratamento de um adulto passou igualmente de 8 comprimidos
diarios para 1 comprimido, esperando-se que em 2020 o tratamento possa ser administrado por
um comprimido (ou injecdo), trimestralmente. Um elemento relevante foi o facto de os custos
do tratamento terem reduzido consideravelmente, de 10,000 mil ddlares para 100 dblares
anuais por pessoa. Ainda assim, e segundo os dados da ONUSIDA, em 2016, 1.8 milhdes de
pessoas foram infetadas e, durante 0 mesmo ano, 1 milhdo morreu de uma doenca relacionada
com o SIDA.

O acesso aos antirretrovirais, em especial pelas mulheres gravidas, preveniu a
transmissdo méae-para-filho, resultando na prevencdo de 1.6 milhdes de novas infecdes em

criangas menores de 15 anos. Grande parte deste importante resultado aconteceu ap6s o

3 A regido da Asia e Pacifico também apresenta um consideravel nimero de pessoas portadoras do VIH (5.1
milhdes), procedida da Europa Ocidental/América do Norte (2.4 milhdes) e da América Latina e Caraibas
(2.0 milhdes).

4 Mais do que o dobro em 2010.
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lancamento do Plano Global para a eliminagéo de novas infe¢fes entre as criancas, assegurando
igualmente a vida das suas maes®.

Globalmente, 63% das criangas menores de 15 anos e 90% das gravidas seropositivas
recebem a terapia antirretroviral. Infelizmente, o mesmo quadro ndo é vivido na Africa
Ocidental e Central, onde se regista 0 menor nimero de pessoas sob tratamento antirretroviral,
seguida da Asia e Pacifico e igualmente do Norte de Africa e Medio Oriente.®

Com este cenario encorajador e ainda desafiante para alcangar os ODS em 2030,
esforgcos devem ser redobrados na prevencao da doenca. O declinio de novas infecdes entre 0s
adultos ndo tem diminuido, ameacando os progressos alcancados nos ultimos 15 anos. De
acordo com a ONUSIDA, desde 2010, o numero anual de novas infecdes entre os adultos
(maiores de 15 anos) tem-se mantido estatico’, colocando em causa as metas preconizadas para
2020 em relagéo as novas infecdes (500 mil).®

Os resultados positivos nos servigcos de prevencdo de transmissdo méae-para-filho néo
tiveram 0 mesmo acompanhamento encorajador por parte de outros servicos de prevencao. Um
dos grandes entraves ao efeito preventivo dos antirretrovirais (ARV) continua a ser, sem
davida, a auséncia de conhecimento do estado seroldgico por parte das pessoas infetadas® .

O acesso a programas preventivos para “populagdes em risco”® deve assegurar
estratégias centradas em abordagens que garantam 0 acesso desses mesmos grupos a Servicos
de prevencdo. Varios estudos!! demostraram que as pessoas que se injetam com drogas e 0s
trabalhadores de sexo tém maior probabilidade de contrairem o VIH, 24 e 10 vezes

respetivamente. A criminalizacéo e a estigmatizacao de relacdes entre pessoas do mesmo sexo

5 Iniciativa ONUSIDA e governo dos Estados Unidos da América (2011)

6 299% adultos, 20% criangas menores de 15 anos e 48% mulheres gravidas (Africa Ocidental). 16% adultos, 20%
criangas menores de 1 anos e 12% mulheres gravidas (medio oriente e norte de africa). ONUSIDA 2016

" Entre os 1.7 milhdes e 2.2 milhGes de novas infecdes

8 Dos dados disponiveis de 146 paises, alguns assistiram nos Gltimos 10 anos a decréscimos de 50%, mas outros
viram as suas taxas de novas infe¢des anuais aumentarem (Prevention Gap Report, UNAIDS 2016)

9 40% das pessoas vivendo com o VIH ndo sabem o seu estado seroldgico e 62% das pessoas vivendo com o VIH
ndo tém sintomas do virus. Igualmente, 0 uso de preservativos estagnou sendo que, s6 na Africa Subsariana
0 gap € de 3 milhdes de preservativos masculinos por ano, cerca de 50% da cobertura necessaria.
(Prevention Gap Report, UNAIDS, 2016).

10 Consumidores de drogas injetaveis, trabalhadores de sexo, prisioneiros, homens que tém sexo com outros
homens.

11 Studies referred on: Prevention gap report: Joint United Nations Programme on HIV/AIDS-2016; Technical
brief: HIV and young men who have sex with men- World Health Organization, 2015 and UNAIDs data
2017.
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acabam tambeém por ser um fator de desencorajamento dessas pessoas para acederem aos
servigos de prevencgdo, nomeadamente ao teste e a adesdo ao tratamento (ONUSIDA 2016).

As mulheres, mais concretamente as jovens entre os 15-24 anos, encontram-se em
maior risco de contrair o VIH e constituem 20% das novas infe¢Ges entre os adultos
(ONUSIDA, 2015), estimando-se em cerca de 7,000 novas infecbes por semana. A Africa
Subsariana representa 25% destas jovens raparigas entre 56% de novas infecdes das mulheres
adultas.

A desigualdade de géneros continua a ser o grande fator de vulnerabilidade que impede
um maior acesso das mulheres a servigos de prevencdo do VIH, bem como a tomarem decisfes
sobre a sua vida sexual de forma autbnoma e informada para uma melhor protecdo*?.
Casamentos infantis®® e gravidezes precoces contribuem para a vulnerabilidade das jovens
meninas e a um maior risco a infecdo do VIH, agravado pelo facto da legislacdo de muitos
paises ndo consentir 0 acesso aos servicos de salde sexual reprodutiva, sem o consentimento
dos pais ou encarregados de educacéo®,

Nas regifes de alta prevaléncia, estima-se que as mulheres que estdo expostas a
situacOes de violéncia por parte dos seus parceiros, ttm uma maior propensao, em 50%, de
contrair a infecdo face aquelas que nao estdo expostas, afetando também a adesdo ao tratamento
ARV®. No caso de mulheres e meninas com deficiéncia a situagdo é mais critica, colocando-
as numa posicdo de maior risco de exposicdo a violéncia fisica e sexual pelos seus pares,
combinado com o facto de estas terem acesso mais limitado a servicos de salde e a assisténcia
(Jones et al, 2012)

No estudo global, solicitado pela OMS em 2014, sobre a situacdo das mulheres vivendo
com o VIH, ficou evidente também, que ap6s o diagnostico de VIH os indices de violéncia
doméstica aumentam?®. Igualmente, o conhecimento sobre o VIH e as formas de prevencéo

estdo longe de atingir as metas mundiais. Mais uma vez, a Africa subsariana é a regido do

12 Programas de protegéo social e a retencdo das meninas nas escolas tém mostrado serem medidas eficazes na
reducdo dos riscos ao VIH. A escola, é sem dlvida um veiculo importante para a educacdo sexual dos
adolescentes e jovens, aumento de informagéo e conhecimentos necessarios para poderem fazer escolhas
conscientes e saudaveis sobre as suas relacdes e a sua sexualidade.

13 Estima-se que, a cada minuto que passa, 23 meninas menores de 18 anos sdo sujeitas a casamentos e unides.

1479 paises em no caso de meninas dos 15-19 e em 29 paises no caos de esposas ou companheiras, mesmo que
tenham idade adulta.

15 WHO and UNAIDS (2013) 16 Ideas for addressing violence against women in the context of the HIV epidemic:
A programming tool.

16 «“Violence. Enough already’’: findings from a global participatory survey among women living with HIV,
Journal of the International AIDS Society (2015)
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mundo onde ainda 7 em 10 jovens meninas ndo possuem um conhecimento aceitavel sobre o
VIH (ONUSIDA 2018).

A ma informagdo e mitos sobre a transmissdo do VIH, o seu tratamento, bem como
alguns fatores culturais, sdo elementos que tém contribuido para a propagacéo do VIH/SIDA.
O uso do preservativo ainda é visto de forma negativa, em muitas comunidades e culturas desta
zona de Africa. Segundo Sovran®’ (2008), Tenkorang et al (2012) e Sano et al (2015) ainda
persiste um namero consideravel de pessoas que tém interpretacfes erradas sobre a transmissao
do virus, sendo as trés mais comuns relacionados com as picadas de mosquitos, comer com
pessoas infetadas e bruxaria. As mulheres, das zonais rurais, sdo as que menos informacao
correta possuem.

A percecéo da doenga na maioria das culturas da Africa subsariana é interpretada muitas
vezes como algo sobrenatural ou relacionado com um castigo divino (INEP/SNLS 2005,
INEP/ENDA 2009). Como tal, no caso do VIH/SIDA, a interpretacdo também néo difere dos
outros tipos de doencas, levando a que a busca do seu tratamento passe por um recurso a
alternativas de praticas animistas e religiosas, muitas vezes em simultaneo com a componente
clinica. Dos vérios estudos efetuados na Africa Austral, outras interpretacdes foram
identificadas, as quais desencorajam, muitas vezes, o uso do preservativo e a ndo despistagem.
Entre elas esta 0 mito de que um homem seropositivo pode curar-se da doenca se tiver um
relacionamento sexual com uma virgem ou o facto de o VIH/SIDA ser uma doenca inventada
para reduzir um grupo da populagdo (Meed, 2003)

A forma como as questdes culturais e sociais influenciam a propagacdo do VIH na
Africa subsariana levantou, ao longo dos anos, muita discussdo. Se no passado Varios autores
defendiam este elemento como uma das causas principais para as elevadas taxas de VIH no
continente, estudos mais recentes vieram demonstrar que os fatores estruturais sociais tém um
peso maior (Sovran, 2013). Os principais fatores culturais estudados dizem respeito as normas
e comportamentos sexuais, heranca de vilvas, casamento precoce, relacbes de género,
mutilacdo genital feminina e circuncisdo masculina e fatores religiosos. Segundo o autor, as
principais conclusbes indicam que, apesar de algumas préaticas sociais e culturais terem
elementos de risco para a propagacdo do VIH, “evidencia etnografica e epidemiologica”

colocaram-nas em segundo plano, demonstrando que fatores estruturais, tais como “a pobreza,

17 De acordo com estudos efetuados em 11 paises da Africa subsariana.
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as desigualdades sociais, a inseguranca alimentar, as migracdes laborais, a inacessibilidade aos

cuidados e ao acesso a ARV, tem um peso maior na propagacdo do VIH” (Sovran, 2013).

1.2. Iniciativas Globais e o financiamento da resposta ao SIDA.
Apesar das declaragdes politicas de compromisso, em 2016, por parte dos Estados em
aumentarem 0s seus investimentos na eliminacdo da doenca, para se atingir 26 bilhdes de
dolares em 2020, existe ainda um défice financeiro de 7 bilhGes, estando somente disponiveis
19.1 bilhdes para responder aos compromissos mundiais até 2030.

Em finais de 2016, os paises de média e baixa renda tinham investimentos de 19.1
milhdes de ddlares para a resposta a epidemia, contra 4.8 bilhdes de dolares em 2000. Pela
primeira vez, as receitas domésticas constituiram 57% do total deste valor. Mesmo com este
importante aumento no investimento interno e externo, a ONUSIDA prevé que sejam
necessarios 26.2 bilhdes de ddlares para a resposta até 2020 e quase 24 bilhGes até 2030.

O Fundo Global de luta contra a Tuberculose, Malaria e VIH/SIDA, o Plano de
Emergéncia dos presidentes dos Estados Unidos da Ameérica para a elimina¢do do SIDA
(PEPFAR)*® e parceiros multilaterais e bilaterais, tém sido os grandes doadores dos paises de
média e baixa renda. OrganizacBes multilaterais, como o Fundo Global e as agéncias das
Nacdes Unidas, tém focado a sua assisténcia e colaboracdo em paises com epidemias
crescentes, e onde os indices de VIH/SIDA n&o séo os mais elevados.

O financiamento dos parceiros internacionais no quadro de programas de luta contra o
SIDA tem vindo a ser analisado e avaliado ao longo dos anos, nomeadamente a sua real eficacia
no alcance dos resultados a que hoje chegdmos na erradicacédo da epidemia. Nos primeiros anos
da implementacdo do Fundo Global e do PEPFAR, estes programas receberam criticas sobre o
modo como implementavam as politicas de VIH/SIDA, sem demostrarem de uma forma clara
como atingiam os resultados que eram partilhados ao mundo.

Segundo Nunnenkamp e Okler (2011), “os dados apresentados pelos paises sobre 0s
efeitos da ajuda nos resultados alcangados sdo um pouco ambiguos, particularmente em paises
onde 0 engajamento do Estado € quase inexistente”. Para 0s autores, varios estudos provaram

que os efeitos da prevencéo e tratamento nestes contextos sdo mais reduzidos pois 0s recursos

18 Programa lancado pela administragdo Bush em 2003.
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das organizacOes financiadoras representam a maioria dos recursos investidos. Este cenario
alterou-se nos Gltimos 6 anos em muitos paises africanos onde o engajamento politico e
orcamental ndo era uma realidade devido, muitas vezes, & negacdo da epidemia pelas
autoridades politicas desses paises®®.

Em 2016, os Estados membros das Nacdes Unidas acordaram, num compromisso
ambicioso e histérico, eliminar o SIDA como uma ameaca de saude publica até 2030. Para tal,
um conjunto de estratégicas denominadas “fast track” foram definidas e estdo a ser
implementadas, num esfogo coletivo entre os paises afetados, envolvendo cada vez mais as
pessoas portadoras do VIH, as organizagdes da sociedade civil, entre outros. A Iniciativa “Fast
Track” tem trés grandes resultados a alcancar até ao ano 2020 e conta contribuir fortemente
para a eliminagdo do VIH em 2030 (ONUSIDA, 2016).

e Reduzir novas infe¢bes para menos de 500,000 em 2020.
e Reduzir as mortes relacionadas com o SIDA para menos de 500,000 em 2020.
o Eliminar o estigma e a descriminacao relacionados com o VIH em 2020.

Uma outra iniciativa mundial de extrema relevancia é a campanha 90-90-90, lancada
em 2014 pela ONUSIDA, a qual desafia os paises a conseguirem atingir, até 2020, 0 acesso ao
tratamento de 30 milhGes de pessoas, aumentado para 90% o conhecimento da seroprevaléncia
em pessoas seropositivas, assegurando o tratamento a 90% delas e, garantindo a supressédo
viral?®® de 90% de pessoas portadoras do virus. Medidas importantes estio a ser promovidas e
implementadas para garantir o tratamento para todos, no quadro da iniciativa 90-90-90, através
da diminuicdo dos custos da terapia ARV, aumentando e melhorando os servicos de
despistagem em todo o0 mundo e facilitando parcerias para assessegar o decréscimo dos custos
dos testes de carga viral.

Esta iniciativa reine um numero cada vez maior de paises, com mais de metade da
populagdo mundial seropositiva -20.9 milhdes- em tratamento. O objetivo é de chegarmos a

2030 com 30 milhdes de pessoas com acesso ao tratamento ARVZ,

19 Mais concretamente 0s 21 paises que se encontram no programa PEPFAR.
20 A supresséo viral acontece quando a terapia antirretroviral evita que o VIH faca cépias de si mesmo. Quando
uma pessoa que vive com VIH inicia a terapia com antirretrovirais, a sua carga viral cai drasticamente.
Nos casos em que a pessoa infetada toma a sua medicacdo diariamente, a carga viral cai para um nivel
indetetavel em menos de seis meses (https://unaids.org.br/wp-content/uploads/2017/07/201707_supressao
_viral_unaids.pdf).
2LEm inicios de 2017, o nimero total de pessoas vivendo com o VIH era cerca de 36.7 milhdes, onde os objetivos
90-90-90 estavam um pouco abaixo das expectativas (70% das pessoas seropositivas conhecendo o seu
9
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As aliancas globais direcionadas para as criancas na luta contra o VIH/SIDA séo hoje
cada vez mais fortes e os resultados alcangados bastante positivos. A eliminacao da transmisséo
mée-para-filho é um claro exemplo da parceria global estratégica em 21 paises Africanos, onde,
conjuntamente com a ONUSIDA e o PEPFAR, trabalharam arduamente para a reducdo de
novas infe¢des infantis (0-14 anos) para 60%22 em apenas 6 anos.

Dentro deste quadro, mais esforgos centrados nas criancas, adolescentes meninas e nas
jovens mulheres, tém sido guiados por um conjunto de compromissos a serem alcancados até
2020. Esta iniciativa denominada “Start Free, Stay Free, AlDs Free”? esta a ser implementada
para a reducdo das infecOes através de um maior investimento no acesso a prevencgdo, ao
tratamento e a servicos apropriados de assisténcia e cuidados.

O continente Africano conseguiu atingir progressos significativos face aos anteriores
ODM (Objetivos de Desenvolvimento do Milénio), principalmente no que diz respeito ao
decréscimo de mortes relacionadas com o VIH/SIDA, a reducdo da mortalidade materno-
infantil e a0 aumento de criancas no sistema escolar, em particular meninas. Atualmente, o
grande desafio e compromisso mundial até 2030 é de pdr fim a epidemia do SIDA, bem como
a tuberculose e maléria, através de uma cobertura universal de cuidados de saude, assegurando
0 acesso a medicacdo e vacinas para todos. Compromisso ambicioso ou néo para a Africa
subsariana, nos proximos 12 anos, onde o SIDA ainda é uma das causas principais de morte
entre jovens (em especial as meninas), s6 0 tempo nos dird. Porém, é unanime que a prevencao
e o tratamento devem continuar a ser a grande prioridade.

Para além da iniciativa mundial dos ODS, Africa também definiu a sua agenda
continental para uma Africa mais prospera daqui a 50 anos. As sete grandes metas e aspiracdes
definidas na Agenda 206324 da Unido Africana®, estdo alinhadas com a Agenda mundial dos
ODS 2030, apesar de estarem direcionadas para as necessidades e aspiracOes especificas das

nacoes Africanas.

estado viral, 77% dessas pessoas com acesso ao tratamento e 82% das pessoas em tratamento alcangarem
a supressdo viral).

2 Relatério UNAIDS/PEPFAR 2016- On the Fast-Track to an AIDS-free generation.

232016 (https://reliefweb.int/sites/reliefweb.int/files/resources/JC2923_SFSFAF_2017progressreport_en.pdf)

24 Onde, no seu primeiro Plano de Acéo decenal de (2013-2023) prevé-se reduzir para 80% os casos de HIV/SIDA,
Malaria e tuberculose e, igualmente, aumentar o acesso em 100% a medicacdo antirretroviral.

% A Unido Africana (UA), é uma organizacdo continental constituida por 55 paises africanos, a qual foi
estabelecida a 26 de Maio de 2001, em Addis Ababa, Etiépia. A UA veio substituir a Organizacdo de
Unidade Africana, que tinha sido igualmente estabelecida em Addis Ababa, a 25 de maio de 1963.
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Estes programas mundiais e regionais aqui apresentados, de uma forma breve,
demonstram claramente que a eliminacdo da epidemia do VIH/SIDA continua na agenda
mundial das principais organizagdes internacionais, regionais e nacionais, apesar de termos
sentido um abrandar nas grandes campanhas de mobilizagdo social, em particular junto das
populacdes mais jovens. Uma prova evidente do SIDA nao ser uma doenga “esquecida” é o
claro destaque que os atuais ODS déo ao continuar de esforcos mundiais para erradica-la como

epidemia até 2030.

1.3. Criancas afetadas pelo VIH/SIDA na Africa Subsariana

A regido da Africa Ocidental e central %® continua a suportar um terco do peso da doenca a
nivel mundial?’. Aproximadamente 165 criangas (0-14 anos) sio infetadas todos os dias,
estimando-se que cerca de 540,000 criangas e adolescentes vivem com o0 VIH nesta regido de
Africa®®. A maioria destas criancas foi infetada pelas suas méaes (seropositivas) durante a
gravidez, parto ou amamentacdo. Consequentemente, 8 em cada 10 ndo tém acesso a
medicagéo antirretroviral (ONUSIDA, 2016).

Hoje, sabemos que, com intervencdes eficazes o risco de transmissdo mae-para-filho
pode ser reduzido a 2%. Entre 2000 e 2015, mais de 1,6 milhdes de novas infecdes foram
evitadas em criancas menores de 15 anos, através de esfor¢os conjuntos em assegurar 0 acesso
de antirretrovirais a mulheres gravidas infetadas pelo VIH, impedindo consequentemente a
transmissao do virus de mae-para-filho. Contudo, este tipo de intervenc6es continua a ndo estar
disponivel ou acessivel, de forma alargada na maior parte dos paises da Africa Ocidental,
apesar de nos ultimos seis anos se ter assistido a avancos importantes na prestacdo de servicos
de prevencéo da transmissio mae-para-filho?°.

Mesmo assim, e com as melhorias conquistadas de 2010 a 2016, ainda cerca de 51%

das gravidas seropositivas desta regifio de Africa ndo beneficiam de tratamento

26 Composta por 24 paises.

27 A maioria destes paises tinham um histérico de baixa prevaléncia comparados com outras partes de Africa. Isto
explica o porqué de ndo terem sido priorizados no quadro das iniciativas globais e regionais, onde o maior
foco foi a Africa de leste e do Sul. Hoje, constata-se que estes paises fizeram menos progressos que outras
regides do mundo.

28 Estimando-se que somente cerca de 21% de criangas menores de 15 anos tiveram acesso aos tratamentos em
2016. (childrenandaids.org -2016)

2 Nomeadamente em Cabo-Verde e Burkina Faso, onde mais de 80% de mulheres gravidas infetadas como VIH
recebem terapia antirretroviral.
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antirretroviral®®. As principais razdes identificadas para este enorme desafio, estdo, segundo o
fundo das Nacdes Unidas para a Infancia (UNICEF, 2017)3! relacionadas com a fraca
infraestrutura dos servigos de salde e a fraca ligagdo entre o VIH e 0s servigos materno-infantis
disponibilizados por esses mesmos servicos, bem como a falta de disseminacéao de informacao
sobre a importancia de se assegurarem servicos de despistagem de forma rotineira.

De acordo com a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), o teste ao VIH em criancas
deve fazer parte da rotina de cuidados a partir das 6 semanas de vida®?. Em paises com fracos
recursos, como a maioria dos paises da Africa Subsariana o teste s € feito, em média, apds os
15 meses de vida. Este compasso de espera tem consequéncias dramaticas, levando a que mais
de metade das criancas infetadas corram sérios riscos de morrer antes do seu estado serologico
ser conhecido. Criangas que sdo infetadas no Utero ou no momento do parto tém um
prognostico mais alarmante, comparadas com as criangas infetadas durante a amamentacao.
Isto porque as presencas dos anticorpos de VIH da mée podem persistir no sistema sanguineo
da crianca por quase 18 meses.

Igualmente, o padrdo de qualidade no teste pediatrico continua a ser um desafio, onde
0s custos elevados, a fragilidade de funcionamento das infraestruturas laboratoriais e a falta de
pessoal qualificado sdo os principais entraves (Lallementand et. al 2011). Segundo o0s autores,
um dos motivos que levaram a um atraso na melhoria do tratamento pediatrico deve-se ao facto
de as grandes farmacéuticas terem estado, durante muitos anos, pouco incentivadas para
desenvolver formulas apropriadas para criangas®.

Um outro fator relaciona-se com o seu aprovisionamento, visto que esses medicamentos
devem estar em lugares secos e frescos®*. Ora, em contextos como muitos dos paises africanos,
0s sistemas de salde ndo conseguem assegurar essas condi¢des, nem tdo pouco um grande

numero das familias (em especial nas zonas rurais) que nem sempre possuem frigorificos para

30 Os sistemas de saude frageis, a dificuldade de integrar o teste do VIH e o tratamento nos sistemas de rotina da
saude e a capacidade limitada de diagnostico de VIH nos recém-nascidos sdo, entre varios, desafios que
os paises da Africa Ocidental enfrentam.

31 Step Up the Pace: towards and AIDS-free generation in west and Central Africa (2017).

32 http://www.who.int/hiv/pub/guidelines/arv2013/clinical/testingintro/en/index6.html

33 De administracéo facil e mais toleradas pelas criangas pequenas. Até hoje, as formulas para criangas continuam
dificeis de ministrar e de acondicionar. Os medicamentos sdo na maioria comprimidos ou solucdes bebiveis
com sabores desagradaveis para as criangas e 0 volume de medicacdo é também considerado excessivo
para uma crianga pequena.

34 (preferencialmente refrigerados.
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conservarem a medicacgio dos seus filhos®. Os autores defendem que o facto de os paises
ocidentais terem eliminado a transmissdo mae-para-filho levou a que, durante muitos anos, a
terapia pediatrica ndo foi considerada prioritaria nas agendas internacionais da pesquisa do
VIH, visto que as criangas seropositivas, maioritariamente vivendo em paises da Africa
Subsariana, “sdo pobres e sem voz, ndo representando um mercado lucrativo, no sentido

tradicional” (Lallementand et. al 2011).

1.3.1 O impacto social na vida das criancas

A grande preocupacdo de assegurar os cuidados médicos e sociais as criancas e familias
afetadas pelo VIH/SIDA continua sendo um dos maiores desafios globais, em particular na
Africa Subsariana, onde se encontram 85% das criangas 6rfios do SIDA. Infelizmente, e
devido ao elevado numero de mortes em adultos, a capacidade da familia alargada em
responder ao choque, aliada a pobreza, é cada vez mais fragil.

Ao longo dos anos, ficou evidente que o VIH/SIDA ndo afeta somente a satde dos
individuos, mas também, afeta fortemente o bem-estar das familias, comunidades e o
desenvolvimento de nacdes (ONUSIDA, 2014). Por isso, conseguir alcancar a reducdo da
discriminacdo, o aumento da prevencao e cuidados, requer maiores investimentos no trabalho
com as familias e comunidades, seja ele um trabalho desenvolvido pelos prestadores de
cuidados formais ou informais®®

Varios estudos demostraram claramente que o VIH/SIDA aumenta a vulnerabilidade®’
das criancas e suas familiais, em especial nas familias pobres. Segundo o UNICEF (2011), uma
atencdo deve ser dada a criangas que ndao vivem com um ou ambos 0S pais, pois estas estdo
mais vulneraveis ao risco de nao frequentarem a escola ou de se casarem antes de atingirem 0s

18 anos. O UNICEF alerta igualmente que, por outro lado, as criangas afetadas pelo VIH que

3 Atualmente, estdo a ser desenvolvidas, pelo Food and Drug Adminsitration dos EUA, formulas em formato de
pequenas capsulas que podem ser adicionadas na alimentagdo da crianca ou, no caso de criancas mais
pequenas, podem ser dadas diretamente ou misturadas no leite materno, previamente retirado. Esta férmula
ndo requer refrigeracéo e esta disponivel em unidoses. Estas novas formulas de antirretrovirais pediatricos
ainda ndo se encontram disponiveis a grande escala e os custos devem ser reduzidos para uma maior
abrangéncia de criancas ao tratamento, em especial dos paises africanos.

36 Getting to Zero, global social Work Responds to HIV (2015)

37 Como a perda de cuidados parentais, aumento da inseguranca alimentar, o abandono escolar, 0 menor acesso
aos cuidados de saude, estigma, maior risco ao abuso e 0 aumento da pobreza.
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vivem fora do ambiente familiar sdo mais propensas a nao receber servicos e cuidados
adequados.

Akwara et. al (2010), é da opinido que se torna importante que os indicadores para a
definicéo da vulnerabilidade da crianga em contexto de VIH/SIDA, sejam bem compreendidos.
No decorrer da tltima década muita discusséo tem sido levantada sobre a utilidade do indicador
“orfandade” na avaliagdo do nivel de vulnerabilidade de uma crianca em contexto de
VIH/SIDA.

Para Franco et. al (2009), muitas das vulnerabilidades enfrentadas pelas criangas
afetadas pelo VIH/SIDA sao relacionadas com a pobreza das suas familias. Durante muitos
anos, 0s programas de assisténcia e cuidados a criancas afetadas pelo VIH focalizaram os seus
recursos em agdes com base somente no estatuto de orfandade da crianga, ou se tinham somente
um dos pais cronicamente doentes (entre outros indicadores). O autor desvaloriza essas
abordagens e insiste que o fator mais importante de vulnerabilidade €, sem duvida, o poder
economico do agregado familiar. Contudo, esta vulnerabilidade do agregado familiar acaba por
estar claramente associada a condicao de salde da crianca e a condicdo de a mesma se encontrar
sob os cuidados dos pais ou de terceiros.

De facto, este indicador de indice de riqueza do agregado evita essa tendéncia de
focalizar-se somente em criancas afetadas pelo VIH em detrimento de outras criangas que
necessitam igualmente de apoio e assisténcia, em contextos de pobreza quase generalizada. O
autor defende que “a utilidade dos indicadores internacionais de vulnerabilidade das criangas
relacionados com o VIH/SIDA, devem ser avaliados numa base especifica de cada contexto,
tendo em conta o ciclo de vida e a abordagem de género3®”.

Um outro elemento complexo que afeta a vida da crianga, diz respeito a infecdo do VIH
a nivel parental. O stress materno esta muitas vezes relacionado a um conjunto de questfes
ligadas a competéncias parentais, as quais estdo negativamente associadas a problemas
comportamentais das criangas (D.A. Murphy et. al 2010). Os varios estudos analisados pelos
autores, comprovam que pais com uma saude débil demostram niveis significativamente altos
de stress parental face a pais saudaveis.

O autor acrescenta que devem haver programas de reforco parental, em especial para

as mées vivendo com o VIH/SIDA, centrados numa forte componente de informacéo dos pais.

% As vulnerabilidades da crianca em contextos como os dos pafses da Africa Subsariana, sdo muitas vezes
especificas com a sua idade e género, sendo as meninas as mais expostas a esta condigdo.
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As acdes de informacéo e reforco das competéncias parentais devem abordar questdes ligadas
com a forma como o estado psicossocial afeta a vida da crianca. Estes elementos sdo
fundamentais e devem ser promovidos pelos assistentes sociais e trabalhadores sociais de base
comunitaria em contextos onde, muitas vezes, a preocupacao pelo bem-estar psicossocial das
criancas afetadas pelo VIH/SIDA ndo merece a atencdo devida.

O resultado de uma revisdo documental a 25 artigos cientificos, relacionados com os
cuidados prestados por irmdos em contextos de orfandade relacionada com o SIDA
(Yanagisawa S, et. al 2010), mostra-nos que o facto de os dados mundiais confirmarem que a
mortalidade tem afetado grandemente uma populacdo em idade reprodutiva (em particular
mulheres jovens), uma atencao especial deve ser prestada as criancas orfas do VIH/SIDA e,
consequentemente, para 0 peso que esta situacdo acarreta nas suas vidas e de suas familias.

E certo que, na maioria dos casos, as criancas estio sob os cuidados de adultos, contudo,
casos existem em gue ambos os pais faleceram e os irmaos mais velhos assumem as funcdes
de cuidar dos mais novos, incluindo cuidados educacionais, psicoldgico e fisicos. Sabemos que
nas realidades sociais dos paises da Africa subsariana, a responsabilidade que é dada aos irmaos
no cuidar dos mais novos € algo comum e ndo limitado a situacGes de orfandade. Porem, em
situacBes em que ambos os pais ou um dos pais se encontra doente ou afetados pelo VIH, os
irmaos mais velhos assumem um papel chave na educa¢do e acompanhamento dos mais novos,
acabando muitas vezes por sacrificarem a sua educagdo escolar para assumirem um maior
namero de responsabilidades no agregado familiar.

O autor realca a necessidade de dar-se uma maior atencao na elaboracéo de politicas de
fortalecimento do papel da rede de familia alargada e envolvendo igualmente a comunidade
nesse acompanhamento das criancas e familia. Estima-se que a prevaléncia de irmdos que
prestam cuidados a irm@o mais novos, sem supervisdo adequada de um adulto, varie de 1% a
10%, dependendo dos paises africanos estudados (Yanagisawa, S. et. al (2010).

Apesar de ndo existir uma concordancia de muitos investigadores sobre o impacto no
acesso aos servicos de educacdo e salde por parte de criancas Orfas e ndo orfas em contextos
de grande vulnerabilidade, ja os impactos sociais e psicologicos na perda de um ou ambos 0s
pais numa idade muito nova sdo indiscutiveis. Para Beegle, K. et. al (2010), a associacéo entre

a participacédo escolar e a orfandade das criancas, estudada em 21 paises africanos, mostra-nos
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uma heterogeneidade entre os paises estudados. Ja os estudos de caso longitudinais revelam
um menor acesso a cuidados de satde e & educagio, em particular 6rfios de mae®.

Sabemos que o bem-estar e desenvolvimento das criancas estd fortemente ligado ao
agregado familiar onde ela vive, por isso é legitimo apelar-se para um maior apoio as redes
familiares e comunitarias na resposta ao VIH. O UNICEF (2008) ja tinha levantado esta séria
questdo ha 10 anos atras. As criancas africanas ja ndo podem depender somente do apoio dos
sistemas tradicionais da familia alargada, que garantia cuidados e apoio a todos os membros da
familia em situacdo de vulnerabilidade, como 6rfaos, idosos, entre outros. Estes mecanismos
de entreajuda “tém sido sobrecarregados pela pobreza e pelo elevado nimero de criancas sob
cuidados de terceiros. Como resultado, as criancas vdo para casas que ja se encontram

sobrecarregadas e onde ndo sdo em muitos casos bem-vindas”.*(UNICEF, 2007).

1.3.2 Protecdo Social e o VIH/SIDA

A maioria dos africanos ndo tém acesso a nenhuma forma de protecdo social. As mulheres
estdo em particular desvantagem visto que elas trabalham predominantemente na economia
informal. Como jé referido anteriormente, o VIH/SIDA e a globalizacdo tém enfraquecido, de
forma crescente, o sistema da familia alargada, a qual tem sido tradicionalmente a fonte de
seguranca social para a maior parte das familias da Africa subsariana.

A economia informal d& pouca margem para esquemas universais de protecao social,
sendo os beneficios universais para familias praticamente inexistentes. Segundo Clara Osei-
boatend (2011), estudos tém demostrado que ndo é necessario para um pais ter um nivel de
riqueza elevado para implementar politicas de protecédo social. Contudo, a maioria dos paises
africanos continuam com 0s niveis mais baixos de investimentos em programas de protecdo
social (seguidos da Asia). Para inverter este cenario, a autora defende que a solucéo esta em
“aumentar as taxas tributarias de bens de luxo para que os mais ricos possam financiar 0s
programas de protecao social no continente”.

Grande parte das intervencOes de protecdo social no continente foram centradas nas

respostas as ameacas a seguranca alimentar e ao VIH/SIDA. Na ultima década houve um claro

39 Explicagdes para esta variabilidade associa-se a varios fatores, como a taxa de prevaléncia nacional do VIH ou
mesmo as caracteristicas dos sistemas de educacao e salde desses paises e, muito importante também, os
diferentes padr&es das condicdes de vida dos 6rfaos nos agregados familiares.

40 Essay by Elizabeth N. Mataka, United Nations Special Envoy of the Secretary -General for HIV/AIDA in
Africa, in UNICEF (2007, p. 42).
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esforco para mudar a resposta no apoio as criancas vulneraveis e orfds do VIH/SIDA, de
intervencdes fragmentadas e implementadas essencialmente por organizacfes da sociedade
civil, para uma resposta de protecdo social mais sistémica e de larga escala, assegurando
intervencgBes sociais acompanhadas de cuidados especificos e apoios familiares*.

Também, esforcos importantes foram levados a cabo para mudar a abordagem que
centrava o critério de seropositividade da crianca para o acesso a beneficios socias, para um
critério de elegibilidade mais amplo, centrado na pobreza e na condicdo das familias. Esta
abordagem deve ser aplicada essencialmente em contextos onde a prevaléncia é ainda alta®.

A relacdo entre o VIH/SIDA, a pobreza e a desigualdade é complexa e multidirecional
(UNICEF 2012). Igualmente, estudos indicam uma correlacdo entre a malnutricdo severa e a
prevaléncia do VHI nas criangas (lvers, Louise et. al 2009).

Para a ONUSIDA *® (2010) as intervencdes em programas de protecdo social
contribuem claramente para uma reducdo de barreiras estruturais, econémicas e sociais ao
acesso a servicos de prevencao e tratamento, contribuem também para a reducdo do impacto
da doenca na vida das pessoas infetadas e suas familias**e igualmente para um aumento da
capacidade das familias de cuidarem dos seus membros e prestarem maior atencdo a
necessidades especiais dos mesmos.

A Africa Subsariana tem vindo a experimentar programas de protecio social baseados
na transferéncia de apoios financeiros as familias afetadas pelo VIH/SIDA. Varias
organizag@es locais e internacionais implementam programas piloto de subsidios financeiros*
como um mecanismo de mitigar o impacto do VIH/SIDA. Contudo, poucos dos programas até
hoje implementados foram conceptualizados ou executados dentro de um quadro de acdo de
protecdo social, de desenvolvimento socio-econémico ou de direitos humanos.

Como ja referido previamente, as organizacdes de base comunitaria, organizagoes
religiosas, os vizinhos e outras formas de ajuda numa rede de apoio alargado, tém sido o

primeiro “porto de abrigo” das familias. Segundo Linda Richter (2010), ha cerca de 10 anos

41 Common ground: UNICEF NS World Bank Approaches to build social protection systems (2013)

42 \Working paper: expanding social protection for vulnerable children and families: learning from an institutional
perspective (inter-agency working group on Children and HIV and AIDS (2008).

43 UNAIDS expanded business Case: Enhancing Social protection (2010)

44 Fraca produtividade, aumento de comportamentos de risco, aumento de encargos financeiros, e despesas e 0
estigma social e a discriminacéo.
45 Denominados igualmente de Transferéncias de renda/rendimento, apoios sociais financeiros, ou de Cash
transfer (comumente denominados em inglés).
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atras, pouco menos de 15% dos agregados familiares que apoiavam criancas Orfds ou
vulneraveis do VIH/SIDA, eram beneficiados por programas sociais, tanto do sector publico
como de base comunitaria. Foi nessa altura que a discussdo em torno de uma maior
implementacao de programas de apoio financeiro as familias pobres e afetadas pelo VIH/SIDA,
alcangou um consenso sobre o impacto destes programas na melhoria de vida das familias.

Claro esta que a maioria dos paises da Africa Subsariana, com a excecao da Africa do
Sul, tém sistemas de protecdo social extremamente fracos ou mesmo inexistentes, levando a
uma quase dependéncia de financiamento externo, por parte de organizagdes internacionais,
para poderem implementar pequenos projetos de subsidios financeiros a comunidades afetadas.

Os programas de apoios sociais de cariz financeiro nunca tiveram um total consenso,
mesmo no continente europeu e americano, onde 0s programas de apoio social (tanto em termos
de subsidios financeiros ou outro tipo de apoio) tiveram o seu inicio no século IXX. A partir
da segunda guerra mundial, o continente europeu comeca a olhar para a solidariedade social de
forma mais institucionalizada, sendo 0s apoios sociais aceites como legitimos em forma de um
direito e ndo de uma caridade ou altruismo (Friedman, 1981, apud L. Richter, 2010).

Segundo Richter (2010), ja no continente latino-Americano, desde finais dos anos 1980,
0s programas de subsidios financeiros condicionais, desenvolvidos para “aliviar as piores
formas de pobreza, aumentando o capital humano através da melhoria do acesso a salde e
educacdo, quebrando o ciclo de pobreza inter-geracional” (Richter, 2010), tiveram uma
expansdo enorme em paises como Brasil e 0 México. Analises e avaliacdes feitas nesses paises
vieram demonstrar que esses programas sao instrumentos efetivos para o alivio da pobreza num
curto periodo de tempo e para a reducdo das desigualdades e da pobreza a longo termo.

A grande questdo que se coloca nestes programas diz respeito “a capacidade dos
governos em garantir as infraestruturas e a qualidade dos servicos de salde e educacao que séo
solicitados aos cidaddos de usarem” (Haulu & Soares et. al, apud Richter 2010). A discussao,
ainda atual, sobre a universalidade ou ndo de apoios sociais financeiros levanta muita
discordancia, e, como argumenta Richard (2010), importa olhar para os subsidios financeiros
condicionais como “um elemento de uma politica social nacional que deve ser enquadrada num
conjunto de politicas de assisténcia social e desenvolvimento econémico”.

Voltando ao continente Africano, e olhando mais de perto o caso sul-africano,
assistimos a uma longa experiéncia em programas sociais financeiros baseados nos direitos

humanos, isto é, programas com um pendor no desenvolvimento e ndo tanto no
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assistencialismo. ldosos, pessoas com deficiéncia e criancas vivendo em agregados familiares
pobres, tém sido os principais beneficiarios*.

Para alem da Africa do Sul, outros paises da regido da Africa austral*’ e do Sul tém
redobrado esforgos para garantirem pens@es universais e ndo a grupos-alvo. Nos ultimos anos,
o0 continente reforcou o seu compromisso em alargar programas de subsidios financeiros como
parte das politicas de protecdo social. Ao reconhecer-se que a protecao social é um direito que
pode construir a coesdo social, reforcando o contrato social entre os cidadaos e o estado, um
grande nimero de paises da Africa Subsariana aceita o principio de que o investimento no
capital humano, através de transferéncia de subsidios financeiros e outros mecanismaos sociais,
s80 necessarios e saudaveis para um fortalecimento do crescimento econdmico®.

Em relacdo aos apoios sociais monetarios as criangas afetadas pelo VIH/SIDA o
consenso, mais uma vez, € claro, a assisténcia as familias e ao refor¢co dos sistemas de saude
publica sdo essenciais. Se esses pogramas devem ser universais ou direcionados a um grupo
especifico de familias, ainda levanta uma grande discussao e falta de consenso. Para L. Richter
(2010), os programas devem ser “focalizados na pobreza das familias e ndo na orfandade
selecionada. A autora defende que, “quando os subsidios financeiros sdo direitos garantidos
pelo Estado aos seus cidadaos, a sua ilegibilidade e alocacdo tém que ser transparentes. Torna-
se necessario que este principio esteja consagrado nas constituicbes dos Estados e na sua
legislacdo™*.

Um outro elemento que merece atencdo quando analisamos os programas de apoios
sociais em forma de transferéncia monetaria € o0 modo como os seus beneficiarios utilizam
esses recursos. K. Schenk e A. Michaelis (2010) chamam a atencdo para o facto de evidencias
demonstrarem que os subsidios recebidos por mulheres adultas e idosos resultam num maior
gasto em beneficio das criangas que vivem no agregado familiar®. Os autores referem

igualmente que, até 2010, a maioria dos programas de apoios sociais financeiros na Africa

4 Uma abordagem baseada nos Direitos Humanos, a qual esta claramente explanada nos principais instrumentos
internacionais de direitos das Criancas, como a Convencdo das NU para os Direitos das Criangas e a Carta
Africana dos Direitos e 0 Bem-Estar da Crianga.

47 Botsuana, Lesoto, Mauricias e Namibia

48 13 paises assinaram, em marco de 2006, o, uma declaracdo de compromisso para reforco da Protecdo social no
continente-Livingstone Cal for Action. Igualmente, a Unido Africana, em 2009, e pela primeira vez,
elaborou um quadro de acdo para reforcar a declaracdo de Livignstone, a qual foi aceite pelos chefes de
Estado e de Governo em Addis Ababa.

49 Como o0 exemplo da Africa do Sul.

%0 Comida, roupa, materiais escolares e cuidados de salde.
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Subsariana foram essencialmente incondicionais. Isto deve-se ao facto de os programas de
transferéncia de subsidios financeiros condicionais requererem uma capacidade institucional
elevada por parte das organizagdes que 0s implementam, nomeadamente em questdes
relacionadas com a manutencdo dos dados de forma transparente e uma gestéo e coordenacao

eficiente dos programas.

1.3.3 A fragilidade dos sistemas de Protecdo da Crianca

A dificuldade de coordenar e ligar os sistemas formais de protecdo da crianca e 0s mecanismos
comunitarios de protecio® sdo uma das grandes fragilidades dos sistemas de protecdo nos
paises da Africa subsariana. A maioria das pessoas confia mais na familia e nos mecanismos
comunitérios do que no sistema formal. Esta realidade, acontece ndo somente pelo facto de ndo
existirem servicos de protecdo e assisténcia formais, mas, acima de tudo, deve-se ao facto de
“as normas culturais que favorecem 0s mecanismos familiares e comunitarios promoverem um
comportamento em que os problemas ndo devem ser trazidos para fora do ambiente familiar e
da comunidade” (Wssells et. al 2012).

Os sistemas de protecdo da crianca nos paises da Africa Subsariana devem responder
as necessidades das criancas afetadas pelo VIH/SIDA. Segundo um estudo realizado pelo grupo
inter-agéncias das NagOes Unidas Criancas e VIH/SIDA (2013), existe um claro aumento da
vulnerabilidade das criancas afetadas pelo VIH/SIDA a situagdes de protecao.

Igualmente, os autores® realcam uma maior exposicdo das criancas afetadas pelo
VIH/SIDA ao estigma, bullyng entre os seus pares, sendo as suas familiais muitas das vezes
estigmatizadas e excluidas de redes sociais € comunitarias, principalmente em zonas de alta
prevaléncia. Por fim, um elemento também que ressalta deste importante estudo mostra-nos
que criangas filhas de mées seropositivas ttm um maior risco de serem abandonadas ou
colocadas em cuidados alternativos, como orfanatos.

Muito se tem discutido sobre o papel dos professores e educadores em contextos de
VIH/SIDA. Na Africa Austral e do Sul, onde a epidemia atingiu nimeros elevados, investiu-
se bastante no reforco do papel dos professores em garantir o apoio psicossocial as criangas
afetadas pelo VIH/SIDA.

51 Como os grupos de mulheres, grupos religiosos, agentes comunitarios das ONGs, entre outros.
52 Sian Long e Kelley Bunkera (2013)
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Comunidades e escolas foram estudadas, constatando-se que os professores sdo um
elemento fundamental para reforcar a resiliéncia em contexto escolar (Ebersohn and Ferreira,
2011). Eles recorrem aos servicos sociais e de satde a nivel das comunidades e locais onde
trabalham, na identificacdo e referenciamento de casos de vulnerabilidade, e reforcam as
parcerias entre as familias e as organizacGes de base comunitaria, organizacdes privadas e
estatais. Os autores concluem que “os professores podem promover a resiliéncia nas escolas,
estabelecendo redes de parceria com 0s prestadores de servico que operam nos sistemas de
apoio a grupos vulneraveis.” Porém, esta realidade estudada na Africa do Sul, onde um forte
programa de capacitacdo de professores foi implementado, ndo é vivida na maior parte dos
paises do continente, onde o sistema educativo ainda tem dificuldades de responder
eficazmente a situagdes de vulnerabilidade em contexto escolar.

As criangas e adolescentes com deficiéncia nestes contextos, estdo mais expostas ao
VIH/SIDA, devido a uma série de fatores que caracterizam a sua situacdo. Segundo o UNICEF
(2012), as criancas com deficiéncia encontram-se nos setores sociais mais pobres, estando
expostas a um conjunto de dificuldades para responderem as necessidades mais basicas,
incluindo o acesso a servicos de salde e cuidados em geral. Elas sdo excluidas do sector formal
de educacdo e de outros espacos de socializacdo onde a informacdo e recursos sdo amplamente
disseminadas, incluido informacéo sobre a sua sexualidade e o VIH. Estima-se que mais de
90% das criancas e adolescentes com deficiéncia nio frequentem o sistema escolar em Africa
(UNESCO, 2010).

As barreiras fisicas para aceder a servicos de saude, o limitado nimero de materiais
adequados para o acesso a informacio basica de prevencdo ao VIH,%® as dificuldades de
comunicacdo e a baixa autoestima, sdo também fatores que nao favorecem o acesso a ambientes
protetores. Torna-se fundamental que as sinergias entre 0s programas nacionais, a sociedade
civil e a comunidade tenham em atencdo a incluséo de criancas e adolescentes com deficiéncia
em atividades de comunicacdo interpessoal, saude sexual e reprodutiva, incluindo a prevencéao
ao VIH (UNICEF, 2012).

Mais uma vez, importa realgar que os sistemas de prote¢éo da crianca e o sector do VIH
necessitam de reforcar sinergias para garantir que hajam intervencgdes especificas em ambos 0s

setores. As intervencBes passam por assegurar que as politicas e legislagdo se complementem,

53 Formatos acessiveis em diferentes formas como em Braille, imagens de facil compreensao, entre outros.
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que 0s servicos socias que trabalnham em ambas as areas possam intervir mais em rede e
possuam conhecimentos sobre o VIH/SIDA, o abuso e violéncia relacionados com o risco ao

VIH, e que os sistemas de seguimento e avaliagdo se complementem em termos de informacao.

1.3.4 O papel das comunidades na prevencgao, assisténcia e cuidados.

A importancia dada aos sistemas comunitérios de prevencédo e apoio a familias afetadas pelo
VIH/SIDA comecou a ganhar mais atencdo nos diferentes programas nacionais de resposta a
epidemia no continente africano, no inicio dos anos 2000. Atualmente, as organizacdes de base
comunitaria ja ndo se limitam &s ac¢des de prevencdo, liderando e implementado, muitas vezes,
programas de aprovisionamento da medicacdo ARV e cuidados comunitéarios. Elas também
facilitam o acesso ao tratamento atraves da educacao, aconselhamento e teste voluntario, entre
outros apoios mutuos.

Estes esforcos comunitarios sdo maioritariamente implementados por pessoas vivendo
com o VIH que, com poucos recursos, conseguem responder a muitas das necessidades das
familias afetadas para o0 aumento do aceso aos tratamentos. Importa referir que estas
organizacges de base comunitaria ndo pretendem substituir o trabalho feito pelo sector publico,
mas sim de trabalharem em sinergia com o sector da salde publica para que se possam reforcar
mutuamente.

Mesmo reconhecendo essa importancia das organizacgdes de base comunitaria, somente
em 2008°* ¢ que o fundo Mundial de luta contra o VIH/SIDA, Tuberculose e Malaria aumentou
o investimento financeiro no reforgco dos sistemas de base comunitaria. Na maioria dos paises
africanos afetados pelo VIH/SIDA, o peso financeiro dos cuidados as criancas afetadas, nasce
das familias e comunidades onde elas vivem. H& uma urgéncia para que 0S governos
desenvolvam um papel mais central na coordenagdo das respostas da sociedade civil e
assegurem que 0S recursos para programas de apoio a criancgas afetadas pelo VIH/SIDA sejam
usados de forma mais efetiva (Foster, Geoll, 2010).

Ao envolver as organizacdes de base comunitaria na planificacdo e implementacéo dos

programas, em particular as redes de pessoas vivendo com o VIH, esta-se a empoderar 0s

54 Com orientag0es claras no formulario de financiamento do Fundo Mundial. Foram indicadas trés grandes areas
de financiamento para o reforco dos sistemas de base comunitaria (melhorar a capacidade das organizagdes
para poderem oferecer um maior e melhor nimero de servicos, reforcar as parcerias a nivel local para
melhorar a coordenacao e reduzir a duplicacdo de intervences e, assegurar um financiamento sustentavel
(suporting community based responses to AIDS, UNAIDS, 2009).
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proprios beneficiarios no assegurar de melhores resultados dos servigos prestados e,
consequentemente, a contribuir para o alcance do ODS 16°°.

Estas organizagOes tém o potencial de estimular um aumento da demanda para uma
maior responsibilizacdo dos servigos de saude, como por exemplo 0 monitoramento da rotura
de stock de medicamentos ou outra falha na qualidade dos cuidados prestados aos pacientes.

Apesar de existir muita evidencia do papel fundamental das organizacGes da sociedade
civil, incluindo as redes de pessoas vivendo com o VIH/SIDA, a tendéncia atual de redugéo de
fundos por parte dos parceiros internacionais a estas redes, tem sido preocupante®. Ha uma
clara necessidade de se continuar a mobilizar recursos financeiros para reforcar estratégias e
programas de apoio a familias vulneraveis e a recursos socio-psicologicos ja existentes,
apoiadas por iniciativas comunitarias que estdo em melhor posi¢do para responder a maioria
das necessidades bésicas das criancas afetadas pelo VIH/SIDA. Para M. Skovdal e C. Campbell
(2010), é muitas vezes um risco trabalhar-se em programas “mal concebidos por organizac6es
ndo governamentais (ONGs), que podem fragmentar as respostas comunitarias locais, ao
tomarem a responsabilidade da assisténcia e cuidados as criangas Orfas afetadas pelo
VIH/SIDA™,

Muitos Projetos de apoio a criancas afetadas pelo SIDA na Africa Subsariana tiveram
resultados pouco positivos por terem implementado intervencdes por profissionais com pouca
ou nenhuma compreensdo das necessidades, interesses ou visdes dos membros das
comunidades alvo, “onde a representacdo simplista de que a crianca afetada pelo VIH/SIDA é
inevitavelmente uma crianca “assustada, vulneravel e preocupada com a vida” (Kelly in
Campbell, 2010). A autora argumenta que a crianca deve deixar de ser vista como uma vitima
e elemento passivo e passar a estar mais implicada nos programas comunitarios que vao
contribuir para o aumento da resiliéncia das familias e comunidade onde se encontra.

O papel das organizacdes de cariz religioso no apoio as criangas e familias afetadas

pelo VIH/SIDA tem sido pouco estudado apesar de alguma evidéncia mostrar que estas

%5 Promover sociedades pacificas e inclusivas para o desenvolvimento sustentavel (ODS 16).

% State of Civil Society creating an enabling environment. World Alliance for Citizen Participation, South Africa.
(CIVICUS, 2013).

5 A autora, inclusive, chama a atengdo para os riscos de percecdes mal compreendidas de 6rfdos e criangas
vulneraveis, as quais podem ndo corresponder a compreensao local de orfandade, levantando problemas
entre a comunidade e os beneficiarios (as criancas afetadas pelo VIH/SIDA) que podem considerar injusto
esse apoio diferenciado, levando, muitas vezes, a situacbes em que os lagos de apoio comunitario se
enfraquecem e o risco de uma marginalizacdo de criancgas afetadas pelo SIDA, seja maior.

23



Criancas infetadas e afetadas pelo VIH/SIDA na cidade de Bissau-
O impacto das respostas sociais na melhoria das suas condi¢des de vida.

organizacg6es jogam um papel muito importante nos cuidados e assisténcia a criangas e familias,
em particular na area da saude®®, apoio escolar, centros de dia e facilitando projetos geradores

de rendimento para familias vulneraveis (M.A. Currues e S.J. Heymann, 2011).

1.3.5 Coordenacao das respostas

A coordenacdo da resposta global a situagdo das criangas afetadas pelo VIH/SIDA, e mais
concretamente na Africa Subsariana, comegou a ganhar forma héa cerca de 10 anos atras. Com
a maioria dos governos com capacidades muito limitadas para coordenar as repostas ao
aumento do numero de criancas afetadas pelo VIH/SIDA, as tentativas para cumprir 0s
compromissos assumidas na Assembleia das Nages Unidas para o VIH/SIDA®, em 2001,
foram alcancadas a uma escala limitada.

A declaracdo de principio que saiu desta assembleia especial das NU, pediu a todos os
paises afetados pela epidemia, que desenvolvessem planos de acdo nacionais para as criancas
afetadas pelo VIH/SIDA, incluindo o refor¢o da coordenacéo. Isto acontece num periodo em
que os financiamentos mundiais para a luta contra o SIDA aumentaram significativamente.
Nesse mesmo periodo, assistimos a um maior nimero de organizagdes ndo -governamentais
internacionais a intervirem nesta area.

Em 2004%, 23 agéncias das Nacdes Unidas endossam um quadro de trabalho conjunto
para a protecdo, cuidados e apoios a criangas afetadas pelo VIH/SIDA. No mesmo ano, 16
paises do continente desenvolvem um conjunto de analises da situacéo e planos de agdo para
responderem de forma mais coordenada a problemaética. Estes exercicios ajudaram a aumentar
0 compromisso e igualmente a estabelecer e reforcar os comités nacionais de coordenacao.
Dentro desta dindmica continental, em 2008, 32 paises ja tinham desenvolvidos os seus planos

nacionais de acgéo.

% Em 2007, a OMS estimava que as organiza¢des de base religiosa asseguravam 3°-70% dos cuidados de saude
em Africa, sendo uma parte significativa relacionada com os cuidados ao VIH/SIDA.

%% A UNGAS foi um momento histérico para um compromisso global de uma maior atencdo as criancas afetadas
pelo VIH/SIDA.

0 Nesse mesmo ano, os principais doadores e os paises de renda media e baixa, em particular do continente
africano, reforcam os compromissos de trabalharem em conjunto de forma mais efetiva na expansdo da
resposta ao VIH/SIDA. Adotam trés principios chave para a¢fes concertadas nos paises afetados pelo
VIH/SIDA, os “3 ONES”. Consistiam num tnico quando de acdo, numa Unica estrutura de coordenagao e
num (nico sistema de seguimento e avaliacdo a nivel nacional. Este compromisso junta as agéncias de
cooperacdo, as organizacles da sociedade civil a engajarem-se com 0s governos e a alinharem as suas
intervengdes com as visOes, principios e estratégias definidas nos planos de agdo nacionais.
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Como referido anteriormente, o grande desafio, apos 2010, tem sido o de assegurar uma
integracdo efetiva dos planos nacionais de acdo em quadros mais amplos de desenvolvimento
ao nivel nacional, isto é, garantir que os mesmos se tornem planos sustentaveis a médio e longo
prazo, com recursos financeiros suficientes para a sua implementacéo.

Infelizmente, ndo ¢ esta a atual realidade. Como refere Foster (2010), devido a grande
dificuldade de os diferentes atores alinharem as suas estratégias e intervencdes na resposta as
criangas afetadas pelo VIH/SIDA, a coordenagéo torna-se deficiente. Um dos grandes riscos,
de acordo com o autor, “¢ a dispersdo das acdes e o estabelecimento, por parte dos atores, dos
seus proprios sistemas de seguimento e avaliacdo paralelos, que passam, em muitos casos, a
cima das estruturas do governo”. Para haver este alinhamento do financiamento, os paises
devem garantir uma maior implementacdo dos compromissos internacionais, comumente
chamado de “3 ONES” (um unico quadro de acdo, uma Unica estrutura de coordenagdo e um
Unico sistema de seguimento e avaliacdo a nivel nacional). Estas preocupacdes e esforcos
desenvolvidos héa cerca de 10 anos atras, ainda persistem como uma das principais inquietacdes

a nivel dos paises africanos afetados pela doenga.

1.4. A resposta do Servico Social ao VIH/SIDA

Desde os primérdios da epidemia que o servigo social e 0s assistentes sociais tém estado na
linha da frente dos esforcos globais para por fim ao VIH/SIDA. Atualmente, a resposta do
servico social e a sua contribuicdo para o objetivo mundial de por fim ao SIDA até 2030, tem-
se mostrado crucial, mesmo nos paises onde o servi¢o social ainda ndo se encontra bem
estruturado.

Para a Federag&o Internacional de Servigo Social®® (FIAS) e a Associagéo Internacional
de Escolas de Servigo Social (AIESS), a resposta global ao VIH/SIDA requer abordagens
inovadoras que promovam o direito a dignidade das pessoas que vivem com a doenca, em risco
de a contrairem e igualmente a todos aqueles que estdo afetados pelo VIH/SIDA, para que

possam ter acesso a servigos de prevengéo, tratamento e cuidados.

81 Que define o Servico social como “uma profissdo assente na pratica e uma disciplina académica que
promove a mudanca social e o desenvolvimento, a coesdo social e 0 empoderamento e a promo¢éo
das pessoas. Principios de justica social, direitos humanos, responsabilidade coletiva e respeito pela
diversidade sdo fundamentais para o servico social.... 0 servigo social envolve as pessoas € intui¢des
para enfrentar os desafios da vida e melhorar o bem-estar social. A definicdo acima pode ser
amplificada em niveis nacionais e / ou regionais.”
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Com os avangos na prevencao e no tratamento do VIH/SIDA, o papel do servigo social
também evolui no sentido de responder a novos desafios que emergiram. Neste sentido, o
servico social esta posicionado de forma privilegiada para agir face aos multiplos desafios do
VIH/SIDA (IASSW, UNAIDS, 2017). Essa posi¢do deve-se ao facto de o servico social ser
interdisciplinar, trabalhando ou colaborando com profissionais de outras areas %2, ser
transdisciplinar e focando o seu trabalho ndo sé no individuo, mas na experiéncia individual e

comunitaria em que 0 mesmo se insere.

1.4.1 Servico Social em Africa

Varios artigos cientificos tém discutido os modelos de servigo social usados nas diferentes
regibes do mundo e o papel do assistente social ou trabalhador social na aplicacdo desses
mesmos modelos (Cannan, et. al 1992, Van Worned, 1997, apud Laird, 2007). A
conceptualizacdo do servico social e as atividades implementadas pelos assistentes sociais no
mundo, estdo fortemente influenciadas pelo modelo ocidental (anglo-americano e da europa
continental). Segundo Laird (2007), o modelo de reparacdo de casos, “concentra a sua pratica
no individuo e sua familia nuclear, em detrimento de um trabalho alargado as redes de
afinidades e da comunidade”. Contudo, importa referir que, cada vez mais, o contexto social e
organizacional atual leva-nos a uma maior colaboracéo e partilha de informagéo e intervencdes
conjuntas, reforcando o trabalho em rede e envolvendo o sujeito da intervencdo (Ferreira,
2009).

O risco de os paradigmas do servico social ocidental serem replicados de uma forma
quase inquestiondvel em paises com contextos socio-culturais e econémicos diferentes, deve
ser tido em conta pelos assistentes sociais que trabalham em paises como os da Africa
Subsariana®. Nesta regido do mundo, novos métodos e abordagens tém sido desenvolvidos
pelo emergente servico social da maioria dos paises do continente.

Profissionais e para-profissionais do sector estatal e das organizacdes da sociedade civil

(OSC), tém direcionado o seu trabalho para as “causas estruturais das privacdes e do stress

52 Como médicos e enfermeiros, entre outros, onde cada um partilha a suas perspetivas, teorias e formas de
trabalho.

8 O servico Social tem igualmente uma longa histéria na Africa, desde a época colonial. A regifo compreende
agora 25 membros da FIAS que estdo a trabalhar para o estabelecimento de uma associacdo profissdo de
servico social reconhecido em toda a regido e nos seus paises para a visibilidade da profissao. A profissdo
tem contribuido grandemente na abordagem dos fatores complexos de pobreza, erradicacdo do VIH, a
igualdade de género e a resiliéncia das comunidades.
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psicossocial, juntamente com um foco nas respostas alargadas em vez de individualizadas”
(Laird, 2007). Ambos os profissionais do servico social e os trabalhadores sociais intervém em
parceria com os chefes tradicionais (sejam lideres tradicionais ou religiosos) para assegurarem
0 sucesso das intervencdes a nivel comunitario, principalmente nas zonas rurais. A envolvéncia
destas figuras relevantes nas comunidades deve ser feita em todos os niveis da intervencao,
sem esquecer igualmente as redes de grupos influentes nessas comunidades®.

Nas zonas urbanas, os assistentes socais e trabalhadores sociais africanos, tém recorrido
a outras estratégias para irem ao encontro dos seus beneficiarios®. O desenvolvimento
comunitario e o trabalho em grupo tém sido os modelos africanos da resposta do servico social.
Um aspeto igualmente importante a salientar é de que a intervencao africana tende a afastar-se
da abordagem psicossocial para um foco na resolugédo de privagdes mais de cariz material das
familias e comunidades, através, como refere Laird (2007) “do reforco de competéncias e
conhecimentos e de pequenos apoios monetarios”. Isto nao significa que ndo hajam problemas
psicossociais, mas sim que, “sendo uma abordagem menos caso-a-caso, as necessidades das
familias e da comunidade falam mais alto”.

Para a Alianca Global de trabalhadores do servigo social®®, os recursos humanos do
servico social sdo definidos por profissionais e para-profissionais remunerados ou néo
remunerados que trabalham em instituicbes estatais ou ndo-governamentais, que “criam
ambientes protetores para um desenvolvimento e bem-estar”. Esta organizacdo mundial, que
congrega mais de 1800 membros de 120 paises, tem vindo a trabalhar na promoc¢édo de
conhecimento sobre a forma como o servico social tem evoluido nas diferentes regiées do
mundo, na melhoria de recursos, instrumentos de trabalho, engajamento a nivel de politicas e
acOes concretas face aos desafios que o servigo social enfrenta, em particular nos paises em
vias de desenvolvimento.

Apesar de ser evidente a importancia do investimento na forca de trabalho do servico
social para alcangcarmos os ODS, os investimentos dos governos estédo longe de serem uma
realidade, particularmente em contextos com o da Africa Subsariana. Segunda a Alianca e seus
parceiros internacionais e nacionais, 0s governos devem liderar processos de dialogo com o0s

diferentes atores nacionais envolvidos na resposta do servi¢o social. Para esta organizacao

84 Grupo de mulheres, de jovens, entre outros.
8 As igrejas, os grupos de jovens, grupos de lazer, entre outros.
% http://www.socialserviceworkforce.org/workforce.
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internacional de Servico Social, é fundamental que grupos de trabalho multissectoriais com
representacdo a alto nivel, possam avaliar a situacdo do servico social, incluindo leis, politicas
do sector, nimero de profissionais, entre outros aspetos, e desenvolver estratégias de reforgos
do servigo social, mobilizando recursos financeiros para um efetivo engajamento politico.
Torna-se importante que, em situacdes onde o servic¢o social ainda estd numa fase pouco
expressiva, as associacdes de profissionais possam trabalhar para um reforco profissional do
sector, melhorando os seus conhecimentos e competéncias em matéria de prevencdo e
assisténcia ao VIH/SIDA. Importa igualmente que os para-profissionais (a sua maioria nos
paises da Africa Subsariana) tenham acesso a um curriculo®” de formac&o com base no contexto

local e nos principios e valores do servico social (Linsk et. al, 2010).

1.4.2 A intervencao do Assistente Social face ao VIH/SIDA

Os Assistentes sociais®®, pela virtude da sua formagao, seu compromisso para a efetivacio dos
direitos humanos e pelo facto de estarem presentes numa vasta variedade de servicos de salde
e de protecdo social, podem jogar um papel muito ativo no esforco global de apoio a todos
aqueles que se encontram infetados e afetados pela pandemia do VIH/SIDA.

Os assistentes sociais de todo o mundo tém sido elementos fundamentais no apoio a
uma nova geracao de criangas de nascerem e permanecerem livres do VIH/SIDA. O seu papel
tem sido também chave na atencdo e apoio prestados aquelas criangas cujos pais estéo infetados
com o virus. Evidencias demostram que essas criancas estdo mais expostas a problemas de
saude, e mesmo morte, do que aquelas cujos pais ndo estdo infetados. O servico social tem
demostrado uma atencédo especial para com estas criancgas, pois necessitam de um seguimento
sistematico e cuidados de varias ordens®® (IASSW, AITS, UNAIDS, 2017).

A FIAS, reconhece que o VIH/SIDA € uma séria ameaca para a saude e o

desenvolvimento, sendo fundamental um compromisso de todos os sectores da sociedade para

57 Como exemplo, o Para-Social Worker training manual & curricula, 2012: http://www.aiha.com/tanzania-para-
social-work-training-program-curriculum/

8 Qs profissionais do Servigo Social promovem a mudanga social, a resolucao de problemas nas relagdes humanas
e o reforco da emancipacdo das pessoas para a promocdo do bem-estar. Ao utilizar teorias do
comportamento humano e dos sistemas sociais, 0 Servi¢o Social intervém nas situagcdes em que as pessoas
interagem com o seu meio. Os principios dos direitos humanos e da justica social sdo fundamentais para o
Servico Social.» (FIAS, 2002)

8 psicolégicos, médicos, educacionais, entre outros.
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fazer face as suas consequéncias. Os assistentes sociais, independentemente do pais e contexto
sociocultural em que estdo inseridos, devem seguir um conjunto de orientacdes’® face a posigao
e postura profissional em matéria de VIH/SIDA. Neste sentido, importa relembrar que a
politica sobre o VIH/SIDA da FIAS, definida e acordada internacionalmente, orienta os
assistentes sociais que trabalham em contexto de VIH/SIDA a desenvolverem uma série de
acOes e comportamentos éticos com o objetivo de criarem parcerias para assegurarem respostas
holisticas ao problema, implementarem acbes de educacdo e prevencdo, assegurarem e
promoverem maiores cuidados compreensivos e tratamento para 0s pacientes, promoverem e
apoiarem parcerias com pessoas infetadas e afetadas com o VIH/SIDA™, e reforcarem a
pesquisa e estudos na matéria.

O servico social assenta em valores basicos como a liberdade, defesa dos direitos
humanos, democratizacdo de procedimentos, compromisso com a competéncia e Compromisso
com a qualidade dos servicos prestados. A liberdade no comportamento ético do assistente
social face as zonas de conflito e areas-problema tem estado sempre presente no exercicio
profissional, dependendo essencialmente das situacGes, contextos, utentes, instituicOes, entre
outros fatores. No meu entender, e de acordo com Serafim (2004), também acredito que a
autonomia do assistente social, baseando-se nos valores e principios da sua profissdo e também
no seu proprio caracter e conjunto de valores morais préprios, deve ser sesmpre conjugada com
um conjunto de orientacGes e regras a que o profissional devera ter sempre em conta na sua
pratica quotidiana.

O trabalho do assistente social é centrado no valor de justica social e, no caso daqueles
profissionais que trabalham em contextos de VIH/SIDA, este valor, que enaltece a dignidade
do individuo, torna-se ainda mais central no dia a dia da sua profissdo. Esta perspetiva que
coloca o individuo no seu contexto e meio, € muitas vezes negligenciada por muitos dos
profissionais de saude, visto que “nenhum tratamento médico sera efetivo sem se compreender
e ter em conta as realidades psicossociais do individuo”. Em situa¢des de VIH/SIDA, estas
realidades da vida tém um impacto enorme na forma como as pessoas afetadas conduzem os
seus tratamentos (IASSW, 2017).

°De consenso, emanadas e acordadas internacionalmente, pela FIAS e a AIESS (http://www.ifsw.org
/p38001031.html)
"L Tendo sempre em conta os valores que norteiam a profissao, tais como autoestima, dignidade, e a valorizagdo
do individuo.
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Relativamente ao VIH/SIDA, o enquadramento ético definido nas principais linhas de
acdo foi formulado de modo a que, independentemente do contexto em que o assistente social
exerca a sua profissdo, seja possivel a sua implementagdo. Assim, apresento algumas dessas

linhas de acdo:

o Defender e lutar pelo direito ao tratamento justo e equitativo de todos os individuos
afetados e infetados pelo VIH/SIDA.

e Lutar contra a estigmatizacdo e discriminagdo, independente da fonte da vitima.

¢ Incluir pessoas infetadas e afetadas na elaboracdo e implementacdo de politicas e projetos.

e Encorajar os utentes a participarem ativamente no seu processo e informar sempre sobre
0s riscos e beneficios das acoes.

e Informacdo e comunicacdo: confidencialidade, consentimento informado, autoestima,
dignidade da pessoa humana e do uso responsavel da informacgéo

e Respeitar 0 anonimato e a confidencialidade, mesmo quando a legislacdo do pais em causa
contraria esse principio.

e Comunicar quaisquer violacdes de ética e de norma de profissionais, assegurando sempre
a protecao dos individuos.

e Incorporar a formacao tedrica e pratica sobre o VIH/SIDA nos programas académicos e de
educagéo

Face as orientacGes sobre como trabalhar em contextos de VIH/SIDA, e tendo em conta
0s principios éticos e os valores basicos do servico social, importa analisarmos algumas
correlacdes entre estas orientacdes e as respostas do servico social, tendo em conta 0s recursos
existentes em diversos contextos de atuacao profissional. Os assistentes sociais devem intervir
junto da populacéo afetada e infetada pelo VIH/SIDA, para que de facto haja uma melhoria nas
suas condigdes de vida, especialmente no assegurar dos seus direitos e na ndo discriminacéo,
bem como no desenvolvimento de respostas comunitarias que satisfacam as suas necessidades.
A intervencdo deve focar-se numa mediacdo proactiva, (ndo se cingindo somente na gestdo da
doenca do utente) assegurando os cuidados de salde e apoios sociais, como tambem através de
uma intervencao psicossocial continua a fim de atenuar a sua vulnerabilidade psicoldgica.

Os problemas vividos pelas pessoas afetadas e infetadas pelo VIH/SIDA sao similares
em praticamente todo o mundo. Claro esté que existem diferengas consideraveis nas respostas
sociais e nas politicas de prevencéo e apoio, fruto de fatores sociais, economicos, culturais e
mesmo religiosos’2. Por isso, o profissional tem de atuar tendo em conta todos estes elementos,
dependendo do meio e do perfil do utente com quem esta a interagir. Contudo, as etapas

classicas de preparacdo e intervencdo da resposta devem ser tidas em conta, bem como as

2 E que no fundo se refletem nos dados e estatisticas mundiais.
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orientacdes internacionais da FIAS e AIESS e os valores ético-morais. Estas etapas passam
pelo estudo e andlise da situacdo, o diagnostico, a elaboracdo do plano de acdo, a intervencédo
e a avaliacdo. Nunca é demais lembrar que estas etapas se interligam e estdo em constante
reformulacéo. O assistente social ndo se pode esquecer que ele ¢, acima de tudo um “agente de
mudanca, ndo sO das sociedades, mas também das vidas dos individuos, das familiais e das
comunidades” (Amaro, 2017), e como tal deve posicionar-se no mundo contemporaneo como
um agente que questiona, desafiando-se sempre e refletindo sobre a visdo teorica e a pratica
interventiva.

No estudo de caso e analise da situacdo € crucial examinar as diferentes dimensdes da
vida do sujeito da acéo, principalmente a sua rede de suporte primaria e secundaria, a dimensao
habitacional, a dimenséo profissional, a dimensé&o da educacéao e formagéo, a dimensé&o cultural
religiosa, econdmica, de salde, o0 seu estatuto profissional bem como a situacdo documental e
a sua posicdo perante a justica. Com estes dados recolhidos ja se esta em condicdes de fazer o
diagnostico social, situando-se o problema através da relacdo de todos os elementos
recolhidos’® para se elaborar, em conjunto com o utente, um plano de acdo o mais realista
possivel (com objetivos e tarefas bem definidos) e claro estad sempre sujeito a modificacdes ao
longo do processo. Este plano de acdo necessita de ser enquadrado hum contexto mais amplo
e assente numa rede multidisciplinar onde outras intervencGes (de outros servicos e
instituicdes) se interligam numa agdo combinada (trabalho de equipa) para assegurar 0 maximo
de bem-estar e autonomia do utente afetado pelo VIH/SIDA.

Cabe ao assistente social centrar as suas intervencdes no suporte emocional, o que
implica que seja trabalhada uma relacdo de empatia com o utente para que este sinta uma total
confianca no profissional. Sem esta relacdo (encouter) o sujeito ndo podera exprimir, de forma
aberta, 0s seus receios, duvidas e sentimentos face a doenca. Também, é responsabilidade do
assistente social informar o utente sobre os seus direitos e deveres, e sobretudo sobre o processo
de intervencdo, assegurando que este compreenda e exprima a sua opinido e expectativas. Neste
processo, 0 aconselhamento e acompanhamento devem ser uma prioridade pois uma pessoa
seropositiva, para além de se encontrar muitas vezes fisicamente debilitada esta

psicologicamente fragilizada.

3 Permitindo identificar as principais vulnerabilidades e também aspetos que podem ser vistos como
potencialidades.
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O aconselhamento ndo se deve limitar somente aos aspetos clinicos, mas,
essencialmente, basear-se numa informacdo capacitada para uma aceitacdo do problema de
salde e, acima de tudo, numa informacéo reabilitadora com propostas concretas de acdo. Isto
significa, transmissdo de uma informacéo valorativa da sua imagem e reforco da confiangca. S6
assim o sujeito podera estar preparado para trabalhar com o assistente social a sua integracao
social. Tendo em conta as suas expectativas, o profissional devera sugerir ao sujeito estratégias
possiveis para um verdadeiro desenvolvimento das suas competéncias pessoais’ e sociais, e 0
desenvolvimento de estratégias de ajustamento psicossocial.

Visto que a intervencdo social tem como objetivo capacitar o utente de ferramentas que
Ihe permitam alcancar a sua autonomia, no caso das pessoas vivendo como o VIH/SIDA, ela
deve centrar-se igualmente na advocacia social € no empowerment. E no universo do estigma
e da discriminagéo que a advocacia social encontra terreno para a defesa dos interesses e dos
direitos dos individuos infetados pelo VIH/SIDA™.

Quanto ao encerramento e avaliacdo, Ultima etapa do processo de intervencdo, elas
supdem que a relacdo profissional-utente chega ao fim, sendo o resultado a resolucdo do
problema do utente. Por isso, a fase de avaliacdo é extremamente importante pois vai
demonstrar quais os impactos do processo, avaliando as mudancas produzidas ao longo da
intervencdo. A avaliacdo deve ser feita de forma parcial (quando se trata de avaliar o decurso
da intervencéo) e de forma final (quando se pretende encerrar a intervencgéo).

Apos esta andlise sobre a intervencédo do assistente social em contextos de VIH/SIDA,
gostaria de reforcar que os métodos e técnicas de resposta e atuacao, levadas a cabo pelos
assistentes sociais em contextos de VIH/SIDA, variam e que, neste caso, as questdes
apresentadas dizem respeito a situacfes em que a intervencao é centrada no utente trabalhando-
se, na sua maioria, casos individuais. Contudo, este tipo de estratégias e metodologias nédo
podem ser totalmente replicados da mesma forma em muitos dos paises em vias de
desenvolvimento’®, onde igualmente se registam taxas de seropositividade elevadas, e em que
as respostas sociais se centram em métodos focalizados em grupos e comunidades.

No contexto africano, o assistente social que trabalha na base com as familias e

comunidades, tem que ter em conta os aspetos culturais, incluindo as normas sociais, atitudes

4 Para se trabalhar os problemas comportamentais e de atitude
s Manual - Infegdo VIH, OrientagGes para a Intervencdo em Servigo Social. Coordenagdo Nacional para a Infegéo
VIH/SIDA (2010)
6 Em particular na Africa Subsariana.
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e praticas dessas mesmas comunidades em relacdo a crianga. A forma como a crianca é
entendida, o seu papel nas diferentes comunidades e nas praticas culturais e sociais tem que ser
bem compreendido para se poderem implementar planos realistas de prevencéo e assisténcia
ao VIH/SIDA.
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CAPITULO 2. A ASSITENCIA MEDICA E PSICOSSOCIAL A CRIANCAS
INFETADAS PELO VIH/SIDA NA CIDADE DE BISSAU

2.1 O VIH/SIDA na vida das criangas guineenses

A situacdo das criancas continua critica na Guiné-Bissau. Os servigos sociais, em particular
nas areas da salde e a educacdo sdo, muitas vezes, ineficazes as necessidades das criancgas
guineenses. A instabilidade institucional e as fraquezas estruturais tém constituido, ao longo
dos anos, os maiores desafios para um acesso a servigos sociais de base de qualidade.
Igualmente, a pobreza, tradi¢do e cultura estdo interligadas de uma forma complexa, o que
reforca, em muitas situacOes a persisténcia de normas sociais negativas aos direitos das criancas
e mulheres e limita as capacidades das comunidades e das familias de aceder a esses mesmos
Servigos.

De acordo com Inquérito aos Indicadores Multiplos (MICS)’’ de 2014, a taxa de
mortalidade dos menores de cinco anos desceu de 116 para 89 por mil comparado com 2010.
A taxa de mortalidade materna, de 900 por cem mil nados vivos é uma das mais elevadas no
mundo e reflete as privacOes severas e as praticas nefastas que ameagam os direitos das meninas
e das mulheres. Somente 45% dos partos sdo assistidos por profissionais de satde qualificados.
A maléria continua a ser a principal causa de morte das criangas menores de cinco anos apesar
dos dados recentes indicarem uma diminuicdo da incidéncia de 37% para 15.6% como
resultado do aumento da utilizacdo dos mosquiteiros impregnados de longa duracdo e acéo
(MILDA).

Nos ultimos anos, o pais observou resultados encorajadores nos cuidados da primeira
infancia com o aumento na aprendizagem precoce (13%) e na frequéncia do ensino pré-escolar
(29%). No entanto, a taxa liquida de escolarizacdo baixou de 67.4 para 62.4. Estima-se que
44.2% das criancas entre os 6-11 anos ndo frequentam a escola e apenas 25% das escolas
oferecem o ciclo completo do Ensino Primario. As criancas em idade escolar tém tendéncia a
entrar tarde no sistema e a deixar a escola apds o 4° ano.

Garantir a protecdo da Criangca no pais ainda esta longe de responder aos enormes

desafios na prevencéo e resposta coordenada e espacializada a situagdes de violéncia, abuso e

70 Inquérito aos Indicadores Muiltiplos, realizado pelo Ministério da economia e Plano, a cada 4 anos, e com o
apoio técnico e financeiros dos principais parceiros de desenvolvimento.
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exploracdo de criangas. A mutilagdo genital feminina (MGF) atinge 45% 8 de meninas e
mulheres com idades compreendidas entre 15 e 49 anos, mas somente 13% dessas mesmas
mulheres concordam com esta pratica’® (MICS 2014). A mesma pesquisa revelou que, 7% das
mulheres com idades entre os 15 e 49 anos casam-se antes de completar 15 anos e 37% antes
de completarem 18 anos®. Aqui, importa reafirmar que as meninas com niveis de escolaridade
mais baixo sdo mais propensas ao casamento em idade menor, o que é um obstaculo enorme &
permanéncia no sistema escolar. Por outro lado, as meninas que atingem o secundario estéo
seis vezes menos propensas a casarem-se em idade menor. A educagdo continua a ser uma das
melhores estratégias para proteger as meninas e para combater o casamento infantil e forcado.

Igualmente, a violéncia doméstica persiste no pais, apesar de, desde 2014, existir uma
lei contra a violéncia doméstica, 42% das mulheres continuam a acreditar que os maridos e
parceiros tém o direito de exercer violéncia fisica e psicoldgica contra elas.

A situacdo epidemioldgica da Guiné-Bissau é dificil de se avaliar, visto haver algumas
discrepancias entre diversas estimativas e projec@es da incidéncia do VIH/SIDA. Todavia, e
de acordo com os Ultimos dados da ONUSIDA (2016), reconhece-se que a situacdo é mais
grave do que os seus paises vizinhos (Senegal e Guine-Conacri), e uma das piores da Africa
Ocidental, afetando cada vez mais as criangas.

O VIH esta entre as maiores causas de morte nas criangas com idade inferior a 5 anos,
4%®, e 11% nas causas de mortalidade no geral®?. Segundo a ONUSIDA®3, estimava-se, em
2014, uma prevaléncia de 3.25%%, havendo perto de 43,000 pessoas vivendo com VIH, dos
quais 5,100 com idade inferior a 15 anos. Dados recentes de estimativas nacionais mostram
gue o numero de criancas, adolescentes e jovens, sofreu um ligeiro aumento de 2015 a 2018,

como espelha ao grafico seguinte.

8 E 30% das meninas de 0-14 anos de idade.

8 Visto ser uma norma social em que a decisdo de excisar a crianca ndo depende, na grande maioria dos casos,
dos pais e muito menos da mée, mas sim de uma comunidade inteira que a pratica. Desde finais de 2011
que existe uma lei contra a MFG e, desde entdo, mais de 30 casos ja forma julgados.

80 609% delas com homens pelo menos dez anos mais velhos.

8 |gualando-se & malaria.

82 quase o dobro da média da Africa Ocidental (Banco mundial: Indicadores de desenvolvimento mundial, 2016).

8 entre a populagio de 15-49 anos 9ONUSIDA 2016).

8 E de 5.5 entre a populacdo em idade reprodutiva, sendo uma das mais altas taxas da Africa Ocidental.
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Gréfico 1: Numero de mortes relacionadas com o SIDA em criancas, adolescentes e jovens
de 0-24 anos, Guiné-Bissau (2010-2017)
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Fonte: Estimativas ONUSIDA, 2018 (UNICEF dashbord)

Hoje, a prevaléncia é estimada em 3.3% no total da populacdo® e a cobertura do
tratamento antirretroviral é de 35%. Um outro elemento também preocupante € a incidéncia
dos casos de tuberculose, de 387/100,000, onde somente 31% dos casos sdo detetados.

O pais tem assistido igualmente a uma feminizacdo da epidemia, com uma prevaléncia
de VIH entre as mulheres, com idade compreendida entre os 15-24 anos (4.2%), trés vezes
superior a dos homens com a mesma idade (1.4%).

A prevaléncia entre mulheres gravidas é estimada a 5%°% (2014) e dados mais recentes
mostram que somente 56% das gravidas seropositivas recebem tratamento antirretroviral para
a prevencio da transmissdo mae-para-filho®’.

Ja a situacdo das criancas infetadas é extremamente alarmante, com apenas 16% delas
em programas de tratamento, onde s6 42% atinge os 12 meses de tratamento. A falta de
diagndstico € o grande responsavel por este nimero tdo reduzido de criangas guineenses em
ARV. As criangas com VIH acedem aos cuidados dos servicos de saide com uma variedade
de condicbes de salde, mas sdo raramente testadas como parte dos servigos prestados nas
estruturas de saude. Apenas um em cada quatro postos de TARV para adultos oferecem
tratamentos e cuidados de salde pediatricos.

Cerca de 2000 gravidezes sédo registadas VIH positivas por ano e, considerando uma

estimativa de 24% da taxa de transmissdo do VIH de mé&e para filho, pelo menos 500 criangas

8 E de 11.3% entre os trabalhadores de sexo (Relatério sobre o Estudo de Vigilancia Sentinela de VIH/ IST entre
PS, Projeto Saude Bandim/INASA 2007, 2009-2010).

% Este resultado foi obtido por um estudo sentinela entre mulheres gravidas em 2014 levado cabo pelo Instituto
nacional de Salde Publica (INASA, 2014) e varia entre as diferentes regies do pais de 1% a 8%. J& nas
adolescentes gravidas entre os 15 e 0s 19 anos é de 3.6% (Instituto Nacional de Salde Publica, INASA,
2014).

87 Segundo o Secretariado Nacional de Luta contra o SIDA, 90% das mulheres sdo testadas ao VIH durante a
gravidez. Nas varias situacGes em que estas ndo sao testadas a causa principal deve-se a rotura de reagentes
e nao por falta de vontade da gravida.
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nascem com o VIH a cada ano. Da totalidade das criancas expostas ao VIH, somente 37.6%
foram testadas antes de atingirem os dois meses de idade (SNLS, 2016). Na auséncia de
tratamento precoce, mais de metade destas criangas irdo morrer antes de atingirem o segundo
ano de vida. Contudo, importa referir que atualmente uma em cada trés criangas nascidas com
0 VIH estdo a ser testadas cada vez mais cedo e, consequentemente, beneficiando de tratamento

precoce.

Gréfico 2: Cobertura PTMF (%) e percentagem da transmissdo méae-para-filho
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Fonte: Estimativas ONUSIDA, 2018 (UNICEF dashbord)

Porem, a situacdo do tratamento ARV continua critica, cobrindo somente 16% das
criangas contra 32% dos adultos. Um estudo recente de analise retrospetiva® mostrou-nos
existir uma elevada taxa de mortalidade (mais de 10%) e perdas no seguimento (43%) de
criangas em tratamento ARV no Hospital Nacional Sim&o Mendes em Bissau. Num ano,
somente 42% das criangas continuaram em tratamento. Estas evidencias indicam-nos que 0s
atrasos no inicio do tratamento e a fraca capacidade do sistema para a retencdo das criangas

nos servigos levam a que ndo se consiga atingir resultados favoraveis no tratamento.

Grafico 3: Numero de criancas seropositivas face ao nimero das que recebem ARV
(2010-2017)
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Fonte: Estimativas ONUSIDA, 2018 (UNICEF dashbord)

8 Projeto Saude Bandim — Abstract for publication (2016).
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A Pobreza generalizada e o estigma associado ao VIH/SIDA, continuam a ser
considerados como principais fatores que desencorajam a utilizag@o dos servicos. Para agravar
a situacdo, 0s servigos sociais s80 quase inexistentes no pais e 0s poucos que operam nas
estruturas de saude ou nos servigos de protecdo ndo estdo devidamente capacitados para
efetivamente assegurarem a assisténcia adequada as familias, para um tratamento continuado
e cuidados apropriados para as criangas vivendo com o VIH/SIDA.

Apesar de as estatisticas sobre a estimativa de mortalidade relativa ao VIH/SIDA nos
indicarem que 11% da mortalidade entre adultos pode ser devido ao VIH/SIDA, as limitacfes
das estatisticas sociais gerais no pais e dos dados da seroprevaléncia, dificultam uma avaliacédo
mais profunda sobre o impacto do VIH/SIDA em termos de mortalidade dos adultos e,
portanto, da orfandade das criangas.

Estudos realizados® demonstraram que a identificagdo, a nivel comunitario, das
criancas infetadas ou afetadas pelo HIV/SIDA é extremamente dificil. Isto deve-se a varios
fatores como o desconhecimento do estado seroldgico, pelo facto da pessoa vivendo com
VIH/SIDA jé ter falecido sem que se tivesse conhecimento da causa da morte ou, se o estado
de seroprevaléncia é conhecido ele é, na maior parte dos casos, ocultado por receio do estigma
associado a doenca. O estigma e discriminacgdo estdo muito presentes, principalmente junto das
mulheres (muitas vezes considerado um castigo divino). As criancas Orfas de pais falecidos do
SIDA® sdo frequentemente discriminadas e muitas delas entregues a instituicdes.

O facto de, na Guiné-Bissau, a crise dos orfaos do SIDA néo ser tdo acentuada como
em muitos dos paises da Africa Central e Austral, ela j& é sentida, havendo uma clara propenséo
para 0 seu agravamento nos proximos anos. Os Ultimos dados elevam para perto de 22,000
criangas 0rfas de SIDA®, sem esquecermos do niimero de criangas que vivem com pais doentes
cronicos do VIH. Segundo estes mesmos dados, o numero de criangas afetadas pelo VIH que
beneficiaram de pelo menos um apoio social (escolar, sanitario ou nutricional) era de 1.365 em
2012, 4.524 em 2013 e 898 no primeiro semestre 2014.

8 Analise da situagdo das criangas Orfas e vulneraveis na Guiné-Bissau. Elementos para uma estratégia nacional de
protecdo social para rfaos e criancas vulneraveis (2008).
UNICEF (2014), Protection, Care and Support for an AIDS-Free Generation: A Call to Action for All Children.
% Muitas delas séo igualmente seropositivas e como tal necessitando de cuidados especiais.
%1 ONUSIDA (2016) e Spectrum Guine_Bissau_2018_EEP21052018).
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O impacto do VIH/SIDA sobre a salde e a nutri¢cdo da crianca é uma realidade que néo
pode ser ignorada na Guiné-Bissau. A familia atingida pelo VIH/SIDA, devido essencialmente
ao seu estado de saude fragil, tem menos disponibilidade de meios e tempo para a prestacdo de
cuidados de salde e para a alimentagdo das criangas.

Igualmente o impacto sobre o estado psicossocial dos pais e das criancas (vivéncia
como uma doenga “fatal” num contexto de pobreza como o da Guiné-Bissau e praticas
discriminatorias), e sobre a escolarizacao das criangas (abandono prematuro do sistema escolar,
especialmente no caso do ébito da mae) sdo extremamente negativos. Sem esquecer os efeitos
da doenca nos rendimentos da familia, os quais trazem consequéncias nefastas para as criancas,
como a degradacdo da dieta alimentar, maior pressdo para a participacdo das criangas no
trabalho (especialmente agricola e sector informal) e, recurso a estratégias de aumento de
rendimento altamente prejudiciais, como a prostituicdo das meninas. Estes elementos séo
partilhados pela maioria das instituicdes da sociedade civil que trabalham na luta contra o SIDA

e na protecdo da crianca.

2.1.1 Tratamento antirretroviral e apoios sociais na cidade de Bissau

Na cidade de Bissau, (capital da Guiné-Bissau), apesar de 23 estruturas de salde estarem a
prestar cuidados de salde a criancas seropositivas, em particular a administracdo de ARVs, em
meados de 2018, somente 6 centros tinham criangas a serem seguidas no tratamento.

Existem 3 instituicdes (uma publica e 2 ndo governamentais®?), que atualmente tém
vindo a responder, de forma mais integrada a demanda das familias, tentando assegurar, ndo
SO a despistagem, mas também o tratamento pediatrico e apoio psicossocial e nutricional. O
hospital Simdo Mendes, segue cerca de 276 criangas menores de 15 anos, a ONG Céu e Terras
61 criancas e a ONG SidAlternag, 30 criancas. Todas elas, trabalham com pais e criangas
seropositivas. lgualmente, 7 associacdes de pessoas vivendo com o VIH/SIDA® implementam,
também, pequenos projetos de assisténcia e apoio psicossocial a familias afetadas pela doenca.

As suas intervencdes sdo, acima de tudo, a sensibilizacdo comunitaria e interpessoal para uma

92 A fraca capacidade de atuacio do Estado guineense na area da protecdo social determina um protagonismo
importante do sector ndo governamental e confessional.
% Membros da Rende Nacional de AssociacGes de pessoas vivendo com o VIH/SIDA (RENAP).
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maior adesdo a despistagem do virus e a recuperagio dos “perdidos de vista®®’, numa forte
colaboragdo com as estruturas de satde da capital Bissau®®.

Dada a fraca coordenagéo das a¢Oes, descontinuidade dos programas em curso e, acima
de tudo, fraqueza no seguimento e avaliacdo, seria importante analisar o real impacto dos
mesmos nas vidas das criancas e suas familias. Existe alguma analise® e dados sobre os
impactos do VIH/SIDA na vida das familias e das criancas, contudo pouco se sabe sobre as
respostas de protecdo e cuidados a que algumas criancgas e familias tém acesso.

A prevencdo da transmisséo da infecéo pelo Virus VIH de mée para filho continua a ser
feita essencialmente através do rastreio das mulheres gravidas infetadas na consulta pré-natal,
assegurando posteriormente a administracdo da tri-terapia antirretroviral altamente potente
(HAART)®" . Apos as recomendacdes da OMS, em 2007, no sentido de o sector da satide assegurar
0 teste e aconselhamento de rotina aos utentes, ndo se baseando somente num sistema de
voluntarismo, orientacGes especiais foram direcionadas a condi¢do das criangas. As estruturas de
saude guineenses trabalham de forma limitada na PTMF, para assegurar a prevencdo e diagndstico
precoce do VIH nas criangas.

Neste sentido, e segundo a OMS, devem ser encontrados outros meios de detetar criancas
infetadas pelo VIH, assegurando o seu tratamento antirretroviral, incluindo a todas as que tém acesso
aos servicos de saude pediatricos. Esta medida ndo tem sido implementada como desejada na maioria
dos hospitais e centros de salide de Bissau, deixando um consideravel numero e criangas sem acesso
a ARV e a profilaxia com cotrimoxazol®®.

Como referido anteriormente, um estudo levado a cabo pelo projeto saude de Bandim,
com 0 apoio de varios parceiros internacionais, pretendeu compreender a real situacdo das
criancas menores de 15 anos hospitalizadas e infetadas pelo VIH na pediatria do maior centro
hospitalar do pais, o hospital Nacional Simédo Mendes, em Bissau®®. Face as recomendagcdes da

% Todos aqueles que se encontram em TARV, mas que tém dificuldade em cumprir o tratamento ou que tendem a desistir
dele.

% Hospitais e centros de salde.

% L’ impact socio-économique du VIH dans la population vulnérable en Guinée Bissau. (2011)
Andlise da situacao das criangas Orfds e vulneraveis na Guiné-Bissau. Elementos para uma estratégia nacional de
protecdo social para 6rfdos e criangas vulneraveis (2008).

9 A partir das 14 semanas de gestacdo até completar um ano e uma semana apds 0s partos para a mae e, para o recém-
nascido administra-se a terapia nas primeiras 72 horas apds o nascimento e durante 6 semanas ap6s os inicio da profilaxia
com cotrimoxazol até se conhecer o resultado da reacdo em cadeia de polimerase (PCR) para definir a conduta definitiva.
% Medicamente que atenuam os efeitos do VIH.

% O estudo pretendeu estimar a proporcéo de criangas hospitalizadas, menores de 15 anos, infetadas pelo VIH,
descrever as caracteristicas demograficas das criangas e averiguar a associagdo a determinados sinais, sintomas ou
40



Criancas infetadas e afetadas pelo VIH/SIDA na cidade de Bissau-
O impacto das respostas sociais na melhoria das suas condi¢des de vida.

OMS ao pais, o estudo trouxe maior evidencia sobre o peso do VIH na morbilidade das
criancas.

A cidade de Bissau € um centro urbano de pequena dimenséo, onde as relagdes sociais
e familiares interferem igualmente nas questdes relacionadas com a confidencialidade dos
resultados da despistagem ao VIH, por parte do pessoal de saude. As familias, muitas vezes,
queixam-se da falta de confidencialidade e de um tratamento estigmatizante. Uma outra
questdo levantada durante 0 mesmo estudo, diz respeito ao papel dos assistentes sociais da
pediatria, os quais devem estar mais implicados no seguimento das criangas e suas familias,
incluindo a nivel domiciliario. A anuéncia, por parte das méaes, a despistagem das criancas
internadas foi positiva, mas, mais uma vez, a questdo da confidencialidade foi levantada e
igualmente 0 medo do estigma e descriminagdo por parte de familiares e comunidade,
partilhado.

O diagnostico precoce as criancas expostas ao VIH so teve inicio em 2017 na Guiné-
Bissau, estando somente disponivel na cidade de Bissau. Apenas 37,6% das criangas expostas
aos VIH foram testadas antes dos dois meses de idade (SNLS, 2017). O pais tem feito esfor¢os
para mudar este cendrio, apesar dos enormes constrangimentos do sector. Ainda, durante 0 ano
em curso, o Governo da Guiné-Bissau adotou o Plano Pediatrico Acelerado 2018-2020, em
conjunto com a adogdo do protocolo nacional do VIH, com base nas mais recentes orientaces
e recomendagdes da OMS,

Devido a fraca capacidade do mecanismo de despistagem precoce das criancas face ao
VIH, muitas vezes, os sintomas relacionados com o SIDA ndo sdo identificados
atempadamente. O Ministério da Saude, em parceria com o UNICEF, implementa um
programa piloto de introducédo da despistagem ao VIH nas criangas que frequentam os centos
nutricionais. Os dados revelam uma realidade muito preocupante pois, como ja apresentado
anteriormente, constatou-se que em alguns centros nutricionais, em especial no de Cumura,
mais de 30% das criangas que tém acesso aos tratamentos nutricionais vivem com o VIH
(Caritas, 2016).

Igualmente, a inexisténcia de esquemas de prote¢édo social disponibilizados pelo estado,

as familias vulneraveis afetadas pelo VIH/SIDA, mostra a grande fragilidade na continuidade

diagndsticos. O estudo avaliou igualmente a aderéncia e aceitacdo da politica de ITAPS pelos utentes deste
centro hospitalar.
100 que incluem o PITC para o diagnéstico precoce do VIH nas criancas e o tratamento atempado e retencdo das
mesmas na terapia.
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dos programas de apoio e cuidados a criangas infetadas pelo VIH/SIDA (Programa Nacional
do VIH/SIDA, 2014). A protecdo social a criancas e familias afetadas pelo o VIH ¢é
essencialmente garantido pelas organizagOes religiosas e da sociedade civil, sendo quase
inexistente. O Estado disp6e de aproximadamente 100 assistentes sociais formados, que
trabalnam em diferentes setores sociais, homeadamente na saude (68), na justica e nas
instituicOes reesposaveis pela protecao da crianca do Ministério da Mulher, Familia e Coeséo

social.

2.2 Quadro legal e de Politicas - Coordenacdo da resposta e apoio dos parceiros

internacionais.

A Guiné-Bissau ocupa 0 177° lugar, em 189 paises, de acordo com o indice de
Desenvolvimento Humano®! (PNUD, 2018), estando muito atrasada no cumprimento dos
Objetivos de Desenvolvimento Sustentaveis (ODS). Mais de 90% do or¢camento nacional é
destinado ao pagamento dos salarios, restando poucos recursos para o desenvolvimento e
implementacdo de politicas sociais publicas, para a melhoria das infraestruturas e a prestacao
de servicos a nivel central e descentralizado. Durante muitos anos a Guiné-Bissau foi
seriamente afetada por recorrentes periodos de instabilidade politica que exacerbaram a
situacdo de pobreza extrema’®?, colocando em perigo os direitos das criancas. A populaco é
estimada em 1.8 milhGes (projecGes demogréaficas, INE/2013) e a fertilidade decresceu para
5.1 filhos/mulher, encontrando-se ainda entre as mais elevadas da regido da Africa Ocidental.
A resposta ao impacto do VIH/SIDA nas familias e nas criangas é uma componente da
luta contra a SIDA no pais. Desde a elaboracdo do primeiro Plano Nacional de luta contra o
VIH/SIDA (2003-2005), passando pelo atual Plano Estratégico (2015-2020), os atores que
intervém na area social tém-se se confrontado com o desafio de elaborar uma estratégia
nacional multidisciplinar em que os investimentos na protecéo social, cuidados e apoios as
familias afetadas sejam uma realidade a larga escala, onde as familias e criancas em situacao
de vulnerabilidade possam ter acesso a servicos sociais de base de forma coordenada.
Segundo as ultimas orienta¢fes do governo, todos os 42 servicos que oferecem TARV

para adultos, devem igualmente assegurar o tratamento para criangas. Contudo, somente 28

101 http://hdr.undp.org/sites/default/files/2018_human_development_statistical_update.pdf
102 A maioria da populagéo (69%) vive com menos de $2 por dia (Banco Mundial, 2010).
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estruturas conseguem neste momento garanti-lo. Igualmente, quase 80% de todas as criangas
em TARV tém vindo a receber o tratamento e assisténcia em 3 servicos: Hospital Nacional
Sim&o Mendes, Hospital de Cumura e hospital de Bafatd, ficando as outras regifes do pais com
uma quase auséncia deste servico.

O sistema de saude nacional enfrenta uma grande escassez de recursos humanos para
providenciarem um pacote minimo de servicos as populagdes, 0s quais requerem uma atencao
e apoio com medidas imediatas e a longo prazo. Nesta linha, o pais esta a tentar mudar a sua
politica relativamente ao tratamento e acesso aos servicos. Os profissionais de satde tém vindo,
cada vez mais, a trabalhar com colaboradores comunitarios formados para assegurar o
tratamento e a retencdo nos servigos.

Estes colaboradores comunitérios, que intervém em zonas onde muitas vezes ndo ha
profissionais de salde especializados, asseguram o tratamento e apoio as vitimas do
VIH/SIDA, através de visitas domiciliarias, grupos de apoio e aconselhamento individual. Eles
sdo recrutados pelas organizacdes de pessoas vivendo com o VIH e suas familias e estdo
organizados em associacdes locais e comunitarias. O trabalho destas organizagdes de base
comunitaria € apoiado e coordenado pela RENAP. Esforgos estdo a ser levados a cabo para
expandir e melhorar os servigos prestados pela RENAP e associagOes filiadas, para assegurar
um maior apoio ao tratamento e cuidados prestados as criancas afetadas.

Neste quadro, as respostas sociais direcionadas para as criangas infetadas e afetadas
pelo VIH/SIDA e suas familias tém sido implementadas de forma pouco coordenada e
essencialmente por instituicdes privadas e religiosas.

O governo'®, elaborou uma Estratégia Nacional (2008) para a Prote¢do Social de
Criancas Vulneraveis e em particular de criancas afetadas pelo VIH/SIDA, com o objetivo de
desenvolver uma abordagem integrada, transversal e coerente da intervencao do Estado e seus
parceiros, de maneira a aumentar substancialmente a protecdo das criangas em situacdo de
vulnerabilidade, reduzindo os fatores de risco e incrementando 0s mecanismos de protegéo
familiares, comunitarios e institucionais. Infelizmente, até hoje, esta estratégia e seu plano de
acao ndo foram implementados.

N&o existem instituicdes publicas com programas sociais, em funcionamento,

direcionados para criangas e familias vulneraveis ao VIH/SIDA. Neste cenario, e dispondo o

103 Ministério da Mulher, Familia e Solidariedade Social, em parceria com o Secretariado Nacional de Luta contra
o Sida.
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pais de muito poucos assistentes sociais, e um servico social extremamente fragil, é urgente
repensar novas abordagens no reforco do sistema de protecdo da crianga, com respostas
integradas nos diferentes sectores sociais.

Presentemente, 0 pais esté a incrementar esfor¢cos na mobiliza¢éo de recursos internos
e externos para que se possa executar o Plano Estratégico Nacional da resposta ao VIH/SIDA
(2015 -2020), o qual estd em linha com os objetivos 90-90/90 da ONUSIDA, bem como outras
iniciativas mundiais para que o pais consiga atingir os ODS em 2030. O plano, integra um
conjunto de estratégias e acBes concretas, entre elas, 0 apoio socioeconémico as pessoas
vivendo com o VIH, com um foco particular nos érfaos e criangas vulneraveis do VIH,
incluindo a assisténcia alimentar'®. O pais adotou igualmente o Plano Nacional revisto para a
eliminacdo da Transmissdo de Mée para Filho do VIH (e-TMF), o qual foi alinhado ao atual
Plano Estratégico Nacional de luta contra o VIH - PEN I1I.

A criacdo, em marco de 2004 do Conselho Nacional de Luta contra o SIDA (CNLYS),
por decreto, e a lei n° 5/2007 relativa a protecdo dos direitos das pessoas vivendo com o
VIH/SIDA e das pessoas afetadas, sdo o principal quadro legal e de politica na resposta
nacional ao VIH/SIDA no pais. Contudo, para dar um maior relevo a problemaética do SIDA
no pais, e mostrar 0 engajamento politico na luta contra o SIDA, a lideranca dos esforcos
nacionais, foi colocada ao mais alto nivel, com o primeiro-ministro a presidir o Conselho
Nacional de Luta contra o SIDA (CNLS).

O Secretariado Nacional de Luta contra o SIDA (SNLS) é o 6rgdo coordenador,
planificador e com a responsabilidade de seguir a implementacdo do Plano Estratégico.
Igualmente, os governos regionais, as células sectoriais, as estruturas existentes no sector
privado e os foruns das organizacGes da sociedade civil e os parceiros de desenvolvimento, séo
atores chave na operacionalizacdo da execucgdo do Plano Estratégico 2015-2020'%. Como ja
referido, atualmente, o grande financiador do plano estratégico é o Fundo Mundial de Luta
contra o Sida, a Tuberculose e o Paludismo, o qual é coordenado pela instancia nacional de
coordenacao.

Para além do aprovisionamento dos ARV pelo Fundo Global, mais nenhum parceiro de

desenvolvimento estd a apoiar intervencfes concretas para a sobrevivéncia e tratamento

104 O Plano Nacional deu prioridade a 4 eixos estratégicos (Eixo 1: Prevencéo da transmissdo do VIH e das IST;
Eixo 2: Melhoria do acesso aos cuidados e tratamentos; Eixo 3: Promocdo de um ambiente favoravel aos
PVVIH e PA ¢; Eixo 4: Governagdo do Programa Nacional.

195 Orgado em 72.670,444 Euros.
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direcionado as criancas vivendo com o VIH. Apesar do Fundo Global fornecer os ARV
pediatricos, a sua assisténcia nao é suficiente para cobrir a urgente necessidade de reforcar as
capacidades nacionais em assegurar esse mesmo tratamento pediatrico. A OMS, e mais
concretamente 0 UNICEF s&o parceiros de desenvolvimento do programa nacional de luta
contra o VIH/SIDA que tém prestado essa assisténcia. O UNICEF tem apoiado uma abordagem
gue assegura uma maior complementaridade e sinergia nos resultados de salde das criangas,
assegurando o ciclo completo do diagnosticos, tratamento e cuidados para as criangas vivendo
com o VIH. O apoio da OMS cinge-se mais na assisténcia técnica espacializada, na elaboracao
de guias e de politicas.

Apesar desta limitacdo em termos financeiros e de recursos humanos na resposta ao VIH/SIDA
no pais, varias oportunidades tém vindo a surgir para o reforco do sector, que passa pela

assisténcia técnica e financeira de outros parceiros®®,

106 como a Unido Europeia, a United States Agency for International Development (USAID), o Banco Mundial,
0 Global Alliance for Vaccines and Immunization (GAVI), o Banco Africano de Desenvolvimento (BAD), entre
outros.
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CAPITULO 3. METODOLOGIA

3.1.Campo Empirico

O quadro empirico da presente investigacdo tem como objeto de estudo dois (2) programas
implementados na cidade de Bissau direcionados & assisténcia médica e psicossocial de 337
criancas e adolescente infetados pelo VIH/SIDA. Pretende-se compreender a real situacdo da
assisténcia médica e psicossocial a criangas e adolescentes que beneficiam destes servigos e o
impacto dos mesmos na melhoria das suas condicGes de vida e das suas familias, respeitando
as realidades culturais e sociais das comunidades.

O estudo tem como objetivos identificar e analisar as politicas, planos e programas nas
areas de protecdo social, desenvolvidos para a assisténcia e protecdo de criancas vulneraveis
do VIH/SIDA; identificar a situacdo do VIH/SIDA e impacto na vida da populagdo a ser
estudada e relaciona-la com a situacdo ao nivel nacional; identificar e analisar os programas,
beneficios e apoios do Estado e das instituicdes ndo governamentais, prestados as criancas e
familias da comunidade a ser estudada e; analisar o impacto dos apoios na melhoria das
condicOes de satde, nutricionais, escolares, psicossociais e econémicas dos mesmos.

As instituicdes em questdo sdo a ONG Céu e Terras e a Rede Nacional de AssociacBes
de Pessoas vivendo com o VIH/SIDA. Estas organizacfes apoiam as criancas e suas familias
em diferentes dominios, como a prevencdo ao VIH, a assisténcia médica e medicamentosa,
apoio psicossocial e alimentar, acompanhamento domiciliario, apoio juridico,
encaminhamento e referenciamento para outros servicos, entre outros. As suas capacidades de
intervencdo sdo, em alguns casos distintas, mas ambas intervém na cidade de Bissau. Visto que
a abordagem a assisténcia de criancas infetadas pelo VIH deve ser o mais holistica possivel,
serdo estudados 0s sujeitos alvo de apoio médico e, essencialmente de apoio social.

Neste sentido, um conjunto de entrevistas foram realizadas juntos das organizagfes em
questdo, a diferentes niveis (direcdo das instituicbes, corpo medico e assistentes sociais,
familias, em particular as maes, pessoas vivendo com o VIH e agentes comunitarios que
implementam programas junto das criancas e familias). Igualmente, foram feitas entrevistas a
reesposaveis estatais do programa de luta contra o SIDA, do hospital Simdo Mendes, da
Direcdo-Geral da Familia e Solidariedade Social e dos parceiros internacionais, como as nagoes
unidas. De forma néo participativa, mas de observacao, tive a oportunidade de assistir a duas

sessOes de informagdo e educacdo direcionadas para pessoas vivendo com o VIH,
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maioritariamente gravidas seropositivas e ndo seropositivas e pessoas que frequentam 0s
Servigos.

A ONG nacional Céu e Terras foi uma das primeiras organizaces a intervir no dominio
da resposta a epidemia do VIH/SIDA na Guiné-Bissau, e mais concretamente na cidade de
Bissau. Esta associacao foi fundada em finais de 2001 e tem sido um dos grandes parceiros do
Ministério da Saude na implementacao do Plano nacional de luta contra o SIDA. O seu grande
foco assenta na reducédo da transmissdo vertical do virus VIH, assegurando a triplice terapia
antirretroviral e amamentagdo exclusiva. Muito recentemente, a Céu e Terras iniciou o0
tratamento antirretroviral pediatrico, continuando sempre a prestar assisténcia psicossocial as
familias e criancas infetadas.

A RENAP Guiné-Bissau, é uma rede de 15 associacOes de pessoas vivendo com o VIH,
das quais 7 atuam na cidade de Bissau. A sua sede encontra-se em Bissau e a maioria das suas
intervencdes sdo igualmente implementadas na capital do pais. A sua forca de intervencao
comunitaria assenta nos seus ativistas, 0s quais levam a cabo um conjunto de programas
visando uma maior implicacdo comunitaria de pessoas vivendo com o VIH no combate a
transmissao da infe¢do do virus nos grupos mais vulneraveis, como as criancas, e no assegurar
do retorno dos doentes ao tratamento®®’,

A escolha destas duas organizac@es assenta no facto de ambas se posicionarem entre 0s
principais parceiros da sociedade civil que contribuem para a implementacao do plano nacional
de luta contra 0 SIDA na Guiné-Bissau e trabalharem com um conjunto de institui¢des estatais,
ndo estatais e internacionais para a melhoria das respostas direcionadas as criancas e suas
familiais. A Céu e Terras € uma organizacdo de referéncia na cidade de Bissau e a RENAP
coordena todo o trabalho das associac¢des de pessoas vivendo com o VIH, incluindo as parcerias

com o sector da saude, através dos seus ativistas.

3.2.Método de Pesquisa
A investigagéo incide-se na populagéo-alvo dos dois principais programas de apoio a criangas
infetadas e afetadas pelo VIH/SIDA e suas familias, na cidade de Bissau (2 programas). Serao

consideradas como categoria de analise apenas essas criangas.

107 Vulgarmente denominados de perdidos de vista.
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O objetivo geral deste estudo qualitativo classifica-se como descritivo, na medida em
que é um estudo que descreve a situacao das criancas (e suas familias) cobertas pelos apoios
sociais das instituicdes selecionadas pela pesquisa, mas também é um estudo analitico e
correlacional, dado que avalia o grau de dependéncia entre as variaveis. Neste tipo de estudo,
tentei explorar e determinar a existéncia de relagdes entre variaveis, com vista a descrever essas
relacdes, sendo o principal objetivo a descoberta de fatores ligados a um fendmeno. Este
método de pesquisa usa dados qualitativos, mas também alguns dados quantitativos (ja
existentes) de cariz mais interpretativista.

O estudo tenta compreender o impacto dos apoios sociais nas vidas das criancgas e suas
familias, a partir dos proprios dados fornecidos pelo grupo a estudar. Esta abordagem apoia-se
no paradigma holistico-intrepretativista (Vilelas, 2009), fundamentando-se na realidade que
vai ser estudada e orientado para a descoberta.

3.3. Universo e Amostra

O universo deste estudo sdo 337 criancas e adolescentes, residentes na cidade de Bissau, as
quais estdo cobertas pelo pelos programas implementados pela ONG Céu e Terras e a RENAP.
Neste universo total de criancas, 61 sdo atualmente seguidas na ONG Céu e Terras e 276 pelos
ativistas das associacdes filiadas na Rede Nacional de Pessoas vivendo com o VIH, no Centro
de Tratamento Ambulatério do Hospital Nacional Simdo Mendes.

A recolha de dados foi levada a cabo entre 3 de julho e 30 de setembro de 2018. As
entrevistas foram categorizadas e toda a informacéo recolhida foi trabalhada no sentido de
responder as questdes de partida e objetivos especificos do estudo. A amostra do estudo foi
discutida com as organizacdes em questdo e disponibilizados os meios para a sua realizacao.
Neste caso, podemos dizer que foi uma amostra por conveniéncia, em que todas as entrevistas
foram realizadas de acordo com informacg&o previa dos sujeitos. Sendo delicado a realizacdo
de entrevistas a criangas e adolescentes seropositivos, cingi-me em entrevistar 0S Seus
familiares e profissionais que trabalham diariamente com as mesmas.

A amostra comportou 8 elementos da Associacdo Céu e Terras (coordenador, assistente
de programa, 2 assistentes sociais, psicologo, medico e duas ativistas) e a observacdo de uma
sessdo de informacdo e educagdo com um grupo de gravidas e maes seropositivas, seguido
periodicamente nesta instituicdo. Com as entrevistas efetuadas aos prestadores de servicos,

consegui ter uma percecdo dos profissionais que assistem diretamente as criancas e suas
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familias, face a pertinéncia dos programas e de como € que 0s mesmos estdo a melhorar a vida
do grupo alvo. Estas entrevistas permitiram compreender melhor as fungdes destes
profissionais nas varias fases da assisténcia, desde a sinalizagdo, o acolhimento, a intervencéao
e acompanhamento do grupo alvo, bem como os principais desafios encontrados no dia a dia
do seu trabalho.

De igual modo, entrevistas foram levadas a cabo junto da RENAP (presidente, 5
elementos da equipa, 3 ativistas e mées de criangas seropositivas) e a observacdo de uma sessdo
de informacéo e educagdo num centro de saude. Aqui, sendo a maioria dos seus associados e
colaboradores, pessoas vivendo com o VIH, procurei saber um pouco mais sobre 0s apoios
prestados no quadro dos protocolos de assisténcia médica e psicossocial, mas acima de tudo as
suas percecgdes face apoios que 0os mesmos recebem para acompanharem as criangas e suas
familias no seu dia a dia, sobre as questdes socia-culturais, questdes nutricionais e o estigma e
discriminacao.

Em ambas as instituicdes estudadas, ndo foi possivel entrevistar todo o corpo técnico e
os ativistas que trabalham no seguimento e assisténcia s familiais, devido a restrigdo de tempo
e disponibilidade dos mesmos. Por isso, optou-se por, ap6s discussdo com a Direcdo das
instituicdes, definir os elementos chave para a obtencdo de informacgdo necessaria para o
estudo.

Entrevistei também, responsaveis do programa nacional de luta contra o SIDA na
Guiné-Bissau, da Direcdo-Geral da Familia e Solidariedade Social, e de especialistas em
matéria de VIH/SIDA do UNICEF e Programa Alimentar mundial (PAM). Aqui, as entrevistas
focalizaram-se na analise da situacdo atual do programa nacional (eficiéncia e eficacia) e das
principais prioridades para os proximos anos em termos de politicas sociais publicas que irdo
responder as necessidades do grupo alvo.

Pretendeu-se, com a realizagéo das entrevistas e participagdo em sessdes de informacao
e educacéo de pessoas vivendo com o VIH, compreender melhor os programas em curso e 0
perfil dos seus beneficiarios, analisado o impacto dos mesmos na melhoria das condicdes de

saude, nutricionais, escolares, psicossociais e econémicas da populagédo alvo.

3.4 Técnica de Recolha e Tratamento de Dados
Quanto a recolha de dados, utilizei dados primarios e alguns dados secundarios, isto porque

ndo me cingi unicamente aos dados que foram recolhidos com o grupo de estudo, mas tambem
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me baseei na informacao ja recolhida em outras investigacdes e consultas bibliograficas para
desenvolver o enquadramento tedrico do estudo.

As técnicas utilizadas para a recolha de dados foram essencialmente a observagdo
(estruturada e ndo participante), entrevista em profundidade e entrevista em grupo (ex: com as
associagdes de pessoas vivendo com o VIH/SIDA), questionario com questdes abertas (de
forma limitada e mais direcionados para certas institui¢cbes publicas e ndo publicas), analises
documentais e observacdo de encontros com grupos de grévidas e mades seropositivas
(organizados pelas duas institui¢cdes estudadas).

A anélise documental e a entrevista realizada a atores chave na area da protecdo da
crianca, as instituicdes estudas, prestadores de servigos e proprias maes vivendo com o VIH,
foram as técnicas mais utilizadas. No primeiro caso identifiquei e analisei bibliografia
relevante, designadamente na area das politicas sociais e de protecdo social para a melhoria do
bem-estar das criancas e familias atingidas pelo VIH/SIDA no contexto da Africa subsariana,
e mais concretamente na situacao guineense.

Quanto as entrevistas realizadas foram, na sua maioria, ndo estruturadas, de cariz mais
informal ndo me orientando em nenhum questionario ou guido (ex: maes, pessoas vivendo com
o VIH), e igualmente semi-estruturadas, orientadas de acordo com um guido devidamente
concebido para o efeito, procurando adotar alguma flexibilidade na sua utilizacdo, de modo a
identificar potenciais elementos novos para a analise. A observacédo foi fundamental durante as
entrevistas e as sessoes de informacéo e educacao assistidas, permitindo uma recolha de dados
mais aprofundada, que nem sempre é possivel somente em entrevistas. Antes das entrevistas,
foram construidos os guides, seguidos da escolha e preparacao dos entrevistados.

As entrevistas aqui apresentadas, estdo identificadas de forma alfanumérica, (como
descrito nos guides de entrevistas). A andlise categorial foi feita tendo em conta os objetivos
da pesquisa e os seus resultados. A defini¢do das categorias deve determinar as dimensdes que
serdo analisadas e, sendo uma etapa delicada, nem sempre sdo definidas a priori (Vilelas,
2009). Assim, tentdmos fazer a escolha das categorias com base nas respostas das entrevistas
e 0 conhecimento aprofundado através da revisdo da literatura, estruturando posteriormente as
categorias nas dimensdes selecionadas (perce¢éo da evolucdo da situagdo do VIH/SIDA nas
criangas, respostas médicas e sociais, percecdo dos beneficiarios face as respostas prestadas e

o0 impacto do estigma e da descriminacdo na vida das criangas e suas familias).
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Importa constatar que, sendo uma investigacao que envolve grupos vulneraveis e mais
concretamente criancas, teve-se em consideracdo todas as questdes éticas, de direitos e
liberdades dos mesmos. O respeito pelo direito a autodeterminacéo, intimidade, anonimato e
confidencialidade, a prote¢do contra o desconforto e prejuizo e a um tratamento justo e
equitativo, devem ser respeitados (Fortin, 1990, in Vilelas, 2009). O consentimento informado
foi tido em consideracdo assegurando que o sujeito selecionado ou seu representante, foi
devidamente informado sobre os propdsitos da pesquisa, dos procedimentos a serem seguidos,
entre outos elementos considerados face ao consentimento informado. Todas as entrevistas
foram documentadas manualmente, sem a utilizacdo de um gravador. Esta opc¢do foi tomada
porque apos a solicitacdo do uso do gravador nas primeiras entrevistas ter sido recebida com
certa relutdncia. Para deixar os entrevistados mais & vontade, acabamos por continuar com a
transcri¢cdo das mesmas.

Quanto a analise dos dados recolhidos, ela foi essencialmente uma analise de contetido
e, de acordo com as informacdes recolhidas, de cariz mais tematico, formal e estrutural. Estes
métodos de andlise incidem sobre o0s juizos formulados pelo locutor (analise de avaliacdo) e
sobre a forma e sequencia do discurso do interlocutor (tipo de vocabulario utilizado, o tom de
v0z, entre outros elementos que transmitem o estado de espirito do interlocutor). Neste caso
mais direcionado para as informac6es prestadas pelos ativistas e pessoas vivendo com o VIH.
Como refere Quivy (2009), os métodos utilizados na andlise de contetdo adequam-se ao
“estudo do nao dito, do implicito”, levando o investigador a distanciar-se de “interpretacdes
espontaneas e, em particular, as suas proprias”. O facto também de basear-se num suporte
material da comunicacdo possibilita a um melhor controle do trabalho de investigacao.
Contudo, o autor chama a atencdo para o facto de alguns métodos utilizados na anélise de

conteudos serem limitados em situacGes em que o campo de analise de contetdo é vasto.
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CAPITULO 4. ANALISE E INTERPRETACAO DE DADOS

As informacdes recolhidas junto dos entrevistados, e da observacéo durante a participacao nas
sessOes de informacdo e prevencdo foram fundamentais para complementar a analise
documental da situacdo das criangas em tratamento antirretroviral na cidade de Bissau, 0s
apoios sociais prestados e o0 seu impacto na melhoria da condicdo de vidas dessas mesmas
criancas.

Para compreender a resposta nacional e os esforcos gue se tem implementado para a
melhoria da situacdo clinica e social das criancas infetadas pelo VIH, um conjunto de
entrevistas foram efetuadas junto de responsaveis de organizacdes da sociedade civil e
instituicdes do estado, da area social, do pograma nacional e também junto dos principais
parceiros internacionais. Os principais avancos e desafios, bem como os esforcos das
instituicbes em questdo, no apoio ao Plano Nacional mostraram que, nos Gltimos 10 anos,
avancgos significativos foram alcancados para a redugdo da transmissdo mae-para-filho e
também para uma extensdo da rede de cuidados prestados as criancas infetadas.

De acordo com os dados do SNLS, 23 centros asseguram atualmente o tratamento em
antirretrovirais para criancas, na cidade de Bissau. Contudo, em meados de 2018, somente 6
tinham criangas em tratamento. As criangas com idade superior a 5 anos e 0s adolescentes de
10-14 anos sdo as mais abrangidas.

Quadro 1: Criangas em tratamento ARV na cidade de Bissau (junho 2018)

Instituicdo Idades Criangas (0-
14) em TARV
<1lano 2
Centro de Saude de 1 -4 anos 2
Antula 5-9 anos 2
10-14 anos 0
<lano 0
Centro de Saude do 1 -4 anos 0
Bairro Militar 5-9 anos 2
10-14 anos 2
<1lano 0
Centro de Saude 1 -4 anos 1
de Bandim 5-9 anos 1
10-14 anos 1

Ul
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<lano 0
Clinica da associacdo 1-4anos 13
Céu & Terras 5-9 anos 19
10-14 anos 18
<lano 0
Clinica da associacdo 1-4anos 3
CidaAlternag 5-9 anos 13
10-14 anos 14
<lano 36
1-4anos 90

Hospital Nacional Simdo Mendes
5-9 anos 91
10-14 anos 56
Total 337

Fonte: SNLS, 2018 (adaptado)

Apesar do Fundo Mundial ser o grande financiador da operacionalizagdo do Plano de
Luta contra o VIH/SIDA na Guiné-Bissau, outras organizacfes internacionais como o
UNICEF, o Programa alimentar Mundial (PAM) e a Organizacao Mundial de Saude (OMS)
tém focalizado muita da sua assisténcia as instituicdes que trabalham diretamente com as
criangas infetadas, para assegurarem uma melhor reposta a nivel de despistagem, tratamento,
assisténcia psicossocial, econémica e nutricional.

Entre os poucos programas ja implementados, ou em curso, para responder as
necessidades das familiais e criangas afetadas pelo VVIH, a grande preocupagéo partilhada pelos
atores de cooperacdo e de implementagéo, passa pela situagdo nutricional e psicossocial das
pessoas vivendo com o VIH. Para o nutricionista do PAM, a prioridade € mais de cariz
notricional.

“Garantir uma melhoria da condig¢éo nutricional das pessoas portadoras do VIH e das
suas familias. N&do temos um programa de apoio concreto para criancas infetadas, mas sim
par a familia.” (O.1.1)

O PAM tem enfrentado varios desafios nos Gltimos anos, para poder assegurar uma
continuidade no apoio nutricional e também a sustentabilidade das acfes por parte das
instituicOes do Estado e as organizacfes que beneficiam do apoio alimentar. Neste momento,

na cidade de Bissau, os principais parceiros do PAM sdo a organizagdo Céu e Terras,
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SidAlternag e AGUIBEF (associacdo guineense de bem-estar familiar). Questionado sobre a
colaboracdo com a Céu e Terras e RENAP, o responsavel do PAM informou que diminui.

“A parceria com a Céu e Terras foi positiva ao longo dos ultimos anos, mas neste
momento, devido a redu¢do de fundos, tivemos que parar.... Constatdmos que com este apoio,
houve uma reducéo da desisténcia dos pacientes ao tratamento ARV ... por causa do apoio
alimentar que lhes era garantido, o seu estado nutricional era aceitavel para poderem suportar
o tratamento...” (O.1.1)

“Ndo temos parceria formal com a RENAP, mas sim com algumas associagdes filiadas
da Rede, mas fora de Bissau. ” (O.1.1)

Ja o Presidente da Céu e Terras lamenta grandemente esta reducdo do apoio do PAM a
sua organizacao, o qual durou 10 anos.

“Tivemos, com o apoio da PAM, um projeto piloto de subsidios financeiros, entre 2017
e 2018, que cobria 260 pessoas. Elas recebiam 33,000 FCFA® por més para apoio ao reforgo
nutricional a fim de se manterem no tratamento. Este subsidio financeiro so era dado se 0s
pacientes cumprissem com as datas do controlo médico e do tratamento. Infelizmente néo
tivemos continuidade... ” (P.S.1)

Para o responsavel do programa VIH do UNICEF, as evidencias de estudos realizados
nos ultimos cinco anos ajudaram bastante a melhorar a percecdo da situacdo das criancas
vivendo com o VIH e também a definicdo de planos de ac¢do concretos direcionados para
criangas.

“A elaboracdo do Plano de Acdo Acelerado de TARV Pediatrico 2018-2020 e a
implementacdo de um sistema efetivo de transporte de amostras das redes de servicos de
consultas pré-natais para o laborat6rio nacional de saude publica para o diagnostico precoce
de VIH e realizacdo de carga viral, foram fundamentais para a melhoria do sistema (...)
“Também 0s enfermeiros estdo mais capacitados para iniciarem o TARV pediatrico pois foram
formados no novo guia de cuidados descentralizados.” (0.1.2)

O responsavel do UNICEF considera que apesar das criancas seropositivas que vivem
em Bissau terem um maior numero de acesso a cuidados médicos, a sua condi¢do nédo difere

muito das criangas que estdo no interior do pais.

108 Cerca de 48 euros.
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“De uma maneira geral ndo considero que elas estejam tao melhores que as outras...
poucas estruturas oferecem TARV pediétrico e além do mais a retengdo daqueles que iniciam o TARV
durante 12 meses € fraca. Por outro lado, alguns oferecem servicos de TARV, mas ndo oferecem
servigos de apoio e acompanhamento psicossocial por falta de recurso humanos, materiais e
financeiros.” (0.1.2)

Questionado sobre os apoios que a sua instituicdo da para a implementagéo do plano
nacional de luta contra o SIDA, em especial na prevencado e assisténcia a criancgas, o técnico
refere,

“A assisténcia técnica na capacitagdo dos técnicos de saude e 0 acesso aos servi¢cos de
diagnostico e tratamento sdo as nossas prioridades... temos apoiado os parceiros nacionais a
garantirem a disponibilidade de testes de VIH, reagentes e outros produtos de salde para
assegurar o diagnostico precoce das criancas.” (0.1.2)

“Temos parceria com a RENAP para que 0s seus ativistas possam assegurar as visitas
domicilidrias e recuperar as criancas perdidas de vista para que voltem ao tratamento”

“Os fundos disponiveis para o nosso programa sdo limitados.” (O.1.2)

A enorme dificuldade do Ministério da Salde, Familia e Solidariedade Social em
desenvolver e implementar programas de protecdo social direcionados as familiais em situacao
de vulnerabilidade é crénica. Igualmente, de acordo com as informagdes partilhadas pelo
assistente social responsavel pelos servicos de Solidariedade Social do Ministério, o Gltimo
levantamento do nimero de assistentes sociais no pais revela que existem cerca de 100
assistentes sociais nos sectores sociais do Estado e das OSC, dos quais 60 se encontram no
sector publico da salde.

“Os assistentes sociais trabalham, na sua maioria, nos hospitais e centros de salde e
em algumas organizacgdes da sociedade civil que d&@o assisténcia a criancas infetadas e suas
familias. O grande problema é que ndo temos formacgédo espacializada em VIH/SIDA e a
coordenacdao entres os diferentes prestadores de servi¢cos de prevencao e assisténcia ainda ndo
funciona muito bem... " (1.E.2)

“Nao existe uma politica clara de apoio psicossocial a criangas infetadas e suas
familias... o apoio é mais médico e as vezes algumas organizacfes ddo géneros..., mas 0
Estado ndo tem capacidade para dar apoio...estamos muito limitados.” (1.E.2)

Segundo o técnico, o Ministério da Mulher, Familia e Solidariedade e o SNLS

desenvolveram, ha 10 anos atras, uma estratégia de protecdo social para criancas vulneraveis,
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em especial criancas infetadas e afetadas pelo VIH. Infelizmente, esta estratégia ndo foi
implementada.

“Fizemos a estratégia de prote¢do social de forma participativa, com o SNLS e outros
parceiros, mas ndo conseguimos finalizar o plano de ac¢do e seu or¢amento.... Depois veio o
golpe de estado e tudo ficou parado até hoje... ” (1.E.2)

Para a responsavel do SNLS para as parcerias com as OSC e 0s programas de apoio as
familias afetadas pelo VIH, o grande desafio persiste na prevencdo do VIH e na boa
coordenacdo das agdes. De acordo com o Plano Nacional de Luta contra o SIDA, todas as
politica sociais publicas devem assegurar que a componente do VIH esteja abrangida nos seus
planos estratégicos, com destaque nos sectores da saude, educacdo, igualdade de género,
protecdo da crianca e justica.

“O SNLS tenta coordenar e seguir o trabalho dos diferentes ministérios na drea da
prevengdo do VIH... agora sentimos que a dindmica quase que desapareceu junto dos outros
sectores sociais... quase que nNao se houve falar do VIH/SIDA...” (1.E.1)

Questionado sobre o papel do SNLS nos avangos nacionais para a melhoria da condigéo
de vida das criancas infetadas pelo VIH, a responsavel reforca que as respostas sao insuficientes
e que os fundos dos parceiros internacionais para programas de apoio social a familias afetadas
pelo VIH em situacdo de vulnerabilidade ndo tém sido suficientes para responder a crescente
demanda.

“As organiza¢des da sociedade civil tém apresentado muitos pedidos de apoio, mas
ndo conseguimos responder a todas as solicitagoes”

Como referido no enguadramento tedrico, o conceito de vulnerabilidade esta mais
associado a condi¢do econdmica da familia para garantir uma boa alimentagdo e acesso a
medicamentos complementares, bem como a outros servigos socais, como educagao.

“trabalhamos muito com o setor da educacdo, salde e nutri¢ao e protecédo da crianca
porque eles devem integrar acdes de prevencdo do VIH nos seus planos sectoriais e também
respostas especificas para criancas em situacao de vulnerabilidade. ” (1.E.1).

Na anélise feita aos prestadores de servicos médicos e psicossociais &s criangas e
familias infetadas e afetadas pelo VIH no pais em geral, e na cidade Bissau em particular, a
unanimidade é geral face & mudangas positivas dos Ultimos anos. Todos os entrevistados
concordam que o caminho foi lento, mas podemos constatar que, atualmente, todos os centros

de salde de Bissau estdo capacitados para fazerem o rastreio e o tratamento ARV de criancgas
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e prestar apoio psicossocial, através de assistentes sociais e ativistas. O grande problema
continua a associar-se com a rotura de stock de medicamentos em alguns servicos. Ja a nivel
das regifes do interior do pais, a situagdo € um pouco diferente. Apresar de fazerem a
despistagem pediétrica, a continuidade do TARV pediatrico continua a ser um grande desafio.

Nas questdes sobre os servigos médicos prestados, tentamos compreender um pouco
mais com funcionam os Centros de Tratamento ambulatério (CTA) em Bissau. O maior centro
de despistagem e tratamento, localizado no hospital Nacional Simdo Mendes € o que acolhe o
maior nimero de criangas. Esta estrutura colabora com a Céu e Terras e RENAP. Para o Diretor
desta unidade de referencia nacional os desafios persistem, mas varios avancos na melhoria da
resposta sdo destacados.

“Foram melhorados os protocolos de tratamento e ampliado o nimero de criancas a
terem direito e acesso ao tratamento. Se antes se dava prioridade a criangas com idade inferior
a 2 anos, hoje todas as criangas com idade inferior a 10 anos sdo consideradas prioritarias. ”
(LE.3).

De facto, este aumento do nimero de criancas a serem assistidas e a receberam cuidados
especializados foi constatado em todos os servigos visitados. Relativamente ao perfil das
criangas gque se encontram em tratamento, o responsavel do CTA referiu que, no geral, ndo
existe uma analise nessa perspetiva. A Unica gquestdo relevante € de saber se as criangas se
encontram na escola e se vivem com 0s pais ou cuidadores.

“Ndo temos uma analise do perfil dessas criancas e suas familiais, nem da sua etnia.
Contudo, as nossas assistentes sociais e psicéloga podem dar mais informagdo... “a estatistica
mostra-nos um maior numero de meninas no tratamento e mais adolescentes do que criancas
pequenas...” (1.E.3).

Como referido nas questdes de investigacdo, pretendemos compreender se a condi¢do
clinica e social das criangas seropositivas que vivem em Bissau tem melhorado, e em que
medida essa melhoria se traduz na rotina do seu dia a dia.

Para os responsaveis da organizacdo Céu e Terras, ndo existem duvidas que nos altimos
anos o tratamento e a despistagem de criancas aumentaram em Bissau e na clinica da
organizacéo.

“Ha mais criangas em tratamento hoje, incluindo cada vez mais novas”. (P.S.1).

A ONG Céu e Terras, iniciou a sua atividade de PTMF em 2002. Em 2011 comecaram

a implementar o apoio a criangas infetadas e afetadas pelo VIH, nomeadamente o apoio
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nutricional para criancas e maes em condicdo de vulnerabilidade e necessidade de reforcar o
seu estado nutricional, para continuarem o tratamento antirretroviral (no caso das maes). S6 em
2017 é que conseguiram assegurar o tratamento ARV as criancas.

“Antes, todas as criancas que nasciam seropositivas eram encaminhadas para 0 HNSM
porque ndo tinhamos capacidade...recebiamos as criancas, consultavamos e dadvamos o apoio
nutricional mesmo estando a crianca a fazer o TARV fora da nossa instituicdo ”. (P.S.1).

Segundo o médico da organizacdo, responsavel pela equipa que faz o seguimento das
criangas e adolescentes (0-19 anos), e que foi um dos responsaveis pela elaboracéo do primeiro
protocolo nacional de tratamento ARV para criancgas, o atendimento pediatrico que € feito na
Céu e Terras, duas vezes por semana, € muito importante, em particular para as maes que ja
eram seguidas nesta instituico.

“Pedi a transferéncia das mées e filhos para os mesmos dias de consulta para virem
juntos.... Esta medida ajudou a garantir uma maior participacdo das maes que as vezes falham
as consultas” ...dizem que tém falta de dinheiro para pagar o transporte ou porque estao
ocupadas no trabalho da casa...” (P.S.2).

Quadro 2: Criancas e adolescentes em TAR
(Céu e Terras — dados Junho 2018

Idade Masculino | Feminino | total

1-4 6 7 13
5-9 6 13 19
10-14 8 10 18
15-19 6 5 11
Total 26 35 61

Um dos grandes desafios no TARV continua a ser a permanéncia no tratamento das
pessoas infetadas, contudo, no caso das criancgas, a situacdo é mais encorajadora pois as maes
fazem um esforgo enorme para ndo falhar com o tratamento dos seus filhos, como nos disse o
médico da organizagcdo. Também, salientou que ha cada vez mais pré-adolescentes e
adolescentes no tratamento e menos criangas pequenas, o que abre portas para outras situagoes,
que segundo o psicologo devem ser bem acompanhadas.

“Temos criangas que muitas vezes ndo cumprem com o tratamento.... Alguns dizem-

nos que tomam, mas depois ndo o fazem... tivemos um caso de uma menina de 13 anos, que
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vive num orfanato, que escondia a medicacédo debaixo do colchdo. Descobriram passado 2
meses, uma quantidade enorme de comprimidos... ” (P.S.3).

“Os adolescentes muitas vezes ndo compreendem o porqué de terem de tomar a
medicacao e, em alguns casos, reagem com revolta e negam aceitar a doenca...nestas situacoes
referencio para os servi¢os do nosso psicologo.” (P.S.2).

O psicdlogo, que trabalha na organizacdo desde 2002, explicou como fazem a
preparacdo do adolescente para a informacgdo sobre o seu estado seroldgico, em colaboragdo
Com 0S pais ou tutores.

“A crianca mais pequena ndo tem problemas na toma dos remédios... se vé a mée a
tomar, ela também toma. Mas a medida que cresce a situacdo pode complicar-se. Algumas
criangas que tenho seguido acabam por se estigmatizar a elas préprias sobre a toma do
remédio... ndo compreendem porqué que os outros membros da familia ndo o fazem... os
irmados ndo tomam.... Temos que reforcar o trabalho com os adolescentes no nosso
programa...” (P.S.3).

Na categoria da analise sobre o0 apoio psicossocial, todos os entrevistados referiram que
ele € insuficiente e, em muitos casos praticamente inexistente, para as familias com criangas
seropositivas e em condicdo de vulnerabilidade. Estas informacdes vao de encontro com o que
que foi verificado na analise documental. A pouca assisténcia prestada as criancas e suas
familias cinge-se ao apoio alimentar e, em alguns casos mais reduzidos, um apoio psicossocial,
incluindo acompanhamento domiciliario da crianga e da mée.

“Ja ndo temos tantas roturas de medicamentos pediatricOS COmo no passado, mas 0s
apoios sociais e alimentares para que as criancas possam viver em melhores condi¢des sdo
insuficientes...muitas também ndo tém acesos a escola...” (1.E.3).

A Céu e Terras tem vindo ao tentar implementar programas que possam responder
também as necessidades econdmicas e sociais das familias com criangas seropositivas, mas ndo
tem sido facil conseguir contributos para este tipo de abordagens.

“Os grandes apoios sdo centrados na preveng¢do e no tratamento clinico... é muito
dificil conseguirmos financiamentos para programas de assisténcia direta as familiais, sejam
eles através de alimentos, subsidios financeiros ou outras ajudas sociais... ” (P.S.1).

Na organizacdo Céu e Terras e na RENAP, a reducdo da assisténcia alimentar trouxe

consequéncias de varias ordens, como refere o psicélogo da Céu e Terras.
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“O apoio alimentar é muito importante pois permite criar vinculos com o paciente...
ele fortalece a imagem da pessoa na familia...ela é vista como alguém que esta a contribuir
na alimentacao da familia, torna-a mais respeitada. ” (P.S.3).

“Infelizmente deixamos de ter o apoio do PAM no inicio deste ano...recebiamos no
passado 32 toneladas de géneros alimentares para as gravidas e maes seropositivas e depois
ficAmos reduzidos a 3 toneladas que usamos sé em casos graves de desnutri¢éo. ” (P.S.1).

Na Céu e Terras, a assisténcia psicossocial dada as gravidas e mées seropositivas passa
por um programa de aconselhamento pré e pos teste, que é feito todos os dias na instituicao,
com grupos de gravidas e maes seropositivas. Os dois assistentes sociais asseguram esta
atividade, bem como o acompanhamento, de forma personalizada, de todas as pacientes na
clinica e nas visitas domiciliarias. As visitas domiciliarias séo um elemento fundamental para
assegurar uma maior aderéncia ao tratamento, permitindo também constatar a real situacdo das
gravidas, mées e criancas seropositivas. Segundo um dos assistentes sociais, que trabalha ha
mais de 10 anos na instituicao,

“Para alem de nos, os dois assistentes sociais, trabalhamos com um grupo de ativistas
que seguem 120 gravidas e mdes seropositivas a nivel domiciliario... antigamente eram 56
ativistas, mas neste momento sO temos 15, todas elas mulheres dos 30 aos 50 anos...elas
recebem um subsidio...com a reducéo de financiamento tivemos que reduzir o namero...”
(P.S.4).

As parcerias entre as diferentes instituicdes que prestam cuidados e dao assisténcia
social a familias carenciadas é fraca. O trabalho em rede torna-se dificil neste contexto, em que
0 Estado ndo assegura nenhum tipo de programa direcionado a familias carenciadas, como
confirmado pelo técnico da Direcdo-Geral da Familia e Solidariedade Social, e as organizacGes
da sociedade civil tém pouca capacidade de resposta face ao elevado numero de demanda. Os
assistentes socias dos diferentes servigos trabalham, muitas vezes, de forma isolada visto que
ndo existem parcerias institucionais.

“Ndo temos, na Céu e Terras, nenhuma parceria formalizada com instituicbes do
Estado ou privadas para responder a casos de apoio social a criangcas ou a maes
seropositivas... eu recorro muitas vezes a ONG AIDA no Hospital Nacional Simdo Mendes,
porque tenho 14 conhecidos meus que me apoiam sempre que tenho um caso mais complicado”.

“Recebemos alguma assisténcia de um programa de apoio a 0rfaos que consiste numa

bolsa mensal que recebemos através de instituicdes estrangeiras ligadas a igreja, mas vai
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acabar este ano.... Estamos a informar as familias, mas ndo tem sido facil... a reagdo delas
preocupa-nos pois muitas tém os filhos em boas escolas e alimentam-nos bem e agora nao
sabem como fazer...” (P.S.4).

Ap0s ter abordado os entrevistados sobre a implementacdo e impacto das politicas e
programas de prevencdo e reposta ao VIH/SIDA na melhoria de vida das criangas e suas
familias e, de ter compreendido melhor os programas existentes na cidade de Bissau para
assegurar a assisténcia e cuidados as criancas que fazem parte do universo do estudo, procurei
ter uma percegdo mais clara dos beneficirios destes programas.

Para as ativistas da Céu e Terras, que tém como funcao prestar assisténcia e orientacédo
as gravidas e maes seropositivas, 0s principais problemas encontrados nas familias que visitam,
estdo relacionados com a falta de alimentagdo adequada das pacientes e suas familiais e também
0 medo ao estigma e & descriminacao, que ainda é elevado na sociedade guineense.

“Cada uma de n6s tem mais ou menos 12 pessoas que seguimos duas vezes por semana
e depois devemos reportar semanalmente aos assistentes sociais, principalmente se vemos que
h& casos complicados de muita caréncia na familia ou se a paciente ndo estd a tomar a
medicagdo e ndo quer vir as consultas.” (B.S.4).

As mées e gravidas que recebem acompanhamento domiciliario, fazem-no, de acordo
com consentimento prévio, e com base num protocolo de atuacdo bem compreendido pelos
assistentes sociais e ativistas.

Os ativistas da Céu e Terras e da RENAP séo, na sua maioria, seropositivos que vivem
igualmente as dificuldades da auséncia de apoios sociais prestados pelo estado e os cortes
constantes nos programas financiados pelos parceiros internacionais a garantia de alimentacao
adequada e outros apoios sociais que sdo solicitados diariamente pelas familias. Questionados
sobre se consideram suficiente e relevante a assisténcia e cuidados prestados, a opinido é
idéntica para ambos os beneficiarios das duas organizagdes.

“Muitas das criangas seropositivas, filhas de muitos dos nossos associados, sofrem
com o problema da alimentacdo e a medicacdo... a anemia é um dos grandes problemas....
Algumas morrem porque ficam desnutridas e fracas... ndo temos apoios suficientes para dar
aos nossos associados... o Estado ndo apoia com nada...” (B.S.1).

Mesmo com o apoio prestado pelas organizagOes internacionais, nas visitas

domiciliarias, nos encontros com as familias, no rastreio das criangas € no novo programa
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implementado por maes seropositivas nas comunidades, a RENAP e as maes entrevistadas na

Céu e Terras sao unanimes:

“A nossa preocupacao nao sao sO as criangas seropositivas, que gragas a Deus, a

maioria que foi identificada por nds esté sob tratamento, mas sobretudo aquelas criangas que

perderam os pais e sdo seropositivas também... ndo sabemos o numero de muitas que se

encontram em familias alargadas ” (B.S.2).

Os ativistas comunitarios da RENAP, um total de 36 na cidade de Bissau, asseguram o

acompanhamento dos seus pares e criancas, de forma voluntéaria. Aqueles que atualmente séo

remunerados receberam formacdo e implementam atividades mais estruturadas com base em

parcerias com outras organizagdes nacionais e internacionais.

Quadro 3: RENAP — AssociagOes que intervém em Bissau

Associacdo | Numero de Tipo de intervencao
Ativistas

Sabu Nhima 6 Encontros de sensibilizacdo nos centros de salde.
Visitas domiciliarias (em especial aos perdidos de vista).
Trabalho de acompanhamento de criangas seropositivas.
Sensibilizacdo comunitaria
Agricultura e criagcdo de animais (atividades geradoras de
rendimento).

Kabunca 6 Igual ao ponto precedente.

Nova Vida 6 Igual ao ponto precedente.

Esperanca 6 Igual ao ponto precedente.

Bilcos 6 Igual ao ponto precedente.

AJVD 6 Encontros de sensibilizacdo nos centros de salde.
Visitas domiciliarias (em especial aos perdidos de vista).
Sensibilizacdo pelos pares (com outros jovens)

N6  Finca 0 Acdes de informacdo e educacdo junto dos seus pares, nas

pElio escolas e com alunos também.

A falta de condigdes das familias em responder as necessidades alimentares e sociais

das criangas infetadas com o VIH é, em muitos casos, grave. As ativistas entrevistadas da

109 Associagdo de Jovens vivendo com o VIH.
110 Associacao de professores vivendo com o VIH.
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RENAP, pertencentes a duas das 7 associagdes'!* de pessoas vivendo com o VIH na cidade de
Bissau, acompanham diariamente mées e criangas seropositivas. Fazem o seu trabalho de
voluntariado no CTA do Hospital Simdao Mendes e nos servicos de pediatria deste centro
hospitalar de referencia na capital. S&o igualmente méaes, esposas e chefes de familia, e
expressaram a sua tristeza pela situacao que as suas associagdes enfrentam.

“Atualmente, a Unica assisténcia que recebemos para os nossos filhos é a medicacéo e
algum apoio moral por parte dos assistentes sociais dos centros de saude.” (B.S.2).

“Gostariamos de ter mais apoias com atividades geradoras de rendimento para que
possamos sustentar as nossas familias e criangas... muitas ndo vdo d escola.” (B.S.1).

“Sentimo-nos abandonados...ja nao temos apoio alimentar. ” (B.S.2).

De acordo com as conversas tidas com a presidente e equipa da RENAP e as ativistas,
h& unanimidade em relacdo as melhorias no acesso ao tratamento e na despistagem,
particularmente desde 2011, com o apoio do Fundo Mundial. Contudo, as a¢des que no passado
eram implementadas para reforcar a resiliéncia das familias, diminuiram.

“Tinhamos um campo familiar de horticultura, mas ndo resultou...a distribui¢do e
venda dos produtos era para pagar a escolaridade das nossas criangas e para o sustento das
nossas familias...o mesmo aconteceu com 0s animais que criavamos... muitos acabaram por
morrer...” ((B.S.3).

Questionados sobre os apoios do Estado, todos os ativistas e membros das associagdes
de seropositivos, das duas instituicGes, reafirmaram que é quase inexistente.

“pedimos apoio ao Estado para a legalizacdo do terreno onde faziamos as hortas
familiares, mas nada. ” (B.S.3).

“Fizemos, ha 2 anos atras um ressentimento de todas as criangas vulneraveis junto dos
nossos associados e envidamos a primeira-dama, mas até hoje nada...” (B.S.2).

“Os Unicos apoios alimentares recebidos foram do PAM e UNICEF, mas agora ja ndo
recebemos nada... recebiamos arroz, feijdo, massa, papa, sabdo, algum dinheiro...” (B.S.1).

Ja a percecdo sobre a assisténcia psicossocial e médica das institui¢des estudadas, por
parte dos beneficiarios e ativistas, varia. As mées que acedem aos servigos da Ceu e Terras
afirmaram que a instituicdo é mais organizada que 0s servigos prestados por outras instituicdes

de cariz publico.

111 Sabu Nhima, Kabunca, Nova Vida, Esperanca, N6 Finca Pé, Bilcos e AJVD.
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“Aqui na Ceu e Terra, as coisas estdo mais organizadas que nos outros sitios... fazem
boas analises, 0os medicos ndo faltam tanto.” (B.S.5).

“A consulta as criangas seropositivas é feita duas vezes por semana e o médico é bom...,
mas ficamos muito tempo d espera.... as vezes ele atende também adultos... ” (B.S.6).

“Os assistentes sociais € ativistas, explicam-nos muitas coisas e ligam para nos sempre
que faltamos as consultas ou quando ndo tomamos os medicamentos. ” (B.S.4).

Ja as ativistas e membros das associa¢@es de pessoas vivendo com o VIH, elogiaram o
facto de os sitios de tratamento existentes em Bissau ja terem alguns assistentes sociais.

“Agora ja ha assistentes sociais nos sitios de tratamento.... Trabalham bem
connosco.... Explicam-nos como devemos falar com a nossa familia e criancas.” (B.S.2).

Um outro especto referido, diz respeito as criangas que ndo estdo sob os cuidados dos
pais.

“As criangas que vivem com oS seus pais vém mais vezes ao tratamento ..., mas as que
sdo orfas, os seus parentes ndo cumprem tanto com o tratamento, porque ndo sdo filhos...
olhe, aquela crianca que esté a sair do gabinete da Dra. ... € um desses casos... devia ter vindo
a consulta desde o inicio do més passado... vive longe..., mas nunca tém tempo para vir com
ela...aquele rapaz é um primo mais velho.” (B.S.3).

Na andlise feita as situacdes vividas de estigma e descriminacado, continua presente nas
respostas dos entrevistados, 0 medo, a revolta e a procura de explica¢fes sobrenaturais para o
estado seroldgico. O facto de, atualmente, as criancas seropositivas ndo estarem a ser atendidas
na pediatria do HNSM, mas sim no CTA do mesmo hospital, aumentou o sentimento de
injustica e de descriminacdo sentida pelos membros das associacdes de pessoas vivendo com
o VIH.

“Imagine que agora vieram com uma de tirar as criangas da pediatria e colocaram-
nas no CTA... de um lado criangas e de outros adultos.... porque ndo fazem as consultas dos
adultos nas consultas externas e das criangas na pediatria?.... achamos isso uma
descriminacao ..., mas quem somos nés para mudar...” (B.S.1).

Também, sobre a descriminagdo e estigma a nivel familiar e comunitario, todos os
inqueridos que beneficiam de apoio e assisténcia, respondem que ainda é uma realidade. As
criangas e suas familias sdo muitas vezes descriminadas nas comunidades.

“Houve um caso em que umas vizinhas ndo deixaram os filhos de um dos nossos

membros brincarem em suas casas com os filhos delas...” (B.S.2).

64



Criancas infetadas e afetadas pelo VIH/SIDA na cidade de Bissau-
O impacto das respostas sociais na melhoria das suas condi¢des de vida.

“Tive que seguir um caso de umas criancgas Orfas que estavam num orfanato aqui de
Bissau e que depois de serem testadas positivas pelo VIH, a escola expulsou-as da sua

1

institui¢do... ” nuca pensei que essa institui¢cao se comportasse assim...” (P.S.4).

A falta de privacidade, num contexto de familias numerosas e a forma comunitaria de
convivo nos bairros de Bissau torna, muitas vezes, dificil as visitas domiciliarias. As ativistas
afirmaram que numa fase inicial, se ndo se ganha confianca dos pacientes e dos membros da
familia, a visita domiciliaria pode ser prejudicial. Neste tipo de caso, implementa-se outras
estratégias para continuar a assisténcia e cuidados aso beneficiarios.

“As visitas domiciliarias ndo sdo nada fdceis... os vizinhos e o resto da familia querem
logo saber sobre o que estamos a falar.... Nem todas as pessoas aceitam a visita domiciliaria
porque as casas onde moram nao tém privacidade... ” (P.S.6).

“Varias vezes encontrei-me com algumas senhoras na rua...” (P.S.6).

Inquiridos sobre 0 acesso a justica e & aplicacdo da lei do VIH/SIDA no pais, as pessoas
vivendo com o VIH disseram que a lei ndo é aplicada e que muita gente ndo sabia da sua
existéncia. A descriminacdo de mulheres e criancas foram o0s casos mais realgados, 0s quais
ndo tiveram, segundo os entrevistados, uma atencdo e tratamento adequando por parte dos
servigos de justica. Esta posicdo € unanime também junto dos prestadores de assisténcia e
cuidados.

“A lei ndo funciona...se houvesse justica, todo este problema da descriminagdo e do
estigma poderia diminuir...” (B.S.2)

Os inqueridos afirmaram que muitas vezes a descriminacao e estigma é sentida da parte
dos companheiros ou maridos e dos vizinhos. Relataram muitos caso de injustica feita pelos
companheiros, maridos e pela familia dos maridos, contra as mulheres, sem nenhuma
intervencdo da justica para protege-las dessas situacdes.

“Uma colega nossa andou em advogados e tribunal mais de 2 anos e gastou tanto
dinheiro a apanhar transporte para vir a cidade...” 0 marido expulsou-a de casa sem nada
quando soube que ela era seropositiva” ...foi uma vizinha que disse ao marido... ” (B.S.2).

“Os maridos quando sabem que a mulher € seropositiva dizem que elas é que levaram

’

a doenga para casa... as vezes batem nelas.... Dizem que ndo querem mais dormir com elas...’
(B.S.3).
Assistimos a duas sessdes de informacao e educacdo junto de pessoas vivendo com o

VIH e também pacientes que frequentam os servicos, incluindo jovens, na Ceu e Terra e num
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dos centros de salide de Bissau. Esta Gltima, foi organizada pelos ativistas da RENAP*2, em
conjunto com os assistentes sociais dos sitios de tratamento. A RENAP tenta organizar, todos
0s anos, duas sessdes em cada centro.

“Ja organizamos trés sessoes em trés centros e vamos, nos proximos dois meses
organizar mais 3 em sitios diferentes. Temos uma média de 25 participantes, mas depende...”

“Este ano ndo tivemos apoios para fazer as agoes de prevengdo nas sensibiliza¢oes
comunitarias, so estas sessoes ” (B.S.1).

A maioria dos participantes eram mulheres e algumas foram com os sues filhos
pequenos. As questbes mais discutidas foram as formas de prevencdo do VIH e de outras
doencas sexualmente transmitidas e também questBes relacionadas a despistagem e com a
importancia da alimentagdo em caso de tratamento.

Ja na Céu e Terras, as sessOes sdo semanais e tém boa aderéncia, principalmente das
gravidas que sdo seguidas nesta instituicdo. A sala onde estas sessfes sao organizadas é grande
e dispdem de espaco suficiente para grandes grupos. Para o assistente social, responsavel pela
facilitacdo destes encontros, a informacéo correta sobre a transmissdo do VIH e o TARV,
devem ser muito bem transmitidas para que haja uma boa compreensdo por parte das
participantes.

“A grande maioria das participantes sdo gestantes seropositivas, mas temos casos em
que ndo sdo. Elas participam bastante nas sessoes... no inicio ficam muito caladas, mas depois
de varias sessdes e de se conhecerem melhor, acabam por participar bastante... e fazer muitas
perguntas...ds vezes faltam ds sessoes...temos que estar sempre em cima delas.” (P.S.5).

Observamos, também, que algumas participantes das sessdes sao relutantes em aceitar
as informacdes recebidas. Por exemplo, no caso em que o assistente social esta a explicar, com
imagens, algumas das formas e sintomas das doencas sexualmente transmissiveis, surgem
varios comentarios sobre a veracidade dessas imagens e ha mesmo quem diga que sdo
fotografias tiradas a partes do corpo e da pele de animais e ndo de pessoas.

Analisamos, por fim, junto dos assistentes sociais, psicélogo e ativistas, questdes
relacionadas com os mitos e aceitagdo do estatuto de seroprevaléncia por parte das pessoas

infetadas e dos seus familiares. Todos 0s entrevistados sdo da opinido que um grande nimero

112 Que solicitaram previamente autorizagdo no centro de sadde para a minha participacdo. As sessdes sdo abertas
a todos os pacientes que frequentam o centro de salde e a participacdo de pessoas vivendo com o VIH é
feita de forma voluntaria. Muitas das pessoas que participam ndo sdo seropositivas.
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de pessoas continua a achar que a doenca € algo de sobrenatural. Como referiu o assistente
social da Ceu e Terra, e 0 psicélogo, esta situacdo leva a que muitos pacientes parem o
tratamento, aumentando o nimero dos perdidos de vista.

“Muitas pessoas ndo aceitam que tiveram o virus pelas vias de transmissdo que Ihes
explicamos... eles acham que o seu estado, muitas vezes ja de doenga, ¢ devido a “corté” ou

113~ estas justificacdes sdo dadas mesmo nos casos das criancas... ds vezes

“trabessado
dizem que quem lhes quis fazer mal ndo conseguiu atingi-los diretamente e apanharam a
crianga.” (P.S.3).

“Ao ndo aceitarem o seu estado serologico elas desaparecem e ndo veem ao tratamento
de modo regular... aqui, os nossos ativistas ttm um papel muito importante para trazer de
volta estes perdidos de vista. ” (P.S.3).

“Véao para a tabanca''* ou para um curandeiro tradicional e muitas vezes voltam num
estado em que ja ndo podemos fazer muita coisa...deixam de tomar os medicamentos e
comegam a fazer os tratamentos da terra, sem comer bem... enfim...” (P.S.4).

“Ja foi bem pior...agora com acesso ao tratamento em muitos centros de salde, mesmo
para as criangas, as pessoas estdo a deixar isso aos poucos...” (P.S.3).

Os ativistas das organizacdes de pessoas vivendo com o VIH também confirmam que
a maioria dos seus associados tentam compreender o porqué do seu estado seroldgico através
de outras explica¢Ges que ndo passam pela medicina.

“Aida hd pouco tempo, uma das nossas associadas levou 0 filho seropositivo para um
sitio ao pé da fronteira com a Guine-Conacri, onde estda um homem que dizem que é bom...
como o telefone esta fora de rede ndo conseguimos falar com ela para saber como esta a
crianga... ” (B.S.2).

“Os meédicos ficam muito chateados com essas coisas, mas alguns também acreditam...
tentar os dois lados ndo é mal, o que é mal é deixar de vir as consultas e tomar 0s
medicamentos”. (B.S.3).

“Sdo nossos filhos... temos que tentar tudo para que estejam bem...” (B.S.2).

113 Nomes dados a algumas das situacdes de estados clinicos que se verificam com certos tipos de sintomas e que
sdo entendidos como resultado de um ato de maldade feito por alguém contra a pessoa em questdo ou a
outro elemento da sua familia, incluindo filhos.

114 Aldeia.
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CONCLUSAO

Em virtude dos contributos tedricos analisados e os dados recolhidos pelo estudo, observamos
que o VIH/SIDA ainda persiste como um problema mundial, com especial atencdo na Africa
subsariana, onde muitos paises ndo conseguirdo atingir as metas dos Objetivos de
Desenvolvimento Sustentavel (ODS) relativas ao VIH e outras importantes iniciativas
mundiais.

Apesar de, nos ultimos 10 anos, se terem assistido a melhorias consideraveis na reducéo
da transmissdo vertical e no TARV pediatrico, as criancas, e em particular os adolescentes em
risco e infetados pelo VIH, continuam entre 0s grupos mais vulneraveis no acesso a servi¢os
de prevencdo, ao tratamento adequado e a cuidados e assisténcia psicossocial de qualidade. Na
verdade, as mortes causadas pelo SIDA declinaram em todos 0S grupos menos nos
adolescentes, sendo a principal causa de morte entre os adolescentes da Africa subsariana
(UNAIDS, 2017).

O VIH/SIDA, principalmente em contextos de epidemia generalizada e de pobreza,
causa um agravamento nas condicOes de vida das criancas e suas familias, afetando, ndo s6 o
seu estado de saude e nutricional, mas igualmente o seu estado psicol6gico. Como explanado
no enquadramento tedrico, o conceito de vulnerabilidade e orfandade da crianca em contexto
de VIH/SIDA necessita de ser bem compreendido pelas organizacGes que desenvolvem e
implementam programas de apoio direcionados as criancas e suas familias (Akwara et. al,
2010).

A condicdo de orfandade e de pobreza das familias, sdo os principais fatores que
colocam as criancas infetadas e afetadas pelo VIH em situacdo de vulnerabilidade. Apesar de
muitas destas situacdes de vulnerabilidade estarem associadas diretamente com a condicao
economica das familias, ndo podemos deixar de ignorar que as criangas que vivem fora do
ambiente familiar, em especial junto dos seus pais, sd0 mais propensas a ndo receberem
cuidados e assisténcia apropriada. Um investimento no trabalho direto com as familias e
comunidades, e incluindo com as proprias criancas e adolescentes traduz-se numa maior
apropriacdo das acOes e a uma maior participacdo das mesmas nos programas implementados
pelas organizacdes estatais e ndo estatais que intervém no sector.

Programas de protecdo social demostraram que podem ser eficazes na redugdo dos

riscos de problemas psicossociais bem como de comportamentos de risco associados ao VIH,
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especialmente entre os adolescentes (Cluver, 2016). Mas acima de tudo, eles reduzem o
impacto dos riscos de pobreza das familias e comunidades.

Na Africa subsariana, a mudanca da abordagem de implementacdo destes programas,
de um foco centrado na crianca infetada para um critério mais amplo de elegibilidade, centrado
na condicdo econdmica das familias e comunidades, resultou em respostas mais holisticas e de
larga escala, cada vez mais lideradas pelos governos, incluido um maior investimento
financeiro para reforcar o acesso ao tratamento, & salde, educacdo e & coesdo social. Contudo,
somente alguns paises da Africa austral deram passos importantes nesse sentido. O resto do
continente, continua a depender grandemente de programas piloto, maioritariamente
financiados por parceiros externos e implementados por organizagdes da sociedade civil ou
religiosas.

As organizacgdes de base comunitaria, em especial as associa¢Bes de pessoas vivendo
com o VIH tém demostrado ser atores chave para a obtencdo dos resultados definidos nos
planos nacionais de luta contra o SIDA. Atualmente, elas trabalham em parceria com as
estruturas estatais e ONGs nos mecanismos de referenciamento e na assisténcia e cuidados a
nivel familiar.

O Servico Social e o papel do assistente social em contexto de VIH devem passar por
esta forte colaboracdo com a comunidade e a familia, em particular no contexto africano, onde
a familia tém um peso forte nas decisBes individuais, incluindo na vida das criangas. O
assistente social necessita de se adaptar aos contextos, utilizando abordagens inovadoras e,
acima de tudo, promovendo a dignidade das pessoas e familias afetadas pela doenca, em
especial as criancas, assegurando que tenham acesso a servi¢os de prevencdo, tratamento e
apoios sociais. O trabalho em rede é crucial, em especial com o setor da salde, tendo em conta
0s principios éticos e os valores basicos da profissao.

A crianga guineense infetada com o VIH, vive os principais problemas que a maioria
das criancas seropositivas da Africa subsariana enfrentam. Contudo, algumas particularidades
existem na implementagdo do Plano Nacional de Luta cotra o SIDA, para assegurar as
necessidades clinicas e psicossociais das criancgas e suas familias. Neste sentido, a primeira
questdo de investigacdo foi a de compreender a situacdo atual do VIH/SIDA no pais, em
especial na vida das criancas. A situacao epidemioldgica das criangas deve ser compreendida
num contexto mais vasto da situacdo de vulnerabilidade em que vivem as criancas guineenses.

Com uma das maiores taxas de mortalidade infantil e materna e a taxa liquida de escolarizacédo
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igualmente baixa, reforcadas com praticas culturais e normas sociais que atentam contra 0s
direitos e bem-estar das criancas, em especial as meninas, 0 VIH/SIDA esta entre as maiores
causas de morte nas criangas menores de cinco anos. O numero de 6rfdos tambem cresceu para
cerca de 22,000.

De acordo com as instituicdes estatais e paceiros internacionais participantes no estudo,
0 quadro legal e de politicas melhorou consideravelmente, reforcando-se também as evidéncias
através dos estudos realizados sobre a condi¢do das criangas, planos de accéo e instrumentos
de trabalho direcionados para as criangas com VIH. O Plano de Acgdo Acelerado do TARV
pediatrico veio aumentar a capacidade de intervencdo dos prestadores de cuidados. Os
parceiros internacionais foram fundamentais para o alcance destes resultados. O principal
constrangimento atualmente prende-se com a coordenacéo do setor, inclusive os fracos recurso
financeiro para o monitoramento do Plano Nacional.

Relativamente a segunda questdo, sobre 0s tipos de apoios sociais existentes na Guiné-
Bissau, e mais concretamente na cidade de Bissau, direcionados a criangcas em situacdo de
vulnerabilidade do VIH/SIDA, ambos os prestadores de servigos os beneficidrios foram
unanimes sobre a quase inexisténcia de apoios sociais as criancas e suas familias. Igualmente,
as estruturas estatais de protecdo e as principais organizacdes internacionais parceiras,
confirmam esta complexa situacao.

Os avangos na prevencdo e tratamento de criangas seropositivas melhoraram nos
altimos 10 anos, mas nao foram acompanhados de programas de protecdo social direcionados
a essas mesmas familias vulneraveis. O quadro nutricional e clinico necessita de ser melhorado
para responder as necessidades das criancas seguidas pelas duas instituicdes estudadas, apesar
das equipas médicas, dos assistentes sociais e dos ativistas estarem capacitados e motivados.

Os assistentes sociais e ativistas realcaram que 0s apoios sociais prestados nos ultimos
anos se destacaram basicamente na assisténcia alimentar das criangas e adultos de baixo peso,
em apoio material escolar e em transferéncias monetéarias para as familias. No Gltimo semestre
de 2017 e 2018, esses apoios foram drasticamente reduzidos. Na Céu e Terras, 0 apoio de
organizacOes religiosas estrangeiras tem sido igualmente fundamental para a melhoria da
condicdo econdmica de varias familias.

A estratégia nacional de protecdo social, validada em 2009, nunca foi implementada e
0s responsaveis das instituicdes estatais questionados, confirmam a auséncia de programas de

protecdo social e assisténcia psicossocial para as criangas infetadas pelo VIH na cidade de
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Bissau. O SNLS sofreu cortes orcamentais em 2018, tendo capacidade limitada de continuar a
apoiar programas implementados pelas organizacGes de base comunitaria.

Os diferentes setores sociais, como 0s da educacdo e protecao da crianga, integram nas
suas politicas e planos sectoriais, elementos que visam responder as necessidades especiais das
criancas em situacdo de vulnerabilidade extrema, incluindo os casos de criangas Orfés e
infetadas pelo VIH. Contudo, a sua operacionalizacao é extremamente limitada. O orcamento
geral do estado para o setor da salde e educagdo é muito baixo e para o sector da protecao da
crianga praticamente inexistente, tornando quase que impossivel implementar programas
sociais de média e longa duragdo. A instabilidade politica dos Gltimos anos, foi igualmente
referida como um entrave a continuidade, seguimento e coordenacao de intervencdes por parte
dos parceiros.

O apoio psicossocial prestado a gravidas e mdes seropositivas e suas criancas é
assegurado pelas equipas de assistentes sociais e ativistas das duas organizagdes estudadas. Os
assistentes sociais da Céu e Terras sdo da opinido que o trabalho por eles prestado é importante
e tem ajudado em assegurar a ndo desisténcia do tratamento e o referenciamento para outros
servigos. Apesar do referenciamento ser limitado, devido a limitados servigos psicossociais na
cidade de Bissau, e a nao existéncia de protocolos formais de parcerias entre as instituicdes,
ele é efetuado, muitas vezes, com base nos conhecimentos pessoais que estes profissionais tém
noutras instituicoes.

J& os ativistas, que sdo a0 mesmo tempo beneficidrios e apoiam as estratégias de
seguimento a nivel domiciliario, lamentam os cortes orcamentais para alargar o programa de
visitas domiciliarias e referenciamento das gravidas, mdes e criancas. A inexisténcia de
programas de protecdo social e de atividades geradoras de rendimento, é fortemente criticada,
bem com a inércia das instituicOes estatais em colaborarem mais com estas associagdes de
pessoas vivendo com o VIH.

A terceira questdo da investigacdo faz a corelagdo entre as duas primeiras questoes,
indagando a eficécia das respostas sociais na melhoria da qualidade de vida das criancgas e suas
familias quando implementadas de forma holistica e respeitado as realidades culturais e sociais
das comunidades. Aqui, os inquiridos, levantaram um conjunto de questdes relacionadas com
a percecdo da doenca, o estigma, a descriminacdo e 0 modo como a assisténcia médica e
psicossocial deve ser implementada de forma coordenada e respeitado os direitos fundamentais

das criancas e suas familias.
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A condicdo da crianca seropositiva e a forma como esta deve ser preparada para entrar
na adolescéncia, com a capacidade de compreender o seu estatuto seroldgico e, de colaborar
na continuidade do tratamento, foi real¢ada tanto pelos prestadores de cuidados médicos e
assistentes sociais, como pelas pessoas vivendo com o VIH (ativistas). A falta de programas
de prevencdo do VIH junto dos adolescentes e a fraca capacidade das duas organizacdes
estudadas em trabalharem com este grupo alvo, levantou grandes preocupacdes. O diretor da
Céu e Terras confirma, que as interven¢des devem ser focalizadas ao méximo na familia e ndo
tdo centradas nas gravidas, maes e criancas pequenas. A abordagem holistica de intervencao
deve ter em conta as dinamicas sociais das diferentes comunidades, inclusive questdes
relacionadas com a saude sexual reprodutiva das mulheres e jovens raparigas, que, em certas
comunidades de forte influencia religiosa, € ainda uma questao tabu.

Percecdes erradas da doenga, mitos e tabus, também influenciam fortemente a
prevencdo e a continuidade do tratamento das criancas e dos adultos. O psicélogo da Céu e
Terra e as ativistas da RENAP sdo unanimes quanto a necessidade de se continuar a trabalhar
com as estruturas comunitarias, lideres religiosos e de opinido e, essencialmente com
adolescente e jovens, para uma mudanca de comportamento em relacdo a certas préticas.

A relacdo do VIH/SIDA com fatores sobrenaturais, ligados a castigos divinos e outros,
continuam a ter um impacto negativo na retencdo das criancas e adultos no tratamento e a um
acompanhamento das criancas nas suas familias e comunidades. Apesar dos ativistas
entrevistados aceitarem que os curandeiros tradicionais podem ter um papel importante na
melhoria da condic¢do fisica e emocional dos pacientes, a mesma opinido ja ndo € aceite pelo
corpo clinico entrevistado. Aqui, torna-se importante que os assistentes sociais, em colaboracéo
com os médicos, estabelecam uma relagdo de confiangca com os utentes, respeitando sempre a
sua dignidade, os seus direitos a ndo descriminacdo para trabalharem em conjunto estas
questoes.

O estudo reforgou a nossa compreensdo de que, na Guiné-Bissau, as respostas sociais
que agem de forma eficaz as necessidades sociais basicas, psicologicas e de protecédo especial
das criancas seropositivas e suas familias, sdo extremamente limitadas. A cidade de Bissau
encontra-se em vantagem face ao resto do pais, mas os servicos existentes trabalham de forma
deficitaria e com fraca coordenacao entre eles. Podemos constatar que, devido a quase auséncia
e implementacdo de programas e planos de ac¢do que prestem assisténcia e apoios sociais a

criancas e suas familias em situacdo de vulnerabilidade, incluindo as infetadas pelo VIH/SIDA,
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as organizacgdes da sociedade civil e as instituicbes do estado responsaveis pelo setor, estdo
limitados no seu campo de accéo.

A auséncia de linhas orgamentais suficientes para o financiamento de politicas sociais
e a limitada disponibilidade dos parceiros internacionais em apoiarem programas de protecao
social direcionados para as familias vulneraveis do VIH, leva a que o desanimo dos prestadores
de cuidados e assisténcia, bem como das organizacGes de base comunitaria, preocupem as
organizacgOes de pessoas vivendo com o VIH. As melhorias na prevencédo da transmissdo do
virus de mée-para-filho e um maior nimero de criangas em tratamento ARV ndo sao conquistas
suficientes para respondermos de forma afirmativa a questdo de partida “quais as respostas
sociais e seu impacto na vida das criangas infetadas pelo VIH/SIDA na cidade de Bissau?”

Hé& ainda um longo caminho a percorrer se queremos efetivamente que as criangas que
se encontram em situacdo de vulnerabilidade face ao VIH possam ter uma vida melhor, junto
das suas familias e comunidades. S6 com maior engajamento politico e os recursos adequados
é que poderemos assistir a mudancas substanciais na condicao de vida das criancas e familias
apoiadas pelas instituicdes estudadas. O servigo social e parassocial joga um papel fundamental
neste processo. Como tal, 0s poucos assistentes sociais existentes no pais terdo que reforcar as
suas competéncias sobre o VIH/SIDA e a condicdo das criancas afetadas, sempre respeitando

os valores éticos da profissao e, trabalhando mais em rede com 0s outros setores.
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ANEXOS

Anexo 1. Guido de Entrevistas — Organismos internacionais (UNICEF e PAM)

Guido de entrevista
Eu, Sonia Polonio, aluna de Mestrado em Servico Social no ISCTE — IUL, em Portugal,
encontro-me a realizar a minha dissertagdo sobre o tema “Criangas infetadas e afetadas pelo
VIH/SIDA na cidade de Bissau- O impacto das respostas sociais na melhoria das suas
condigdes de vida”, sob a orienta¢do da Professora Maria Inés Amaro.

Os principais objetivos do estudo que estou a realizar focalizam-se na identificacdo da
situacdo do VIH/SIDA e impacto na vida da populacéo a ser estudada, na analise das politicas
e programas sociais e de protecdo social desenvolvidos para a assisténcia e protecao de criangas
vulneraveis do VHI/SIDA e, na compreensdo da real situacdo da assisténcia médica e
psicossocial a criancas e adolescentes que beneficiam destes servicos, para a melhoria das suas
condicdes de vida e suas familias.

Neste ambito, solicito a vossa colaboracgdo e disponibilizacdo na resposta a entrevista,
de forma, a concretizar este trabalho de pesquisa, assegurando o anonimato e confidencialidade
das informac6es recolhidas.

1. Como caracteriza a situacdo das criancas (0-15 anos) infetadas pelo VIH/SIDA na
Guiné-Bissau?

2. No seu entender, quais foram os principais avan¢os para a melhoria da situacdo das
criancas infetadas pela VIH/SIDA nos ultimos anos? E desafios...?

3. Os principais contributos da sua instituicdo para a implementacdo do Plano Nacional

de Luta contra o SIDA?

Tém parceria com as organizagdes Ceu e Terra e com a RENAP? E quem dominios?

Na sua perspetiva, quais seriam as prioridades nacionais (areas de maior intervengéo),

em que se devia investir, para uma melhor prevencéo do VIH/SIDA nas criancas e para

0 acesso ao tratamento, ao apoio psicossocial e outros tipos de assisténcia e cuidado?

6. As criangas infetadas pelo VIH/SIDA que vivem em Bissau tém maior acesso a
tratamento e cuidados?

ok~

Agradeco a sua colaboracéo.

Cadigo: O.1 (organizacGes Internacionais -1 e 2)
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Anexo 2. Guido de Entrevistas — InstituicGes Estatais

Guido de entrevista
Eu, Sonia Polonio, aluna de Mestrado em Servico Social no ISCTE — IUL, em Portugal,
encontro-me a realizar a minha dissertagdo sobre o tema “Criangas infetadas e afetadas pelo
VIH/SIDA na cidade de Bissau- O impacto das respostas sociais na melhoria das suas
condi¢cdes de vida”, sob a orienta¢dao da Professora Maria Inés Amaro.

Os principais objetivos do estudo que estou a realizar focalizam-se na identificacdo da
situacdo do VIH/SIDA e impacto na vida da populagdo a ser estudada, na analise das politicas
e programas sociais e de protecédo social desenvolvidos para a assisténcia e protecdo de criancgas
vulnerdveis do VHI/SIDA e, na compreensdo da real situacdo da assisténcia médica e
psicossocial a criancas e adolescentes que beneficiam destes servicos, para a melhoria das suas
condicOes de vida e suas familias.

Neste ambito, solicito a vossa colaboracdo e disponibilizacdo na resposta a entrevista,
de forma, a concretizar este trabalho de pesquisa, assegurando o anonimato e confidencialidade
das informac6es recolhidas.

1. Como caracteriza a situagdo das criancas (0-15 anos) infetadas pelo VIH/SIDA na
Guiné-Bissau?

2. No seu entender, quais foram os principais avancos para a melhoria da situacédo das
criancas infetadas pela VIH/SIDA nos Gltimos anos? E desafios...?

3. Os principais contributos da sua instituicdo para a implementagdo do Plano
Nacional de Luta contra o SIDA?

4. Qual o papel do servico social /dos assistentes sociais na resposta a luta contra o
VIH/SIDA no pais, em especial a situacdo das criangas?

5. Na sua perspetiva, quais seriam as prioridades nacionais (areas de maior
intervencdo), em que se devia investir, para uma melhor prevencéo do VIH/SIDA
nas criangas e para 0 acesso ao tratamento, ao apoio psicossocial e outros tipos de
assisténcia e cuidado?

6. Agradeco a sua colaboracéo.

Cadigo: 1.E (Instituicdes de Estado — 1, 2, 3)

82



Criancas infetadas e afetadas pelo VIH/SIDA na cidade de Bissau-
O impacto das respostas sociais na melhoria das suas condi¢des de vida.

Anexo 3. Guido de Entrevistas — Prestadores de Servicos

Guido de entrevista
Eu, Sonia Polonio, aluna de Mestrado em Servi¢o Social no ISCTE — IUL, em Portugal,
encontro-me a realizar a minha dissertagdo sobre o tema “Criangas infetadas e afetadas pelo
VIH/SIDA na cidade de Bissau- O impacto das respostas sociais na melhoria das suas
condi¢des de vida”, sob a orienta¢dao da Professora Maria Inés Amaro.

Os principais objetivos do estudo que estou a realizar focalizam-se na identificacdo da
situacdo do VIH/SIDA e impacto na vida da populacgdo a ser estudada, na analise das politicas
e programas sociais e de protecédo social desenvolvidos para a assisténcia e protecdo de criancgas
vulnerdveis do VHI/SIDA e, na compreensdo da real situacdo da assisténcia medica e
psicossocial a criancas e adolescentes que beneficiam destes servicos, para a melhoria das suas
condicOes de vida e suas familias.

Neste ambito, solicito a vossa colaboracdo e disponibilizacdo na resposta a entrevista,
de forma, a concretizar este trabalho de pesquisa, assegurando o anonimato e confidencialidade
das informac6es recolhidas.

1. Qual o seu papel como médico/Assistente socias/psiclogo na associacdo Ceu e

Terras

Hé& quanto tempo trabalha c&?

3. Qual o nimero de criangas seguidas atualmente? O nimero de criancas em

tratamento, aumentou ou diminuiu?

Quem sdo essas criancas? Média das suas idades?

Veem do interior do pais ou sdo na sua maioria de Bissau?

Quais sdo os principais problemas de saude fisica e mental das criancas (incluindo o

seu estado nutricional? E das adolescentes?

7. Os pais das criancas estdo conscientes do estado serolégico das mesmas? Cumprem
com os protocolos de tratamento?

8. Como caracteriza o estado psicoldgico das criangas infetadas e afetadas pelo
VIH/SIDA com quem trabalha diretamente (psicélogo)?

9. Como faz o referenciamento para outros servigos que nao estdo disponiveis aqui no
Ceu e Terra (assistente social)?

10. Trabalha em rede com outros assistentes sociais de outras instituices (estatais e néo
estatais) — assistente social?

11. De acordo com a sua experiencia, acha que as questdes de estigma e descriminagédo
diminuiram face as pessoas infetadas VIH? E as criangas?

12. Como avalia as politicas e programas de resposta ao VIH/SIDA no pais e mais
concretamente na cidade de Bissau?

13. Considera que houve uma melhoria nas condi¢des de vida das criancas infetadas com
0 VIH nos ultimos anos?

N

o oA
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14. Principais desafios encontrados no seu trabalho de dia a dia?

15. Aspetos que considera positivos e encorajadores?

16. Gostaria de partilhar mais alguma informacéo ou opinido?
Agradeco a sua colaboracao

Cadigo: P.S — (Prestadores de Servigos -1, 2, 3, 4, 5, 6)

Observacao- reunido com grupo de gravidas/maes e Assistente social (Ceu e Terras)

e Como se passa a informacao (papel do assistente social)
e Participacdo das maes e gravidas

e Principais questdes discutidas

e Dinamica das sessdes
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Anexo 4. Guido de Entrevistas — Beneficiarios dos Servicos

Guido de entrevista
Eu, Sonia Polonio, aluna de Mestrado em Servi¢o Social no ISCTE — IUL, em Portugal,
encontro-me a realizar a minha dissertagdo sobre o tema “Criangas infetadas e afetadas pelo
VIH/SIDA na cidade de Bissau- O impacto das respostas sociais na melhoria das suas
condi¢des de vida”, sob a orientagdao da Professora Maria Inés Amaro.

Os principais objetivos do estudo que estou a realizar focalizam-se na identificacdo da
situacdo do VIH/SIDA e impacto na vida da populagdo a ser estudada, na analise das politicas
e programas sociais e de protecédo social desenvolvidos para a assisténcia e protecdo de criangas
vulneraveis do VHI/SIDA e, na compreensdo da real situacdo da assisténcia médica e
psicossocial a criancas e adolescentes que beneficiam destes servicos, para a melhoria das suas
condicOes de vida e suas familias.

Neste ambito, solicito a vossa colaboracdo e disponibilizacdo na resposta a entrevista,
de forma, a concretizar este trabalho de pesquisa, assegurando o anonimato e confidencialidade

das informac6es recolhidas.

Direcdo da RENAP (entrevista em grupo — 5 pessoas)

Quantas organizac@es fazem parte da RENAP?

Quando foi constituida?

Como estdo organizados?

O que faz a RENAP, principais programas?

Que organizacdes intervém em Bissau?

Principais apoios e desafios da organizac¢éo?

Principais desafios que enfrentam as pessoas infetadas com o VIH?

E as criangas?

Numero de criangas cobertas pelas organizacfes que intervém em Bissau?

0. O estigma e descriminagéo ainda é um problema grave? E por parte de quem? Familia
também?

11. Como ¢ feito o trabalho na comunidade para assegurar que os “perdidos de vista”

regressem ao tratamento?

HRoOoo~NoGOr~WNE

Ativistas (RENAP e Ceu e Terras)

1. Qual o vossos Papel como ativistas aqui na Ceu e TerrassRENAP?

2. Qual a perce¢édo que a comunidade tem do vosso trabalho? S&o bem-recebidos e
aceites pelas familiais?

Receberam alguma formacéo especifica para fazerem o vosso trabalho?

4. E incentivos?

W
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Gostaria de ouvir um pouco a vossa percecao sobre a situacdo das criancas
seropositivas na Guiné-Bissau, e mais concretamente aqui na cidade de Bissau.

O que pensam dos apoios que o Estado e as ONGs dao as pessoas vivendo com o
VIH, em especial as criangas?

Na vossa opinido, a assisténcia médica e, acima de tudo, os apoios sociais prestados
as criancas e familias vivendo com o VIH, tem melhorado as condicdes de vida das
criangas?

Acham que a Ceu e Terras/RENAP esta a fazer um bom papel? O que poderiam
melhorar as suas intervencfes?

Questdes abertas para mae e gravida (Ceu e Terras e RENAP)

1.

2.

Qual a vossa opinido sobre o servico prestado aqui na Ceu e Terras, em especial a
assisténcia médica e psicossocial?

O que acham das sessdes de informacao e educacdo organizadas aqui na Ceu e
Terras?

Acham que a assisténcia prestada as pessoas vivendo com o VIH, em especial as
criangas, cobre as necessidades basicas das familiais em situacdo de vulnerabilidade?

Agradeco a sua colaboracao

Cadigo: B.S — (Beneficiarios dos Servicos — 1, 2, 3, 4, 5, 6)
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Anexo 5. Grelha de analise de contetido das entrevistas

Analise de contelido das entrevistas

Categoria

Subcategoria

Unidades de Registo

Percecdo da
evolugdo da
situacdo do
VIH/SIDA nas
criangas

Avancos e desafios

“A informacdo nao ¢ muito credivel para se dizer que houve um
aumento ou decréscimo de criangas infetadas pelo VIH na GB. Em
2010, a prevaléncia nacional era de 3.3%, incluindo as criangas.
Mais uma vez, reafirmo que ndo ha estudos especificos relativos as
criangas. Neste momento temos cerca de 600 criangas menores de
14 anos em tratamento a nivel nacional”. (I.E.3).

“A elaboracdo do Plano de Acdo Acelerado de TARV Pediétrico e
a implementacao de um sistema de transporte de amostras das redes
de servigos de consultas pré-natais para o laboratério nacional de
salde publica, aqui em Bissau, para o diagnostico precoce de VIH
e realizacdo de carga viral, foram fundamentais para a melhoria do
sistema” (...) “Também os enfermeiros estdo mais capacitados para
iniciarem o TARYV pediatrico” (...) quase todos foram formados no
novo guia de cuidados descentralizados”. (O.1.2).

“Foram melhorados os protocolos de tratamento e ampliados os
numeros de criancas a terem direito e acesso ao tratamento. Se antes
se dava prioridade a criangas com idade inferior a 2 anos (...) hoje,
desde 2017, todas as criangas com idade inferior a 10 anos séo
consideradas prioritarias”. (I.E.3).

“A capacidade dos centros de recuperacgao nutricional e dos CTAs
para poderem fazer o manejo clinico e nutricional da crianca
seropositiva foi reforgada. A parceria entre estes dois servicos foi
reforcada. O Centro de recuperagio nutricional do HNSM faz isso”.

(LE.3).

“O grande problema neste momento € como fazer tudo isto
funcionar, como operacionalizar os protocolos existentes...
“Desenvolvemos também um Guia Pratico para o tratamento para
criancas, a ser utilizado pelos prestadores de servicos. Viu-se que
havia, e ainda hg, muita dificuldade de os prestadores de servigos
colocarem em pratica o que aprenderam relativamente ao
tratamento pediatrico”. (LE.3).

“A falta de recurso humanos em quantidade e qualidade ¢ a falta de
recursos financeiros, sdo para mim o principal desafio neste
momento no pais”. (O.1.2).

“Continuamos com poucas criangas em tratamento relativamente ao
numero estimado”. (I.E.3).
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Coordenacéo da
resposta e
programas sociais

“O SNLS tenta coordenar e seguir o trabalho dos diferentes
ministérios na area da prevencdo do VIH” (...) agora sentimos que
a dindmica quase que desapareceu junto dos outros sectores
sociais...quase que nio se houve falar do VIH/SIDA...” (I.E.1).

“trabalhamos muito com o setor da educagdo, saude e nutri¢do e
protecdo da crianga porque eles devem integrar acfes de prevencédo
do VIH nos seus planos sectoriais e também respostas especificas
para criangas em situacdo de vulnerabilidade.” (I.E.1).

“Na altura, fizemos a estratégia de protecdo social para as criancas
afetadas pelo VIH/SIDA de forma participativa, com o SNLS e
outros parceiros, mas ndo conseguimos finalizar o plano de acgéo e
seu orcamento.... Depois veio o golpe de estado e tudo ficou parado
até hoje...” (1.E.2).

“Os assistentes sociais trabalham, na sua maioria, nos hospitais e
centros de saude e em algumas organizac¢des da sociedade civil que
ddo assisténcia a criancas infetadas e suas familias. O grande
problema é que nao temos formagdo espacializada em VIH/SIDA e
a coordenagdo entres os diferentes prestadores de servicos de
prevengao e assisténcia ainda nao funciona muito bem...” (.E.2).

“Nao existe uma politica clara de apoio psicossocial a criancas
infetadas e suas familias... o apoio ¢ mais médico e as vezes
algumas organizagdes dao géneros..., mas o Estado ndo tem
capacidade para dar apoio...estamos muito limitados”. (I.E.2).

“Ja ndo temos tantas roturas de medicamentos pediatricos como no
passado, mas 0s apoios sociais e alimentares para que as criangas
possam viver em melhores condi¢cdes sdo insuficientes...muitas
também ndo tém acesos a escola...” (I.E.3).

Apoios dos
parceiros de
desenvolvimento

“Garantir uma melhoria da condicdo nutricional das pessoas
portadoras do VIH e das suas familias. Nao temos um programa de

apoio concreto para criangas infetadas, mas sim par a familia”.
(O.1.2).

“Tivemos, com o apoio das PAM, um projeto piloto de subsidios
financeiros, entre 2017 e 2018, que cobria 260 pessoas. Elas
recebiam 33,000 FCFA!*® por més para apoio ao refor¢o nutricional
a fim de se manterem no tratamento...” (P.S.1).

A assisténcia técnica na capacitacdo dos técnicos de salde e o
acesso aos servicos de diagnostico e tratamento sdo as nossas
prioridades... temos apoiado os parceiros nacionais a garantirem a
disponibilidade de testes de VIH, reagentes e outros produtos de
satude para assegurar o diagndstico precoce das criangas”. (O.1.2).
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“Temos parceria com a RENAP para que 0s seus ativistas possam
assegurar as visitas domiciliarias e recuperar as criancas perdidas
de vista para que voltem ao tratamento”

“Os fundos disponiveis para o nosso programa sido limitados.”
(0.1.2)

Respostas
médicas e
sociais

Condigao das
criancas e familias

“Antes, todas as criangas que nasciam seropositivas eram
encaminhadas para o HNSM porque ndo tinhamos
capacidade...recebiamos as criangas, consultdvamos e davamos o
apoio nutricional mesmo estando a crianca a fazer o TARV fora da
nossa institui¢ao”. (P.S.1).

Temos criancas que muitas vezes ndo cumprem com O
tratamento.... Alguns dizem-nos que tomam, mas depois ndo o
fazem... tivemos um caso de uma menina de 13 anos, que vive num
orfanato, que escondia a medicacdo debaixo do colch&o.
Descobriram passado 2 meses, uma quantidade enorme de
comprimidos...” (P.S.3).

“Os adolescentes muitas vezes ndo compreendem o porqué de terem
de tomar a medicagéo e, em alguns casos, reagem com revolta e
negam aceitar a doenca...nestas situacOes referencio para 0s
servigos do nosso psicologo”. (P.S.2).

“A crianga mais pequena ndo tem problemas na toma dos
remédios... se vé a mae a tomar, ela também toma. Mas 4 medida
que cresce a situacdo pode complicar-se. Algumas criangas que
tenho seguido acabam por se estigmatizar a elas proprias sobre a
toma do remédio... ndo compreendem porqué que os outros
membros da familia ndo o fazem... os irmaos nao tomam.... Temos
que reforgar o trabalho com os adolescentes no nosso programa...”.
(P.S.3)

Cuidados médicos
e psicossociais
prestados

“Os grandes apoios sdo centrados na prevencao € no tratamento
clinico... é muito dificil conseguirmos financiamentos para
programas de assisténcia direta as familiais, sejam eles através de
alimentos, subsidios financeiros ou outras ajudas sociais...” (P.S.1).

“Pedi a transferéncia das maes e filhos para os mesmos dias de
consulta para virem juntos.... Esta medida ajudou a garantir uma
maior participacdo das maes que as vezes falham as consultas”
...dizem que tém falta de dinheiro para pagar o transporte ou porque
estdo ocupadas no trabalho da casa...” (P.S.2).

“O apoio alimentar ¢ muito importante pois permite criar vinculos
com o paciente... ele fortalece a imagem da pessoa na familia...cla
é vista como alguém que esta a contribuir na alimentacdo da familia,
torna-a mais respeitada”. (P.S.3).

“Infelizmente deixamos de ter o apoio do PAM no inicio deste
ano...recebiamos no passado 32 toneladas de géneros alimentares
para as gravidas e mdes seropositivas e depois ficAmos reduzidos a
3 toneladas que usamos s6 em casos graves de desnutri¢do”. (P.S.1).
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“Para alem de nos, os dois assistentes sociais, trabalhamos com um
grupo de ativistas que seguem 120 gravidas e maes seropositivas a
nivel domiciliario... antigamente eram 56 ativistas, mas neste
momento s6 temos 15, todas elas mulheres dos 30 aos 50 anos...elas
recebem um subsidio...com a redugao de financiamento tivemos
que reduzir o numero...”. (P.S.4).

“A grande maioria das participantes sdo gestantes seropositivas,
mas temos casos em que ndo sdo. Elas participam bastante nas
sessoes... no inicio ficam muito caladas, mas depois de varias
sessGes e de se conhecerem melhor, acabam por participar
bastante... e fazer muitas perguntas...as vezes faltam 4&s
sessdes...temos que estar sempre em cima delas.” (P.S.5).

“Nao temos, na Céu e Terras, nenhuma parceria formalizada com
instituices do Estado ou privadas para responder a casos de apoio
social a criangas ou a maes seropositivas... eu recorro muitas vezes
a ONG AIDA no Hospital Nacional Simdo Mendes, porque tenho
I& conhecidos meus que me apoiam sempre que tenho um caso mais
complicado”. (P.S.4).

“Cada uma de nds tem mais ou menos 12 pessoas que seguimos
duas vezes por semana e depois devemos reportar semanalmente
aos assistentes sociais, principalmente se vemos que ha casos
complicados de muita caréncia na familia ou se a paciente ndo esta
a tomar a medicag@0 e ndo quer vir as consultas”. B.S. 4).

“Recebemos alguma assisténcia de um programa de apoio a 6rfaos
gue consiste numa bolsa mensal que recebemos através de
instituicOes estrangeiras ligadas a igreja, mas vai acabar este ano....
Estamos a informar as familias, mas ndo tem sido facil... a reacdo
delas preocupa-nos pois muitas tém os filhos em boas escolas e
alimentam-nos bem e agora ndo sabem como fazer...”. (P.S.4)

Perce¢do dos
beneficirios
face as
respostas
prestadas.

Cuidados médicos
e apoios sociais

“Atualmente, a Unica assisténcia que recebemos para 0s nossos
filhos é a medicacéo e algum apoio moral por parte dos assistentes
sociais dos centros de saude”. (B.S. 2).

“Gostariamos de ter mais apoias com atividades geradoras de
rendimento para que possamos sustentar as nossas familias e
criangas... muitas ndo vdo a escola”. (B.S.1).

“Agora ja ha assistentes sociais nos sitios de tratamento....
Trabalham bem connosco.... Explicam-nos como devemos falar
com a nossa familia e criangas.” (B.S.2).

“Aqui na Ceu e Terra, as coisas estdo mais organizadas que nos
outros sitios... fazem boas analises, os médicos nao faltam tanto”
(B.S.5).

“A consulta as criangas seropositivas é feita duas vezes por semana
e o médico é bom..., mas ficamos muito tempo a espera.... as vezes
ele atende também adultos...” (B.S.6)
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“Os assistentes sociais e ativistas, explicam-nos muitas coisas e
ligam para n6s sempre que faltamos as consultas ou quando nao
tomamos os medicamentos.” (B.S.4).

“O Namar (Ass. Soc) tem muita paciéncia connosco e tenta sempre
ajudar (...) fiquei triste quando ele nos disse que ja ndo iamos
receber géneros” (B.S.5).

“Muitas das criangas seropositivas, filhas de muitos dos nossos
associados, sofrem com o problema da alimentacdo e a
medicacdo... a anemia ¢ um dos grandes problemas.... Algumas
morrem porque ficam desnutridas e fracas... ndo temos apoios
suficientes para dar aos nossos associados... o Estado ndo apoia
com nada...” (B.S.1).

“A nossa preocupacdo ndo sdo sO as criangas seropositivas, que
gracas a Deus, a maioria que foi identificada por nds esta sob
tratamento, mas sobretudo aquelas criangas que perderam os pais e
s80 seropositivas também... ndo sabemos o nimero de muitas que
se encontram em familias alargadas”. (B.S.2).

“Tinhamos um campo familiar de horticultura, mas nao resultou...a
distribuicdo e venda dos produtos era para pagar a escolaridade das
nossas criangas ¢ para o sustento das nossas familias...0 mesmo
aconteceu com 0s animais que criavamos... muitos acabaram por
morrer (...) pedimos apoio ao Estado para a legalizacéo do terreno
onde faziamos as hortas familiares, mas nada”. (B.S.3).

“Fizemos, ha 2 anos atras um ressentimento de todas as criancas
vulneraveis junto dos nossos associados e enviamos a primeira-
dama, mas até hoje nada...”. (B.S.2).

“Os unicos apoios alimentares recebidos foram do PAM e UNICEF,
mas agora ja ndo recebemos nada... recebiamos arroz, feijao,
massa, papa, sabdo, algum dinheiro...” (...) as pessoas falam da
RENAP pensando que temos muitos apoios, mas estamos mal...
ndo nos podemos comprar com as outras redes dos paises da nossa
sub-regido (...) na costa do Marfim eles sdo recebidos pelo
presidente e nds aqui nem conseguimos ver a ministra”. (B.S.1).

“Sentimo-nos abandonados...ja n3o temos apoio alimentar”.
(B.S.2)

Estigma e
descriminacéo

Situacéo das
mulheres e
criancas

“As criangas que vivem com 0s seus pais vém mais vezes ao
tratamento..., mas as que sdo Orfds, os seus parentes ndo cumprem
tanto com o tratamento, porque ndo sdo filhos... olhe, aquela
crianca que estd a sair do gabinete da Dra.... ¢ um desses casos...
devia ter vindo a consulta desde o inicio do més passado... vive
longe..., mas nunca t€ém tempo para vir com ela...aquele rapaz ¢
um primo mais velho.” (B.S.3).

“Imagine que agora vieram com uma de tirar as criangas da pediatria
e colocaram-nas no CTA... de um lado criangas e de outros
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adultos.... porque nao fazem as consultas dos adultos nas consultas
externas e das criangas na pediatria?.... achamos isso uma
descriminag@o..., mas quem somos nds para mudar...” (B.S.1)
“Houve um caso em que umas vizinhas nao deixaram os filhos de
um dos nossos membros brincarem em suas casas com os filhos
delas...”. (B.S.2).

“Tive que seguir um caso de umas criancas Orfas que estavam num
orfanato aqui de Bissau e que depois de serem testadas positivas
pelo VIH, a escola expulsou-as da sua institui¢do...” nuca pensei
que essa institui¢do se comportasse assim...” (P.S.4).

“As visitas domiciliarias ndo sao nada faceis... os vizinhos e 0 resto
da familia querem logo saber sobre o que estamos a falar.... Nem
todas as pessoas aceitam a visita domiciliaria porque as casas onde
moram ndo tém privacidade...” (...) varias vezes encontrei-me com
algumas senhoras na rua...” (P.S.6).

“A lei ndo funciona...Se houvesse justica, todo este problema da
descriminag@o e do estigma poderia diminuir...” (B.S.2).

“Uma colega nossa andou em advogados e tribunal mais de 2 anos
e gastou tanto dinheiro a apanhar transporte para vir a cidade...” o
marido expulsou-a de casa sem nada quando soube que ela era
seropositiva” ...foi uma vizinha que disse ao marido...” (B.S.2).

“Os maridos quando sabem que a mulher é seropositiva dizem que
elas € que levaram a doenga para casa... as vezes batem nelas....
Dizem gue ndo querem mais dormir com elas...” (B.S.3)

Alternativas ao
tratamento

“Muitas pessoas nao aceitam que tiveram o virus pelas vias de
transmissdo que lhes explicamos... eles acham que o seu estado,
muitas vezes ja de doenga, é devido a “corté” ou “trabessado” ...
estas justificacdes sao dadas mesmo nos casos das criangas... as
vezes dizem que quem lhes quis fazer mal ndo conseguiu atingi-los
diretamente e apanharam a crianga.” (P.S.3).

“Ao ndo aceitarem o seu estado seroldgico elas desaparecem e ndo
veem ao tratamento de modo regular... aqui, 0s nossos ativistas tém
um papel muito importante para trazer de volta estes perdidos de
vista.” (P.S.3).

“Vao para a tabanca ou para um curandeiro tradicional e muitas
vezes voltam num estado em que ja ndao podemos fazer muita
coisa...deixam de tomar os medicamentos e comecam a fazer o0s
tratamentos da terra, sem comer bem... enfim...” (P.S.4).

“Ja foi bem pior...agora com acesso ao tratamento em muitos
centros de salde, mesmo para as criangas, as pessoas esto a deixar
isso aos poucos...”. (P.S.3).

“Aida ha pouco tempo, uma das nossas associadas levou o filho
seropositivo para um sitio ao pé da fronteira com a Guine-Conacri,
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onde estd um homem que dizem que € bom... como o telefone esta
fora de rede ndo conseguimos falar com ela para saber como esta a
crianga...” (B.S.2).

“Os médicos ficam muito chateados com essas coisas, mas alguns
também acreditam... tentar os dois lados ndo ¢ mal, o que € mal é
deixar de vir as consultas e tomar os medicamentos”. (B.S 3).

“Sdo nossos filhos... temos que tentar tudo para que estejam
bem...” (B.S.2)
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