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Revelacao Diagnostica em criancas e adolescentes expostos e
nao infectados pelo HIV

A populacao global de criancas expostas ao HIV e nao infectadas, na era da terapia antirretroviral, esta

crescendo com relativamente pouco conhecimento sobre seu desenvolvimento psicossocial e sua saude
mental, principalmente na adolescéncia e no adulto jovem4,

Embora exista uma falta de estudos especificos sobre a revelacao diagndstica em criancas expostas e

nao infectadas pelo HIV no Brasil, alguns estudos e orientacdes internacionais podem fornecer
informacoes relevantes a respeito da saude mental.




Pesquisas

1. Transtornos psiquiatricos e marcos do adulto jovem em jovens expostos e nao infectados pelo
HIV.

Estudo de coorte longitudinal realizado na cidade de Nova York (2003-2018), com 134 jovens
expostos e nao infectados pelo HIV, entre 9 e 16 anos.

Os participantes deste estudo apresentaram altas taxas de transtornos psiquiatricos,
particularmente por uso de substancias nos jovens adultos. Durante todo o estudo, mais de um
terco foram diagnosticados pelo menos uma vez por uso de substancias e 69% com transtornos
psiquiatricos sem uso de substancias. A idade avancada e o sexo feminino estiveram associados com
taxas mais altas de diagndsticos psiquiatricos sem uso de substancia.




Pesquisas

Pontos que se destacaram neste estudo:

» Estresse relacionado com estigma e medo sobre a doenca materna e mortalidade pode ter
contribuido para altas taxas de uso de substancia;

» Transtorno de ansiedade foi um transtorno comum durante todo o periodo do estudo;

» Ambos os diagnosticos foram associados com a falta de emprego e/ou matricula escolar, como
também o ndo uso de preservativo, falta de moradia e encarceramento’.

Os achados demonstraram que apesar das altas taxas de diagndsticos e sintomas psiquiatricos nos
jovens expostos e nao infectados pelo HIV, estes tem menos probabilidade do que seus pares que
vivem com HIV por transmissao vertical, em receber tratamento de saude mental. Eles ndo estao
ligados a programas com experiéncia em fornecer cuidados e encaminhamentos necessarios. E
necessario também entender sobre as regioes de alta prevaléncia, incluindo o ambiente familiar e

fatores que podem influenciar a saide mental'.




Pesquisas

2. Preditores de tentativa de suicidio entre jovens vivendo com HIV por transmissao vertical e jovens
expostos e nao infectados.

Estudo de coorte longitudinal realizado na cidade de Nova York, com 339 jovens, entre 9 e 16 anos,
predominante negros e latinos, realizado entre 2003-2008.

Verificou-se que a prevaléncia de tentativa de suicidio foi significativamente maior entre jovens vivendo
com HIV por transmissao vertical do gque os jovens expostos e nao infectados (26% X 16%). Porém, a
presenca de sintomas de depressao aumentou o risco de tentativa de suicidio em ambos os grupos e na
amostra total. A presenca de transtorno de comportamento também aumentou o risco de tentativa de
suicidio na amostra total.

A religiosidade foi um fator protetor para os jovens vivendo com HIV.

Destaca-se a necessidade precoce de prevencdo da salide mental®.




Pesquisas

3. Diagnosticos de saude mental, sintomas e utilizacao de servicos em jovens americanos com
infeccao perinatal ou exposicao ao HIV.

Estudo realizado nos EUA (2019) com jovens infectados pelo HIV por transmissao vertical ou
expostos e nao infectados, com idades entre 10 a 22 anos, totalizando 551 jovens.

Dessa amostra 36% tinham um diagnodstico anterior ou atual de problemas com saude mental, sem
diferencas significativas entre os grupos. A prevaléncia de sintomas clinicamente significativos foi de
15% para ambos os grupos, dos quais 1/3 ndo tinha diagndstico e metade n3do recebia tratamento.
Entre os jovens com diagndstico atual, aqueles com HIV, tinham maior utilizacao de servicos do que
0s jovens expostos e nao infectados pelo HIV.

Fatores associados ao diagndstico e/ou utilizacdo de tratamento incluiram caracteristicas do
cuidador, idade e sexo da crianca, status de HIV e eventos estressantes da vida3.




Pesquisas

4. Transtornos psiquiatricos em criancas expostas ao HIV versus nao expostas ao HIV.

Estudo baseado em registro nacional, realizado na Dinamarca, com criancas nascidas entre 2000 e
2020, foram incluidas 550 criancas expostas e nao infectas pelo HIV e 5.500 n3do expostas.

As criancas expostas tiveram um risco aumentado de transtorno psiquiatrico em comparagcao com
as criancas nao expostas, especialmente as meninas de 6 a 11 anos e os meninos de 12 a 20 anos.

Essas descobertas destacaram a importancia de atender as necessidades de saude mental de
criancas e jovens adultos expostos ao HIV e ndo infectados®.




Pesquisas

5. Exposicao a eventos traumaticos e transtorno mental em jovens afetados no periodo perinatal pelo
HIV

Estudo longitudinal com jovens entre 9 e 16 anos recrutados em Nova York.

Examinou a prevaléncia da exposicdo a eventos traumaticos na infancia/adolescéncia entre jovens
infectados com HIV e expostos e nao infectados e avaliou associacdes de exposicao a eventos
traumaticos na infancia/adolescéncia com transtornos psiquiatricos ou de uso de substancias em

adultos jovens.

O estudo demonstrou que ambos os grupos podem estar em alto risco para exposicdo a eventos
traumaticos.

A exposicdo a eventos traumaticos experimentada na infancia/adolescéncia estd associada a maiores
chances de transtornos psiquiatricos e de uso de substancias na idade adulta, o que pode levar a piores
resultados de salide em populacdes de risco ou vivendo com HIV>.




Consideracoes

A saude mental em criancas e adolescentes expostos, mas nao infectados pelo HIV, pode ser afetada por
diversos fatores relacionados a sua situacao familiar e social. Embora essas criancas ndao tenham o virus,
elas podem enfrentar desafios emocionais e psicoldgicos significativos. Existem algumas consideracoes
gerais que podem ser relevantes nesse contexto.

» Estigma e discriminacao;
» Medo e ansiedade;
» Luto e perda;

» Cuidado e suporte familiar;

» Segredo e siléncio.




Vinculo Familiar

4

E necessario pensar o sujeito de modo multidimensional, um sujeito que surge da
intersubjetividade. Nessa perspectiva o olhar nao é mais sobre o sujeito, mas sim sobre o vinculo.

E o grupo que fornece o enquadramento, cuidados, impde lugares a serem ocupados, sinaliza vias
de realizacdo, impde limites e proibicdes. E também através dele que sdo transmitidas ideias,
formas de defesa, lingua, mitos, fundamentos da lei etc.

A transmissao transgeracional coloca o sujeito como herdeiro de multiplas experiéncias, que tanto o
enriguecem quanto podem torna-lo prisioneiro de uma historia.

No vinculo, nada pode escapar de ser transmitido, e ai nos deparamos com uma dimensao obscura
e enigmatica da transmissao, que se refere a transmissao de um material que nao chegou a adquirir
um estatuto de representacdo da palavra. Esse tipo de transmissdo estd marcado pelo negativo®.




Segredo

Questdes ndo representadas em uma geracao habitam na familia como um presente, ausente. Presente
como perturbacdo. Ausente como representacao.

Esses acontecimentos traumaticos podem ser:

- da ordem do indizivel, ligados a um segredo vergonhoso, compartilhados por alguns membros da
familia.

- da ordem do inominavel, ligados a um segredo de geracdes precedentes, e cujo conteudo é ignorado
pelos descendentes, ligados a um segredo cuja existéncia os descendentes ignoram, porém
experimentam seus efeitos.

A exclusao de determinados conteudos traumaticos da trama familiar é sustentada por pactos e acordos
vinculares, através de mecanismos defensivos. Esse pacto implica duas operacdOes: negar e
subsequentemente negar que nega®.




Segredo

Para Dolto, o segredo é “a auséncia de esclarecimentos verbais as perguntas explicitas ou implicitas da
crianca, sensibilizada tardiamente por um acontecimento traumatico que permaneceu
incompreendido””.

Os segredos de uma familia podem ser:
- individuais (guardados por um membro da familia em relacao aos demais);
- internos (guardados, pelo menos, por dois membros em relacao a um terceiro);
- compartilhados (toda a familia sabe, mas esconde do mundo exterior).

E importante destacar que, ainda que todos conhecam os segredos compartilhados, na familia ele
nunca € motivo de discussao e os membros aparentam desconhecé-los, nao somente frente a
estranhos, como também entre si.

Na maioria das vezes as pessoas nao tém consciéncia do dano que estes segredos ocasionarao para as
proximas geracoes, preferem calar, como forma de nao piorar a situacao, de nao envolver outras
pessoas, muitas vezes por sentimento de culpa ou vergonha.




Segredo

O segredo familiar pode ter varias repercussoes psicoldgicas, tanto para os membros individuais da
familia quanto para o funcionamento geral do sistema familiar.

Podemos pensar em algumas repercussoes psicoldgicas comuns do segredo familiar:

» Estresse e ansiedade;

v

Sentimento de culpa e vergonha;

Baixa autoestima e isolamento;

v

» Dificuldades de comunicacao e confianga;

Impacto nas relacdes interpessoais.

v




Revelacao Diagndstica

Estudos indicam que familiares e cuidadores de criancas e adolescentes soropositivos para o HIV
tendem a postergar o momento da revelacao diagnostica.

Os motivos que os cuidadores apresentam dizem respeito as criancas ou aos proprios cuidadores.

- Em relacao as criancas: imaturidade cognitiva para compreender a doenca, falta de questionamento
ou curiosidade, possivel reacao psicoldgica negativa da crianca e risco da crianca falar para terceiros
e ser vitima de preconceito.

- Em relacao aos cuidadores: desconforto diante de eventual exposicao da historia familiar, medo do
estigma, sentimento de culpa pela transmissao do HIV e o sentimento de despreparo para abordar o
assunto com a crianca ou o adolescente?.

Informacdes e esclarecimentos sobre o HIV podem levar o jovem a questionamentos sobre sua
sexualidade, morte, sua origem e filiacao, submetendo os pais soropositivos a exposicao de sua
intimidade®,




Revelacao Diagndstica

O siléncio prolongado e a pobreza na comunicacao também podem resultar em dificuldades de
adesao; disturbios de comportamento; estigma e maiores niveis de estresse psicolégico das
criancas/adolescentes e dos cuidadores.

O segredo sobre o diagnodstico pode ter outras repercussdoes negativas, como a adocao de
comportamentos sexuais de risco pelos adolescentes.

Apesar da forte resisténcia dos cuidadores em revelar o diagndstico, ha algumas situacdes que
parecem motiva-los a romper o siléncio:

- Fatores que indicam vida sexual;
- Quando a crianga pergunta muito sobre seu estado de saude;

- Crenca de que a revelacao traria beneficios.




Revelacao Diagndstica

Diretrizes para a revelacao sugerem que esta ocorra de forma processual.

» Inicialmente é importante que o profissional de saude compartilhe informag¢des com os cuidadores a
respeito da familia, do conhecimento sobre HIV/Aids e o tratamento, visando a construcdo da
confianca entre ambos;

» Em seguida, o profissional deve avaliar, juntamente com os cuidadores, o momento e a maneira de
proceder a revelacao;

» Avaliar a crianca/adolescente quanto a sua maturidade e recursos emocionais;

» Apos um planejamento cuidadoso de quando e quem participara da revelacao, a meta € o evento
propriamente dito®, que pode ser encaminhada para a revelacdo diagndstica completa, parcial ou
ndo revelacdol’;

» Por ultimo, € muito importante o acompanhamento pds-revelacao, poder acompanhar o impacto
psicologico da revelacao na familia e no paciente. Comunicar o diagnéstico de soropositividade deve
ser um dialogo continuo entre paciente, a familia e a equipe de saude®.




Revelacao Diagndstica

Manter uma comunicacao aberta e franca sobre a doenca pode resultar em melhor relacao familiar,
melhor ajustamento psicossocial e enfrentamento por parte das criancas e menos ansiedade para os
cuidadores. O sentimento de alivio dos cuidadores apods a revelacao do diagndstico € frequentemente
observado na pratica clinica.

Constata-se que a revelacao do diagndstico permite que criancas e jovens compreendam melhor a
doenca, exercendo seu papel ativo no tratamento. A revelacao possibilita o acesso a recursos
psicossociais. Estudos mostram que a disponibilidade de apoio social tem impacto positivo na saude
mental®.




Revelacao Diagndstica em criancas/adolescentes
Expostos e nao Infectados pelo HIV

Intervencdes relacionadas a revelacao diagnodstica devem ser estendidas a geracao de criangcas nao
infectadas, mas que foram expostas ao virus durante a gestacdao e parto. Torna-se necessario
compreender como se processou seu desenvolvimento psicoafetivo e se as informacdes sobre seus
primeiros anos de vida também foram mantidas em segredo. Da mesma forma, irmdos e irmas
soronegativas podem estar expostos a problemas emocionais em func¢do do siléncio da doenca'l.

Segundo Maksud, nem sempre os filhos sabem sobre a doenca dos pais. Quando sao considerados
muito jovens nao lhes é contado o segredo, e ha quem pense que a revelacao, quando feita, devera
servir para educa-los, mostrando o caso como resultado de uma conduta errada??.

A revelacao pode ser compreendida como possibilidade de fortalecer lagos entre pais e filhos, favorece a
comunicacao, melhora as relacdes familiares, ajuda a compreender a situacao dos pais.




Revelacao Diagndstica em criancas/adolescentes
Expostos e nao Infectados pelo HIV

Temores da revelacao:

» Preocupacao que os filhos tenham acesso as informacdes sobre HIV e morte, e que gerem medo
de perder os pais;

» Medo de que a crianca nao guarde o segredo e revelem a terceiros, expondo suas vidas;
» Medo de que a crianca sofra do estigma e discriminacao relacionados ao HIV;

» Medo de serem estigmatizados ou discriminados pelos proprios filhos;




Revelacao Diagndstica em criancas/adolescentes
Expostos e nao Infectados pelo HIV

Temores da revelacgao:

» Medo de que eles reajam negativamente a revelacao, que elas possam ficar chocadas e
envergonhadas;

» Medo de sentimento de rejeicao, ddio e culpa;

» Medo de perguntas que nao seriam capazes de responder;

» Medo de perder o respeito de seus filhos ou que seus proprios filhos formem julgamentos negativos
em relacdo a eles®s.




Revelacao Diagnostica em criancas/adolescentes
Expostos e nao Infectados pelo HIV

Situacdes que levam os pais a revelarem seu diagnostico:

» Como forma de educa-los acerca da doenca, para que possam se cuidar e evitar serem infectados
pelo HIV;

» O adoecimento dos pais € motivo que os leva a revelar seu diagnostico®3.




Revelacao Diagndstica em criancas/adolescentes
Expostos e nao Infectados pelo HIV

A discussao acerca da autonomia e do direito das criancas de conhecer o diagndstico envolve questdes
éticas. Portanto, as especificidades de cada caso desempenham papéis importantes em equilibrar essas
questdesis.

E importante ressaltar que a revelacdo diagndstica é um processo complexo e individualizado, que
requer cuidado e apoio adequados. Profissionais de saude, como psicologos, assistentes sociais,
médicos e enfermeiros, desempenham um papel essencial no auxilio a familia nesse processo,
fornecendo orientagdes e suporte emocional tanto para crianca ou adolescente quanto para os pais ou
cuidadores.




Consideracoes Finais

» As dificuldades de comunicacao ocorrem em quaisquer situagdes relacionais, especialmente quando
envolvem doenca e morte. Nesta situacao especifica, sao ainda agravadas pelo estigma da aids, além
das vulnerabilidades das criancas e adolescentes e das limitacdes das familias para enfrentar o

desafio da revelacao, assim como, em algumas situacdes, o despreparo do profissional para
promover apoio?3.

» Destaca-se a urgéncia e necessidade de intervencdes nesta populacao altamente vulneravel. Mostra-
se necessario o desenvolvimento de mais pesquisas e politicas publicas para garantir um melhor
desenvolvimento.

» Essa populacdo geralmente é invisivel para o sistema de saude?.




Consideracodes Finais

» Para lidar com essas questdes, & necessario oferecer o acompanhamento de uma equipe
multiprofissional, fornecer orientacdes especificas e buscar junto com essas criancas e adolescentes
estratégias de enfrentamento para melhorar sua saude mental.

» Além disso, programas de apoio psicossocial, grupos de apoio e organizacdes comunitarias
especializadas em HIV/Aids podem oferecer suporte adicional e um espaco seguro para compartilhar
experiéncias.




Vinheta Clinica

Paciente N., 40 anos, gravida de 27 semanas e com HIV desde 2006, foi encaminhada pelo grupo de
acompanhamento a gestantes do CRT, pois apresentada sintomas de ansiedade.

Mostrava-se muito preocupada com seu filho (exposto e nao infectado) de 11 anos em funcao do seu
comportamento atual. Ele apresentava muitos medos, principalmente de perdé-la, sempre queria
acompanha-la nas consultas e exames, perguntava sempre sobre seu estado de saude. Paciente passou
a se perguntar quando seria o momento de revelar seu diagndstico para filho, mas tinha muito medo de
sua reacao, medo que ele nao compreendesse e ficasse ainda com mais medo de perdé-|a.

Naquele momento, além da expectativa da chegada do irmao, eles tinham mudado de casa para um
bairro distante onde nao conheciam ninguém, seu filho mudado de escola e ladrdes tinham furtado sua
casa nova. O filho mostrava-se muito assustado, isolado, ansioso e preocupado com a saude da mae.

Foram realizados alguns atendimentos, onde se refletiu sobre a importancia da revelacao e do momento
mais adequado para o processo de revelacao.

A partir desses atendimentos houve uma melhora da ansiedade de N. e ela referiu melhora também da
ansiedade do filho.
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