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Infeccao VIH — Uma Perspectiva Pediatrica
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HIV Infection — Pediatric View

A infeccdo da crianga pelo virus da imunodeficiéncia
humana (VIH) €, actualmente, do ponto de vista epide-
mioldgico, um «subproduto» da infec¢do da mulher. Quanti-
tativamente insignificante, é profundamente imoral ja que,
como dizia alguém pioneiro na luta contra a SIDA em
Portugal, «s6 tem SIDA quem quer, excepto as criangas».
E igualmente chocante o alheamento a que tem sido
votada, ndo s6 pela sociedade em geral mas também por
grande parte da comunidade cientifica e pelos detentores
do poder.

E um facto que a componente pedidtrica da infeccio
por VIH tem sido sistematicamente relegada para secunda-
rissimo plano nas reunides nacionais e internacionais que
proliferam, com maior ou menor aparato, por todo o mun-
do; é também verdade que as técnicas para o diagndstico
precoce da infecg@io na crianga ndo estdo disponiveis tanto
quanto seria desejdvel e que as alternativas terapéuticas
para a crianca estdo limitadas pela inexisténcia de formu-
lacdes pediatricas de alguns medicamentos.

E, contudo, ela existe... mas, na realidade, a infec¢ao
VIH, quando apareceu, «ndo era para ser» um problema da
crianca. Inicialmente limitada aos homossexuais masculi-
nos, rapidamente a infec¢io se propagou a outros grupos
(toxicodependentes e/ou bissexuais) acabando por atingir
a mulher. Hoje em dia, a toxicodependéncia e a via hete-
rossexual sdo prevalentes na aquisicdo da infec¢do. A
crianca € infectada pela mais tragica de todas as vias: pela
sua propria mie que assim se assume, simultancamente,
como fonte de vida e transmissora (por vezes sem 0 sus-
peitar!) duma doenga incuravel e potencialmente fatal. Ndo
devemos esquecer que a transmissdo vertical da infecc¢do
VIH significa profunda disfunciio ou mesmo, auséncia da
familia e que, assim sendo, compete & comunidade, em
geral, zelar para que estas criangas possam usufruir, sem
restricdes, de todos os seus direitos.

O relacionamento dos portadores de infec¢do VIH com
a sociedade tem sido perturbado pela discriminag¢@o, com
a consequente exclus@o social e perda de emprego. Para,
alegadamente, se protegerem da discriminacdo e das suas
consequéncias, os doentes e, provavelmente, algumas das
organizacGes que os integram e apoiam optaram pelo
secretismo, sistematicamente confundido com confidencia-
lidade, procurando ocultar o diagndstico a todo o custo, de
toda a gente, incluindo do conjuge ou do parceiro sexual
e até dos prestadores de cuidados médicos. Os doentes e
as entidades oficiais responsdveis pela sadde publica,
parece ainda nio terem percebido que o secretismo (e ndo
a confidencialidade, que deve ser escrupulosamente man-
tida para todas as doencas) dificulta o diagndstico, nio
permite conhecer a extensdo do problema, impede a atri-
bui¢do adequada de recursos para tratamento dos doentes
e a adopcio de medidas preventivas eficazes (nomeada-
mente aquelas que podem evitar a transmissdo da infec¢do
a crianga), levando, em ultima andlise, a expansdo da
epidemia, como se tem verificado entre nds.

Com o evoluir dos conhecimentos sobre a doenca por
VIH, dos factores que podem potenciar a transmissio ver-
tical e com a descoberta de farmacos antiretrovirais é hoje
possivel reduzir significativamente a taxa de transmissdo
vertical da infec¢do. Para tal, no entanto, € absolutamente
necessario ter conhecimento da seropositividade da mu-
lher, antes de engravidar ou o mais precocemente possivel
durante a gravidez. Do supremo direito da crianca a nascer
sauddvel decorre o dever ético e incontorndvel da mulher
em conhecer a sua situac@o face ao VIH e aderir as me-
didas preventivas da transmissao vertical que lhe deverdo
ser propostas de modo adequado a sua cultura e aos seus
conhecimentos. Lamentavelmente, algumas mulheres (pro-
vavelmente muitas...) chegam ao momento do parto sem
que aquele quesito tenha sido satisfeito, comprometendo
irremediavelmente o futuro da crianca. Este é um proble-
ma ndo apenas moral mas de sadde publica, cuja resolugdo



o

urgente passa pela realizacdo voluntdria do «teste da
SIDA», em todas as gravidas, em todo o Pais. Para isso,
serd necessdria mais e melhor informagdo acerca das van-
tagens do diagndstico antes ou durante a gravidez e a
compreensdo de que o secretismo a volta do diagndstico,
por medo da discriminagdo, ndo é sustentdvel nem bené-
fico. Teremos todos que fazer (a comegar pelos profissio-
nais de satde) com que a infec¢do VIH seja uma doenga
como outra qualquer, ndo havendo justifica¢do racional
para que a serologia para o VIH ndo seja realizada com a
mesma naturalidade com que se pede uma serologia para
toxoplasma, rubéola, sifilis ou hepatite B.

Vdrias razdes podem ser apontadas para esta gravissima
falha na prestacdo de cuidados pré-natais: gravidez nao
vigiada ou vigiada de modo irregular, (muitas vezes na
adolescéncia); recusa da mulher para a realizacio do teste
por temer um resultado positivo e as suas consequéncias a
nivel familiar, social e laboral; e pode ainda o teste nao ser
efectuado por md prdtica médica, nos casos em que o
prestador de cuidados de satide entende ndo haver razdes
de ordem sécio-econémica e/ou comportamentos de risco
conhecidos que justifiquem a sua realizacdo. Na perspec-
tiva da crianga, nenhuma razdo é eticamente vélida para
que o mal designado «teste da SIDA» ndo seja realizado.
E hoje consensual que o teste deve ser universal, e nio
efectuado apenas quando existe a suspei¢io de comporta-
mentos de risco (eufemisticamente chamados «desviantes»)
ou em determinados grupos étnicos ou classes sociais, o
que seria discriminatério e eticamente incorrecto; na rea-
lidade, a infec¢do VIH ndo é diagnosticdvel nem pelo
aspecto nem pelo Graffar...

Deste modo, tem-se difundido o conceito de que a SIDA
pode afectar qualquer pessoa de qualquer estrato social.
Esta mensagem visa combater a discriminagio mas pode
ser mal interpretada, ao desvalorizar, por omissio, 0s com-
portamentos de risco. E qual serd a defini¢do clara de
comportamentos de risco? Serd partilhar as agulhas ou ser
toxicodependente? Serd ndo usar preservativo ou ser sexu-
almente promiscuo? Entendemos ser ttil continuar a sen-
sibilizar os jovens para a necessidade da utilizagdo do
preservativo e da ndo partilha de agulhas e seringas, como
medidas de cardcter transitdrio enquanto persistirem as
condicdes sociais e culturais que fomentam a toxicodepen-
déncia e a promiscuidade sexual. Ndo devemos esquecer
também que, por vezes, o Unico «comportamento de risco»
da mulher € ser parceira sexual de alguém que, inqualifi-
cavelmente, lhe omitiu, sabendo, a sua seropositividade.
A mentira, tdo tenazmente instalada nas rela¢cdes humanas
€, no contexto da infecciio por VIH, assassina.

Num relatério conjunto da Academia Americana de
Pediatria e do Colégio Americano de Obstetricia e Gine-
cologia, publicado em Julho de 1999 na revista Pediatrics
¢ referida uma recomendacio para que «nos EUA se adop-
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te uma politica nacional de rastreio universal para o VIH,
com conhecimento ao doente, como componente dos cui-
dados pré-natais de rotina». No mesmo relatorio afirma-se
que o «conhecimento ao doente» dd a mulher a oportu-
nidade de recusar o teste e dispensa o médico da obrigagido
de prestar um extenso aconselhamento pré-teste que,
frequentemente, constitui um obstdculo a sua realizagdo.
Recomenda-se ainda que o governo federal adopte medi-
das para encorajar os estados onde € formalmente exigido
o consentimento informado (e por vezes escrito), a altera-
rem a sua legislacio.

Entre nds, a circular normativa do Director Geral de
Saude, de 18 de Marco de 1998, dirigida a todos os mé-
dicos e enfermeiros dos Servicos estabelece que sejam
considerados componentes bdsicos dos cuidados pré-
concepcionais, o rastreio universal da infeccio por VIH e
o acompanhamento das situacdes de risco.

A socializacio da crianca com infeccdo VIH tem sido
particularmente dificultada pela discriminagdo. No seu li-
vro «SIDA un problema de todos — Perspectivas para el
préximo milenio» o Prof. Alfonso Delgado Rubio, Presi-
dente da Associacdo Espanhola de Pediatria e membro da
Comissdo de Especialistas em SIDA infantil da Unido
Europeia afirma: «As criancas infectadas pelo VIH ndo s6
podem, mas devem viver normalmente inseridas na socie-
dade. E por isso que os poderes ptiblicos, os responséveis
politicos, os médicos em geral e os pediatras em particular,
os educadores e toda a sociedade, devem tomar uma ati-
tude activa a fim de assegurar a normal escolarizagdo e
inser¢do social destas criangas e, em geral, de todas as
pessoas infectadas pelo VIH».

O direito a educacio e a cultura e o direito ao ensino
estdo consignados na Constitui¢do da Republica Portugue-
sa, nos artigos 73.° e 74.°, respectivamente. Enquanto o
ensino bdsico é obrigatério, a educagdo pré-escolar é fa-
cultativa, dado o reconhecimento do papel da familia no
processo de educaciio pré-escolar. Sabendo-se da grave
disfun¢@o familiar ou mesmo auséncia da familia, asso-
ciada a infec¢do por VIH, € desejdvel, para o adequado
desenvolvimento da crianca, a sua integracdo em sistema
publico de educagiio pré-escolar criado pelo Estado. Algu-
mas vezes, porém, sdo os préprios pais que, por medo do
conhecimento publico do diagndstico, privam a crianga do
convivio com outras criancas e adultos, isolando-a num
mundo de siléncios e culpas onde a auto-estima, a confi-
anga e a possibilidade de Crescer ndo tém lugar. Sdo tam-
bém inimeros os exemplos de ndo aceitaciio de criancas
portadoras do VIH em estabelecimentos de ensino, negan-
do-lhes assim o exercicio dum direito fundamental. Pe-
rante algumas cenas de chocante violéncia, o Estado nio
se tem mostrado capaz de fazer cumprir as suas préprias
leis. Também nestes casos se tem optado, erradamente, do
meu ponto de vista, por esconder o diagndstico da crianca
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(e da familia) em vez de programar antecipadamente com
os responsdveis da escola, a futura integracdo da crianca.

Entre nds, estd tudo ou quase tudo por fazer neste
campo, a saber: informag@o correcta, sistemdtica e ade-
quadamente transmitida as populagdes; formacdo dos
jovens, educadores e técnicos de satdde sobre infec¢do VIH,
meios de transmissdo e estratégias eficazes de prevencio;
legislacdo visando proibir qualquer tipo de discriminagdo
no emprego e quebra da confidencialidade nos servicos de
satde, e ndo s0; criaco dum sistema informdtico ou outro,
com acesso restrito, que assegure a absoluta confidencia-
lidade dos dados clinicos para todos os utentes do Servico
Nacional de Satide, qualquer que seja a sua patologia.

Desde o nascimento, a crianca filha de mulher seropo-
sitiva deverd ser acompanhada medicamente com a regu-
laridade achada conveniente. E absolutamente necessario
assegurar que a crianca nio € negligenciada e que, nome-
adamente, os cuidados médicos sdo escrupulosamente cum-
pridos. Infelizmente, é por vezes necessdrio recorrer aos
tribunais para que a tutela da crianca seja entregue a enti-
dades vocacionadas para o efeito. A medida que a doenca
evolui é cada vez maior a necessidade de recurso a cuida-

dos médicos, com sucessivas idas ao hospital para consul-
tas, tratamentos e internamentos, acabando por uma parte
importante da sua vida ser passada nas institui¢oes de sadde.
Deverd assim ser estabelecida uma relacdo de confianca
com a institui¢do, ndo apenas do ponto de vista da compe-
téncia técnica, mas igualmente baseada no acolhimento
adequado para quem padece duma doenca crénica e fatal
como algumas outras mas estigmatizante como ela so.
Devemos ndo esquecer que, frequentemente, os Unicos
interlocutores em quem estes doentes confiam sdo os téc-
nicos de saude. Para bem da crian¢a é conveniente que
nunca os desiludamos.

Para terminar uma palavra apenas para relembrar a
legido cada vez maior dos designados orfdos da SIDA.
Falamos de milhdes de criancas, em todo o mundo, ndo
portadoras da infec¢do e que, naturalmente, irdo sobrevi-
ver aos seus pais e irmdos doentes. Sés, discriminados,
sem recursos e sem educacdo, estes jovens sdo presa
apetecida de pedéfilos e traficantes. A sociedade tem o
dever indeclindvel de os proteger da toxicodependéncia, da
prostituicao, da delinquéncia e da SIDA que, quase inevi-
tavelmente, se perfilam no seu futuro.



