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REesumo

A presente pesquisa antropoldgica tem por objetivo o processo de revelagdo do
diagnostico de HIV/Aids para criangas e adolescentes infectados via transmissao vertical,
que freqtientam o Servigo de Atendimento Especializado (SAE) em uma umidade bésica
de sadde na Vila dos Comercidrios na cidade de Porto Alegre (RS). Com este intuito,
analisa-se as diferentes questdes implicadas na revelagdo do diagndstico, bem como a
perspectiva dos principais atores sociais envolvidos: familiares, equipe de satide e a
crianca ou adolescente, buscando apreender quais as razoes que corroboram para a
ndo revelago e os elementos que influenciam na revelacao, assim como os aspectos
subjetivos e simbdlicos evidenciados e determinantes para o sucesso ou nao da revelacao
do diagndstico.

Palavras-chave : revelacdo do diagndstico — transmissdo vertical — criangas e
adolescentes HIV positivos

ABSTRACT

The present antropological research has for objective the process of revelation
of the diagnosis of HIV/Aids for infected children and adolescents, course vertical
transmission, that frequents the Service of Especialized Attendiment (SAE) in a basic
humidity of health in the Village of the Commercial employees in the city of Porto
Alegre (RS). With this intention, one analyzes the different questions implied in the
revelation of the diagnosis, as well as the perspective of the main involved social actors:
familiar, health team and the child or adolescent, searching to apprehend which the
reasons that they corroborate for not the revelation and the elements that they influence
in the revelation, as well as evidenced the subjective and symbolic aspects and
determinative for the success or not of the revelation of the diagnosis.

Keywords : revelation of the diagnosis — vertical transmission — positive children
and adolescents HIV
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INTRODUCAO

A presente pesquisa antropoldgica tem, como objeto de investigacao, o processo
de revelagdo do diagndstico de HIV/Aids para criangas e adolescentes infectados, via
transmissdo vertical, em familias de baixa renda, da cidade de Porto Alegre/RS. Com
este intuito, objetiva-se analisar as diferentes questdes, implicadas na revelacdo do
diagnéstico, bem como a perspectiva dos principais atores sociais envolvidos:
familiares, equipe de sadide e a crianga ou adolescente. A familia configura-se como
o “ator principal” investigado (devido a questdes éticas, ja que se estd falando de
ndo-revelagao), compondo o contexto de observagao com a equipe de satide e a crianca
ou adolescente.

Com esse intuito, foi essencial a utilizacdo de autores que deram inicio as
discussdes na drea do HIV/Aids, tanto nas ciéncias humanas e sociais em geral, como
especificamente na antropologia, Richard Parker, Jane Galvao, Donna Goldestein,
Veriano Terto Jinior, Daniela Kanuth, tendo em vista a relacdo intrinseca desta temdtica
com questdes cldssicas da antropologia, como relagdes familiares e representagdes sociais,
que permeiam as distintas concepgdes de satde e doenca, evidenciadas por expoentes
como T4nia Salem, Maria Luiza Heilborn, Claude Lévi-Strauss, Eduardo Viveiros de
Castro, Teresa Caldeira e Louis Dumont, do mesmo modo que abarca discussdes recentes
e polémicas nesse campo, especialmente no que tange aos direitos humanos, englobando,
por sua vez, os direitos sexuais e reprodutivos.

Tendo em vista que se trata de uma abordagem inserida, diretamente, na drea
da antropologia da satide e que se faz premente, justamente pela auséncia de estudos
mais aprofundados sobre as dinamicas sociais que este fendmeno envolve, o método
escolhido foi o etnografico, proprio da Antropologia, juntamente com duas técnicas de
pesquisa que lhe s3o peculiares, a observacao participante e a entrevista semi-diretiva.
Para tanto, foram realizadas observagdes na unidade bésica de satide municipal da
capital gaticha, no interior do servico responsavel pelo atendimento de HIV/Aids, do
mesmo modo que nas casas das seis familias que aceitaram participar da pesquisa
(estas foram entrevistadas).

Esse processo de revelagzo, ou a falta dele, que tanto preocupa a equipe de
satide, ocorre de diversas maneiras, em oposicdo ao “método formal”, preconizado
pela normatividade da medicina. A nao-revelagdo aparece e toma forma sob diversas
maneiras, evidenciada em falas, gestos, posturas, enfim, no cotidiano das familias. A
representacdo das familias no que concerne ao HIV, o imagindrio em relagdo 2
medicago, sua relagdo com o sangue e a prote¢do 4o filho infectado mantém-se em
uma estreita rede de outros “segredos” e realidades, como adoco, estupro e trai¢do.
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ORrA0S DA SINDROME: DESAFI0S EMERGENTES

Segundo o Programa Nacional de DST/Aids, denomina-se de transmissao vertical
do HIV a situag@o em que a crianga é infectada pelo virus da Aids durante a gestagzo, o
parto ou por meio da amamentagzo.

Acrianga, filha de mZe portadora do HIV, tem a oportunidade de ndo ser infectada.
Atualmente, existem medidas eficazes para evitar o risco de transmissao, tais como: 0
diagndstico precoce da gestante infectada, o uso de drogas anti-retrovirais, o parto
cesariano programado, a suspensdo do aleitamento materno, substituindo-o por leite
artificial (férmula infantil) e outros alimentos, de acordo com a idade da crianga.
Durante o pré-natal, toda gestante tem o direito e deve realizar o teste HIV que, no
Brasil, estd preconizado como um dos exames que deve ser ofertado a ela na gravidez.
Quanto mais precoce o diagndstico da infecgdo pelo HIV na gestante, maiores sdo as
chances de evitar a transmissdo para o bebé. O tratamento é gratuito e est4 disponivel
também no SUS, exatamente como ocorre no local em que se realizaram as primeiras
incurstes em campo (a ser especificado mais adiante).

A maioria das criangas, nascidas de me soropositiva, nfo apresenta sinais ou
sintomas de infecco pelo HIV, por ocasido do nascimento. Por esse motivo, toda crianca,
nessa situago, deve fazer o acompanhamento, recomendado pelo Ministério da Sadde,
até comprovar sua situagzo soroldgica (infectada ou no). Esta comprovagio da sorologia
s0 ird ocorrer, aproximadamente, 18 meses ap6s o nascimento.

Os dados epidemioldgicos® sobre a epidemia de Aids indicam, no pafs,
sisternaticamente, o crescimento da doenca entre mulheres e criangas. No Brasil, ji
foram notificados® cerca de 371 mil casos de Aids. Este ntiimero representa as notificages
feitas desde a identificagdo do primeiro caso de Aids, em 1980, até junho de 2005. A taxa
de incidéncia foi crescente até a metade da década de 90, alcancando, em 1998, cerca
de 17 casos de Aids por 100 mil habitantes.

A taxa de transmissdo vertical do HIV, sem uso de medicagdo, pode chegar a
20%, ou seja, a cada 100 criangas, nascidas de mes infectadas, 20 podem tornar-se
HIV+. No ano de 2004, estimou-se que cerca de 12.000 parturientes estavam infectadas
pelo HIV no Brasil. Foram notificados a0 Ministério da Satide, de janeiro de 1983 a
junho de 2004, 9122 casos de Aids em menores de 13 anos de idade, devido 2 transmissao
vertical. Contudo, apesar do aumento da infeccdo entre mulheres e parturientes, as
agoes, visando prevenir a transmissdo vertical, da mZe para o filho na gravidez, no

* Dados epidemiol6gicos disponiveis no site do Programa Nacional de DST/Aids: www.aids.gov.br.
% Dados epidemioldgicos referenciados no site do Programa Nacional de Aids/DST, a partir dos resultados das
notificaces de casos de Aids no Brasil.
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parto ou pela amamentagdo, ttm conseguido reduzir, paulatinamente, esse tipo de
infec¢éo. Quanto mais precoce o diagndstico da infecgdo pelo HIV na gestante, maiores
sd0 as chances de evitar a transmissdo para o bebé. O uso de medicamentos anti-
retrovirais (AZT), em gestante e recém-nascido, a cesariana programada e a substituico
do aleitamento materno podem reduzir o risco de transmissdo do HIV da m3e para o
filho. O uso de medicamentos e o pré-natal reduzem significativamente a chance da
crianga “positivar” apds os 18 meses de acompanhamento.

A queda na transmissao vertical do HIV € ainda mais significativa, quando os
dados revelam que, até 2003, o ntimero de casos, na populagdo feminina, cresceu em
todas as faixas etdrias, com excegao de menores de cinco anos, segundo afirma Claudia
Lopes (2006). A transmissdo sexual € causa de 94,7% dos casos de HIV/Aids entre
mulheres, e as mais afetadas s@o justamente aquelas em idade reprodutiva.

Embora nZo se possa negar que as priticas homossexuais ainda sejam
importantes na difusdo da infecg@o pelo HIV, dado o rdpido e permanente aumento da
transmissao heterossexual e do uso de drogas injetéaveis, é igualmente impossivel
caracterizar a Aids, no Brasil, apenas de acordo com estas linhas, salienta Richard
Parker (1994). Simultaneamente a essas mudangas na transmissao do HIV, o perfil
social e econdmico da epidemia mudou rapidamente, afetando cada vez mais os setores
mais desprovidos da sociedade brasileira, pois longe de ser uma doenca limitada aos
setores elitizados, a epidemia tem rompido as barreiras de classe e status, requisitando
o maior preco dos membros das camadas desvaforecidas econdmica e socialmente.

Com 2 mudanca de “perfil” da sindrome, anteriormente restrita aos “grupos de
risco”, como homossexuais e usuarios de drogas injetdveis, atualmente estendida aos
“comportamentos de risco” (promiscuidade e uso de drogas injetdveis), e ao
desenvolvimento e fornecimento estendido pelo SUS dos anti-retrovirais, como o AZT,
que mantém a estabilidade dos niveis de CD-4, prolongando a vida e promovendo uma
maior qualidade desta, muitas criancas e adolescentes HIV positivos t€m que conviver
com a morte eminente dos pais e com o desenrolar de suas vidas.

Veriano Terto Jr. (1999) assegura que a epidemia de HIV/Aids se desenvolve em
determinados ambientes, de acordo com fatores culturais, politicos e econdmicos,
proprios desses ambientes, inscrevendo-se em cada cultura de maneira especifica e de
formas particulares, construindo suas respostas aos desafios e conseqiiéncias, impostos
pelo HIV/Aids. Desse modo, a construgo da soropositividade de diagndstico médico,
como identidade social e politica no Brasil, estd relacionada a uma série de fatores
socioculturais, desde a histéria coletiva da homossexualidade com a Aids, a apari¢do
publica de individuos soropositivos até o contexto politico brasileiro.
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Daniela Knauth (1999) atenta para a complexidade da representacdo da
soropositividade para as mulheres de baixa renda, em que elas e os demais membros de
seu grupo social percebem a Aids como uma doenga do “outro”, distante delas, jd que
néo se enquadram nos denominados “grupos de risco”, comumente associados a
sindrome. Com a revelagdo do diagndstico do médico para o paciente, esse “outro”
surge como elemento definidor e identificador muito mais préximo. No entanto, a
“imagem” do HIV/Aids ainda permanece distante, pois elas ndo se enquadram nos
“grupos de risco” ou “comportamentos de risco” e também nZo apresentam nenhum
sintoma fisico. No caso, 0 que compde a primeira manifestagdo concreta e social do
HIVé o impedimento de amamentar os filhos, dando visibilidade 2 condi¢ao de portadoras
do virus da Aids. Desse modo, pode-se constatar que se, por um lado as mulheres ndo se
reconhecem na imagem da Aids, por outro, a associago social da doenga com os grupos
de risco ameacam seu status social, isto €, sua identidade social de mae, esposa e filha
(abarcando os lagos de consangiiinidade e alianca).

Aerradicagio da nocdo de “grupos de risco” pode ter efeitos duradouros quando
se fala da populagzo em geral‘, mas é problematica em alguns aspectos, aponta Donna
Goldstein (1996). £ bastante complicado falar de prevengzo as mulheres heterossexuais
de baixa renda que ndo tém absoluta no¢ao do risco, por no terem conhecimento das
praticas de seus parceiros e, se o tém, n@o ém poder para muda-lo. Essas mulheres ndo
entendem que a Aids também pertence a elas e a qualquer pessoa, tendo conhecimento
apenas dos casos de morte de homossexuais homens, travestis e usudrios de drogas. O
processo de mudanca de concepgdo de “grupos de risco” para “comportamentos de
risco” passa por enormes dificuldades de traduczo.

Richard Parker (2000) aponta trés abordagens distintas no que se refere 2 pesquisa
de HIV/Aids, associadas a paradigmas tedricos e tradigdes de pesquisa muito heterogéneos
nas Ciéncias Sociais, implicando diretamente nos programas de prevengo e nas politicas
de satde puablica. A primeira abordagem (desde a década de 80) focalizou a atengdo no
estudo de padrdes de comportamento, relacionados a transmissao do HIV; na segunda
abordagem (fim da década de 80), a énfase deslocou-se para a andlise das estruturas
culturais e sociais em associagdo ao crescente risco de infeccdo pelo HIV: por fim, na
terceira abordagem (muito recente), as atengdes voltam-se a uma gama mais ampla de
fatores politicos e econdmicos que, simultaneamente, deram forma a disseminagdo da
transmissdo pelo HIV e condicionaram as maneiras pelas quais tanto os governos como as
comunidades, afetadas pela epidemia, #m sido capazes de responder a ela.

i A erradicagdo dos chamados “grupos de risco” para “comportamentos de risco” deslocou a atengdo e a
“acusacao” especifica de que os portadores do virus da Aids séo somente os homens homossexuais (GOLDSTEIN,
1996, p.139).
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Em relagdo a um dos aspectos mais lembrados e sensiveis em relagdo ao HIV,
estd a associacao entre Aids e morte para as diversas camadas da populag@o. Para os
membros de grupos populares, ressalta Daniela Knauth (1998), no que abrange suas
representagdes de satide/doenga, a Aids é conhecida como “doenga que mata”. Para as
mulheres soropositivas, essa associagdo se manifesta no momento inicial do diagndstico,
quando pensam imediatamente que irdo morrer, mas o contato com outras mulheres
na mesma condicdo, o contato com os diversos profissionais de satide (como no caso do
SAE), em conjunto com a ndo manifestacio da doenga, denotam um quadro de
invisibilidade da Aids e também da perspectiva da prépria morte.

0 préprio cardter do HIV/Aids altera-se, 2 medida que se passa de uma perspectiva
de parcelas da populacdo mais abastadas para parcelas menos favorecidas. Daniela
Knauth, Ceres Victora e Ondina Fachel Leal (1998) apontam para essas consideragdes,
distintas culturalmente, a partir de aspectos de transmissao, aceitagdo e prevencio da
sindrome. Para os membros das camadas mais populares, a Aids pode perder seu carater
distante, tornando-se muito préxima, pois vizinhos e familiares sdo portadores do virus,
remetendo a ldgica de que isso pode acontecer com “qualquer um”. A idéia de morte
iminente, em geral, néo opera da mesma forma nesses grupos, que se preocupam com
0 “aqui e agora”, dia apds dia, com suas vidas consideradas a partir de uma perspectiva
acurto prazo. Morrer de HIV/Aids nada significa concretamente, pois suas preocupagdes
em relacdo 2 morte emergem de situagdes de excluso social em seus bairros, como a
violéncia, fome, assassinatos. Ser portador do virus chega ao extremo de significar mais
vida, ja que essas pessoas obtém alguns direitos somente devido a essa condigio de
soropositivas’ . A Aids representa somente mais um risco para essa parcela da populacdo,
que pensam 4 infecgdo como “destino™.

Com este intuito, e tendo em vista a transmissao do HIV/Aids entre as mulheres,
é de suma importancia ter em mente o que Daniela Knauth (1999) salienta quando
considera que, ao contrdrio do que se poderia imaginar, no infcio da década de 80,
quando enfim “emerge” a doenga, essas mulheres n#o pertencem, em maior profusio,
aos tradicionais “grupos de risco”, mas estdo freqiientemente sendo infectadas (de forma
legitima, segundo a autora coloca’) por um parceiro fixo, este sim com continuo
“comportamento de risco” (uso de drogas injetdveis, promiscuidade).

5 Para as mées que tém que amamentar seus filhos e no o podem fazer, devido a sua condigéo de soropositividade,
estas tém direito a receber uma cota mensal de leite para amamentar.

6 Para as camadas populares, a idéia de que “ninguém estd livre da doenga” é extremamente recorrente, ji que
ndo se pode ter o controle. (KNAUTH ez a/, 1998, p.194).

7 Em seu artigo, Daniela Knauth (1999) analisa as implicagGes da Aids para a subjetividade das mulheres infectadas
pelo HIV, compreendendo como estas percebem essa condicdo e se cercam de estratégias para fazer frente 2 situagio.
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UNIVERSO DE PESQUISA: ESPACO PARA
NAo-REVELACAO

As incursdes em campo foram realizadas no Centro de Sadde da Vila dos
Comercidrios, uma unidade basica de satide da prefeitura municipal de Porto Alegre
(RS), localizado na Vila dos Comerciarios e rodeado por uma das vilas mais perigosas
de Porto Alegre, a Vila Cruzeiro® , que atende toda a regido sul da capital gatcha, inclusive
moradores da drea metropolitana. Neste local hd uma variedade de servigos oferecidos
a populagio, através do Sisterna Unico de Satde (SUS), como dermatologistas, clinicos
gerais, traumatologistas, pediatras, ginecologistas, assim como condi¢Ges para realizar
microcirurgias e atendimentos dessa natureza. Dentre estes, destaca-se 0 SAE (Servigo
de Atendimento Especializado), destinado aos portadores de HIV, sejam adultos ou
criangas. £ no interior do SAE que as observacdes e entrevistas s3o realizadas tanto com
a equipe de satide, como com as proprias familias, ali presentes.

0 ambulatério (SAE) existe desde 1996; no entanto, o servio de pediatria no
setor s6 foi instaurado em setembro de 1997. O ambulatério conta atualmente com os
servicos de infectologia, ginecologia, pediatria, CTA de testagem anonima (Centro de
Testagem e Aconselhamento)? , psicologia, servigo social e enfermagem. A opgao pelo
servico em questdo, o SAE, deu-se justamente pela concentragio de pacientes para
atendimento no local, tendo em vista, especialmente, a aten¢Zo direcionada as criangas
e adolescentes de até 14 anos, fator que, a primeira vista foi fundamental, devido a
heterogeneidade das proprias familias. O assunto em questdo, a revelagio de diagndstico
de HIV para criangas e adolescentes, € de interesse da propria equipe de satide do SAE,
que organizou, inclusive, um grupo de estudos com psicopedagogas, enfermeiras,
psicéloga, pediatra, antropélogas. Unindo o empirico a academia, a equipe de satide,
através da realizagdo desse grupo de estudos e da expectativa e auxilio em relagdo a
essa pesquisa aqui proposta, tem como interesse investigar sobre as formas de condugzo
do processo de revelagdo de diagndstico durante o conflito que se estabelece quando a
crianga estd em idade escolar. Durante a idade escolar, as criangas realmente comegam
a fazer perguntas sobre sua condig@o e os pais comegam a ficar apavorados com a
proximidade da necessidade da revelacZo.

8 A Vila Cruzeiro € popularmente reconhecida como uma das vilas ditas mais “perigosas” de Porto Alegre, tanto
por moradores de 4reas nobres, como por parte de moradores de outros bairros de periferia. Esse “estigma” é
endossado pela imagem “negativa” com que freqiientemente vira noticia, através de jornais e noticidrios locais,
pelos crimes ocorridos no local e por moradores da vila.

? 0s Centros de Testagem e Aconselhamento (CTA) sdo servicos de procura voluntéria e anénima, preparados
para a realizacdo do exame de HIV, bem como entrega adequada do resultado e posterior encaminhamentos
necessarios, em geral para os Servigos de Atendimento Especializado (SAE).
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No entanto, quando se est4 referindo a esse servico em particular, o SAE, estd-se
considerando que o trabalho de pesquisa parte deste local e das pessoas que ali integram
a equipe de saide e, conseqlientemente, as familias. Tanto as consultas como os
diagndsticos sdo sigilosos e a pesquisadora s pdde ter acesso a esse “segredo” a partir
do consentimento da familia e da equipe de sadde. Por esse motivo, o contrato da
pesquisadora com as familias s6 foi possivel através da intermediacio da equipe de
saude, isto €, a pediatra conversava com as familias a0 fim de suas consultas no SAE e,
quando estas aceitaram participar da pesquisa, a prépria pesquisadora esclareceu os
objetivos e a metodologia, apresentando o termo de consentimento informado. Tornando-
as cientes do assunto a ser investigado e munida da autorizagZo das familias em questdo,
as observagdes e entrevistas ndo estavam mais ligadas ao SAE e partiram para as casas
dessas familias.

No que tange a populacdo, que tem no servico prestado no posto o tinico apoio
quando se trata do HIV, trata-se de familias de baixa renda, em sua grande maioria
maes, ou “cuidadoras”, e seus filhos, ambos infectados com o virus. Estas familias
residem em bairros da periferia de Porto Alegre (RS) e também da Grande Porto Alegre,
muitas dispondo de uma infra-estrutura precéria, tanto no que se refere as condices
sanitrias (calgamento, esgoto, luz), quanto em termos de prestacdo de servigos
(farmacias, mercados, transporte). Faz-se referéncia aqui a familias de baixa renda,
com pouca escolaridade, em situacdo de exclusdo econdmica e social, em que o Gnico
meio de receberem atencdo, quando se trata do HIV, € o SAE.

Nesse fnterim, utilizou-se 0 método etnografico, tendo em vista a possibilidade
que oferece a0 pesquisador de compreender as praticas culturais dentro de um contexto
social mais amplo, estabelecendo as relagGes entre fendmenos especificos e uma
determinada visdo de mundo, como evidencia Ceres Victora et al. (2000). A entrada no
“grupo” a ser pesquisado, isto &, no SAE, ocorreu com a apresenta,i;ﬁo da pesquisadora
pela sua orientadora 2 pediatra responséavel que, por sua vez, apresentou-a aos demais
membros da equipe de satde e, por fim, as familias que necessitam das consultas e
medicamentos, oferecidos no ambulatério.

A partir do método proposto, ja descrito, foram utilizadas as seguintes técnicas
de coleta de dados: observago participante e entrevistas semi-diretivas. A observacdo
participante ocorreu desde a inser¢io em campo, no SAE, e teve continuidade até a
segunda etapa da pesquisa, que teve como Jocus as proprias moradias das familias,
escolhidas como informantes-chave. As entrevistas ndo-diretivas foram realizadas com
os profissionais de satide do SAE e algumas familias, justamente por permitir com que
as representacdes da pesquisadora misturem-se com as dos informantes (pode-se aderir
a estrutura narrativa do outro sem impor as préprias categorias).
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Como técnica de registro de dados, fez-se uso do didrio de campo, das gravagdes
das entrevistas (devidamente permitidas) e do uso do consentimento informado o qual
todos os pesquisados tiveram conhecimento e assinaram, permitindo o uso de suas
informagGes (comumente usado na antropologia da satde). Como se estd tratando
com um assunto extremamente delicado (HIV/Aids) e que envolve variados atores sociais
(equipe de satide e as familias), o projeto teve que ser entregue a0 Comité de Etica em
Pesquisa (CEP), como citado anteriormente, na secretaria municipal de satide de Porto
Alegre, que permite pesquisas no campo da satide.

Com este intuito, centrei as observagdes e entrevistas semi-diretivas diretamente
em seis familias que freqiientam o SAE. Dentre estas, trés jd passaram pelo processo de
revelacdo (dois de modo mais trangiilo, no sentido de “quase ideal”, sem brigas e
discussdes, e uma de modo traumatico, em conseqiiéncia de uma fatalidade familiar)
e as outras trés ndo revelaram ainda (todas caracterizadas por uma forte e veemente
resisténcia familiar a revelagio). Através da experiéncia da equipe de satide, buscou-se
aquelas familias onde transitam elementos pertinentes para o aspecto da revelagzo,
sem eleger particularidades de cada uma.

A pesquisa estd centrada em familias com criancas em idade escolar até a
adolescéncia, numa faixa de 10 a 16 anos. Embora fundamentais, o foco nfo estd posto
nas criancas e adolescentes, mas na prpria familia. Houve visitas que se deram em
momentos que a crianga nAo estava em casa e outros em que ela esteve presente, a fim
de que fosse possivel observar a dindmica e interacdo dos membros da familia com a
crianca. Isso posto, a equipe de satide também no foi diretamente explorada, mas
configura participacgo no contexto de observacgo. Em nenhum momento a pesquisadora
interferiu no processo de revelagao das familias.

SAUGDE/ViDA X DoeNca/MortE: Hiv/ADs
coMO MEDIADOR

Em primeiro lugar, falar da dfade satide/doenca remete, imediatamente, a
questdo vida/morte, ainda mais quando o “mediador” em pauta € o HIV/Aids. No caso
especifico da presente pesquisa, essa problemadtica ainda se agrava por estar lidando,
diretamente, com a infancia e adolescéncia, apesar de que hd muitas variagdes no
sentido que a doenca assume, quando se estd tratando de segmentos da populagdo de
baixa renda. Uma sindrome t4o evidenciada como a Aids, muitas vezes, ndo € encarada
como algo que culmina diretamente no término da vida. Ela oportuniza ganhos,
inatingiveis até entdo, a essa camada da populagio que luta no cotidiano (no aqui e
agora) por sua sobrevivéncia, especialmente no que tange a certos cuidados e
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medicagdes, destinados exclusivamente aos soropositivos, como no caso do posto da
prefeitura de Porto Alegre, onde foram realizadas as primeiras insergoes em campo.

Outro fator preponderante € o estigma, carregado por essas pessoas e evidenciado
em locais de aten¢do 2 satide, como postos e hospitais, onde hd um setor especifico para
portadores de HIV. Geralmente, hd uma placa ou uma referéncia apontando que é para
aquele setor que se dirigem os “aidéticos”, isto €, uma forma de violagdo simbélica que
os obriga a assumir sua “identidade de soropositivos” perante os outros.

Tratar sobre a temdtica HIV/Aids ndo é nenhuma novidade no campo da
antropologia, especialmente no que se refere 2 esfera da saide e doenca. No entanto,
este tipo de estudo envolve outras esferas e redes sociais, perpassando questdes cldssicas
da antropologia, como relagdes familiares, abrangendo, no contexto da presente pesquisa:
um “segredo” familiar; no-ditos e interditos; representacdes sociais, tendo em vista o
olhar voltado nos discursos e “no-discursos” dos individuos; saiide, doenga e suas
interpretagdes culturais e sociais, assim como a problematica da representagdo social e
sua utilidade no campo da doenga; formas de lidar com o infortiinio e, inclusive, a
perspectiva de morte de algum membro da familia nuclear" , geralmente a mde, a
transmissora do virus ao filho. Além disso, o assunto em pauta coloca em xeque alguns
pontos polémicos como direitos sexuais e reprodutivos; acesso 2 prevengdo e assisténcia
a Aids; diferentes atores sociais e discursos distintos (de um lado, a equipe de satide e, de
outro, as familias); implemento de politicas ptblicas ndo apenas referentes a prevengo,
mas que atendam a0 desenvolvimento das criangas e adolescentes que possuem,
atualmente, uma expectativa de vida anteriormente impensada.

Daniela Knauth (1999) aborda que a Aids, na condi¢Zo de doenga sexualmente
transmissivel (DST), coloca obstaculos imprescindiveis a0 exercicio da sexualidade e
da reprodugdo, especialmente para os sujeitos diretamente envolvidos na questdo. Isso
se d4 pela imposi¢Ao do uso de preservativo nas relagdes sexuais e, diante do quadro de
risco que impera na transmissao do virus ao bebé, o constrangimento quanto s decisdes,
direcionadas 2 reproducdo. A autora afirma que, para as mulheres, em particular as
pertencentes as camadas de baixa renda da populacdo, essas questdes tornam-se
excepcionais, tendo em vista que a maternidade é um elemento essencial na defini¢do
de suas identidades sociais, especificidades decorrentes de sua condigio de mulher,
esposa, filha e mae'.

19 evando em consideragio a necessidade de explorar o “nao-dito” que permeia as relacdes familiares, volta-se o
olhar, inevitavelmente, a um “ndo-discurso”.

A denominagdo familia nuclear faz referéncia a uma unidade constituida tipicamente de um homem e uma
mulher casados e sua prole (SHUSKY, 1975, p.131).

"2 Daniela Knauth (1999) aponta para a ambigiiidade presente na prépria condi¢ao de soropositividade dessas
mulheres, j4 que estas procuram contrabalangar esses dois lados: de um lado a Aids, e, de outro, o status de filha,
esposa e mde.
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Outro ponto fundamental a destacar, refere-se ao fato dessas criangas e
adolescentes infectados poderem passar adiante o virus, sem a0 menos ter conhecimento
de que 0 possuem. Além da possivel transmissao a outros, podem ser tratados de maneiras
distintas dos demais, caso os pais comentem na escola essa particularidade com algum
professor ou diretor. Quanto aos adolescentes, como pensar no inicio de sua vida sexual
se estes ndo souberem de sua doenga? Muitas vezes, essa noticia é revelada em momentos
de crise familiar, brigas e discussdes, por pessoas da confianga do infectado, mas também
hd casos em que € transmitida da forma mais adequada possivel, com uma
“compreensdo” mais elaborada do soropositivo (se é que se pode considera-la assim).
Esse é mais um ponto a explorar, pois quais seriam as razoes pelas quais a transmisso
da noticia ocorre de modo razoavelmente trangiilo (de modo compreensivo por parte
do filho) e, em outros casos, d-se de modo intempestivo? Quais os artificios usados? O
que implica e que significado tem para a familia esse “ndo-dito”? A Aids, de maneira
distinta do Cancet, que possui uma conotacdo de “pena”, de nZo se poder evitar, quase
de destino, a0 contrario, est4 permeada por uma esfera de culpa, de algo que poderia ter
sido evitado, mas néo foi. Essa circunstancia se torna mais agravante por se estar falando
de criangas e adolescentes, infectados pela prépria mae, porém que, a0 mesmo tempo,
também despertam “pena” por serem acometidos do virus em tZo tenra idade.

Ao buscar apreender como essas familias e, especialmente, as maes, percebem
sua condicao, identificando quais as estratégias, acionadas por elas, para (con)viverem
com esta condi¢Zo de portadoras de um virus, diversos elementos s3o passiveis de atencao.
Que tipo de praticas sdo adotadas por elas e pela familia, quando se estd diante da
necessidade de revelar a condiczo do(s) filho(s)? Quais as razdes que corroboram para
a ndo revelagdo e os elementos que influenciam na revelagdo? Quais os aspectos
subjetivos e simbélicos evidenciados e determinantes para o sucesso ou no da revelagio
do diagndstico?

No decorrer das experiéncias, no SAE, pode-se constatar que algumas revelagdes
ocorreram de maneira trangiila, oportunizando um resultado positivo para os sujeitos
em questdo, enquanto outras foram realizadas de modo abrupto e intempestivo, em
momentos de crises e discussdes e, conseqiientemente, resultando em mais
desentendimentos. A revelacdo formal s6 poderd ocorrer através das familias ou pela
intervengdo da equipe de satide com a devida autorizagdo das mesmas.

Como mencionado anteriormente, essa tematica € extremamente recente e
pioneira na antropologia brasileira, o que torna premente salientar o caréter dindmico
e em permanente construgao do objeto ora proposto. Pierre Bourdieu (2002) argumenta
que a construgdo do objeto deve ser realizada gradualmente, através de retoques
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sucessivos, e nfo € algo que se produza de uma “assentada”. O objeto necessita,
prioritariamente, ser construido. Trata-se, portanto, de um processo, pois € preciso por
em causa os objetos pré-construidos. Deve-se transformar objetos, socialmente
insignificantes, em objetos cientificos, tendo em vista que o que conta, na realidade, é
acontradi¢ao do objeto, saber reconstruir cientificamente os grandes objetos socialmente
importantes, apreendendo-os de um angulo imprevisto. Construir o objeto supde que se
tenha, perante os fatos, uma postura ativa e sistematica.

Muitos aspectos subjetivos e elementos constitutivos estdo em voga durante a
pesquisa etnografica, tendo em vista a multiplicidade de sujeitos, envolvidos na questzo,
como aequipe médica (que carrega consigo toda a proeminéncia da instituicdo médica),
as familias de camadas urbanas desfavorecidas, especialmente as maes soropositivas e
seus respectivos filhos, também contaminados, e a prépria pesquisadora, com seus
distintos valores e concepgdes, trazendo 2 tona outra importante instituicdo, a
universidade, com todo seu dispositivo saber-poder, como evidencia Michel Foucault
(2004).

O SEGREDO EM QUESTAO: SUBJETIVIDADES
EM INTERACAO

Como se estd tratando do “segredo” familiar que impera nesse segmento de
baixa renda da populagdo, onde ha transmissao vertical de HIV por parte da mae aos
filhos, e estes ndo sdo informados de sua condicdo, a questdo se torna extremamente
delicada. Como pesquisar um assunto que ndo é comentado? O cerne da questdo é
exatamente este, investigar o nao falado, a falta, o “segredo”"® compartilhado por todas
as partes: equipe de satide, devido as questdes éticas; os familiares e, inclusive, pelos
proprios filhos, pois estes, mesmo freqiientando o médico regularmente e fazendo uso
de diversos medicamentos, nao fazem mengzo ao assunto. Fato complexo de se lidar,
pois a equipe de satide que trata diretamente com as criangas e adolescentes, em fungo
do segredo médico, no estd autorizada a falar objetivamente sobre sua doenca e também
ndo consegue trabalhar e garantir uma atencao adequada, devido a essa “lacuna”
instaurada.

Durante o acompanhamento que a equipe de satde costuma fazer com a familia
das criangas HIV positivas, todas as quintas-feiras na sala de reuniGes nas dependéncias
do SAE, a fim de averiguar como estd sendo desenvolvido o processo de adesdo ao

130 “segredo” aqui colocado € visto como um determinismo social, pelo constrangimento (segredo tradicional) e
ndo através de um segredo cultural, isto é, de um grupo que tem um segredo e, portanto, deve permanecer em
segredo (pela crenca, por exemplo).
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tratamento, pude observar que o processo de revelagdo, além de seus aspectos formais
(de “contar” a situagdo ao filho) € permeada por uma série de cédigos e sinais
compartilhados pelas familias. Em um dos casos, a mde conversa com a equipe sobre
todos os procedimentos que envolvem o tratamento na presenca do préprio filho, que,
embora com sete anos, percebe muito bem que algo estd acontecendo com ele. A me
chega a verbalizar para a equipe, com a crianga sentada ao seu lado: “Mas como € que
eu vou revelar isso pra ele?”. Percebo que a crianga mantém a aten¢do em todo o
didlogo, especialmente durante as abordagens mais “tensas”. Ao buscar o olhar da
mae, compartilha com esta algo que sabe ser importante, mas também “ruim”, j4 que
ndo pode saber.

No decorrer da pesquisa de campo, admite-se que tato, sensibilidade e intui¢do
foram artificios imprescindiveis para a insercdo e conseqiiente “circularidade” nesse
“segredo”, pois, junto a eles, a pesquisadora € mais uma a compartilhd-lo. A inser¢do
em um contexto em que se estd lidando diretamente com peculiaridades, acerca de
doenca e morte, faz emergir outras questdes e aspectos da vida das pessoas, histérias de
vida que denotam momentos embaragosos, longos relatos e até mesmo falta de
informagGes necessdrias, além do dispositivo poder/saber sustentar a relagdo entre
pesquisador e informante, legitimando a questo da verdade, através do saber cientifico.
Como aponta Teresa Caldeira (1981), falar € uma atividade terapéutica em si mesma,
fazer uso de um discurso a alguém que, pelo fato de ser antropéloga (no sentido de ter
freqiientado a universidade), marca uma certa importancia e uma posigao superior,
pode ser mais vantajoso do que “falar com as vizinhas e correr o risco de ver sua
intimidade comentada pelo bairro inteiro”, concedendo a0 informante, principalmente
pertencente a esse segmento social, um séatus valorativo, onde o fato de alguém querer
saber sobre sua vida lhe concede um grau de importancia. Desse modo, 0 “segredo”
familiar estaria a salvo.

Ao sentar no “corredor de espera”, no decorrer de um dos muitos dias em que
estive no SAE, algumas das pessoas ali sentadas puxaram conversa comigo, mas, em
nenhum momento, pronunciaram algo que remetesse 2 satide ou as razdes por estar
ali. Comentdrios sobre o tempo, os filhos, inclusive o filho presente ali, aguardando
consulta eram recorrentes. Muitas das pessoas que entravam nas dependéncias do servigo
estavam visivelmente desconfortdveis; com passos largos, logo sentavam-se, pois, desse
modo, seria mais difcil percebé-las ali. Por que proferir algum comentério sobre satide,
especialmente no tocante 2 Aids, j4 que a presenga no préprio servico deflagra sua
condi¢do?
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Nesse caso, € interessante considerar que, por ser a pesquisadora em questao
psicéloga, esse detalhe facilitou a inser¢do em relagdo a equipe de satide, pois se
trata de uma pessoa que sabe como abordar essas familias e, de certo modo, ndo tdo
distante da prépria equipe, j4 que contam com uma psicéloga no grupo. Mas, por
outro lado, a fungfo e papel, exercidos ali, podem correr o risco de ser um pouco
confundidos por essa mesma equipe, tendo em vista a relagdo intrinseca que a
Psicologia possui nesse meio e a falta de conhecimento sobre a Antropologia em si. O
receio quanto a confundir esse “olhar” e envolver-me como psicéloga também foi
inevitvel, tendo em vista que a Psicologia possui algumas ferramentas que podem
auxiliar a Antropologia; contudo, a separagdo entre elas € muito ténue e a atenco
emerge como algo essencial nesse ponto.

Discussio

E pertinente considerar que ndo se tem a pretensdo de oferecer “pareceres”
fechados e acabados. O processo de revelagio de diagndstico constitui-se em uma questao
extremamente pertinente, por representar algo essencial tanto a equipe de satide como
para a propria familia e, por conseguinte, um ponto sumariamente delicado a abordar
por todos os atores sociais, envolvidos na questdo: familia, equipe de satide e, inclusive,
o proprio pesquisador. Nao ha dados gerais e estatisticos sobre a revelagdo do diagndstico,
entretanto, o que se tem conhecimento a respeito do assunto, € diretamente explorado,
através do discurso da equipe de satde e das préprias familias.

Estd visto que o processo de revelagdo estd permeado por diversos elementos
simbdlicos, subjetivos, lacunas e cédigos. De um lado, a “pressdo” exercida pela equipe
de satide em relacgo a familia, e, por outro, esta, por sua vez, temerosa com 0 passar do
tempo e com o “reconhecimento” da prole a respeito de sua “singularidade” (medicagdo
continua, visitas regulares a0 médico, etc.). A premente necessidade de revelagio do
diagndstico, especialmente no que tange ao HIV, adota uma postura imperativa em
relagdo as particularidades e subjetividades de cada dinamica familiar, que se vé obrigada
a reunir estratégias cotidianas para manejar os conflitos operados por essa logica. Cabe
apergunta: Qual asignificagao da revelagdo para essas familias? O que para elas remete
esse processo?

Em alguns casos observados no SAE, o “‘segredo paira no ar” de forma intensa,
mas tem-se a nitida certeza de que ele néo € t3o “escondido” assim pela familia. Em
alguns casos, a familia pode estar fazendo uso de referéncias ou sinais para “revelar” o
processo, principalmente para as criangas, e essa “cumplicidade” pode ndo ser delineada
pela equipe de saride.
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Essa “conspiragdo do siléncio”, como denomina a Academia Americana de
Pediatria*, gera um “lugar seguro” e confortdvel para os pais soropositivos, pois, com
a ndo revelagdo, hd um distanciamento discursivo 2 prépria doenga (o que ndo é
narrativa, nao existe).

Nesse contexto, ter realizado as entrevistas e observages fora do ambiente
institucional da unidade de saride foi extremamente pertinente no quer tange aos dois
discursos evidenciados. De um lado, enuncia-se o discurso médico, normativo, “vocé
deve fazer iss0”, apelando para o “peso que se carrega nos ombros” com o referido
“segredo”’; do outro lado, o discurso das familias, através do “segredo que paira no ar”,
“eu ndo posso e nAo consigo contar isso a ele”, que transparece nas suas inter-relagdes,
no corpo e nas praticas cotidianas. Estdo postas em confronto duas representacdes de
satide e doenga, dois p6los na relagdo de poder que se estabelece, pois, embora o poder
da medicina seja algo historicamente construido e determinado, nesses casos aqui
evidenciados, o “controle do saber” estd nas maos das proprias familias. Apenas elas
podem decidir contar ou n@o contar.

Dentre as razoes para a ndo revelacao estd o temor dos pais no que tange ao
impacto sobre a saide mental das criangas, isto €, o receio de que elas fiquem deprimidas
e tenham medo de morrer. A partir disso, hd a apreensdo de que a crianga conte as
outras pessoas, sendo entdo discriminada. Quanto 2 essa dificuldade das criangas
manterem segredo sobre sua condi¢éo de soropositivas, também alude 2 condicao de
infectados dos préprios pais, que ja estariam sentindo-se culpados pela transmissdo,
podendo vir a enfrentar preconceito, inclusive da prépria familia e pessoas mais
préximas. A negagdo dos pais quanto ao quadro da doenca pode ecoar como uma
dificuldade em lidar e encarar o préprio diagndstico.

Por mais ingénuas que sejam quanto aos reais empecilhos que o HIV/Aids impde,
muitas vezes, as criangas podem temer pela morte do progenitor ou “cuidador”, deixando
de lado o conhecimento de sua prépria condigdo. Contudo, sempre que se consideram
concepgles de satide, doenga e morte, deve-se ter em mente que estes elementos s3o
distintos nas diferentes camadas da populagZo.

Um dado bastante interessante aponta para a “infantilidade” de uma parcela
das meninas analisadas. Duas meninas, uma de 11 anos e a outra com 16 anos,
aparentam menos idade devido as suas atitudes, modos de falar, tom de voz. Os pais, a0
mesmo tempo que brigam para que “falem direito”, reforcam essa “protecdo”
usualmente restrita 2s criangas muito pequenas nessas camadas de baixa renda. O HIV
aparece af como um modo de resgate da adolescéncia e dos cuidados familiares,
contrastando com 0 modo peculiar dos sujeitos de camadas desfavorecidas da populagio
tornarem-se “adultos” mais cedo.

4 Denominagdo retirada de um artigo da AAP Policy — American Academy of Pediatrics, de setembro de 2005.
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Nesse interim, cabe salientar o que Maria Luiza Heilborn et al. (2002) esclarece
quando analisa a gravidez na adolescéncia em meninas de baixa renda, que, por sua
vez, encontram na possibilidade de ser mae, e delinear uma “nova familia”, a condigao
legitima de obterem alguns privilégios e atengdo antes negligenciados pelas proprias
familias. Paralelamente, com a Aids, sua condig@o de soropositivas também torna-se
legitima perante a familia e as redes de solidariedade relacionadas. O diagndstico “retira”
delas a responsabilidade “adulta”.

A constatacdo de que outros segredos compdem o universo da revelagio do
diagnéstico tornou-se um ponto bastante pertinente. Nos trés casos ndo revelados, a
questdo da adogdo e da trai¢do compdem uma trama de interditos e discursos
aparentemente incongruentes. Ambos s3o categorias de extrema relevancia para camadas
populares, tendo em vista a “circularidade de criangas” e a “dominagio masculina™®.
Em um dos casos de revelagdo j4 efetivada, o estupro figura como o ponto culminante
do processo, pois foi através dele que a infecgzo fora descoberta pela familia.

Outro ponto passivel de andlise € através do parentesco, justamente por este
embasar diversas outras relacdes, simbologias e significados e isso se faz mais presente
ainda por estar tratando aqui de camadas menos abastadas da populagdo. Claude Lévi-
Strauss (2003), em As Estruturas Elementares do Parentesco, preocupa-se em dar conta
das relagdes entre clas, passando de uma regra de descendéncia, preconizada pela escola
britanica, de Evans-Pritchard e Radcliffe-Brown, para uma outra forma de troca, a
regra da alianga (escola francesa), denotando o mundo das regras, que podem ser
constantemente burladas. No entanto, Claude Lévi-Strauss (2003) no atenta as relacdes
que esto permeadas além do parentesco, mas estruturadas com ele, ja que no apreende
os sentidos e significados delas, 0 que as envolve. Para ele, as trocas estdo entre as
classes e no nas relagdes. Em minha pesquisa, as trocas simbdlicas estdo em um nivel
bastante evidenciado, e o significado de manter sua (s) condigio (0es) identitaria (s)
de mae, filha (consangiinidade), esposa (alianga) e até mesmo de vizinha (afinidade)
envolve muito mais trocas e manutencao de valores sociais e simbélicos do que a simples
constataco da rede de parentesco em si.

Eduardo Viveiros de Castro (2002) ao considerar que os povos indigenas da
Amazonia apreendem o “distante” (como uma espécie de “predadores de distingdo”)
para poder aproxima-lo e fazer dele um consangiiineo estd mencionando diretamente
o que ele denomina de idioma da afinidade. Essas maes, esposas e filhas, a0 descobrirem

'S A “circularidade de criangas” aqui exposta no sentido atribuido por Claudia Fonseca e a “dominagio masculina”
correntemente evidenciada na antropologia por diversos autores, como Matthew Guttman, Luiz Fernando Dias
Duarte, Claudia Fonseca, Denise Jardim, Sérgio Carrara, Maria Luiz Heilborn, etc.
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o virus da Aids em suas vidas, também buscam aproximar e “predar” outros elementos
valorativos e simbolicos para justamente “anular” ou “amenizar” os efeitos da doenga.

Ao considerar Claude Lévi-Strauss (2003), que mostra o0 mundo das regras no
desenrolar do parentesco e afirma que elas podem ser dribladas, mas tendo em vista o
que Louis Dumont (1971) acrescenta quando critica o primeiro, justamente por aquele
deixar de lado as formas possiveis de driblar essas regras, pode-se argumentar que a
partir do diagndstico de HIV, essas mulheres, seja em relagdo a elas mesmas ou aos
filhos infectados, utilizam-se de estratégias para amenizar esse “desvio” e suas
conseqiiéncias. Em qualquer 16gica simbélica hd uma regularidade e, para voltar-se
contra ela, utiliza-se artimanhas da mesma logica. Para Claude Lévi-Strauss (2003), o
parentesco é em si uma forma de linguagem, estabelecida pela troca e pela reciprocidade,
onde verifica-se uma sucessdo de direitos e valores, estabelecendo-se aliangas que néo
s40 s6 matrimoniais, mas de trocas de bens, politicas, valores, etc.

Outro ponto bastante pertinente a considerar é a relagdo sangue/consangiinidade
presente no parentesco e em minha pesquisa. Paul Farmer (1988) afirma que os fluidos
corporais possuem um grande poder de construir realidades corporais, cujas implicagdes
podem ser percebidas tanto na vida cotidiana e relacdes sociais das pessoas. Nesse interim,
os significados do corpo e seus fluidos sdo sempre construidos culturalmente e
compartilhados socialmente, compondo tipos de modelos explanatdrios coerentes,
embora nao exclusivos. Segundo Paul Farmer (1988), 0 “bad blood”, ou “sangue mau”,
é uma importante categoria na formagZo e delineacdo de crengas e significados,
especialmente quando se est4 tratando de doencas tdo “poderosas” como a Aids.

Essa carga e todo simbolismo de que 0 sangue € concebido, também é evidenciado
por Eduardo Viveiros de Castro (2002), no que tange ao idioma da afinidade. Ele aponta
como a consangtiinidade é vista como uma substancia, devido toda forga que o sangue
representa (pessoa que morre deixa seu cheiro, por exemplo). No caso da transmissio
vertical, o sangue € o “responsével fisico e concreto” pela infeccdo, amenizando a
“culpa” da mée no processo (ela € apenas mais uma vitima na viso do filho). Quando
a revelagdo acontece, esta alude 2 condi¢Zo de infectados dos préprios pais, no entanto,
o principal temor do filho € em relagdo 2 morte da mae e ndo em relagfo 2 sua
possibilidade de morrer.

0 trabalho de campo aqui executado, através de observagdes e entrevistas
realizadas nas casas de seis familias, juntamente com a gama bibliografica que aponta
para aspectos relacionados 2 tematica da revelago de diagnéstico de HIV para criangas
e adolescentes HIV positivos, oferece alguns #7sights importantes com relevancia direta
para que se possam estabelecer futuras recomendagBes a respeito de intervencdes e
politicas de satide piblica relacionados a Aids no Brasil.

REVELAGAO DO DI1aGNGsTICO DE HIV/AIDS PARA CRIANCAS E ADOLESCENTES ® 2 63



E de suma importancia considerar que uma discusso exaustiva destas
implicacdes requereria um texto bem mais extenso do que € possivel aqui. No entanto,
o espago foi suficiente para suscitar tensdes no que tange 2 questo Aids e criangas até
o momento negligenciada pelo campo das ciéncias humanas.

Cabe aqui enfocar que a relagZo entre pobreza e vulnerabilidade ao HIV sugere
que os fatores politicos e econdmicos, que impulsionam a epidemia da Aids, estdo também
intimamente relacionados 2 organizagdo social de estruturas de género e sexualidade,
cujas hierarquias fazem das mulheres, especialmente as pertencentes aos segmentos
de baixa renda e jovens, extremamente vulneraveis 2 infecggo pelo HIV. Do inicio da
epidemia na década de 80 até o presente momento, muito pouco foi dito e efetivamente
realizado no que tange aos aspectos estruturais que permeiam e compdem o género, a
sexualidade, as representacdes de satide e doenca e faixa etdria. Em contraposico, os
aspectos comportamentais foram suficientemente debatidos e analisados, mas, mesmo
nesse ponto, quando se estd tratando de exercicio da sexualidade, gerenciamento de
riScos e sexo seguro, esquece-se que, no contexto das praticas de prevencao e convivéncia
com a Aids, estando af inclusa toda a esfera que permeia o processo de revelaco do
diagnéstico, tanto em criancas e adolescentes, como em relagdo a casais
sorodiscordantes™® , estas apenas existem nas relagdes que os sujeitos implicados #m
em relagdo a eles mesmos.

E pertinente evidenciar que as normas estabelecidas e regras presentes neste
contexto comportamental e estrutural da epidemia da Aids so uma produgZo histérica
e cultural e, em contrapartida, apesar de constituirem presses no sentido de adequagio
e subordinagzo dos sujeitos, ndo conseguem aprisionar as experiéncias, possibilitando
transgressoes e extrapolacdes. Através da evidente tensdo que perpassa os diferentes
discursos dos atores sociais aqui presentes, de um lado, o saber normatizador da equipe
de saide, de outro, o controle de saber pertencente as familias, entende-se que a
experiéncia cotidiana, os enfrentamentos estratégicos para lidar com a situagzo do HIV
e, conseqiientemente, sua revelacdo ou ndo, extrapolam as normatizacoes.

16Para maior aprofundamento acerca das questdes que envolvem casais sorodiscordantes, ver: “Sexualidades
pelo avesso: direitos, identidade e poder”, organizado por Regina Maria Barbosa e Richard Parker; “Sexualidades
brasileiras”, organizado por Maria Luiza Heilborn, “Direitos tardios: satide, sexualidade e reproducéio na América
Latina, organizado por Albertina de Oliveira Costa e “Doenga, sofrimento, perturbagao: perspectivas etnogréficas”,
organizado por Luiz Fernando Dias Duarte e Ondina Fachel Leal.

264 MEDIACOES VoL. 11 — N. 2/2006



REFERENCIAS

BOURDIEU, Pierre et al. A construgdo do objeto. In:
PetrGpolis: Vozes, 2002. p 45-72.

. A profissdo de socidlogo.

CALDEIRA, Teresa. Uma incurséo pelo lado “néo respeitdvel” da pesquisa de campo. Ciérncias
Sociais Hoje, Recife, v.1, p. 332 — 354, 1981.

COMMITTEE ON PEDIATRIC AIDS. Disclosure of Illness Status to Chidren and Adolescents with
HIV Infection. Pediatrics, v. 103, n. 1, p. 164-166, Jan. 1999.

DUMONT, Louis. /ntroduction a deux théories d'anthropologie sociale. Paris: Editions de
I’Ecole des Hautes em Sciences Sociales, 1971.

FARMER, Paul. Bad blood, spoiled milk: bodily fluids as moral barometers in rural Haiti.
American Ethnologist, v.15, n.1, p. 62-83, Feb. 1988.

FOUCAULT, Michel. Microfisica do Poder. 20. ed. Rio de Janeiro: Graal, 2004.

GOLDSTEIN, Donna. O lugar da mulher no discurso sobre AIDS no Brasil. In: GALVAO, Jane;
PARKER, Richard (Org.). Quebrando o siléncio: mulheres e AIDS no Brasil. Rio de Janeiro:
Relume Dumard, 1996. p. 137-152.

HEILBORN, M. L. et al. Aproximagdes S6cio-Antropolgicas sobre a Gravidez na Adolescéncia.
Revista Horizontes Antropoldgicos. Porto Alegre, v.8, n. 17, p. 13-45, 2002.

KNAUTH, Daniela; VICTORA, Ceres; LEAL, Ondina Fachel. A Banalizagdo da AIDS. Revista
Horizontes Antropoldgicos, Porto Alegre, n. 9, p.171-202, out 1998.

. Subjetividade feminina e soropositividade. In: BARBOSA, Regina; PARKER, Richard
(Org.). Sexualidades pelo avesso: direitos, identidades e poder. Rio de Janeiro: IMS/UER)],
1999. p. 121-136.

. Morte masculina: homens portadores do virus da AIDS sob a perspectiva feminina.
In: DUARTE, Luis Fernando; LEAL, Ondina Fachel (orgs). Doenga, sofrimento, perturbagdo:
perspectivas etnogrdficas. Rio de Janeiro: FIOCRUZ, 1998.

LEVI-STRAUSS, Claude. As estruturas elementares do parentesco. 3. ed. Petrdpolis: Vozes,
2003.

LOPES, Claudia. Os novos ntimeros da epidemia. Radis — Comunicagdo em Saide, Rio de
Janeiro, n. 41, p. 9-11, jan. 2006.

PARKER, Richard et al. A AIDS no Brasil (1982-1992). Rio de Janeiro: Relume Dumard,
1994.

REVELAGAO DO DiagN6sTico DE HIV/AIDS PARA CRIANGAS E ADOLESCENTES @ 2 65



A construgdo da solidariedade: AIDS, sexualidade e politica no Brasil. Rio de Janeiro:
Relume Dumard, 1994.

. Na contramdo da AIDS: sexualidade, intervencdo, politica. Rio de Janeiro: ABIA,
2000.

SHUSKY, Ernest. Manual para andlise do parentesco. Lishoa: Edi¢des 70, 1975.

TERTO, Veriano Jr. Soropositividade e politicas de identidade no Brasil. In: BARBOSA, Regina;
PARKER, Richard (0rg.). Sexualidades pelo avesso: direitos, identidades e poder. Rio de
Janeiro: IMS/UER], 1999. p. 99-120.

VIVEIROS DE CASTRO, E. B. O problema da afinidade na Amazonia. In: A
inconstancia da alma selvagem. Sao Paulo: Cosac & Naify, 2002.

266 MEDIACOES Vor. 11 — N. 2/2006



