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RESUMO

As relagtes implicadas no caso da doenga infantil ainda tem sido mediadas, na maioria
dos casos, pelo adulto, geralmente a mée, como se a crianca ndo fosse também capaz de
informar ao pediatra sobre seu estado. No entanto, pode-se pressupor que existe uma
dimensdo vivencial da enfermidade na infancia sobre a qual a crianca doente é capaz de
saber e de dizer. Desta forma, revela-se importante perceber os significados atribuidos a
doenca, ou segja, as crengas, percepcdes, representagdes criadas pela crianca
relativamente a sua doenca, ja que esta compreensdo poderd permitir uma intervencéo
mais adequada junto desta populacdo. Nesse sentido, este trabalho tem por objetivo
apreender o significado de salde e de doenca na percepcdo da crianca soropositiva
considerando seu contexto e processo enquanto portadora do virus HIV. Este estudo é
de carater qualitativo e utiliza como |6cus duas OrganizacGes Nao-Governamentais
(ONG’s), localizadas na cidade de Jodo Pessoa (PB) e Manaus (AM), subsidiado no
aporte da Teoria das RepresentagOes Sociais. Participaram da pesquisa 13 crian¢as com
diagnostico HIV positivo por transmissdo vertical, na faixa etaria de 07 a 10 anos. Para
acoleta de dados foi utilizado um Questionario Sociodemogréfico e Clinico (respondido
pelo responsavel/cuidador). Com a crianca utilizou-se a técnica de Desenho-Estéria com
Tema, com a solicitagdo de dois desenhos:. uma pessoa doente e uma pessoa saudavel e
suas respectivas estérias, além do questionamento sobre qual desenho prefere e com
qual seidentifica, bem como uma entrevista semi-estruturada acerca dos significados da
salde e da doenca. Os dados sociodemogréficos e clinicos foram tratados através de
estatistica descritiva e as entrevistas por Andlise de Contelido. Os desenhos e as
estorias foram submetidos aos procedimentos propostos por Coutinho (2001). Os
resultados indicam que em relagdo aos dados clinicos, o tempo de diagndstico variou
entre 3 e 8 anos (M= 5 anos), todas as criangas sdo sintométicas, 10 ja apresentaram
doencas oportunistas (pneumonia, tuberculose e desnutricdo), 9 ja foram hospitalizadas
acima de 6 vezes, com tempo variando de 1 semana a 2 meses). Foi informado que 11
destas criangas tém conhecimento do diagndstico de AIDS, sendo 09 passados por uma
Psicdloga. A morte da mée (06) ou do pai (03) foi vivenciada por 09 criangas e 10
convivem com outras pessoas também soropositivas (méae (02), pai (03), pais (03) e pais
e irméos (02). Atualmente sdo cuidadas por pais (2), mée (4, sendo uma adotiva), pai
(2), av6s (3) etia. Tanto a entrevista semi-estruturada quanto o desenho-estéria com
tema demonstraram similitude de contelido e complementaridade dos dados, onde a
percepcdo das criangas soropositivas em relagdo a salide se mostrou associada ao
brincar, ao sentimento de alegria e a boa alimentacdo. A doenca, por sua vez, surgiu
associada as limitacOes fisicas e do brincar, a sintomatologia, & exposicao aos riscos
ambientais, a0 contagio por virus, a hospitalizaco e a medicacdo. Consideracdes
Finais: Tais resultados chamam atencéo para a infancia soropositiva, buscando suscitar
nos profissionais de salde, nos cuidadores e responsaveis legais uma postura
diferenciada nas relacOes estabelecidas com as criangas em tratamento, gjudando-as a
entender o que lhes acontece, e a obter qualidade de vida. Outra questdo evidenciada foi
a necessidade de pesquisas voltadas a essa faixa etaria com HIV/AIDS, que visem a
possibilitar mais agBes que envolvam diretamente criangas e adolescentes e, quem sabe,
assm desenvolver politicas publicas que correspondam melhor aos anseios dessa

popul acéo.

Palavras-chave: Criangas Soropositivas; Salde/Doenca; Representagdes Sociais



ABSTRACT

Relations implied in cases of infantile illness and treatment are, in most of the cases,
entirely mediated by adults, usualy by the mother, as if the child were not also able to
inform doctors about its own condition. However, we can assume that there are
existential dimensions of the disease that only the sick child is fully capable to know
and to say. In order to orient adequate treatment and obtain better health results for this
population, it is important to grasp the meanings attributed by the child to the illness
and the beliefs, perceptions and representations created by the child about its health
condition. In this sense, this study aims to apprehend the meaning of health and illness
in the perception of HIV seropositive children, considering their social context and
process of living with HIV. This study is based on qualitative research and was
developed in two Non Governmental Organizations (NGO's), located in the city of Jo&o
Pessoa (PB) and Manaus (AM), being supported by the Theory of the Social
Representations. About 13 children, 07 to 10 years old, with positive diagnosis for HIV
by vertical transmission, participated of the research. Data were collected through a
Socio-Demographic and Clinical Questionnaire (answered by their responsible
adults/caretakers) and, with the children, the technique of Drawing-story with Subject
was used, requesting them to make two drawings, of a sick person and of a healthful
person, and their respective stories. Children were also asked to tell which drawing they
prefer and which of them they identify themselves, and a semi-structured interview
concerning the meanings of health and illness among children was used, as well. The
socio-demographic and clinical data have been dealt with by descriptive statistics and
the interviews by Content Analysis. Drawings and stories have been submitted to
procedures proposed by Coutinho (2001). Findings: In relation to clinical data, time
passed since the confirmation for diagnosis varied between 03 and 08 years (M = 05
years), al the children are symptomatic, 10 of them had already been affected by
opportunist illnesses (pneumonia, tuberculosis and malnutrition), 09 had aready been
hospitalized a number of times (from 1 week to 2 months). According to information
given by caretakers, 11 of these children have got knowledge of their diagnosis of
AIDS, in 09 cases communicated by a Psychologist. Mother’s (06) or father's (03)
deaths were experienced by 09 children and 10 children live in contact with other
seropositive people (mother [02], father [03], both parents [03], both parents + brothers
and sisters[02]. Nowadays, their caretakers are parents (02), mother (04, one of them by
adoption), father (02), grandmother (03) and aunt (01). The contents of the semi-
structured interview and the drawing-story with subject, produced similar and
complementary data about seropositive children’s perception of health, strongly
associated to playing, to being joyful and to good feeding. lliness, instead, appeared
associated to physical limitations for playing, symptomatology, exposition to
environmental risks, infection by virus, hospitalization, and medication. Final
Considerations: The findings of this study draw attention for seropositive children, in
order to stimulate the people legally responsible for them, caretakers and health
professionals to adopt differentiated attitudes towards children in treatment, helping
them to understand what happens to them and to get better quality of life. The study also
stresses the lack and need of much more research on children with HIV/AIDS, which
propose actions directly related to children and teenagers and, thus, to develop public
policies that would correspond to the yearnings of this population.

Keywords: Seropositive children; Health/llIness; Social Representations.



APRESENTACAO

A vivéncia da pesguisadora em estagio na Associacdo de Apoio a Criangca com
HIV- “Casa Vhida’, situada na cidade de Manaus (AM), cuja atuacéo, fundamentada
pelo exercicio ético e profissiona em Psicologia Clinica envolvendo criangas e
adolescentes com HIV/AIDS, suscitou o interesse em investigar e analisar 0s
significados que criangas soropositivas atribuem a salide e a doenca, sua autopercepcao
enquanto saudaveis ou doentes. Outro fator que impulsionou essa investigacdo e o 6cus
da pesquisa foram os dados referentes a0 aumento da transmisséo vertical do HIV na
regido Norte (15%) e Nordeste (11%) e uma tendéncia ao crescimento de casos
notificados em criangas, enquanto que nas demais regides eles tendem a diminuir
(Brasil, 2004).

Parece relevante avancar nesse conhecimento uma vez que a literatura existente
tem se mostrado escassa, principamente no que se refere ao que as criangas pensam
sobre o HIV e sobre sua prépria situacdo, ja que, em muitos casos, ha quem emita meras
opinibes sobre 0 que as criangas soropositivas pensam, sentem, frequentemente
subestimando sua capacidade de entender o que significa ser soropositivo, tratando-as
como “pobres’ vitimas.

Em seu percurso histérico, a propagacdo da infec¢do pelo virus HIV no Brasil
revela-se uma epidemia de mdltiplas dimensdes que ao longo do tempo vem sofrendo
extensas modificagOes em seu perfil. O aumento da transmissdo do HIV por meio de
contato heterossexual trouxe como consequéncia 0 aumento substancial dos casos em
mulheres e foi considerado 0 mais importante fendmeno da epidemia no Brasil,

denominado ‘feminizacdo da AIDS, cuja causa mais visivel pode-se dizer que foi a



exclusdo das mulheres nas primeiras campanhas educativas e has metas governamentais

de assisténcia a satde (Paiva, 2007).
As politicas publicas brasileiras de combate ao HIV/AIDS
enfrentam novos desafios no inicio do século XXI. A doenca que,
inicialmente, predominava entre homossexuais e era tipica de
grandes cidades, tem se espalhado para o interior do pais, atingindo
mulheres - principalmente entre os 15 e 24 anos — e se tornando
comum em classes menos favorecidas. A partir da década de 90, o
perfil das pessoas contaminadas pelo virus vem mudando:
feminizac&o, interiorizacdo, juvenizacdo e pauperizacdo da doenca
tém apontado para a necessidade de outras formas de controle. Por
outro lado, os avancos da ciéncia no controle da salde dos
portadores do virus diminuiram significativamente as mortes
provocadas pela doenga, definindo também novas demandas para
as politicas publicas (COEP, 2007, p.1).

Consequéncia disso € o surgimento da evidéncia, no Brasil, a partir de 1985, da
infeccdo pelo HIV em bebés por transmissdo vertical, isto é de maes para filhos, por
meio da fecundagdo e gestacdo. No final da década de 1980 eram frequentes os 6bitos
de criangas infectadas pelo HIV, fato este que contribuiu para o surgimento das casas de
apoio para criangas cujos pais, infectados pela AIDS, haviam falecido ou ndo tinham
condigoes para cuidar dos filhos (Cruz, 2007).

Continua o autor supracitado: “somente em 1996 novas descobertas da medicina
possibilitaram o desenvolvimento de medidas profiléticas em relacdo a transmissao

vertical” (p.1). Segundo Marques (2007), desde que o programa Nacional de DST/AIDS



do Ministério da Salde adotou essas medidas para todas as gestantes soropositivas, tem
ocorrido uma diminui¢do da transmissdo vertical no Brasil, embora ainda ocorra aém
do desgjavel. Quando as gestantes sdo tratadas a tempo, 0s riscos de transmissdo para o
filho caem de 25% para menos de 2%.

Com o surgimento dos medicamentos antirretrovirais, conhecidos popularmente
como coquetel, passou-se a viver um novo momento da epidemia, com maiores
perspectivas de vida para as pessoas infectadas pelo HIV, inclusive paras as criangas,
que supostamente morreriam na infancia e agora chegam a adolescéncia (Cruz, 2007).
Hoje, a contaminacdo pelo HIV trafega por todas as classes sociais, por todas as
orientagBes sexuais e por todas as faixas etérias. Por isso, discriminar cidaddos com
AIDS ou soropositivo, ou atribuir a doenca a certas categorias sociais € comportamento
fora de contexto, cruel e preconceituoso, causando amargura a criangas, jovens, adultos
e idosos. Com efeito, os medicamentos anti-AlDS combatem as consequéncias fisicas
da doenga, mas ndo minimizam o preconceito contra quem se infecta e, em alguns
casos, levam o soropositivo ao isolamento e ao medo (D’ Urso, 2007).

A vulnerabilidade da populagdo com HIV/AIDS, para Seffner (1998), agrava-se
por uma série de circunstancias que podem ser ordenadas em fatores que envolvem os
planos individual, programatico e social. Assim, no plano social, a vulnerabilidade vem
sendo avaliada através das formas de comunicacdo e difusdo em que a AIDS esta
sempre como conteddo principal: desta forma, torna-se extremamente importante
conhecer os significados atribuidos a doenca, ou sgja, as crengas, percepcoes,
representacOes criadas pela crianca em relagdo a sua doenca, cuja compreensao podera
permitir umaintervencdo mais adequada para esta faixa etaria.

Em decorréncia do exposto o presente trabalho se estrutura da seguinte forma:



no Capitulo |, descreve-se uma breve contextualizacgo da histéria da epidemiada AIDS
no Brasil, considerando o impacto dessa doenca em grupos restritos da populagdo
(homossexuais masculinos, usuarios de drogas injetaveis e hemofilicos), discutem-se as
consequéncias dessa denominacdo para 0 aumento dos casos de HIV/AIDS em
mulheres, processo chamado de feminizagdo da AIDS.

Esse fendmeno de casos de AIDS na populagéo feminina traz outro ponto de
discussdo, a disseminacdo dessa doenca na populacdo pedidtrica, isto €, a transmissdo
vertical, desafiando os profissionais da area da salde a uma mudanca de postura
diferenciada, no que se refere ao atendimento nos periodos pré-natal, do parto e pos-
parto. Todavia, mesmo com todos os esforcos realizados, ainda hoje constatam-se casos
de criangas infectadas pela transmissdo vertical, com efeito, € relevante conhecer as
possiveis manifestagdes clinicas do virus HIV/AIDS e suas consequéncias para 0
desenvolvimento biopsicossocial da crianga infectada, bem como as formas de
minimizar o impacto das alteragdes causadas.

Como forma de minimizar o impacto dessa infeccdo na populagdo
infanto-juvenil, descrevem-se agumas agbes do Governo e sociedade civil,
respectivamente a distribuicdo gratuita de medicamentos antirretrovirais e o esforgo
para assegurar os direitos da pessoa soropositiva. Ainda é preciso, no entanto, avancar
no cuidado das criangas soropositivas, pois algumas raras pesquisas mostram a
necessidade de preparo especifico, tanto dos profissionais da area da salde quanto da
sociedade, quando o assunto é o preconceito e a discriminacdo, mal para o qual também
ainda ndo existe cura, pois sua manifestacdo é por vezes, silenciosa e invisivel, seu

impacto € responsével pelo anonimato das pessoas que convivem com o HIV/AIDS.



Sera salientada, também, a importancia de se adquirir informagdes sobre como a
crianca lida com a doencga no cotidiano, como se percebe, que influéncias tém para o seu
tratamento o fato de conhecer ou ndo seu diagndstico, uma vez que a literatura enfatiza
a construcdo e atribuicéo de sentidos a0 mundo, as coisas e asi préprio Como processos
de interacdo nas conversas entre as pessoas, configurando-se enquanto prética e ndo s
como discurso ou representagao.

O Capitulo Il versa sobre o aporte tedrico, apresentando resumidamente a
estrutura da Teoria das Representagdes Sociais (TRS) desenvolvida por Moscovici e
estudada por vérios tedricos na investigacdo de construtos sociais. No caso deste estudo,
a busca do conhecimento € dirigida a construcdo de significados de salde e doenca
atribuidos por criangas soropositivas. Desta forma apresenta-se a importancia das
representacdes sociais no campo da salde e da doenga no contexto da AIDS, abrindo
caminhos para compreensdo do fendmeno, HIV/AIDS, criado pela populagcdo e das
possibilidades de intervencéo efetiva que considere o sujeito em sua totalidade, no seu
autoconceito, na sua forma de agir e reagir frente ainfeccdo, no destemor ou medo, nos
estereGtipos e preconceitos, nas nogdes que estdo subjacentes as organizacOes
interpretativas que orientam, justificam e determinam condutas e comunicagdes e
certamente afetam os prognasticos médicos, psicol6gicos e sociais no atendimento das
criangas que convivem com o HIV/AIDS.

No capitulo |11 apresenta-se 0 método utilizado na pesquisa, estabelecendo o tipo
de estudo, o lécus da pesguisa e sua caracterizagcdo, 0s participantes, a amostra, 0s
instrumenos, os procedimentos para a coleta, andlise dos dados e 0s aspectos éticos que

nortearam todas as agdes da pesquisadora.
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O Capitulo 1V faz um relato circunstanciado dos resultados encontrados a partir
dos dados sociodemogréficos e clinicos que caracterizam o contexto biopsicossocial
vivenciado pelas criangas soropositivas. Em seguida, com os dados obtidos nas
entrevistas e desenho-estéria com tema elaboram-se categorias dos discursos que
permitem uma andise aprofundada dos significados de salde e doenca, isto &, as
crencas, atitudes que conduzem a comportamentos favoraveis ou desfavoraveis para a
manutencdo de salde. Embora o discurso das criancas sgjam influenciados pelos
adultos, acredita-se que ocorre um esforco cognitivo na apreensdo do que lhe é dito,
porque elas também observam as situagdes do seu cotidiano, concretizam essa vivéncia
nos desenhos, questionam e elaboram conclusdes.

Os conteldos surgidos nas entrevistas e nos questionarios aparecem
concretizados nos desenhos-estérias e assm como surge a representacdo de novos
elementos expressos graficamente. Assim, os instrumentos utilizados mostraram-se
complementares e facilitadores para a apreensdo das representacdes sociais ndo sd do
objeto, mas também do sujeito em seu meio.

Discute-se, ainda, a necessidade dos profissionais/cuidadores/responsaveis
escutarem as criangas, fornecerem informagdes adequadas e, assim, contribuirem para
um desenvolvimento infantil saudavel, pois é assim que a maioria das criancas
pesquisadas se enxergam. No entanto, se percebe em muitas delas angustias, medos,
ambivaléncia de sentimentos diante de algo desconhecido que impde cuidados
constantes, ameaca sua salde.

Nas considerages finais enfatiza-se o fato das criangas mesmo se reconhecendo
doentes, também sentem-se saudaveis. Observou-se que as criangcas a partir dos

desenhos e discursos se apropriaram das informagdes recebidas no seu cotidiano,
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apresentando uma atitude favoravel e organizadora do seu meio, distinguindo os
comportamentos considerados perigosos para a manutencdo da sua salde. As criancas
demonstraram capacidade de compreensdo sobre 0 que acontece no Seu Mmeio,
considerando o estégio congnitivo em que se encontram, €elas fazem questionamentos,
suposi¢oes e conclusdes. Portnato, faz-se necessario que todas as pessoas envolvidas no
cuidado da crianga escute-a e compreenda seus comportamentos, gjudando-a a entender

0 gue |he acontece e a viver com melhor qualidade de vida.
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CAPITULO |

DELIMITACAO DO FENOMENO DA PESQUISA
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1. CRIANCA SOROPOSITIVA E O IMPACTO DO HIV/AIDS
1.1. Breve Contextualiza¢do do HIV/AIDS no Brasil

De acordo com os estudos histéricos da epidemia de AIDS no Brasil observou-
se que, na década de 1980, o quadro da infeccdo caracterizava-se por afetar mais 0s
homens e acreditava-se que a doencga seguiria um padréo de transmisséo restrito aos
homossexuais masculinos, aos usuarios de drogas injetaveis e as pessoas que recebiam
transfusdes de sangue, como os hemofilicos (Brasil, 2007; Cruz, 2007; Marques, 2007,
Paiva, 2007; Vaentim, 2003). Essa populagdo foi denominada “grupos de risco”, para
0s quais eram realizadas as poucas e ainda rudimentares estratégias de prevencdo da
época, sendo consideradas atuamente equivocadas e ineficientes do ponto de vista
epidemiol 6gico, bem como suscitadoras de preconceitos e iniquidades (Ayres, Franca &
Calazans, 1997).

Entretanto, a disseminacdo acelerada da infecgdo pelo HIV propagou-se através
de outros segmentos populacionais. Constatou-se, entdo, que a transmissdo estava
relacionada a vérias préticas sexuais e ao sangue (Friedland & Klein, 1987) e logo se
substituiu 0 conceito de “grupos de risco” pelo de “comportamentos de risco”. Tal
mudanca minimizou a estigmatizacdo e a exclusdo de grupos e popul acbes especificas
em relacdo a epidemia. Frente a essa nova perspectiva foi possivel ampliar as agfes
assistenciais de prevencado, estimulando um envolvimento ativo dos individuos com essa
questdo (Ayres, 1996; Schaurich, Medeiros & Motta, 2007).

Contudo, Ayres (1996) continua essa reflexdo dizendo que “o preconceito em
relacdo aos chamados ‘ grupos de risco’ ou a injustificavel despreocupacdo de quem ndo
tinha ‘comportamento de risco’ sdo exemplos de ‘efeitos colaterais do uso desse

conceito” (p.18), isto &, essas estratégias de prevencdo ainda ndo eliminavam o risco de
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um quadro alarmante da doenca. Sendo assim, passou a ser explorada, nos Estados
Unidos, a nocéo de vulnerabilidade, vista como geradora da estratégia preventiva que
mais se aproximava do controle da epidemia. De acordo com adefinicéo de Ayreset al.,
(1997), a vulnerabilidade significa orientar o0 esforco de producdo e propagacéo de
conhecimento, considerando o debate e a agcdo dos diferentes graus e naturezas da
suscetibilidade de individuos e coletividades a infeccdo, adoecimento ou morte pelo
HIV/AIDS.

Isso implica dizer que o conceito de vulnerabilidade visa ndo a distingéo
daqueles que tém alguma chance de se expor a AIDS, mas sim ao fornecimento de
elementos para avaliar objetivamente as diferentes chances que todo e qualquer
individuo tem de se contaminar, considerando as particularidades de cada um quanto
aos aspectos sociais (ou contextuais), pragmaticos (ou institucionais) e individuais (ou
comportamentais).

Pode-se, afirmar que, como consequéncia da dificuldade de se perceberem os
focos de riscos que envolviam toda e qualquer pessoa, segundo avaliagdes preliminares
do Boletim Epidemiol6gico, houve um aumento considerédvel de casos de AIDS no
Brasil, notificando-se 474.273 casos no espaco de tempo compreendido entre o ano de
1980 até Junho de 2008. Perante as andlises desse periodo, do acumulado de
notificagbes por regido, a Sudeste € a que tem o0 maior percentua de
notificagdes — 60,4% (305.725) casos. O Sul concentra 18,9% (95.552), o Nordeste
11,5% (58.348), o Centro-Oeste 5,7% (28.719) e o Norte 3,6% (18.155) (Brasil, 2008).

Todavia, a regido Sul segue a tendéncia de estabilizagdo no pais, porém em
patamares el evados — no ano de 2000 a cada 100 mil habitantes, existiam 26,3 casos, em

2007 essa taxa passou para 27,6. No Sudeste, ha discreta queda: de 24,4 em 2000 para
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19,9 em 2007. No Centro-Oeste, essa queda se apresenta a partir de 2003 quando havia
21,3 casos a cada 100 mil habitantes, porém diminuindo para 15,1 em 2007. H4 um
discreto aumento da taxa de incidéncia no Nordeste e mais acentuado no Norte. No
primeiro, o indice subiu de 6,9 para 10,8 de 2000 para 2007. E no segundo, subiu de 6,8
para 15,2 no mesmo periodo. Esse crescimento nas duas Ultimas regifes pode estar
atrelado as desigualdades sociais, aos servigos de salde prec&rios e dificuldades
geogréficas, principal mente nas cidades de pequeno porte.

Encontrou-se como resposta para 0 aumento significativo de casos, o fenbmeno
da feminizacdo da AIDS, incorporando as populacdes socialmente mais vulnerévels
(“pauperizacado”), também deixando de ser uma doenca dos grandes centros urbanos
para chegar aos municipios menores (“interiorizacao”). Evidencia-se, assim, um novo
perfil epidemioldgico, onde as mulheres mostram-se também vulneraveis a doenga, de
modo gue as relagdes heterossexuais tornam-se a principal via de transmisséo do HIV,
impondo estratégias de prevencdo desafiadoras, que passam pelas negociacdes entre
homens e mulheres sobre o uso de protecéo.

Considerando os nimeros da populacdo geral, segundo sexo e faixas etérias,
foram identificados desde o inicio da epidemia até junho de 2008, 333.485 (66%) casos
de AIDS em homens e 172.995 (34%) em mulheres. Vale lembrar que em 1986 a
propor¢do era de 15 casos no sexo masculino para 1 no sexo feminino. Desde 2000, ha
15 casos entre eles para 10 entre elas. Em relacdo a faixas etérias, a maior incidéncia
entre os homens compreende a idade de 30 a 49 anos. Nas mulheres as maiores taxas
estéo entre 30 e 39 anos. Percebe-se, ainda, uma tendéncia de crescimento da taxa de
incidéncia em homens a partir dos 50 anos e em mulheres a partir dos 40 anos

(Brasil, 2008).
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De acordo com esses dados epidemiol 6gicos do Ministério da Salde, € possivel
elencar alguns fatores que contribuem para a vulnerabilidade das mulheres a AIDS
como: desigualdade nas relagdes de poder, dificuldade de negociagéo quanto ao uso de
preservativo, violéncia doméstica e sexual, discriminagdo e preconceito relacionados a
raca, etnia e orientagdo sexual. Conforme complementa Saldanha (2003), a grande
maioria das mulheres ndo se percebe vulneravel ao HIV, principalmente aguelas que se
encontram em rel acionamento estével, onde acreditam existir amor, respeito e confianca
entre o casal e, como consequéncia, sdo vitimas da infecgdo pelo parceiro.

Perante os dados historicos e atuais, a feminizacdo dessa epidemia evidencia
como a sociedade delega ao homem padrdes de comportamento que permitem uma vida
sexual mais liberada, enquanto a mulher cabe o lugar da submissdo nessa questéo. Esse
fato, presente até hoje, demonstra diferencas de poder considerdveis nas relacdes entre
0s géneros, fortalecidas pelo mito do amor romantico nas relactes afetivas, segundo o
qua cumplicidade e fidelidade tém se mostrado pressupostos inquestionaveis quando o
assunto € o relacionamento sexual entre casais (Maia, Guilhem & Freitas, 2008).

Esse tipo de comportamento, conforme infere Portugal (2003), mantém-se pela
falta de poder e autonomia das mulheres nas relacOes sexuais e afetivas, norteadas por
padrdes culturais de desigualdade de género e pelo controle da sexualidade feminina,
independente de classe socia ou grau de instrugdo. A manutencdo do relacionamento e
do vinculo amoroso parece motivar as pessoas em suas escolhas, mais do que a
manutencdo da salide, prevencdo de doencas e, em aguns casos, até a prevencdo de
gravidez, ou sgja, 0 valor do “amor” ndo se equipara ao valor dado a protegdo. A

crescente heterossexualizagdo e consequente feminizagdo da epidemia, que vitimiza
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mulheres predominantemente na idade fértil, vem se somar a ocorréncia do risco de

transmiss&o perinatal do HIV.

1.2. Transmissdo Vertical (TV): do surgimento as Politicas Publicas

O primeiro caso de AIDS em crianga foi divulgado pelo Centro de Controle de
Doencgas (CDC — Atlanta) em 1982, um ano apés a descoberta da doenca em adultos
(Ortigdo, 1995). No Brasil, os casos de infec¢do em criangas foram detectados em 1985,
trés anos mais tarde do que a identificagdo da doenca (Cruz, 2007). No entanto, o
desenvolvimento de medidas profil&icas em relacdo a transmisséo vertica ocorreu
somente em 1996. Até junho de 2008, 11.607 casos de AIDS através de transmisséo
vertical tinham sido notificados no Brasil, correspondendo a 84% dos casos de AIDS
em criangas abaixo de 14 anos, segundo o Programa Nacional de DST e AIDS (PN-
DST/AIDS, 2008).

A transmissdo vertica (TV), também denominada materno infantil ou perinatal
refere-se a passagem do virus da mae para a crianga, podendo ocorrer em trés
momentos: intra-Utero, intraparto e no pos-parto (Dinis & Rocha, 2007). Estima-se que
de 29 a 34% das TV ocorrem por via transplacentaria, 59-76% no periodo periparto e de
9,3 a 29% sdo infeccbes pls-natais, associadas geramente ao aeitamento materno
(Duarte, Quintana & Beitune, 2005).

A adocdo universal da terapia antirretroviral (TARV) para gestantes e criangas
expostas ao HIV evitou cerca de 6.000 novos casos de HIV, para criangas brasileiras
nascidas no periodo de 1997 a 2001. A taxa de transmissdo vertical vem diminuindo nos
ultimos anos, para o Pais como um todo: de 16% ap6s a introducéo da TARV, atingindo

7% em 2002 (Brito, Castilho & Szwarcwald, 2005). Estudo conduzido no Rio de
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Janeiro em 2001 (Nogueira et al. 2001) mostrou reducdo da transmissdo vertical em
torno de 3%, entre gestantes participantes de um programa de intervencdo que seguiam
todas as recomendacfes preconizadas pelo Ministério da Salde. O Estudo Sentinela-
Parturiente (Brito et al. 2005), redlizado em 2002, revelou uma cobertura efetiva na
deteccdo da infeccdo do HIV durante a gestacdo de cerca de 52%, para o Pais.
Entretanto, a taxa de transmisséo vertical foi mais ata nas regites Norte e Nordeste.

Os fatores que aumentam o risco de TV do HIV, de acordo com os autores
supracitados podem ser agrupados em fatores maternos, anexiais, fetais, virais e pés-
natais. Dentre os varios fatores maternos associados ao incremento da TV do HIV,
destacam-se aqueles que resultam em carga vira sistémica elevada, destacando-se o
papel importante da assisténcia pré-natal especializada e da adogéo e adesdo ao uso dos
antirretrovirais. Os quadros de desnutricdo ou ganho inadequado de peso durante a
gravidez, mais frequentes nas fases mais avancadas da doenca, também sdo ligados
diretamente ao aumento da TV. Além disso, de acordo com estes autores, estudos de
observacdo epidemiol gica tém indicado que gestantes infectadas pelo HIV e portadoras
de vaginose bacteriana apresentam maiores taxas de soroconversdo (positivagcdo da
sorologia para o HIV) durante a gravidez, consequentemente com maior risco de TV
desse virus.

Ainda em relacdo ao fator materno, a parceria sexual multipla e relaces sexuais
ndo protegidas com preservativos associam-se a0 aumento da transmisséo perinatal do
HIV. Embora a razéo para esta associacéo ainda ndo esteja completamente elucidada,
especula-se que diferentes proteinas do sémen possam atuar negativamente sobre o
sistema imune, facilitando o aumento da carga vira. Adicionamente, 0 processo

inflamatorio placentario decorrente de infecgBes transmitidas sexualmente também
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elevaoriscode TV do HIV. Além disso, 0 uso de drogas e o tabagismo estdo ligados ao
aumento das taxas de transmissdo perinatal pelo risco de ruptura prematura das
membranas corioamnidticas (Duarte et a. 2005).

Dentre os fatores anexiais que potencialmente aumentam a TV do HIV, ainda de
acordo com os autores citados, estdo todas as sSituagbes predisponentes a
corioamniorrexe prolongada, a perda da integridade placenté&ria e a presenca de
receptores primarios e secundarios no tecido placentério, predispondo sua infec¢do. Do
ponto de vista obstétrico, intervengdes invasivas sobre o feto durante o trabalho de
parto, a exposic¢ao as secrecdes do canal de parto e o contato de sangue materno com a
mucosa fetal aumentam o risco de TV do HIV, sendo indicado o uso de cesariana
eletiva, isto &, realizada antes do inicio do trabalho de parto, com membranas amniéticas
integras.

Atua mente atribuiu-se diferenciado valor a algumas varidveis constitucionais do
feto e/ou do recém-nascido como fatores de risco para a infeccéo vertical do HIV, ou
seja, os fatores fetais. Entre eles estéo a integridade da pele, arespostaimune celular e a
presenca constitucional de genes, aém da prematuridade esponténea. Referindo-se ao
fator viral, apesar de alguns dados conflitantes, Duarte et a. (2005), ressaltam o elevado
padréo de mutages, espontaneas ou induzidas por medicamentos, apresentadas por esse
virus, sinalizando para o cuidado necessario com 0 uso de antirretroviral (ARV) que
induzem mutacdo viral durante o periodo gestacional.

Quanto ao fator pds-natal, os autores acima citados consideram a amamentagao
natural o principal mecanismo de TV do HIV nesse periodo. Negada iniciamente, a
transmisséo do HIV-1 pelo aleitamento natural foi convincentemente demonstrada em

1991 (Dunn, Newell, Ades & Peckham, 1992), ndo havendo mais dividas da presenca
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do virus neste fluido e nem do seu potencia infectante, responsavel por 14% dos casos
de TV do HIV em mées cronicamente infectadas, podendo chegar a 29% quando a fase
aguda da infeccdo materna ocorre durante o periodo de amamentacdo. Estes dados
reforcam a ideia de que o cuidado com a transmissdo vertical ndo se deve encerrar com
0 parto, mas deve continuar no periodo puerperal.

A orientagdo da World Health Organization (WHO, 2001) sobre a alimentagéo
infantil para bebés de maes HIV positivo é de que elas suspendam a amamentacéo e
utilizem os substitutos do leite materno quando forem aceitaveis, factiveis, acessivels,
seguros e sustentaveis; caso contr&io a WHO recomenda a amamentagdo exclusiva
durante os seis primeiros meses de vida do bebé.

No Brasil, a recomendacéo é de que maes HIV positivo ndo amamentem seus
filhos, nem doem leite para Bancos de Leite Humano (BLH); contra indica-se também o
aleitamento materno cruzado (aeitamento por outra mulher), orienta-se a "secagem” do
leite da lactante e disponibiliza-se gratuitamente a formula infantil durante os seis
primeiros meses de vida de criangas expostas (Brasil, 2003). Todavia, nas familias em
que o leite materno possa ser a Unica fonte nutricional para o lactente, o risco de contrair
o HIV pode ser menos relevante que o risco iminente de Obito por desnutricéo,
desidratacéo e/ou outras infeccdes. Nestes casos, ndo havendo alternativas, mantém-se a
amamentag&o exclusiva durante os primeiros meses de vida, com interrup¢ao assim que
possivel (Paim, Silva& Labrea, 2008).

A taxa de transmissdo vertical do HIV, sem qualquer intervencéo, Situa-se em
torno de 20% (Brasil, 2004, Secretaria de Vigilancia e Salde). No entanto, é possivel
sua reducdo para niveis entre zero e 2%, com o uso de antirretrovirais combinados, com

a cesariana eletiva e quando a carga viral € menor do que 1.000 copias/ml ao final da
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gestacdo. Nos paises desenvolvidos, a ampla implementacdo de intervencbes para a
reducdo da transmissdo vertical do HIV, principamente a administracdo de
antirretrovirais, a cesariana eletiva e a substituicdo do aleitamento materno resultaram
na reducdo significativa daincidéncia de casos de AIDS em criangas (CDC, 2000).

No Brasil, embora essas intervencdes estejam disponiveis para toda a popul agéo
de gestantes infectadas pelo HIV e seus filhos, as dificuldades da rede em prover
diagnéstico laboratorial da infeccdo pelo HIV, a cobertura insuficiente de mulheres
testadas no pré-natal, principamente nas populagdes mais vulneraveis ao HIV, e a
qualidade do pré-natal, ainda aquém do desgavel, resultam na administracdo de
zidovudina (AZT) injetdvel em menos de 50% dos partos do total de mulheres
estimadas como infectadas pelo HIV. No entanto, apesar de todas essas dificuldades,
nos ultimos anos, a incidéncia de casos de AIDS em criangas vem decrescendo
progressivamente em nosso Pais (Brasil, 2004).

O que leva a pensar sobre 0s aspectos necessarios para um desenvolvimento
infantil com qualidade de vida, assim, de acordo com Schaurich et al. (2007), ainfancia
reflete um momento importante na existéncia do ser humano, pois a crianca € vista
como um ser unico e singular com potencialidades de vir a ser e limitagbes em néo ser
conforme as possibilidades de crescimento e desenvolvimento fisico, mental, cognitivo,
emociona e afetivo. Concebe-se, também, a crianca como um ser vulneravel, tanto no
vivenciar da salde quanto da doenca, precisando de cuidados especificos, tais como:
acesso adequado aos servicos de salde e educagdo, convivéncia em familia, lazer,
cultura e recreacdo, politicas publicas especificas, respeito de seus direitos de cidadania,
entre outros. Esse direito € assegurado pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA)

(2006) no que se refere ao artigo 4°:
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E dever dafamilia, da comunidade, da sociedade em geral e
do Poder Publico assegurar, com absoluta prioridade, a efetivacdo
dos direitos referentes a vida, a salde, a alimentacéo, a educacéo,
a0 esporte, ao lazer, a profissionalizagdo, a cultura, a dignidade, ao
respeito, aliberdade e & convivéncia familiar e comunitaria (p.13).

“No caso da AIDS, esse direito € sinbnimo do direito a prépriavida, a ser vivida
com dignidade e pleno acesso a uma salde publica de qualidade’ (Brasil, 2007, p.1),
pois, de acordo com a Constituicdo Brasileira: “salde é direito de todos e dever do
Estado” (art.196). Visando asseguré-lo, vérias organizacdes da sociedade civil, durante
0 ENONG (Encontro Nacional de ONGs que trabalham com AIDS), em Porto Alegre,
no ano de 1989, elaboraram e aprovaram a Declaracdo dos direitos fundamentais da
pessoa “portadora” do virusda AIDS:
| — Todas as pessoas tém direito ainformagao clara, exata, sobre a AIDS. Os portadores
do virus tém direitos ainformagdes especificas sobre sua condi¢ao;
Il — Todo “portador” do virus da AIDS tem direito a assisténcia e ao tratamento, dados
sem qual quer restri¢éo, garantindo sua melhor qualidade de vida;
[l — Nenhum “portador” do virus sera submetido ao isolamento social, quarentena ou
qualquer tipo de discriminacao;
IV — Ninguém tem o direito de restringir a liberdade ou os direitos das pessoas pelo
anico motivo de serem “portadoras’ do HIV/AIDS, qualquer que sga sua raga,
nacionalidade, religido, sexo ou orientagdo sexual;
V — Todo portador do virus da AIDS tem direito a participacdo em todos os aspectos da
vida social. Toda agdo que tende a recusar aos “portadores’ do HIV/AIDS um emprego,

um alojamento, uma assisténcia ou a privalos disso, ou que tenda a restringi-los a
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participacdo nas atividades coletivas, escolares e militares, deve ser considerada
discriminatéria e ser punida por lei;

VI — Todas as pessoas tém direito de receber sangue e hemoderivados, 6rgaos ou
tecidos que tenham sido rigorosamente testados parao HIV;

VII - Ninguém podera fazer referéncia a doenca de alguém, passada ou futura, ou ao
resultado de seus testes para 0 HIV/AIDS sem o consentimento da pessoa envolvida. A
privacidade do “portador” do virus devera ser assegurada por todos os servicos médicos
e assistenciais;

VIl - Ninguém serd submetido aos testes de HIV/AIDS compulsoriamente, em caso
algum. Os testes de AIDS deverdo ser usados exclusivamente para fins diagnosticos,
para controle de transfusdes e transplantes, e estudos epidemiol 6gicos e nunca qual quer
tipo de controle de pessoas ou populagdes. Em todos os casos de testes, 0s interessados
deverdo ser informados. Os resultados deverdo ser informados por um profissional
competente;

IX - Todo “portador” do virus tem direito a comunicar apenas as pessoas que desegja seu
estado de salide e o resultado dos seus testes.

X - Toda pessoa com HIV/AIDS tem direito a continuacdo de sua vida civil,
profissional, sexua e afetiva. Nenhuma ac&o podera restringir seus direitos completos a
cidadania.

Além disso, o Brasil teceu um conjunto de leis que protegem diretamente a
crianca afetada pelo HIV/AIDS, incluindo legisagdo: contra a discriminacéo,
especificamente nas escolas, pela garantia da distribuicdo gratuita e universal dos
antirretrovirais e pela instituicdo do projeto Nascer, criado para evitar a transmissdo do

HIV da mée para o filho. E, como forma de ampliar a eficicia das politicas publicas
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brasileiras de AIDS, o governo conta com o apoio da sociedade civil, através da atuacéo
das ONGs nos diferentes niveis. de prevencéo e educacéo, de assisténcia e tratamento, e
no apoio social e psicolégico (Arruda, Nascimento & Barker, 2004).

Entretanto, em decorréncia de problemas sociais, ligados a situacdo de pobreza e
ao perfil de distribuicdo de renda no nosso pais, ocorre um aumento da vulnerabilidade
das familias em geral, fomentando a demanda desta populacdo por instituicdes de abrigo
para assisténcia dos filhos (Siqueira & Dell’Aglio, 2006). Evidenciam-se, ainda,
necessidades emergentes de politicas publicas menos fragmentarias, com acbes que
favorecam e facultem melhores condigbes de vida e de salde a todo e qualquer
individuo, considerando seus aspectos biopsicosocioculturais (Ayres, Franca, Calazans
& Saletti, 2003).

O Brasil se destaca internacionamente pela producéo e distribuicéo universal e
gratuita de medicamentos antirretrovirais, genéricos ou ndo, e pela participacdo da
sociedade civil organizada no combate ao HIV/AIDS, entre outras agdes. Essa postura
do pais no enfrentamento a epidemia, além de representar uma economia significativa
para 0 governo, tem prolongado e proporcionado maiores perspectivas de vida para
muitas pessoas, inclusive para as criangas (Cruz, 2007; Ferreira, 2008).

Com efeito, pode-se observar que o0s avangos na terapéutica medicamentosa
concederam a AIDS, na atualidade, o cardter de doenca crénica que implica a adesdo a
um regime medicamentoso complexo e prolongado (Seidl, Rossi, Viana, Meneses &
Meireles, 2005; Schaurich et a. 2007). Todavia, além de prolongar e melhorar a
qualidade de vida das criangas soropositivas, o0 tratamento permitiu que chegassem a
adolescéncia, constituindo atualmente a primeira geracdo de criangas e adolescentes que

vivem, desde o nascimento, com o HIV/AIDS e com todas as repercussoes que essa
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doenca traz a vida em familia e em sociedade, por exemplo, o frequentar
constantemente o hospital, a necessidade de administrar medicactes, os exames clinicos
e laboratoriais, entre outras.

Sendo assim, a realidade nos mostra criangas que supostamente morreriam na
infancia chegando a adolescéncia, surpreendendo muitos profissionais e cuidadores que
demonstram a necessidade de preparo no manegjo das novas questes emergentes,
principalmente no que se refere a adesdo a um tratamento complexo e de longo prazo, a
chegada da puberdade e ao inicio da vida sexual, ao inicio e a continuidade da

escolarizacdo, perspectivas de vidas e etc (Seidl et al. 2005; Schaurich et al. 2007).

1.3. Criancas vivendo e convivendo com o HIV/AIDS

A crianca infectada pelo HIV/AIDS, vivencia o processo de cronicidade da
doenca, onde seu cotidiano € modificado pelas frequentes visitas ao médico e, algumas
vezes, por limitagdes, principalmente fisicas, devido aos sinais e sintomas apresentados,
podendo ser constantemente submetidos a hospitalizacBes para exames e tratamento, a
medida que a doenca progride (Vieira & Lima, 2002). A AIDS pediétrica tem evoluido
com enorme amplitude de apresentacdes clinicas, exibindo variagdes desde a auséncia
tota de manifestacBes até a apresentagdo global da sindrome (Succi, Machado &
Gouvea, 2008). Segundo estes autores, algumas destas manifestacbes podem ocorrer
ainda durante o primeiro ano de vida, mas geralmente ocorrem a partir do segundo ano.
Dentre as infecgdes oportunistas que costumam surgir nos estégios avancados da
doenca, a Pneumonia por Pneumocystis jirovecci (PJP) é amais frequente.

Uma forma de controlar essas manifestagdes clinicas é a terapia antirretroviral,

cujo inicio dependerd da evolucéo clinica e imunol égica da crianca. As criangas diferem
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sob muitos aspectos dos adultos em termos de adesdo ao tratamento antirretroviral.
Geralmente, as criancas infectadas pelo HIV vivem com suas mées também infectadas,
dependendo delas para receber os medicamentos. Os esquemas terapéuticos, cada vez
mais complexos, exigem inumeros cuidados, tais como horério, dosagens, combinacdes
com alimentos, etc. Niveis baixos de compreensdo e instrucdo dos pais ou familiares
podem comprometer a adesdo da crianga ao tratamento, induzindo resisténcia aos
medicamentos e levando a uma piora das condicbes gerais de salde (Albano,
Spagnuolo, Berni Canani & Guarino,1999).

Um importante componente para os familiares e as criancas aderirem ao
tratamento sdo os beneficios gerados pela TARV, que conforme Brasil (2004)
estabel ece como objetivos: (1) Prolongar a sobrevida, reduzir a morbidade e melhorar a
qualidade de vida de criangas infectadas; (2) Assegurar crescimento e desenvolvimento
adequados; (3) Preservar, melhorar ou reconstituir o funcionamento do sistema
imunologico, reduzindo a ocorréncia de infecgdes oportunistas; (4) Suprimir a
replicacdo do HIV, preferencialmente a niveis indetectaveis, pelo maior tempo possivel,
prevenindo ou interrompendo a progressdo da doenca e minimizando o risco de
resisténcia aos antirretrovirais; (5) Utilizar regimes terapéuticos que facilitem a adesio e
apresentem baixa toxicidade. Desta forma, para evitar o abandono do tratamento €
importante orientar e dar suporte aos familiares das criangas, bem como o
monitoramento cuidadoso dos efeitos colaterais numa abordagem interdisciplinar.

Além de causar anormalidades funcionais significativas no sistemaimunol dgico,
a AIDS afeta toda a estrutura econdémica e psico-emocional familiar (New York State,
Department of Health, 1998). Muitas criancas vivem com pais biol gicos portadores da

infecgdo ou doentes, outras vivem com outros familiares em funcéo do falecimento dos
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pais e muitas vivem em instituicbes por ndo terem familiares em condicbes de |hes
oferecer assisténcia; algumas sdo adotadas (Grando, 2000). Em alguns lugares, essas
criangas crescem sem assisténcia médica, familiar ou institucional adequada (New Y ork
State, Department of Health, 1998).

Fatores socioecondmicos e culturais como pobreza, promiscuidade, uso de
drogas, criminalidade e perda dos pais ou outros membros da familia em funcdo da
AIDS também representam a realidade de muitas criancas infectados pelo HIV (New
York State, Department of Health, 1998b). Quando um dos pais fica doente, a renda
familiar cai e grande parte dos recursos financeiros passa a ser consumida em
medi camentos e no tratamento. Assim, as criangas enfrentam a perda gradativa dos pais,
com dificuldades econdémicas e incertezas crescentes em relacéo ao futuro. Elas ainda
podem sofrer estigma e discriminacdo relacionados ao seu estado sorol6gico ou ao de
Seus pais, entre outras situagdes desfavoraveis (Franca-Junior, Doring & Stella, 2006).

Um estudo (Ayres et a. 2006) com jovens soropositivos na cidade de S&o
Paulo, mostrou que 6rféos por AIDS, particularmente portadores do HIV, convivem
com vérias restricbes em seus direitos, tais como: salde, educacdo, alimentacdo,
privacidade, sexualidade e reproducdo. Todas estas situagdes configuram-se como
violagoes de direitos previstos no artigo 92 do ECA. Portanto, ficou evidente que os
cuidados ndo se restringem a medicacdo, mas também aos aspectos biopsicossociais que
envolvem o contexto vivencia da pessoa com AIDS. Sendo assim, 0s jovens
soropositivos apontaram algumas questOes desafiadoras para a sua compreenséo e
desenvolvimento saudéavel diante do viver com AIDS: medo da exclusdo social, a quem
confiar arevelagdo do seu diagndstico, quais os recursos disponivels para protegé-los da

discriminagdo na escola, na vizinhanga, entre os amigos ou na familia, onde podem
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procurar apoio, com quem discutir suas duvidas em relacdo ao futuro e a sua
sexualidade.

Desta forma, destaca-se, também, como questdo desafiadora a revelacdo do
diagndstico, cujo processo envolve diversos aspectos como o medo do estigma social,
sentimentos de culpa ou vergonha, perda de algum membro da familia devido a doenca,
gravidade da patologia e o receio do impacto da noticia sobre o desenvolvimento sdcio-
emocional infantil, dentre outros, que dificultam a tomada de decisdo dos cuidadores
gquanto a0 momento oportuno de contar para a crianga sobre a sua real condicdo de
saide (Seidl et a. 2005).

Frente a esse quadro, aguns estudos realizados em paises desenvolvidos
mostram que criangas e adolescentes com HIV/AIDS possuem maior risco de apresentar
problemas de ajustamento psicolégico devido a diversidade de estressores, tais como a
manutencdo do segredo sobre o diagndstico, ateracdes das rotinas de vida e a perda de
familiares, bem como dificuldades em lidar com a necessidade di&ria de tomar
medicamentos, sentimentos de raiva, frustragdo, soliddo e baixa auto-estima (Lewis,
2001).

No Brasil, mesmo com os esfor¢os das organizagfes da sociedade civil para a
Sistematizagcdo de experiéncias relativas ao atendimento infanto-juvenil, pouco se
conhece sobre as dificuldades e os fatores adversos que afetam criangas e adolescentes
soropositivas e suas familias (Seidl et a. 2005). Entretanto, a experiéncia desenvolvida
no atendimento a pessoas adultas com HIV/AIDS pelo Projeto Com-Vivéncia, no
Hospital Universitario de Brasilia desde 1996, evidencia o crescimento da demanda por
atendimento psicoldgico tanto de familiares quanto de criancas e adolescentes. As

questdes emergentes tém sido a dificuldade em lidar com a curiosidade sobre o
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diagnostico; incertezas sobre quando e como revelar a soropositividade para a
criancaladolescente; dificuldades de adesdo ao tratamento, dividas e preocupacOes
rel acionadas a escolarizagdo e a chegada da puberdade.

O preconceito e adiscriminagdo, segundo Cruz (2007), estéo arraigados na nossa
sociedade, embora de forma discreta e silenciosa, mas colocando a margem o
“diferente”, isto €, a pessoa soropositiva parece estar reduzida a palavra AIDS, tanto que
em alguns casos as criangas sdo impedidas, pelos seus cuidadores, de pronunciéla,
carregando em seus corpos o0 impronuncidvel: “aguela doenca’. Nesse caso, cabe
perguntar: 0 que esta sendo transmitido as criancgas e adolescentes, que os faz indiziveis
enquanto sujeitos?

O autor continua essa reflex&o, citando a resposta de um menino de 12 anos
sobre 0 que deveria dizer para uma crianga com AIDS, ao que ele respondeu que
“deveria dizer para ela morrer logo, no ano que vem”. Apesar de essa realidade parecer
desoladora, hainiciativas resistentes, as vezes sutis, quase imperceptiveis, de ONG's, de
criangas, de adolescentes, de adultos, sgjam elas individuais ou coletivas, na busca de
minimizar esse impacto do reducionismo do sujeito a doenca, da AIDS como sinénimo
de morte, e para fazer vé-la como uma infeccdo que pode ser tratada, resultando na
qualidade de vida das pessoas que convivem com o virus HIV/AIDS.

Observa-se que essa faixa etéria tem sido excluida dos programas de prevencéo
do HIV/AIDS. Parece que, aos olhos da sociedade, a crianca ndo cresce, € incapaz de
entender o que acontece ao seu redor. Cordazzo (2004), em estudo com 55 criancas de
09 a 12 anos sobre o conhecimento da AIDS, evidenciou que as criangas pesquisadas
relacionavam a AIDS com o0 sexo, sendo constatada a presenca de muitos mitos e

preconceitos como, por exemplo, a contaminagdo através da piscina, pelo beijo, pela
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proximidade com alguém infectado, por ratos e etc. Os dados também sugerem que néo
se pode afirmar o grau de conhecimento das criangas sobre as formas de prevencédo da
AIDS, pois elas parecem simplesmente repetir o que a televisdo transmite, bem como o
que os adultos conversam. Em relagdo a contaminagdo infantil, muitas responderam que
aAlDS ndo pega em crianga, outras afirmavam ndo saber.

Esses dados sdo relevantes, segundo o autor, para afirmar que o
desconhecimento, pelas criangas, das formas de prevencdo pode tornélas pessoas
vulnerdveis as formas de transmissdo da doenca, tendo em vista que grande parte dos
infectados no Brasil adquiriram a doenca entre os 13 e 24 anos de idade. Portanto,
observa-se a necessidade de campanhas preventivas que estejam de acordo com 0s
niveis de desenvolvimento cognitivo, emocional, social e cultural das criangas e
adolescentes, que possam desmistificar suas fantasias em torno da AIDS, bem como
torné-las pessoas conscientes e sem preconceito (Brasil, 2008).

Ser crianga soropositiva, € antes de tudo, ser uma pessoa no mundo concreto
com desgjos, vontades, perspectivas, dificuldades e necessidades préprias do seu
desenvolvimento biopsicossocial. Exige-se, porém, um olhar diferenciado no que se
refere a infancia e a adolescéncia no caso de “portadores’ do HIV ja que nesse caso
percebem-se algumas situacdes de infantilizacdo e superprotecéo, tanto por parte dos
cuidadores, familiares, quanto dos profissionais envolvidos no seu cotidiano (Silva,
Rocha, Davim & Torres, 2008).

Talvez isso aconteca pelo fato da crianga soropositiva representar experiéncia de
intenso sofrimento psiquico, quando impedida de redlizar as atividades di&rias como
brincar, correr e expressar-se, pela debilidade fisica causada por doencas oportunistas.

Esse cotidiano da convivéncia com uma crianga portadora do HIV, faz com que a méae
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ou cuidador busque maneiras de adaptar-se a hova situagéo e desenvolva estratégias de
enfrentamento diversas para 0 mangjo de estressores, visando o bem-estar fisico,
psicoldgico e social dacrianca (Silvaet a. 2008).

A partir dessa ideia, indaga-se: e quanto a crianca infectada pelo HIV/AIDS,
serd que em todo o processo de tratamento lhe é permitido falar, dizer como ela mesma
se percebe frente a doenga? Que formas de enfrentamento desenvolve para conviver
com o Vvirus e todas as consequéncias que iSso provoca na sua vivéncia?

Todavia, as relagdes implicadas no caso da doenca infantil ou crianca enferma
ainda tem sido mediadas, na maioria dos casos, pelo adulto, geralmente a mée, como se
a crianca ndo fosse também capaz de informar o pediatra sobre seu estado. E claro que
se deve considerar seu estégio de desenvolvimento, bem como a consciéncia de ser e
estar no mundo, mas pode-se pressupor que existe uma dimensdo vivencia da
enfermidade na infancia sobre a qual a crianca doente é capaz de saber e de dizer
(Oliveira, 1993).

Segundo este autor, somente nas hospitalizagcdes prolongadas, por exemplo, no
caso de doengas crbnicas, € que ela consegue iniciar um conhecimento do nome de sua
doenca, do cotidiano hospitalar e dos profissionais que ali desempenham suas fungoes.
Este conhecimento, no entanto, resulta muito mais de um esforgo da crianga do que de
uma preocupacdo da equipe médica em lhe transmitir os acontecimentos, o que a
rebaixa — como doente e como crianca— a condi¢do de objeto da enfermidade.

Para a sociedade, segundo Pizarro (2006), uma crianca “portadora’ de HIV néo
€ apenas uma crianca “ portadora’ de uma doenca crénica para a qual ainda ndo se tem
uma cura estabelecida, ela € uma crianca aidética, estigmatizada, segregada e excluida

de muitas oportunidades, que vai além do pertencimento a escola, como ter um espaco

32



de socializacdo, de convivéncia, mas sobretudo lhe € negado o ‘direito de falar’, de
expressar cComo se sente.

A esse respeito, Galano (2008) afirma que o siléncio dos adultos (profissionais e
cuidadores), a desconversa ou a mentira podem tomar proporc¢oes bastante assustadoras
e enigmaticas no psiquismo infantil, onde a soliddo acaba sendo a vivéncia mais
marcante para as crian¢as soropositivas e, consequentemente, esse desconhecimento
sobre a doenca, em muitos casos faz-se notar nos quadros clinicos de fobia e depressao,
associados a dificuldades para tomar a medicagdo. Continua a autora, quando a crianga
entende 0 gque se passa em seu organismo, sua tendéncia € de colaborar mais com o
tratamento. Mesmo a revelagéo parcial, ou sga, sem nomeacdo da doenga, pode trazer
beneficios as criangas. Lecussan, médica do Ingtituto da Crianca do Hospital das
Clinicas em S&o Paulo, reforca essa ideia, afirmando que ndo se deve esconder o
diagndstico do ‘ pequeno paciente’, visto que, apos a revelacdo, a reacdo das criangas é
de aivio pelo didogo estabelecido e pela liberacdo do segredo.

Com efeito, Pizarro (2006) apresenta, em sua pesquisa com 08 criangas
soropositivas por transmissao vertical, o papel do segredo na manutencdo dos discursos
que criam o0 ‘sujeito-crianca-aidético’. Através das entrevistas com as criancas
constatou-se a realidade do segredo como uma possibilidade de vida, como alternativa
de representar, a partir do modelo idealizado, calando a verdade de sua histéria. Assim,
avivéncia da crianca frente a essa realidade ficticia leva a construcéo de uma percepcéo
de si ndo verdadeira, isto €, algo como uma imagem, uma falsa identidade com a qual a

crianga se identifica.
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Para uma crianca portadora de HIV, que desde seu
nascimento convive com essa ‘identidade’, a possibilidade de
partilhar um segredo é a possibilidade de se reapresentar, de ser
conhecida por agueles com guem convive como se V&, crianga,
como qualquer outra crianga, sem a necessidade de esconder algo
de s que a pde em risco, risco de ser nomeada, de ser excluida[...]
(p-3).

Falar, olhar, sentir, amar. Enfrentar a ordem discursiva que cria ‘verdades sobre
a AIDS é fundamental. Os esterettipos criados pelo “pré-conceito” fruto de muita
ignorancia e falsos moralismos, estabelecem identidades perversas que induzem a
sociedade a criar ‘solugdes' para as representacdes que ela propria criou. Mudar o olhar
e aforma de pensar € a possibilidade de nos aceitar como somos e aceitar o outro como
ele é conscientes de que nenhum olhar é inocente, pois estamos todos, e sempre,
imersos nos sistemas de representacdes (Pizarro, 2006).

Em estudo sobre a qualidade de vida na perspectiva de criancas e adolescentes
portadores de HIV/AIDS na faixa etéria de 7 a 14 anos, conhecedores ou ndo de seu
diagnostico, infectados por transmisséo vertical, Ferreira (2008) evidenciou que dos 21
participantes que tinham conhecimento do seu diagndstico, em 80% dos casos 0
diagnéstico |hes havia sido revelado por meio do atendimento psicolégico dentro da
instituicdo, em conjunto com os pais. Em 20% dos casos, a revelacdo foi realizada pelo
préprio cuidador, sem auxilio de um profissional da equipe de salde. Quanto as
estratégias de enfrentamento, o estudo permitiu identificar modos diversos de atuagéo
dos participantes para lidarem com estressores, indicando uso frequente de estratégias

adaptativas.



As edtratégias de enfrentamento utilizadas pelos pacientes tém alto valor
prognéstico e os dados sugerem que uma atitude de resignacdo e passividade esta
associada a um prognéstico pouco favoravel. Segundo Lazarus e Folkman (1984),
atitudes de luta, cooperacdo, contato social, tém sido associadas a um processo de
reabilitacdo mais positivo. Os resultados do estudo de Ferreira (2008) mostraram que as
criancas e os adolescentes sdo competentes para falarem sobre suas experiéncias,
contribuindo para uma maior compreensdo sobre qualidade de vida na infancia, além de
ter promovido subsidios que viabilizardo estratégias de melhoria dos padres de
qualidade de vida adequados as necessidades fisicas, mentais e de desenvolvimento
social desta populagéo.

Em outro estudo, realizado por Seidl et al. (2005), com 43 cuidadores primarios,
sendo 24 deles mées soropositivas, com objetivo de descrever dificuldades e estressores
percebidos pelos cuidadores sobre aspectos psicossociais e do tratamento parao HIV e
de andisar estratégias de enfrentamento utilizadas, foi revelada a presenca de
dificuldades em éreas como adesdo ao tratamento, revelacdo do diagndstico para a
crianga/adolescente e informagdo sobre o diagndstico na escola. Quanto as estratégias
de enfrentamento, houve predominio de busca de préticas religiosas/pensamento
fantasioso e focalizac&o no problema.

Da mesma forma, Silva et al. (2008) demonstram em seu estudo a opinido de
maes de criancas soropositivas acerca das formas de enfrentamento da AIDS, cujas
categorias prevalentes foram superprotecéo e medo, doacéo, negacdo e subestimacéo do
HIV, ocultagdo da doenca, resignacéo, religido e esperanca. Este estudo revelou que,

apesar dos limites e barreiras impostas pela AIDS, os familiares desenvolvem
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estratégias que possibilitam enfrentar o cotidiano e conviver melhor com essa
experiéncia.

Neste sentido, a omissdo da condicéo de soropositividade, de acordo com Ayres,
Franca e Paiva (2008), pode servir como estratégia, em alguns momentos, para evitar as
situagBes de discriminacio e processos de estigmatizacdo. E um modo de manter o
segredo e a privacidade, sem estabelecer conflitos abertos. Outras estratégias tém sido
utilizadas para enfrentar o estigma de modo aberto, encarando os conflitos. Por
exemplo, para evitar uma situacéo de exclusdo escolar de uma crianga, pode-se recorrer
a0 apoio de autoridades de sallde para esclarecer a verdade sobre os improvaveis riscos
de transmissdo no ambiente escolar ou os cuidados que se deve ter para apoiar a crianga
portadora. Psicélogos ou outros educadores podem auxiliar professores e funcionarios a
criar uma cultura ndo discriminatéria na escola e até advogados podem ser convocados
paraevitar a situacéo extrema de violacdo do direito fundamental da crianca a educagéo.

Entretanto, Ferreira (2008) ressalta algumas vantagens trazidas pela revelagdo do
diagnéstico: @) Quando a crianca ou o adolescente entende 0 que se passa em seu
organismo, a tendéncia € colaborar mais com o tratamento sobre si; b) Evita-se que
criancas e adolescentes soropositivos fagcam elaboragdes fantasiosas ou mal-entendidas
frente a comunicacBes inadequadas; c) Evita-se, também, que facam parte do pacto do
siléncio, no qual guardam este segredo, sozinhos, sem a possibilidade de dividir as
dividas e os medos com seus pais ou com um profissiona da salde capaz de
desmistificalo.

Aquelas que conhecem sua condigdo sorolOgica sentem-se menos solitérias,
confiam nas pessoas a sua Vvolta, participam e colaboram com o tratamento e

intervengBes aos quais normamente sdo submetidas. A experiéncia também tem
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demonstrado que, ap0s o0 conhecimento da doenca, os pais sentem-se aliviados e
satisfeitos e os profissionais ficam mais a vontade, durante as consultas, para conversar
abertamente sobre os exames, medicacbes e outros procedimentos necessarios
(Galano, 2008).

Assim, o didogo adequado se mostra como um importante instrumento que
auxilia na participagdo ativa e favoravel do paciente frente aos cuidados necessarios
para uma melhor qualidade de vida, exigindo dos profissionais de salde uma
intervencao efetiva para a promogéo do crescimento e desenvolvimento de criangas e

adolescentes (Vieira & Lima, 2002).
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2. REPRESENTACOES SOCIAIS DA SAUDE/DOENCA
2.1. Teoria das Representac6es Sociais

A AIDS no contexto do processo salide/doenca tem sido um campo privilegiado
para os estudos sobre Representagdes Sociais (RS), que seréo detalhados adiante, as
quais estabelecem sentido ao objeto concebido pelo sujeito e orientam sua conduta
acerca do fenbmeno representado, de modo que a atribuicdo de significados podera
refletir aspectos objetivos, subjetivos e sociais (Oltramari, 2003). Para melhor manejar o
conceito da TRS recorre-se inicialmente a definicdo entendida “enquanto senso comum,
ideias, imagens, concepcdes e visdo de mundo que 0s atores sociais possuem sobre a
realidade” (Minayo, 2008, p. 158).

Para esta autora, as representagdes sé0 elementos constitutivos das estruturas
sociais, devendo a partir destas ser analisadas. Por outro lado, uma vez que se
ambientam no universo da vida real e que “contém nucleos de transformacdo e
resisténcia’, necessitam ser analisadas criticamente, posto que sua construgdo se da num
cendrio de contradicdes e conflitos existentes entre os diferentes grupos. De acordo com
Spink (1993), audindo a &rea da psicologia social, as RS sdo definidas enquanto formas
de pensamento pratico, isto € campos socidmente estruturados que precisam ser
compreendidos no contexto de sua producdo, bem como relacionados aos nucleos
estruturantes da realidade social, em cuja criagdo seu papel deve ser considerado.

Do ponto de vista sociolégico, Durkheim foi o primeiro autor a trabalhar
explicitamente o conceito de representacdo. Usado como representacdo coletiva, o
termo se refere a categorias de pensamento através das quais as sociedades elaboram e
expressam suas realidades. Em Durkheim essas categorias ndo eram algo dado a priori e

nd80 eram universais na consciéncia, mas surgiam ligadas aos fatos socials,
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transformando-se, elas proprias, em fatos sociais passivels de observacdo e interpretacéo
(Minayo, 2008).

Moscovici apresenta o fendmeno das RS a partir do entendimento de que os
individuos, “... mediante inumerdveis episodios cotidianos de interacdo social,
produzem e comunicam incessantemente suas proprias representagdes e solugdes
especificas para as questdes que colocam asi mesmo...” (S, 1993, p. 28). Assim, diante
de umarealidade social, o sujeito procura tornar um novo objeto em familiar, incorporé-
lo a0 repertdrio interpretativo que ele ou 0 seu grupo possui para explicar as vivéncias
do cotidiano. Dessa forma, buscara classificar e denominar o objeto; atribuir-lhe uma
significacdo, enquanto mecanismo de ancoragem, e materializar a palavra por meio de
uma equivaléncia ndo-verbal, ou sgja, uma imagem gue possa conter os sentidos sobre
esse objeto incorporado — mecanismo de objetivagéo.

“Fundamentalmente, a objetivacdo consiste em materializar as abstragoes,
corporificar os pensamentos, tornar fisico e visivel o impalpavel, enfim, transformar em
objeto o que é representado” (Nobrega, 2003, p.65), para tanto, vale especificar as trés
fases constituintes desse processo: 1) A Construcéo seletiva consiste na selecdo e
descontextualizacdo do objeto no meio socia, em funcdo de critérios culturais,
determinados pela desigualdade das condi¢bes de acesso as informagdes, segundo o
pertencimento ao grupo, bem como de critérios normativos que exercem a funcdo de
retencdo dos elementos de informagdo, preservando a coeréncia com o sistema de
valores proprios ao grupo; 2) Esguematizacdo estruturante ou nucleo figurativo € o
elemento “duro” e mais estavel da representacdo, possui duas funcdes, uma geradora e
outra organizadora, a partir das quais atribui sentido e determina os elos de unificacéo

entre 0s outros elementos que se entrelacam na formagdo do tecido representacional;
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3) A Naturalizacdo confere uma realidade plena ao que era uma abstracdo, isto €, o
conceito deixa de ser puraideia e até mesmo uma simbolizac&o da imagem para tornar-
se uma entidade autdnoma.
A ancoragem esta dialeticamente articulada a objetivacéo,
para assegurar as trés fungdes fundamentais da representacéo:
incorporacao do estranho ou do novo, interpretacdo da realidade e
orientacdo dos comportamentos. A ancoragem permite a
incorporagdo do que € desconhecido ou novo em uma rede de
categorias usuais. [...] (Nébrega, 2003, p.69).

Sua organizagdo, segundo a autora supracitada, também estd organizada sobre
trés condigdes estruturantes: a) Enraizamento no sistema do pensamento, que consiste
no movimento de incorporagdo socia da novidade atrelada a familiarizacdo do estranho,
articulando a oposi¢éo entre os elementos inovadores com aqueles que s&o rotineiros ou
mesmo arcaicos; b) Atribuicdo de sentido, que se da através de um trabalho da memoria,
onde 0 pensamento constituinte se apdia sobre 0 pensamento constituido, a fim de
ordenar a novidade dos moldes antigos, no que ja é conhecido; ¢) Instrumentalizagcdo do
saber, que confere um valor funcional a estrutura “imageante” da representacdo, onde o
saber funcional da representacdo enquanto instrumento referencial contribui para a
construcdo das relagdes sociais através da interpretacdo e da gestdo da realidade pelos
grupos ou individuos.

A ancoragem, segundo Vaae Monteiro (2000), precede a objetivacéo no sentido
de que qualquer processo de informagdo exige pontos de referéncia, ou Sgja, exerce um

poder de nomear (categorizar) fendmenos para os grupos sociais. Por outro lado, pode-
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se dizer que a ancoragem procede a objetivagéo quando se refere a uma funcdo social de
classificagdo, levando atransformacfes nas representagdes ja constituidas.

Moscovici (2003) considera a classificacdo uma das principais caracteristicas da
ancoragem, pois o individuo necessita atribuir uma caracteristica, ou um rétulo, a algo
que ndo lhe é completamente conhecido, assim a classificagdo significa o
engquadramento ou o atrelamento de um objeto ou uma pessoa de determinado grupo a
umaimagem previamente pensada.

As representacOes sociais vao se agrupando em conjuntos
de significados, que permitem a interpretacdo dos acontecimentos
cotidianos, dando sentido aos fatos novos ou desconhecidos,
auxiliando na classificagéo e ordenacdo dos fendmenos vivenciados
na sociedade. Elas s&o uma forma de conhecimento que se
universaliza como senso comum, formando um saber gera e
funcional para as pessoas. Assim, 0 que se denomina hoje de
pensamento ingénuo, ou espontaneo, € constituido a partir das
experiéncias e conhecimentos que sdo recebidos e transmitidos
através da cultura, da comunicacdo socid e da educagdo
(Oltramari, 2003, p.7).

A partir do conhecimento do processo de formacédo das RS, faz-se necessario
compreender as fungdes que regem essa teoria, inicialmente, identificadas por
Moscovici, em 1961, como os processos de formacéo de condutas e de orientacéo das
comunicagdes sociais. Posteriormente, Abric (1998) cita quatro fungdes essenciais. 1)
Funcdo de Saber, que consiste na forma pela qual as representacbes permitem uma

explicagdo e compreensdo da redlidade. “Elas definem o quadro de referéncia comum
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que permite a troca social, a transmissdo e a difusdo deste saber ‘ingénuo’ (p.29)”; 2)
Funcdo Identitéria, que permite salvaguardar aimagem positiva do grupo; 3) Funcéo de
Orientacdo, que guia os comportamentos e as préticas, definindo o que € licito, toleravel
ou inaceitavel em um determinado contexto social, isto €, determina antecipadamente o
modelo de relacéo entre o sujeito e um determinado objeto; 4) Funcdo Justificadora, que
possibilita aos atores manterem ou reforcarem seus comportamentos de diferenciacéo
social, nas relagdes entre grupos, ou sgja, a representacéo pode estereotipar as relagoes
entre 0s grupos, contribuir para a discriminagdo ou para a manutencéo da distancia
social entre eles.

Sendo assim, pode-se dizer que a no¢do de representacdo social, bem como os
fendbmenos que ela permite abordar, implica sua relagdo com processos de dinamica
social e psiquica e com a elaboracdo de um sistema tedrico que envolve certa
complexidade em sua definicéo e em seu tratamento. Considerando a complexidade do
manejo da teoria, compreende-se que as fungdes das representacdes sociais visam a dar
sentido as condutas dos individuos, levando-os a agirem de uma forma ou de outra. “As
pessoas com AIDS séo julgadas como estando ‘em falta’, ou dignas de acusacdo, porque
contrairam um virus. Individuos séo considerados diretamente responsaveis pela AIDS’
(Joffe, 1998, p.303).

Conforme, Torres e Faria em seu estudo dirigido a estudantes de Psicologia
acerca do preconceito contra homossexuais portadores de HIV/AIDS em relagdo ao
papel moderador da crenca em um mundo justo. Assim os estudantes responderam a
situagdes referentes ao diagndstico de infeccdo pelo HIV e ao diagndstico de cancer de
pulmao, sendo manipulada entre os participantes a orientacdo sexual da pessoainfectada

(homossexual x heterossexual) e sua doenca (HIV/AIDS x cancer de pulméo). Portanto,



observou-se que os portadores de HIV/AIDS foram mais responsabilizados por sua
infeccdo do que agueles que tinham cancer no estbmago. E com relacéo ao papel
moderador da crenga em um mundo justo, ocorreu que para os participantes com maior
adesd0 a essas crengas responsabilizaram mais 0s homossexuais por sua condi¢éo HIV
positivos. Ja para agueles participantes com baixa crenca os heterossexuais portadores
de HIV foram mais responsabilizados por sua Situagdo. Logo, a maioria dos
participantes ndo acredita num mundo justo e sSsm num mundo como um lugar injusto,
onde em muitas situagOes o0 destino das pessoas ndo tém ligacdo direta com as suas
acoes.

De acordo, com Jodelet (2001), essa maneira do senso comum explicar
determinado fendmeno reflete uma RS, ou sgja, uma modalidade de conhecimento
socialmente elaborada e partilhada com um objetivo prético, “sistemas de referéncia que
nos permitam interpretar a nossa realidade e inclusive dar um sentido ao 'inesperado’;
categorias que servem para classificar as circunstancias, os fendbmenos e os individuos

com 0s quais mantemos relagdo” (p. 174).

2.2. RepresentacOes Sociais da Saude/Doenca no contexto da AIDS

A AIDS, desde o seu reconhecimento no Ocidente, em 1981, representou para a
populacdo muito mais que apenas uma doenga, tornando-se rapidamente um fendmeno
social que tem ocupado ‘o lugar’ da doenca mais estigmatizante da sociedade, que antes
foi ocupado pelo céncer, pela sifilis, pela lepra e pela peste bubbnica entre outras
doengas infecto-contagiosas (Sontag, 1989). Com efeito, nenhuma dessas doencas teve
conseguéncias tdo devastadoras, no ambito social, econdmico e politico, como a AIDS

(Soares, 2001).



Para tal disseminacdo, aponta-se também a falta de informac&o e a incerteza da
ciéncia médica sobre a doenca como favorecedoras das mais variadas representacfes
que vao de boca em boca ou saltam de um veiculo de comunicagdo a outro, e que ainda
hoje, se mostram profundamente arraigadas no imaginario da popul agéo (Jodelet, 2001).
Cabe aqui, ressaltar algumas pesquisas que evidenciam as formas de propagacdo da
AIDS e de suarepresentacdo no cotidiano popular.

O estudo de Herzlich e Pierret (1988 citado por Barbara, Sachetti & Crepaldi,
2005), consistiu na andlise da construcéo do fenémeno social gerado pela AIDS, em seis
jornais franceses, e mostra como a doenca surgiu inicialmente, na forma de um enigma
para a medicina, associado a0 grupo dos homossexuais, tornando-se comum a
denominacgdo vulgar da doenga como a “pneumonia dos homossexuais’, “o cancer dos
homossexuais’ ou 0 “cancer gay”. Mesmo com o0 surgimento de uma sigla, AIDS,
considerada “neutra’, para designar a infeccéo, a imprensa continuava utilizando AIDS
e “cancer gay” como sindbnimos. Os autores constataram que quando a palavra AIDS se
afirmou definitivamente, articularam-se a0 seu redor todas as conotacdes negativas que
a sua introducéo havia tentado descartar, evidenciando-se que a criagdo de um novo
termo cientifico nem sempre consegue manté-lo neutro.

Em outro trabalho, denominado Eu ndo, o meu grupo ndo (Joffe, 1998) também
é reforcada a ideia de que a ameaca da doenca € vista como dirigida a um determinado
grupo, externo ao préprio grupo, isto é, para uma condicdo “estrangeira e dos outros’.
Ao verificar as teorias sobre a origem da AIDS, em diferentes populagdes, a autora
encontrou negacdo por parte dos entrevistados, sendo que, para os habitantes dos
Estados Unidos, a AIDS havia se originado na Africa ou no Haiti, porém os sul-

africanos atribuiam a origem da doenca aos Estados Unidos, & Europa ou Africa“ negra’
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(Sub-Sahariana) e, em contrapartida, 0s ingleses situavam tal origem no continente
africano ou nos Estados Unidos.

Portanto, a no¢do da AIDS como uma doenca “do outro” se mantinha também
quanto a origem da epidemia e, consequentemente, essa forma de pensar leva um
determinado grupo a se considerar isento da infecgdo, designando outros grupos como
“perigosos’. Desta forma, pode-se “observar que as representaces sociais da AIDS
muito provavelmente se estruturam em torno de um nucleo central, que tem a ‘ condicdo
estrangeira’ e 0 ‘outro’ como contetido principal” (Joffe, 1998, p.298).

Podem-se constatar esses resultados também na pesquisa realizada no Brasil por
Madeira (1998), especificamente com jovens da cidade de Natal, os quais declaravam
usar 0 preservativo quando desconfiavam do parceiro, ou sgja, 0 uso do preservativo
ndo se constituia numa prética associada ao relacionamento sexual em geral, mas era
imposto apenas quando o parceiro integrava o grupo dos que, segundo esses jovens,
configuravam-se como “0s outros’, os diferentes de si. Deste modo, a confianga
representava um sentimento de afetividade e cumplicidade, ao passo que a desconfianca
estava relacionada ao perigo, ao desconhecido, bem como a certa distancia que se
mantém dos grupos considerados exteriores ao proprio grupo.

Atualmente, apesar de haver muitas informagdes sobre a AIDS, tanto na midia
quanto nos 6rgaos de salde, que desmistificam muitos significados considerados
preconceituosos, a eficiéncia da informagédo para a mudanca das representacdes sociais
dessa doenca, ainda se apresenta como uma dificuldade. De acordo com os resultados
encontrados por outra pesquisa sobre as representacoes da AIDS para profissionais de
salde (enfermeiros, médicos, dentistas e psicologos) constatou-se que, mesmo para

esses profissionais qualificados e capacitados para trabalhar com a temética, as
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representacbes mais frequentes em relacdo a infeccdo estavam ligadas a morte,
mantendo-se a idela de pertenca da AIDS a outros grupos considerados de risco
(Oltramari, 2003).

No inicio do século XX emergiram estudos de socidlogos e antropélogos, com
forte base empirica, que demonstravam ser a doenca, a salde e a morte categorias
relacionadas com os modos de agir, sentir e pensar de cada sociedade, que ndo podiam
ser reduzidas a evidéncias organicas, naturais e objetivas. Ao considerarmos tais
elementos na definicdo do que segja a salide, a doenca e a morte, em cada sociedade, nos
diversos momentos da histdria, passamos a compreender que tais categorias sd0
realidades construidas no seio das culturas (Latour, 2000).

Considerando esse contexto da AIDS, as representagdes sociais de salde e
doenca sdo percebidas como expressdo socia e individual, cuja linguagem ndo tem
como primeiro referencial o corpo, e sim, a sociedade e as relagOes ali existentes. A
origem da representacdo da doenca se apGia em fatores enddgenos e exdgenos,
presentes nas concepcdes dos povos, quaisquer que sejam sua cultura e a fase historica
em que viveram ou vivem (Minayo, 2008).

Seguindo a ideia da autora supracitada, os fatores enddgenos situam-se na
dimensdo singular do individuo, enquanto processos hiolgicos funcionais hereditérios
ou por descuidos da salide, e os exdgenos estdo ligados ao desequilibrio entre as
relagdes sociais de determinado grupo e deste com 0 seu meio ambiente, ou sgja, ao seu
estilo de vida. Para a Organizacdo Mundia de Salde (OMS, 1946) a salde e a doenca
ndo sdo opostas, mas sim compreendidas como um continuum entre o bem estar fisico,
mental, social e somase a esse conceito um fator fundamental: a valorizagdo da

percepcado social e subjetiva do individuo.
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Contudo, a ordem de significagdes culturais sobre a salide e a doenca informa e
se refere a visdo do mundo, as atitudes coletivas, ao pecado que se personaiza na
doenca e significa o rompimento do homem com os codigos morais ou religiosos e, ao
corpo doente como espaco de fraguezas e decadéncia, ssimbolizando o sentimento de
infelicidade e de adlienagcdo, da finitude e da precariedade individua e socia
(Minayo, 2008). Essa visio da autora retrata as circunsténcias com que muitas pessoas
com doengas cronicas, especificamente com HIV/AIDS, deparam-se ao longo do seu
tratamento.

Mesmo com o0 avanco das pesquisas epidemioldgicas, a AIDS ainda continua
sendo vista como uma doencga do outro, de alguém distante, desconhecido e, na maioria
das vezes, é atribuida ao grupo dos homossexuais ou a quem esta ligado a praticas
sexuais promiscuas. Uma vez que as representacdes e préticas estdo estritamente
ligadas, determinando ndo sO comportamentos distintos, como também, atitudes
especificas diante do problema, entende-se que o sentido que o individuo soropositivo
atribui a salide/doenca pode determinar a adeséo as préaticas de prevencéo (Barbara et al.
2005).

Revela-se, assim, de extrema importancia o conhecimento dos significados
atribuidos a doenca, ou sgja, as crengas, percepcdes, representacdes criadas pela crianca
relativamente a sua doenca, ja que esta compreensdo poderd permitir uma intervencéo
mais adequada junto a essa populacdo. Como meio de identificar as referidas
significagOes, a exploragéo das narrativas destas criangas oferecem a possibilidade de
um entendimento ao qual ndo € possivel aceder de outra forma.

Tendo em vista 0 contexto em que essas criangas estéo inseridas, 0 sucesso da

terapia medicamentosa que as fez chegar a idade escolar e, certamente as levard a



adolescéncia e a idade adulta delineia uma nova realidade, com o enfretamento de
situagdes especificas, exigindo dos profissionais e dos servigos de salde respostas
efetivas para lidar com as necessidades suscitadas pelas caracteristicas proprias desse
grupo populaciona: é preciso acompanhar a adolescéncia e transi¢éo para idade adulta,
discutir o inicio davida sexua ativa, medidas de prevencéo, etc. Assim, apesar de todos
0s avancos cientificos e conquistas na terapéutica do HIV/AIDS, essa doenca coloca
desafios por vezes muito dificeis de serem enfrentados.

Especificamente em relacdo a infancia, a revelacdo diagndstica surgiu como um
dos aspectos centrais no atendimento da AIDS pedidtrica. Uma questdo antiga e
persistente em diversos ramos das préticas de salde, diz respeito a como e quando
contar a uma crianga sobre uma doenca que a afeta cronicamente, e a extensdo dessas
informagdes (Eiser, 1993). Com a AIDS ndo tem sido diferente. O fazer conhecer o
diagndstico apresenta-se como um momento especial no processo de atencdo a salide de
criancas e adolescentes infectados pelo HIV e suas familias. A revelacdo mostra-se um
elemento essencial para a elaboragéo e plangjamento do seguimento, proporcionando
referenciais de evolugdo e prognostico, permitindo interferir-se ativamente sobre
aspectos evitévels da vulnerabilidade desses pacientes ao adoecimento ou sofrimento
desnecessario (Lecussan, 2001; Wiener, Battles & Heilman, 1998).

Muitos profissionais e familiares acreditam que manter o segredo em torno da
doenca é uma forma de preservar as criangas de preocupacdes desnecessdrias.
Entretanto, mesmo as criangas menores entendem gue ha algo de diferente acontecendo
em Seus corpos e no seu cotidiano. Elas observam suas idas e vindas ao hospital, ouvem
o discurso dos adultos, e consequentemente, pensam, imaginam e fantasam muitas

historias (Baricca, 2001).
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De acordo com Cruz (2007), em nossa cultura, para uma grande maioria da
populacdo, a pessoa que vive com HIV/AIDS é tida como quem tem algo téo terrivel
que é obrigado a manter segredo sobre si. Por outro lado, se vive numa sociedade que
compulsoriamente leva a confiss@o e, nesse movimento contraditério, o sujeito €, ao
mesmo tempo, inventado como aquele que ndo deve dizer e como aquele que tem a
obrigacéo de revelar-se.

Partindo da perspectiva da crianga, este estudo contribui para a possibilidade de
levantar um novo olhar em relagdo as criangas soropositivas, considerando-as capazes
de falarem sobre sua prépria condicéo, podendo suscitar nos profissionais da area da
salide, nas pessoas cuidadoras e responsaveis legais uma reflexdo acerca da relacéo
estabelecida com as criangas no auxilio do seu tratamento, ajudando-as a entenderem o
que acontece com elas e auxiliando-as a viverem com melhor qualidade de vida. Neste

sentido, a presente dissertacdo estabel eceu 0s seguintes objetivos:

2.3. OBJETIVOS
2.3.1. Objetivo Geral

- Apreender o significado de salide e de doenca na percepcao da crianca soropositiva.

2.3.2. Objetivos Especificos

-Caracterizar o perfil sociodemografico e clinico das criangas soropositivas
investigadas;

-Identificar as representacfes das criangas frente a salide e a doenca considerando seu
contexto e processo enquanto portadoras do virus HIV;

-Verificar a autopercepcdo da crianca soropositiva enquanto saudavel ou doente;
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3. METODO
3.1. Delineamento da Pesquisa

Este estudo foi redlizado através de uma abordagem qualitativa. O campo de
pesquisa estabeleceu-se em duas Organizagdes N&o-Governamentais (ONG’'s), uma
localizada na cidade de Jodo Pessoa (PB) e outra na cidade de Manaus (AM),
respectivamente Missdo Nova Esperanca e Associacdo de Apoio a Crianca com HIV —

“CasaVhida'.

3.2. Campo de Pesquisa
3.2.1. Caracterizacao do Local
3.2.1.1. Missao Nova Esperanca

A Miss@o Nova Esperanca, uma Organizagdo Nao-Governamental sem fins
lucrativos, foi fundada em 15 de Julho de 2001, na cidade de Jo&o Pessoa/PB. Esta
inscrita no Registro Civil das Pessoas Juridicas sob n° 195.487 Livro A, n° 24 e tem
como finalidade estatutéria a prestacdo de servigos a criancas, adolescentes e adultos
portadores do virus HIV e doentes de AIDS que estegjam vivendo em discriminacéo,
abandono, exclusdo social, situacéo de risco pessoa e socia, independente de sua
condi¢éo.

Essa instituicdo cumpre com sua finalidade proporcionando condigdes concretas
de desenvolvimento fisico, psicolégico, acompanhamento clinico, reunido de
convivéncia, educacdo preventiva, garantia dos direitos, cursos profissionalizantes na
&rea da informatica, artesanato como forma de geracdo de renda e ocupacdo, visitas
domiciliares, hospitalares, assim como, aconselhamento individual, buscando a

melhoria da qualidade de vida das pessoas que vivem com o HIV/AIDS no estado da
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Paraiba. Atualmente a ONG Missdo Nova Esperanca tem em seu cadastro mais de 300
adultos e 60 criangas e adolescentes, todos participando das muitas atividades que séo
oferecidas de forma gratuita. Com relacdo a sustentabilidade da instituicéo, esta conta
com parcerias de 6rgaos e empresas publicas ou privadas. Essas parcerias tém se
fortalecido ao longo do tempo e mais parceiros se juntam a elas na tarefa de somar
esforcos que facilitam agdes diretas em prol das pessoas que vivem com HIV e AIDS.

Para o atendimento das criangas e adolescentes foi criado pela Missdo Nova
Esperanca, o Programa Projeto Jardim Regado, a partir da constatagdo de sua grande
necessidade pelo fato de ndo haver, em todo estado da Paraiba, nenhum trabalho de
assisténcia social voltado para a populacéo infanto-juvenil. Outra preocupacdo, na
€poca, era o aumento de casos de mulheres soropositivas, o que poderia elevar o nimero
de criangas infectadas pela doenca. Atualmente, sGo acompanhadas 15 cidades
paraibanas que apresentam casos de criangas e adolescentes soropositivos, desta forma
visa oferecer assisténcia socia e psicoldgica as criangas e adolescentes portadores do
virus HIV e AIDS que estegjam vivendo em situacdo de risco pessoa e social, exclusao
social, discriminagéo e abandono, bem como acompanhar as criangas, menores de dois
anos, expostas ao HIV/AIDS. O Projeto Jardim Regado tem em seu cadastro 27 criangas
vivendo com HIV e AIDS, 34 criangas menores de 02 anos expostas ao HIV.

Atividades desenvolvidas: 1) Realizar o acompanhamento psicossocial, através
de 450 visitas domiciliares e distribuicdo de 330 cestas bésicas, 2) Assegurar o
tratamento ambulatorial para consultas, exames e reposicdo dos medicamentos, 3)
Sensibilizar os pais e responsaveis quanto a importancia da adesdo da crianca e do
adolescente ao tratamento; 4) Oferecer oficinas de arte-terapia para as criangas e

adolescentes, acompanhamento psicoldgico, passeios e confraternizacfes; 5) Oferecer
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assessoria juridica; 6) Formacdo continuada para a equipe do projeto e para 0s
volunté&rios. Para isso, dispde de uma equipe multiprofissional, comporta por: 01
Coordenadora, 01 Técnica em Enfermagem, 01 Assistente Social, 01 Psicdloga, 01
Pedagoga e 01 Agente de Salde.

Principais resultados: Diminuicdo das internacbes hospitalares; aumento da
confianca dos pais e responsaveis nas questdes ligadas ao tratamento; maior adesdo ao
tratamento; melhor participacdo social das criangas e dos adolescentes bem como dos
responsavel's; permanéncia na escola, tendo um melhor aproveitamento escolar; resgate

e fortalecimento da auto-estima; melhor desenvolvimento socio-familiar.

3.2.1.2. Associacdo de Apoio a Crianca com HIV - “Casa Vhida”

A Casa de Apoio a Crianga com HIV, que também é conhecida como Casa
Vhida, é uma ingtituicdo ndo governamental de carater filantrOpico, que se dedica a
prestar gjuda as criangas infectadas pelo virus HIV e a filhos de pais infectados. Foi
fundada em 17 de dezembro de 1999, por um grupo de médicos, enfermeiros e
psicologos que trabalhavam diretamente com esta patologia na Fundacéo de Medicina
Tropical do Amazonas.

As criangas sd0 atendidas no Ambulatério de Infectologia Pedidtrica da
Fundagdo e encaminhadas, juntamente com sua familia, para a Casa Vhida. Cerca de
450 criancas se beneficiam semanamente da doacéo de leite, além de receberem ainda
ajuda com roupas, cal¢ado e alimentos ndo pereciveis, sempre que haja disponibilidade.
O fornecimento de leite aos bebés filhos de mées portadoras do HIV é uma das

prioridades da Associaco, visto que a amamentacdo € contra-indicada nestes casos.



Atualmente sdo 31 criangas atendidas, que moram na instituicdo, frequentam
pela manha uma escola proxima e, a tarde recebem reforgco escolar e acompanhamento
psicol 6gico de acordo com horérios estabel ecidos. Brincam no final das tardes e passam
os finais de semana em casa dos pais, parentes ou padrinhos.

A ingtituicdo sustenta-se de doagBes de pessoas e empresas publicas ou privadas,
de rendas de eventos sociais e do trabalho voluntario de varios colaboradores. Além dos
voluntérios, possui 30 funcionérios (algumas sdo mées das criancas que a casa abriga)
entre técnico de enfermagem, professora, cozinheira, secretéria, auxiliar administrativa,
babas e auxiliar de servigos gerais e seguranga, que se revezam nos turnos diurno e
noturno, durante a semana e final de semana.

Quanto a sua estrutura funcional, compreende: Presidéncia e Diretoria,
auxiliadas pelas assessorias técnicas, com a missdo de assegurar 0 cumprimento de
todas as acles desenvolvidas na instituicdo. Em relacdo ao espaco fisico tem-se: no
térreo, uma entrada principal com recepcdo e administracdo, sala de odontologia,
enfermaria, uma sala de atendimento médico, duas salas de aula, onde funciona o
reforco escolar, cozinha, refeitério, despensa, um quarto para as funcionarias, lavanderia
e, ho primeiro andar, sala de video, biblioteca, ludoteca, ber¢ério, sala de atendimento
psicoldgico, depdsito, dois banheiros, quartos e banheiros coletivos masculinos e
femininos.

A atuacdo da Casa de Apoio a Crianca com HIV, ao contrario do que possa
parecer as visdes mais limitadas, transcende meros atos imediatistas, isto €, funciona
como instrumento ativo no processo de crescimento do ser humano no mundo,

tornando-se referéncia na Sociedade Amazonense.
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3.3. Participantes:

A pesquisa contou com a participagdo de 13 criangcas com diagnéstico HIV
positivo, na faixa etéria de 07 a 10 anos de idade (M= 7,7), sendo 09 do sexo feminino e
04 do sexo masculino. A selecdo desta faixa etéria deve-se a necessidade de enquadrar
as criangas no mesmo estagio de desenvolvimento cognitivo e intelectual. Conforme
Piaget (1978), o desenvolvimento da crianca nessa faixa etéria corresponde ao periodo
das operacfes concretas, isto €, o inicio da construcéo 16gica, em que se desenvolve a
capacidade de estabelecer relagcbes que permitam a coordenagéo de pontos de vista
diferentes em relagdo as outras pessoas, ou a propria crianca, que pode, entéo,
compreender um objeto ou situacdo com aspectos diferentes e mesmo conflitantes.
Portanto, no nivel do pensamento, a crianca consegue estabelecer corretamente as
relagcdes de causa e efeito e de meio e fim, sequenciar ideias ou eventos, trabalhar com
ideias sob dois pontos de vista, simultaneamente, etc.

Para a delimitagdo foi utilizada a amostragem por conveniéncia, tendo sido
entrevistadas, nas instituices selecionadas, todas as criangas que correspondessem aos
critérios de delimitacdo. Os critérios de exclusdo estabel ecidos foram:

a) Recusaaparticipar do estudo;

b) Participantes com idade inferior a 07 anos ou superior a 10 anos;

c) Participantes ndo infectados por viavertical;

E importante salientar que a pesquisadora em nenhum momento, falou com as

criangas sobre 0 HIV/AIDS ou revelou o diagndstico.

3.4. Instrumentos:

3.4.1 Questionario Sociodemografico e Clinico
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As guestdes suscitadas tiveram por finalidade caracterizar os participantes de
acordo com: sexo, idade, grau de escolaridade, renda familiar, local de residéncia,
cuidador (situacdo dos pais) e dados clinicos (tempo de infecgdo diagnosticada e de
tratamento, via de contégio), o conhecimento da crianca acerca do diagnéstico, se ja
passou por processo de doenca e hospitalizacdo e que outras pessoas da familia sdo

soropositivas. Este questionério foi respondido pelo cuidador.

3.4.2. Entrevista Semi — Estruturada:

Foi realizada entrevista semi-estruturada com as criangas a partir das seguintes
questbes. (1) O que é doenca para vocé? (2) O que acontece quando a pessoa fica
doente? (3) Por que as pessoas ficam doentes? (4) O que é salide para vocé? (5) O que é
preciso parater saide? (6) Olhando para os seus desenhos, qual vocé mais gosta e, qual
€ mais parecido com vocé? Por qué?

As entrevistas foram gravadas, conforme a autorizag&o dos participantes e dos

pairesponsaveis para posterior transcricéo e andlise dos dados categorizados.

3.4.3. Desenho-Estoria com Tema

Utilizou-se uma técnica projetiva, desenvolvida a partir do procedimento de
Desenhos-Estorias (Trinca, 1976), que redne e utiliza informacfes de técnicas teméticas
e graficas com o objetivo de apreender elementos latentes que permitem aprofundar o
conhecimento sobre o dinamismo da personalidade. A técnica de Desenho-Estéria com
Tema envolve trés elementos: Desenho livre (formas gréficas de expressdo);
Apercepcdo temética (interpretacdo e integracdo de um percepto com a experiéncia

passada e o estado atual do individuo); e Associagles livres e dirigidas (verbalizagdes
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teméticas) (Fonseca & Coutinho, 2005). Neste estudo priorizou-se por utilizar apenas o
primeiro e o terceiro elemento desta técnica, uma vez que a interpretacdo gréfica dos
desenhos n&o é o foco deste trabal ho.

Esse instrumento, experimentado e validado em pesquisas realizadas sobre
representacOes sociais (Aiello-Tofolo, 1990; Aiello-Tsu, 1994; Aiello-Vaisberg, 1995),
possibilita a elucidacdo de elementos inconscientes por meio de uma leitura
transferencial centrada na apreensdo do que cada individuo revela acerca da
subjetividade grupa frente ao objeto socia em estudo (Coutinho, Nobrega & Catéo,
2003). De aplicacdo bastante simples, direciona-se atodas as faixas etérias, em qual quer
nivel: mental, social, econdmico e cultural.

O materia do teste constitui-se de folhas de papel em branco, sem pauta, de
tamanho oficio, lapis preto e caixa de |4pis de cor. Na sequéncia o pesquisador, através
de uma questdo padronizada, solicita ao participante que faga um desenho sobre o tema
em estudo. Em seguida, apds o término do desenho € pedido que conte uma estoria,
associada a0 estimulo (desenho). Por fim, na fase de esclarecimento e obtencdo de
novas associacfes acerca do desenho e€/ou da estéria, solicita-se que o participante dé
titulo a estoria por ele elaborada.

No presente estudo foram solicitados dois desenhos: (1) desenho de uma pessoa
doente; (2) desenho de uma pessoa saudavel. Ao fina de cada desenho a crianga contou

uma estéria referente ab mesmo e, na sequéncia, forneceu um titulo a sua estéria.

3.5. Procedimentos:

Apbs submissdo e aprovacdo pelo Comité de ética em Pesguisa da Secretaria de

Salde do Estado da Paraiba o projeto foi apresentado as Instituicdes, obtendo-se seu
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consentimento. Depois de esclarecidas todas as duvidas e havendo a concordancia e a
assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido dos pais ou responsaveis, as
criancas foram convidadas a participar.

Inicialmente foi aplicado o questionério sociodemogréfico e clinico com os pais
ou responsaveis legais. Em seguida aplicou-se a técnica de desenho-estoria com tema,
solicitando a cada participante, individualmente, que fizesse um desenho sobre o tema
em estudo, que contasse uma estoria, associada ao estimulo desenho, e que lhe desse um
titulo. Na sequéncia, foi realizada a entrevista semi-estruturada, a partir das perguntas
pré-estabelecidas. A aplicacdo se deu de forma individualizada, em uma sala da
instituicdo, pela propria pesquisadora. Vale ressaltar que uma crianga se recusou a
participar da entrevista, aceitando apenas a aplicacdo do instrumento desenho estéria

com tema, no que foi perfeitamente compreendida e respeitada pela pesguisadora.

3.6. Analise dos Dados:

Os dados sociodemogréficos e clinicos foram analisados através de estatistica
descritiva na busca da conformacéo de um perfil das criangas participantes.

Os desenhos e as histérias foram submetidos aos seguintes procedimentos de
andlise: observacdo sistematica dos desenhos e temas; leitura flutuante dos contetidos
das histérias; selecdo dos desenhos por semelhancas graficas e/ou aproximacdo dos
temas (Coutinho, 2005).

Para a andlise do material coletado por meio das entrevistas, utilizou-se a
Andlise de Conteldo de acordo com a proposta de Figueiredo (1993), na qual as
categorias sdo determinadas a partir dos temas suscitados nas entrevistas e processadas

em etapas, a saber:
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Figura 1 — Etapas do Procedimento de Analise de Discurso

Etapa Procedimentos
TRANSCRICAO DO MATERIAL
PRIMEIRA FASE A. Leituralnicia
(Sessbes/Participantes) B. Marcacéo
C. Corte
D. Primeira Jungao*
E. Notacdo
F. Organizagdo e Primeira Sintese
Segunda Jungao**
SEGUNDA FASE G. Leituralnicial
(Contetdos) H. Organizacéo
I. Notacéo
J. Redacédo Finad

* Contelldos rel acionados a varias Categorias, Nno mesmo sujeito ou mesmo grupo.
** Contelidos de varios sujeitos ou varios grupos, em uma mesma Categoria.

Primeira Fase

As entrevistas foram analisadas individualmente e a juncdo compreendeu
contelidos comuns dentro de cada discurso. Assim, cada discussdo foi transcrita e
estudada em funcdo de cada entrevista realizada, referindo-se as questdes particulares de
cadaindividuo. Neste sentido, seguiram-se as seguintes fases:

A. Leitura Inicial: Nessa primeira leitura, foram identificados os pontos preliminares,
ligados as categorias. Além disso, realizaram-se anotagbes acerca de aspectos
relacionados a situagéo da entrevista (rapport, dificuldades de interac&o, disponibilidade
e seu estado afetivo).

B. Marcacéo: Foram selecionados alguns trechos da entrevista que corresponderam as
Categorias pré-estabelecidas, aém de outros conteldos também considerados
importantes.

C. Corte: Os trechos selecionados foram destacados do texto.
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D. Juncéo: Os trechos selecionados foram agrupados, ou sgja, todas as anotacdes de
uma mesma entrevista foram dispostas em protocolos de andlise.

E. Notacdo: Reaizaram-se observacbes marginais sobre os trechos, objetivando
localizé-los na literatura e no contexto do grupo.

F. Discussdo: As observactes foram discutidas para que se fizesse a segunda juncéo,
em gue se agruparam os trechos de todas as entrevistas relacionados a uma mesma

categoria.

Segunda Fase

Nesta etapa, as entrevistas ndo foram consideradas individua mente e a juncdo se
referiu aos contetidos comuns a todas as entrevistas. Assim, as jungdes realizadas na
etapa anterior foram agrupadas e estudadas em funcdo da equivaléncia de
contelidos/significados, referindo-se as questbes comuns, dentro de cada categoria.
Seguiram-se as seguintes fases:

A. Leitura Inicial: Foi realizada uma leitura para a identificagcdo dos trechos cujos
significados foram comuns dentro de cada Categoria.

B. Organizacao: Esses trechos foram agrupados e classificados em subcategorias.

C. Notacdo: Quando necessario, foram ampliadas as observacbes marginais
relacionando-as as subcategorias.

D. Discussdo Final e Redacdo: Foi redizada a redagdo definitiva, baseada nos
resultados obtidos através da andlise de conteldo, relativo as categorias que surgiram

durante as entrevistas.
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3.7. Aspectos Eticos:

O projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de ética em Pesquisa da
Secretaria de Estado da Salde da Paraiba — CEP/SES/PB, com o intuito de seguir todos
0s procedimentos para pesquisa com seres humanos do Ministério da Salide, atendendo
aos requisitos da Resolugdo 196/96, sendo aplicada em toda e qualquer érea de
investigac&o ligada a coleta de dados com seres humanos. No mesmo sentido, para a
realizacdo desse estudo, também, foi considerado o Estatuto da Crianca e do
Adolescente (ECA/2006), respeitando-se a Doutrina de Protecdo Integral, que
estabelece que criancas e adolescentes devem ser vistos como pessoas em

desenvolvimento, sujeitos de direitos e destinatérios de protegéo integral.
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CapriTULO IV

RESULTADOS E DISCUSSOES
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“Eu fico com a pureza das respostas das criancgas...”
(Gonzaguinha)

A apresentacdo dos resultados, seguida de sua discussdo, esta dividida em duas
etapas. a primeira versara sobre o perfil sociodemogréfico e clinico das criancas
soropositivas, descrevendo as principais caracteristicas que envolvem condi¢cdes de
vida, tempo de infeccdo, tratamento, via de contagio, revelacdo do diagndstico, doencae
hospitalizacdo. Quanto as particularidades surgidas nessa etapa observou-se a
necessidade de antecipar discursos da entrevista como forma de compreensdo conjunta e
continua dos dados. A segunda apresentara as representaces das criangas acerca da
salde e da doenca a partir dos dados resultantes da entrevista semi-estruturada e do
Desenho Estéria com Tema, agrupados em duas classes tematicas. - salde e doenca -
subdivididas respectivamente em duas categorias e duas subcategorias, trés categorias e
trés subcategorias. Vae ressdtar que, embora as tematicas estegjam divididas, os
contelidos perpassam as categorias e subcategorias estabelecidas. Com isso, tanto a
primeira quanto a segunda etapa estabel ecem um didlogo complementar e refor¢ador na
andlise dos dados.

Essa sequéncia de instrumentos e analises tem o intuito de explicar os objetivos
propostos neste trabalho ndo pretendendo esgotar o assunto, mas sim suscitar novas
questdes para fins de ampliar o conhecimento acerca dos aspectos biopsicossociais que
rodeilam o cotidiano da crianca soropositiva e, quem sabe, assim contribuir para

melhores condi¢des de vida.



4.1 — Perfil Sociodemogréfico e Clinico
4.1.1 - Aspectos Socioclinicos

No Brasil, pouco se conhece sobre as dificuldades e os fatores adversos que
estdo afetando as criangas vivendo com HIV/AIDS, principa mente no que se refere aos
fatores psicossociais, apesar de alguns esforgos para a sistematizacdo de experiéncias
relativas ao atendimento institucional a essa clientela, 0 que pode ser comprovado pela
diminuta bibliografia nesta &rea. Dentre as 13 criancas que compdem a amostra, 12
foram diagnosticadas no periodo entre 2000 e 2002. De acordo com o Boletim
Epidemioldgico de 2008, o ano de 2003 mostra um aumento da transmissdo vertical na
regido Nordeste e na regido Norte, bem como uma tendéncia ao crescimento de casos
notificados em criancas, em relacéo as demais regifes do pais que tendem a diminui-los
(Brasil, 2007; Brasil, 2008).

Com relagcdo a amostra apresentada, as 08 criangas residentes em Manaus sao
institucionalizadas, ou segja, moram numa instituicdo para criangas soropositivas e
passam o fina de semana com a familia. Conforme constatado, os pais/responsaveis
buscavam apoio em institui¢cOes para possibilitar uma melhor qualidade de vida aos
filhos. A renda familiar encontrada foi de R$150,00 a R$ 930,00 (M= 425,00). Os
fatores socioecondmicos, na maioria das vezes, impdem situagbes precarias ao
desenvolvimento das criangas soropositivas, dificultando sua adesdo ao tratamento.
Quando criangas pobres ficam doentes, podem n&o receber tratamento adequado porque
Seus responsaveis ndo tém condi¢bes financeiras de assumir 0s custos dos transportes,
dos remédios, das consultas médicas e de uma aimentacdo diaria e baanceada

(Souza, 1998).

65



Referindo-se a escolaridade, as criancas possuem entre 1° e 4° ano do ensino
fundamental, estando 09 delas cursando o 1° ano. Visto que se encontram nafaixa etaria
de 7 a 10 anos, com média de 7,7 anos, a maioria se encontra na série escolar adequada,
com apenas duas criangas apresentando atraso de 1 ano. Estes dados sdo corroborados
por Bragheto (2008), ao afirmar que mesmo frente a todas as adversidades causadas
pela doenca, ndo hé diferencas no desempenho escolar das criancas com HIV/AIDS se
comparado com grupo de criangcas sem doenca cronica. Com efeito, a epidemia de
AIDS néo pode ser atribuida a essa ou aquela categoria social, pois a contaminagao pelo
HIV trafega por todas as classes sociais, orientagdes sexuais e faixas etérias.

A AIDS afeta ndo sO a estrutura econdmica como, também, a estrutura
psicoemocional familiar, j& que muitas criancas e adolescentes vivem com pais
biolbgicos portadores da infec¢do ou doentes, outras vivem com outros familiares em
func&o do falecimento dos pais. Muitas vivem em institui¢des por ndo terem familiares
em condicdes psicossociais de Ihes oferecer assisténcia, algumas sdo adotadas. Além
dos efeitos colaterais dos coquetéis, muitas criangas também convivem com a orfandade
(Grando, 2000; New Y ork State, Department of Health, 1998).

Essa infeccdo impacta a qualidade de vida de criangas e jovens que podem
passar por sucessivas perdas. do convivio com os pais e, eventualmente, de seus
parentes; e de sua propria saide (D’Urso, 2007). A caracterizagdo sociodemogréfica e
clinica das criancas deste estudo corrobora a literatura encontrada, conforme pode ser
observado na Tabela 01: 05 criangas investigadas sdo cuidadas apenas pela mée
soropositiva, 02 apenas pelo pai e 02 por ambos, ficando as 03 restantes aos cuidados de

familiares (avés e tias) ou ainda de uma mée adotiva (01).
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Tabela 01 — Aspectos Sociofamiliares

Variaveis Jodo Pessoa | Manaus Total

Cuidador

Mae HIV+ 01 04 05

Pai - 02 02

Pais - 02 02

Tia 02 - 02

Av0s 01 - 01

Mae Adotiva 01 - 01

Outras pessoas Pais - 03 03

Soro+ Pais + irméos - 02 02

Pai 01 02 03

Mae 01 01 02

Obitos Mae 04 02 06

Pai 01 02 03

A heterogeneidade evidenciada da amostra, no que tange aos cuidadores, deve-
se a diversidade de vinculos sociofamiliares que caracteriza os cuidadores primérios de
criangas e jovens soropositivos, conforme relatado por pesquisas na area (Ferreira,
2008; Franca-Junior et a. 2006; Seidl et a. 2005). Outro aspecto do cuidado apos a
morte ou abandono dos pais apresenta os avos forcados a assumirem o papel de
cuidadores, muitas vezes, sem conseguir cuidar delas de maneira adequada, por
condigBes prec&rias de salde, situacdo financeira instdvel ou pela dificuldade em
entenderem a doenca dos netos.

Contudo, a maior frequéncia de maes biol 6gicas entre os cuidadores da amostra
pode ser considerada reflexo da politica publica que permite 0 acesso universal ao
tratamento ARV, propiciando melhor qualidade de vida e de salide e maior perspectiva
de anos vividos. Assim, muitas mées soropositivas tém desempenhado seu papel como

cuidadoras primarias, participando do processo de desenvolvimento de seus filhos.
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Ainda que 08 integrantes da amostra sgjam institucionalizados, é importante
salientar que os abrigos, atualmente, constituem-se como lugares de passagem e ndo de
reclusdo e permanéncia, casas de apoio e ndo lares, pois uma das condi¢des em receber
a crianca num abrigo é o acompanhamento dos pais/familiares/ ou dos responsaveis,
visando a manutencdo do vinculo familiar. A casa de apoio surge como um suporte
social, econbmico e psicoafetivo para os pais e as criancas, frente as dificuldades
impostas pela AIDS.

“Apesar de ser um contexto possivel de desenvolvimento, a instituicdo ndo
fornece um equivalente funcional familiar para seus internos [...]”. Porém, em certos
lares, 0 meio ambiente fisico e socia é tdo empobrecido e cadtico, realidade de muitas
familias, que a colocacdo de uma crianca numa instituicdo pode proporcionar sua
recuperacéo e qualidade de vida (Siqueira & Dell’ Aglio, 2006, p.74). Essa temética de
apoio as criangas soropositivas, estruturacdo familiar e aspectos sociais continuara
sendo discutida adiante.

Conforme a Tabela 01, apresentada anteriormente, as criangas Soropositivas para
o0 HIV geramente convivem com outras pessoas na mesma situagao, na maioria dos
casos, 0S proprios pais e irmaos, situagao que pode ter como consequéncia a vivéncia do
obito de entes queridos. No caso dos participantes deste estudo, isso ocorreu para 06
criancas em relacdo a mée e para 03 em relagdo ao pai, levando-as a pensar sobre estes
acontecimentos, independente do estégio cognitivo em que se encontram (Raimbault,
1979). Notase, nesse quadro de falecimento dos pais, que muitas criancas Sao
encaminhadas para familiares, tias e avés, dispostos a assumir a guarda ou, na falta de
um parente proximo ou na eventualidade da recusa dos familiares, ha casos de outras

pessoas que se sensibilizam e adotam a crianga, conscientes da sua condi¢do sorol dgica.
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Estudos sobre como as criangas conceituam a morte, em diferentes idades,
apontam para o fato de que as criangas, nas fases iniciais do desenvolvimento,
frequentemente pensam a morte como reversivel, atribuem fungdes definidoras da vida
as coisas mortas e ndo acreditam na inevitabilidade da morte. A aquisicdo dos trés
componentes — irreversibilidade (o corpo ndo vive apds a morte), ndo-funcionalidade
(cessacdo das atividades do corpo apds a morte) e universalidade (tudo que é vivo
morre) - situa-se em torno dos 07 anos de idade (Speece & Brent, 1984). No que
concerne a0 peso da experiéncia da terminalidade, Bluebond-Langner (1978) e
Raimbault (1979), partindo da observagdo direta das criancas, ndo tém qualquer divida
de que a crianca sabe que vai morrer. Além disso, a perda sofrida leva a evocacéo da
propria finitude, principamente diante da vivéncia e convivéncia com uma doenca
cronica.

No entanto, para muitos adultos a finitude da existéncia humana é como se néo
fizesse parte da vida nainfancia, em nenhuma forma de aproximagao, seja pela morte da
propria crianga, seja pela perda de alguém préximo de sua convivéncia, ou de um
bichinho de estimagdo ou até mesmo pelas imagens da televisdo e jogos infantis
(Vendruscolo, 2005). O adulto, em geral, ndo sd adota a atitude de negar a explicagéo
sobre a morte, como também tenta, muitas vezes, afastadla magicamente. Com este
procedimento, procura minimizar o significado que a morte pode ter como uma forca
ativa no desenvolvimento cognitivo, emocional e socia da crianga.

Entretanto, essa negacdo ou este siléncio em torno da morte em nada gjudam no
desenvolvimento infantil. Ao contrério, quando se tenta manter esta atitude geral de
negacao, o crescimento da crianca é prejudicado (Torres, 2002). Ela possui uma aguda

capacidade de observagéo e quando o adulto tenta evitar falar sobre o tema da morte ou
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da doenca com a crianca, esta se sente confusa e desamparada e sua reacdo pode ser a
manifestacdo de diversos sintomas (Kovacs, 1992). No caso da enfermidade enfrentada
pela crianca e o luto pelos pais, falecidos em decorréncia da AIDS, misturam-se suas
fantasias sobre a propria doenca com a morte dos genitores, fazendo aflorar sentimentos
de culpa, abandono e desamparo tanto por sua enfermidade, quanto pela perda dos pais
(Aguirre & Arruda, 2006).

A maneira cOmo a crianga organiza e expressa sua compreensdo e Seus
sentimentos estad relacionada a0 seu desenvolvimento afetivo e cognitivo
(Greenspan, 1993). Portanto, como a infancia é influenciada pelas informacfes dos
adultos, “para gjudéla no processo de luto, é importante manter com ela uma
comunicagdo sincera e direta, levando-se em conta sua habilidade e competéncia
cognitiva; garantir o tempo necessario para o luto; e assegurar-lhe a protecéo
necessaria’ (Aguirre & Arruda, 2006, p. 230).

Mais uma questéo desafiadora, interligada nessa relacéo adulto-crianca, refere-se
a descoberta da infecgdo na crianca pelos pais e a manutencdo do segredo frente a
verdadeira condicdo do filho. Neste caso, de acordo com os dados observados na Tabela
02, a confirmagdo do diagnostico de soropositividade ocorreu quando as criancas
tinham, em média, 3,3 anos de idade, em gera devido a0 adoecimento da propria

criancga, o que levou, em alguns casos, também a descoberta do diagndstico dos pais.
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Tabela 02 — Diagnostico Soropositivo

Variaveis Jodo Pessoa | Manaus Total

Idade la2anos 02 02 04
Diagndstica 3a5anos 03 06 09
Conhecimento Sim 03 08 11
Né&o 02 - 02

Comunicador Psicdlogo 01 08 09
Mae 01 - 01

Tia 01 - 01

Outros estudos apontam resultados semelhantes (Feitosa, Andrade, Lima,
Beserra & Caetano, 2008; Succi et al. 2008), quando enfatizam que o retardamento do
diagndstico se deve ao aparecimento de doengas comuns na infancia (pneumonia,
gripes, distlrbios gastrointestinais, alteragdes dermatoldgicas, deficiéncias nutricionais
entre outras), e apenas a persisténcia de alguns sinais e sintomas é que pode levar a
hipétese de infeccdo pelo HIV. Esse virus é capaz de invadir varias células do
organismo, tendo como avo principal os linfocitos CD4, responsaveis pela coordenacdo
das respostas imunoldgicas. Com o comprometimento dessas células ocorre a
desregulagdo e diminui¢do da imunidade, tornando o individuo suscetivel a infecgdes
por inimeros microrganismos. O HIV também pode, direta ou indiretamente, apresentar
um quadro ainda mais complexo com o surgimento de uma série de disfuncdes de
Orgaos e sistemas (Machado, Silva, Dutra& Galvéao, 1994).

Segundo a informagdo dos cuidadores/responsaveis, 11 das criancgas,
participantes desta pesquisa, tém conhecimento de seus diagndsticos, dos quais 09
foram repassados por um psicélogo, 01 pela méae e 01 pela tia/cuidadora. O motivo para
arevelacdo diagndstica na maioria dos casos foi a situagéo criada pela convivéncia com

outras pessoas soropositivas, por viverem numa instituicdo como abrigo. Além disso,
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visando a inibir as reagbes adversas da infeccdo no organismo e retardar o
desenvolvimento da doenca, todas as criangas da amostra se encontram em terapia
antirretroviral, isto é, muitas tém que tomar até trés medicamentos diferentes, trés vezes
ao dia, o que leva a crianga a questionamentos acerca dos motivos de tanta medicagéo e,
consequentemente, ao conhecimento do diagndstico.

Por outro lado, observam-se muitos temores dos pais/responsaveis (avos, tios,
etc.) como: 0 medo de serem responsabilizados, culpados pela contaminacdo e
sofrimento do filho; o medo dos filhos serem vitimas de preconceitos, discriminagdes e
isolamento social; o medo da revelagéo de segredos familiares que so expostos com a
comunicacdo do diagndstico (adultério, escolha sexual, uso de drogas entre outras).
Esses aspectos emocionais, entre outros, motivam 0s pais/responsaveis a omissao,
adiamento e invencdo de histérias fantasiosas para justificar a manutencdo do segredo
do diagndstico dos filhos.

Entretanto, apesar de terem sido informadas do seu diagndstico, ndo se pode
precisar 0 quanto as criangas desse estudo conhecem ou desconhecem sobre seu
diagndstico, o que parece ser o diferencial quando comparado a outras doencas crénicas.
A dificuldade em nomear a doenga, muitas vezes decorrente do preconceito e da
discriminagdo, ainda que de forma silenciosa e discreta, estdo arraigados na nossa
sociedade, tornam as criangas impedidas de pronuncié-la, carregando em seus corpos o
impronunciavel (Cruz, 2007). A partir da antecipagcdo dos discursos emergentes nas
entrevistas realizadas com as criancas neste estudo, pode-se observar o que se expoe:
“(...) a gente pode passar pra todo mundo a doenca, ai ninguém sabe que a gente ta

com a doenga (...)” (C12 — 7 anos); “Doenca virus de matar” (C3 — 8 anos).

72



Para alguns autores, essa pode ser uma forma de estratégia de autopreservacao,
uma possibilidade de vida (Ayres et al. 2008). Por outro lado, a vivéncia da crianca
frente a essa realidade ficticia leva a construcéo de uma percepcéo de si ndo verdadeira,
isto € algo como uma imagem, uma falsa identidade com a qual a crianca se vé e se
apresenta (Pizarro, 2006). Por exemplo, podem-se antever os seguintes discursos. uma
crianca de 7 anos, a0 ser indagada sobre o significado de doenca, diz: ““ainda nao sei
contar... (pensa) eu nunca adoeci”, outra crianca de 9 anos, ao falar sobre o que é
preciso fazer prater salde, responde: ““(...) tem que se cuidar. Ficar longe das pessoas
que ficam doentes, que passam doenca”. Elas parecem confusas, ndo se enxergam
doentes por seu diagnéstico, embora necessitem de uma medicacdo didria, visitas
constantes a0 médico entre outros cuidados, toda essa situacdo € encarada como um
meio de ndo adoecer, de prevenir doengas.

Mediante esse conflito desencadeado pela omissdo ou pela fata de informagéo
adequada, cada vez mais o psicologo (vide Tabela 02) tem sido o mediador entre o
familiar e a crianca no processo da revelacdo diagndstica. Muitos profissionais,
principalmente, os médicos que mantém uma relacdo primeira com a crianga, sentem-se
paralisados e incapacitados para conversar com ela sobre a doenca, explicar-lhe o
mecanismo de a¢do do virus em seu corpo e, ainda, suportar as inquietaces suscitadas
pelo conhecimento de sua condicdo soroldgica, com todas as implicagGes associadas
(Galano, 2008).

Neste contexto, muito se tem discutido nos ultimos tempos acerca dos direitos e
deveres que permeiam a pratica médica, mais precisamente em nosso tema, a questéo do
diagndstico, a guem pertence? Embora esta discussdo envolva aspectos éticos, juridicos,

sociais, sempre relativos e mutantes, parece haver hoje consenso razoavel quanto ao fato
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de ser o diagndstico um atributo do ato médico e um direito do paciente ter acesso aele
(por mais dificil que possa ser a suarevelacdo) (Wasserman, 1992).

Em Pediatria, a questdo da transmissdo do diagndstico adquire outra nuance por
ser a crianca um sujeito tutelado pelos pais ou responsavels, deles dependente, com
autonomia, na melhor das hipbteses, relativa. Pais, responsaveis e médicos
habitualmente pensam saber 0 que € melhor para a crianca e atuam com a intencéo de
protegé-la, mas, também como forma de autopreservacdo frente aos questionamentos
dos peguenos.

A interacdo médico-crianca restringe-se ao afetivo, diferentemente daguela que
mantém com os adultos, para os quais o médico oferece informagdes e orienta condutas.
Quando lida com criangas, €le procura agradé-las para que colaborem no exame e,
assim, transmite, a responsabilidade de escuta e mediagdo da comunicagdo do
diagndstico entre os familiares e as criancas ao servico de Psicologia (Perosa &
Gabarra, 2004).

De acordo com um estudo realizado na Inglaterra em 1998, a opini&o, 0s
sentimentos e informagdes das criangas raramente sdo levados em conta nos servicos de
salide, 0 que ndo quer dizer que se trata de falta de interesse pelo que a crianca pensa,
mas revela uma dificuldade dos médicos em estabelecer um didogo com ela, na
tentativa de protegé-la de informagdes que poderiam perturbé-las emociona mente (Hart
& Chesson, 1998). No entanto, preservar criangas de preocupacdes as vezes torna-se
tarefa infrutifera visto que a crianca percebe quando est4 doente, ndo somente pelas
dores e mal-estar que sente, mas também pela percepcdo da preocupacdo e da angustia
de sua familia (Wasserman, 1992). Conforme dito anteriormente, mesmo as criancas

bem peguenas entendem que ha algo de diferente acontecendo em seus corpos e no seu
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cotidiano. Elas observam suas idas e vindas ao hospital, ouvem o discurso dos adultos e,
conseguentemente, pensam, imaginam e fantasiam muitas histérias (Galano, 2008).

Ao contré&rio do que muitos supbdem, o siléncio tem desdobramentos
desorganizadores e pode interferir negativamente no processo do desenvolvimento
infantil, podendo resultar em resisténcia a tomar a medicagéo, estados de ansiedade,
fobia, depressdo, entre outros. Algumas criangas fantasiam sofrer de outras doencas
(alergias, pneumonia, tuberculose, etc.) informadas pelo adulto para justificar o uso da
medicacdo entre outros cuidados (Rubio & Albuquerque, 2008). Um dos desafios no
processo de revelacdo € o de evitar que as criangas facam parte do pacto do siléncio, é
preciso dividir as davidas e 0 medo com seus pais ou com um profissiona de salde
capaz de desmistific&-lo (Ferreira, 2008).

Contudo, algumas precaucfes sd0 necess&rias para 0 momento da revelagéo:
averiguar se o paciente ja desenvolveu a capacidade de manter segredos; adaptar a
linguagem a capacidade de compreensdo da crianga; além da utilizagdo de brinquedos,
desenhos ou outros materiais vistos como recursos pedagdgicos indispensaveis tanto
para o paciente quanto para as pessoas envolvidas no processo de revelacdo diagndstica
(Galano, 2008). Resumindo, o didlogo adequado permitira que o paciente participe do
enfrentamento dos desafios de sua condicdo e exercite sua autonomia no gque se refere
aos cuidados com o préprio corpo e com avida.

A experiéncia da pesquisadora no atendimento de criangas soropositivas va de
encontro as ideias da autora acima mencionada, quando se fala em processo de
revelacdo diagndstica, pois essa tarefa ndo se resume a uma simples comunicacéo e a
compreensdo por parte da crianga ndo acontece imediatamente diante da explicagdo dos

mecanismos de acdo da infeccdo pelo HIV, seu entendimento ocorre de forma lenta e
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gradual. Contudo, essa condicdo ndo deve ser justificativa para ndo se trabalhar o

conhecimento do diagnéstico na infancia, ainda mais se a crianca apresentar

questionamentos em vista do seu tratamento. Além disso,
... acompanhar somente como o paciente foi assimilando e
aprendendo as informagdes que Ihe foram transmitidas néo
€ o suficiente. Também merece atencdo analisar 0s
desdobramentos suscitados pelo impacto emocional de
saberem-se portadoras de uma doenca grave e incuravel
para entendermos quais os julgamentos que a crianca fazia
sobre sua enfermidade e as percepcdes e fantasias que foi
construindo ao longo dos anos. Tal qual os adultos, esses
jovens necessitam de tempo e espago para expressarem
Seus sentimentos e elaborarem essa nova realidade que se
imp&e (Galano, 2008, p.11).

Entende-se, portanto, que todo ser humano possui como parte integrante e
existencial de sua personalidade, potencialidades e limitagbes, mesmo quando
acometido por uma doenca crénica. No caso da crianca soropositiva, € preciso
compreendé-la na integralidade de sua existéncia, para aém de sua doenca. “As
criangas que tem AIDS ndo sdo diferentes das outras...; Crianca é criancal Independente
dadoenca’ (Paula & Crossetti, 2008).

Quanto as internacBes decorrentes de problemas de salde e/ou infeccBes
oportunistas, indicativos de debilidade da condi¢do imunoldgica, 09 criangas tinham
sido internadas das quais 06 estiveram hospitalizadas acima de 06 vezes e com tempo

variando de 01 semana a 02 meses. Dentre as doencas oportunistas, foi relatada a
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ocorréncia de pneumonia (07), desnutricdo* (02) e tuberculose (01), conforme pode ser

observado na Tabela 03, além do relato de internagdo devido as infecgdes intestinais.

Tabela 03 - Doenca e Hospitalizacao

Variaveis Jodo Pessoa | Manaus Total
Doenca Pneumonia 03 04 07
Oportunista TBC 01 - 01
Desnutricao* - 02 02
N&o 01 02 03
Hospitalizagdo Sim 03 06 09
Né&o 02 02 04
Quantas 1-5 03 - 03
vezes? Acimade 6 - 06 06
Tempo 1 semana - 01 01
de internacao 2 semanas - 02 02
1 més 02 01 03
2 meses 01 02 03

* Embora a desnutri¢do ndo seja uma doenca oportunista, para essa amostra foi considerada
uma doenca hospitalar associada a outras infeccOes.

“A pessoa ndo pode ver ninguém, ndo pode brincar, ndo pode ver a luz do sol,
ndo pode fazer nada, fica s6 em cima de uma cama operada, isso € muito ruim (...)”
(C4 - 8 anos). A antecipacado do discurso desta crianca ilustrara toda a discussdo ao
longo dos dados descritos na Tabela 03.

Sabe-se que a hospitalizagdo recorrente e por um longo periodo de tempo
concede a AIDS o cardter de doenca cronica que implica a adesdo a um regime
medicamentoso complexo e prolongado (Seidl et al. 2005; Schaurich et al. 2007).
Entende-se por doenca crénica uma enfermidade de curso demorado, que exige um
controle terapéutico e clinico por longos periodos de tratamento e hospitalizacéo

recorrente, em muitos casos apresenta repercussdes fisicas e provoca alteragcdes no estilo
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de vida das pessoas atingidas, podendo até mesmo ocasionar a morte, (Castro &
Piccinini, 2002; Silva, Guedes & Moreira, 2002).

Dentre os aspectos da doenca, a progressdo da AIDS em criangas infectadas e
ndo tratadas corretamente é muito maior quando comparada aos adultos, pois tendem a
apresentar retardo no crescimento e desenvolvimento. Tem-se constatado que os bebés
infectados pelo HIV parecem ganhar menos peso e apresentam-se menores do que 0s
bebés ndo infectados pelo virus, aém disso, possuem um sistema imunolégico fraco,
menos eficaz na luta contrao HIV (Brasil, 2003).

De forma geral, entre as criangas maiores (7 — 10 anos de idade), a perda de
massa corporal e a baixa estatura sdo achados clinicos comuns, o que remete a situacdo
socioecondmica vivenciada por familias afetadas pelo HIV, onde os filhos correm
muitas vezes 0 risco de desnutricdo. Assim, face os recursos utilizados para o
tratamento de criangas vivendo com HIV/AIDS, a nutricdo tem um papel fundamental
para melhorar a qualidade de vida e, possivelmente, retardar a progressdo da doenca
(Brasil, 2003; Souza, 1998). Caso contrério, tanto o HIV quanto a ma& aimentacdo
podem enfraquecer ainda mais o sistema imunol 6gico, comprometendo a capacidade do
organismo de se defender de infeccBes oportunistas como pneumonia, candidiase,
tuberculose, otites, toxoplasmose, problemas cardiacos, problemas neuroldgicos, entre
outros. Também podem apresentar dores de cabeca, dificuldade de aprendizado,
parestesia e disfagia (Brasil, 2003; Bragheto, 2008).

Muitas dessas criancgas, ainda ficam mais propensas as infecgdes causadas por
fungos, virus e bactérias, por exemplo, infecgdes intestinais, devido a cuidados de
higiene deficitérios. O quadro clinico da AIDS pediétrica ainda pode incluir a sindrome

depressiva e seus sintomas. apatia, afastamento social e anorexia, dificultando o
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desenvolvimento fisico, psiquico e ou social das criancas que sdo afetadas pelo
HIV/AIDS (Harrison & Hall, 1992 citado por Bragheto, 2008; Spiegel & Mayres,
1991). Essas caracteristicas gerais do impacto da AIDS na infancia impdem
modificacBes no seu cotidiano, muitas vezes com limitagBes, principamente fisicas,
devido aos sinais e sintomas, sendo frequentemente submetidas as hospitalizages para
exames e tratamento a medida que a doenca progride (Vieira& Lima, 2002).

No ambiente hospitalar a crianca depara-se com 0 seguinte cenario, descrito por
Masetti (1998), como uma realidade que a destitui da sua condicéo de ser crianga. Os
aparelhos computadorizados, as luzes que piscam os incontaveis nimeros de fios — soro,
transfusdo de sangue — que limitam seus movimentos, as pessoas que ali trabalham, com
suas roupas brancas e comportamentos estereotipados, as criangas destituidas de suas
roupas, de seus brinquedos, os tubos e as méscaras de oxigénio dificultam seus
movimentos e as imobilizam na condi¢éo de pacientes.

Acrescenta-se a esse contexto de tratamento clinico/hospitalar a necessidade de a
crianga adaptar-se aos novos horérios, confiar em pessoas até entdo desconhecidas,
receber injecdes e outros tipos de medicacdo, ter de permanecer em um quarto, ser
privada de atividades de brincar e etc. Esse novo ambiente, com pessoas estranhas,
procedimentos dolorosos tendem a gerar medo, ansiedade e inseguranca. “Mais do que
isso, estar hospitalizado € ser despojado dos objetos que proporcionam a crianca sentido
a sua identidade como pessoa’ (Moreira & Dupas, 2003, p. 761). No entanto, 0
sofrimento inerente a situacdo de internacdo da crianga pode ser minimizado, desde que
se encontrem condi¢des relacionais favoraveis e que hagja respeito as necessidades
desenvolvimentais proprias de cada faixa etaria (Kumamoto, Barros, Carvalho, Gadelha

& Costa, 2004).
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E importante frisar que o aparecimento dos sinais e sintomas e todas as situagdes
adversas depender&o da complexidade e gravidade da doenca, da fase (de crise, cronica,
ou terminal) em que a crianca se encontra, das estruturas disponiveis para satisfazer suas
necessidades e readquirir o equilibrio pessoal, social e familiar. “Sob o olhar da crianga
e do adolescente o0 hospital tem uma caracteristica de dualidade, pois a0 mesmo tempo
em que traz sofrimento, também representa um espaco de cura [...]” (Vieira & Lima,
2002, p. 555).

A luz do que afirmam estes autores, a situacio hospitalar aqui delineada pode
parecer “natural” para qualquer crianca que tenha passado por periodos de internacéo,
no entanto, para aquelas com doengas cronicas, na sua maioria conhecedoras das
implicacBes da infeccdo. No caso das criancas afetadas pela AIDS, é especiamente
agravante a frequéncia de hospitalizagcOes e a dependéncia, em geral, do atendimento
restrito a um unico profissional, de modo que, na auséncia deste, a criangca ndo pode ser
atendida. Obviamente, a crianca, mesmo desconhecendo seu diagnostico, ndo ficaalheia
a esses acontecimentos, como se observara a partir das construgdes de significados de
salide e doenca para as criangas soropositivas, participantes deste estudo, assim como,
as implicacOes inerentes e as estratégias utilizadas como auxilio ao viver bem, com

qualidade de vida.

4.2 - RepresentacOes Sociais da Saude e da Doenca
Mantendo como pressuposto a caracterizacdo da amostra ja descrita, pretende-se,
a0 longo deste tépico, €elucidar os objetivos especificos da identificacdo de

representaces sociais construidas pelas criangas frente a salide e a doenca e como se
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percebem enquanto saudaveis ou doentes, a partir da andlise dos desenhos-estérias e
discursos emergentes.

A partir das duas Classes Temdticas pré-determinadas, Salde e Doenca,
emergiram duas Categorias — Representacdo da Salde (associada a lazer/alegria e
alimentacdo) e Cuidados com a Sallde (associados a medicacdo, alimentagdo, riscos
ambientais e a obediéncia) e trés Categorias — Representacdo da Doenca (associada aos
sintomas e adoecer), Causas (associadas aos virus e riscos ambientais) e Consegquéncias

(associadas a medicagao, hospitalizacdo), conforme pode ser observado na Figura 02.

Figura 02 — Anélise Categorial dos Discursos

_

H SAUDE

- Medicacio
- Alimentagio
» - Obediéncia
- Riscos Ambientais

Cuidados com a
Salde

= - Lazer/Alegria
Representagdes da - Alimentac3o
Saude

Representac¢tes da - Sintomas
Doenga - Adoecer

I‘ DOENCA } Causas - Virus
- Riscos Ambientais

Consequéncias - Hospitalizagdo
- Medicacao

Em relag@o aos desenhos-estérias com tema, os dados foram selecionados e
agrupados por aproximagdes dos grafismos e dos contelidos teméticos, de acordo com

as categorias e subcategorias surgidas nas classes teméticas - Salde e Doenca — a partir
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da categorizagéo das entrevistas. O desenho-estdria diferenciou-se apenas na auséncia

da subcategoria Medicacéo da categoria Cuidados com a salide. Com base na ideia de

salide e doenga como um continuum, a dissertacdo versa sobre esse processo ora em

partes e ora de forma smultanea, entrelagada. Assm, em primeiro lugar seréo

apresentados os resultados das entrevistas e, em seguida, os resultados dos desenhos.

Conforme se pode observar no esquema categorial demonstrado na Figura 03, a seguir.

Figura 03. Distribuicéo das categorias e subcategorias das Representagcdes Sociais da

Salde e da Doenca apreendidas através da entrevista e do desenho-estéria com tema.

ENTREVISTA DESENHO-ESTORIA COM
TEMA
REPRESENTA COES Lazer/Alegria Lazer/Alegria
DA SAUDE Alimentagdo Alimentagédo
Medicacdo Alimentacdo
CUIDADOS COM A Alimentacéo Obediéncia
SAUDE Obediéncia Riscos Ambientais
Riscos Ambientais
REPRESENTACOES Sintomas Sintomas
DA DOENCA Adoecer Adoecer
CAUSAS Virus Virus
Riscos Ambientais Riscos Ambientais
CONSEQUENCIAS Hospitalizagéo Hospitalizagdo
Medicacdo Medicacdo
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4.2.1 - Classe Tematica: Saude
4.2.1.1 — Representacdes da Saude

As criangas soropositivas para o HIV/AIDS, praticamente em geral, associam a
salde a alegria e a brincadeira. Esta concepcdo foi enunciada por 10 dentre as 12
criangas nas entrevistas e em sua totalidade na representacio gréfica e estdrias. E
importante ressaltar que, embora tenham aceitado participar do estudo, uma crianca
(C1) recusou-se a contar estérias e a responder as questdes da entrevista e outra (C5)
nao conseguiu contar estorias sobre 0 desenho e ndo respondeu a todas as questbes da
entrevista

Partindo dos discursos, a representacdo de salde construida pelas criangas,
refere-se a liberdade de brincar quando e onde quiserem, isto €, permite que facam de
tudo, tenham vontade de fazer vérias coisas: brincar, estudar, correr, prestar atencao...
Salde parece significar algo que ndo impde limites para a felicidade. Uma pessoa
saudével irradia alegria, é feliz, brinca com os amigos, da risadas e tem disposi¢cao para
fazer as atividades do seu cotidiano. “Feliz é como a crianca se sente tendo satide. E um
estado de plenitude, o qual ela usufrui numa relagéo de troca com as pessoas e com ela

mesma’ (Moreira& Dupas, 2003, p. 760).

Salde é uma menina alegre brincando com o0s amigos
dela... Brinca dentro de casa, brinca na rua, (...) ela

brinca em qualquer lugar, no parquinho. (C10 — 7 anos)

Saude ¢ ficar brincando, ficar fazendo um monte de coisa
assim, que é alegre, ficar estudando, nédo faltar a aula.
(C11 -7 anos)
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E quando a pessoa ta alegre, contar piadas para as
pessoas rirem. A pessoa sente vontade de fazer um monte

de coisas, brincar, correr... (C8 — 9 anos)

Saude... Eu sou feliz, eu brinco... Eu estou bem (...).
(C6 — 7 anos)

E ser alegre. (C5 — 10 anos)

E ser feliz, brincar, estudar, prestar atencdo as aulas...
(C4 - 8 anos)

...fazer de tudo... brincar com os amigos. (C2 — 7 anos)

E quando a pessoa ta4 bem, ela pode brincar.
(C13 -8 anos)

Saude é feliz... (C12 — 7 anos)

...ficar alegre e brincar. (C3 — 8 anos)

O conceito de salde € também associado por duas criangas a importancia da

comida, boa alimentacdo, conforme exempl os:
Saude é comida... Salada, frango, arroz, macarrdo, feijao.
(C7 -8 anos)
(...) é ele lancha (...). (C2 — 7 anos)

4.2.1.2 — Cuidados com a Saude

Os determinantes para os cuidados adequados com a salde enunciados pelas

criancas referem-se ao uso de medicamentos obedecendo aos horérios e a permanéncia
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em casa, como forma de ndo adoecer, ser feliz conforme apresentam 0s seguintes

discursos;

(...) tem que se cuidar, tomar remédio (...). (C9 — 8 anos)

Ter remédio. (C6 — 7 anos)

Ser feliz pra tomar remedinho (...) tomar remédio, porque
tem que fazer efeito pro coracéo, é pro nosso bem, pra

nao ficar doente. (C12 — 7anos)

Tomar remédio. (C13 — 8 anos)

Cuidar bem. Pede pa mamade da muito memédio pa ela
melolhar (...), ai a guipe acha chato e vai simbora...
Cuidando, dando remedio, dando dipilona (...).
(C10 -7 anos)

Se cuidar, tomar os remédios direitinho. (...) Tomar o

remédio na hora certa (...). (C4 — 8 anos)

Ficar em casa cuidando disso (bolhinha), botando
remedio (...). (C2 — 7 anos)

Tomar remédio pra néo ficar doente. (C7 — 8 anos)

Algumas criangas associaram, como determinantes da salde, a boa alimentacéo

e aimportancia de se aimentar diariamente, conforme exemplos dos discursos:

Comer verduras e legumes e comer o almogo todinho
todos os dias (...). (C3 — 8 anos)

Tem que comer salada (...). (C7 — 8 anos)
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(...) comer direitinho. (C9 — 8 anos)

(...) alimentando (...). (C10 — 7anos)

Outro fator citado pelas criancas como importante para se ter saide foi os
cuidados com os riscos ambientais. Elas projetam para si a responsabilidade sobre sua

salde caso ndo obedecam a algumas regras, por exemplo:

N&o ir pra mata e ficar dentro de casa pra ndo pegar
doenga (...). Sendo a doenca pega na pessoa de verdade
(...). (C3 -8 anos)

Se cuidar bem, ndo ficar muito tempo na agua, néo

brincar na areia. (C8 — 9 anos)

Né&o ficar brincando na terra, porque tem microbio, tem

um monte de coisa... (C11 — 7 anos)

(...) ndo levar poeira, ndo levar sereno (...). N&o ficar na

chuva, néo pegar gripe (...). (C12 —7 anos)

As criangas também apontaram a obediéncia como um dos determinantes da sua
salde, para isso devem ter um bom comportamento, sO assim € possivel ficar bem.
Percebe-se que as maes se utilizam dessa estratégia para manter o filho saudével,
responsabilizando-o pelo seu estado de salde. Alids, esse aspecto permeia toda a
categoria Cuidados com a sallde e € apresentada nesta subcategoria, de maneira enfatica
pelas criangas:

(...) ficar comportado, obedecer. (C12 — 7anos)
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(...) Obedecer a mamae, (...) ndo chupar coisa gelada. (...)
obedecer a mamae, dizer tudo o que ela diz que é pra

fazer pro seu bem (...). (C4 —8 anos)

(...) ficando na cama, na rede. (C2 — 7 anos)

Em concordéancia com os discursos suscitados nas entrevistas o0 desenho-estoria
com tema ratifica os dados encontrados nas categorias e subcategorias. Representacoes
da Salde (lazer-alegrial alimentacdo) e Cuidados com a salde (alimentacéo/ obediéncial
riscos ambientais). Observou-se que todas as criancas ancoram e objetivam o ser
saudavel no brincar, na expresséo de alegria, no estar proximo a familia e nas amizades,

conforme exempl os abaixo:

Apenas desenhou, nio quis falar

’ ,\ (C1-7 anos).
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“E 0 menino da minha escola,
ele ndo tem bolhinha, ele ¢ legal,
ele ¢ saudivel.. Ele comia bem,
fazia de tudo, trabalhava
pegando em mato pa ganhar
dinheiro, vender, ele tinha até
uma caixinha de lapis. ” (C2 -7

anog).
& ;7
.\'“ﬂ .'}l\‘-
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"0 menino Feliz”

“Ele t4 jogando bol, ele foi 14.. viu um
avido, um vento, um negdcio colorido no
céu, dois gol e um sol, 0 avido ia passando
perto do sol, ai ele tava com wontade de
fazer outra coisa, ai ele foi jogar bola,
porque zle viu os dois gol, ai quando ele fei
um gol, ai veio wm vento verde ¢ verm sltho
e um vento amarelo com wverde..” (C3 -8
anos)

“Tima menina que & muito feliz”

“Ela chegando do hospital feliz, mdo pra casa
dela, vendo a luz do sol, uma pessoa saudével
com a familia dela, pessoa feliz, sendo fel
cotn o pai dela a mie dela, ela indo pm cam
brincendo com o5 cachomo dela, bnncando
coin as imnds brncando com tudo, e & isso
que eu tenho pra falay” (C4 - 8 anos).
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“Viver alegre”

“Era uma vez um menino de 13
anos que tinha satGde.. alegre,
jogavabola”(C5 =10 anos).

“Bu ¢ minhamiga”

“Minha amigninha, 0 nome defa
€ Maria, ela t4 feliz, pogue ela £
minha miga, su gosto dela, ela
gosta de mim, ela b4 feliz, mam t4
doente ndo..” (C6 =7 anog).
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“Amening de boa com avida”

“Era uma vez um carrossel bem bonilo, e tinka
duas mening, Wma era mMenor & 4 oulra éra MWakor,
Ias Ddo era uma menina era uia malher, elas
estavarm na casa dela, af a menina falou: mae en
posso ir | ateds ver o lago, pra mim ver os
peixinho, porque en gosto muilo de ficar vendo
o0s peixinho, ai ela falou tabom eu vou aproveitar
& vou junic, ai #las foram 1 atrds ver os peixinho,
el bova brincando de apelidar os peixinho, af el
corecava a rir gquando ela apelideva, ena
engragado.” (C8 - 9 anos)

“Era uma vez uma reenina que se chamava L. el
era ruito sauddavel, ela era muito alegre, ek tinha
um immdo E,a L, que souene a A, que é minha
imed, eles estio K fora. Meu guazio ndo £ lindol
(C10 -7 anos).

"Ameninaalegre”

“Ela t4 feliz, ¢la 14 pensando
numa coisa alegre. em brincar
com os amigos dela, ela tem 08
anos ¢ o nome dela é Ama”™ (C?
-2 anos).
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“Feliz ano novo, maravithoso™

“Ela & muito alegre, muito alegrs, ela pode
molhar todas as flozes, pode entrar na
porta sscreta gue su ndo sei o que tem 14,
ela mora 36 ela, porque a mis dela
morreu, pela morte da mie dela o tio dela
val dd um pouco de dinheiro pra ela... ela
éfeliz..” (C12 -7 ancs)

*A meninafeliz”

“Essa menita # a menita sauddvil ela vai
brincar nesse parquinho, ela wai brincar
agora, porque o arjinho ajudou ela, ai ela
ficou boa... ela t feliz brincands™ (C13 -2
anod).

A aimentacdo como significado de salde é ressaltada por duas criangas (C2 e

C7) através do desenho-estéria, de acordo com o exemplo abaixo. A crianca (C7)

representa salde ligada as subcategorias alimentacdo e obediéncia, a crianca esta

sentada a mesa com alimentos, como explica: “Ele ndo queria comer, ai a mée dele

disse va comer [...] ai ele comeu sem fazer cara feia...””. Quanto aos riscos ambientais &

possivel perceber na estéria da crianga 11, o cuidado em ndo brincar no rio sujo fazendo

com que, de forma magica, o rio fique limpo e as duas meninas saudavels possam

brincar: “[...] o rio ndo tava prestando ndo, tava sujo, sujo, ai quando elas estavam

brincando o rio ficou limpo cheio de peixinho...”. Essas constatacfes também se

assemelham aquel as encontradas a partir das entrevistas.
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“Casamédia™
(porque tem dois minino & o pai)

“Ele nio queria comer, ai a mie
dele disse: v4 comer, ai sle
comeu tomats, pipino e frango,
ele comeu tudinho, ai 2le comeu
sem fazer cara feia.., ai o pai
tava assigdindo telewisio ¢ o
outro imdo tava jogando video-
game”(C7 -8 anos).

)

T

“As meninas brincando no rio”™

“Elas estdo brincando de vilei no rio, mas o fio
nio tava prestando nde, fava =yjo, sujo ai
quando elas estavam brincando o rio ficou
limpo cheio de peixinho... as duas sio ssuddvel,
mas a Mileide £ mais que a Joama™ (C11 =7
anos).

4.2.2 - Classe Tematica: Doenca
4.2.2.1 — Representacdes da Doenca
As criancas, ao falarem da doencga, suas causas e consequéncias, expressam

fundamentalmente suas experiéncias, de forma concreta, ndo tedrica. A doenca
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concebida como algo ruim, que impde limitagbes e associada a um conjunto de

sintomas ou doengas causadas por algum virus, que significam um processo de

adoecimento, sentir-se doente:

E complicado, é uma coisa triste, porque a pessoa fica
doente. (C9 — 8 anos)

E uma coisa ruim. (C5 — 10 anos)

Ta doente (...). (C7 — 8 anos)

(...) ficar doente, adoecida. (C10 — 7 anos)

Para as criancas 0s sintomas e a nomeacao de infec¢Oes também aparecem como

definicéo de doenca.

E micose, dor de barriga, febre. (C11 — 7 anos)

Doenca € aquela dor de cabeca, aquela dor que a gente

sente no nosso corpo. (C12 — 7 anos)

E quando fica com febre, d4 dor de cabeca, doenca.
(C13 -8 anos)

Doenca €  conjuntivite, catapora, peneumonia.
(C8 -9 anos)

(...) é ficar com dor de cabeca, com dor de ouvido, com

dor de um bocado de coisa... (C10 — 7 anos)
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4.2.2.2 — Causas da Doenca
As causas das doencas sdo associadas a um virus transmitido por animais e/ou
por pessoas.

E porque o virus fica no porco, o porco fica no vento, (...)
ai o virus sai do porco, ali, se tiver alguma pessoa perto do
porco pega 0 virus.., € o vento que leva o virus.

Virus de matar (...) é que fica no porco. (C3 — 8 anos)

(...) a mae leva no médico, ai o médico diz que tem alergia

(...) dos animais. (C12 — 7 anos)

Por causo que alguns bicho (...) pica, igual a dengue, ai
chupa todo o0 nosso sangue, ai a gente fica doente (...). E a
guipe fica pelo ar (...), a gente ta andando na rua, ai a
guipe ta la rodiando pelo ar, ai quando a gente respira,
ela enta. (C10 — 7 anos)

Alguns virus fica na chuva, algumas vezes pode pegar

febre, dor de cabeca... (C13 — 8 anos)

Elas pegam de outra pessoa, ndo se cuida (...).
(C9 - 8 anos)

Atribuem causas externas ao adoecer como a exposicado aos riscos ambientais
(sol, chuva, sereno, agua...), retratando 0 seu meio, habitos e costumes proprios da sua
experiéncia. Contudo, seus discursos apresentam causalidades internas, ou sgja, foi algo
gue a pessoa fez que a adoeceu.

E porque tem pessoa que fica na chuva, ai fica doente...
(...)- (C12 -7 anos)
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Porque ela pegava em mato (...), ia tomar banho de lama,
bota os pés dentro da lama, por isso ficou adoecida nos

pés e nas maos. (C2 — 7 anos)

Porque as pessoas leva sol (...) chupa coisa gelada, néo

pode, fica doente (...). (C4 — 8 anos)

Porque ficam muito tempo na &gua, (...) ndo pode pegar

sereno ai vai l4 e pega. (C8 — 9 anos)

4.2.2.3 — Consequéncias da Doenca

Para estas criangas, a doenca tem como consequéncia a medicacdo e a
hospitalizacdo, a partir da sua prépria doenca, ligada ao impedimento, a limitacdo de
ndo poder fazer 0 que gosta ou que costuma fazer em seu cotidiano.

(...) tomando injecdo, tomando soro, isso € muito ruim
(...). A pessoa vai logo direto pro remédio, remédio... Eu
ndo gosto ndo. (...) fica dentro de casa assistindo TV, néo
pode brincar (...). A pessoa ndo pode ver ninguém, nao
pode brincar, ndo pode ver a luz do sol, ndo pode fazer
nada, fica s6 em cima de uma cama operada, isso € muito
ruim (...). (C4 — 8 anos)

A gente tem que tomar vacina, tomar sorinho (...).
(C12 - 7 anos)
Fica internado (...) fica no hospital deitado (...) tomando

um monte de soro. (C11 — 7 anos)

A pessoa fica chorando, leva soro (...) vai pro hospital e a
ambulancia vem pegar. (...) a pessoa vai pro hospital se
internar, (...) vai ficar chorando e vai se internar.
(C3 -8 anos)
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(...) ficar tomando muito memédio (...). Fica muito mole,
mole ai fica doente (...) pede pa mamae d& muito memédio
pa ela melolhar. (...) ficar muito deitado, ficar sem brincar
(...). (C10 -7 anos)

Vai pro médico... Faz exame, fica la internado até quando

ficar bom. (C2 — 7 anos)

Fica deitado na cama, vai pro hospital... (C5 — 10 anos)

Sente dor e vai pro hospital, ai fica la um més. (...) fica

deitado na cama. (C7 — 8 anos)

Vai parar no hospital. (C13 — 8 anos)

Fica la (hospital) sozinha, ndo brinca. (C6 — 7anos)

Ela fica fraca, (...) ndo consegue comer direito, nem tomar
banho direito, (...) ndo consegue se levantar da cama.
(C8 -9 anos)

Tem que ficar quieta, descansando... (C9 — 8 anos)

De acordo com os discursos suscitados nas entrevistas, o desenho-estoria com

tema enfatiza os dados encontrados na classe tematica doenca. Percebe-se que, num

mesmo desenho e/ou estéria transitam em mais de uma categoria/subcategoria, sendo

necessario inicialmente descrevé-las em conjunto.

E possivel perceber nos desenhos das criancas 1, 2, 4, 5, 6, 8, 9, 10, 12 e 13 enas

estorias a representacdo da doenca associada ao processo de adoecer e & nomeacdo de

sintomas, corroborando os dados das entrevistas. As criancas representam no papel o

sentir-se doente: acamados (criancas 3, 4, 6, 7, 10, 11 e 12), numa cadeira de rodas
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(crianca 13), com marcas pelo corpo (criangas 1, 2, 8 e 9) e somam-se a essas situacoes
expressoes nitidas de tristeza e solidéo (criancas 4, 8 € 9; 3, 6, 9). Parecem ancorar a
significacdo de doenca na sua prépria doenca e na maneira como se sentem doentes,

conforme expressam em suas estérias e sdo exemplificados nos desenhos a seguir:

(...) as maozinha e os pé dele ficd doente, tinha umas
bolhinha. (C2 — 7 anos)

(...) doente é porque ta com febre (...), a doenca dela ¢é
porque ela tem muita dor na cabeca... ela ta triste.
(C12 - 7 anos)

Ele ficou doente com catapora fica s6 sentado sozinho
(...), ele sente febre, dor de cabeca... (C9 — 8 anos)

(...) ela t& com catapora e ta com conjutivite (...) ela ficou
triste, porque ela ndo podia nem brincar (...
(C8 — 9 anos)

Ela t4 doente (...) machucou o pé, ela ndo pode andar, ai

colocaram ela na cadeira de roda. (C13 — 8 anos)

Ela tA de cama... ta doente (...) tem pira (feridas) nela

tudinho...ela t& sozinha (...). (C6 — 7 anos)

(...) ela estava muito doente, era dengue... (C10 — 7 anos)

A doenca era Aids (...) o pai e a mae dela tava chorando
(...). (C4 -8 anos)

(...) botou ele no hospital, ai a mae disse que ele ia ficar
sozinho (...). (C3 — 8 anos)
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Apenas desenhon, riio guis falar
(C1 -7 anos).

“Ele trabalhava de caminhiomai
#0 que ele deixou, asmiozinha &
os pé dele ficd doents, tinha
wmas bolhinha. .ai a mis dele
rezava mai nunca acalmava as
bolhinha.. ele tomava remédio,
as vezxe 0 pai delse compava
rem édio umas pumadinba._.ai #le
ficd muito doente 2 nio pode
nem se levaniar da cama.. ele
nfo fazia nada, ele pidia pas
pessoa vim buscar uma dgua pa
ele, porque sle ndo conseguia
nem se levantar” (C2 -7 anos).

“Uma menina gue ndo é feliz”

“A menina tava interrada raem
hogpital a m3s & o pai dsla foi
vigitar, s que ela tava na sals de
cinurga, ai & enfenneira foi com
a injecio, ela tava tunando soro
af aplicon a injegio pa furar ela,
o pai ea mie dela tava chorando,
ai o pai dela pergunton: Como
estd minha filha?, ai a doulora
disse estda muito mal, ai a doutora
foi 14 & coisou a injegio nela. A
doenga era Aids” (C4 -8 anos).
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"0 menine doente ™

“£ um menino de 10 anos.”
(néo quis continuag) (C5 - 10
anos).

“Amivinasozinha”™

“Ela t4 de cama... t& doente, a
cama ¢ banca. a titia bota
comida pa els, ela passeou cumn
pai dela, porque sh t4 doente
tem  pita nels tudinho.. ela
tadsozinha, ninguém t4 cuidano
dela..”(C6 =7 anos).

“Mlédico escolar”™

“Ele foi afravessar a ra
devagazinho ai o camro wveio &
tuchi quebrou a pema dels, dai
ele foi 14 pro médico, deitou ma
cama, ¢ @ pema dele ficou 14 na
corda, ficou 20 dias 14, ai num
dia ele wai sar do médico.. a
mie e 0 pai ¢ 03 'm0 dele tHo
cuidando dele” (C7 —2 anos).
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“Amenina doente”™
“Essa menina aqui queria brincar com a outra, mas “Historinha friste”

s0 que ela ndo podia porque ela tava doente, mas
ela n¥o sehia. Ela foi 14 na casa delababeu ra porta,
a mde dela atenden af, a mie dela falou: o que foi?,
ai ela falou assipn eu posso brincar com a sua filha?
Desculpe mais nfo ela com catapora e fa
conjutivite, ai ela foi embora brincar no parguinho...
ai a mds dela (da menina doente} falou pea ela, ai
ela ficou triste, porque ela ndo podia nem brincar,ai
el o podia sairde casa™ (C2 - 9 anos).

“Ela td no hospital, ti doente é porque el ta
com frebe, e ela ndo come nada, é wna
menina piquinininha, ndo come nada porque a
mie nio di, a doenga dela & porque ela tem
muita dor na cabeca dela e quando el pensa
ddi a cabega dsla.. ela tad triste”
(C12 =7 anos).

(C13 =28 ancs).

“Ameninana cadeira de roda ™

“Ela t4 doents, o anjinho vai cumr.. ela
machusou o pé dela, la réio pode andar, ai

colocavam #la na cadeira de roda”
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Os conteddos expressos nas subcategorias virus (Criancas 3, 9 e 11) e riscos
ambientais (Crianca 10), ilustrados nos desenhos e estdrias, assemelham-se aos dados
mencionados nas entrevistas. Nota-se que as crian¢as mantém um discurso continuo e
coeso, ratificando o dito e 0 ndo dito graficamente, expondo concretamente sua vivéncia
do estar doente, onde a doenca pode ser causada ou agravada por riscos ambientais,
conforme ilustrado e relatado na estéria (C10): “(...) o sol era tdo quente que uma

minininha tava alegre brincando e a outra nada (...)”.

“Era uma ver uma menina que se chamava
L. ela tave muito doerdz, a mide cuidava
muito dela,0 sol era tio quente que uma
mininha tava i alegre brincando 2 a outm
nada, ela estava muito doerks, sra dengue. _.
A mie dela dava memédio, ela alimentava
ela, um bocadode coisa” (C10 -7 anod).

Em relacdo a subcategoria virus elas compreendem conforme relatado no desenho-
estoria abaixo:

Ta doente, ai ele tava com virus (...). (C3 — 8 anos)
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(...) pra ele ndo passar pros outros. (C9 — 8 anos)

(...) pegou um monte de coisa que ndo pode pegar de
doente, o doente tem um monte de coisa dentro dele...
(C11 -7 anos)

."'FT'"T‘ T
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"0 menino doente”™
“Uma meninadoente”™

*“T4 doente, ai sle tava com wirus, ai a mie L ] ]
botou ele no hospital, af mie disse qus ele “A médics, uma menina doente, o hospital, a
ia ficar sozinho, mai no outro dia ela voltou nuvem ¢ o sol, t4 cheio de coragio porque ¢
pra pegar o minino, porque o minino tava de mulher. Aqui & mulher ti doente porque
bem, mai ela 38 enganou o minino tava ela pegou um monte de coisa que nio pode
doente, a mie levou o minino doenti pa pegar de doente, o doente tem um monte df
casy, porgue o minino tava todo amarelo & coLsk dentro dele.vennes.. A médica t
ela pensaiva que 0 minino tava bom.. ele cuidando dels, ver a teperatur, dar um
ficou saudivel coméno & tomano rem édio” rem édio e deita assim..” (C11 =7 anod).

(C3 -8 anod).

"0 mexnino friste™

“Ele ficou doents com catapora,
fica s& sentado sozinho pra ele
niéo passar pros outro.. ele sents
febre, dor de cabega... 86" (C9 -
8 anos).
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A hospitalizagdo e medicacdo, também se mostram semelhantes com os dados
das entrevistas, onde o estar doente remete aos cuidados médicos, familiares, tomada de
remédios e internacdo. Ao desenhar, a crianca representa 0 ambiente hospitalar como
um lugar com procedimentos invasivos que impde limitagBes, porém com
possibilidades de cura, conforme se observa na descricdo do espago fisico, portas
duplas, luzes, banheiro, televisdo, trés camas com pessoas doentes na mesma sala e
ainda representa procedimentos médicos como um suporte para tomada de medicagéo
(criancas 3 e 4), a presenca de enfermeira e médica. Essa descricdo também pode ser

exemplificada a partir de fragmentos das estérias:

Ta doente (...), ai a mae botou ele no hospital (...) a mée

levou 0 minino doenti pa casa. (C3 — 8 anos)

A médica, uma menina doente, o hospital (...). A médica t4
cuidando dela, ver a teperatura (...). (C11 — 7 anos)

(...) quebrou a perna dele, dai foi la pro médico, deitou na
cama, e a perna dele ficou na corda, ficou 20 dias 14 (...) a
mée e o pai dele tdo cuidando dele. (C7 — 8 anos)

Ela td& no hospital, t& dente (..), € uma menina

piquinininha (...). (C12 — 7 anos)

Ela tava na sala de cirurgia, a enfermeira foi com a
injecdo (...) pa furar ela (...) ela tava tumando soro (...) a

mae e o pai dela foi visitar (...). (C4 — 8 anos)

Quanto a medicacdo e limitagOes impostas pela doenca na visdo das criangas o

medi camento € um meio para recuperar € manter a salide exemplifica-se:
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(...) ele tomava remédio, as vezes o pai dele compava
remédio umas pumadinha (...) ndo pode nem se levantar

da cama... (...) ele ndo fazia nada (...). (C2 — 7 anos)

(...) ele ficou saudavel (...) tomano remédio. (C3 — 8 anos)

(...) a pessoa ndo toma o remedi direito e pega isso, (...)
essa doenca (AIDS). (C4 — 8 anos)

Outra constatacdo esta relacionada a forma como as criangas se identificam
enquanto doentes ou saudaveis. Para tanto, foi solicitado as criangas que apontassem
gual desenho (pessoa doente ou saudavel) gostavam mais e qual era mais parecido com
elas e justificassem. Os resultados apontaram que 10 dentre as 12 criangas que
responderam, afirmaram gostar mais do desenho da pessoa saudavel, embora 7 delas se
identificassem com o desenho da pessoa doente, sendo que uma crianca (C5) néo falou,
mas escreveu seu nome no respectivo desenho, as justificativas versaram a partir de
referéncias as experiéncias vividas por elas quando doentes, conforme pode ser

observado nos relatos abaixo:

Porque eu sou cheio de bolhinha, é por isso que eu t6

assim... (C2 — 7 anos)

Porque (...) eu fiquei no hospital com catapora.
(C7 — 8 anos)

Porque... A pessoa que fica doente fica internada.
(C11 -7 anos)
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N&o sei dizer ndo, porque quando minha mée tava doente,
ela tinha uma doenca, ai ela passou pra mim, por isso eu

escolhi esse. (C4 — 8 anos)

Porque toda hora eu volto 14 pra casa de vidro (um quarto
isolado), eu ja tive conjuntivite, peneumonia, a garganta

inflamada... (C8 — 9 anos)

Porque ela esta no médico e tem que cuidar dela (...).
(C12 -7 anos)

Por outro lado, referiram-se ao desenho da pessoa saudavel como se néo fizesse
parte da vida delas, como se a salde fosse algo do outro, podendo parecer algo confuso
de entender, mas ao mesmo tempo indicando compreenderem-se diferentes do outro em

relacdo aos cuidados, ao sentir-se feliz e a aparéncia

Porque eu quis fazer minha miga. (C6 — 7 anos)

Porque ele t& comendo e, esse t4 assistindo. (C7 — 8 anos)

Gosto do desenho das meninas brincando no rio, porque é

bonito, elas sdo saudaveis. (C11 — 7 anos)

Porque a pessoa vai pra casa ser feliz, brincar com os
pais, brincar com as crianca, almocar na hora certa,

comer verdura, legumes. (C4 — 8 anos)

Porque é melhor do que a pessoa ficar doente.
(C8 -9 anos)

Porque eu acho ela feliz, acho ela feliz, muito feliz (...),

ela ndo é mal. (C12 — 7 anos)
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Para melhor dissertar sobre as concepcbes de salde/doenca de criancas
soropositivas, a maneira como representam 0 adoecer e a salde, 0 quanto esses
significados adquiridos orientam o seu comportamento e organizam o seu mundo, €
preciso rememorar 0 percurso histérico da AIDS, sua propagacdo na sociedade, 0s
significados atribuidos resultantes do senso comum e do meio cientifico, que
circulavam, e continuam circulando, através dos meios de comunicacdo formais e
informais, sendo assimilados e reelaborados de acordo com a época e as condi¢des
socioculturais da popul agéo.

Tomando por base a TRS, podem-se confirmar os achados desse estudo como
modalidades de conhecimento prético orientado para a compreensdo do mundo, através
da comunicac&o, enquanto formas de conhecimento que orientam as agdes do cotidiano,
desencadeadas tanto em decorréncia da for¢a dos contelidos que circulam em nossa
sociedade quanto do proprio processo de interacdo social e das pressdes para definir
determinada situag&o e assim manter ou confirmar identidades coletivas (Spink, 1993).

Em suma, é partindo do contexto vivencial da AIDS, discutido anteriormente na
apresentacdo dos resultados socioclinicos, que as criangas expressam seu cotidiano
socia e significam o processo salde/doenca (causas, determinantes e consequéncias).
Portanto, 0 conceito de salde que orienta as agdes e percepcbes das criancas
soropositivas esta relacionado a algo que lhes proporciona liberdade, autonomia para
ser, mas para isso dependera de cuidados com o corpo, aimentacdo, medicamentos,
implicando também em ser obediente, isto €, manter-se com salide depende dos atos do
proprio sujeito, no caso, a crianga, das coisas que faz ou abre méo de fazer.

A salde parece ser para a crianga, como dizem Segre e Ferraz (1997), um estado

de harmonia entre ela e sua propria realidade, uma expressdo da vida no meio socia de
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maneira dindmica, como sujeito ativo dotado de vontades e desgjos, cuja representacdo
de salide ndo passa pel o aspecto biolégico e sim pela capacidade de estabel ecer relacbes
com o outro. Este conceito € confirmado, por exemplo, nos desenhos-estérias das
criangas 4, 6, 8, 10 e 11 e no seguinte discurso: salde “é quando a pessoa ta alegre,
contar piadas para as pessoas rirem. A pessoa sente vontade de fazer um monte de
coisas, brincar, correr ...”” (C8 — 9 anos).

Na mediacdo entre o sujeito e 0 mundo, a representacdo social surge como
elemento de resolucéo do ser com o seu ambiente, constituindo-se num instrumento de
cognicdo capaz de permitir a crianca interpretar as descobertas do meio psiquico e
social, a partir de suas sensacOes, acOes e experiéncias. Permite, ainda, significar e
atribuir valor as coisas a0 longo do seu desenvolvimento, principalmente nas suas
relacdes e trocas com o outro (Wallon, 1970 citado por Coutinho, 2005). Sendo assim, 0
desenho se revela uma técnica complementar na compreensdo do objeto
representacional, permitindo que a crianga organize informacdes, processe experiéncias
vividas e pensadas, estimulando-a a desenvolver um estilo singular de representacéo do
mundo (Goldberg, Yunes & Freitas, 2005).

Nota-se, nos enunciados e desenhos-estérias (3, 4, 10, 8) das criancas
soropositivas, uma construcdo da concepgado do processo salide/doenca de acordo com o
contexto em que estdo inseridas: suas falas sobre o objeto ancoram-se na familia, na
escola, no abrigo, no hospital e entre seus pares:. “(...) uma pessoa saudavel com a
familia (...) feliz com o pai dela a mée (...) brincando com tudo (...)”” (C4 — 8 anos);
“(...) botou ele no hospital, ai a mae disse que ele ia ficar sozinho (...)”” (C3 — 8 anos).

Frente as informacBes que as criancas recebem direta ou indiretamente,

evidenciam-se seus esforgos para compreender os fatos relacionados a s e a0 seu
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entorno e assim representar seu mundo. Por exemplo: saide ““é ser feliz, brincar,
estudar, prestar atencéo as aulas...”” (C4 — 8 anos); “Doenca é micose, dor de barriga,
febre” (C11 — 7 anos); “(...) a doenca dela é porque ela tem muita dor na cabeca”
(C12 — 7 anos). Nesse processo, 0 brinquedo torna-se um meio de comunicagéo, uma
ponte que permite ligar o mundo externo e o interno, a realidade objetiva, a fantasia
(Werlang, 2000) e o desenho, enquanto atividade expressiva propicia a objetivacéo de
aspectos mais internos e profundos do pensamento (Menezes, Moré & Cruz, 2008).

Para Moscovici, ndo ha separacdo entre o0 mundo interno e externo, pois uma
representacdo € social na medida em que é compartilhada por um conjunto de
individuos. Ta afirmacdo envolve dois processos socio-cognitivos interligados. a
objetivacdo e a ancoragem. Estes processos contribuem para a compreensao do porqué
as criangas soropositivas, ao definirem salide e doenca, servem-se de referéncias sobre o
objeto apreendidas no seu ambito social e materializam o conceito abstrato em ago
concreto préximo da sua redidade, isto €, tornam familiar o desconhecido (Vaa &
Monteiro, 2000).

De fato, as criangas aqui estudadas ressaltam dois aspectos, o0 resguardo e a
obediéncia, presentes tanto na concepcdo de salde (cuidados com a medicacéo,
alimentacdo e riscos ambientais) quanto na concepcdo de doenca (medicacdo e
hospitalizagdo), influenciados por discursos de maées/cuidadores/responsdveis. Tais
aspectos sdo ancorados e objetivados pela propria crianca ao vivenciar o adoecer
sentindo-se saudéavel. Exemplificam-se algumas falas. “Tomar remédio pra nao ficar
doente. Tem que comer salada (...)” (C7 — 8 anos); “Ficar comportado, obedecer”
(C12 -7 anos); “Tem que ficar quieta, descansando...” (C9 — 8 anos); ““Se cuidar bem,

nao ficar muito tempo na &gua, ndo brincar na areia” (C8 — 9 anos); dentre outras.
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Tais discursos utilizados pelos pais/cuidadores/responsaveis de criangcas com
enfermidades crénicas podem ser julgados como préaticas educativas, isto é, estratégias
para orientar os filhos no sentido de fazer com que eles adquiram comportamentos
considerados benéficos a0 seu tratamento e suprimam ou reduzam certos
comportamentos considerados inadequados ou desfavoraveis. (Hoffman, 1975 citado
por Piccinini, Castro, Alvarenga, Vargas, Oliveira, 2003).

O desgjo dos pais/cuidadores/responsaveis de que a crianga modifique seu
comportamento passa por uma estratégia indutiva, ou seja, um meio de fazé-la perceber
as consequéncias da falta de obediéncia para s e para as outras pessoas. Assim,
acredita-se que a crianca possa compreender, de acordo com seu estagio cognitivo, as
implicacOes de suas agdes e 0s motivos que justificam a necessidade de mudanca.

Por outro lado, estudos apontam que tanto mées de criangas com doenca cronica
quanto méaes de criangas sem doencga cronica utilizam negociacfes, explicagdes e
comandos verbais ndo coercitivos com frequéncia semelhante. Talvez a ndo utilizagéo
de préticas coercitivas (puni¢cdo verbal, fisica, ameacas e etc.) possa ser uma forma de
poupar a crianca de mais sofrimentos. Conforme as caracteristicas da doenca do filho é
possivel, também, que as mées tenham receio de que a utilizacdo de préticas que
envolvam o0 uso da forca possam trazer consequéncias nocivas a salde da crianca
(Piccinini et al. 2003).

O cuidado com a salde, iguamente, impde mudancas nos habitos alimentares,
devido &s condig¢Bes do estado fisico e do tratamento. Assim, a crianga precisa reprimir
0 desgo entre a vontade de comer alimentos e poder fazé-lo, pois para manter um

quadro estavel, sem adteracbes € necessario uma aimentacdo balanceada
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(Vieira& Lima, 2002). ““Saude é comida... salada, frango, arroz, macarrao, feijao. (...
ele comeu tomate, pipino e frango, ele comeu tudinho (...)”” (C7 — 8 anos).

Com base na transmisséo de ideias dos adultos em relacdo a boa alimentagdo
como favorecedora da recuperagdo da salde dos filhos, as criangas soropositivas
incorporam e acreditam nos beneficios do alimento e que, portanto, ndo comer verduras,
nd comer toda a comida significaria permanecer doente ou adoecer, se estiver
saudavel. A questdo da alimentagcdo correta por certo € um assunto sempre presente nas
constantes consultas médicas, faz parte do tratamento, uma vez que o sistema
imunologico esta diretamente ligado ao estado nutricional, podendo tornar a crianca
mais resistente a infecgdes, e que falhas em seguir essa recomendacéo podem acarretar
sério comprometimento fisico, além de desenvolver rapidamente sintomas de AIDS.

Partindo da concepcdo de que o “cuidado” é uma das garantias para que a
crianca venha a negativar seu diagnéstico, Knauth (1999) ressalta que as mées adotam
um conjunto de medidas, sejam as que visam evitar doengas (alimentacdo adequada, ndo
€XP0SiGa0 aos riscos naturais, como frio, umidade, sol em excesso) sgjam as que tentam
curdlas (medicina oficial, benzeduras, simpatias e religido). Consequentemente, 0s
comportamentos de risco expressos e identificados pelas criancas referem-se a agoes
consideradas perigosas para a manutencdo da sua salde: ndo tomar remédio, ndo se
alimentar adequadamente e expor-se a certos riscos ambientais (ficar muito tempo na
&gua, brincar na areia, levar poeira, sereno, ficar no sol, chupar coisa gelada, ficar na
chuva, ir pramata e aproximar-se de animais).

Observa-se uma correspondéncia entre as concepgdes das causas da doenca e
dos meios para evitéla. Ta relacdo também foi encontrada em outras pesquisas

(Gabarra, 2005; Green & Bird, 1986). As criancas compreendem a prevencdo de
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doencas como dependente do seu autocuidado e da obediéncia as regras, por isso
sentem-se responsaveis pela realizagdo de préticas que contribuam com sua salide, como
se constata nestes discursos. ““ndo ir pra mata e ficar dentro de casa pra ndo pegar
doenca (...)” (C3 - 8 anos); “E porque tem pessoa que fica na chuva, ai fica doente...
(...)” (C12 — 7 anos); “(...) obedecer a mamae, dizer tudo o que ela diz que é pra fazer
pro seu bem (...)”” (C4 — 8 anos).

A partir dos desenhos e discursos das criangas aqui estudadas, observou-se uma
apropriagdo da informagéo recebida apresentando uma atitude favorével e organizadora
no seu meio. Segundo Moscovici (1978), as criangas filtraram do socia e das relactes
estabel ecidas representacdes com a finalidade de modelar o comportamento individual
com o propdsito de conduzir-se e comunicar-se.

Algumas pesquisas realizadas com adultos sobre o processo salde e doenca
corroboram os significados apreendidos pelas criangas, os quais refletem o pensamento
do adulto, mas também expressam o esforco infantil de representar o objeto. De acordo
com Minayo (1988), em estudo com 50 adultos usuarios do sistema de salide, encontra-
se entre esses uma pluralidade de atribuic¢des da salide e doenca a causas naturais (tomar
sol, tomar chuvas, respirar ar puro e etc: “o pessoal diz que essa coceira que deu na
gente vem do vento”) ambientais (poluicdo do ar, lixo, &gua parada e etc: “as criancas
ndo tem salde por causa do lugar onde a gente vive, tem rato, tem lixo, falta esgoto”),
emocionais (raiva, inveja, cilime, tristeza e sustos: “eu tive um problema de pulméo e
tive que ser internada. Eu tive esse problema por causa de muita pancada e
aborrecimento”) e sobrenaturais (Deus, Santos, Orixas, Espiritos dos mortos: “Doenca é

um peso muito cansado, maisisso é a marca de Deus, tudo sai como ele quer...").
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Resultados semelhantes foram observados num grupo de pacientes renais
cronicos (adultos), ao faarem sobre suas doengas. Quando questionados sobre a
promogdo da salde, focalizavam no meio externo, citavam dificuldades para manter
atitudes e comportamentos saudaves, responsabilizando o0 meio externo como maior
fator impeditivo para promover salide ou como causador de doencas. (Santos, Barbosa,
Faro & Janior, 2005).

Do mesmo modo, um grupo de educadores de uma creche indicou como
determinantes para 0 adoecimento da crianca fatores externos como as variagoes
climéticas, as condi¢cbes de vida e a fata de cuidados prestados pelos familiares
(Maranh&o, 2000). Perante as constatagdes dos autores mencionados acima, torna-se
evidente a necessidade de se considerar as concepgdes de salide-doenca da popul agéo
alvo, de perceber onde estdo enraizadas suas crengas e valores, para que se possa
compreender e estabel ecer relagdes com a pessoa em sua totalidade e ndo somente com
adoenca como algo isolado, forado individuo.

Numa 6tica que considere o homem dividido em partes, “a doenca é vista como
um mau funcionamento de mecanismos bioldgicos e, a salde € definida como auséncia
de doenca’ (Capra, 1993, p. 315), ou sgja, restrita apenas a uma condic¢éo de bem-estar
momentaneo. Contrapondo-se a essa concepcdo, paraa OM S a salde e a doenga ndo sao
opostas, mas sim compreendidas como p6los de um continuum entre o bem-estar fisico,
mental, social, incluindo-se nesse, conceito, como fator fundamental a percepcéo social
e subjetiva do individuo. No entanto, segundo Werner (2001), observa-se uma
prevaléncia da visdo biolégica da salde/doenca em que se encontram as seguintes
categorias: sinais e sintomas, alimentacdo, repouso e higiene, correspondentes a

concepcdo de que “salde € ndo sentir nada fisicamente, como dores e machucados
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visivels, é ter uma boa alimentag&o e estar com aparéncia robusta, ter uma vida regrada
com horario pararefei¢des e repouso” (p.1).

Para a populacdo infantil aqui investigada, porém, o processo salide/doenca néo
passa somente pelo bioldgico, mas também pelo emocional e sobretudo pelo social,
embora nem sempre se faga a ligagdo entre o interno e externo. A crianga levanta
questBes acerca de sua experiéncia com o HIV, seu conceito de salide enfatiza sua
prépria condi¢do confusa de ser doente, ainda que saudavel. Doenca“é complicado, é
uma coisa triste (...)”” (C9 — 8 anos); ““Saude... eu sou feliz, eu brinco... eu estou bem
(...)” (C6 — 7 anos). Além disso, conforme achados a partir da técnica desenho-estoria,
7 criangas, mesmo sentindo-se saudaveis, reconhecem-se nos desenhos da pessoa doente
porque “(...) quando minha mé&e tava doente, ela tinha uma doenca (...)” (C4 — 8 anos);
“Porque toda hora eu volto 1& pra casa de vidro (um quarto isolado), eu ja tive
conjuntivite, peneumonia, a garganta inflamada...”” (C8 — 9 anos).

Retoma-se a definicdo de doenca crbnica, no caso da AIDS, como uma
necessidade constante de acompanhamento médico e tratamento de controle. Ela pode
ser minimizada ou persistir por toda a vida do individuo, afetando-o na execucéo de
suas atividades cotidianas seja pela necessidade de hospitalizacdo, realizagdo de
exames, acompanhamento medico ou mesmo permanéncia no domicilio (Zem, 1992).
Condizendo com os desenhos-estérias 3, 4, 6, 7, 10, 11, 12 das criancas soropositivas e,
com o que ja se expds em relacdo a hospitalizagdo: ““Sente dor e vai pro hospital, ai fica
la um més (...)” (C7 — 8 anos); ““Ela fica fraca, (...) ndo consegue comer direito, nem
tomar banho direito, (...) ndo consegue se levantar da cama” (C8 — 9 anos; “Fica

dentro de casa assistindo TV, ndo pode brincar (...)” (C4 — 8 anos).
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Para estas criancas, a doenca é mais do que a dor fisica, representa,
principalmente, as alteragdes em termos de rotina de vida. Estas alteragdes se tornam
mais evidentes quando ocorre a hospitalizacdo, pois ai, além do rompimento darotina, a
crianca estara sujeita a convivéncia com pessoas e procedimentos desconhecidos:
“tomando injecdo, tomando soro, isso € muito ruim... Ela tava na sala de cirurgia, a
enfermeira foi com a injecdo (...) pa furar ela (...) a mée e o pai dela foi visitar (...)”
(C4 - 8 anos) . Tal realidade pode tornar-se mais hostil no imaginario infantil pelo fato
de muitos adultos utilizarem a figura do médico e das medicagdes como forma de
ameagas e castigos, quando querem que seus filhos se comportem bem, fazendo com
gue a crianga associe a hospitalizagdo a uma punicao: ““(...) a pessoa vai pro hospital se
internar, (...) vai ficar chorando e vai se internar (C3 — 8 anos)” (Baricca, 2001).

Esta situagdo pode provocar um sofrimento maior que o desencadeado pela
disfuncdo de um 6rgdo. Uma das caracteristicas da doenca na infancia tem sido a
incapacitacdo para o brinquedo, “(...) ela tA com catapora e ta com conjutivite (...) ela
ficou triste, porque ela ndo podia nem brincar (...)” (C8 — 9 anos), o estado de
prostracdo que se opde a vivacidade em seu desenvolvimento, somado ao aparecimento
do sintoma (Baricca, 2001; Crepaldi, Linhares & Perosa, 2006). O ndo brincar € amarca
da hospitalizagdo. O hospital é paraacrianca, um local de proibicées. ndo se pode andar
pelos corredores, jogar bola, tomar ar fresco, falar alto, conversar com outras criangas,
brincar (Oliveira, 1993).

Porém, os estudos desenvolvidos nessa area hospitalar tém ressaltado os
beneficios da brincadeira durante a internagdo e tratamento medicamentoso, como uma
possibilidade de modificar o cotidiano da internacéo, pois produz uma realidade prépria

e singular. Através de um movimento pendular entre o mundo real e o mundo

114



imaginario, a crianca transpde as barreiras do adoecimento, os limites de tempo e
espaco e cria possibilidades de elaborar e se adaptar a nova situacéo (Mitre & Gomes,
2004).

O brincar € uma forma de expressdo da crianga, pois, por
intermédio dele, ela comunica seu pensamento. Mesmo estando
doente e hospitalizada, a crianca mantém essa necessidade e, por
meio do brincar, pode comunicar seus medos, angustias, afetos e
alegrias. As brincadeiras ddo a crianga/adolescente a
possibilidade de se deslocar de uma posi¢éo passiva, a condicdo
de paciente, para uma mais ativa, passando a acdo e
desenvolvendo suas potencialidades (Vieira & Lima, 2002, p.
556-57).

“A crianca que brinca parece ndo estar doente [...]” (Mitre & Gomes, 2004,
p.151). Constata-se nas criangas soropositivas sua expressdo de perfeito equilibrio e
bem estar a0 relacionar a salde com atividades de brincar. Essa pode ser mais uma
estratégia de enfrentamento da doenca, uma oportunidade de exteriorizar a realidade por
ela vivenciada e atribuir significado ao que Ihe acontece. ““Saude é uma menina alegre
brincando com os amigos dela... Brinca dentro de casa, brinca na rua, (...) ela brinca
em qualquer lugar, no parquinho” (C10 — 7 anos), porém, ndo pode “(...) ficar
brincando na terra, porque tem microbio, tem um monte de coisa” (C11 — 7 anos).

O fato de a crianca representar sua realidade a partir do vivido, segundo Hansen,
Macarini, Martins, Wanderlind e Vieira (2007), ndo pode ser entendido apenas como
uma repeticdo dos eventos vistos ou ouvidos, umavez que elacria e recria, combinando

0 antigo com 0 nNovo e, assim, reconstréi e organiza seu meio minimizando o impacto da
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doenca, conforme explica o significado de saide: ““salde é tomar remédio, se cuidar...”
(C9 - 8 anos). Em suma, o brincar € a forma de expressdo, de autoconhecimento,
exploragdo do mundo, entendimento de situagcdes vividas e um meio seguro para a
expressdo de sentimentos que caracterizam a crianga em determinada situacdo
(hospitalar, institucional, familiar etc.) (Kumamoto et al. 2004).

Portanto, de forma geral, percebe-se que tanto nos desenhos associados a doenca
quanto naqueles associados a salde, em seus conteldos teméticos, bem como nos
discursos das entrevistas, de acordo com o olhar da criancga, a representacéo de salide é
objetivada no brincar, na alegria, na felicidade, nas relagcdes de amizades e familiares,
enquanto que a representacdo de doenca € objetivada na impossibilidade do brincar, no
medo do abandono, na tristeza expressa ao desenhar. Pode-se dizer que esses aspectos
perpassam entre as duas classes tematicas, correspondendo ao nucleo figurativo, isto é,
0 elemento duro e mais estavel da representacdo, a partir do qual a crianca organiza e
atribui significados ao objeto representacional (Nébrega, 2003).

Uma vez que as representages e praticas estdo estritamente ligadas,
determinando ndo sO comportamentos distintos como também atitudes especificas
diante do problema, entende-se que o sentido atribuido pelas criangas a salde/doenca
pode determinar ou ndo a adesdo ao tratamento rigoroso exigido pela sua condicdo
soropositiva (Barbard et a. 2005). Contudo, as representacfes sociais precisam ser
estudadas articulando a cognicdo, a linguagem e a comunicagdo as relacfes sociais
presentes no contexto que envolve criangas soropositivas (Cagnin, Liston & Dupas,
2004).

Sendo assim, os resultados encontrados atraves dos instrumentos desenho-estéria

com tema e entrevistas, considerando o contexto vivencial do grupo de criangas que
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reside na familia e € acompanhado mensalmente pela Missdo Nova Esperanca e do
outro grupo, que reside na ingtituicdo Casa Vhida passando os finais de semana com a
familia, foi possivel perceber algumas semelhancas e particularidades: tanto as criangas
que tém assisténcia institucional quanto aquelas que residem na instituicdo
demonstraram, seja através dos grafismos ou dos discursos, a maneira como
representam o estar saudavel ou doente a partir da sua propria vivéncia, expressa com
alegria na utilizacdo de cores, expressdes faciais e prontiddo para a realizacéo de
atividades, ou com tristeza representada no olhar e expressao facial vazia/descontente e
principalmente na impossibilidade de realizar atividades, na relagdo com os amigos,
familiares ou sozinhos nos hospitais.

Quanto as particularidades de cada grupo, as criancas da Casa Vhida pareceram
fornecer explicagdes mais elaboradas as questBes expostas e se mostraram animadas
durante toda aplicacdo dos instrumentos, talvez por estarem habituadas com as
intervencbes que fazem parte do seu cotidiano, por exemplo, acompanhamento
psicolégico semana grupal e individual. Ja as criancas da Missdo Nova Esperanca
mostraram-se  retraidas e, mesmo aceitando participar do estudo algumas nédo
conseguiram responder a todas as questdes (por exemplo, as criangas 1 e 5), talvez
como estratégia de auto-protecdo, de esguiva da temética, porém demonstraram
disposicdo na realizagdo dos desenhos, expressando de forma mais acentuada, na
tematica doenca, os sentimentos de ansiedade, desconforto e medo. Certamente inclui
nessas particularidades o fato de que essas criangas ainda ndo tém um acompanhamento
psicol6gico frequente, por diversos motivos, um deles o econdémico, ou mesmo porque

alguns pais ndo o0 acham necess&rio, crendo que é suficiente a conversa, com
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informagdes limitadas e muitas vezes errdneas, entre paisresponsaveis e filhos,
mediante o cotidiano com HIV/AIDS.

Acredita-se que essa busca de compreender como as criangas com HIV/AIDS
concebem o processo sallde/doenca pode ser uma forma de evidenciar suas capacidades
e necessidades de serem ouvidas e informadas sobre sua doenga e tratamento, para
melhor adequar a comunicagdo e a linguagem a0 processo de desenvolvimento
cognitivo infantil. Ao invés de apenas oferecer-lhe informagdes, trata-se de dialogar,
interagir com ela e, dependendo do caso, esclarecer pontos obscuros, desmistificar
fantasias, dar novas explicagdes ou mesmo respeitar concepgdes errdneas que podem
funcionar como mecanismos de defesa em momentos de stress (Perosa & Gabarra,
2004).

As respostas que vém sendo construidas para o controle da epidemia de
HIV/AIDS, em termos globais e nacionais, tém constituido um dos capitulos mais
desafiantes, interessantes e inovadores da salide publica contemporanea. Porém, ainda
esta longe de equacionar um de seus maiores desafios. a superagdo do estigma e da
discriminagdo sofridos pelas pessoas vivendo com o HIV/AIDS, muito particularmente
para criangas e jovens gque carregam em seus corpos o “indizivel”, “(...) uma coisa triste
(...)” (C9 - 8 anos); “(...) uma coisa ruim” (C5 — 10 anos); “N&o sei dizer nédo (...)”
(C4 -8 anos)™.

Formas de cuidado nas quais os profissionais/cuidadores/responsaveis val orizem
a totalidade da crianca soropositiva podem minimizar o impacto do reducionismo do
sujeito a doenca, auxiliando na elaboracdo de estratégias adequadas as necessidades
fisicas, mentais e de desenvolvimento social desta populagdo. Soma-se a esta ideia, a

necessidade de mais pesquisas voltadas para essa temética vivencial da infancia com
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HIV/AIDS, visando a mais agbes que envolvam diretamente criancas e adolescentes e
para, subsidiar um melhor desenvolvimento de politicas publicas que correspondam aos

ansei 0s e necessi dades dessa etapa da vida.
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Considerac0es Finais

Anunciaram a minha morte, nomeando-a com uma
sigla de quatro letras que ndo sdo da palavra amor. Sdo as
letras das palavras dias: estes, que vivemos, ou aos quais
sobrevivemos. N&o quero esses dias, ndo aceito esta morte
anunciada. AIDS é s6 uma doenca desses nossos dias, ela nada
mais significa do que uma infec¢do por um virus que causa uma
epidemia que vamos vencer. Com todas as letras do amor: s-0-
I-i-d-a-r-i-e-d-a-d-e (Herbert Daniel, 1991).

Esse estudo surgiu a partir da pratica da pesquisadora no trabalho com criancas
soropositivas as quais demonstraram ao longo da pesguisa exatamente o que diz o
pensamento acima: a AIDS é s6 uma doenga, isto € uma infecgdo por um virus que
causa uma epidemia que pode ser controlada, sendo possivel viver com qualidade de
vida como as prOprias criangas expressam: “brincar com 0s pais, brincar com as
criancas, almocar na hora certa, comer verdura, legumes” (C4 — 8 anos) e ser feliz. E
assim que as criangas se percebem saudaveis.

A construcdo do perfil sociodemogréfico e clinico permitiu o conhecimento de
alguns dados como escolaridade, renda familiar, tempo de diagnostico, tempo de
internacdo, doencas oportunistas, conhecimento ou ndo do diagndstico, aspectos que
auxiliaram na compreensdo da influéncia do contexto social vivenciado pelos
participantes da pesguisa bem como das dificuldades inerentes as pessoas soropositivas,
principalmente em relacéo a revelacdo do diagnéstico as criangas. Esse momento de
revelar o diagnéstico tem sido adiado néo s pelos pais, mas também por profissionais
gue delegam a outros essa tarefa que repercute na crianga, conforme resultados deste
estudo, produzindo fantasias e compreensbes erréneas por falta de informagoes

adequadas. Néo basta conversar com a crianga sobre sua doenca. Faz-se necessario,

fornecer todas as informacgdes respeitando seu estagio de desenvolvimento, por meio de
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um acompanhamento continuo de como a crianga representara essa compreensao no seu
cotidiano.

Por outro lado, as criangas vivenciam a infeccéo pelo HIV/AIDS quando séo
afetadas por alguma doenca oportunista (tuberculose, meningite, pneumonia etc.) que as
impedem de fazer 0 que gostam, impondo limitagdes e regras ao seu cotidiano. Quanto a
1SS0, as criangas manifestaram nos discursos e nos desenhos sentimentos de medo,
abandono, tristeza... e responsabilidade frente aos cuidados necessarios para a sua
recuperacao e para manter-se saudavel.

Evidenciou-se na pesquisa que prestar assisténcia a crianca soropositivavai além
do controle de CD4, higiene e cuidados com alimentacdo. A assisténcia pressupde
também, de todas as pessoas envolvidas no seu cuidado, mas principamente dos
profissionais, a capacidade de ouvi-la e compreendéla em suas acles e
comportamentos, medos, tristezas e fugas, seu modo de lidar com esses sentimentos
bem como seus enfrentamentos. Estudar o fendmeno das representacfes sociais pode
auxiliar na compreensdo das estratégias humanas para agir frente & AIDS, isto &, tratar
nao sO a doenca, mas o sujeito e suarealidade social.

Entretanto, percebe-se ainda, na sociedade em geral, uma barreira quando se fala
de HIV/AIDS relacionada as criangas, vistas como coitadas, pobrezinhas, vitimas da
irresponsabilidade dos pais e incapazes de terem uma vida normal como qualquer
crianca. Porém, existem ONGs e pessoas da sociedade civil que, pelo contrario,
auxiliam as pessoas soropositivas a viverem com qualidade de vida, tomando uma
criancga soropositiva como igual a qualquer outra crianca, com as mesmas capacidades e
necessidades. De forma geral, parece ocorrer na literatura 0 mesmo siléncio manifesto

pela sociedade quando se fala de AIDS pediétrica, onde o preconceito e a discriminacdo
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continuam tornando as pessoas soropositivas indiziveis e invisiveis, 0 que pode
dificultar o desenvolvimento de politicas publicas que correspondam aos anseios dessa
popul acéo.

No caso das criangas, em especial, esse quadro indica urgéncia quanto ao
conhecimento ou reconhecimento da experiéncia infantil diante da doengca. A crianca
tem o direito de ser ouvida e respeitada, na medida em que puder captar e entender a
trajetoria que seguird sua vida depois de se descobrir “portadora’ de uma doenca
cronica seja ela diabetes, asma, céncer ou HIV/AIDS. Confirma-se, portanto, a
necessidade de multiplicarem-se pesquisas voltadas para 0 universo de criangas com
doengas cronicas, principalmente com HIV/AIDS, especialmente no que concerne ao
seu cotidiano e de suas familias e aos meios existentes para um tratamento que
considere seu estado biopsicossocial.

Sendo assim, os resultados encontrados neste estudo, sobre a compreenséo e as
consegquéncias desse fendbmeno em relacdo as criangas, foi delineado ndo como um
conhecimento fechado e concluido, mas como algo em producdo, em processo, em
constante movimento que exigiu um “olhar” diferenciado, um entrelacamento da
histéria do individuo, da sociedade e da cultura.  Surgiram “significados’ e
“gignificados’, pois o conhecimento implica em construcdo e desconstrucdo da

concepcao dos fendmenos em sociedade (Sawaia, 2001).
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ANEXO A:

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
UNIVERSIDADE FEDERAL DA PARAIBA
CENTRO DE CIENCIAS HUMANAS LETRAS E ARTES
MESTRADO EM PSICOLOGIA SOCIAL

Esta pesquisa visa abordar a seguinte tematica: ““Significados de salde e doenca
na percepcdo de criangas soropositivas para o HIV/AIDS”, estd sendo desenvolvida
pela mestranda Gleide de Souza da Costa, aluna do Programa de Pos-Graduagdo em
Psicologia Social, da Universidade Federal da Paraiba, sob a orientagdo da Profa Dr2
Ana Alayde Werba Saldanha. O estudo busca, de forma geral, apreender o significado
de salde e de doenca na percepcdo da crianca soropositiva, especificamente,
caracterizar o perfil sociodemografico e clinico das criangas soropositivas investigadas;
identificar as representacdes das criangas frente & salide e a doenca considerando seu
contexto e processo enquanto portadoras do virus HIV; e, verificar a autopercepcéo da
crianga soropositiva enquanto saudével ou doente.

A finalidade deste trabalho contribui para uma possibilidade de levantar um
novo olhar em relacdo as criangas soropositivas, considerando-as capazes de falarem o
que pensam sobre o HIV e sobre sua prépria condicdo, podendo suscitar nos
profissionais da area da salde, nas pessoas cuidadoras e responsaveis legais uma
reflexdo acerca da relacdo estabelecida com as criangas no auxilio do seu tratamento,
gjudando-as a entenderem 0 que acontece com elas e auxiliando-as a viverem com
qualidade de vida.

Por isso, peco sua autorizacéo para que a crianca sob sua responsabilidade possa
participar desse estudo através da utilizacdo de desenhos e estérias sobre o tema
explicitado. A atividade sera realizada no dia, hora e local a serem combinados €, 0s
resultados serdo usados unicamente para fins académicos, sendo preservadas a
identidade dos participantes, onde terdo o direito de, a qualquer momento retirar-se da
pesquisa.

Esclarecemos que a participacdo do seu (sua) filho (&) no estudo é voluntéria e,
portanto, ele (a) ndo é obrigado (&) a fornecer informagdes e/ou colaborar com as
atividades solicitadas pela pesguisadora. Caso seu (sua) filho (a) decida néo participar
do estudo, ou resolver a qualquer momento desistir do mesmo, ndo sofrerd nenhum
dano, nem havera modificac@o na assisténcia gue vem recebendo na instituicao.

Possiveis riscos: considera-se que essa pesquisa estd isenta de qualquer dano
moral, fisico ou psicolégico, uma vez que a proposta dos instrumentos a serem
utilizados possibilitara uma investigacdo ludica, evitando-se confrontar o participante
com a tematica em estudo, isto é, ndo sera revelado pelo pesquisador o diagnéstico
soropositvo. E caso seu filho(a) apresente alguma adversidade psicolégica, devido ao
processo de pesquisa, a pesquisadora responsavel realizard uma intervencéo focal de
apoio e fard o encaminhamento psi coterapico.

Solicito, também, sua permissdo para a utilizagdo de um gravador, como
também sua autorizagdo para apresentar os resultados deste estudo em eventos da area
de salde e publicar em revista cientifica. Por ocasido da publicacédo dos resultados, seu
nome serd mantido em sigilo. A pesquisadora estard a sua disposicado para qualquer
esclarecimento que considere necessario em qualquer etapa da pesquisa.
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Diante do exposto, declaro que fui devidamente esclarecido (a) e dou 0 meu
consentimento para participar da pesquisa e para publicacdo dos resultados. Estou ciente
que receberel uma copia desse documento.

Assinatura do Participante da Pesquisa
ou Responsavel Legal

Assinatura do(a) Pesquisador(a)Responsavel

Assinatura do(a) Pesquisador(a)Participante

Endereco (Setor de Trabalho) do Pesquisador Responsavel:
R: Manuel Alves, 126, Centro/Conde/PB — Tel: (83) 3298-1122/ 8752-2025
Residencial: 3235-1201 (Jo&o Pessoa)
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ANEXO B:

APROVACAO DO COMITE DE ETICA

ESTADO DA PARAIBA
SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

CERTIDAO

Certifico que o Comité de Fitica em Pesquisa da Secretaria de Estado da Saide
da Paraiba — CEP/SES-PB, em sua 46" Reunido Ordindna realizada em 30.09.2008, com base
na Resolucio 196/96 do Conselho Nacional de Saide/MS que regulamenta a ética na pesquisa
em seres humanos, aprovou o parecer referente ao Projeto de Pesquisa “Representagbes
Sociais de Criangas Soropositivas acerca do HIV/AIDS” da pesquisadora responsivel
Gleide de Souza da Costa.

Esta Certidiio é provisiria, para fins de execugio da refenda pesquisa, ficando
sob a responsabilidade da pesquisadora entregar ao CEP/SES-PB o relatdrio final de
conclusio da pesquisa, ocasiio em que serd emitida certidio definitiva, nos termos das
arribuicoes conferidas ao CEP pela Resolugio ja citada.

Encaminhe-se a pesquisadora interessada.

Jodo Pessoa, 01 de outubro de 2008.

M)

Coordenadora do CEP-SES/PB




	Dissertacao Final Gleide II.pdf
	Anexo comitê de ética

