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VIVENCIAS DA CRIANCA COM HIV/AIDS?!
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RESUMO

A crianga que vive com HIV/AIDS apresenta caracteristicas clinicas de cronicidade aliado a experiéncias
marcadas por muitas significacdes, estigmas e preconceitos. Este artigo trata da compreenséo das vivéncias de
criancas que vivem com HIV/ AIDS a partir de uma pesquisa qualitativa com a utilizacdo do Método Criativo e
Sensivel. Essa pesquisa foi realizada em Porto Alegre/RS entre julho de 2010 e junho de 2011, com 60 criangas
em idade escolar e teve aprovacdo dos Comités de Etica em Pesquisa. A coleta das informacdes ocorreu
mediante dindmicas de criatividade e sensibilidade submetidas a analise tematica, da qual emergiram trés temas:
Preconceito; Modos de ser de criangas que vivem com HIV/AIDS; e Perspectiva de futuro. Faz-se necessario
gque uma equipe multiprofissional acompanhe essa populacéo a fim de realizar um cuidado mais qualificado, no
sentido de minimizar as atitudes de preconceito que afetam diretamente o tratamento e valorizar o brincar, as
crencas e desejos das criangcas como modos de ser que influenciam o seu crescimento e desenvolvimento pleno.

Palavras-chave:Saude da Crianga. HIV. Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida.

INTRODUCAO

No cenério mundial da AIDS (Sindrome da
Imudeficiéncia Adquirida), mais de 34 milhdes
de pessoas tém HIV (Human Immunodeficiency
Virus), e as Américas Central e do Sul ocupam o
4° lugar, com 1,7 milhdo de pessoas infectadas™.
No Brasil, hd quase trés décadas foram
notificados 608.230 casos de AIDS. Em relagdo
a transmissdo vertical, de acordo com Sistema de
Informacéo de Agravos de Notificagdo. Entre os
anos de 1980 & 1999 foram notificados 6.146
casos; de 2000 a 2005 4.428 casos; e entre 2006
e 2011, 2.254 casos®. Esses dados apresentam
uma linha decrescente que converge para 0
avanco da terapia antirretroviral, no entanto, a
disponibilidade dos tratamentos atuais permite
acles que erradiquem a infeccdo pela
transmiss&o vertical.

No Brasil, 0 acompanhamento e tratamento
da gestante soropositiva sdo realizados durante o

pré-natal a fim de minimizar o risco da crianca
ser infectada pelo HIV. Apesar do esfor¢o do
Ministério da Saude de tentar evitar o avango da
epidemia, muitas vezes ndo é possivel realizar
esse acompanhamento, porque a gestante
infectada néo faz o pré-natal®.

A maioria das criangas que vivem com HIV,
infectadas por transmissdo vertical, ou seja,
filhos de maes que tém o virus®. Essas criangas
precisam conviver com uma doenca que
apresenta caracteristicas crénicas e que ainda
traz consigo muitas significacfes, estigmas e
preconceitos. Por isso, considera-se importante
aprofundar cada vez mais 0s conhecimentos
acerca das vivéncias e experiéncias das criancas
qgue vivem com AIDS, com vistas a encontrar
subsidios para a construgdo de projetos
terapéuticos que contemplem as  suas
especificidades e que envolvam as etapas de seu
crescimento e desenvolvimento.

Com a intencdo de contribuir para a
ampliacdo do conhecimento sobre a tematica,
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neste artigo estdo inseridos os resultados e
discussdes sobre criancas que vivem com AIDS,
resultantes de um estudo maior denominado
“Tratamento antirretroviral e revelagdo do
diagnostico: compreensdes de criancas com
AIDS e suas condi¢bes de vulnerabilidade”.
Neste artigo tem-se o objetivo de compreender
as vivéncias da crianca que vive com
HIV/AIDS.

METODOLOGIA

A pesquisa, de natureza qualitativa, utilizou
como estratégia para a coleta de informacGes o
Método Criativo Sensivel, com dindmicas de
criatividade e sensibilidade (Dinamica Livre
para Criar). O método Criativo Sensivel visa a
construcdo  coletiva de  conhecimento,
caracterizando-se pela  valorizagdo da
singularidade de cada participante do grupo e
pela coletivizacéo das experiénciast®.

Foram realizadas cinco dindmicas com as
criangas, em um tempo médio de uma hora, as
quais envolveram as tematicas do cotidiano, das
vivéncias e do estar com HIV/AIDS. As
ferramentas de apoio utilizadas durante as
dindmicas foram livros infantis, brinquedos,
jogos confeccionados especialmente para as
oficinas e materiais para producdo artistica. A
coleta de informacBes ocorreu no periodo entre
julho de 2010 e junho de 2011.

Participaram do estudo 60 criangas em idade
escolar (entre sete e treze anos incompletos) que
vivem com HIV/AIDS. Os critérios de incluséo
foram: ter HIV/AIDS, conhecer o0 seu
diagndstico, fazer uso de antirretroviral, ndo ter
alteracdes psicologicas que pudessem impedi-las
de participar das atividades e ndo ser crianca
institucionalizada. As criancas participantes
foram abordadas no servico de salde, apos a
realizacdo das consultas periddicas, ou em
instituicdo ndo governamental, apds atividades
recreativas. Todas as criangas que atendiam aos
critérios de inclusdo foram convidadas a
participar do estudo por intermédio de seus
cuidadores.

Os cenarios utilizados para 0
desenvolvimento da pesquisa foram a
organizagdo ndo governamental (ONG) Grupo
de Apoio a Crianga Soropositiva Mais Crianga e
0 Grupo de Atencdo a AIDS Pediatrica (GAAP)

do Hospital da Crianca/Grupo Hospitalar
Conceicdo, ambos localizados no municipio de
Porto Alegre, Estado do Rio Grande do Sul,
Brasil.

Os aspectos éticos e bioéticos de pesquisa
foram assegurados, em obediéncia a Resolucdo
n.° 196/96 do Conselho Nacional de Satide®.
Antes de se proceder a coleta de informac6es foi
apresentado ao familiar/cuidador responsavel e a
crianca e por eles assinado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. O projeto
foi aprovado pela Comissdo Nacional de Etica
em Pesquisa-CONEP, pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal do Rio Grande
do Sul (Parecer n.° 2,007.714), pela presidente
da ONG Mais Crianca e pelo Comité de Etica
em Pesquisa do Hospital Conceicdo (Parecer n.°
09-024). Para preservar 0 anonimato, 0s nomes
das criancas foram substituidos pela letra C
seguida de um numero ordinal e, em seguida, 0
namero correspondente a oficina da qual
participaram.

Para a organizagdo e processamento do
material empirico utilizou-se o software NVIVO
8.0, e os materiais decorrentes das dinamicas
foram submetidos & anélise tematica®.

RESULTADOS E DISCUSSAO

As dindmicas de criatividade e sensibilidade
permitiram aos pesquisadores uma aproximacao
importante com as criangas € 0 acesso as
informacGes relevantes acerca da vivéncias de
ser crianca e ter o virus. Na vivéncia da crianca
que vive com HIV/AIDS foram sinalizados trés
temas: preconceito; modos de ser de criangas
qgue vivem com HIV/AIDS; e perspectiva de
futuro.

Preconceito

No cotidiano das criangas o preconceito é
vivenciado nos seus espacos sociais de
convivéncia, e, assim a crianga sente-se
difamada e, algumas vezes, responde as ofensas
com agressividade; por isso 0s pais pedem aos
filhos que mantenham o seu diagndstico sob
sigilo, como uma forma de cuidado e protecéo.

Porque elas ficam debochando da gente, dizendo
gue a gente tem isso e tem aquilo (C8.05).
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Os meus colegas ficam falando um monte de
coisa de mim. Eles falam que eu tenho AIDS pra
todo mundo(C1.06).

Que era pra guardar segredo {sobre a doenca}
(C9.04).

Acho que é ruim contar, dai eles véo falar para os
pais e depois eles ndo deixam a gente brincar. Dai
€ melhor ficar em segredo (C8.03).

Porque eu acho que as pessoas vao sair de perto
de mim, vdo se afastar e vdo achar que essa
doenca vai passar para eles (C6.05).

As atitudes preconceituosas sdo manifestadas
em diferentes espagos sociais, porém a escola é o
principal deles, por ser o local mais frequentado
pelas criancas). Desse modo, criangas e seus
cuidadores/familiares optam pelo ocultamento e
silenciamento da doenca, forma encontrada para
proteger a crianca de atitudes preconceituosas®.

Nesse sentido, revelar a condi¢do de salde
para alguém implica ter coragem de se expor,
sem saber de que modo o outro ird receber e
interpretar tal informacdo. O medo do estigma
da AIDS ainda é muito forte e inibe as pessoas
de revelarem seu diagnostico. Com isso, estas
também perdem a oportunidade de ter apoio, 0
gue contribui para a exclusdo e o preconceito®.

O enfrentamento do estigma demanda a unido
de esforcos no sentido de buscar solugdes e
planejar acBes de educagdo em salde voltadas a
todos os contextos culturais, abrangendo o maior
nimero de individuos, porque, ainda hoje, é
consideravel o nimero de pessoas que acreditam
gue a AIDS pode ser transmitida pelo simples
convivio social™®. Por esse fato, no siléncio
decorrente da doenga as pessoas usam cOmo
estratégia de protecdo ocultar o nome do
HIV/AIDS, e isso acontece quando a crianga
precisa tomar os antirretrovirais. Esse € um dos
momentos em que ela informa ter outras
doencas, algum problema secundario, ou ainda,
mente. Essas estratégias utilizadas pelas criangas
estdo em consonancia com o que o HIV/AIDS
representa na sociedade atual: uma doenca
repleta de estigmas, em decorréncia de sua forte
associagdo com a transmissdo pela relacdo
sexual e uso de drogas®*?.

A fim de minimizar o estigma causado pela
doenca as criancas relataram alternativas para
justificar a ingestdo de medicacdo, dizendo
terem outros problemas de saude.

Que eu tinha problema de pressdo alta, veia
dilatada, problema de coracdo e colesterol
(C8.03).

Eu disse que era porque eu tinha problema no
braco, o meu braco ja é assim meio torto, dai eu
digo que é um problema no braco (C8.05).

Ja menti que tomo sim (medicacédo) (C8.03).
Eu minto quase todo dia (C14.05).

As situacGes em que a crianga tem que tomar
0 medicamento na escola pode gerar
dificuldades em lidar com o tratamento e
diminuir sua adesdo a terapia®®. O fato de
muitas criangas, infectadas pelo HIV, optarem
por viver no siléncio pode limitar suas
possibilidades de receber apoio e trazer prejuizos
a sua vida. Ressalta-se que entre as perspectivas
gue devem ser desenvolvidas em resposta a
situacdo atual da epidemia de HIV/AIDS estéo
as estratégias para potencializar a qualidade de
vida das pessoas que tém a infeccao*?.

Modos de ser de criancas que vivem com
HIV/AIDS

As preferéncias aos tipos de brincadeira:
jogar bola e brincar de boneca, proprias do
desenvolvimento de qualquer crianga, foram
relatadas pelos participantes.

Eu gosto de jogar bola (C2.02).
Eu gosto de esportes (C4.02).
Eu gosto de brincar de boneca (C1.02).

A gente joga uno, a gente joga banco imobiliério,
carta (C9.03).

O cotidiano da crianga que vive com
HIV/AIDS esta repleto de situacBes que
promovem seu crescimento e desenvolvimento,
como, por exemplo, as brincadeiras de sua
preferéncia. Apesar de sua rotina diferenciada,
devido a quantidade diaria de medicamentos que
tomam, das frequentes internacdes hospitalares,
das constantes discriminagGes sociais e das
possiveis perdas de familiares infectados, essas
criangas brincam da mesma forma e com a
mesma intensidade. Destaca-se a importancia do
brincar e sua relagdo com o desenvolvimento
infantil, pois esse comportamento desencadeia
bem-estar e alegria na crianga, sendo uma
possibilidade de manifestar-se no mundo®?.
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Outra informacgdo interessante diz respeito a
autoestima das criancas, as quais se percebem
felizes, bonitas e fortes:

Eu sou forte e bonito (C202).

Eu sou caprichosa, bonita e alegre (C302).
Minha vida é legal (C1.02).

Minha vida é boa (C5.02).

Os depoimentos das criangas mostram como
elas se percebem, revelando questbes
importantes de autoestima. Uma crianca com
uma boa imagem de si mesma sera ativa, curiosa
e capaz, podendo sentir-se preparada para vencer
dificuldades e superar frustragdes. Uma crianca
que vive essa doenca, desde que mantenha boa
autoestima, mesmo sentindo-se abalada com
comentarios negativos, consegue superar-se, e
qguando ndo o consegue, pede ajuda; mas uma
crianca com baixa autoestima se sente rotulada e
incapaz, e desiste facilmente de seus ideais“®.

Perspectiva de futuro

Quando questionadas sobre seus desejos
profissionais, as criangas relataram suas
expectativas para o futuro. Dos seus relatos se
pode inferir que as criancas que vivem com
HIV/AIDS tém os mesmos sonhos de crescer e
se desenvolver como quaisquer outras criangas.

Eu quero ser professora quando eu crescer
(C11.04).

Eu vou ser cientista (C4.02).
Eu vou ser baba (C1.02).
Nadadora (C3.02).
Enfermeira (C5.02).

Eu quero ser jogador de futebol também. Ir pra
varios times. Ir pra Italia, pra Portugal, pra
Alemanha [...] tem um primo meu que foi la pra
Uruguai, amigo meu, o time River Plate (C2.02).

Apesar da presenca das questbes de
preconceito nas vivéncias das criancas,
observou-se, em varios momentos das
dindmicas, a mencdo aos aspectos comuns da
infancia, como o desejo de seguir uma carreira
profissional. Esses aspectos ndo sdo exclusivos
das criancas que vivem com AIDS, eles vdo para
além do viver com HIV/AIDS.

Em relacdo a cura, pode-se observar que,
mesmo diante de tantas adversidades

encontradas no viver da crianga com HIV/AIDS,
hd uma esperanca, que aparece, embora de
maneiras diferentes, em todo ser humano.

Eu acho que até o nosso futuro a gente vai ta
curada, vai ta& bem e a gente vai poder brincar,
trabalhar e fazer tudo que a gente quiser
(C16.06).

Eu sonho que eu fui no médico e a médica disse
gue eu ndo tava mais com isso (C14.05).

Eu tenho cura. Eu t6 na igreja Deus é Amor e
naquela igreja s6 tem cura. Eu ja td até curada,
mas tenho que continuar tomando os remédios
(C1.04).

L4 na igreja onde a minha mée vai, 14 vérias
pessoas que ndo caminhavam, que andavam de
cadeira de roda, elas saiam andando, correndo
pelo corredor da igreja. Creiam em Deus e
conseguem, ndo tém mais aquela doenga (C6.05).

E importante considerar que, para além de
um mundo de rotinas e obrigacBGes decorrentes
de conviver com o virus"?, a crianca revela que
sonha, possui perspectivas de futuro e esperanca
em relacdo a cura da doenca, possui crengas e
manifesta 0 desejo de seguir em frente na luta
pela vida. A esperanca e a fé mostram-se
geralmente articuladas, conferindo forcas as
criancas para o enfrentamento da doenca e das
adversidades decorrentes do tratamento, como
recursos facilitadores para ndo fraquejar.

CONSIDERAGCOES FINAIS

O preconceito vivenciado pela crianca em
seus espacos sociais desencadeia o siléncio sobre
o0 diagnostico, e os pais se valem desse siléncio
como uma medida de protecdo e prevencdo da
discriminacdo, pois temem que tal atitude pode
resultar em danos a saude de seus filhos.
Ressalta-se que a necessidade de manter siléncio
muitas vezes gera nas criancas a condicdo de nédo
ter com quem compartilhar suas dividas, medos,
angustias sobre sua condi¢do de salde, o que as
coloca em uma situacdo wvulneravel, pois se
sentem isoladas e diferentes de seus pares.

O estudo permitiu alcancar a compreensdo de
que, apesar de o preconceito fazer parte das
vivéncias das criangas, elas possuem interesses
iguais aos das criangas sem a infeccdo: brincam,
sonham com uma vida repleta de perspectivas,
percebem-se no presente e no futuro sem a

Cienc Cuid Saude 2012 Out/Dez; 11(4):681-686



Vivéncias da crianga com HIV/AIDS

685

doenca, com possibilidades de ser e estar no
mundo. Por isso faz-se necessaria uma atengdo
especializada conduzida por equipe
multiprofissional ~ que  acompanhe  essa
populacdo, a fim de realizar um cuidado mais
qualificado, favorecendo a adogdo de estratégias
para 0 enfrentamento das atitudes de
preconceito, as quais interferem no tratamento.
Recomenda-se que essa equipe valorize o
brincar, as crencas e desejos das criangas como

pesquisa qualitativa. Assim, € importante
desenvolver estudos sobre essa teméatica em
outros cenarios, considerando-se a
especificidade da faixa etaria estudada e a
complexidade das situacbes que a infeccdo
desencadeia na vida das pessoas.
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EXPERIENCES OF A CHILD HIV/AIDS POSITIVE

ABSTRACT

A child living with HIV/AIDS presents chronic characteristics in addition to stigma and prejudice. This article aims
at understanding the experiences of the child with HIV/AIDS from a qualitative research using the Creative and
Sensitive Method. It was carried out in Porto Alegre/RS from July 2010 to June 2011 with 60 school-aged children
and it received the approval of the Research Ethics Committee. The information was collected by means of
creativity and sensitiveness dynamics and it was submitted to thematic analysis from which the following themes
have derived: Prejudice, The ways of being a child with HIV/AIDS and Perspectives of future. It is necessary that
a multidisciplinary team follows up this population in order to provide a more qualified care so as to minimize
prejudice attitudes that affect the treatment directly; to value the play, the beliefs and the wishes of the children,
as the ways of being that influence their growth and full development.

Keywords:Children health. HIV. Acquired Immunodeficiency Syndrome.

EXPERIENCIAS DEL NINO QUE VIVE CON VIH/SIDA

RESUMEN

El nifio que vive con VIH/SIDA presenta caracteristicas crénicas y aun trae consigo muchas significaciones,
estigmas y prejuicios. Se pretende, en este articulo, comprender las experiencias del nifio que vive con
VIH/SIDA, a partir de investigacion cualitativa, utilizandose del Método Creativo y Sensible. Fue realizada en
Porto Alegre/RS, entre julio de 2010 y junio de 2011, con 60 nifios en edad escolar y tuvo la aprobacion de los
Comités de Etica en Investigacion. La recolecciéon de las informaciones se hizo a través de dinamicas de
creatividad y sensibilidad sometidas al andlisis tematico del cual emergieron los temas: Prejuicio, Modos de ser
nifio que vive con VIH/SIDA y Perspectiva de futuro. Se hace necesario que un equipo multidisciplinario
acompafie a esa poblacion con el fin de realizar un cuidado mas calificado, minimizando las actitudes de prejuicio
que afectan directamente el tratamiento; valorar el jugar, las creencias y los deseos de los nifios, como modos de
ser, que influyen su crecimiento y desarrollo pleno.

Palabras clave:Salud del Nifio. VIH. Sindrome de la Inmunodeficiencia Adquirida.
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