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RESUMO:

Este estudo tem o objetivo de explorar como os individuos portadores de HIV através da
transmissao vertical compreendem a sua situacdo soroldgica, enfocando o pertencimento
social e as condicBGes psicologicas dessa populacdo. Trata-se de um estudo qualitativo.
Foram realizadas oito entrevistas com adolescentes, na faixa etaria de 12 a 16 anos,
portadores de HIV por transmissdo vertical e pacientes de ambulatérios publicos da cidade
de Porto Alegre. Foi utilizada a Analise de Conteldo na apreciacdo dos dados. Os
resultados desse estudo mostram que quanto antes for a revelacdo do diagnostico para o
adolescente, mais facil de ele lidar com o mesmo, tornando simplificada a aceitacdo do
diagnostico. Foi significativa a culpabilizacdo da mée pela infeccdo. Embora possuam uma
problematica semelhante, questdes como tratamento, conhecimentos sobre a doenca,
relacionamentos afetivos, rede de apoio e auto-imagem tornam-se singulares a partir de
cada experiéncia.
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THE HEIRS OF AIDS: THE UNDERSTANDING OF THE SEROLOGICAL
CONDITION OF VERTICAL TRANSMISSION BY INFECTED TEENAGERS

ABSTRACT:

This study aims to explore how HIV positive individuals affected through vertical
transmission understand their serological situation, focusing on social inclusion and
psychological conditions of that population. It is a qualitative study. Eight interviews were
conducted with adolescents aged 12 to 16 years, HIV by vertical transmission and patients
from public ambulatories in Porto Alegre, RS. In the appraisal of the data it was used the
Content Analysis. The results of this study show that, as before is the revelation of the
diagnosis, the easier it is for teenagers dealing with the same, making simplified its
acceptance. It was significant to blame the mother by infection. Although having a similar
problem, issues such as treatment, knowledge about the disease, affective relationships,
support network and self-image become natural from each experience.
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Introducéo

Ninguem antes deles viveu para contar como é nascer e crescer com AIDS
(Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida). Segundo dados do Ministério da Saude, o
primeiro caso de transmissdo vertical do HIV foi notificado em 1985 (Vermelho, Silva e
Costa, 1999), sendo que, nessa época, 0s bebés infectados ndo tinham grandes expectativas
de vida. Cabe destacar que, no Brasil, a prevaléncia de infec¢do pelo HIV em gestantes é de
0,41% / ano, gerando a estimativa de que 12.456 recém-nascidos sejam expostos ao HIV
anualmente (Ministério da Saude, 2007). Sendo assim, a transmissdo materno-infantil tem
sido uma preocupacdo mundial, podendo ocorrer das seguintes formas: transmissao durante
a gestacdo (intrauterina); no parto (intraparto); no poés-parto (assisténcia neonatal e
aleitamento). Em relacdo aos fatores que aumentam o risco da transmissdo vertical, pode-se
citar a elevada carga viral da gestante, processos inflamatorios placentérios, doencas
sexualmente transmissiveis e outras infec¢des virais (Duncan, 2004).

Segundo Seidl et al (2005), antes do surgimento da terapia anti-retroviral
combinada, a taxa de mortalidade por AIDS de criangas soropositivas era elevada, além da
frequiente ocorréncia de déficits no desenvolvimento neurocognitivo e psicomotor, devido a
acao do virus sobre o sistema nervoso central. Entretanto, conforme salientam Brown e
Lourie (2000), com a disponibilidade de tratamento, observa-se a melhoria dos indices
gerais de saude e de desenvolvimento desses pacientes, com reducdo acentuada da
ocorréncia de internagOes e de infeccGes oportunistas. Com o0 advento da terapia anti-
retroviral, Seidl et al (2005) referem a possibilidade de melhoria da qualidade de vida das
criancas portadoras do HIV, de modo que as necessidades de natureza psicossocial
passaram a ter novo significado e relevancia, tanto para a vida desses individuos quanto
para a comunidade cientifica.

Assim, os adolescentes portadores de HIV por transmissdo vertical comecam a
definir a prépria identidade, ensaiam uma escolha profissional e experimentam o sexo.
Nesse periodo de passagem da infancia para a adolescéncia, enfrentam um desafio a mais
do que para a maioria dos jovens: a AIDS. Tal infeccdo, embora seja percebida como uma
doenca cronica, ainda é carregada de mitos, associada a morte, ao preconceito e ao
isolamento social (Kern, 2005). Soma-se a isso o fato de que, em geral ja 6rfaos, lidam com
os sofridos efeitos colaterais do tratamento e com o dilema de revelar ou esconder que séo
Soropositivos.

Por esta razéo, o presente estudo tem o objetivo de explorar como os adolescentes
portadores de HIV por transmissdo vertical compreendem a sua condigdo sorologica,
enfocando o pertencimento social e as condi¢Ges psicologicas dessa populagéo.

Método

Em termos metodologicos, este estudo € de cunho qualitativo. Foram entrevistados,
individualmente, oito adolescentes da faixa etaria entre 12 e 16 anos de idade, portadores de
HIV por transmissdo vertical, em ambulatorios publicos da cidade de Porto Alegre. Os
participantes foram definidos através da indicagdo dos médicos que os acompanhavam
clinicamente, a partir dos seguintes critérios: os adolescentes deveriam estar cientes de sua
condicdo soroldgica, bem como deveriam estar acompanhados por um responsavel. O
instrumento utilizado para coleta de informacdes foi uma entrevista semi-dirigida, gravada
em A&udio, transcrita e posteriormente desgravada. As entrevistas foram baseadas nas
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seguintes tematicas: reacdes frente a descoberta do diagndstico; expectativas e fantasias em
relacdo ao virus e a adolescéncia; rede familiar e social; formas de tratamento.

ApoGs a realizagdo das entrevistas, os dados referentes a estas foram apreciados a
partir da técnica da Analise de Conteudo (Bardin, 1991), a qual compreende as fases de
pré-analise, exploracdo do material e analise dos dados. Na pré-analise é feita a
classificacdo das questBes trazidas pelas participantes. Na exploracdo do material €
realizada a estruturacdo dos dados, os quais, ainda brutos, sdo decompostos em unidades e
categorias, sendo posteriormente agrupados sob um titulo. O tratamento dos dados, por fim,
se constitui na interpretacdo dos resultados, em que sdo levantadas as possiveis explicagdes
para o fendbmeno investigado.

A pesquisa obteve aprovacdo do Comité de Etica da Escola de Saude Publica do Rio
Grande do Sul. Os participantes, bem como os responsaveis destes, assinaram um Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e foram informados a respeito dos seus direitos.

Resultados e Discusséo

No momento da analise das informacdes obtidas, cada um dos participantes recebeu
um nome ficticio. O quadro exposto abaixo apresenta cada participante, de acordo com suas
caracteristicas:

Nome Sexo Idade US.O deN Mora com
Medicacéo

Andrea feminino |16 anos sim tio materno
Claire feminino 13 anos sim avé materna
Betina feminino |15 anos sim mae
Joana feminino |14 anos sim namorado
Thiago masculino |12 anos ndo avo materna
Angela feminino | 15 anos nédo tia materna
Carlos masculino |12 anos sim avé materna
Rosa feminino |15 anos sim mae

A partir da andlise aprofundada das entrevistas, foi possivel identificar seis
categorias finais, que serdo apresentadas a seguir. Serdo elucidados alguns trechos das falas
dos participantes, propiciando a discussao dos resultados.

Descoberta da doenga

Pode-se perceber diferengas no conjunto das entrevistas, com dois padrdes de
revelacdo do diagnostico para os adolescentes. A rotina exigida pelo tratamento, ou seja,
idas frequientes a hospitais e ingestdo de medicamentos, facilita para a crianca a percepgao
de problemas em sua saude. Alguns participantes da pesquisa receberam o diagndéstico de
seus familiares em uma etapa precoce do desenvolvimento, entendendo que o HIV fazia
parte do crescimento e reagindo de forma natural. “Descobriram quando eu tinha 5
anos...agora eu descobri 1a pelos 8, 9 anos...porque eu perguntava muito... porque eu
tomava aqueles remeédios e tal ... dai eu perguntava, comecei a sacar...fui sacando com o
passar do tempo....” (Andrea). Entretanto, quando descobrem tardiamente a infecgéo,
percebe-se que ndo reagem de maneira tranqtila, como evidenciado na fala de Angela “E
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muito confuso... eu to péssima assim... eu tento disfarcar, mas ¢ dificil, € muito dificil tu
encarar tudo isso... sabe que ndo tem cura, é muito dificil... ontem eu ndo conseguia
dormir sabe... as vezes bate assim umas crises que eu ndo consigo nem olhar para
ninguém...eu me sinto uma doente no meio de todo mundo...” Cielsa e Roberts (2001)
referem que a depressao é o diagnostico mais frequente em pacientes infectados pelo HIV,
ou que apresentem AIDS, no que se refere a transtornos psiquiatricos. Segundo os autores,
as pessoas infectadas pelo HIV teriam 1,99 vezes mais chances de ter depresséo do que 0s
ndo infectados. Conforme Malbergier (2006), a interferéncia de fatores emocionais €
considerada de risco para aderir menos ao tratamento antiretroviral (bem como ao
acompanhamento médico), ocasionando uma progressdo mais rapida da doenca e o
aumento da mortalidade.

Uma questdo relevante trata-se da naturalizacdo do HIV para a populacdo
adolescente. O recebimento precoce do diagnéstico pode permitir que os adolescentes o
percebam como algo que faz parte de seu crescimento. Os participantes do estudo
demonstram que ndo se sentem culpados pela infeccdo e acabam aceitando o virus de
maneira mais pacifica, sem carregar o estigma que o HIV representa no imaginario social.
A fala a seguir revela que ter HIV pode ser equiparado a qualquer outra doenga que nédo
venha imbuida de moralidade. “... ndo, meu irmdo sé é hiperativo... (respondendo se seu
irmdo era soropositivo)” (Thiago).

Ja que ndo se sentem culpabilizados pela infeccdo, atribuem tal culpa a mée, seja por
essa nao ter realizado o tratamento profilatico ou apenas por ela ter transmitido “a minha
mae eu quero distancia porque eu acho que ela foi muito, muito irresponsavel, sabendo
que tinha...” (Angela). E importante destacar que a revelagio da infeccdo a crianca ou
adolescente implica a denlncia da infeccdo da mae ou de outros aspectos intimos delicados
ou estigmatizados na familia (tais como traicdo, homossexualidade ou uso de drogas
realizado pelos pais), o que pode se tornar uma dificuldade para a aceitacdo do diagnostico.
Nesse sentido, Marques et al (2006) referem os desafios apresentados pelos cuidadores das
criancas soropositivas em revelar o diagndstico para essas, necessitando, muitas vezes, do
auxilio dos servicos de saude para tal tarefa.

Conhecimentos sobre a doenca

Nota-se que estes adolescentes recebem informacdes sobre HIV, visando
compreender as caracteristicas da doenga, bem como seus riscos. “eu tive gripada...quase
pneumonia...eles me falavam... tu ndo pode lavar a cabeca e sair...e agora eu tenho que
comecar a me cuidar porque uma pneumonia pode ser fatal pra mim...ai eu ndo me
assustei...eu ndo me assusto...quando eu pego uma gripe eu ndo me assusto...claro que eu
fico pedindo...ai tomara que ndo seja nada...que seja sO uma gripe...ai comeca aquele
monte de remédio mas daqui a pouco eu ja to melhor” (Andrea).

Nessa direcdo, Marques et al (2006) assinalam que os adolescentes portadores de HIV
empenham-se em descreverm-se como normais, ou seja, o fato de estarem cientes do
diagndstico necessariamente ndo os faz sentirem-se adolescentes diferentes. Entretanto, por
perceberem o virus como algo natural em suas vidas, acabam ndo buscando conhecimento
suficiente, principalmente no que se refere as formas de transmissdo, como é evidenciado a
seguir “sO pega quando a gente ta com um machucado na méo e outra pessoa também ta
com machucado... dai se demos as méos dai pega o virus ... No machucado ... (e) beijando”
(Claire). Pode-se supor que a naturalizacdo da doenca ndo instiga a curiosidade necessaria
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para que os motivem a procurar as informagdes corretas, acomodando-se com suas proprias
fantasias.

Auto-imagem

A analise das entrevistas demonstrou que 0s participantes que conhecem seu
diagndstico ha mais tempo, possuem um autoconceito positivo, impossibilitando que o HIV
distorca a percepcdo que possuem de si mesmos. Demonstram aceitacdo da condicdo
soroldgica, bem como referem que sentem-se pessoas normais, como exemplificado a
sequir: “eu posso dizer que eu sou uma pessoa feliz, do jeito que eu sou, da maneira que eu
sou... porque eu ndo tenho sé AIDS... eu cativo as pessoas... todo mundo diz que eu sou
muito carismdtica... que eu converso... mas ds vezes eu sou timida...” (Andrea). Outro
exemplo: “eu acho uma coisa assim normal, ndo me sinto diferente... ndo interfere em
nada... eu me sinto normal” (Betina). Ja para os que descobriram a sorologia ha pouco,
nota-se uma diferenca, como é exemplificado na fala de Paula “... ds vezes eu fico com uma
raiva de mim, comego a pensar um monte de coisa a meu respeito, eu me revolto”.

E importante salientar que a adolescéncia configura-se como um periodo do
desenvolvimento no qual ocorrem importantes mudancas fisicas, psicoldgicas e sociais,
caracterizando-se como um momento de transicdo da infancia para a vida adulta (Rocha,
2004). Frente a este contexto, ocorrem também importantes alteracbes emocionais,
vivenciadas de forma muito peculiar para cada adolescente. S&o despertadas ansiedades
relacionadas as perdas infantis acarretadas pela entrada no mundo adulto. De acordo com
Aberastury (1981) a adolescéncia é um processo decisivo no ciclo vital, sendo um periodo
de forte instabilidade emocional, rumo a independéncia afetiva e consolidacdo da
personalidade.

Segundo Blum (1992), para os adolescentes com doenca crbnica, como €
caracterizada a AIDS hoje em dia, a puberdade pode estar associada a depressdo e a
rejeicdo de si préprio, por sentirem-se diferentes das outras pessoas, tanto a nivel fisico
como comportamental. Porém, foi constatado na pesquisa que os adolescentes mostram
lidar de forma natural com a infeccdo, ndo permitindo que essa interfira na auto-estima.
Cabe destacar que os entrevistados denotaram que, quanto mais cedo for a revelacdo do
diagnostico, mais natural se torna a percepcdo da doenca em suas vidas. Tal aspecto
contribui para um melhor desenvolvimento das relagdes interpessoais, sendo o sentimento
da auto-estima influenciado pelas percepcdes da imagem corporal, sexualidade e
intimidade, autonomia, bem como habilidades sociais e cognitivas (Simena, 1992).

Relacionamentos afetivos e rede de apoio

Atualmente, a AIDS ndo se configura como um problema individual. Kern (2005)
refere que a doenca corresponde a um fenémeno que atinge ndo apenas o plano fisico do ser
humano, mas também a subjetividade destes. Segundo o autor, “ndo existe homem
individualizado no concreto, pois a sua existéncia, a sua insercdo social se da na medida em
que seu eu é fortalecido no reconhecimento do outro, no significado do estabelecimento das
teias de relagdes” (p.38). E importante ainda destacar que a AIDS atinge o corpo nio
apenas como unidade bioldgica, mas também como portador de marcas da vida social. O
corpo humano, como qualquer outra realidade do mundo, é socialmente concebido e,
portanto, afetado por intervenientes econdmicos, culturais, raciais, politicos, etc
(Rodrigues, 1979).

Revista de Psicologia da IMED, vol.2, n.1, p. 318-326, 2010



Os Herdeiros da AIDS 323

Assim o conhecimento do diagnéstico determina um novo questionamento: a quem
contar? A revelacdo de sua condicdo soroldgica constituiu importante fonte de dificuldades
para os jovens, que se mostraram divididos quanto ao que fazer com esse segredo: livrar-se
do seu peso, convivendo com 0s riscos de possiveis rejeicdes, ou suporta-lo e ter de se
haver com os prejuizos dessa escolha. Em alguns momentos, percebeu-se tristeza ou certo
grau de inconformismo nos entrevistados, mas a possibilidade de conversar sobre o0 assunto
traz mais facilidade para oferecer conforto, auxiliar no exercicio de assumir a prépria
doenca e tratamento. A familia e a escola (professores e diretores) apareceram como 0S
principais grupos identificados como parceiros do segredo.

Quanto as relacdes familiares, foi destacado o sentimento de confianca pelo sigilo do
diagnostico, bem como se sentirem acolhidos e apoiados em suas necessidades. E fregiiente
que os adolescentes sejam criados por parentes proximos, devido ao falecimento precoce
dos progenitores. “Ninguém sabe... s6 mesmo a minha avé e meu avo e meus familiares”.
(Claire), ou “acho que foi passando o tempo... as pessoas me tratando com carinho... meu
"tio-pai” é um homem docil... as vezes é severo, bravo... mas pra educar precisa... ai eu fui
me acostumando...” (Andrea).

A ampliacdo da revelacdo para amigos é relatada, em geral, como uma experiéncia
bastante delicada e dificil. O medo do preconceito é um limitante importante, e muitas
vezes este deixa de ser apenas um receio. H4, com efeito, relatos de discriminagdo, como
exemplificado na fala de Andréa “eu fico mal quando uma pessoa me xinga ou ri... porque
muitas pessoas tém nojo até de chegar perto como uma amiga fez... um dia eu contei pra
uma amiga e ela ficou espalhando... fazendo fofoca... me magoou bastante... aquilo
realmente me magoou... dai agora eu aprendi que eu tenho que conhecer a pessoa, confiar
nela... saber com quem eu to lidando”. Conforme Rocha (2004), no processo da busca da
identidade, o adolescente desloca a dependéncia dos pais para o grupo de companheiros, no
qual todos se identificam. Entretanto, adolescentes portadores de HIVV podem ndo conseguir
estabelecer uma relagdo proxima com os pares, em funcdo da dificuldade de identificacdo
com 0s mesmos. Essa situacdo pode fazer com que os adolescentes sintam-se mais isolados.
Ha uma dificuldade em expor a doenca para amigos e colegas, pois se envergonham de ser
diferentes e de um possivel rechaco em funcéo disso.

A revelacdo do diagndstico aos parceiros afetivos e/ou sexuais adquire complexidade
adicional. Se, por um lado, é reconhecida a necessidade de proteger o parceiro da
possibilidade de infeccdo, por outro, revelar sua condi¢do e ser abandonado apresenta-se
como um acontecimento possivel e bastante ameacgador. O resultado costuma ser o de
deixar para mais tarde a decisdo, com visto a seguir: “eu vVou usar preservativo... porque
mesmo que eu ndo tivesse eu ia usar... mas acho que conto...mas s0 se ja tiver junto ha um
bom tempo...dai tudo bem em contar” (R0Sa).

Tratamento
As entrevistas destacaram que os adolescentes ja estdo habituados com a rotina
exigida pelo tratamento, como Betina “ .... eu tomo remédio de manha e de noite...venho

aqui e faco os exames, as consultas .... eu acho normal porque eu ja acostumei...no inicio
eu ndo gostava muito...dai depois eu fui me acostumando ... agora eu ja tomo por conta
propria”.

Contudo, em alguns momentos, surge o sentimento de revolta pela responsabilidade
precocemente adquirida em funcdo da rigidez nos horarios das medicagdes, bem como
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pelos efeitos colaterais algumas vezes apresentados. “As vezes é muito chato... a vacina
entdo (referindo-se a medicacéo injetavel)... tem vezes que eu ndo quero mais tomar porque
a vacina deixa nédulos, deixa umas bolas, machuca, doi... que bom que é inverno porque
no verdo eu ndo poderia mostrara as pernas porque ficam inchadas ... ai pra eu tomar
remédios tem que ter hora pra acordar, pra voltar pra casa... é chato” (Andrea).

Melchior et al (2007) referem que mesmo 0s pacientes com maior adesdo a terapia
antiretroviral para o HIV apresentam momentos de ndo-adeséo, os quais se dao, em geral,
no inicio do tratamento. Nesse sentido, tanto os cuidadores como as equipes de saude
devem estar integradas na tarefa, entretanto, os depoimentos ndo sugerem um perfil
profissional especifico mais apropriado para conduzir o tratamento. E importante identificar
os vinculos mais significativos para os pacientes e utiliza-los como referéncia para o
planejamento das intervencgdes.

Projeto de vida

Muitos dos entrevistados revelaram que sentiram e vivenciaram 0 estigma no
momento exato em que descobriram seu diagndstico. A despeito de todos 0s avangos no
diagnostico e tratamento, ainda persiste a idéia de AIDS como morte, seja fisica ou dos
projetos de futuro e felicidade, o que tende a afastar o jovem e seus cuidadores do usufruto
da sua vida pessoal e social, produzindo enorme dano e sofrimento. Assim, deve-se
continuar e ampliar o debate acerca do estigma e discriminacdo relacionados a infecgdo
pelo HIV, recusando-se ativamente toda exclusdo ou restricdo baseada no estado
soroldgico. Segundo Kern (2005), quando, a partir da compreensdo de determinado
fendmeno ou realidade, busca-se a construcdo de um novo projeto, faz-se necessario anular
0 projeto anterior para construir o novo. Tal citacdo é concretizada na fala de Angela: “
...sabe quando puxam o teu tapete e tu cai totalmente? Passa muita coisa na minha cabeca.
Eu sempre tive 0 sonho de ser mae.... e quando eu comecar a minha vida sexual? Vai ser
horrivel! Como €é que eu vou ter uma vida sexualmente normal? ”.

Considerac0es Finais

Em sintese, a repercussdo social da transmissdo da AIDS ocorrida de mée para filho
ainda é considerada abstrata, pois até o0 momento ndo revelou seu impacto. Porém, a
existéncia de uma primeira geracdo de adolescentes soropositivos contaminados através da
gestacéo nos faz pensar em uma demanda diferenciada. Nesta pesquisa, pode-se iniciar uma
aproximacdo a esses sujeitos que, no decorrer do processo, revelaram necessitar de um
novo olhar. A primeira geracdo de adolescentes que nasceram com AIDS mostra que nédo
ha limites para a sobrevivéncia, fazendo com que haja uma mudanca de discurso: a AIDS
pode desvincular-se da morte a associar-se a vida.

Estes adolescentes encontram varios meios de sofrer o minimo possivel da presenga
inevitavel do virus, buscando, na maioria das vezes, culpabilizar a mae. Nota-se que a
figura do pai ndo é questionada nem atribuida alguma responsabilidade pela infeccéo.
Dessa forma, revela-se que tal culpa pode ser atribuida apenas a mée pela proximidade na
relacdo existente entre mae e filho. Além disso, verificou-se a auséncia da figura paterna na
configuracdo familiar, o que justificaria a isencdo de culpa, visto que esse sujeito j& se
eximiu de qualquer responsabilidade precocemente: “meu pai eu ndo conheci” (Andréa) ou
na fala de Carlos “eu pensava que meu pai era o pai das minhas irmds... mas ndo era’.

Revista de Psicologia da IMED, vol.2, n.1, p. 318-326, 2010



Os Herdeiros da AIDS 325

Os adolescentes desse estudo relataram se manter frequentemente a espreita, com o
temor permanente que 0s outros possam ler neles aquilo que eles se esforcam para
esconder, por vezes deles mesmos, como evidenciado na fala de Joana: “quando eu to na
casa de quem ndo sabe, eu tomo os remédios no banheiro”. Na analise das entrevistas,
pode-se perceber que quanto antes for o recebimento do diagndstico, mais facil de a crianca
lidar e se acostumar na adolescéncia. Entretanto, mesmo que os participantes do estudo
demonstrem maior aceitagdo a até mesmo uma naturalizagdo em relacdo ao diagndstico,
também evidenciam o conhecimento de que a rede de amigos possa estigmatiza-los.

Entende-se que a soropositividade a AIDS implica uma rearticulacdo ndo apenas da
vida sexual, mas também da rede de apoio destes individuos e de seus projetos de vida. Se
levarmos isso em conta, compreende-se melhor o fato que a presenca imperceptivel de um
“corpo estranho” no organismo possa reforcar as questdes inerentes a adolescéncia,
tornando-as ainda mais complexas, além de desestabilizar um sistema defensivo ja
fortemente solicitado.
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