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A ocorréncia de mulheres infectadas pelo HIV resultou no nascimento de criangas expostas ou infectadas pelo virus. O objetivo da
pesquisa foi identificar aspectos das interacdes sociais de criancas portadoras de HIV pela otica de seus cuidadores Estudo
exploratorio-descritivo e qualitativo, realizado num servigo de referéncia em HIV/aids, em Fortaleza-CE, entre julho e dezembro de
2009. Participaram cuidadoras de 13 criangas infectadas pelo HIV. As entrevistas semiestruturadas e andlise de conteldo
possibilitaram a elaboracdo das categorias: medo do contagio do HIV no seio familiar; falta de sigilo e preparo dos profissionais de
saude no atendimento aos portadores de HIV/aids e exclusdo social na familia, vizinhanga e no ambiente escolar. Conclui-se que as
interacOes sociais das criancas revelam-se prejudicadas. Medo, exclusdo e preconceito permeiam a vida dos cuidadores, pelo receio de
as criangas serem discriminadas pela sociedade. Este estudo revela informagGes passiveis de subsidiar atencdo integral de
enfermagem.

Descritores: HIV; Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida; RelagGes Interpessoais; Crianca; Cuidados de Enfermagem.

The occurrence of HIV-infected women resulted in the birth of children exposed or infected by the virus. This research aimed to
identify aspects of HIV-positive children’s interactions. This exploratory and descriptive study of qualitative approach was developed at
an HIV/AIDS care referral service in Fortaleza-CE, Brazil, between July and December 2009. Participants were caregivers of 13 children
infected with HIV. The semi-structured interviews and content analysis enabled the creation of categories: fear of contamination by
HIV in the family core; lack of confidentiality and training of health professionals in care delivery to HIV/AIDS patients; and social
exclusion in the family, neighborhood and school environment. In conclusion, the social interactions of HIV-positive children are
impaired. Fear, exclusion and prejudice permeate the caregivers’ lives, due to the fear that the children will be discriminated against in
society. This study reveals information that can support holistic nursing care.
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La ocurrencia de mujeres infectadas por VIH ha resultado en nacimiento de nifios expuestos o infectados por el virus. El objetivo de la
investigacion fue identificar aspectos de las interacciones sociales de nifios portadores del VIH. Estudio exploratorio-descriptivo y
cualitativo, desarrollado en servicio de referencia en VIH/sida, en Fortaleza-CE, entre julio y diciembre del 2009. Participaron
cuidadoras de 13 nifios infectados por VIH. Entrevistas semiestructuradas y contenidos analizados han permitido la elaboracion de
categorias: miedo del contagio del VIH en el seno familiar; falta de sigilo y preparo de profesionales de salud en la atencion a
portadores de VIH/sida, exclusion social en la familia, vecindad y ambiente escolar. En conclusién, las interacciones sociales de nifios
se muestran perjudicadas. Miedo, exclusion y prejuicio permean la vida de cuidadores, debido al recelo de que los nifios seran
discriminados por la sociedad. Este estudio revela informaciones que pueden subsidiar atencion integral de enfermeria.

Descriptores: VIH; Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida; Relaciones Interpersonales; Nifio; Atencion de Enfermeria.
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[ INTRODUGAO ]

No Brasil, do inicio da década de 1980 até o
primeiro semestre de 2010, foram identificados 608.230
casos de aids'”). Neste periodo ocorreram mudangas.
Tais mudancas variaram de casos estritamente
relacionados a homossexuais a atual tendéncia ao
acometimento da categoria de exposicao heterossexual,
jovens e aumento do numero de casos entre as
mulheres, resultando na ocorréncia de criangas nascidas
expostas ao HIV ou ja infectadas*?. De acordo com as
diretrizes nacionais vigentes, a definicao de caso de aids
em criancas, para fins de vigilancia epidemioldgica, é
todo individuo com menos de treze anos de idade que
apresentar evidéncia laboratorial da infeccao pelo HIV e
alguma evidéncia de imunodeficiéncia®.

No contexto do HIV, a familia surge como uma
unidade de cuidado, porquanto pode contribuir para o
equilibrio fisico e mental de seus integrantes. Os efeitos
na saude fisica, mental e emocional causados pelo virus
se estendem aos familiares e aqueles que fazem parte
de suas relacbes sociais e afetivas, pois a incerteza
quanto ao contdgio gera medo, inseguranca e
desequilibrio emocional. No tocante as criancas nascidas
de pais portadores do HIV, independente de serem ou
nao infectadas pelo virus, podem vivenciar situacoes
conflituosas, ou serem consideradas pela sociedade
como vitimas da aids, pois ndao praticam
comportamentos de risco®.

Este fato transfere aos pais a culpa atribuida a
soropositividade para o HIV, o que pode provocar
graves rupturas na unidade familiar. A necessidade de
tratamento constante, bem como o medo da morte pode
causar sofrimento aos familiares e cuidadores,
repercutindo de forma negativa nas condicdes de saude
destas criangas. No caso da aids, ocorre uma associagao
entre a doenca e a diferentes grupos sociais, como
homossexuais, trabalhadores do sexo e usuarios de

drogas, evocando mdltiplos significados'®. Apesar dos

esforcos para a desconstrucdo desta imagem
estigmatizada, a aids ainda é associada a adocdo de
comportamentos n3o aceitos pela sociedade®.

Em face de a infeccao pelo HIV sobressair como
um dos mais sérios problemas de saude publica mundial
e a cada dia mais enfrentado pelos profissionais de
saude, pelos governos e comunidade cientifica, é
essencial que o enfermeiro e demais membros da
equipe de salide compreendam a doenga, o tratamento
clinico e conhecam os aspectos sociais da vivéncia
desses pacientes®,

No que se refere a aids pediatrica, esta
representa um problema epidemioldgico mais recente,
sendo consequéncia da mudanca do perfil dos
acometidos pelo HIV/aids e da inclusdao do termo
vulnerabilidade para aplicacdo das medidas de protecao
e identificacdo de novos casos da doenca. Esta tematica
gera consequéncias que representam a amplitude do
problema. As criangas que ficam 0rfds, a vivéncia do
luto pela perda dos pais e o0 crescimento e
desenvolvimento com uma doenca cronica que necessita
de cuidados especificos para a manutencao da saude.

Toda crianga necessita ter seus direitos garantidos
e ser cuidada por pessoas capacitadas para atenderem
as suas necessidades, potencialidades e limitagdes.
Ademais, a convivéncia harmoniosa com a familia e a
sociedade podem ter repercussdes positivas ou
negativas na vida da crianca, visto que as interacdes
sociais sao imprescindiveis ao desenvolvimento do ser
humano, pois € nas espacialidades e nas temporalidades
da vida cotidiana que os sujeitos constroem o sentido do
seu agir e no qual experimentam as oportunidades e os
limites da agdo”.

Diante disso, teve-se por objetivo identificar
aspectos das interacdes sociais de criancas portadoras
de HIV pela dtica de seus cuidadores. Estudos dessa

natureza tem sua importancia no que se refere ao
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melhor entendimento das vivéncias dos portadores de
HIV/aids, podendo contribuir como subsidio para uma
atencdo de enfermagem holistica e direcionada as

necessidades existentes.

METODO

Trata-se de um estudo exploratorio-descritivo de
abordagem qualitativa, realizado em um hospital de
referéncia no atendimento a portadores de HIV/aids em
Fortaleza, no Estado do Ceara. Referido servico dispoe
de consultas, exames laboratoriais e radioldgicos,
fornecimento de farmacos antirretrovirais, preservativos
e unidades ambulatoriais e de internagao.

A pesquisa ocorreu entre julho e dezembro de
2009. Adotou-se como critério de inclusdo: ser mae ou
cuidador principal de criancas menores de 13 anos de
idade portadoras de HIV/aids®”, independente do
estagio da infeccdo e estar em seguimento clinico no
servico. Como critério de exclusdo: possuir deficiéncia
cognitiva ou qualquer outra condicdo que impedisse
responder as perguntas elaboradas pelo investigador.
Como sujeitos, contou-se com 13 cuidadoras de criangas
com HIV/aids, as quais foram convidadas a participar da
pesquisa enquanto aguardavam a consulta médica de
rotina da crianca no ambulatério do hospital. A
entrevista foi desenvolvida em consultério privativo do
Servico.

Para a coleta de dados, utilizou-se a técnica de
entrevista semiestruturada, gravada em dispositivo
eletronico, com duragdo de aproximadamente 45
minutos, realizada por pesquisador previamente
treinado. A entrevista contemplava a caracterizacao
sociodemografica, envolvendo: parentesco com a
crianga, procedéncia, idade, situacdo conjugal,
escolaridade, situacao ocupacional e renda familiar.
Além disso, teve-se como questdo norteadora: como € a

interacao social da crianca portadora de HIV/aids que

vocé cuida? Como ela se relaciona com a familia e com
outras pessoas, na creche, escola e vizinhos? Quanto ao
nimero de participantes, foi determinado pela saturacdo
tedrica, justificada pela constatacdo de auséncia de
novos elementos para subsidiar o objetivo proposto, ou
seja, baseou-se na repeticdao dos achados.

Apos a captagao dos depoimentos houve o
processo de transcricdo dos relatos em textos escritos,
os quais foram lidos e explorados individualmente. Com
vistas a exploracdo dos documentos, foi preciso ouvi-los
e |é-los exaustivamente, um a um. Para o tratamento
dos dados, adotou-se a andlise de contelido®,
composta de trés fases: 1. Organizacdo e sistematizagao
das ideias; 2. Exploracao do material e transformacao
sistematica dos dados brutos do texto, por recorte,
agregacdao e enumeracao, Vvisando atingir uma
compreensao do texto e representacdo do conteldo; e
3. Tratamento dos resultados, a inferéncia e a
interpretagdo. Foram analisados os depoimentos e
categorizados por inferéncia de contelidos semelhantes,
formulando-se as seguintes categorias: medo do
contagio do HIV no seio familiar; falta de sigilo e
preparo dos profissionais de salde no atendimento aos
portadores de HIV/aids e exclusdo social na familia,
vizinhanga e no ambiente escolar.

Em atendimento ao determinado, o projeto foi
submetido ao Comité de Etica do hospital onde foi
realizada a pesquisa, de acordo com a Resolugao n°
196/96 do Conselho Nacional de Saude sobre pesquisas
com seres humanos, sendo aprovado em 18/6/2007 sob
Protocolo n° 014/2007. A condugdo da pesquisa ocorreu
consoante com os padrOes éticos exigidos. Todas as
participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido. Para apresentacdao dos depoimentos e
para garantia do anonimato das participantes, optou-se
por denomina-las pela palavra “cuidador” seguida de

numero arabico sequencial de cada entrevista.
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[ RESULTADOS E DISCUSSAO

Das 13 entrevistadas, sete eram mdes bioldgicas
das criangas, enquanto as demais eram outros membros
da familia, como irm3, tia e avo. Isso é decorrente do
Obito materno em face do adoecimento pela aids,
revelado durante as entrevistas. Nesses casos,

geralmente, quem ampara a crianca oOrfa € algum

Galvao MTG, Cunha GH, Rodrigues NLC, Gir E

familiar préximo, na maioria das vezes, do sexo
feminino. Achados semelhantes foram observados em
outras pesquisas®?? cujos cuidadores sdo pessoas da
familia. Vale ressaltar que essas mulheres cuidavam de
criancas com idade que variava entre trés e sete anos.
Na Tabela 1, exple-se a caracterizacdao dos cuidadores

das criancas portadoras de HIV/aids.

Tabela 1 - Caracterizacao dos cuidadores de criancas portadoras de HIV, segundo os dados sociodemograficos.

Fortaleza, CE, Brasil, 2009

. Situacao N° de anos de Situacao Renda
Cuidador Parentesco Idade* conjugal estudo ocupacional familiar**
1 Mae 35 Casada <8 Empregada 1
2 Avo 57 Separada Nenhum Desempregada <1
3 Avo 50 Casada <8 Empregada 3
4 Mae 27 Solteira <8 Desempregada <1
5 Mae 41 Casada <8 Empregada <1
6 Mae 33 Solteira 8 Desempregada 2
7 Avo 44 Vilva <8 Desempregada <1
8 Mae 42 Casada >9 Desempregada 3
9 Mae 34 Casada Nenhum Desempregada 1
10 Irma 24 Solteira >9 Empregada 2
11 Tia 53 Casada 8 Empregada 2
12 Mae 45 Vilva 8 Desempregada <1
13 Tia 42 Solteira >9 Empregada 1,5

*Idade em anos. Média de idade: 40,5 anos. **Renda familiar: expressa pelo nimero de salarios minimos. Salario minimo vigente na época: R$ 415,00.

Dos dados da presente pesquisa, entre as maes o
intervalo (27-45 anos) reflete as estatisticas nacionais,
nas quais as mulheres portadoras do HIV estdo em
plena idade reprodutiva, com faixa etaria varidvel de 15-
40 anos">!12, Quanto a situacdo conjugal, a maioria
era casada, o que também vem sendo observado em
outros estudos de carater epidemiolégico™. Grau de
escolaridade baixo ou insuficiente, assim como o
desemprego e baixos niveis de renda foram identificados
nesta e em outras pesquisas com portadores de
HIV/aids, a demonstrar as dificuldades de insercao
desses individuos no mercado de trabalho®®.

Os depoimentos dos cuidadores permitiram a
obtencdo de aspectos das interacdes sociais das criangas
portadoras de HIV, sendo formuladas trés categorias:

medo do contagio do HIV no seio familiar; falta de sigilo

e preparo dos profissionais de saude no atendimento
aos portadores de HIV/aids; e a exclusao social na
familia, vizinhanca e no ambiente escolar. A seguir sao

descritas as categorias.

Medo do contagio do HIV no seio familiar

Segundo se constatou, no ambiente doméstico ha
dificuldades de interacdo entre a crianca e os familiares.
Os cuidadores percebem a incerteza acerca do contagio
da aids. Tal incerteza gera medo e inseguranga nos
membros da familia. Este fato ¢é exacerbado,
principalmente, quando é necessaria a convivéncia didria
com a crianca portadora de HIV/aids. Mencionadas
informagdes sdao comprovadas nos depoimentos a

seqgulir: Na casa da tia dela eles separam o copo, a colher, o prato e

ndo chegam perto dela (Cuidador 2). Quando minha filha bebe em
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algum copo eles lavam logo, e quando ela vai para casa de alguém,

eles pedem que ela leve toalha e lengol (Cuidador 9).

Por ser a aids uma doenca crbnica,
questionamentos constantes sao impostos ao grupo
familiar no qual esta inserida, exigindo decisdes acerca
do tratamento médico e quanto as relagbes nos ambitos
social, espiritual e de estilo de vida®®. Conforme consta
na literatura, as diferentes situacdes relacionadas as
mudancgas no cotidiano e no estilo de vida, como a
dificuldade de conviver com a doenca cronica
estigmatizante e incuravel, o uso ininterrupto de
medicagbes, a superprotecao da familia, entre outras
circunstancias, provocam sentimentos de medo,
inseguranca e revolta no ambiente doméstico®.

Este comportamento se deve, sobretudo, ao
medo do contdagio do HIV, bem como a falta de
educacdo em salde, no tocante as formas de
transmissao do virus, pois embora estas sejam
amplamente divulgadas, algumas pessoas, por medo ou
impossibilidade de entendimento, acabam ndo sendo
capazes de assimilar essas informagoes. Entdo, a familia
passa a nao contribuir para o bem-estar da crianca, e,
assim, deixa de ser uma unidade de cuidado primordial
e fonte de ajuda para seus integrantes, como

representado: Todos da minha familia tém medo de mim e do meu
filho, de pegar nossa doenca, por isso dificilmente ando na casa dos

meus parentes (Cuidador 6).

Evidentemente, a familia vé a si mesma como
algo Unico em sua vida cotidiana, integrada por
projetos, expectativas, frustracdes, dificuldades,
reflexdes, perdas, responsabilidades assumidas ou nao,
todas as experiéncias e vivéncias que coexistem no dia a
dia familiar. Dessa forma, tem sua dindmica de
relacionamento cotidiano, compartilhada por
acontecimentos familiares e individuais. Neste ambito, a
salde fisica e emocional dos membros da familia ocupa
papel importante no seu funcionamento. Como estes

membros sdo interconectados, ao ocorrer qualquer

mudanca na salde de um deles, todos os demais sdo
afetados e a unidade familiar como um todo sera
alterada®'?, Segundo observado, as familias podem
sentir dificuldades ou incapacidade ao desempenhar
acoes de enfrentamento. Surgem fatores pessoais e
interpessoais que prejudicam o manejo das situagdes de
crise ou doenca vividas por elas.

De modo particular, as reagbes diante do
diagndstico sao fortemente influenciadas pelas crencas e
valores cultivadas pelo individuo, assim como pelo grupo
social no qual ele estd inserido. Ademais, a imagem
dominante da aids ainda é consequéncia dos primdrdios
da infecgdo, quando ndo existia o beneficio decorrente
do uso dos farmacos antirretrovirais, e os portadores de
HIV/aids estavam mais suscetiveis as doencas
oportunistas, tendo uma péssima qualidade de vida.

Também é observado um tratamento injusto com

a crianca, como descrito em sequida: As tias dele nio

querem que a gente ande na casa delas, porque dizem que vao pegar
a doenga (Cuidador 11). A madrinha dele falou que ndo queria ele 13,
pois poderia levar doenga para casa dela (Cuidador 12). A avo dela
disse que so de chegar perto jd vai pegar a doenga, ja falaram até em

matar ela (Cuidador 13).

Portanto, os significados culturais gerados pela
doenca interferem nos comportamentos da familia em
relacdo ao individuo com aids, o qual passa a ser
discriminado do grupo familiar e tolhido no direito de ter
uma interagao social saudavel. Achados como estes nao
se limitam apenas a crianca portadora do HIV; eles se
estendem também aqueles que fazem parte do seu
convivio diario, como maes, pais ou cuidadores,
refletindo negativamente em seu cotidiano social %,

Diante da soropositividade para o HIV, as reacbes
causam alguns impactos variaveis desde a negacdo, a
racionalizagdo, e se expressam nas mais diversas
formas, como agressdo aos pacientes, desestruturacao
familiar e até mesmo abandono®. De acordo com o

identificado nesta pesquisa, as criangas portadoras do
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HIV/aids passam a ndo ter um contato satisfatério com
a familia, devido ao estigma direcionado aos pais ou
cuidadores principais. No entanto, este fato limita
oportunidades de obtengdao de apoio e contatos sociais.
O siléncio prolongado e a parca comunicacdo também
sao formas que dificultam a adesdo ao tratamento,
desencadeiam distirbios de comportamento, estigma
autodirigido e maiores niveis de estresse psicoldgico aos

portadores de HIV e seus cuidadores.

Falta de sigilo e preparo dos profissionais de
saide no atendimento aos portadores de
HIV/aids

Conforme constatado, alguns profissionais de
salde demonstram comportamentos de discriminagdo e
intolerancia em relagdo aos portadores de HIV/aids. Tais
comportamentos enfatizam o despreparo técnico ou
ético referente a assisténcia, como pode ser percebido

nos depoimentos adiante: Quando eu chegava ao posto, eu via
o0 pessoal cochichando: ele é soropositivo (Cuidador 2). Os
funcionarios do hospital ficam espalhando o meu diagndstico e do meu
filho (Cuidador 4). Quando ela vai tomar vacina, a enfermeira tem

medo de colocar o algoddo no sangue que sai (Cuidador 10).

A exclusdo pelos profissionais de saude provoca
constrangimento aos usudrios, e, a0 mesmo tempo
ocasiona um afastamento dos servicos, 0s quais podem
proporcionar tratamento e melhor qualidade de vida. De
acordo com estudos, estas situacOes resultam da
desinformacdo e do preconceito dos profissionais da
saude, reforcando a falta de compromisso ético e
despreparo técnico no tocante aos pacientes
soropositivos para o HIV(®),

Referida discriminagdo pode criar obstaculos ao
acesso dos portadores de HIV/aids aos servigos
disponiveis na rede de salde, negligenciando-se o
cuidado e o tratamento para outras condigGes clinicas,
que ndao a aids. Apesar do aumento do nimero dos

casos de aids ser um fato constatado pela analise

epidemioldgica no Brasil'?, as falas a seguir indicam que
nem sempre os profissionais de salde estdo aptos para
acolher os portadores de HIV/aids, até mesmo em agoes

mais basicas: Ndo quiseram atender meu filho quando ele estava
com tumores, disseram para voltar para o hospital especializado em
doengas infectocontagiosas, s6 que eu ndo tinha dinheiro para
passagem de énibus (Cuidador 12). Quando meu filho estava gripado
teve que fazer uma radiografia de pulmdo e o médico disse que ndo

podia fazer, que s6 o médico do HIV podia (Cuidador 8).

Embora muitos servicos ndo sejam especializados
no tratamento e acompanhamento dos portadores de
HIV/aids, os profissionais ndo podem se negar a atender
a pessoa doente, sobretudo, em face das dificuldades
sociais e financeiras vivenciadas diariamente por estes
pacientes. Este achado revela a falta de humanizacao e
o desconhecimento de condutas basicas em salde.
Acerca deste assunto, pesquisas afirmam que a
transformacdo do profissional de salde é esperada e
imprescindivel, pois o olhar limitado para o ser humano
desvaloriza a influéncia das estruturas socioeconémicas
e culturais, e desconsidera o cuidado integral, o qual
deveria ir além do tratamento do corpo fisico'?.

Ademais, estudos com abordagem ancorada na
relacdo entre comunicacdo em salde e cuidado de
clientes com HIV sdo unanimes ao afirmar o despreparo
da equipe multidisciplinar de salide em estabelecer uma
comunicagao efetiva com essa clientela. A principal
justificativa para esta deficiéncia diz respeito a eclosdo
de sentimentos como insegurancga e ansiedade advindas
do risco de contdgio do HIV(*®, como denota a fala de

uma das maes: Algumas pessoas Ié do posto falaram que néo

estudam para fazer tratamento de pacientes com aids, por isso, ndo
querem nem falar comigo, ndo me ajudam, nem ao meu filho, que ndo

fez nada errado, ele so estava gripado (Cuidador 1).

A discriminacdo a pessoas com HIV ainda é uma
realidade social e, paradoxalmente, nos servicos de
salde, em que uma equipe multiprofissional precisa
atender a todos os tipos de problemas dos usuarios dos

servicos, indistintamente. Apesar da caréncia de servicos
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especializados no atendimento a portadores de
HIV/aids, muitas vezes, ha problemas que podem ser
resolvidos nas instituicoes de atencdo primaria em
salude. Como se percebe, muitos profissionais criam
obstaculos ao inicio e continuidade do tratamento, ou
sempre encaminham o paciente a outro servico de
saude. Conflitos deste tipo persistem como o principal
problema na provisdao de cuidados aos individuos com
HIV/aids. Portanto, evidencia-se a urgéncia de
estratégias de treinamento e informagdo capazes de
alcangar os profissionais e os usuarios dos servicos de

saude em todo o pais.

Exclusdao social na familia, vizinhanca e no
ambiente escolar

Segundo os cuidadores referem, muitas vezes a
crianga sofre exclusdo na familia, vizinhanga e na escola
ou creche. Este fato determina certos comportamentos
reacionais forgados, como, por exemplo, a ocultacdo da
condicao de soropositividade para o HIV. Tal estratégia,
em alguns momentos, pode evitar as situacbes de
discriminacdo e processos de estigmatizacao.

Assim, como um dos cuidadores referiu, na
vizinhanca o diagndstico de soropositividade para o HIV
era altamente secreto. Geralmente, as maes temem que
os vizinhos descubram o diagnodstico de seus filhos e
passem a exclui-los, ou que estes venham a sofrer

represalias, como descrito a seguir: Se eu falasse para os

vizinhos que nos éramos portadores do HIV, com certeza iria haver

preconceito, e ninguém ia gostar dele (Cuidador 1).

Constitui-se um verdadeiro drama revelar o
diagnostico e conviver com uma doenga ainda vista
como fatal e socialmente inaceitavel, de forma que os
cuidadores utilizam-se dos mais diferentes argumentos.
Para evitar ou prolongar o confronto com a propria
situacdo de vulnerabilidade, consoante estudos aludem,
diante do medo, que é um sentimento comum em face

da revelacdo da soropositividade para o HIV, os

infectados e até mesmo seus cuidadores passam a
mentir ou a omitir questdes referentes & doenca®?.
Quando a comunidade suspeita do diagndstico da
crianga, as maes relatam sofrer discriminagdo, até
mesmo por parte dos familiares, como ilustrado nas

falas: Os vizinhos ficam comentando que a gente é doente, que tem
uma doenga gravissima (Cuidador 3). Algumas mulheres da vila ndo
deixam seus filhos brincarem com o meu, nem chegar perto, meu filho
praticamente ndo tem amigos, vive isolado (Cuidador 6). As tias dele
ndo deixam brincar com os filhos delas, de preferéncia, nem chegar
perto (Cuidador 7).

As falas descritas evidenciam o quanto é dificil
conviver com a aids, principalmente para as maes
soropositivas, as quais se sentem, muitas vezes,
culpadas pela discriminacdo voltada para o filho. Porém,
tais situagdes sdo comuns na sociedade. Elas ocorrem
em virtude da falta de esclarecimento sobre o que é a
doenca e como ela é transmitida, como pode ser

identificado a seguir: Me sinto culpada por ele viver isolado, a

culpa € minha que trouxe ele ao mundo, tenho que proteger esta
crianga, pois as pessoas as vezes ndo gostam dela por causa de mim
(Cuidador 12).

De modo geral, o imaginario construido em torno
da epidemia da aids durante toda a década de 1980 e as
associacbes do virus a determinados grupos
contribuiram para que, mesmo de posse de algumas
informacdes, as pessoas permanecessem estagnadas no
paradigma dos “grupos de risco” e, consequentemente,
ficassem vulnerdveis & infeccdo®. Estes eventos
influenciaram no comportamento de outras pessoas em
relacdo ao portador do HIV e sua familia, gerando
sentimentos de ansiedade, motivados pelo medo da
rejeicao social. Estes sentimentos estigmatizantes sdo
frequentemente identificados em outros estudos sobre
portadores de HIV/aids. Conforme se supde, parece nao
haver na familia, nem no meio social, a compreensao da
aids como uma enfermidade cronica passivel de

convivéncia normal>19),
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As criangas também sdo vitimas de discriminagao
pelos profissionais da escola e pelos proprios colegas,

como foi revelado: A minha filha diz que os colegas de sala ficam
dizendo que ela € doente, ndo querem brincar com €la, nem beber
agua no mesmo copo (Cuidador 1). Quando a diretora soube que eu
tinha aids levou meu filho para fazer o exame sem me consultar e
agora todo mundo do bairro sabe disso, e ela quer que eu tire meu
filho da escola, ndo sei o que fazer pois ndo tenho dinheiro para pagar
escola particular (Cuidador 4). As mdes das outras criangas dizem que
meu filho tinha que estudar em colégio separado para doentes com
aids (Cuidador 5).

Quando a crianga portadora do HIV ¢é
discriminada na escola, verifica-se a violagdo da sua
dignidade e da liberdade de transitar em espagos
coletivos, os quais consistem em direitos civis. A
discriminagdo vivenciada na escola resulta em exclusao,
fato que dificulta ou restringe o acesso a formacao
educacional. Ante o estigma relacionado ao HIV/aids, a
comunidade escolar parece temer aceitar estas criangas
na escola, o que também foi identificado em outros
estudos1¢17),

De forma geral, pesquisas afirmam a existéncia
de dificuldades para efetivar a matricula de criancas e
adolescentes portadores de HIV/aids em escolas
regulares, o que representa consequéncias importantes
do preconceito direcionado a estes individuos**!”. Tais
episddios envolvendo portadores de HIV/aids e escolas
tiveram grande repercussdo, e, assim, possibilitaram
gue este tema, inicialmente restrito a esfera escolar,
fosse tratado publicamente. Uma das propostas
desenvolvidas para tentar solucionar este grave
problema foi a criacdo da Portaria Interministerial 769,
de 29/5/1992, pelos Ministérios da Salde e Educagao, a
qual garante o acesso a escola e a preservagdo do sigilo
da condicdo soroldgica de criancas e adolescentes
portadores de HIV/aids®”.

Como observado, a modificagao da aids de agravo
com alta letalidade para enfermidade cronica repercute

no desenvolvimento fisico e psicolégico de criangas

soropositivas para o HIV, notadamente aquelas
infectadas pela transmissao vertical. Com o advento da
terapia antirretroviral e 0 acesso ao tratamento, houve
uma melhoria da qualidade de vida. Desse modo, as
necessidades de natureza psicossocial passam a ter um
novo significado e relevancia, principalmente quando se
considera a inclusao social destas criangas. Ressalta-se
que essas criangas vivem em familias com multiplas
dificuldades, como o estigma causado pela doenca
trazido pelos pais, a morte de um dos pais e problemas
financeiros. Todos estes fatores dificultam o tratamento

adequado para elas.

[ CONSIDERACOES FINAIS ]

Conforme este estudo constatou, a infeccdo pelo
HIV interfere na convivéncia da crianca com os
membros da familia e com a sociedade. O medo, a
exclusdo e o preconceito permeiam a vida dos
cuidadores, em face do receio de que seus filhos sejam
rejeitados ou discriminados. Os achados do cotidiano
destas criangas, as vezes, perpassam os limites do
entendimento humano. Elas estdo iniciando seu
processo de interacdao social e conhecimento do mundo
onde vivem, e acabam tendo profundas dificuldades
para se inserir em uma sociedade incapaz de ser
acolhedora e de conviver com as diferengas. Embora as
criangas possam sentir, ainda nao sabem fazer
julgamentos e entender a situagdo a qual estao
expostas. Por isso, ao se elaborar este estudo, teve-se
por base as entrevistas com os cuidadores principais da
crianga.

Confirma-se a aids como wuma doencga
estigmatizante, que traz ancorada em si um grande
desafio aos familiares, profissionais de salde e
sociedade. No tocante aos cuidadores de criangas com
HIV/aids, estes passam a ter de conviver com muitos

acontecimentos em um mesmo periodo, como assimilar
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o fato de ser portador de um virus incuravel, o qual foi
transmitido ao seu filho, ou cuidar do filho de um
familiar que morreu de aids, lidar com os sentimentos
aflorados diante do preconceito social relacionado a esta
doenga.

Para que as limitacdes advindas desta condicdo
sejam enfrentadas da melhor maneira possivel, os
cuidadores precisam se sentir seguros e encontrar apoio
nos profissionais de saide. Da mesma forma, a familia e
a comunidade deveriam ser orientadas quanto as
proporcoes tomadas pelo HIV na populacdo geral, bem
como acerca dos aspectos da doenca, seja pelos
servicos de saude ou através dos meios de
comunicacao. Estratégias como estas poderiam tornar
menos traumatico o dia a dia dos que convivem com
HIV/aids e servir de ajuda para a manutengao de uma
rede social de apoio.

Houve dificuldades no desenvolvimento desta
pesquisa, principalmente porque a tematica é complexa
e dificil de abordar, por tratar-se da aids infantil. Como
limitacdo ressalta-se o fato de a entrevista ser realizada
no mesmo dia da consulta, cujos participantes
preocupavam-se sobremaneira em perder a vez da
consulta em detrimento da entrevista.

Enfim, neste estudo observou-se a amplitude das
necessidades de interagbes sociais das criangas
portadoras de HIV/aids em questdo, apresentando
situacdes em que pode-se intervir com o objetivo de
atender as necessidades humanas destas criancas e de
suas familias. Ressalta-se a necessidades de mais
estudos que contemplem a tematica aids pediatrica,
para que se possa realizar uma assisténcia de acordo
com as necessidades singulares de cuidado desse grupo
de individuos, com vistas a promover uma melhor

qualidade de vida.
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