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RESUMO

Esta investigagao de cunho qualitativo, tipo estudo de caso, teve como
objetivo detectar por meio de relatos das criangas soropositivas € seus
familiares, como percebem a sua situagdo, vivem e (con)vivem nos seus
contextos, assim como identificar quais as implicagdes educacionais que
surgem, desse modo, servindo de subsidios para uma Educagéo para a Saude,
para elas proprias, assim como para todos os envolvidos com a tematica

HIV/AIDS.

Os sujeitos entrevistados foram criangas soropositivas e/ou com AIDS,
na faixa etaria entre 5 e 13 anos e suas maes, moradoras em bairros da cidade

de Porto Alegre.

Os dados foram categorizados tematicamente através da Analise de
Contetido de Bardin (1995), emergindo informagdes relevantes por meio de

relatos, desenhos, vivéncias e experiéncias, permitindo identificar trés



categorias: vivéncias no processo saude/doenga; vivéncias no Pprocesso

informagdo/educagdo; e vivéncias no processo de socializagdo.

Na categoria relativa as vivéncias no processo saude/doenga apareceu,
em relagdo aos acontecimentos no seu cotidiano, a manifestagdo das maes
relacionada ao cuidado dispensado a crianga, por exemplo, alimentagéo,
permanéncia constante, cuidados com o clima e outros como fatos relevantes.
Referiram também o tratamento propriamente dito, ou seja, a questio da

adesdo e as idas ao posto.

Na categoria denominada vivéncias no processo informagao/educagdo
apareceu os sentimentos de discriminagdo, medo/vergonha e fé/esperanga; e na
categoria vivéncias no processo de socializagdo os sentimentos que
evidenciam uma dificuldade no manejo de situagdes, assim como o pedido de

ajuda, de solidariedade.

Por fim, sdo apresentadas as implicagdes educacionais diretamente
ligadas a formagdo académica dos profissionais, tanto da Saide como da
Educagdo; as direcionadas a crianga e seus familiares; aos profissionais de
servigos, assim como sugestdes para uma Educagdo para a Saide, enquanto
proposta de despertar, nas pessoas, uma autoconsciéncia para 0 cOmpromisso

com a qualidade de vida das criangas portadoras do HIV/AIDS e suas familias.






ABSTRACT

This qualitative investigation, formulated as a case study, aimed to
detect, through reports from HIV positive serum children and their parents,
on how they perceived the situation, leave and interact in their context, as well
as how to identify which are the educational implications which arise and, in
this way, serving as resources for Education for Health, not only to
themselves, but also to all people who are involved with the HIV-AIDS

subject.

The interviewed subjects were HIV positive serum children and/or
with AIDS, ageing between 5 and 13 years old and their mothers, dwellers of

districts of Porto Alegre.

Data were characterised thematically of content analysis of Bardin,
from which emerged relevant information taken from the reports, drawings,

and life experiences. Thus, allowing to identify three different categories. Life



viit

experience in the health-disease process; life experiences in the information-

education process; and life experiences in the socialisation process.

The category related to the livings health process/disease has appeared
in reference to the happenings in their daily life. The way that mothers display
the care given to the children, for instance like , feeding, constant presence,
the care with weather changes and other relevant facts. With regard to the

treatment itself, therefore, the adherence and visits to the health care unit.

In the category designated living in the information process/education
has appeared with feelings of fear, discrimination/shame, faith ,and hope. And

the category of livings in socialization process ,the feelings show obstructions

in handling the situations, such ask for help, solidarity.

Finally, it was presented the educational implications directed linked to
the academic formation of the health and education professionals; the ones
directed to the children and their parents; and to services professionals as well
as suggestions for Education for Health, meanwhile a proposition to awaken in
the people a self-conscious to a compromise of life quality of IHV-AIDS

children and their families.






RESUMEN

Esta investigacion cualitativa de tipo estudio de caso, tuvo como
objetivo detectar por medio de los relatos de nifios sueropositivos y de sus
familiares, como perciben su situacion, viven y (con)viven en sus contextos,
asi como identificar cuales son las implicaciones educacionales que surgen de
ese modo, sirviendo de subsidios a una Educacion para la Salud, para ellas

mismas y para todos los envueltos en el tema del HIV/SIDA.

Los sujetos entrevistados fueron nifios sueropositivos y o con SIDA, en

edades de 5 a 13 afios y sus madres, habitantes de la ciudad de Porto Alegre.

Los datos fueron categorizados tematicamente a través del Analisis de
Contenido de Bardin (1995), de los cuales emergieron informaciones
relevantes a través de relatos, dibujos, vivencias y experiencias, permitiendo

identificar tres categorias: vivencias en el proceso salud/enfermedad; vivencias



en el proceso informacién/educacion y vivencias en el proceso de

socializacion.

En la categoria relativa a las vivencias en el proceso salud/enfermedad
aparecid, en lo referente a los acontecimientos en su cotidiano, a la
manifestacion de las madres relacionadas con el cuidado dispensado al nifio,
por ejemplo, alimentacién, permanencia constante, cuidados con el clima y
otros como hechos importantes. . Se refirieron también al tratamiento
propiamente dicho, o sea, a la cuestion de la adhesién, de las idas a la

Asistencia Publica.

En la categoria llamada de vivencias en el proceso
informacidn/educacion aparecié las sensaciones de la discriminacion, de
miedo/ vergiienza y de fe/esperanza; e en la categoria vivencias en el proceso
de socializacion las sensaciones que evidencian una dificultad en el manejo de

las situaciones, asi como la solidaridad, orden de la ayuda.

Finalmente, se presentan las implicaciones educacionales directamente
relacionadas a la formacion académica de los profesionales, tanto de la Salud
como de la Educacion; las direccionadas al nifio y a sus familiares; a los
profesionales de servicios, asi como sugerencias a la Educacion para la Salud,
al mismo tiempo que una propuesta de despertar, en las personas, una
autoconciencia para el compromiso con la calidad de vida de los nifos

portadores de HIV/SIDA vy sus familias.

Biblioteca
cgc. de Enfermagem da JFRGS






INTRODUCAO

Ao iniciar minhas primeiras reflexdes sobre o estudo desenvolvido
nesses tltimos meses, quero compartilhar com os profissionais da Saude ¢ da
Educagdo, bem como com todos os interessados por esse assunto, como

vivenciel essa experiéncia.

A trajetoria iniciou em dezembro de 1996, quando da selegdo ao Curso
de Poés-Graduagdo em Educagdo na Pontificia Universidade Catolica.
Aprovada, encorajei-me a procurar, desde o inicio do Curso, desvelar o
caminho que acredito ser a forga propulsora de todo o conhecimento humano,
suas nuangas, a Educagdo. Pensei em estudar um tema que possibilitasse um
aprofundamento no meu proprio eu, levando-me a refletir sobre minha pratica,

tanto como profissional da area da Satide como da Educagio.

Conforme as minhas expectativas no decorrer das disciplinas do curso,

fui conhecendo alguns matizes que me despertaram o sentido da investigag¢do



sobre o que € possivel realizar por meio da Educagdo, que venha possibilitar as

pessoas uma melhor qualidade de vida.

A convivéncia com os colegas, professores, compartilhando
experiéncias de vida, dividindo dificuldades, ajudou-me a sedimentar o que ja
vinha refletindo ha algum tempo e, assim, selecionar um tema para meu estudo

na area da crianga.

Minha pratica assistencial como enfermeira, atuando quinze anos junto
a criangas e suas familias, acompanhando-as em momentos, provavelmente,
mais desgastantes de suas vidas, levaram-me a alguns questionamentos, por
exemplo, como conhecer e aprender a lidar com as situagdes de conflito?, em
que a Educagdo, o afeto e o entendimento podem levar as pessoas a se darem

conta da sua importancia como atores politicos e sociais?

Como participei de um periodo da vida das criangas e suas familias,
observando como a Saude € muito mais valorizada quando ocorre um episédio
de doenga, como, entdo, lagos familiares podem se fortalecer ou se dissolver,
como se mostram os sentimentos, decidi estudar a situagdo de vida da crianga
portadora de HIV/AIDS, na tentativa de elucidar alguns desses

questionamentos.

Minha experiéncia com criangas levou-me a conhecé-las e interpreta-las

na sua singularidade. Percebi que o desenvolvimento de uma crianga é um



processo continuo, as vezes de dificil compreensdo, adaptativo e mutante. As
manifestagoes de como se da todo esse processo vém sendo estudadas desde a

antigiiidade, tal o significado que apresenta.

Percebi, também, que a figura da representagdo da crianga, hoje, no
cenario familiar social e politico, ¢ um reflexo do que os nossos antepassados
nos legaram. A histéria ndo se apaga, mas propaga-se ¢ dissemina-se atraveés
dos tempos. Ao aprofundar as leituras sobre a infancia, voltei ao século XVII,
deparei-me com situagdes desconhecidas tais como a descoberta dos primeiros
escritos em relagdo a essa etapa de vida. Uma das partes que me chamou a
atengdo, na obra de Lloyd DeMause (1982), intitulada Historia de la infancia,
foi a maneira fascinante da narragdo da evolugdo dos costumes, dos habitos,

da educagédo e da construgdo de novas sociedades.

Compartilhando com os autores momentos de prazer, aprofundei sobre
crescimento e desenvolvimento infantil, suas fases, caracteristicas, linguagem,

pensamento, habilidades entre outras.

Voltei-me, também, para o tema especifico HIV/AIDS, e aprendi,
estudei, acompanhei outros profissionais, participei de eventos voltados ao
tema e meu sofrimento no desenrolar do estudo foi grande. Tomei consciéncia
de alguns fatos que desconhecia totalmente. Envolvi-me com as criangas, suas
familias, seus problemas e senti-me impotente e, por muitas vezes, até

desencorajada a continuar. Mas, a0 mesmo tempo, sentia-me impelida a ir em



frente, buscar o que me havia proposto, ou seja, estudar o significado das
vivéncias e (con)vivéncias da crian¢a portadora do HIV/AIDS e sua

familia.

No momento em que contatava com a crianga, ali na minha frente,
inteira, despojada de artificios, mentiras, sem negar a sua realidade, sentia que
estava no caminho certo. O que poderia encontrar? Ndo sabia, mas fui em
frente. No inicio, com muitas dificuldades, depois, mais fortalecida pelos meus

conhecimentos, aventurei-me cada vez mais na relagdo com essas criangas.

Cada instante vivido em realidades desconhecidas, como na residéncia
das criangas, por exemplo, serviu-me para refletir sobre a importancia do
VIVER e APRENDER. Entendi como essas familias convivem e até lutam
para ultrapassar seus proprios limites, das mais variadas formas, desde a
entrega ao alcoolismo, entdo agravado pelo tom de fuga que representa ou a

superagdo através da crenga em promessas que jamais poderdo ser cumpridas.

Um dado peculiar nas familias foi o fato de que, na tentativa de manter
segredo sobre o fantasma da doenga no filho, exacerbam os seus medos por
meio de estratégias quase infantis, como a mde de uma menina de seis anos
que falou que a crianga néo sabe sobre o seu problema. No entanto, comenta,
junto da propria filha, que “o remédio é dado escondido” na alimentagdo.

Nessas situagdes, muitas vezes fui pega de surpresa, dispondo-me



simplesmente a ouvir, pois ainda concretamente ndo sei qual a melhor conduta

a tomar.

E possivel uma crianga de seis anos, que esta na escola, ser totalmente
alheia a esta fantasia? Como ela estd elaborando o seu pensamento, seu
desenvolvimento sociocognitivo? Em que momento € oportuno orienta-la,
educa-la no sentido de proporcionar-lhe condigdes para assimilar a sua
situagdo de portadora de uma doenga que lhe foi transmitida pela mae? Essas e
muitas outras questdes, as leituras, os profissionais, os eventos, ndo

conseguiam elucidar adequadamente.

Percebi que o ser portador do HIV/AIDS ¢é um estigma muito forte e
polémico para ser falado e esclarecido de maneira simples. Sem esquecer, que
além de ser uma doenga do outro, para mim ela esta arraigada a sexualidade

humana e as chamadas condutas ilicitas, especialmente, no sentido da adigéo.

Logo, levando em conta o ja lido e o vivenciado, esse meu trabalho
aprofundara sobre o tema Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
(HIV/AIDS) na crianga, desde o seu entendimento como portadora do virus

até as manifestagdes das intercorréncias e da prépria doenga.

O espago de reflexdo abrange a area da Saude e da Educagdo dentro da

denominada area da Educagdo para a Saude.



Partindo do Referencial Tedrico, selecionei o caminho metodologico da
investigagdo qualitativa, na intengdo de desvelar, através das falas das mades,
das criangas e dos profissionais, questdes relativas as suas vivéncias enquanto

portadores do HIV/AIDS e seus cuidadores.

Foram entdo foco de minha atengdo sete criangas, seis maes, uma avo,
além de uma médica pediatra e uma psicéloga, com as quais convivi e pude

aprofundar o tema selecionado.






1 DESENVOLVIMENTO DA CRIANCA:

ASPECTOS HISTORICOS E TEORIAS

Ao escolher a crianga como foco principal deste estudo, acredito que
conhecer como ocorre o0 seu desenvolvimento ¢ um tdpico relevante para
auxiliar a sua compreens3o. E necessario um olhar aprofundado para poder
desvelar como acontece, a partir do nascimento, o seu processo de construgdo

por meio do desenvolvimento fisico, cognitivo, emocional, afetivo e social.

Nessa perspectiva, destaco como interesse peculiar para o tema
discorrer sobre o desenvolvimento cognitivo, emocional e social, pois acredito
que essas fungdes sdao as mais dificeis de serem percebidas na sua esséncia,
principalmente, quando da decorréncia de um evento, como a doenga, por

exemplo, seja ela fisica, psicolégica ou mesmo social.

Conhecendo o curso usual do desenvolvimento, pode-se examinar
diferentes fatores na vida da crianga e tentar prever como podera ser o seu

comportamento futuro.
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As criangas estdo sujeitas a inameras influéncias, sejam elas genéticas,
endocrinas, culturais, ambientais, sociais, entre outras. Em sua abordagem
ecolégica a compreensdo do desenvolvimento, Brofenbrenner (1996, p.8)
refere que “o ambiente ecolégico é concebido como se estendendo muito além
da situac¢do imediata afetando diretamente a pessoa em desenvolvimento - 0s
objetos aos quais ela responde ou as pessoas com quem interage face a face”.
Esse complexo de inter-relagdes, dentro do ambiente imediato, é o que ele

chama de microssistema.

No inicio da vida extra-uterina, a crianga toma consciéncia apenas de
um ambiente superficial por vez, mas, a medida que o tempo passa, ela
comega a aprofundar suas primeiras percepgdes das relagdes entre os eventos
em diferentes ambientes. A preocupagdo com o desenvolvimento da crianga,
como ser no mundo, diferente dos adultos, teve inicio no século XVIIL. Ariés

(1981, p.57), historiador francés, refere que:

“Ainda no século XVII, ndo se pensava, como
normalmente acreditamos hoje, que a crianga ja
contivesse a personalidade de um homem (...) era tdo
insignificante, tdo mal entrada na vida, que ndo se temia
que apos a morte ela voltasse para importunar os
vivos.”

A crianga era vista como um passatempo dos adultos, uma vez que a ela
cabia, assim como aos macacos, relata Ariés, distrair os adultos. Esse
sentimento refletia a indiferenga com relagdo a personalidade essencial e

definitiva da crianga. A identidade da crianga, através de seu registro de
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nascimento, a familia, o vestuario (igual a do adulto), o nome (filho de...) e a
nudez (jamais mostrada) ndo eram dignos e necessarios de serem expressos, €

1sso se deu até o século XIII.

-

E no século XVII que a crianga de boa familia comegou a ser

descoberta nas suas representagdes sociais.

O primeiro sentimento da infancia caracterizado pela paparicacio,
conforme relata Ariés (1981, p.163), surgiu no “meio familiar, na companhia
de criangas pequenas. O segundo, ao contrdrio, proveio de uma fonte exterior
a familia, os chamados moralistas, homens preocupados com a disciplina e a
racionalidade dos costumes”, os quais haviam-se tornado sensiveis ao
fendmeno da infancia, negligenciado anteriormente e que, no século XVII,

passa para a familia.

A crianga, entdo, passa a conquistar um lugar junto dos pais, ja que
antes era confiada a estranhos. Ela tornou-se um elemento indispensavel da
vida cotidiana, e os adultos comegaram a se preocupar com sua educagdo,

carreira e futuro.

A concepgdo de crianga influenciada por uma imagem reducionista e a-
histérica tem se mostrado, ao longo dos tempos, destituida de um contetdo

mais critico e, por sua vez, reflexivo. Ainda que a descoberta da crianga date
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do século XIII, foi durante o século XVII que as artes ¢ a iconografia tornaram

suas representagdes mais significativas e numerosas.

Até, entdo, como relata Araijo (1996, p.491):

“As representagdes que se faziam da crianga estavam
ligadas a vida de um grupo, a qual ndo podia ser
separada do todo, ou seja, a crianga s6 tinha interesse
iconogrdfico quando simbolizava a estrutura do mundo,
a santidade, a morte, o tempo.”

Nos séculos XVIII e XIX, varias tendéncias importantes reuniram-se
para criar um terreno fértil para o crescimento do novo estudo cientifico do
desenvolvimento da crianga. Descobriram os mistérios da concepgdo e
discutiram os papéis da hereditariedade e do ambiente. Também descobriram
os germes e, depois, a imunizagdo, o que tornou possivel a sobrevivéncia das

criangas.

Houve os ensinamentos da Psicologia, que ajudaram as pessoas a
entenderem a si proprias e, por conseguinte, as criangas. No final do século
XIX, todas as tendéncias uniram-se, sendo que os cientistas conceberam uma
variedade de formas para estudar as criangas. Pensadores formularam
explicagdes ou teorias diferentes na tentativa de descobrirem o porqué das

criangas comportarem-se dessa, ou daquela maneira.

Foi, por meio da insergdo do significado de ser-crianga-no-mundo, que

se deram, no inicio do século XX, as preocupagdes das areas da Psicologia,
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Sociologia, Pedagogia, em compor uma imagem de crianga como um ser de
qualidades biologicas, individuais, com comportamentos e caracteristicas

proprias.

DeMause (1982, p. 18) diz que os historiadores vém escrevendo sobre
as criangas ha algum tempo ndo conhecido especificamente, porém acredita
que esta ainda no comego, em seu descobrimento, pois a maioria das obras
antigas apresenta, segundo ele, uma visdo deformada dos fatos que ocorreram
na infancia. Os soci6logos da historia tentaram formular teorias explicativas

das mudangas na infancia, sem preocupar-se em estudar a familia.

Ao estudar a infincia, através de geragdes, € importante centrar nos
momentos que mais influem na psiqué da seguinte geracdo, isto significa, para
esse autor, antes de tudo, que um adulto ja se dé conta do que uma crianga

necessita, quando se defronta com ela.

O mesmo autor (p. 23) comenta:

“O adulto dispoe de trés reagoes: 1) pode utilizar a
crian¢a como veiculo para proje¢do de conteiidos do seu
proprio inconsciente (reagdo projetiva); 2) pode utilizar
a crianga como substituto de uma figura adulta
importante em sua prdpria infancia (rea¢do de
inversdo); ou 3) pode experimentar empatia com as
necessidades da crianca e atuar para satisfaze-las
(reagdo empatica)”.

Essas trés reagoes, ao longo dos tempos, foram estudadas e observadas,

aparecendo através de atitudes contraditorias, tais como a crianga deve ser
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amada e odiada, recompensada e castigada, tudo ao mesmo tempo. Isso
permite confirmar que o poder dos adultos sobre as criangas, como seus donos,

sejam eles eficientes ou ndo, ¢ uma parte da histdria, que atravessa os tempos.

Desvelando aspectos importantes, verifiquei que alguns habitos, no
cuidado a crianga, vieram de perspectivas que os pais tinham em relagdo aos
seus filhos. Nesse contexto, aparece um fato histdrico curioso sobre a crianga
recém-nascida que chorava a noite e perturbava o sono dos adultos, o que era

atribuido a possessdo pelo deménio.

Salienta, ainda, o autor, que a crenga de seus pais, de que eles poderiam
converter-se em seres absolutamente malvados, era uma das razdes porque
lhes atavam ou enfaixavam bem apertados por um longo tempo. Faziam isso

por estarem plenos das projegdes perigosas € perniciosas.

Como diz esse autor (p. 37), “certamente ndo era a capacidade de
amar, a que faltava aos pais de outras épocas, mas a maturidade afetiva

necessdria para ver o filho como uma pessoa distinta de si mesmo”.

Acredito que, atualmente, pode-se inferir que, ainda, ndo se conhece
profundamente este ser crianga, como um ser-no-mundo, unico, com
caracteristicas peculiares, esse ser singular que, a0 mesmo tempo em que é

dependente, mostra a sua independéncia, que solicita ajuda, mas que é um ser
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de ajuda, que € rebelde e docil, companheiro e distante, entre tantos

comportamentos possiveis.

A histéria diz que as criangas sempre serviram os adultos de maneira
muito concreta. Desde a época Romana, as criangas serviam seus pais a mesa
e, na Idade Média, todas, exceto os filhos dos nobres, atuavam como serventes
em suas proprias casas ou casas alheias e, por vezes, tinham que retornar
rapido da escola, no horario das refei¢des, para atender seus pais. O trabalho
infantil ja estava presente na vida da crianga desde o século XV e XVI e, hoje,
as portas do século XXI, encontra-se ainda sem perspectivas de término,
mesmo que legisladores e organiza¢des demonstrem grande preocupagdo com

1S50.

Quanto a morte infantil, ha alguns aspectos muito relevantes de serem
conhecidos. As criangas nascidas imperfeitas, ou seja, em relagdo ao tamanho,
ao choro demasiado ou fraco e imperceptivel, ou outras caracteristicas fisicas,
geralmente, eram mortas. Os primogénitos deveriam ser meninos € as meninas

eram abandonadas. Nunca se criava mais de uma filha mulher.

Até o século IV, nem a lei, ou mesmo os filoésofos e a opinido publica
viam como errado o infanticidio, pois, segundo Aristipo (apud DeMause 1982,
p. 50), “ndo nos desprendemos de nossa saliva, dos piolhos e de outras
coisas que ndo servem para nada e que entretanto sdo engendradas e

alimentadas por nés mesmos? "
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A morte, assim como o abandono infantil, perpassa a historia desde os

seus primordios, haja vista relatos desde a pré-historia sobre isso.

O primeiro que aparece contra os horrores do infanticidio foi Filon e, a
partir da época de Augusto (citados por DeMause, 1982), na civilizagdo
romana, aparecem os primeiros incentivos com respeito a pagar aos pais para
que conservassem seus filhos vivos, com a finalidade de aumentar a

populagdo.

A crianga de outras épocas estava, ao nascimento, envolta numa
atmosfera de morte e de medidas contra sua morte. Desde a antigiiidade, os
exorcismos, purifica¢des e amuletos eram utilizados para afugentar as forgas
mortiferas que cercavam as criangas, aplicando nelas e nos que a rodeavam

agua fria, sangue, vinho, sal e urina.

Até que o século XVIII, a crianga passava seus primeiros anos na casa
das chamadas amas de criac¢do. Voltava ao seu lar para os cuidados de outros
servigais e saia com a idade de sete anos para servir, aprender um oficio ou ir a
escola, de modo que o tempo de contato real com seus pais (esses de boas
condigdes econdmicas) era minimo. Os efeitos dessa e de outras formas de
abandono institucionalizado por parte dos pais sobre a crianga poucas vezes

foram estudados.
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Esse fato permite transpor para a época atual e detectar que uma grande
parte das familias vive a situagdo de forma semelhante. Por imposigdo
econdmica, social ¢ mesmo cultural, as familias atuais, na busca de
sobrevivéncia, status ou mesmo necessidades sociais, deixam seus filhos, ao
longo da infincia e adolescéncia, aos cuidados de terceiros, como em creche,
pré-escola, aulas de piano, de linguas, esportes, aula de informatica, deixando
de acompanhar o crescimento e desenvolvimento deles. Como isso repercute

no emocional, cognitivo e social da crianga, € dificil detectar.

Ha alguns sinais evidentes, especialmente no século XII, a respeito da
ternura com crianga pequena, do interesse pelas fases de seu desenvolvimento,

da consciéncia da sua necessidade de afeto e de sensibilidade afetiva.

Aparecem as davidas dos adultos, como, por exemplo, as criaturas
humanas tardam tanto a aprender a andar e nadar, em comparagdo com 0s

animais e tém que arrastar-se ou engatinhar antes de andar em pé?

DeMause (1982) comenta que o papel predominante da mae na vida das
criangas evidenciava-se quando, aos sete anos, ele retornava ao lar. Ela devia
adornar a casa com quadros e esculturas relacionados a infancia, a fim de que
seu filho se visse refletido nas imagens, vesti-lo com sobriedade, com trajes
decentes e cores discretas. Devia ensina-lo a dormir com uma camisola
comprida, que lhes cobrisse os joelhos ¢ alertd-lo para que ndo deixasse

nenhuma pessoa lhe tocar, nem o pai nem ela propria. Deveria também
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habitua-lo aos incomodos como sabores azedos e amargos, pouca roupa em
temperatura baixa, alimentos ndo saborosos e em pouca quantidade no sentido
de lhe preparar para adversidades. A responsabilidade do pai limitava-se aos

periodos de doenga e calamidades.

Destaca DeMause (1982) que a idéia medieval de que as criangas ndo
eram importantes persistiu até os séculos XV e XVI. E a partir apenas do
século XVII que se tornaram mais conhecidas as obras literarias e os diarios,
que permitiram conhecer fontes relativas a primeira infancia. Primeiro, porque
surgiu um novo tipo de informag¢des devido a instrugdo das mulheres, em sua
maioria, a frente do movimento da reforma catélica, que refletia um novo
interesse de carater moral pela crianga. Em segundo lugar, as obras de médicos
e parteiras, com preparagdo médica, que proporcionavam um novo fundo de

dados.

No Brasil, a histéria da infincia é destacada por estudiosos, como
Freitas et al. (1997), que apresentam registros importantes sobre essa fase e
que se pode observar que o reflexo da historia da crianga, principalmente, na

Europa, aparece no nosso meio.

Como diz Leite (1997, p. 35), a roda dos expostos, por exemplo, que
teve inicio no século XVIII, criada nos paises europeus com a intengdo de
salvar da morte as criangas abandonadas, ndo modificou as situagdes de

abandono e infanticidio encontradas entre indios, brancos e negros. No século
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XIX, as criangas brasileiras, além de ndo serem foco de atengdo especial, ndo
eram ouvidas, percebidas ou se falava sobre elas ou delas. Alguns dos
primeiros registros de que se tem noticia, sobre a percepgdo da crianga, € feita
pelos viajantes, muitas delas de dificil compreensdo, pois julgavam gestos,
posigdes sociais, defeitos congénitos, entre outros, como caracteristicas gerais
de um povo, conforme o relato feito pelo autor: “pretinhos nascidos agora,
ndo tem nenhum valor para os seus donos, sendo o de comildes inuteis, por

isso ndo se faz nada por eles, nem lhes ensinam (...)".

No Brasil, a pratica de criar filhos alheios sempre foi difundida e aceita,
mesmo antes do estatuto de adogdo. A educagdo da menina preconizava a
preservagdo da honra e da castidade, enquanto ao menino, principalmente na
faixa etaria entre sete e doze anos, era ofertada instrugdo elementar, ensino
profissionalizante, aulas de musica ¢ de desenho e ele aprendia o manejo das

armas, comenta essa autora.

Na minha visdo, percebo que a histéria da vida das criangas foi (e ainda
¢) marcada por eventos tdo complexos e significativos que as preocupagdes
em conhecé-los, desse modo aprofundando-se cada vez mais, é tarefa para
educadores, estudiosos do ciclo da vida, profissionais das areas da satide, entre
outros tantos, no sentido de entender essas complexidades que permeiam o seu
desenvolvimento e, se possivel, adequa-las e promover um viver saudavel

NESSE processo todo.
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Percorrendo um pouco da historia da crianga, senti a necessidade de
aprofundar meus conhecimentos sobre alguns tedricos do desenvolvimento
infantil. Saber como a crianga elabora o seu pensamento, a sua linguagem,
como se di o seu processo sociocognitivo, levaram-me a buscar, em

Vygostky, Bandura e Erikson, auxilio para meus conhecimentos.

Uma das abordagens selecionadas para a compreensio do
desenvolvimento da crianga, a do tedrico Liev Vygotsky, advogado, filésofo e
psicologo, enfatiza as origens sociais, da linguagem e do pensamento e a
importancia que a cultura tem no desenvolvimento das pessoas. O pensamento
de Vygotsky sofreu influéncia da Teoria Marxista, principalmente porque,
para Marx (apud Vygotsky, 1996a, p. 9), “mudangas historicas na sociedade e
na vida material produzem mudangas na natureza humana (consciéncia e
comportamento)”. Assim, o mecanismo da mudanga individual, ao longo do

desenvolvimento, tem sua raiz na sociedade e na cultura.

Ora, estamos no final de um século marcado por uma mudanga
significativa na sua histdria e, por conseguinte, na sociedade e na cultura dos
povos. O aparecimento da AIDS trouxe medo e panico as pessoas € passou a

fazer parte do cotidiano, principalmente entre os profissionais de saude.

Em se tratando de criangas, de acordo com pensamento de Vygotsky,
percebo que este fato deve, de alguma inaneira, interferir no desenvolvimento,

visto que, hoje, nossas criangas convivem com a terminologia da doenga, com
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os estigmas € preconceitos que observam, vivem e transmitem a outros, com a
responsabilidade social da doenga no seu cotidiano e, talvez, como portadora

da mesma.

Para Vygotsky (1996a, p. 40):

“Desde os primeiros dias do desenvolvimento da
crianga, suas atividades adquirem um significado
proprio num sistema de comportamento social e, sendo
dirigidas a objetivos definidos, sdo refratadas, através
do prisma do ambiente da crianga. O caminho do objeto
até a crianga e desta até o objeto passa através de outra
pessoa [pais, cuidadores, professores, amigos...]. essa
estrutura humana complexa é o produto de um processo
de desenvolvimento enraizado nas ligagoes entre
historia individual e historia social.”

Busquei, em Vygotsky (19964, p. 8), fundamentag@o que me permitisse
elucidar a percep¢do da crianga, ndo aquela ja conhecida e estudada na
academia, no curso de graduagio, se a crianga enxerga, como, s€ ouve ou nao
ao nascimento, entre outras, mas aquela que ele chama de “percep¢do no

sentido estrito da palavra”. Ele mesmo refere que:

“Essa concepgdo sobre o desenvolvimento da percepgdo
infantil é tdo infundado quanto a propria idéia de
deduzir o complexo conjunto psiquico da vida mental da
forma de elementos associados.”

Quando o autor diz que a percepgdo, na crianga pequena, é determinada
por situagdes globais, ou seja, desde os primeiros meses ela percebe seu

ambiente como um todo, isto €, ndo o decompde em imagens distantes e



22

isoladas, se ndo “como seria dificil se somente por volta dos dez ou doze anos

a crianga tivesse a possibilidade de perceber situagdes globais com sentido”.

O processo de desenvolvimento da percepgdo infantil ndo coincide com
as fases do desenvolvimento da linguagem infantil. Por exemplo, a crianga
comega a falar com palavras isoladas, substantivos, depois, sdo incorporados

os verbos, seguem-se os adjetivos, até que surge o relato.

Destaca Vygotsky (1996a, p. 23) que “essa seqiiéncia de frases ndo se
refere a uma sucessdo no desenvolvimento da percepgdo, mas a uma sucessao

de fases no desenvolvimento da linguagem”.

Sabe-se que o desenvolvimento da pessoa estd intimamente relacionado
ao seu contexto familiar, ambiental, ecologico e sociocultural e que se da de
forma dindmica pelas suas vivéncias, rupturas, fases de equilibrios e

desequilibrios, que a capacitam para se reorganizar ativamente.

A crianga ¢ o ser mais despreparado para lidar com esses desafios nos

primeiros anos, pois depende do adulto para se estruturar.

Como diz Rego (1995, p. 59):

“A sua sobrevivéncia depende dos sujeitos mais
experiente de seu grupo, que se responsabilizam pelo
atendimento de suas necessidades basicas, afetivas e
pela formagdo do comportamento tipicamente humano”.
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E dessa interagdo com os adultos que Vygotsky apoia a sua teoria, indo
do “exterior para o interior”, “do social para o individual”. O adulto € o

mediador, o facilitador do desenvolvimento da crianga.

A sua teoria estd embasada na premissa de que o desenvolvimento
intelectual da pessoa ndo pode se compreender sem uma referéncia ao mundo
social, no qual a crianga estid inserida. O desenvolvimento da crianga esta
associado ao acréscimo de uma capacidade que se relaciona com instrumentos,
referéncias geradas social e historicamente, que mediatizam a atividade
intelectual. Ele vé a crianga como os atores que desempenham um papel ativo

no seu proprio desenvolvimento.

Rogoff (1993, p. 65) explica muito bem quando diz:

“As criangas participam ativamente na compreensdo de
seu proprio mundo, construido sobre a base de apoio e
recursos genéricos e socioculturais. Os bebés entram no
mundo como organismos ativos, equipados com padroes
de agbes que procedam de seus genes e de sua
experiéncia pré-natal.”

Diz, ainda, a autora (p. 67), que tanto os bebés como as criangas
maiores, mesmo que em graus diferentes, sdo capazes de controlar a ateng@o,
comunicagdo ¢ conhecimento em geral. No entanto, existe um paralelismo itil
entre o papel que a crianga pequena desempenha e a dos maiores, em situagdes
de aprendizagem como, por exemplo, o que ela chama de “participagdo

guiada”, ou seja, as pessoas com as quais as criangas interatuam, que sdo mais
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habeis e possuem um conhecimento maior, podem propor facilidades, ou
mesmo, despertar formas de compartilhar um pensamento que amplie o

conhecimento da crianga.

Veer e Valsiner (1996, p. 336) destacam:

“A estrutura  da  personalidade em
desenvolvimento da crianga muda em cada novo periodo
de idade, a propor¢do que diferentes partes do sistema
de personalidade assumem um papel dominante na
pessoa em desenvolvimento em diferentes idades”.

Aparece aqui o modelo de “aprendiz”, que ela refere como a
capacidade da crianga em aprender a partir de companheiros mais habeis,

espertos, que ajudam a crianga a se ajudar, desafiar-se.

Considero que se podera fazer aqui, uma aproximagdo da teoria
vygotskiana com o enfoque sociocomportamental de Bandura e Walters (1978,
p. 18), quando dizem que “hd provas de que pode haver aprendizagem por
observagdo da conduta de outros, inclusive quando o observador ndo
reproduz as respostas do modelo durante a aquisi¢do e, portanto, ndo recebe
refor¢o”. De uma maneira geral, Vygotsky deixou muito claro que dava um
grande valor as formas de imitagdo da crianga, ou assumir papéis, tanto para o

desenvolvimento cognitivo quanto emocional.

A aprendizagem por observagdo recebe o nome de imitagdo em

psicologia e identificagdo nas teorias da personalidade e relaciona-se ao
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fendmeno comportamental, como a tendéncia de uma pessoa em reproduzir
agdes, atitudes ou respostas emocionais que representam modelos da vida real

ou simbdlica.

Durante sua vida, a crianga estd exposta a varios modelos, cuja
influéncia vai depender das inter-relagdes estabelecidas com esses modelos, ou
mesmo da maneira como foi recompensado ou castigado como conseqiiéncias

de sua conduta.

Nos primeiros anos, a familia constitui o grupo basico de referéncia
para a crianga, ¢ os modelos restringem-se aos seus proprios membros,
sobretudo aos pais, que sdo, para ela, origem de gratificagdes biologicas e
condicionais. Segundo Bandura e Walters (1978), se a crianga tiver muitos
modelos, ela elegera um como referéncia, e, mesmo que ndo siga todos os
padrdes de comportamento deste, ela podera ainda acrescentar padrdes novos,
Ja conhecidos através de outros modelos, fazendo um repertorio de condutas
proprias. Vejo aqui o papel da escola como um dos padrdes de proposta de
modelos. A figura da professora, dos colegas, dos funcionérios, associados
desde muito cedo as figuras dos membros da sua casa, com certeza, levam as
criangas, ainda em idade precoce, a estabelecer novos padrdes

comportamentais, a partir do contato social.

Conforme Bandura e Walters (1978, p. 37):
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“As diferencas individuais que se relacionam com a
conduta pré-adolescente e que sdo muito consistentes,
podem observar-se com facilidade entre adolescentes e
em crian¢as menores. Na realidade, tais diferengas, sdo
notaveis durante a adolescéncia, tempo em que 0s
habitos estdo de fato mais estaveis e a conduta mais
controlada por estimulos internos”.

Relacionando, entdo, o aprendizado com o desenvolvimento, ¢
Vygotsky (1996a, p. 103) que afirma que “relagdo entre aprendizado e

desenvolvimento permanece, do ponto de vista metodoldgico, obscura’.

Vygotsky (1996a, p. 110) infere que o aprendizado das criangas tem
inicio antes delas freqientarem a escola, pois qualquer situagdo de
aprendizado com a qual a crianga defronta-se na escola tem sempre uma
histéria prévia, “sendo dessa maneira o aprendizado e o desenvolvimento
fases inter-relacionadas entre si, desde os primeiros dias de vida’.
Acrescenta, ainda, que a diferenca entre o aprendizado antes de entrar na
escola e apos estd na sistematizagdo desse processo e, além disso, ao fato deste

tltimo acrescentar algo novo e fundamental no desenvolvimento da crianga.

Um dos topicos relevantes da teoria de Vygotsky (1996a, p. 112), que
serve a profissionais da Saude e da Educagéo é o que ele chama de Zona de

Desenvolvimento Proximal (ZDP):

“A ZDP é a distdncia entre o nivel de conhecimento
real, que se costuma determinar através da solugdo
independente  de problemas, e o  nivel de
desenvolvimento potencial, determinado através da
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solugdo de problemas sob a orienta¢do de um adulto ou
em colaboragdo com companheiros mais capazes.”

Baseado nesse conceito, posso inferir que, conhecendo a fase do
processo de maturagdo da crianga, ¢ possivel delinear o seu futuro imediato,
assim como seu estado dindmico de desenvolvimento, ou seja, conhecendo
aquilo que uma crianga pode fazer hoje com assisténcia (ZDP), posso de
alguma maneira inferir sobre o que ela serd capaz de fazer sozinha amanha

(Zona de Desenvolvimento Real).

O conceito de Zona de Desenvolvimento Proximal ¢ de extrema
importdncia para pesquisas do desenvolvimento infantil e para o plano

educacional, conforme diz Rego (1995, p. 74), porque:

“Permite a compreensdo da dindmica interna do
desenvolvimento individual. Através da consideragdo da
ZDP é possivel verificar ndo somente os ciclos ja
completados, como também os que estdo em vias de
formagao, o que permite o delineamento da competéncia
da criang¢a e de suas futuras conquistas, assim como a
elaboragdo de estratégias pedagogicas que a auxiliam
neste processo.”

Com certeza, isso pode auxiliar aos profissionais da Saide e da
Educagdo a trabalharem com a crianga temas ligados a Educagio para a Saide,
como ¢ minha inteng¢do em discorrer num dos préximos capitulos, com vistas a
desperta-la para a consciéncia e responsabilidade de seus atos para a sua

melhoria de vida.
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Todo esse processo, que deve ser percebido na seqiiéncia de
experiéncias significativas, a crianga sadia, se adequadamente orientada vai-se
conformar as leis epigenéticas do desenvolvimento de potencialidades de
interagdo significativa, que variam de uma cultura para outra de costumes, de

estilos de vida e que € necessario para todos os seres humanos.

Erikson (1998, p. 34), referindo a importdncia do cultivo de uma

interagdo instintualmente dotada entre adultos e criangas, diz:

“Na medida em que a pessoa maternal e a pessoa
paternal, e depois vdrias pessoas parentais, penetram no
raio infantil de prontiddo para o apego e a intera¢do
instintuais, a crianga, por sua vez, evoca nesses adultos
padrdes  correspondentes de comunicagdo, com
significados importantes para a integra¢do comunal e
individual”.

Esse autor apresenta os estagios da infancia em trés topicos, a
epigénese, a pré-genitalidade e a ritualizagdo. O principio epigenético esta
relacionado ao crescimento, num plano basico, ou seja, todas as partes do
corpo tém cada uma delas um tempo especial para isso, e todas formam um
todo em funcionamento. Erikson (1998, p. 96), comenta, ainda, que “assim
diferentes capacidades usam diferentes oportunidades para se tornarem

componentes acabados da configuragdo que é a personalidade em

desenvolvimento”.

Portanto, para Erikson (1998, p. 92) a personalidade se desenvolve de

acordo com uma escala pré-determinada na prontiddo do organismo humano,
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quando diz que, “(...) para ser impelido na dire¢do de um circulo cada vez
mais amplo de individuos e institui¢es significantes, ao mesmo tempo que

estd conscio da existéncia desse circulo e pronto para a interagdo com ele”.

Observo aqui, a importancia das pessoas, primeiro a familia; depois, a
escola, e os amigos no desenvolvimento da personalidade e suas
caracteristicas determinantes na crianga. Essas pessoas, com suas
peculiaridades, tanto comportamentais, sociais como culturais, sdo decisivas
na transmissdo a crianga de suas idéias, conceitos, sentimentos que contribuem

para o seu carater.

Bandura ¢ Walters (1978, p. 59) dizem que “grande parte da
aprendizagem da crianga se faz pela apresentagdo de modelos da vida real”,
e reportando-me para a atualidade, pergunto-me que modelos sdo apresentados
hoje as criangas através da midia? Se a crianga socializa-se ¢ desenvolve-se
pela imitagdo dos adultos € evidente que as mesmas exibam comportamento

diferentes em relag@o ao esperado e ao que a propria histéria ja apresentou.

Na fase de pré-genitalidade, Erikson (1987, p.31) comenta sob o ponto
de vista psicobioldgico, que os estdgios, chamados de libidinizagdo parecem
centrais a sobrevivéncia de varios outros desenvolvimentos basicos, € que as
zonas erotogénicas tém fungdes necessarias para a preservagdo do organismo.

Continua, ainda:
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“(...) a ingestdo do alimento e a eliminagdo das fezes e,
depois de uma certa demora chamada laténcia sexual,
0s alos procriativos preservam a espécie. A seqiiéncia
de sua erotizacdo, estd intrinsecamente relacionada ao
crescimento contempordneo de outros sistemas de
orgaos”.
Em relagdo a ritualizagdo, o autor associa-o ao de ritualismo, que € o
chamado padrio de comportamento semelhante a rituais, marcados pela
repeticdo estereotipada e por fingimentos ilusorios. Para cada estigio do

desenvolvimento, ha um modelo de ritual, por exemplo, a saudagdo do bebé

pela mée, a figura da autoridade do adulto quando diz o sim e o nio.

Na fase pré-escolar, a idade de brincar ¢ um exemplo de ritualizagdo,
pois confere a crianga a capacidade da mesma em cultivar os seus proprios
rituais. Os brinquedos que traduzem o mundo dos adultos em miniatura, as
brincadeiras transportadas da realidade que ela ja vivéncia, como, por
exemplo, brincar de professora, de mde, de médico, a capacidade de
dramatizar, sendo autor e ator do seu processo imaginario, entre outros, sao

maneiras de se expandir, desenvolver-se.

O poder ritualizador do brincar, refere-se Erikson (1987, p. 47), “é a
forma infantil da capacidade humana de lidar com a experiéncia, ao criar

situagdes-modelo e ao dominar a realidade através do experimento e do

planejamento.”
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A agdo, numa situagdo imaginaria, afirma Vygotsky (1996b, p. 127),
“ensina a crianga a dirigir seu comportamento ndo somente pela percepgdo
imediata dos objetos ou pela situagdo que a afeta de imediato, mas também

pelo significado dessa situagao”.

O brincar, desse modo, cria uma zona de desenvolvimento proximal
(ZDP), pois a crianga comporta-se além do habitual da sua idade, além do seu
comportamento diario e apresenta situagdes além da sua realidade, sendo este
ato uma grande fonte de desenvolvimento. A ZDP torna-se entdo um meio
magnético para o prognostico do futuro do desenvolvimento intelectual e da
dindmica do sucesso relativo da crianga, seja na escola, nos proprios habitos

de vida, em casa e na comunidade.

Para Veer e Valsiner (1996, p. 373) “a relagdo entre brinquedo e
desenvolvimento, conforme Vygotsky, pode ser comparada com a relagdo

entre instrug¢do e desenvolvimento”.

Para Motta (1998), a crianga ¢ um ser-no-mundo em processo de
construgdo. A caracterizagdo de seu potencial de crescimento de
desenvolvimento fisico, cognitivos, emocionais e afetivos oferece-lhe
subsidios para se realizar historicamente no seu universo familiar e no seu

mundo sociocultural.
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A sua presenga e realizagdo no mundo manifesta-se através da sua
corporeidade. A imagem corporal ¢ um fendmeno complexo que evolui e se

modifica durante todo o processo de crescimento e desenvolvimento.

Whaley e Wong (1999, p. 83) dizem que:

“(...) ela [a imagem corporal] consiste na natureza
fisiolégica (a percepg¢do das proprias caracteristicas
fisicas), psicoldgica (valores e atividades no sentido do
corpo, das capacidades e dos ideais) e social da imagem
propria de uma pessoa (o prdprio em rela¢do aos
outros).”

As criangas, em idade escolar, comegam a aprender sobre a estrutura
interna do corpo, suas fungdes, as diferengas no tamanho e na configuragio do
corpo, ¢ sdo influenciadas pelos padrdes de normalidade, estipulados pelo seu
meio socioecondmico e cultural. A partir dai, podem emitir conceitos e
autoconceitos em relagdo ao que € considerado correto, normal, o bonito o

feio, podendo criar os seus proprios preconceitos em relagdo aos demais.

Merleau-Ponty (1994, p. 122) refere que “o corpo é o veiculo do ser no
mundo, e ter um corpo, é para um ser vivo, juntar-se a um meio definido (...)
no momento em que o mundo lhe mascara a sua deficiéncia, ele ndo pode

deixar de revela-la” .

A importincia para o profissional da Saude e da Educagdo em conhecer

o desenvolvimento da crianga estd justamente na possibilidade de,
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compreendendo como ela age, pensa, aprende, poder contribuir para uma agio

transformadora no momento de cuida-la e ensina-la.

Biblioteca
Esc. de Enfermagem da JFRGS



2 QUANDO A FAMILIA ADOECE

A inclusdo deste capitulo no estudo partiu de uma necessidade propria
em aprofundar meus conhecimentos em relagdo a influéncia da doenga no
contexto familiar. Por ter vivenciado varias situagdes na minha atuagdo
profissional, em que percebi que a familia interfere e sofre interferéncia de um
ciclo de doenga de uma crianga, julguei pertinente buscar na bibliografia,
dados que me levassem a cristalizar o meu saber em area tdo especifica como

a crianga, a doenga e a familia.

Encontrei, ao longo de 15 anos de trajetéria como enfermeira
assistencial, as mais diferentes reagdes, conflitos e sofrimentos causados pela
doenga na crianga e sua familia. Muitos foram os momentos em que a divida e
a incerteza sobre o que e como deveria agir, quando perguntas me eram feitas

como, por exemplo, “por que com meu filho?”
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Convivi com todos os tipos de doengas, desde as proprias da infancia,
como a coqueluche, o sarampo, a varicela, até as cronicas, terminais € as

provocadas pelos mais diversos tipos de acidentes.

Presenciei lares desfeitos, filhos abandonados, pais que se tornaram
alcoodlatras e, também, vinculos familiares fortalecerem-se, criangas serem

amadas e valorizadas e irmdos ajudarem-se.

Assisti criangas desde o momento do nascimento, bebés que nasceram
saudaveis eutroficos, bebés que foram planejados, de maes que fizeram o pré-
natal, os quais acolhi no Centro Obstétrico, prestei os primeiros cuidados e os

levei para suas maes novamente.

[gualmente, recebi bebés prematuros, quase em situagdes de vida
inviavel, como, por exemplo, bebés de 30 semanas, com peso de 550 gramas,
que conviveram com a equipe por longo periodo, que foram, depois,

encaminhados para suas casa.

Convivi com recém-nascidos deixados no hospital para adogdo, outros
abandonados porque eram portadores de mal-formagdes, outros porque suas

mies ndo tinham condigdes de cria-lo.

Desenvolvi atividades junto a criangas que me fizeram, muitas vezes,

repensar minha existéncia como mée, mulher, enfermeira e educadora.
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O impacto da doenga na familia e na crianga levou-me a varios
questionamentos como: que significado tem para a crianga esta doenga? Por
que so ela na familia esta doente? O que ela fez para estar doente? Esses e
outros aspectos relevantes fizeram-me buscar novos conhecimentos, que
viessem a me fazer compreender, descortinar novos horizontes que pautassem
a minha vida e impulsionassem-me para o exercicio do cuidar e do ensinar
com uma dimensdo peculiar, ou seja, descobrindo o mundo do outro, eu possa

realmente agir para adapta-lo, ressignifica-lo.

A vida tem infinita possibilidades, dentre elas, a de adoecer e a de
morrer, que podem surpreender a pessoa, em qualquer momento da sua
existéncia, ndo escolhendo idade, hora, condigdo social, etapa de vida, entre
outras situagdes. Somente o ser humano tem consciéncia do seu proprio

existir.

Conforme Valle (1997, p. 58), “assim é o existir: um constante
processo de ir sempre adiante, para um futuro que o homem ndo da conta de

prever e controlar, por mais que se esforce”.

Para as pessoas (e criangas) saudaveis, o futuro apresenta-se com varias
perspectivas. Ele € logo ali, pode ser amanha, depois, quando eu for grande,

no ano que vem. Isto possibilita planejamento, op¢des, realizagdo.
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Quando essa possibilidade de escolha fica travada por situagbes de
muita adversidade, como afli¢do, desespero, medo, doenga grave ou outro
conflito maior, o futuro fica obscuro, dificultando a pessoa de dar sentido a

sua existéncia.

Tanto a familia da crianga doente como ela propria se véem diante da

impossibilidade de um existir, o que gera angustia, sofrimento, dor e medo.

A desorganizagdo da familia causada pela doenga provoca uma crise
neste grupo. Gera uma série de temores e o0 medo de uma perda associa-se a

inseguranga em relag@o ao diagndstico e prognostico da doenga.

A doenga, como diz D’Epinay (1988, p. 7), “tem um sentido, inscreve-
se como todo acontecimento, no percurso da vida de cada ser humano. E o

sinal de sua relagdo com o mundo e consigo mesmo”.

Nas vivéncias junto as familias de criangas doentes, observei, algumas
vezes, no contato com elas, o relato de suas interpretagdes em relag@o aos seus
sofrimentos, como que se julgando amaldigoados ou perseguidos por algo que

fizeram ou deixaram de fazer em relagdo aos seus filhos.

Sobre esse fato, Laplantine (1991, p. 227) infere sobre os modelos de
interpretagdo de cunho religioso, sendo o primeiro chamado de doenga-

maldigdo, ou seja, “(...) a doenga é apreciada como o efeito de uma vinganga
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gratuita. Ela é o acidente que ocorre por acaso, pelo destino, pela

fatalidade.”

As expressdes mais ouvidas nesse modelo sdo aquelas que exprimem
uma indignagdo, uma diavida, como é comum de se escutar, principalmente
junto a pacientes graves, hospitalizados ou crénicos: “o que é que eu fiz, para

merecer isto?”, “porque o meu filho, oh! Deus?"”.

A doenga-punigdo, para esse autor, ¢ a doenga vista como a
conseqiiéncia necessaria do que o proprio individuo ou o proprio grupo

provocou. =

Aparece aqui a visdo da doenga como uma transgressdo de regras
sociais, onde o individuo experimenta a culpa e se considera merecedor do
castigo. Essa é a visdo enfocada pelo cristianismo, como observa Laplantine

(1991).

No momento em que um filho adoece, por mais estruturada que seja a
familia, nota-se, muitas vezes, que também todos os seus membros adoecem

de uma forma ou de outra.

O cotidiano familiar € modificado em varios aspectos, a crianga antes
saudavel, ativa, risonha, agora, foi atingida no seu corpo fragil e no seu ciclo

de maturagdo psicologico. Passa a ser o centro das atengdes, em momentos nos
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quais a familia ndo esta capacitada em todos os sentidos para o enfrentamento
da situagdo. As dificuldades econdmicas, o cuidado dispensado aos outros
filhos, as idas e vindas as consultas, muitas vezes, a hospitalizaggo, fragilizam
o contexto familiar, fazendo emergir sentimentos e emogdes causando maiores

desequilibrios e sofrimentos.

Como diz Motta (1998, p. 138). “o modo de ser da familia é
transformado com a doenga, a saiide emocional da familia é ameagada (...) As
relagdes familiares com histéria de conflitos ou problemas emocionais

agrava-se e propicia desequilibrios (...)".

Num episédio de doenga, o0 medo da crianga altera-se, dessa maneira,
provocando uma grande ruptura do seu eu com o ambiente. O que ela percebia
como seguranga, afeto e amor dos seus pais e familiares, transforma-se na
desarticulagdo entre eles, a inseguranga, o medo e, dependendo da idade do
ciclo evolutivo, apresenta dificuldades em compreender que essas reagdes

estdo ligadas a preocupagio com a sua vida.

E comum a familia sentir afligio e impoténcia diante do tratamento
indicado, o qual pode gerar dor e sofrimento em seu filho. Administrar
medicamentos que os pais ja sabem que produzem mal-estar, vOmitos ou
outros sintomas, levar com freqiiéncia o filho para a realizagdo de exames,
cujas pungdes venosas, muitas vezes, precisam ser feitas mais de uma vez.

Ouvir e manejar com a crianga quando ela se nega a tomar o remédio, acordar
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a noite para a administragdo, enfrentar muitas dividas em relagdo ao sucesso
do tratamento, sdo apenas alguns dos momentos vividos na fase da doenga. A

elas lhes cabe apenas uma posigéo, a de aceitar passivamente e sofrer.

Valle (1997, p. 125) refere que:

“Hd pais que ndo conseguem controlar sua angustia
diante da possibilidade de uma recaida e a todo
instante, tem a necessidade de tocar seu filho, de
observad-lo atentamente mesmo quando dormem, a fim
de verificar se tem febre ou outro sinal (...) esses pais
fransmitem a crianga loda angustia e esta se vé como
um ser que ndo pode corresponder as expectativas deles

(...)!}.
E possivel que a maioria das familias, ao receber o diagnostico de uma

doenga cronica do filho, apresente uma seqii€ncia previsivel de estagios:

choque e negagdo, ajuste, reintegra¢do e reconhecimento.

Whaléy e Wong (1999, p. 470) referem que “nem todas as familias
sofrem este processo, e o tempo necessario para cada membro da familia
progredir varia muito”. Comentam, ainda, que o estagio inicial ¢
caracterizado pelo choque, descrenga, ou mesmo negagdo, sendo dificil de
conpreendé-los, o que quase sempre pode gerar nas outras pessoas conhecidas,
ou mesmo na equipe de saide, uma interpretagio de ma adaptacio. A
negagdo ¢ uma resposta utilizada pelos pais para evitar a desintegragdo e, se
nao compreendidos e até auxiliados, podem impedir ou até mesmo realizar um

tratamento inadequado no seu filho.
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Tal situagdo encontrei nos familiares investigados, pois uma das mades,
em uma das vezes em que conversamos, disse que fazia 2 meses que ndo dava
mais a medicagdo para a crianga. Perguntada por que, disse que ela estava
bem, entdo, resolveu parar e nem realizou o exame de controle. Essa ¢ uma
situagdo de dificil manejo, pois os pais e a filha portadores da doenga néo

reagem de forma adequada.

A negagdo total, como as autoras abordam, ocorre quando a familia
busca outros profissionais para consultar, ou mesmo outros mecanismos de
protegdo, como cultos religiosos, seitas, formulas curativas entre outros. Essa
mesma mde que relatei acima falou que se voltou para um outro tipo de igreja,
onde ela leva a filha, quase todos os dias, as 7h da manhd para assistirem a
“reza e participar dos cantos” e que ‘“gragas a Deus, parece que a menina
vem melhorando”. Ja a negagdo parcial, também chamada de mecanismo
protetor temporario, € quando além do tratamento instituido, sem abandona-lo,
a crianga e a familia buscam consultas ou outras informagdes e sdo capazes de
discernir, ou melhor, dosarem a si préprios, em quantidades que possam

controlar pessoalmente no momento.

No segundo periodo, chamado de periodo de ajuste, ocorrem as
manifestagdes evidenciadas pela culpa e a raiva. Os pais buscam encontrar
causas racionais para os eventos. No caso da doenga genética, ou mesmo

transmissdo materno-fetal, parece exacerbar-se mais esses sentimentos.
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Acredito que pela experiéncia vivida, a internalizagdo da culpa, varia
conforme o nivel de conhecimento, cultura, grau de envolvimento das redes de

afeto e compromisso e outros tantos fatores.

As mesmas autoras (p.470) destacam que literatura refere que a culpa
provém de uma falsa suposi¢do de “que a incapacidade é uma conseqiiéncia
do fracasso pessoal ou de uma atitude errada, como beber, fumar, usar
drogas, ndo se alimentar bem (..), ou mesmo ao pensamento de desejar a

morte da crian¢a”.

A raiva aparece tanto na crianga como no membro da familia. Na
crianga, pode manifestar-se ao ver seus irmdos saudaveis, freqiientando a
escola, podendo brincar na rua. A familia reage com raiva porque sua auto-
estima esta diminuida, pois eles perdem a fantasia da imortalidade através do
filho doente, vergonha, pois o meio social pode rejeita-los, discrimina-los,
ambivaléncia manifestada pelo sentimento de amor e 6dio em relagéo ao filho
e depressdo, pois o sentimento cronico de sofrimento passa a fazer parte dos

seus cotidianos.

Na tentativa de compensar seus sentimentos, os pais podem manifestar
outras nogdes ambivalentes que podem influenciar no comportamento da
crianga frente a doenga e a propria familia. Aparece, entdo, a superprote¢do da

crianga, a rejei¢do, a negagdo total da situag@o ou a aceitagdo gradual, onde os
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pais podem impor algumas restrigdes necessarias, incentivam atividades de

autocuidado e estimulam capacidades fisicas e sociais razoaveis.

A meu ver, quando os pais apresentam esses comportamentos como
uma forma de aceitagio gradual, eles estdo na fase de transi¢do para o estagio

de reintegracdo e reconhecimento.

E, nesse momento, que a familia vislumbra a reintegragdo social e o
reconhecimento do seu filho como um doente crénico que apresenta
limitagdes, mas que também tem possibilidades de uma melhora tanto fisica

quanto emocional.

Whaley ¢ Wong (1999, p. 474) comentam que além dos pais € dos
irmdos, aparecem como individuos envolvidos diretamente na situagdo de
doenga a figura dos avés. Esses podem ter mais dificuldades de aceitar o
diagnostico e interferir na qualidade da dindmica familiar, que ja esta alterada.
Ao mesmo tempo que podem querer tranqiiilizar os pais, eles ndo aceitam a
doenga, amam o neto, mas sentem-se desapontados, geralmente, palpitam
sobre condutas médicas, exibem comportamentos autoritarios, pois se ja
criaram seus filhos, e bem, porque nfo criar também os netos. E, por isso,
apresentam um sofrimento duplo, pelo neto e pelo filho ou filha, pais da

crianga.
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Todas essas reagdes, tanto da familia como da propria crianga, criam
situagdes conflitantes nos seus mundos vividos. O sofrimento que, sob alguns
aspectos, proporciona as pessoas uma nova forma de pensar, agir e reagir,
fortalecendo o ser nas suas caracteristicas bio-psico-sociais, também,
desenvolve nas mesmas sentimentos incapacitantes, desintegradores, levando-
as a manifestar comportamentos que desencadeiam a agressividade, o medo, a

falta de afeto entre todos que enfrentam a doenga da crianga.

A familia busca adaptar-se a nova realidade e tenta reorganizar-se para
enfrentar a experiéncia de viver e conviver com a doenga, isto €, reconstruir

sua identidade como grupo familiar.

Segundo Motta (1998, p. 55), “cada doenga é uinica e produz diferentes
reagoes em diferentes pessoas, assim como terd implicagdes diferentes em

cada uma’’.

Como profissional e educadora na area da saide, percebo o cuidar
assistencial e educacional como uma impregnagdo em meu Ser Como pessoa.
Preciso estar atenta as necessidades que emergem da familia e da crianga que
esta doente, para ajuda-los a (re)conduzir pelo menos algumas de suas metas
existenciais. Senti, por muitos anos e sinto ainda, quando de minhas
atividades, que permanece um distanciamento entre os sauddveis e o0s

doentes, como certa preservagdo de exteriorizagdo de sentunentos, impondo,
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muitas vezes, a essa familia e crianga o esteredtipo do profissional forte,

seguro e imbativel.

A Equipe de Saude €, por vezes, impotente frente as situagdes que se
apresentam, como, por exemplo, a intensa rigidez dos familiares em se adaptar
a doenga, reagdes inadequadas frente a crises, antecedentes trauméticos
relacionados ao nascimento desta crianga que esta doente, entre outros. Apesar
de extremamente assustador para os membros da equipe de saide e para a
crianga envolvida nesses processos, algumas familias expressam intensa
hostilidade ndo s6 a doenga em si, como dirigem-na a propria crianga,

desejando entdo a sua morte.

Angerami-Camon (1996, p. 128) explica muito bem, quando diz que “a
hostilidade ja presente anteriormente na familia pode determinar que esta
eleja a crianga doente como elemento responsavel pela destrui¢do do sistema

familiar, fruto na verdade, de sua propria hostilidade.”

A doenga na crianga €, sem diavida, um fator de desorganizagdo na
estrutura da sua familia. Toda a sua dinamica sofre significativamente com as
imposigoes produzidas, como pode-se evidenciar através de alguns exemplos.
O cotidiano do ciclo circadiano familiar, se é que assim pode-se chamar, passa
por alteragdes importantes. E o medicamento que precisa ser administrado em
intervalos, dia e noite, levando os pais ao cansago fisico, diminui¢do do padrio

e qualidade do sono. S@o as alteragdes no horario e na execugdo das refeigdes
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que passam a ser mais trabalhosas, as vezes, mais caras, interferindo no padrdo
econdmico da familia. E a rejeigdo por parte da crianga, das condutas
necessarias e prescritas; levando os pais a expressarem sentimentos de raiva,
culpa e, por outro lado, de impoténcia e medo. Os irmdos também sofrem
influéncias, pois sentem-se mais sds, menos valorizados, sem ajuda para os
trabalhos escolares, mais exigidos quanto a padrdes de comportamentos que
antes ndo lhes eram cobrados, como o siléncio, a arrumag¢do do quarto, a
quebra de suas rotinas, entre outras atitudes. Essa desorganizagdo tende a
progredir ou acentuar-se em periodos de exacerbagdo da doenga e de

hospitalizagdo freqiientes.

A percepgdo deste estado depende da idade da crianga e do nivel de

desenvolvimento em que se encontra. Como salienta Motta (1998, p. 55):

“A doenga altera a imagem simbdlica que a crianga tem
de si mesma. Também altera seu processo de conhecer,
compreender e experimentar o mundo, for¢ando-a a
redimensionar seu ser-no-mundo, reconstruir-se como
corpo fisico e simbdlico, afetado por limitacoes
tempordrias e/ou permanentes, ¢ mudar seus habitos e
rituais de cuidado”.

Com o desenvolvimento cognitivo, as explicagdes das criangas para a
doenga mudam, e aqui reside a importdncia do conhecimento dos educadores e
profissionais da Saude, quando se propdem a desenvolver atividades ou

programas de Educagéo para a Saude com criangas. Adequar as mensagens ao
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seu desenvolvimento, proporcionara uma melhor compreensio deste momento

na sua vida.



3 A CRIANCA PORTADORA DA SINDROME DA
IMUNODEFICIENCIA ADQUIRIDA HIV/AIDS, OU MELHOR, A

MARIANA, A ELIS, O JOSE...

Incluir um capitulo sobre a crianga portadora do HIV/AIDS, foi uma
necessidade minha, no sentido de aprofundar meus conhecimentos tanto sobre
a propria sindrome como, também, sobre o que trata a literatura a respeito

desse agravo nessa fase do ciclo da vida.

Os dados historicos sobre o aparecimento da AIDS estdo registrados em
varias bibliografias, tanto nacionais quanto estrangeiras. O aparecimento do
primeiro caso, o surgimento, etiologia e conseqiiéncias foram e continuam
sendo investigados por estudiosos de todo o mundo na tentativa de bloquear
ou mesmo minimizar o efeito devastador sobre as populagdes do mundo

inteiro.

Essa sindrome, conhecida como AIDS, ocupa ha cerca de 20 anos, a

atengdo da midia, dos governos e dos cidaddos de todo o mundo.
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A SIDA ¢ de origem viral. Sua gravidade esta relacionada ao fato de
que o seu agente é um retrovirus que afeta sobretudo as células do sistema

imunitario.

Montagnier (1995, p. 69), a descreve como “uma doenga crénica, sua
evolugdo geralmente é lenta. (...) Entre a contaminagdo e o momento em que o

paciente desenvolve a doenga, diz-se que ele é soropositivo”.

A epidemia da SIDA teve seu inicio ha mais de 40 anos na Aﬁic;a, mas
a partir do fim dos anos 70, atingiu principalmente a Africa subsariana, os
Estados Unidos e Europa Ocidental. Depois de algum tempo, desenvolveu-se
notadamente na América do Sul, sul e sudeste da Asia. E, no inicio dos anos

80, ao atingir pessoas do primeiro mundo que adquiriu notoriedade.

Sprinz et al. (1999, p. 21) comentam que:

“O desconhecimento era lanto que foi inicialmente
chamada de ‘peste gay'. Posteriormente, os individuos
foram divididos nos famosos grupos de risco, (...) o que
contribui para o aumento da discriminag¢do das pessoas
HIV' e dos seus habitos de vida. Felizmente o
conhecimento  evoluiu. (...) Para alguém ser
contaminado pelo virus HIV basta ser humano”.

Atualmente, a epidemia atinge todo o planeta. Do inicio do seu
aparecimento até hoje, esse fenémeno trouxe medo e pénico, como dizem
Gongalves et al. (1998, p. 15), “afloraram assuntos até entdo tidos com tabus:

sexualidade, comportamentos de risco e a consciéncia sobre os usudrios de
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droga”. Tanto no contexto pessoal como profissional, a nivel de governo,
municipal, estadual e federal, nas politicas tanto educacionais como de satde e

no cotidiano das pessoas em geral, comegou a fazer parte da vida de todos.

A busca de conhecimentos intensificou-se em todas as areas de atuagdo.
Estudiosos e profissionais da area da saude procuraram estratégias para a

assisténcia a individuos portadores do HIV/AIDS.

Numa de minhas experiéncias na Enfermagem, em meados de 1987,
assisti uma adolescente puérpera de 17 anos, portadora do HIV e seu bebé. A
simples comunicagdo a equipe, que receberiamos a jovem, causou ansiedade,

repulsa, medo e principalmente comentarios discriminatorios.

O quarto de isolamento total foi devidamente arrumado e preparavamo-
nos, eu € a equipe, para entrar como verdadeiros astronautas, paramentados
com todo o rigor e mantendo distancia fisica e relacional com a jovem. Como
ela havia feito uma ceséarea, no dia do primeiro curativo, a médica e eu fomos
realiza-lo. Ao retirar a gaze e perceber que um dos pontos cirlrgicos comegou
a sangrar, a médica ficou paralisada, sem agdo e pediu que eu tomasse a
iniciativa de continuar, retirando-se as pressas do quarto. Lembro muito bem
da fisionomia da paciente. O olhar assustado, medroso e, também, de revolta

marcou-me muito.
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A epidemia ainda esta longe de ser controlada. Ela continua castigando
os paises pobres, as populagdes carentes, desavisadas, sem acesso a
informagdo ou com dificuldade de mudanga de atitude, comentam Sprinz et al.

(1999).

No Brasil, até 1999, o total de casos oficiais encontrava-se em torno de
140.362, e tem apresentado um crescente aumento do nimero de mulheres,

estando na proporg¢do de 2:1, quando, no inicio da epidemia, era de 15:1.

Antes mesmo da descoberta do HIV como agente causal da AIDS,
casos suspeitos em criangas ja haviam sido descritos aos CDC (Centers for
Disease Central). Desde entdo, a comunidade cientifica comegou a notar e a
estudar as importantes diferengas clinicas e epidemiolégicas observadas na

populagdo entre zero € 13 anos de idade.

Criangas podem adquirir a infecgdo pelo HIV, da mesma maneira que
os adultos, porém com freqiiéncias variadas. Atualmente, no mundo todo,
conforme Della Negra et al. (1997, p. 6), “a principal via de transmissao do

HIV é a chamada transmissao vertical ou perinatal .

As criangas de hoje, ou seja, recém nascidos, lactentes, pré-escolares,
escolares e adolescentes com menos de 18 anos, segundo a defini¢do da
convengdo das Nagdes Unidas, relativa aos direitos da crianga crescem num

mundo marcado pela epidemia. Além do contato mde-filho, as outras vias de
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transmissdo para os menores de 18 anos, conforme o Dossié de Informagdes
da ONUSIDA (1997), sdo os contatos com sangue ou equipamento infectado,
os relacionamentos sexuais e notadamente dentro de um quadro de sevicias
sexuais, de coer¢do sexual, a exploragdo sexual para fins comerciais €, ainda, o

consumo de drogas injetaveis.

Ainda, de acordo com as informagdes contidas nesse dossi€ (1997, p.
6), “o numero de criangas infectadas no momento do nascimento é facil de se
estimar”. Cerca de 90% das criangas de menos de 15 anos soropositivas para o
HIV/AIDS foram contaminadas por suas maes durante a gestagdo, no parto ou

durante o aleitamento.

O HIV ¢ excretado no leite de mulheres infectadas (sintomaticas ou
ndo), por um periodo de até 18 meses apds o parto, ¢ pode penetrar através da

mucosa nasofaringea e/ou gastrointestinal do lactente, infectando-o.

Para Gouvéa et al. (1997, p. 16), “a determina¢do da fra¢do e
transmissdo do HIV atribuida ao aleitamento materno é dificil de quantificar,
devido as limita¢des na avaliagdo do momento em que a infec¢do ocorreu

(intra-utero, intraparto ou pos-natal)”.

Um fato preocupante e avassalador que ameaga as pessoas é que, no
ano de 2010, se ndo houver medidas confidveis de diminuir a propagagdo do

virus, a AIDS podera aumentar a mortalidade infantil em até 75% e duplicara
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a mortalidade em criangas menores de cinco anos em regides pobres, coloca o
Dossié ONUSIDA (1997), referindo que “ndo serdo somente as criangas
infectadas pelo HIV, também aqueles que sdo afetados”, ou seja, aquelas
criangas que sofrerdo as conseqiiéncias do desaparecimento de seus pais,

professores e cuidadores contaminados pelo virus.

A sombra da epidemia estende-se além da grande quantidade de
criangas infectadas e afetadas. A infecc¢do pelo HIV expde todas as criangas do
mundo ao risco de vida. Elas estdo expostos ao risco durante os diferentes
estagios de sua existéncia em razdo da violagdo aos seus direitos, a
informag¢do, & educagdo e aos servigos de saude. A AIDS transformou o

universo infantil.

Em relagdo a transmissdo vertical, essa ocorre quando ha passagem do
virus de uma mde infectada para o seu filho. Alguns fatores que podem estar
associados a uma maior chance de transmissdo s@o: uma maior carga viral
materna durante o periodo gestacional e puerperal, a presenga de doengas
sexualmente transmissiveis na mée nesse periodo, o estagio da doenga em que
essa se encontra quando gravida, caracteristicas genotipicas da méde e da

crianga entre outras.

No Brasil, conforme Della Negra et al. (1997, p. 8), “os primeiros
casos de AIDS no Brasil datam de 1985. Atualmente, mais de 80% dos casos

de AIDS pediatricas no Brasil foram infectados por transmissdo vertical .
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A contaminagdo entre as mulheres estd fortemente ligada ao sexo
desprotegido, demonstrando que a informagdo, ainda, ndo estd devidamente
aceita ou até mal elaborada pelos meios de comunicagdo, educacionais e de

saude.

De acordo com Cherquer (In: Boletim Nacional da Iniciativa Hospital
Amigo da Crianga, 1999, p. 2), “a transmissdo da mae para o filho é
atualmente a forma de aquisi¢do de infecgdo pelo HIV de cerca de 90% das

criangas, com mais de 4 mil ocorréncias registradas entre o inicio da

epidemia e fevereiro de 1999".

Refere ainda esse boletim que apesar dos avangos terapéuticos,
principalmente com a introdugdo do AZT (zidovudina) na gestagdo, no parto,
puerpério e recém-nascido, a situagdo ainda é muito grave, dado o perfil dos
grupos com taxas crescentes de contamina¢do: mulheres e populagdo pobres.
Deve ser reconhecido o mais precoce possivel, as criangas sujeitas a exposi¢ado
perinatal. Assim, as mulheres infectadas pelo HIV devem ser identificadas
antes ou durante a gestagdo, a fim de que elas proprias e seus bebés possam
receber a medicagdo para diminuir os riscos da transmissdo, bem como para

que o aleitamento materno seja evitado.

Destaca ainda o autor (p. 5):

“Hoje no Brasil ja sdo mais de 160 maternidades
cadastradas que possuem o AZT injetavel e condigdes de
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dar o atendimento mais adequado (..) isso certamente
apresenta uma melhora significativa, mas ainda
precisamos fazer muito mais”.

O inicio da administragdo do AZT deve ocorrer a partir da 14" semana
de gestagdo e podera ser associado a outros anti-retrovirais, se a gestante ja
apresentar sintomatologia clinica ou laboratorial que evidencie um
comprometimento imunolégico da doenga, comenta Cherquer, Ministro da

Saude.

As manifestagdes clinicas e a evolugdo da infecgdo pelo HIV em
criangas sdo diferentes dos pacientes adultos, pois sua fase precoce da vida
com o sistema imunolégico, ainda em desenvolvimento, pode causar

conseqiiéncias mais graves € em menor intervalo de tempo.

E muito relevante um diagnostico preciso, pois 0 mesmo possibilitara
um manejo adequado dessas criangas o que resultara em melhora do tempo e
qualidade da sobrevida e redugdo da mortalidade relacionadas a doenga

através de intervengdes profilaticas e uma terapéutica adequada.

Para criangas menores de 18 meses, nascidas de mdes HIV positivas, a
positividade do teste Elisa anti-HIV ndo diferencia entre anticorpos da mae e

0S Scus.

Della Negra et al. (1997, p.17) referem:
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“A maioria das criangas ndo infectadas negativa a
sorologia entre 9 e 12 meses de idade, mas deve-se
assegurar que a soronegativagdo realmente ocorreu
quando: dois testes (Elisa) com intervalo de pelo menos
seis meses sdo negativos e a sorologia persiste negativa
aos 18 meses de idade. Crian¢as que persistem com
anticorpos anti-HIV  (Elisa) aos 18 meses sdo
consideradas infectadas.”

O método preferencial para a detecgdo do virus HIV, tanto na crianga
quanto no adulto é o DNA-PCR (Reagdo de Cadeia de Polimerase), o qual
vem sendo estudado e desenvolvido desde 1985 e tem revelado-se muito util.
Nas criangas, dizem Silva e Galvdo (1999, p.91), ele “tem mostrado
sensibilidade diferente de acordo com a idade. Nas primeiras 48 horas de
vida, é de aproximadamente 38%, com 14 dias é de 93% e a partir de 2 a 3

meses, ¢ de 98% a possibilidade de infecgdo”.

A infecgdo pelo HIV na infincia é uma doenga crénica que pode
apresentar uma grande variedade de manifestagdes clinicas, sendo muitas

delas associadas as manifestagdes proprias da crianga.

Para Silva, Horta e Galvdo (1997, p.133), “os principais sintomas
inespecificos como febre, baixo ganho de peso, perda de peso, linfoadenopatia

generalizada, hepato-esplenomegalia, parotidite e diarréia sGo comuns”.

O retardo no desenvolvimento neuropsicomotor pode ser o primeiro
sinal clinico da infecgdo pelo HIV, mas também pode estar relacionado a falta

de estimulo no ambiente familiar, comentam Della Negra et al. (1997, p.126).
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As manifestagdes clinicas que acometem a crianga estdo diretamente
associadas a progressdo do distrbio imunoldgico. Dentre elas, estdo: as lesdes
orais com dor local, dificuldade para mastigar e deglutir, as lesoes do trato
digestivo como a diarréia, as infecgdes respiratorias, alteragdes cardiacas,

neurologicas, dermatoldgicas, renais e outras tantas.

Um dado que chama a atengdo conforme Papalia e Olds (1998, p. 101)
sdo as caracteristicas fisicas que algumas criangas apresentam, como a baixa
estatura em relagdo a idade e anormalidades na cabega ¢ face, tais como
cabega pequena, olhos grandes, labios protuberantes, narizes pequenos e

achatados e testas proeminentes.

O tratamento das criangas HIV positivas deve iniciar antes do
nascimento, pela identificagdo das mdes ja infectadas e com a monitorizagdo e
acompanhamento do bebé. Quanto ao tratamento especifico, esse consiste em

profilaxia das infec¢Ges oportunistas e na terapia anti-retroviral.

O tratamento de suporte, dizem Silva, Horta e Galvio (1997, p. 134):

“Inclui apoio psicossocial, manejo da dor, avaliagdo
nutricional e, quando necessario, implementagdo
alimentar e orientagdes gerais em rela¢do ao convivio
social”.

Minha visdo existencial, tanto de cuidadora, por ser enfermeira, como
de educadora, por ter sob responsabilidade a formagdo de jovens, faz-me

acrescentar que o tratamento da crianga ou mesmo de um adulto portador do
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HIV/AIDS ¢é tudo o conhecido e citado. Porém, €, também, a arte de se
relacionar com o outro, de acolher, ouvir, reconhecer e conhecer os
sentimentos, sofrimentos e esperangas do outro, assim como aprender a
compreendé-lo nas suas limitagdes e visdes do mundo. Procurar sempre que
possivel auxilid-lo na sua propria reflexdo e (re)conhecimento ou
(re)descoberta como um ser dotado de direitos e deveres, enfim em cidaddo

capaz de (re)construir e conduzir a sua vida.

Concordo com Gongalves et al. (1998, p. 74) quando dizem:

“Uma assisténcia humanista-existencial requer um
conhecimento bastante vasto, especialmente a respeito
de comportamento, sexualidade, sentimentos,
vigorosidade,  espiritualidade, ambiente, familia,
Jfundamentos sociologicos, antropoldgicos, enfim, estar
receptivo para conhecer, aprender e compreender o
contexto vivenciado pelo [outro] o paciente”.

Percebo que ¢ muito importante para a crianga infectada pelo
HIV/AIDS e para os membros de sua familia, que, na maioria das vezes, estdo
também infectados, um suporte psicossocial capaz de estabelecer uma relagdo
de ajuda que os motivem para o tratamento, assim como para um

desenvolvimento que consiga despertar o sentido da existéncia.

As criangas que vivem com o HIV/AIDS estabelecem um vinculo
duradouro com os profissionais que as assistem e com o servigo de saide, no
qual realizam o tratamento. Nesse longo convivio, ha os periodos estaveis € 0s

geradores de medo e angustia, tanto para ela como para a equipe e sua familia,
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quando no caso de um agravo de sua situagdo clinica. Esses momentos geram,
com certeza, estresse para todos, levando-os, comumente, ao questionamento
sobre o contexto e suas multiplas causas. Profissionais envolvidos com a
crianga podem se perguntar se a familia estd realmente convicta do
tratamento? Se estdo realizando corretamente? Que preocupagdes tem a

familia com a vida da crianga? E tantos outros.

Como a sobrevida da crianga HIV/AIDS, gragas a introdugdo de
medicamentos antiretro-virais ¢ acompanhamento clinico-laboratorial, tem no
mundo inteiro aumentado e a morte ja ndo ser a sentenca logica, essas criangas

estdo vivendo e (con)vivendo na sociedade como todas as outras.

Nio fosse o medo e a discriminagdo, eu poderia dizer que elas levam
uma vida normal. No Brasil, hd um contingente de aproximadamente 1500 a

2000 ou mais, criangas com idade superior a 8 anos vivendo com a doenga.

Segundo Biancarelli (1997, p. 78):

“Os meninos, entre 7 e 12 anos, sonham com a formula
1 e Ferraris, gostam de futebol e param nas bancas para
ver as capas de revistas masculinas. As meninas
brincam de bonecas, escolhem esmaltes e batons. Por
uma razdo ainda incompreensivel para eles, essa
turminha ndo é igual as outras. Esses meninos e
meninas sdo portadores do HIV e doentes de AIDS.
Nasceram assim. E se preparam para uma aventura
Jjamais vivida na historia da humanidade: a de entrar na
adolescéncia carregando o estigma da AIDS desde o
nascimento”.



60

Essas criangas, que convivem com perda sucessivas, 0s pais, um irmao,
um tio ou um amigo, vdo, de acordo com meu entender, pouco a pouco,
formando no seu pensamento idéias de que ha algo errado, que pode ser com

elas proprias, com a familia, com a escola ou outra situagdo qualquer.

Percebi, nas suas falas, desenhos e olhares, atitudes, certo segredo
velado. Posso dizer que elas observam que ha algo no ar, mesmo quando suas
mades afirmam que elas ndo sabem das suas situagdes, seus olhos revelaram-me
o contrario. Quando uma delas disse-me que “venho na doutora porque eu
tenho o virus”, e apesar de ter seis anos de idade, identifiquei que sua

percepgao era de algo que ndo era normal.

Essa crianga € portadora de um virus. HIV, sim. Mas ela ndo ¢ isso,

enquanto esséncia, a ndo ser que todos 0s que a cercam a vejam assim.

Sanches (1999, p. 58) diz:

“E uma crianga grande ou pequena, briguenta ou
quietinha que gosta de quebra-cabegas ou prefere
futebol, que odeia cenoura ou ama macarrdo. Enfim, é
uma crian¢a, que, entre muitas coisas, porta uma
historia de perdas e um virus, (...) e para que possa ter
existéncia, as sombras precisam ser enfrentadas. E, para
isso, ela necessita do outro”.

Segundo essa mesma autora, a crianga sabe que carrega algo perigoso
em si, entdo se v€ as voltas com seus proprios fantasmas e comega, a partir do

seu imaginario a criar situagdes que terdo como conseqiiéncia alguma
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alteragio no seu comportamento. E aquela crianga que sente ciime da irmi,
mas ndo pode manifestar porque, se o fizer, algo grave pode lhe acontecer. O
resultado, diz ainda a autora (p. 59), muitas vezes, “sdo crian¢as boazinhas,

quietinhas, mas profundamente infelizes, ou diabinhos que se véem como tal”.

Sdo criangas que passam ou passaram por situagdes dificeis,
traumaticas e ndo lhes foi oportunizado expressar, seja de que maneira for, o

seu sofrimento e assim compartilhar com ela a sua dor.

Vieira e Loureiro (1997, p. 79) comentam que, nos Estados Unidos, as
criangas portadoras do HIV sdo informadas sobre o seu estado aos sete ou oito

anos porque:

“Nessa idade, elas conseguem entender a realidade em
que vivem. E, mesmo que os pais ndo tenham contado, a
maioria ja sabe que tem a doenga (...) Queremos que
essas criangas tenham a melhor qualidade de vida
possivel, mas ndo significa que possam ter uma vida
normal.

Observo que ha ainda muito o que fazer com as criangas portadoras do

HIV/AIDS.

Os profissionais, tanto da Saide quanto da Educagdo, a meu ver, tém
um longo caminho pela frente. Um caminho de descobertas, de novos
conhecimentos, desafios, e tantos outros para auxiliar a crianga a se
reencontrar com a sua historia e quem sabe, deixar de ser “portadora”, para se

tornar a Mariana, a Elis, o José...



4 EDUCAR PARA A VIDA:

UM OLHAR SOBRE A EDUCACAO PARA A SAUDE

A intengdo de apresentar um capitulo sobre esse assunto tem permeado
minha trajetéria, desde os periodos iniciais do curso de Doutorado em

Educagdo.

Meus objetivos sdo conhecer, na perspectiva de enfermeira e
educadora, possiveis maneiras de despertar nos individuos uma auto-educagéo

que melhore suas vidas, isso sempre tem me chamado a atengao.

Acredito que as pessoas vém a esse mundo para serem felizes e
saudaveis. Os episédios de conflitos, doengas ou mesmo outros agravos
presentes nas diferentes etapas do ciclo da vida despertaram meu interesse em
aprofundar conhecimentos que pudessem auxilid-las no enfrentamento desses
periodos. Lembro de varios momentos, junto a criangas hospitalizadas, das
oportunidades que vislumbrava para ajudar a familia a entender e percever

alguns pontos sob outra visdo, com o objetivo de educa-las, tanto no
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autocuidado como no desenvolvimento de habilidades, muitas vezes,

necessarias no cuidado de seus filhos quando retornassem para casa.

No transcorrer desse trabalho, convivendo com as criangas portadoras
de HIV/AIDS e suas familias, tanto nas suas residéncias como nas consultas,
pude verificar que ha muitos espagos de aproximagéo entre as pessoas, em que

a educacdo possa ser efetivada e, principalmente, desenvolvida.

Como inferem Mosquera e Stobadus (1991, p. 18), “a educagdo deve se
voltar para o homem. Deve prepard-lo para o aqui e o agora, mas também
para o depois”. E para esse depois que penso na Educagdo para a Satide, na
vida dessas criangas e suas familias. Apesar de ter percebido que para muitos,
o depois, o0 amanhd, o futuro sdo sem perspectivas, senti a necessidade de
adquirir conhecimentos que viessem a me fundamentar para levar aos demais
profissionais, tanto da 4rea da Saiide como da Educag@o, subsidios para esse

entendimento.

Algumas criangas dizem que querem ficar grande, que esperam ser
alguém, como, por exemplo, “ser doutora de bicho”, “ser jogador de futebol”,
“ser professora”, entre outras profisses. Desse modo, tem-se um

compromisso com essas expectativas, € o caminho que vislumbro é o da

Educagdo.
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Todo o processo educativo, comentam esses autores (1991, p. 20),
“seria, entdo um processo de auto-educagdo, visto que ninguém forma outro,

sendo que nos mesmos nos formamos”.

Para Polaino-Lorente (1987, p. 56):

“A FEducagdo para a Saude ndo se sobrepde nem
coincide com a simples informagdo sobre a saide. {...)
ndo se limita a aplicagdo de recursos pedagogicos, em
seu sentido tradicional. A Educa¢do para a Saude supoe
um novo conhecimento que se direciona a formagdo e a
aquisigdo de habilidades para a tomada de decisdes por
parte do educando, de maneira que adote e reforce a
implantag¢do e habitos sadios. A Educagdo para a Saide
supoe um direito de todos os cidaddos.”

Para desenvolver com éxito, na minha percepgdo, um programa de
Educagdo para a Saude, ndo bastam informagGes ou simplesmente conversas,
palestras ou mesmo algumas estratégias, tais como semana de combate ao
fumo, ou dia de combate a droga, como se vé com freqiiéncia nos meios de
comunicagdo, nas escolas, nos parques. Vejo-as como condigdes necessarias €
importantes para chamar a ateng@o das pessoas, mas insuficientes para que as
mesmas se déem conta de riscos ou perigos, tanto para si como para a

comunidade.

Como referem Costa e Lopez (1986, p. 140):

“Hoje em dia a maior preocupagdo dos educadores para
a Saude é a de como fazer com que as pessoas, 0s
grupos e  comunidades  adotem  realmente
comportamenlos facilitadores de satde”.
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Tarefa dificil, complexa, que exige um profundo conhecimento, a meu
ver, de varias areas do saber humano. Em se tratando de proporcionar
alterages de comportamentos e habitos de vida, implica estudo de disciplinas
como a Psicologia, a Sociologia, as Ciéncias Politicas, a Medicina, a

Enfermagem, o Servigo Social entre tantas outras.

Sendo a crianga, o objeto do meu estudo, conhecer o seu
desenvolvimento sociocognitivo, fisico, emocional, e também o seu contexto

existencial, foi e é de importancia significativa.

Ao educador para a saide ¢ importante saber que a crianga de seis anos
¢ mais preparada tanto para transmitir como para receber mensagens, tanto
para expressar verbalmente seus proprios pensamentos como para
compreender os pensamentos verbalizados por outros, e que isto estd
diretamente relacionado a sua capacidade de comunicar-se e a outra

mudangas, também notéveis de sua vida cognitiva.

Segundo Flavell (1984, p. 80):

“A medida que cresce a habilidade da crianga em
comunicar-se, ela vai sendo cada vez mais capaz de
receber, transmitir, e em geral, manipular a informagdo
sobre o mundo que a cerca”.

E nesse periodo também que a crianga desenvolve a habilidade de
comunicar-se consigo mesmo, e pode refletir sobre suas proprias experiéncias

cotidianas.
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Ndo se pode esquecer, que O seu comportamento socioimitativo,
estudado por Bandura e Walters (1978), nesta fase da vida, apresenta

caracteristicas muito evidentes.

Outro dado relevante é saber lidar com situagdes que permitam a
crianga ativar a zona de desenvolvimento proximal, como refere Vygotsky
(1996b, p. 113), ou seja “aquelas fun¢des que ainda ndo amadureceram, mas
que estdo em processo de matura¢do”, podendo a crianga ser estimulada

através de seus pais, educadores e colegas.

A Educagio para a Saude ¢ considerada como uma estratégia basica

para a formag¢do e manutengdo da Saude.

Assim, os objetivos da Educagdo para a Satde direcionam-se para a
minimizagdo dos fatores de risco, para o desenvolvimento dos fatores de
protecdo, para a detecgdo precoce dos problemas de Saude e principalmente
para a descoberta e facilitagdio de mudangas de conduta que permitam o
tratamento de doengas, a recuperar a Saude e/ou evitar a reincidéncia dos

episodios de enfermidade.

Como referem Gomes, Flores e Jimenéz (1996, p. 32): “a Saide é um
conceito positivo que implica na potencializagdo do individuo para

desenvolver-se e inferir positivamente em seu ambiente”.
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A Educagdo para a Satde trabalha com os modelos de comportamentos,
ou seja, com os estilos de vida. Para tanto, ¢ importante desenvolver
estratégias de intervencdo, dirigidas as criangas, familiares e profissionais
diretamente envolvidos no seu cuidado, que os leve a uma reflexdo sobre as
relagdes interpessoais, sobre a arte da escuta, do compartilhar, da expressao de

sentimentos e emogdes e assim como dos seus valores, crengas e atitudes.

Penso neste momento na Educagdo para a Saide, sendo aquela que
pode ser desenvolvida em qualquer momento de aproximagdo das pessoas.
Essa Educagdo é aquela que também entendo, como diz Polaino-Lorente

(1987, p. 57):

“(..) como um processo de assisténcia a pessoa,
individual ou coletivamente de maneira que possam
tomar decisbes, uma vez que tenham sido informadas em
matérias que afetam a sua saude pessoal e a da
comunidade”.

Percebo a Educagdo para a Saude como o processo de despertar nos
individuos, a motivagdo para a adogdo de comportamentos responsaveis,
através de experiéncias de aprendizagem. Aqui visualizo a formagdo do

profissional da Saiude como o de um Educador.

Compartilho a afirmagdo de Rochén (1996, p. 6) quando diz que ha
duas correntes ideologicas para definir Educagdo para Saude, “aqueles que
consideram que uma definigao deveria valer segundc o setor de intervengéo

(hospital, escola, trabalho), e aqueles que créem na existéncia de um processo
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aplicavel em qualquer que seja o lugar de intervengdo, o que intervém e o que

participa”.

O mesmo autor (p. 8) refere-se a importancia das bases tedricas para o
desenvolvimento da Educagdo para a Saide. Diz que as ciéncias do
comportamento ajudam a buscar o porqué das condutas. Aqui se

complementam a Psicologia, Sociologia e Antropologia.

Nas ciéncias da Educagdo, enfatiza a pedagogia, que ajuda a
compreender e entender a aprendizagem e também auxilia os educadores a

familiarizarem-se com os métodos educativos.

Quanto 4s ciéncias da comunicagdo, essas oferecem a compreensao de
como se comunicam as pessoas assim como os fatores que facilitam ou

interferem nesse processo.

Como pode se ver, a Educagdo para Saide ndo ¢ uma educagdo
informal, ela parte de fundamentagdes e conhecimentos profundos e
complexos e implica na incorporagio de um aprendizado constante,
confirmado em relagdo ndo sé aos avangos da ciéncia a esfera competéncia do

profissional, mas também de novas metodologias e estratégias educativas.

Penso na orientagdo dos profissionais da area da Satde que estdo

atualmente desenvolvendo suas atividades em clinicas, hospitais, postos de
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saude. A formagdo de grupos multiprofissionais, capacitados para a
implantagdo e manutengdo de programas de Educagdo para a Saude,
especificamente para adultos, jovens e criangas e seus familiares, portadores
de doengas como o HIV/AIDS, ¢é de grande relevéancia, nesse momento em que
sabe-se que o tratamento com antiretrovirais ¢ uma esperanga de uma vida

prolongada e de boa qualidade.

Recentemente, foi divulgado, em um veiculo de comunicagdo, que o
sucesso do tratamento para esses pacientes esta diretamente ligado a disciplina

e a responsabilidade a adesdo dos medicamentos, conforme (Zero Hora, 1999,

p-7):

“Estudos revelando pouca eficacia dos remédios frente
ao HIV desafiam os médicos e melhoram a adesdo dos
pacientes ao tratamento e a prevenir novas infec¢oes
com as cepas resistentes do virus. Quando as doses sdo
esquecidas, o virus pode voltar a se: multiplicar e
apresentar muta¢oes ndo respondendo mais ao
tratamento”.

E com situagdes de dificuldade de adesdo ao tratamento, que creio
serem muitas, que vejo a Educagdo para a Saide como uma grande
possibilidade de promover, nas pessoas, um despertar para 0 compromisso
com o seu modo de viver. Trabalhar com as criangas e suas familias, a questdo
da auto-estima, associando contetidos relacionados diretamente a qualidade de

vida, fatores de risco, perseveranga e persisténcia entre tantos outros, com
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certeza, pode ajuda-los a decidir na continuidade do tratamento, ou mesmo, na

vontade em iniciar quando for o caso.

Martearena (1995, p. 113) diz:

“O confronto familiar frente a wuma crianga com
HIV/AIDS pode criar situagdes de crise que por sua vez
dependem da estrutura psicossocial e socioeconomica,
situagdo deste grupo familiar frente ao diagndstico,
situagdo também de seu comportamento prévio
modificado por drogadi¢do, alcoolismo ou parceiros
sucessivos”.

A situagdo de HIV/AIDS, numa crianga, compromete a familia, na qual
ja deve haver um ou o casal com a enfermidade, ou até outros familiares (tios,
avls, primos). As reagdes de negagdo ou a sensagdo de culpa sdo
freqiientemente utilizadas pelos familiares, o que vem a dificultar, geralmente,
o engajamento a medicagdo. O cansago, a sensagdo de abandono, as davidas e
incertezas em relagdo ao manejo da crianga, em situagdes do dia a dia, tornam-

-se fatores que concorrem para isso.

Por sua vez, o despreparo do profissional, tanto da Saide como da
Educagdo, em enfrentar situagdes cotidianas, ou mesmo contextuais das
criangas e suas familias, dificuldades em lidar com as queixas, diavidas e
atitudes, pode interferir nesse inter-relacionamento e levar as mdes ao

abandono do tratamento.
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Os servigos da Saude ndo estdo preparados, a meu ver, para oferecer um
modelo de assisténcia holistica. Ao contrario, minha experiéncia tem
demonstrado que as atividades, tarefas, namero de pacientes, modelo de
sistema de Saude ndo permitem na maioria das vezes, aos profissionais
desenvolverem conhecimentos mais aprofundados sobre os seus clientes, ou
mesmo, aprenderem a trabalhar de modo interdisciplinar com outras areas da

Saude e porque ndo, da Educagdo também.

Polaino-Lorente (1987, p. 109) diz que “os conteudos da Educag¢do
para a Saude podem ser enriquecidas através da colaboragdo de outros”, que
ndo precisam necessariamente pertencer ao que se conhece tradicionalmente
como Educagdo para a Saude. O autor comenta aqui duas técnicas comumente
empregados, que sdo a de aconselhamento e a de forma grupal, ou seja, aquela
aplicada em sala de aula formal. Me permito fazer um comentario que acho

pertinente € tem a ver com O meu pensar a agir.

Acredito que a forma grupal, a que o autor se refere, pode ser dirigida a
pessoas em outros locais, que ndo a sala de aula. Mas vejo também que as
dificuldades sdo maiores, como o tempo disponivel, que deve ser organizado e
limitado, como em qualquer outra atividade de aprendizagem, o surgimento de
conflitos particulares, a distdncia entre o profissional e seus clientes e outros

tantos.
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Ja no que ele chama de conseling, que me permito traduzir como
aconselhamento, privilegia a relagdo interpessoal, a aprendizagem pode se dar
conforme o retorno do aluno, e a oportunidade de acompanhar mudangas de

estilos de vida, ¢ mais facil ao profissional.

Os entraves e dificuldades sdo muitos, mas cada um fazendo a sua

parte, por minima que seja, pode contribuir para a melhoria de muitos.

Concordo com Polaino-Lorente quando ele diz que ainda hoje ndo se
tem dados concretos sobre avaliagdo de programas de Educagdo para a Saude,
talvez porque ndo se tenha instrumentos confiaveis para tal. A Educagdo para
a Saide ¢ importante porém para torna-la efetiva e eficaz, faz-se necessario
criar formas de avaliar os conteidos, € mesmo 0s programas, sempre ao

término deles.

No caso de meu estudo, a avaliagdo deve ser continua, pois o
tratamento ¢ muito longo e o vinculo entre profissional-crianga-familia muito
forte, o que da condigbes de se fundamentar as mudangas de comportamentos,
principalmente na adesdo ao tratamento e, também, nas informagdes sobre a

sexualidade, pois as criangas logo chegardo na adolescéncia.

Aos profissionais da Saude e Educacgdo cabe desenvolver a criatividade

para trabalhar com as criangas e suas familias. Para isso precisam desenvolver
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algumas caracteristicas, tais como as citadas por Castro (apud Mosquera e

Stobédus 1991, p. 21):
“. Sensibilidade: perceber problemas, necessidades,
atitudes e sentimento dos demais;

Fluidez: tirar vantagens das problematicas, ter muitas
idéias, transitar entre elas;

Flexibilidade: adaptar-se rapidamente a idéias, superar
obstaculos;

Originalidade: responder de maneira incomum, ter
diversas solugoes novas;

Capacidade de redefini¢do: de refazer idéias, conceitos,
pessoas ou coisas distintamente do usual;

Capacidade de abstragdo ou andlise: extrair detalhes do
todo;

Capacidade de sintese: combinar detalhes em um todo;

Coeréncia de organizagdo: organizar  projelos,
expressar idéias de modo que combinem’”.

Czeresnia et al. (1995, p. 93) comentam sobre varios modelos que
podem ser utilizados no contexto HIV/AIDS e a Educagdo para a Saide. O
primeiro modelo referido € o que chamam de “mudanga de comportamento”.
Trata-se de um modelo baseado em uma teoria ndo critica centrado no que o
profissional determina que o cliente deve fazer. Comentam, também, os trés

niveis de prevengdo com os limites e possibilidades de cada um.

Em relagdo ao modelo de autofortalecimento, dizem as autoras (p. 94)

que:
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“Esse modelo encoraja o wuso de aprendizagem
participativa ja que o HIV/AIDS requer uma informagao
inserida no contexto da vida cotidiana das pessoas,
permitindo que os medos ¢ as ansiedades sejam
discutidos e resolvidos quando possivel. Sua proposta
esta de acordo com a orienta¢do humanistica’.

Comentam ainda que esse modelo enfatiza o uso de recursos pessoais
para ampliar as proprias chamas de manter uma vida saudavel. O aprendiz é
incentivado a participar ativamente do programa de aprendizagem, a explorar
seus proprios valores e crengas ¢ a entender e a compreender melhor os

determinantes sociais que afetam as suas escolhas e a posig¢do na sociedade.

Percebo, nesse modelo, a importincia de o profissional conhecer
melhor como vivem e pensam as pessoas. Quais as suas crengas, valores,
expectativas, dificuldades entre outros fatos, para conseguir um nivel de

relacionamento e de atitudes compativeis de entendimento, empatia.

Outro modelo comentado por essas autoras (p.97) é o de

“transformacao social "

“(...) o paradigma de transformagao social tem potencial
de considerar a saude e o bem-estar individual como
também pretender a mudanga social através dos
movimentos coletivos organizados. (...) devem ainda
envolver colegas e amigos mais comprometidos, intervir
em casa, no nivel familiar e na vizinhanga™.

Nesse modelo, incluo o que se chama de ONG (Organizagdo Néao
Governamental) como uma das formas de se organizar e trabalhar temas

relacionados a Educagédo para a Saude.
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Conforme Silva (1999, p. 12):

“As ONGs sdo organizagdes que ndo se confundem com
o0 governo, nem com o mercado. Juridicamente todas sao
registradas como entidades filantrépicas e sem fins
lucrativos. A formagdo de uma ONG ocorre através de
uma aprendizagem social”.

Comenta, ainda, o autor (p. 16) que:

“A AIDS suscitou uma crise de valores ético-morais,
revelando as discriminagbes de raga, género e
socioeconomicas. As propostas de trabalho ligadas a
AIDS geraram formas de atuagdo que tem, no
fortalecimento dos direitos humanos e da auto-estima
das pessoas, a base para estratégias de interven¢do e
educagdo”.

Participar de uma ONG, fez parte de minha experiéncia a partir da

entrada no campo para a coleta de dados.

Ao saber que um grupo de profissionais do posto € outros que
desenvolvem atividades externas, resolveram reunir-se e formar uma ONG,
inseri-me no grande grupo e fui recebida como membro para atuar nas
atividades de organizagdo. Minha entrada no grupo se deu em janeiro de 1999,

quando iniciava minhas primeiras visitas as criangas.

A ONG denominada de “Grupo de Apoio a Crianga Soropositivo MAIS
CRIANCA” tem carater assistencial e educativo cuja finalidade primordial ¢ a
de promover a qualidade de vida das criangas e adolescentes carentes

portadores do HIV/AIDS, garantido assisténcia e acompanhamento.
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Nos momentos em que o grupo se reune, que ¢ semanalmente, tenho
percebido como momentos de grande trocas de experiéncias, de
conhecimentos, de tentativas de resolugdo de problemas. Isto tem gratificado-
me bastante. A contribuigdo dos relatos tem despertado cada vez mais o
interesse em trabalhar temas voltados a Educagdo para a Saude, tanto no grupo

como com as pessoas que nos procuraim,

Comumente, saio de uma reunido com um sentimento de impoténcia
frente aos fatos, porém, apos reflexdo mais profunda, percebo a importancia
do papel de cada um, a riqueza do conhecimento de cada um quando se

implementa uma atividade.

Fazem parte dessa organizagdo uma médica pediatrica do posto, duas
enfermeiras, uma psicologa, dois estudantes de psicologia, dois assistentes
sociais € um funcionario publico. Todos os casos encaminhados sdo discutidos

pelo grupo e decididos conjuntamente quanto ao que deve ser feito.

Participar desse grupo, constituiu-se de um grande desafio, haja vista
que as atividades profissionais e relacionadas ao curso de Doutorado em
Educagdo ndo me permitiam o tempo adequado para o desenvolvimento das
tarefas. Teve um momento em que solicitei afastamento por achar minha
atuagdo insatisfatoria na contribuigdo com o grupo. Porém decidi permanecer.

A causa das criangas ¢ um incentivo para mim.

Biblioteca
Cqe. de Enfermagem da JFRGE
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Trabalhar a Educagdo para a Saide ¢ uma oportunidade de se aprender

a elaborar um novo paradigma, e como diz Puebla (1997, p. 21):

“(..) no qual cooperar seja mais importante que
compelir, a igualdade de oportunidades, uma realidade
e ndo um mero enunciado, e em que construamos pontes
de unido entre os pensamentos e as agoes, sem limitar-
nos ao nosso relativo ponto de vista”.

Outro ponto que quero salientar, que envolve também a minha filosofia
de vida, humanista-existencial, tem a ver com o conhecimento dos
sentimentos, como maneiras de se concretizar uma verdadeira Educagdo para a

Saunde.

Como diz Thums (1999, p. 53), “é preciso aumentar o conhecimento
que nos temos do outro”. As relagbes precisam urgentemente serem
permeadas por esse conhecimento. Isso envolve em perceber o que o outro
sente, em perceber o dito e o ndo dito, em desvendar o manifesto e o latente.
Para tal ¢ necessario que se reflita sobre nossos pensamentos, agoes,

sentimentos. E preciso possuir uma nitida imagem de si mesmo.

Desenvolver uma atitude de educador para a Saide, na minha otica,
perpassa pelo conhecimento de si, do outro, dos valores, crengas, sentimentos,
emogdes e outros tantos. Significa também assumir a busca constante de novos

conhecimentos, de metodologias de ensino-aprendizagem, de outros saberes.

Ainda destaca Puebla (1997, p. 23):
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“Assumir uma vida no processo educativo imbuido de
valores Humanos leva a refletir sobre as contradigdes
para superd-las, podendo assim conscientizar e praticar
uma concepgdo harmonica de vida”.

Para refletir sobre o que sdo contradigdes é preciso ir ao encontro do
outro para conhecé-lo tanto na sua individualidade como no seu contexto da
vida. Para isso, o educador precisa estar alicercado num processo educacional

que o capacite e incentive a buscar alternativas para educar as demais pessoas.

O professor precisa vencer resisténcias e conhecer melhor o seu aluno,
o profissional educador necessita uma aproximagdo maior com O Seu
paciente/cliente, os pais precisam aprender a conhecer melhor seus filhos
“para aprender a ama-los”, e assim creio no processo da Educagédo para tentar
modificar situagdes e criar condigdes favoraveis para uma melhor qualidade de

vida.

Como diz Chagas (1995, p. 15):

“A Educagdo para a Saude é, entdo parte da Educagéo
Geral. E possibilidade de informar as pessoas sobre
seus direitos a Satde e auxilia-las a desenvolver
confianga e capacidade necessdrias para resolver suas
proprias dificuldades”.

Concordo com a autora e acredito que programas de Educagdo para a
Saide, planejados e implementados sistematicamente tanto nas escolas, como
nos locais de assisténcia (postos de satde, ambulatérios. clinicas, hospitais) e

também em comunidades tém condigdes de despertar as pessoas para seu auto-
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cuidado e principalmente para o seu direito a cidadania, através de mudangas

em seus estilos de vida.

I3

E um processo longo, arduo, mas que com certeza obtera resultados

positivos, se profissionais envolvidos assim o desejarem.






5 MEU TRILHAR METODOLOGICO

Na busca de respostas a meus questionamentos sobre os resultados do
dia-a-dia, enquanto profissional da area da Enfermagem e da Educagdo, na
area de atengdo a crianga, propus-me a realizar um estudo que registrasse os

depoimentos, percepgdes e vivéncias das criangas portadoras de HIV/AIDS.

Marcada por minhas experiéncias na area da assisténcia, quando
convivi com criangas doentes e suas familias, percebi que, em determinado
momento de nossas vidas, podemos ser invadidos por um agravo que nos

surpreende e desmobiliza em relagdo ao curso natural do nosso cotidiano.

Refletindo sobre isso, senti-me impelida ao desafio de percorrer
caminhos até entdo desconhecidos, como, por exemplo, se da a vivéncia e a
convivéncia de criangas portadoras do HIV/AIDS no seu contexto familiar e

social em que se encontram, nos varios momentos da doenga.
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Na tentativa de conhecer e analisar os comentarios sobre experiéncias,
opinides, sentimentos que expressam criangas € seus pais € profissionais
envolvidos neste processo, assim como verificar como os temas relacionados a
Saude e Educagdo podem contribuir no sentido de ajuda-las no seu
desenvolvimento, busquei, na investigagdo qualitativa, o alicerce para
trabalhar o dito e o nédo dito, o mundo objetivo e a subjetividade do sujeito, a

relagdo entre o mundo real e o sujeito, como ele o entende.

Na pesquisa qualitativa, o pesquisador ¢ um ativo descobridor do
significado e das relagdes que se ocultam nas relagdes sociais. Conhecer a
cotidianidade da vida dessas criangas, na familia, nas consultas, ¢ um dos

aspectos primordiais dessa investigagdo.

Para tanto, como pesquisadora, despojei-me o mais possivel de
preconceitos e predisposi¢des, para assumir uma atitude aberta a todas as
manifestagdes que observei, muitas das quais me chocaram, com o proposito

de obter uma melhor compreensdo dos fendmenos evidenciados.

Em relagdo a questdo ética, a garantia do anonimato e a preservagao da
privacidade dos investigados favorecem uma relagdo mais descontraida e

espontanea dos mesmos.

A garantia de atender as suas expectativas, tais como a de uma maée que

solicitou que me identificasse na vila como uma assistente social para fins de
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ajuda de rancho, foi atendida no sentido de ndo causar curiosidade nos

vizinhos sobre a minha permanéncia na sua casa.

A proximidade pesquisador-pesquisados que se desenvolveu propiciou-
me momentos de reflexdo muito profundos, que me fizeram sofrer, devido ao
sentido de impoténcia frente aos conflitos sociais, culturais, educacionais,

entre tantos outros.

Quando uma mde, em estado adiantado de doenga, ¢ seu marido me
pediram para batizar e cuidar de sua menina, desmoronei, paralisei ali na sua
frente, sem resposta. Tentei manejar a situagdo, sem nenhuma certeza do que
dizia. Reagdo estranha e abrupta percorreu os meus sentidos. O que fazer?
Procurei ajuda em profissionais da Psicologia e da Educagdo, na intengdo de
entender esse momento. Fui auxiliada a voltar 14, responder da maneira mais
objetiva que pudesse, que essa ndo era a minha atuagdo na familia e orienta-los

a buscar outro tipo de ajuda.

Para a coleta da opinido das criangas, sua familia e os profissionais,

concordo com Lara (1999, p. 57), quando diz:

“As  mesmas ndo podem ser  simplesmente
compreendidas como expressoes verbais, sem maior
conteudo. Elas singularizam aquilo que é a agdo
humana como wum todo e pode representar
posicionamentos ante fatos, situagdes ou pessoa
expressos (pela mimica, gestos, posturas, desenhos,
sinais) naquele momento, sobre o tema”.
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Essa particularidade da investigagdo pude vivenciar expressivamente.

As mdes, em um primeiro momento, assim como seus filhos, manifestaram um

sentimento de divida, desconfianga com minha presenga. Suas faces eram

nitidamente de curiosas, seus gestos timidos, suas posturas de inseguranga. O

tempo foi aliado e proporcionou um despojar, comegaram a se expressar de

maneira mais descontraida, revelando uma lenta aproximagdo, muito

verdadeira.

Destaco, para

fins deste estudo, alguns pressupostos expressos por

Mosquera e Stobdus (1994, p. 122) sobre o tema:

5.1

OBIJETIVOS

“As opinides como elementos simbolizadores, podem
ajudar a entender situa¢des de vida, cujo significado
estard  intrinsecamente  unido a um  contexto
sociocultural em mutagdo (...). EE muito provavel que as
opiniées emitidas levem muito em conta as influéncias
ambientais [da propria fase da situa¢do da doenga] e
dos planos de vida (experiéncias) desenvolvidos”.

Os objetivos tragados para esse trabalho foram:

- Detectar como a crianga percebe suas vivéncias de portadora do

HIV/AIDS;

- Detectar como a familia dessa crianga percebe a situagdo; e

- Verificar as

implicagdes educacionais que emergem dos relatos e;
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- Propor contribui¢gdes da Educagdo para a Saide nos contextos
sociais, educacionais  assistenciais e outros que possam auxiliar as

pessoas na busca ou manutengdo de uma boa qualidade de vida.

5.2 TIPO DE PESQUISA

Este trabalho de cunho qualitativo caracteriza-se por ser um estudo de
caso. A escolha dessa metodologia deve-se ao fato de acreditar que, para
conhecer vivéncias e convivéncias dos sujeitos, era preciso impregnar-me, de
algum modo, de seus sentimentos, opinides, do sentido que eles dao as suas
vidas, de perceber aquilo que eles experimentam, o modo como eles

interpretam as suas experiéncias, entre tantas outras coisas.

Como diz Bogdan e Biklen (1992, p. 49):

“A abordagem da investigacdo qualitativa exige que o
mundo seja examinado com a idéia de que nada é
trivial, que tudo tem potencial para constituir uma pisia
que nos permita eslabelecer uma compreensdo mais
esclarecedora de nosso objeto de estudo.”

Outro fator que contribuiu para essa escolha é que na pesquisa
qualitativa a intera¢do entre pesquisador e pesquisado € significativa, podendo
ocorrer trocas de experiéncias, quando o primeiro ndo é o dono do saber; e o
segundo alguém que ndo sabe nada e pode permitir-se ser invadido no seu

cotidiano.
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Castro (1994, p. 57), quando diz que um “ponio importante é
reconhecer que o processo de pesquisa é realizada por seres humanos, que
vivenciam a experiéncia de uma forma holistica e integrada, (..) 0

pesquisador vem inteiro para a pesquisa e se modifica no seu decorrer.”

Dizem os autores que a pesquisa qualitativa ndo pode e nem deve ser
destituida completamente de valores, pois sdo eles que vdo configurar ou
evidenciar alguns dos significados dos dados coletados. Os valores do
pesquisador ¢ do pesquisado emergem no decorrer da coleta e é um
aprendizado muito expressivo para ambos, pois esse conhecer ou dar-se
conta dos valores, ou mesmo das vivéncias do outro, acrescentam-se as
experiéncias de ambos. Do grau de maturidade e conhecimento vai depender a

li¢do retirada desse momento.

Na pesquisa qualitativa, conforme Bogdan e Biklen (1992, p. 47), “a
fonte direta de dados é o ambiente natural, constituindo o investigador o
instrumento principal”, assim abordar a crianga e a familia na sua casa,
conhecendo os detalhes do meio que a cerca, a sua visdo de mundo, foi a

maneira que me possibilitou apreender as suas perspectivas.

O tipo de pesquisa que realizei ¢ um estudo de caso. Por ser 0 mesmo
um tipo de pesquisa que analisa profundamente “algo singular, que tenha
valor em si mesmo”, como afirmam Liidke e Andre (1986, p. 17). Fui buscar,

nas suas caracteristicas, uma fundamentagdo para compreender as vivéncias,
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percepgdes das criangas e suas familias envolvidas na situagdo de portadores

do HIV/AIDS.

As mesmas autoras destacam como caracteristicas fundamentais de um
estado de caso: “objetiva a descoberta, enfatizam a ‘interpretacdo em
contexto’, buscam retratar a realidade de forma completa e profunda, usam
varias fontes de informagdo, revelam a experiéncia vicdria e, procuram

representar os diferentes pontos de vista numa determinada situa¢do”.

Stake (1998, p. 15) diz que “o investigador qualitativo destaca as
diferencas sutis, a seqiiéncia dos acontecimentos em seu conlexto e a

globalidade das situagoes pessoais.”

A investigagdo com estudo de caso ndo € uma investigagdo de amostras,
o objetivo primordial é, conforme o mesmo autor, compreender esses casos
selecionados. Ele comenta alguns critérios que devem ser utilizados para a
sele¢do de casos. Um deles é a rentabilidade daquilo que aprendemos, que
entendo como o que vamos compreender, outro ¢ o tempo que dispde o
investigador para o trabalho de campo e a possibilidade de acesso a0 mesmo e,
se possivel, escolher casos que sejam faceis de abordar e que os
questionamentos sejam bem aceitos. S6 se deve estudar um caso, ou poucos

casos, porém em profundidade.
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53 AREA TEMATICA

Ao longo da minha trajetoria profissional, como enfermeira assistencial
em unidades pediatricas de hospitais de Porto Alegre e docente de cursos de
graduagdo e pos-graduagdo em Enfermagem, tenho procurado aperfeigoar
meus conhecimentos em assuntos que possibilitem atividades junto a alunos,

pacientes e comunidade.

Como optei pela Saide e Educagdo como areas especificas de minha
formagdo e atuagdo profissional, acredito que esse estudo me proporcionou
embasamento para fortalecer minha caminhada pessoal, no sentido que
aprofundou melhores condi¢des de conhecimento sobre processo de ensino e

de aprendizagem de criangas portadoras do HIV/AIDS e suas familias.

Buscando as respostas para meus questionamentos, por meio das
proprias criangas, suas familias e profissionais que lhe prestam assisténcia,
pude elucidar como sdo suas vivéncias através de suas falas, comportamentos,

atitudes, desenhos entre outros.

A Area Tematica selecionada é: Testemunhos de criangas portadoras de

HIV/AIDS e seus familiares, sobre a doenga.
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5.4 QUESTOES NORTEADORAS

Levando em conta o campo de estudo, a tematica e abordagem, as

Questoes Norteadoras do meu estudo sdo:

- Como a crianga portadora do HIV/AIDS relata que percebe a sua

situagdo?

- Como a familia da crianga portadora do HIV/AIDS relata que

percebe a situagdo?

- Que implicagdes educacionais emergem do relato da percepgdo das

familias em relagdo a situagdo HIV/AIDS na crianga?

- Como a Educagdo para a Saude pode contribuir para a manutengdo
da qualidade de vida da crianga portadora de HIV/AIDS e sua

familia?

A terminologia percepgdo esta empregada aqui no sentido profundo,
englobando a senso-percepegao, vivéncias e demonstragdo
sociocomportamental. Preocupei-me em conhecer como os sujeitos, através
dos sentidos, entendiam, compreendiam a situagdo do portador do HIV/AIDS.

Como refere Merleau-Ponty (1994, p.6).

“A percepgdo ndo é nem mesmo um ato, uma tomada de
posi¢do deliberada; ela é o fundo sobre o qual todos os
atos se destacam e ela é pressuposta por eles (...) o
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homem esta no mundo, é no mundo que ele se conhece
(...) e 0 mundo ndo é aquilo que eu penso, mas aquilo
que eu vivo,; eu estou aberto ao mundo.”

5.5 DESCREVENDO O CONTEXTO

Minha trajetéria ocorreu a partir de meados de 1998, quando
encaminhei a solicitagdo de realizar a pesquisa para uma institui¢gdo de Porto
Alegre. A resposta demorou em torno de trés meses, sendo-me colocado que,
naquele momento, néo seria oportuno que se acompanhasse as criangas, pois a
mesma dispunha de infraestrutura prépria para o cuidado delas. A resposta me
surpreendeu pois a inteng¢do do estudo ndo era de acompanha-los no cuidado e

sim nas suas vivéncias.

Reformulei uma carta de solicitagdo e enviei a Secretaria da Saude e
Meio Ambiente de Porto Alegre, por intermédio da chefia do posto da Vila

Cruzeiro (PAM 3).

Junto a carta, remeti uma cdpia do projeto e do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo A). Muitos foram os telefonemas e
idas ao posto na tentativa de obter a aprovagdo para o inicio do trabalho. Mais
ou menos dois meses depois, recebi um comunicado para comparecer a uma
entrevista com uma pessoa do Comité de Etica encarregado pelo parecer sobre
o trabalho. Pequenas reformulagdes foram sugeridas, como, por exemplo,

trabalhar somente com as criangas, seus pais e os profissionais da Saude, ja
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que os profissionais da Educagdo e a escola, que conviviam com essas

criangas, ndo teriam como avaliar e/ou aprovar o projeto.

Atendi as sugestdes, fui mais uma vez entrevistada para expor sobre 0s
objetivos de meu estudo e, entdo, encaminhada para conhecer o local, a
dindmica do funcionamento e os profissionais envolvidos. Em mais duas
ocasides, fui até o posto para conversar com a médica pediatra responsavel
pela assisténcia as criangas e, também, com a enfermeira que exerce a
coordenagdo geral do referido posto. Nas visitas de reconhecimento, tentei
obter 0 maximo de informagdes desde as administrativas, técnicas, a politica
que mantém o suprimento dos medicamentos, os encaminhamentos, como as
criangas sdo referenciadas para as consultas, que tipo de acompanhamento
tém, entre outras tantas. Naqueles momentos, ja tentava registrar elementos

essenciais para a escolha dos sujeitos.

Nos primeiros contatos, senti-me um pouco insegura, pois a
complexidade do funcionamento, as rotinas burocraticas e administrativas
intimidaram-me um pouco. Além disso, as pessoas ndo tinham tempo para
conversar comigo e, também, ndo fui apresentada a equipe, que me olhava de
maneira curiosa, indagativa, o que me causou certo desconforto. Conforme

Bogdan e Biklen (1992, p. 123):

“Nos primeiros dias de trabalho de campo comeg¢a-se a
estabelecer a relagdo, aprendem-se os cantos da casa,
passa-se a ficar mais a vontade e a trabalhar no sentido
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de os sujeitos ficarem mais a vontade conosco. E a
altura de se ficar confuso, mesmo aflito com tanta
informagdo nova. Ainda ha muito que aprender. O
sentimento de incompeténcia prevalece.”

Foi-me colocado a disposi¢gdo um local que serve de ambulatorio para
procedimentos, bem como consultério quando ¢ necessario. Passei a uséa-lo
uma vez por semana, desde novembro de 1998. Aos poucos, fui conhecendo a
equipe, apresentando-me, estabelecendo uma relagdo muito boa com eles, o

que veio a facilitar o meu trabalho.

A equipe compde-se de uma médica, uma enfermeira, uma assistente
social, uma psicéloga, uma enfermeira contratada, duas auxiliares de
enfermagem, dois estagiarios, sendo um de Psicologia e outro da éarea do
Servigo Social. Saliento que, nesse local do posto, a area destinada a atender
as criangas compde-se de seu consultério e um pequeno local que serve como
sala de espera. Toda a infra-estrutura esta organizada para o atendimento do

paciente adulto.

Outro ponto a ressaltar € que a assisténcia a crianga existe ha dois anos
e estd sob a responsabilidade da médica pediatra. Ndo hd uma equipe

destinada especialmente para a crianga e sua familia.

O proprio atendimento da area do Servigo Social estd organizado para
os adultos. Para as familias de criangas que necessitam desse servigo, ¢ feito

um encaminhamento especial pela médica. Apesar de ter presenciado por
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varias vezes as discussoes da equipe sobre a necessidade de reestruturagdo
dessa area de atendimento a crianga e das varias solicitagdes ja realizadas,

nada ainda foi concretizado.

A prépria sala de espera, em que as mdes aguardam com as criangas a
sua vez de consultar, é desprovida de qualquer conforto ou mesmo recreagao.
Elas ficam, na maioria, em pé com seus filhos no colo, ou acompanhando-os
pelo espago estreito entre os consultorios. Também ja presenciei a médica, a
enfermeira e a assistente social reunirem-se, elaborarem um projeto e
solicitarem a reforma e adequagdo do local na tentativa de torna-lo agradavel,

todavia ainda sem resposta.

Desde os meus primeiros contatos, de sala de espera, levei lapis
coloridos, livros de historias, figuras, entre outros objetos e colocava-me a
disposigdo para desenhar ou brincar com elas. Foram muito interessantes esses
momentos. Todas as criangas, a partir de um ano, ou até menores, envolviam-
se com as cores, com o movimento gerado pelas outras e a atmosfera ficava

mais amena.

Comeceli, entdo, a partir de observagdes de sala de espera, em que tinha
a oportunidade de acompanhar desde a chegada das criangas até a sua ida para
casa, a escrever minhas primeiras impressdes ¢ também a perceber como eram
essas pessoas, principalmente mulheres, as maes, avds, tias, poucas vezes o

pai, o avd. Na grande maioria, sdo pessoas de classe social baixa, humildes
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com suas criangas desnutridas, uma boa parte delas mal cuidadas. Também
observei algumas de boa situagdo socioecondmica, bem vestidas, com suas
criangas aparentemente saudaveis. Notei a falta de um processo de educagdo

(amplo sentido) nestas familias.

Comecei a observar como tratavam seus filhos, como era sua
comunicag¢do, como se relacionavam com o pessoal do posto € com a médica.
Entdo, s6 a partir de duas semanas de observagdo, comecei realmente a

selecionar as criangas que poderiam ser sujeitos de meu estudo.

5.6 SUIJEITOS

Os sujeitos de meu estudo, isto é, as criangas portadoras do HIV/AIDS,

bem como seus familiares foram selecionados intencionalmente.

Defini os seguintes critérios de elei¢do dos sete sujeitos:

- criangas na faixa etaria de 5 a 13 anos; €

- criangas em programa de atendimento no posto € seus pais ou
responsaveis, que manifestassem disponibilidade em participar do

estudo;

A escolha dessa faixa etana deveu-se ao fato de que, nessa idade, a

crianga tem condigdes de se expressar de maneira que seja mais
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adequadamente entendida pelo adulto. A partir da elaboragdo de frases, ela
associa o pensamento, podendo se dar conta do aqui e agora, entender

conceitos, distinguir a realidade da fantasia.

O total de sujeitos constou de sete criangas, sendo duas de cinco anos,
trés de seis anos, uma de nove anos ¢ outra de treze anos, seis mées, uma avo e

a médica pediatrica

Como minha intengdo era conhecer o contexto sociofamiliar, no qual a
crianga portadora do HIV/AIDS selecionada vivia, como se dava a sua
intera¢do no mesmo, propus-me a realizar visitas as suas residéncias. Um dos
objetivos, ao observa-la, assim como aos demais familiares, ¢ entrevista-la
fora do ambiente do posto, foi no sentido de manter a neutralidade na coleta
dos dados. Outro motivo foi a questdo ética, pois o uso do gravador, em um
tempo relativamente longo de contato, numa sala, na qual eventualmente os
funcionarios do posto entram, poderia causar constrangimentos ¢ deixa-las

desconfortaveis e inseguras.

Na primeira semana de janeiro, contatei com duas criangas € suas maes,
marcando a data e a hora de minha primeira visita. Outras trés foram

selecionadas em fevereiro e as outras duas no inicio de margo.

Os contatos com elas e suas mies foram feitos apos a consulta

agendada para a consulta médica. Vinham a mim por encaminhamento ou eu
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Ja conversava com elas na sala de espera, antes da consulta médica, solicitando

entdo que se dirigissem a sala em que eu as aguardava.

Nesse momento, tive o cuidado de ndo provocar nenhuma reagdo de
hostilidade ou medo, tanto na crianga quanto na sua mie. Minha aproximagio
sempre foi dirigida, num primeiro momento, a crianga e, depois, a sua made.

Ela era o meu alvo, como diz Bogdan e Biklen (1992, p. 126):

“As criangas apresentam um desafio especial em termos
relacionais. Os adultos tem alguma dificuldade em levar
as criangas a sério, dadas as atitudes culturais em
relacdo a elas”.

Tornei-me, nesse primeiro momento, uma quase-amiga, como eles
dizem, tentando ja inicialmente captar a sua confianga e dirigindo minha
atengdo para algum enfeite no cabelo que ela tinha, ou para qualquer outro
detalhe que despertasse a atengdo. Cumprimentava-a amigavelmente € a sua
made, e sentavamos informalmente para conversar. Explicava a mde o objetivo
do meu estudo, brincava e desenhava com a crianga e, em nenhum momento,
priorizava a situagdo da crianga como a mais importante naquele momento.
Ap6s alguns minutos, solicitava a sua permissdo para visita-las, o que, em
todos os casos, foi bem acolhido, sendo em alguns percebido um momento de

alegria para ambos.
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5.7 REGISTROS DO MEU AVENTURAR NA COLETA DE DADOS

Para essa fase do estudo, utilizei a técnica da observagdo e da
entrevista. Essa é a parte da investigagdo qualitativa, em que o pesquisador
entra no mundo do sujeito, como diz Bogdan e Biklen (1992, p. 113), em que
ele “tenta aprender algo do sujeito, embora néo tente ser necessariamente
com ele (...) aprende o modo de pensar do sujeito, mas ndo pensa do mesmo

modo.”’

A observagdo que selecionei para iniciar os meus primeiros olhares,
ainda no posto, foi do tipo simples, assistematico, isto €, aquela em que ndo ha
a necessidade da participagdo dos pesquisadores, € o pesquisado ¢ muito mais
um espectador e observa de maneira espontinea como as coisas ocorrem.
Como diz Stake (1998, p. 60), as “observagdes conduzem o investigador a

uma melhor compreensdo do caso”.

Na organizagdo de minha metodologia do estudo, apds obter a
permissdo ¢ acesso ao local, a observagdo foi uma fase muito importante. Foi,
por meio dela, que fiz minhas primeiras interpretagdes sobre a problematica

HIV/AIDS na crianga.

Comenta Stake (1998, p. 63) que:

“Durante a observagdo, o investigador qualitativo em
estudo de casos registra os aconlecimentos para



98

oferecer uma descri¢do relativamente inquestionavel
para posterior andlise e o relatorio final”.

As minhas observagdes foram registradas em um caderno de campo,
que assim denominei, no qual registrei os aspectos que considerei relevantes

para o estudo, a medida que ocorriam.

No posto, nos primeiros meses em que estive 14, registrei a dindmica do
posto, fiz meu fichario contendo o nome e enderego das criangas na faixa
etaria selecionada. Anotei minhas observagdes em relagdo ao comportamento
demonstrado pelos familiares e seus filhos, na sala de espera, como se
relacionavam com a médica e com os demais funcionarios. Fui uma simples
espectadora. Em alguns desses momentos, presenciei conversas entre as maes,
que me chocaram profundamente, como o relato da morte de um companheiro,
ou mesmo de um filho, ha pouco tempo, sem nenhuma demonstragdo de um
sofrimento maior. Também, assisti varias mulheres, na consulta do pré-natal,
que € no mesmo local, portadoras do HIV/AIDS e gestantes sem, na minha
percepgdo, demonstrarem preocupagdo com esta gestagdo ou com 0s outros

dois, trés ou mais filhos, todos soropositivos.

Muitas foram as oportunidades em que sai do local sentindo-me, além
de impotente frente a essas situagdes, achando que pensar numa qualidade de
vida para essas criangas ndo me levaria a nada, pois o contexto é muito amplo

para ser atingido.
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Como comentam Liidke e André (1986, p. 27), em relagdo as criticas
feitas neste método, pode ser que o envolvimento do pesquisador “leva a uma

visdo distorcida do fenémeno ou a uma representagdo parcial da realidade”.

Ainda como espectadora, somente a equipe do posto, ou melhor, alguns
profissionais sabiam dos objetivos e do tema do meu estudo. Os sujeitos foram
colocados a par, no meu primeiro contato com eles, na sala de consulta do

posto.

Nesse momento, de maneira descontraida e informal, conversava com

eles, desenhava, lia historias e, entdo, marcava a data de minha primeira visita.

A entrevista constou de duas partes subdivididas em trés topicos como:
percepgdes pessoais, percepgdes familiares e percepgdes sociais, sendo a
primeira parte dirigida a crianga e a segunda as mies para a qual delineei um

Roteiro de Entrevista (Anexo B).

Na investigagdo da crianga, havia um item que oportunizada a crianga
desenhar o que quisesse, sendo a escola e a familia e a figura de um boneco, o

que mais apareceu.

O desenho do boneco ¢ uma técnica que revela a evolugdo do esquema

corporal.

Ajuriaguerra (1980, p. 344) refere:
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3
L1

s inegadvel que o modo como uma crianga desenha
uma pessoa humana reflete, em certa medida a imagem
que ela tem de seu proprio corpo. (...) envolve diversos
niveis de afetividades, estando estes niveis ligados tanto
a inteligéncia, quanto a suas maturidade motora ou
afetiva, a sua adaptagdo emocional e social e ao seu
modo de viver”.

Para a entrevista, na residéncia das criangas, utilizei o gravador com a
inteng¢do de coletar todas as falas dos sujeitos e também por ndo ser adequado
fazer anotagdes frente aos mesmos, pois poderia gerar inseguranga (Ver

Anexo C que contém uma entrevista com made € outra com crianga).

Para a realizagdo de uma entrevista, alguns critérios sdo exigidos, como

referem Bogdan e Biklen (1992, p. 137):

“Uma regra muito importante é saber ouvir, outra é
pedir esclarecimento quando ndo se entende o que o
sujeito quer dizer, demonstrar flexibilidade, isto é, usar
técnicas para descontrair e deixar a pessoa mais
confiante e a vontade. Se houver oportunidade, antes do
inicio da entrevista, entre um pouco mais no seu mundo,
pergunte-lhes sobre detalhes, como quadros, folografias,
objetos entre outros”.

Os mesmos autores ainda destacam que, “embora se possa aprender
mais com umas entrevistas do que com outras, e embora ndo se possa usufruir
da mesma intensidade com todas as pessoas enirevistadas, mesmo uma ma

entrevista pode proporcionar informagdo util”.

Stake (1998, p. 63) faz um comentario muito pertinente em relagdo a

entrevista para o estudo de caso, afirma que:
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“Duas das utilidades principais do estudo de casos, sdo
as descri¢oes e as interpretacoes que se obtém de outras
pessoas. (...) Conseguir entrevistar é talvez o mais facil
do estudo de casos. Conseguir uma boa entrevista nem
tanto.”

O que chamei de aventurar descrevo aqui como se deu as minhas

visitas as casas das criangas.

Para a manutengdo da privacidade e sigilo em relagdes aos sujeitos,
resolvi dar-lhes os nomes de personagens da literatura infantil brasileira, tendo
o cuidado de nomea-los aleatoriamente, ficando assim definido: o sujeito 1
recebeu o0 nome de Monica; o 2 de Rosinha; o 3 de Aninha; o 4 de Magali; o 5

de Cascdo; o 6 de Cebolinha e o 7 de Chico Bento.

Passo a descrever o contexto em que se deram as entrevistas.

- Visitando Ménica

Conheci Moénica e sua mde numa manhd quente, do verdo de 99. Ao
chegar no posto, as duas aguardavam na sala de espera para consultar. Apos,

vieram conversar comigo no ambulatorio.

Monica é uma menina de cinco anos, muito bonita, com déficit de
crescimento e desenvolvimento correspondente ao esperado, fala um pouco

dislalica, necessitando da interferéncia da mae para que eu pudesse entendé-la.
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s

E ativa, dinamica, cabelos longos cacheados, olhos expressivos. Apresenta

quase sempre sujidade corporal e de vestuario. Muito receptiva a conversa.

Sua mée é uma mulher de 32 anos, de fala um pouco arrastada e lenta,
de feigdes, também, muito bonitas, denti¢do prejudicada, com falta de dentes,
emagrecida, pele muito seca, vestuario igualmente com sujidade. Receptiva a
conversa, carinhosa com a crianga, prontamente colocou a minha disposi¢do a
sua casa. Expliquei-lhe sobre o meu estudo, em palavras simples € marcamos a

data.

No dia previsto, dirigi-me a casa de Monica. O local ¢ de facil acesso,
mas muito perigoso, pois ¢ numa vila que abriga grande parte da populagdo
marginalizada socialmente, ou seja, desempregados, traficantes e foragidos,

entre outros.

A familia de Monica mora num prédio que foi invadido por pessoas

sem condigbes de comprar e pagar sua casa.

Era também uma manha muito quente, cheguei as 09:30h, conforme o
combinado, e encontrei Mdnica e uma jovem que vieram me receber e dizer
que a m3e da menina estava muito doente. Que bom que cheguei na hora certa,

a jovem comentou.



103

A casa, num patio que contém mais vinte delas, ¢ de dois pisos.
Levaram-me até o segundo piso e encontro sua mae, com tremores, suando
muito e gemendo. Chamando-me de doutora, pede pelo amor de Deus que eu

lhe ajude.

Realizo um exame fisico e observo que a mulher apresenta 38° de febre,
mal estar geral, extremidades frias e secre¢do vaginal purulenta. Comenta que
foi atendida ha 48h num servigo de emergéncia e que ndo foi internada por
falta de vagas. Coloco-a no carro e encaminho-me para o posto, em que €

atendida imediatamente. Marco nova visita para dentro de 15 dias.

No dia previsto, ao chegar no local, encontro Ménica ¢ a méde sentadas
numa pequena sala, & minha espera. Abragamo-nos, ela agradeceu-me e
chorou muito com a minha presenga. Num primeiro momento, conversamos
informalmente, comentamos sobre a sua saide, a0 mesmo tempo em que

observava o local.

Expliquei-lhe novamente o meu estudo, falei sobre o uso do gravador,
mostrei-lhe o termo de consentimento, ela leu, disse que entendia o que estava
escrito € comecei a entrevista. Tomei o cuidado de usar uma linguagem
acessivel, e as perguntas para ela e para a menina foram feitas e respondidas

pelas duas, sendo que Mdnica mais desenhava e fazia sinal com a cabega.
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Ao final da visita, que durou em torno de duas horas, sendo que a
entrevista durou uma hora, marcamos a proéxima, pois eu tinha interesse em

conhecer a sua irma que tem 12 anos.

O pai de Monica ndo trabalha, pois sofreu um acidente que lhe tirou os
movimentos de uma das mios. E portador da AIDS, tem 34 anos, ndo faz o

tratamento corretamente € apresenta sinais evidentes de doenga.

A mde sabe-se portadora desde o 8° més de gestagdo de Monica,
quando internou por sangramento vaginal e trabalho de parto. Como tinha
lesdes de pele, foi investigada para HIV/AIDS e foi comunicada sobre a

positividade do exame.

Nio fez tratamento em Monica até o 9° més de vida, quando a mesma
adoeceu gravemente, permanecendo internada um més, em Unidade de
Terapia Intensiva (UTI) e iniciou o tratamento, que foi corretamente seguido
desde entdo, até seis meses atras, quando ela interrompeu-o pela primeira vez.
Apos esse periodo, vem realizando o tratamento de forma irregular, faltando
as consultas, ndo realizando os exames ou mesmo abandonando a medicagio.
Com isso, o quadro clinico e laboratorial piorou consideravelmente, estando,
no momento, a médica solicitando ajuda dos outros profissionais para estudo
do caso. A menina reiniciou o tratamento no més de outubro, com expectativas

sombrias em relagdo ao futuro.
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A casa de Monica compde-se de 3 pegas, sendo uma sala/cozinha no
térreo, um quarto e um banheiro no andar de cima. Possui saneamento basico,
luz elétrica, geladeira, e televisdo. Ndo tem fogdo, somente um fogareiro.
Tudo € muito simples, precario. Vivem da aposentadoria dela (R$ 130,00),
pois ela € portadora de tuberculose ha varios anos, ela e o marido sdo usuarios
de droga “pesada” (como ela diz). Comegou ha muitos anos e tem dificuldade

de parar.

A filha mais velha, estuda na 5" série e ndo ¢ portadora do HIV/AIDS,

pois ja fez o exame duas vezes.

A cada encontro nosso havia mais envolvimento de Monica com a

minha pessoa. Quando me via, me abragava, beijava, e ja desenhava.

- Visitando Rosinha

Rosinha ¢ uma menina de 9 anos, portadora de surdez congénita, alegre,
risonha, ativa. Pouco crescida para a idade e com desenvolvimento
prejudicado, pois, por dificuldades financeiras da familia, s6 foi a escola no

ano de 1998, iniciando agora a sua alfabetizagdo.

Rosinha chamou-me a ateng¢do na sala de espera, pelo carinho com a
irmd (de nove meses) e com a barriga da mae (gravida de sete meses) na época
no nosso encontro. Foi para mim um grande desafio inclui-la como sujeito do

estudo, pois nunca tive experiéncia com criangas surdas.
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Ao ouvir de sua mde que a menina era surda, pensei logo em ndo
trabalhar com ela, pois as dificuldades de comunicagdo seriam muitas e eu ndo

saberia lidar com elas.

No primeiro momento de nosso encontro, senti-me perdida, sem
entendé-la ¢ a mde também ndo a compreendia muito bem, pois ela ndo

morava com a filha ha 4 anos.

A mde € uma jovem de 27 anos, gravida do quinto filho, sendo os dois
tltimos do companheiro atual. E alegre, pouco comunicativa, parece timida,

envergonhada. Acolheu muito bem a minha fala e marcamos a visita.

Desde o meu primeiro encontro com a menina ¢ no contato olho no
olho, houve uma identificagdo muito grande. Envolvemo-nos imediatamente

uma com a outra.

No dia marcado para a visita, uma surpresa me aguardava. Nio
consegui encontrar o enderego fornecido. Andei por varios minutos pelas
ruelas e becos da vila, que ficava perto de um morro. Ao perguntar pelas
redondezas, sobre a rua indicada, fui informada que ndo tinha essa rua, era s
um trajeto de pequenos arbustos e grama, na subida do morro, € que 0 nimero

que eu procurava ficava no topo do mesmo.
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Usei a coragem e propus-me a escalar o morro. Com muita dificuldade,
pois me segurava nos arbustos para subir, cheguei a casa de Rosinha. Uma
pequena casa de madeira, sobre palafitas num terreno irregular. Todos
dormiam. Aguardei alguns minutos, até que me convidaram a entrar. A
menina estava muito alegre, gesticulando muito. Sua mie disse que desde
cedo estava arrumada a minha espera. Na casa, além das duas, estava o

companheiro da mie e a irma de nove meses, também alegre, risonha.

A casa ¢ muito humilde, de madeira velha, com poucos mdveis, um
sofa estragado coberto com um lengol. Com luz elétrica, sem saneamento. A
renda da familia é a do companheiro da mae, que trabalha numa obra, no
periodo da tarde. Ndo informaram o valor. O rapaz nunca fez tratamento.
Sabe-se portador porque a mulher ¢ soropositiva. Ela descobriu-se portadora
na gestagdo da menina de nove meses, quando precisou de interna¢do por um
episédio de pneumonia. Ndo fez tratamento no pré-natal e investigou a filha
Rosinha, cujo resultado € positivo. Os outros dois filhos, de 11 ¢ 12 anos, que

moram com 0s avés, ndo foram pesquisados para o HIV/AIDS.

A gestagdo atual, de sete meses, ndo foi planejada e como o
companheiro ndo admite o uso do preservativo, ela ocorreu. Dessa vez, ela faz
pré-natal corretamente, no mesmo posto em que Rosinha é atendida. Esta
usando o0 AZT, desde a 14° semana gestacional. A outra menina de nove meses

esta em investigagao.
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Apds o periodo de conversa inicial, dei inicio a entrevista, as questoes
dirigidas & menina foram interpretadas pela mae, eu as transcrevia numa folha,
com a inteng@o de ndo deixar de fora nenhum dado relacionado a ela. Entdo eu
tinha na gravagdo a fala da mie respondendo por ela e, também, a minha

transcrigdo acompanhada de alguma observagdo que considerava relevante.

Rosinha desenhou muito, sempre relatando a mée o que significava. Eu
queria muito tentar me comunicar, mas meus gestos eram incipientes para

fazé-la entender.

Nossos encontros continuaram, Rosinha comegava a me ensinér a
linguagem dos sinais. Com grande alegria, numa das vezes, consegui ficar
com ela, sem a presenga da mde, conversamos e detectei coisas a mais sobre
ela. Um dado muito curioso eram os seus desenhos. Em todos eles, ela
desenhava a mim e a ela exatamente iguais, com a mesma expressdo,

vestuario, modelo, somente diferenciava o nosso tamanho.

Cada encontro era uma alegria para nos, beijos, abragos, conversas,
carinhos, perguntava-me sobre a minha atividade profissional, onde eu

trabalhava, se era com criangas, o local e outras tantas coisas.

Numa das vezes em que veio ao posto, estava com uma dor de ouvido
muito intensa. Disse-lhe que ndo conversariamos aquele dia. Ela gesticulou

que se fosse “bem baixinho” ndo ia doer o ouvido. Fiquei a me perguntar, o
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que sera para ela o significado de “bem baixinho™? Nao consegui descobrir.
Também me perguntou porque ela precisava tirar sangue e as coleguinhas da

escola nao?

Assim, foram as nossas vivéncias. Conhecé-la foi uma grande ligao de
vida. Sua alegria contagiante frente a sua situagdo socioecondmica, familiar,
contextual, fez refletir sobre a importincia de aprender a conhecer as
dificuldades da crianga para poder ajudé-la no enfrentamento de seus

conflitos.

- Visitando Aninha

Minha terceira visita foi a casa de Aninha, uma menina de cinco anos,
que mora num morro, em local de dificil acesso. Quando marquei a data do
encontro ¢ certifiquei-me do enderego, tanto a mde quanto eu concordamos
em que eu ndo teria nenhuma dificuldade em chegar la. Porém, ocorreu o
contrario. A rua que da acesso a subida ao morro ndo é bem sinalizada, num

primeiro momento, achei até que nem havia rua por ali.

Ao contrario da casa de Rosinha, aqui os acessos sdo calgados, porém
muito estreitos, de aclive muito acentuado, e ddo condi¢des de um carro s6 por
vez. Ndo tem espago para dois, por exemplo, um subindo e outro descendo.
Além do mais, sdo becos tortuosos, onde de um lado ficam as casas, ¢ de

outro, em alguns trechos, ha valdes.
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Senti medo enquanto ia subindo. A casa era na peniltima travessa antes
do topo do morro. Todas as casas de sua rua, de um lado, ficavam acima do

nivel da rua e, do outro lado, bem abaixo, ficava a encosta do morro.

Estacionei o carro num pequeno espago que, ao sair, precisei descer de
marcha ré, pois, como ja comentei, ndo havia como manobrar devido a largura

da rua e os acidentes do terreno.

Encontro sua mie acordada. Eram 9:30h da manhid e Aninha e mais
dois irmdos estavam ainda dormindo. Ela, numa cama com sua irma de 15

anos, e o seu irmao, de 17 anos, em outra pega da casa.

A mide ¢ uma mulher jovem, 37 anos, aparentemente descontraida,
alegre, comunicativa. Faz questdo de me mostrar a casa, que € dela, apos a
morte do marido, ha um ano. E uma casa de madeira de quatro pegas, de bom
tamanho, com uma cozinha, ja reformada, sendo de material. A vila possui
saneamento basico, luz elétrica. Ndo ha muitos mdveis na casa, a ndo ser na
cozinha, o restante sdo arranjos feitos pelos filhos mais velhos, como, por

exemplo, lastros de cama feitos de caixotes.

Aninha acorda, vem ao meu encontro, ¢ risonha, alegre como a mie.

Nesse dia, estava com muita tosse e teve febre a noite.
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Esta na escolinha a tarde, no pré, ja desenha, corta e conhece algumas

letras.

Ao sentarmos para conversar, observo fotografias na parede, interesso-
me em olha-las. Entdo tanto a mde como a menina trazem uma caixa grande
de fotos para me mostrarem. Aproveito a oportunidade para ouvir um pouco

da historia da familia através das fotografias.

Bodgan e Biklen (1992, p. 137) comentam sobre esse aspecto:

“Ao entrevistar pessoas nas suas residéncias, fago-lhe
perguntas sobre os objetos e os quadros expostos ou
pendurados (...) As fotografias servem de pretexto para
a estrutura da conversa. Peca fotografias e faga
perguntas.”.

Conheci a familia e o seu modo de viver por meio das fotografias, pois
tanto a mde quanto a menina comentavam as mesmas. Eram fotos de criangas
e adultos em momentos de confraternizagdo, como Natal, batizado, 15 anos,
fotos de finais de semana para churrascos, fotos de grupos de vizinhos e
amigos ¢ tantas outras. Numa das fotos, aparece o seu pai no ultimo verdo.

Comentam que naquela semana, ele internou e faleceu logo em seguida.

Iniciel, logo apds a entrevista, com o auxilio do gravador, e permaneci
com eles em torno de duas horas. Todas as questdes foram prontamente

respondidas e me convidaram a voltar quando eu quisesse.
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Despedi-me e enfrentei um novo desafio, ou seja, descer uma parte das

ruelas, de marcha-ré, até encontrar um pequeno espago para manobrar.

- Visitando Magali

Essa visita foi a casa de uma menina de seis anos. Foi a residéncia que
encontrei com mais facilidade. Fica localizada num bairro, em rua préxima a

uma avenida muito conhecida e de grande movimento.

A visita foi marcada para a tarde, pois pela manhd Magali estd na

escola.

E uma crianga com bom crescimento e desenvolvimento, muito ativa,
falante, ares de sapeca e comunicativa. Na casa, moram ela, sua mie, um
irmao de nove anos, o companheiro da mie e um bebé de dois meses de idade.
Com exce¢do do menino, que a mie ainda ndo investigou, todos sdo
soropositivos, sendo que na tltima gestagdo a mde fez pré-natal e uso correto
da medicagdo. A crianga estd aguardando o periodo de seis meses para o

diagndstico definitivo.

A casa ¢ de material, nos fundos do terreno, composta de trés pegas
pequenas. Com agua, luz, televisdo e uma infra-estrutura razoavel. No quarto
do casal, dormem todos. Tem um patio grande, onde as criangas podem

brincar.
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Ao chegar, encontrei Magali com edema e um extenso hematoma na
regido frontal esquerda que se estendia para as palpebras. Ao perguntar o que
houve, ela disse que caiu da arvore. Sua mde complementou dizendo que ela €
muito arteira e ativa e foi subir para acompanhar outras criangas e acabou
caindo ao solo, batendo com o rosto na laje. A lesdo era grande e causou-me

preocupagdo, pois parecia apresentar sinais inflamatorios.

Comegamos a conversar € ela e o irmdo comentavam e respondiam as

perguntas conjuntamente. Sua mée € jovem, tem 27 anos.

Ficou sabendo-se soropositiva ha um ano, quando Magali internou por
pneumonia € apresentou varias complicagdes, quando foi diagnosticado o
virus. Ela teve uma internagdo de um més em UTI pediétrica. A partir dai, a

mae fez o exame e constatou-se contaminada.

Fazem tratamento e acompanhamento sistematicos. Quando engravidou

desse ultimo bebé, teve que dizer para a familia.

Magali desenhou, leu, pois ja esta sendo alfabetizada, brincou, riu
enquanto respondia as questdes. Sua mde também foi muito comunicativa
durante o periodo da entrevista. Marcamos novos encontros no posto e me

despedi.

- Visitando Cascdo
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Nessa visita, outra aventura na qual senti muito medo € inseguranga.
Fui visitar Cascdo, um menino de 6 anos, que mora com a avo, numa vila onde
a rua € somente um estreito acesso, sem uma placa que indique o nome e cujas

casas ndo seguem uma numeragio logica.

Ao entrar no local, deparei-me com homens e varios jovens seguindo-
me, perguntando onde eu ia. Disse-lhes que ia fazer uma visita a uma familia
amiga. Num primeiro momento, indicaram-me a rua errada. Caminhei em
torno de trinta minutos, pelos becos, que continham valas abertas, criangas
sujas e maltratadas, cavalos, cachorros sarnentos, mulheres gravidas em estado

precario de higiene, botecos com homens alcoolizados.

Cada vez sentia mais medo. Até que perguntei novamente a um senhor,
o nome da rua onde eu estava, ele disse, entdo, eu ja estava proximo ao local.
O curioso é que a numeragdo, onde me encontrava era de n° 29, e a casa de
Cascdo era 525. Pensei que teria que andar um pouco, quando me deparei em
frente a esse numero, ou seja, a casa 525 era a do lado da casa 29. Senti um

alivio, bati palmas e sua av6 veio a0 meu encontro.

A casa de Cascdo € pequena, de material, fica no fundo de um terreno,
que na frente possui plantas bem cuidadas e algumas arvores. Sua avé € uma
senhora de 50 anos. Sua aparéncia é de uma pessoa bem mais velha. E gorda,
ndo tem os dentes anteriores. Vestuario simples, limpo, assim como a sua casa,

que fez questio de me mostrar. Na salinha, ha um sofa em bom estado,
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freezer, geladeira e televisdo. Tudo muito bem cuidado. Ela cuida de trés
netos, sendo Cascdo e o irmdo, cujos pais ja faleceram com AIDS, e outro
menino de 13 anos, neto por parte de sua filha mais velha que também é
portadora do HIV. Como as condigdes dela sdo muito precarias, ela ajuda,

criando esse neto.

A made de Cascio, de 23 anos, faleceu em margo de 1999. Ela ainda ndo

tem a guarda definitiva, mas ja encaminhou o processo e esta aguardando.

A avé tem um companheiro da mesma idade, que trabalha e sustenta a

familia.

Cascao ainda ndo esta na escola, sua avo relata que desde que nasceu “¢

muito fraquinho e doentinho”.

Tem intengdo de matricul-lo, em margo do préximo ano. E um menino
muito timido, de aparéncia triste, dificil de estabelecer contato. Quase ndo fala
e nem faz gestos ou movimentos com a cabega, concordando ou discordando.
E palido, franzino, apesar de gostar muito de correr e brincar, conforme diz
sua avé. E portador do virus desde o nascimento. Até margo ndo tinha iniciado
o tratamento, pois vivia com a mde numa cidade do interior. Nenhum deles fez

tratamento (pai, mée) e inclusive o de dois anos que ela cria.
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Permaneci um bom tempo com eles. As criangas participaram da
conversa da avo comigo. Todas desenharam, brincaram. O mais quieto era
Cascdo. Um dado curioso, que me chamou a atengdo, foi o fato de que tanto a
avo quanto o neto mais velho comentam livremente que ele ¢ portador do
«

virus”. Ela disse-me que ele nunca perguntou o que € esse virus, mas que

sabe que foi o virus que “levou” sua mie embora.

Mais uma vez senti-me insegura na condugd@o da conversa ¢ perguntei-

me 0 que sera para essa crianga conviver com a idéia de um virus na sua vida?

Apds a despedida e sendo convidada a voltar outras vezes, dirigi-me a
saida da vila com muito medo e desconfianga. Apesar de usar roupas muito
simples, minha percep¢do era de que me viam como uma estranha naquele
mundo, tdo pobre, sofrido, habitado por gente de fisionomia amargurada,
triste, com seus filhos mal cuidados, cachorros sarnentos, familiares

alcoolizados, velhos doentes, jovens desempregados e outras tantas situagdes.

- Visitando Cebolinha

Conheci Cebolinha num momento muito peculiar de sua vida, quando
foi pela primeira a consulta, levado pela mée e tia. Chegaram para o encontro
com a médica, encaminhados de um outro servigo ¢ com o0 exame

confirmando a soropositividade.
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Ele tem seis anos, ¢ um menino com palidez cutdneo-mucosa
acentuada, aparentemente bem nutrido, dentigdo séptica, lesdes corporais
disseminadas e nesse dia estava com muita tosse, além de ginglios cervicais

visivelmente aumentados.

Sua mae ¢ uma mulher de 38 anos, muito emagrecida, de aparéncia
desanimada, timida, com dificuldades de estabelecer contato inicialmente. A
tia ¢ uma mulher também jovem, porém de nivel socioecondmico médio,
comunicativa, demonstrando preocupagido com o sobrinho e a cunhada. Foi,

por meio dela, que fiz minha primeira abordagem com a familia.

Convidei-as para se sentarem no ambulatorio e iniciei a conversa com 0
menino, que respondia laconicamente, com um sorriso timido. Ao ver os
livros, lapis e papéis, comegou a esbogar as primeiras palavras comigo, riscou
com varias cores desenhos indefinidos, ficou mais a vontade e integrou-se ao

ambiente de maneira confiante.

Conversei ap6s com sua mde, que, cabisbaixa, parecendo
envergonhada, respondia com monossilabos as minhas perguntas. Dirigi-me
entdo a sua tia, que expds de maneira clara, o conflito que viviam no

momento.
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Cebolinha deveria ter ido a consulta ha quatro meses, porém sua mae,
bastante triste e resistente ao diagndstico, ndo percebeu o tratamento como

importante, diz ela, tanto que ainda ndo iniciou 0 seu proprio.

Com o desenrolar da conversa e percebendo a facilidade de
comunicag¢do do menino comigo, ela comegou a falar e, em alguns momentos,

seus olhos encheram-se de lagrimas.

Expliquei-lhes 0 meu trabalho, a minha intengdo em visitd-la e acolheu
com alegria o fato. Marcamos data e horario, conversamos sobre varias coisas,
por exemplo sua preocupagdo em se ajustar ao tratamento do filho, sobre seu

proprio, dificuldades para vir fregiientemente ao posto.

No dia marcado, fui ao encontro e mais uma vez tive dificuldade de
encontrar 0 enderego. Eles moram em municipio vizinho, de facil acesso,
porém a rua tinha apenas uma quadra, mal identificada, o que fez com que ndo

a encontrasse com facilidade.

A casa € de madeira, muito velha, em terreno grande, mal cuidado, sem
muro ou portdo. Quem veio me receber foi a irma mais velha de Cebolinha,
que tem 16 anos. A made estava dando banho nele para me esperar. Entrei e
aguardei numa sala, que conta com poucos moveis, uma mesa, um sofa e um

aparelho de televisdo. Na casa, moram a mae, cinco filhos e um sobrinho de
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11 anos que ela esta criando. Nos fundos do terreno, mora a irma com outros

seis filhos, sendo o maior de 14 anos e a menor de um ano e dois meses.

Num primeiro momento, quando todas as criangas, principalmente as
menores, rodearam-me, com seus olhinhos curiosos, senti-me um pouco

invasora naquele contexto.

Depois de um certo periodo, conversando com eles, perguntando seus
nomes, o que fazem, o que gostam e oferecendo lapis e papel para todos, o

clima ficou muito alegre e descontraido.

Apoés mais ou menos vinte minutos, a mulher volta a sala, com o filho
de banho tomado. Pude observar melhor que ele tinha muitas cicatrizes pelo

corpo, a pele seca e com areas de descamagao.

A mde mostrou-me todas as pegas da casa, sempre falando das
dificuldades financeiras em que ficou, apos a morte do marido, em dezembro
de 1998. Ficou sem pensdo, pois ele era autdbnomo e ndo tinha direito a

beneficios previdenciarios.

Fl

Diz que se sustentam com ajuda de um vereador da localidade e do
salario de R$130,00 que o marido da irma recebe. As vezes, diz ela, alguns

familiares mandam um rancho ou mesmo roupas para as criangas.
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Quatro de seus filhos estdo na escola, somente Cebolinha ainda ndo a
freqiienta, porque precisou ficar internado um més no final do ano, e esta se

recuperando agora.

Sua mde é descuidada com a aparéncia, ndo tem os dentes anteriores,
também esta muito emagrecida, sua pele exibe manchas disseminadas.
Pergunto sobre o seu tratamento e diz que primeiro vai iniciar o filho, depois
vai fazer o seu. Converso longamente sobre o tratamento, pois tem muitas
davidas, falo sobre a importdncia do esclarecimento junto a médica do
menino, entdo parece-me estar mais convicta de necessidade. Nitidamente se
mostra culpada pelo estado do filho, pois amamentou-o por dois anos, € apds
ficar sabendo da contra-indicag@o, ndo conseguiu expor seus sentimentos com
outras pessoas. Ougo-a por longo tempo, presencio o seu choro, toco a sua

mao e tento encoraja-la no seu autocuidado e acompanhamento do filho.

Oferece-me o café da tarde, o que recuso amigavelmente e ela pede que

eu volte, entdo, outro dia, para tomar o café com eles.

Despego-me de todos, sendo que as criangas me encheram de abragos e
beijos. Sai do encontro com a sensagdo de impoténcia. Minha atividade como
pesquisadora era conhecer, detectar o contexto das criangas e sua familia, mas
no momento era s6 isso. O que fazer entdo? As duavidas frente a todas as

situagdes foram companheiras constantes e, a0 mesmo tempo em que me
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sentia limitada por um lado, por outro a busca continua do conhecimento me

incentivava a ir em frente.

- Visitando Chico Bento

Meu contato com esse menino foi diferente de todos os outros.

Como todas as semanas, cheguei no posto e aguardava as criangas para
a consulta com a médica. Precisei entrar no consultério para pegar um
prontuario, e Chico Bento estava 1a com sua mde. Chamou-me a atengdo a
inquietude do menino, além do seu tamanho, que fugia a regra da maioria das
criangas. Solicitei que, ao final da consulta, passassem no ambulatorio ao lado

para falar comigo, ¢ foi 0 que aconteceu.

E um menino de 13 anos de idade, com estatura adequada e bom estado
nutricional. Apresenta claudicagdo a direita, com angulagdo visivel da coxa,
seus dentes sdo sépticos, a mucosa oral seca e descorada, unhas com sujidade,
comunica¢do timida. Ndo sentou em nenhum momento de nossa conversa,
demonstrando uma certa agitagdo psicomotora, além de queixas de mal-estar

gastrico e cefaléia.

Sua méde ¢ uma mulher de 42 anos, bem vestida, aparéncia higida, com

boa comunicagio, fala lentamente e tem boa linguagem.
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Pergunto se é a primeira consulta, ela diz-me que é a segunda vez que

vém ao posto.

Tento varias vezes estabelecer contato com Chico Bento, que responde
brevemente as minhas perguntas. Como percebi a sua inquietagdo e ndo

querendo pressiona-lo a conversar, dirigi-me entdo a sua mae.

Pergunto como ela esta, responde-me que agora esta um pouco melhor,
porque 0 menino tem permanecido mais tempo em casa. Refere que ele tem o
habito de fugir de casa eventualmente, “ficando na rua, em mds companhias e
fazendo o que ndo deve”. Nao insisti em saber detalhes porque percebi que ela

cuidava sobre o que falava na presenga do filho.

Como Chico Bento, volta e meia, queixava-se de dor de cabega e dor de
estdbmago, eu perguntei se ele estava assim desde que levantou e se tinha
falado para a médica, ela comentou que ele estava assim por causa “dos
nervos”. Contou entdo que, desde novembro de 1998, quando sofreu um
acidente muito grave e ficou internado por 40 dias, cada vez que fica nervoso,

queixa-se de dores.

Perguntei sobre o fato, ela conta que Chico Bento foi atropelado por um
onibus, ficou um tempo no Hospital de Pronto Socorro e fez varias cirurgias

na perna. Como teve varias infecgdes no local, solicitaram o teste de anti-HIV,
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que deu reagente. Foi entdo que, apds investigagdo pelo Servigo Social e de

Psicologia do Hospital, identificou-se o uso de droga intravenosa.

Continuei conversando com ela, ja que ele ndo manifestava vontade de
participar. Indaguei onde moravam, sobre o seu trabalho, pois me dissera que
executava tarefas domésticas em uma casa de familia, sobre os outros filhos,
dois mais velhos e uma menina de sete anos entre outras coisas. Entdo, cla
solicitou que eu conversasse um pouco com ele a sos, pois ela precisava pegar

medicagdo na farmacia do posto.

Ficando a sés comigo, ele sentou na minha frente e mostrou-me um
olhar curioso, triste, indagativo. Conversamos sobre futebol, sobre seus gostos,
nada que o fizesse comentar sobre o que ndo quisesse. Perguntou sobre o que
eu fazia, onde morava, elogiou minha lapiseira, disse que se tivesse uma igual
achava que a sua letra ficaria mais bonita. E claro que eu dei para ele a

lapiseira. Sorriu abertamente e agradeceu.

Perguntei se sua casa era muito longe, respondeu afirmativamente e

assim fomos conhecendo-nos e captando a confianga um do outro.

No final da conversa, percebendo que ndo teria como conhecer a sua
casa, por estar muito distante, pela dificuldade de encontra-los, pois a mae me
disse que o melhor horario seria a noite, fiquei, entdo, temerosa em ir até eles.

Entdo resolvi acompanha-lo somente no posto, ndo deixando de inclui-lo
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como sujeito, uma vez que ja sentia a necessidade de me aprofundar nessa

situacdo, apesar de parecer mais conflituosa.

Marcamos novo encontro e despedimo-nos.

Todas as vezes em que nos vimos demonstrou-se acessivo ao dialogo,

principalmente quando estavamos a sos.

Conheci, por intermédio de suas proprias palavras, um pouco do seu
cotidiano em casa, junto com a avd com a qual morava, como ele se sentia na
escola, seus amigos da zona e da rua, seu gosto pelo esporte ¢ também os
relatos sobre a drogadi¢do. Como iniciou, com quem, onde buscava, entre

tantas outras informagdes.

Nossa relag@o foi aprofundando-se com o passar do tempo, € sua mée
me dizia dos comentarios dele sobre mim. Minha fung¢do junto deles era de
escuta, sem julgar ou prometer algo, como muitas vezes sua mae dizia para
ele, “promete para ela que tu ndo vai mais fugir de casa” (causava certo
desconforto, pois ndo tinha conhecimento nem fundamentagdo para trabalhar

esse fato, que sabia ser de competéncia de outros profissionais de areas afins).

Num dos encontros, sua mie comentou algo sobre a perda da guarda

dele, devido a uma avaliagdo de um servigo especializado que os
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acompanhava. Ndo emiti nenhum comentario, apenas ouvi e deixei que ela

expressasse seus sentimentos.

Em outra ocasido, Chico Bento trouxe-me o boletim com suas notas.
Estava na 4" série e me surpreendi com 0 bom desempenho que demonstrava,

pois suas notas eram muito boas.

Elogiei, disse que ficava muito feliz com o seu aprendizado. Ele copiou
para mim, numa folha de papel, e eu disse que guardaria como lembranga da

nossa amizade.

Passado algum tempo, perguntei sobre o seu tratamento, como ele se
sentia, 0 que ele achava. Respondeu que se sentia bem, e me disse literalmente
“eu peguei esse virus pelo pico na veia”. Disse-me sobre o que sabia sobre a

situagdo, e falou que, “espero melhorar bem para ser um jogador de futebol”.

Apesar de seus 13 anos com um crescimento normal, € um menino com
déficit de desenvolvimento, observei pela sua fala, seus desenhos, sua leitura.
Como tem uma denticdo muito prejudicada, com dentes sépticos e halitose

bem acentuada, percebi que seu autocuidado é precario.

Continuamos encontrando-nos, mais a sos do que junto com sua mae,
que preferia aguardar na sala de espera. Nos seis meses de relacionamento,

algumas vezes, ele faltou a consulta com a médica, 0 que me preocupava, pois
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certamente essa falha interferiria no seu tratamento. Em varias vezes, as
queixas dele eram evidentes, como dor de cabega, nauseas, dor de estdmago,

tonturas, dor de garganta, entre outras.

A expressdo facial dominante era a de tristeza, como o olhar, a

manifestagdo verbal de “ndo estar legal”, o sorriso timido.

Eu perguntava se ele sabia o por qué?, e ele respondia “ndo, so sei que
lem uma coisa diferente aqui dentro” levando sua mdo ao peito. Como ele

sabe da sua situag@o de portador eu atribuia o seu mal-estar a essa questao.

Porém, com o tempo, passei a me perguntar se suas queixas ndo
poderiam ser um pedido de ajuda no sentido de aprofundar com ele, a
expressdao de sentimentos, o esclarecimento de duavidas, a questio do

tratamento e outras que pudessem surgir.

Sua hiperatividade inicial, aos poucos, pareceu-me ir diminuindo, pois

conseguia ficar mais tempo sentado junto de mim.

Percebi que existem situagdes conflituosas, um conluio silencioso entre
mée e filho, mas ndo me preocupei em identificar. Mesmo em conversas sobre
ele com a médica, que tem a mesma impressdo, ndo detectamos o real, o
verdadeiro. Lamentamos juntas, varias vezes, 0 servigo ndo oportunizar um

atendimento mais completo a crianga soropositiva.
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A falta de profissionais de outras areas deixava-nos e¢ deixa-nos de

maos amarradas na condugdo do tratamento de Chico Bento.

E assim foi minha coleta de dados. Permeada de aventura, surpresas,

afetos, sentimentos de impoténcia, duvidas, entre tantas outras coisas.

Aproximar-me dessas criangas, de suas familias, com certeza,

modificou muito o meu modo de ver o mundo.






6 ANALISE E INTERPRETACAO DOS DADOS

Para analisar os dados coletados através das entrevistas com as
criangas, mdes e profissionais envolvidos sobre o tema HIV/AIDS, selecionei

a técnica de analise de contetido de Bardin (1995).

Para Trivifios (1994, p. 160) essa técnica tem como uma de suas
peculiaridades estudar as “comunicagdes entre os homens, colocando énfase
no contetido das mensagens”. Diz, ainda, o autor que esse método privilegia,

mas ndo exclui, outras formas de linguagem escrita e oral.

Como as criangas desenharam em muitos momentos dos nossos
encontros, optei por utilizar também essa técnica do desenho para melhor
complementar, desvelar o que possivelmente elas estavam transmitindo. Para
esse momento solicitei auxilio de uma psicologa, que, de posse dos desenhos
transcritos, do meu relato, de sua propria experiéncia e de uma fundamentacdo
bibliografica, interpretou os desenhos. Quero salientar que apds a sua

descrigdo em relagdo aos tragos, rabiscos e desenhos, eu fiz a minha
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complementagdo com relatos da psicologa, dessa maneira, procurando
relacionar sempre a sua descrigdo dos desenhos com a minha realidade ¢ a dos
sujeitos, vividos nos varios momentos do estudo. Conhecendo as criangas, seu
contexto social e familiar, conflitos, entre outros dados, procurei retirar dos
seus desenhos aquilo que pudesse ser representativo naqueles periodos de suas

vidas.

¢

A anélise de contetdo, segundo Bardin (1995, p. 38), é: “Um conjunto
de técnicas de andlise das comunicagdes, que utiliza procedimentos

sistematicos e objetivos de descri¢do do conteudo das mensagens”.

Ela leva o investigador a procurar desvelar o que esta por tras do “néo-

dito”, o que pode estar escondido, latente, retido.

Bardin (1995, p. 39) diz que o analista ¢ “como um arquedlogo, pois
trabalha com vestigios”, e sendo assim tem que saber escavar, retirar dos
dados aquilo que lhe fornega subsidios para poder interpreta-los. Em 1ltima
analise, o investigador trabalha com uma inferéncia, fundamentada em seus

conhecimentos e experiéncias de vida.

Rodrigues e Leopardi (1999, p. 27) comentam que “a técnica de
andlise de conteudo de Bardin apresenta trés polos cronologicos ligados entre
si, em torno dos quais organizam-se as diferentes fases da andlise”. Os pdlos

cronologicos que constituem a analise tematica sdo:
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1) A anélise;

2) A exploragdo do material; e

3) O tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretagdo.

Na fase de pré-analise, apds a transcrigdo literal das gravagoes, assim
como da interpretagdo do desenhos, realizei uma leitura flutuante com o fim
de me impregnar do sentido das mensagens e, também, para sistematizar

idéias que me pudessem auxiliar para as etapas seguintes.

Apoés uma segunda leitura, desta vez de questdo por questdo, de cada
sujeito, obedecendo a seqiiéncia da questdo 1 de todos, depois a 2 e assim por

diante, fiz uma sintese dos dados mais relevantes de cada uma delas.

O fato de que o nivel intelectual, o nivel de envolvimento, tanto meu
como dos sujeitos no desenrolar da pesquisa, assim como o nivel de
socializagdo, fez com que, em varios momentos, eles divergissem dentro de
cada resposta as questdes, ndo se atendo somente ao topico perguntado. Achei
pertinente ndo intervir ou mesmo centra-los na questdo, uma vez que percebi
que queriam expressar também suas ansiedades, conflitos ou mesmo prolongar
o momento do encontro. Entdo, propus-me, apds, fazer o inverso, ou seja, do
que as pessoas referiram em cada questdo, retirei a esséncia, ja tentando

organizar uma primeira categorizagao.

Siblicteca
cgc. de Enfermanem da JFRGS
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Nessa fase, ainda tive a preocupacdo de atender os aspectos da Técnica
de Analise de Conteudo referidos por Bardin (1995), como os que dizem
respeito a pertinéncia, ou seja, verificar se os textos transcritos, relatos
informais, minhas observagdes de campo e até mesmo os desenhos das

criangas podiam estar adequados aos objetivos que estabeleci.

Quanto a regra de exclusividade, procurei, nessa fase, em nenhum
momento, deixar de fora qualquer um dos elementos que tinha em mdos,
como, por exemplo, algumas entrevistas das criangas, as quais se
manifestaram por monossilabos, desenhos dificeis de interpretar, fala de maes

ndo condizentes para o0 momento, entre outros elementos.

Em relagdo a regra da representatividade, para esse estudo, o nimero de
elementos, ou seja, a fala dos 14 sujeitos, mais a complementagdo da médica e
da psicologa que interpretou os desenhos, constituiram-se como elementos
representativos, suscetiveis de um processo de andlise do tema abordado para
esse momento e para esses sujeitos, podendo, no entanto, os resultados serem
estendidos e até mesmo serem generalizaveis para situagdes e sujeitos em

condig¢des semelhantes.

Para a regra da homogeneidade, tive o cuidado de obter todos os dados
por intermédio de técnicas idénticas, ou seja, todos os sujeitos foram
selecionados e abordados da mesma forma, obedecendo a investigagdao do

tema em questao.
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Na fase de explorag¢do do material, que, em alguns momentos, sucedeu-
se simultaneamente com a pré-analise, realizei a decomposi¢do dos textos,
procurando agrupar em expressdes ou mesmo idéias, o que passei depois a

denominar de categorias.

Nessa fase, fiz longos periodos de leituras, idas e vindas as gravagdes,
releituras, sempre no sentido de tentar agrupar ao maximo o que havia de

semelhante nas falas dos sujeitos.

Como o meu estudo visa buscar opinides, comentarios sobre os
acontecimentos, sentimentos, entre outros dados, o meu sistema de categorias
foi a posteriori, ap6s a andlise, ou seja, depois de ler e reler os dados procurei

agrupa-los numa primeira listagem.

Num segundo momento, agrupei novamente falas e interpretagdes
semelhantes e obtive entdo o que chamei de categorias maiores, as quais séo:
vivéncias no processo saude/doen¢a, vivéncias no processo de

informacio/educaciio e vivéncias no processo de socializacio.

Para essa categorizag¢do optei pelo processo inverso, que Bardin (1995,
p. 119) refere que: “é fornecido o sistema de categorias e repartem-se da

melhor maneira possivel os elementos, a medida que vdo sendo encontrados”.
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Assim, ap6s a denominagdo dessas categorias, fui mais uma vez
listando os dados que, por semelhanga ou até divergéncia, enquadravam-se
nesses trés grandes topicos, sendo que em outro momento surgiram o que
denominei de subcategorias. Os dados, idéias e comentarios contidos nas falas
dos sujeitos ou até mesmo nos desenhos levaram-me a uma segunda
classificagdo, ou melhor, identificagdo de subcategorias que denominei de

Acontecimentos, Sentimentos e A¢des/Reagoes.

Acontecimentos sdo entendidos aqui como fatos, situagdes concretas

ocorridas ou relatadas, de importancia.

Sentimentos sdo entendidos como manifestagdes ou expressdes de
sensibilidde, emogdo, ou mesmo, “de uwma nog¢do, um senso” conforme

Ferreira (1986, p. 1571).

Na subcategoria A¢do/Reagdo destaco aquilo que as pessoas fazem

frente as situagBes e como reagem para o enfrentamento das mesmas.

Ainda nessa fase, apOs varias releituras e agrupamento das falas e
interpretagdes, delineei uma outra classificagdo dentro de um quadro geral (ou
quadro de referéncias), que chamei de dimenséo, entendida como unidade de

contexto.
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Como diz Bardin (1995, p. 107), “serve de unidade de compreensao e
corresponde ao segmento das mensagens, e sdo otimas para que se possa
compreender a significagdo exata de unidade de registro”, ou seja o tema, que

¢ uma das caracteristicas da Técnica de Analise de Contetido.

Neste estudo, a classificagdo dos temas foi extraida naturalmente dos
textos, constituindo-se de frases ou paragrafos que fundamentam ou

explicitam as dimensdes encontradas.

Na ualtima etapa, chamada de tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretagdo, busquei especificar e descrever o Quadro de Referéncias,

conforme o que segue.

A partir das categorias apareceram as seguintes subdivisdes colocadas

no Quadro I:
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QUADRO I - Categoria Vivéncias no Processo Saiide/Doenca

Subcategorias

Dimensao

Tema

| Cuidado Tem que cuidar pré ela ndo pegar frio, ndo se molhar
| Preventivo (mde da Aninha).
oE A minha mée da banho, muda a roupa (Mdnica).
Acontelclit_;_lreggqs'
- | Tratamento |Ela sabe que tem que tomar o remédio, todos sabem
que ela tem o virus (mde da Aninha).
Nio me incomoda nem um pouco ter que vir ao posto
(avé de Cascio).
- |Culpa Eu amamentei essa crianga, foi horrivel quando soube
: ; que a gente ndo pode (mée do Cebolinha).
Negagio No nosso caso, acho que ndo € tdo grave (mde da
Magali).
Aceitagdo/ | As vezes a gente falha, ndo toma o remédio, eu penso,
se tem que morrer que seja de uma vez (mde de

Resignacio

Mbonica).

Sentimentos

Esperanca

Tenho muita esperan¢a que venha a cura dessa doenga,
se Deus quiser (avd de Cascéo).

“... 0 exame vai dar bem baixinho (...) de repente ela
nao precisa mais tomar o remédio” (mde de Aninha).

o Impacto/

A gente fica meio anestesiada com uma situagdo desta
" |Surpresa |(mde da Monica).
- | Vergonha/ Muitas pessoas tratam a gente diferente (mie da
Discriminagdo | Monica).
Tenho certeza que se as pessoas soubessem iam botar
S ~_|a gente pré escanteio (mée da Aninha).
| Receio/Medo | Tenho medo que alguem saiba (e da Aninha).
: Na nossa familia ninguém sabe, tenho medo de
encontrar algum conhecido aqui (méde de Rosinha).
o | Compaixdo Coitadinhos, ja ndo tém mée, nem pai (avo de Cascido)
Superprotegio |Ela tem mais atengdo de todo mundo aqui em casa
(mde da Magali).
Ele t4 ficando muito mimado (mée do Cebolinha).
Acao/Reacdo
Atuagdo Meu companheiro ndo quer que eu fale pra ela, entdo

eu ndo falo (mae de Rosinha).

A outra mana ajuda a cuidar, ela prepara a nossa
medicagdo (mae de Monica).
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Na categoria denominada Vivéncias no Processo Saide/Doenca,
houve uma preocupagdo em conhecer o que, nesse momento especial de suas
vidas, a crianga, a mée e os profissionais tinham a referir. Em que momentos
ou mesmo a que niveis, a Saide é percebida, enfatizada? A prevengdo das

doengas ¢ uma maneira de se preservar ou mesmo manter a saude?

Como nfo era minha intengdo procurar as causas desencadeadas da
situagdo de portadores dos pais, em nenhum momento, a conversa direcionou-
se nesse sentido. Apareceu, nos relatos de alguns, alusdes a esse topico, as
vezes, manifestados como expressdes de desprezo, outras vezes, de raiva e

outfras, ainda, de culpa.

Procurei conhecer, por meio de suas vivéncias, o que eles faziam ou
sabiam para manter da melhor maneira possivel a sua saide, apds a instalagdo

da situacdo de portadores do HIV/AIDS.

Na subcategoria Acontecimentos, quis saber o que de fato eles tinham
como real, que significados davam para sua qualidade de vida, que agdes
realizavam, que tipo de percepgdes emitiam. Na subcategoria Sentimentos,
destaquei como eles sentem e vivem a situagdo, de que maneira expressam
suas emogdes, seus conflitos, como se percebem frente & diversidade de

situagdes de estresse.
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Nas dimensdes, estdo os sentidos empregados pelos sujeitos,
relacionados com a tematica abordada. Na dimensdo nomeada de Cuidado
Preventivo, procurei concentrar que fatores sdo considerados relevantes para

0s sujeitos, tanto em nivel de importancia ou até de desconhecimento.

Na dimensdo Tratamento destaco as suas percepg¢des, no sentido de
identificar como € para eles conviver com essa terapéutica e até que ponto ha

ou ndo interferéncia nas suas vidas.

A dimensdo Cuidado, aqui entendido como preocupagdo, zelo,
presenga, subdividi em dois topicos, uma vez que aparecem nas falas
momentos distintos como o cuidado preventivo e o terapéutico. Lembrando
que esse estudo direciona-se as implicagdes educacionais, achei pertinente
relacionar o cuidado, traduzido tanto na visdo de Saide como na visdo da

Educagao.

Apos as dimensdes, concentrei os temas. Segundo Bardin (1995, p.
105), uma analise tematica consiste em descobrir nicleos de sentido, que
compdem a comunica¢do. Um tema pode ser uma frase, uma palavra ou
mesmo um paragrafo extraido do texto e que pode ter significado,

importancia.
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Entdo, por exemplo, quando a mae de Aninha diz “é dificil cuidar dela,
ela pode se machucar”, aparece a preocupagdo com a integridade da pele, mas

que significado deu ela para o machucar?

Sabendo que o fantasma do virus HIV/AIDS esta diretamente ligado as
secregdes € muito evidente ao sangue, sera essa preocupagdo com a propria
crianga ou com os demais? Aninha ja freqiienta a escola e sua situagdo de
portadora ndo ¢ conhecida. Entdo varios questionamentos me vém a mente,
como, por exemplo, a escola ndo deveria estar preparada para atender
universalmente as criangas, independente de sua situagdo de portador do
HIV/AIDS? A educagdo das familias ndo deveria também ser parte das acdes

de saude em nivel de assisténcia?

A mesma made, quando diz “(...) tem que cuidar pra ela ndo pegar frio,
ndo se molhar (...)", esta fundamentada na sua propria educagdo familiar ou
esta manifestando uma agdo de superprote¢do a crianga, impedindo algumas

vezes que ela experimente os beneficios do brincar livremente?

Quando Monica refere “(...) a minha mde da banho, muda de roupa
(...)”, aparece a referéncia do cuidado materno, traduzido pela preocupagao
com a higiene. Ménica tem cinco anos € identifica os cuidados de sua mae

para com ela.
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Outro dado relevante na dimensdo do cuidado ¢ o relacionado a
alimentagdo. Cascdo tem seis anos é criado por sua avé. E ela que refere “eu
fago pra ele uma verdura que ele gosta muito (...)". Esse cuidado alimentar
com seu neto esta evidente na categoria denominada de vivéncias no processo
Saide/Doenga. Oferecer uma verdura, variar e insistir com a alimentagdo,
significa para ela preservar a saide de seu neto, mas que informagdes sdo
prestadas pelos profissionais aos familiares dessas criangas? Sabe-se que, no
inicio do tratamento, elas ficam inapetentes, apresentam nauseas, vOmitos,
cefaléia, dor abdominal e prostragdo. O suporte nutricional é de suma

importancia na prevengdo de uma possivel desnutri¢gdo grave.

Educar as familias das criangas em relagdo aos alimentos, as
quantidades de proteinas e calorias, oferecer sugestdes alternativas dentro de
suas condigdes socioecondmicas € relevante na manutengdo da saude dessas

criangas.

Presenciei, muitas vezes, as queixas das maes em relagdo a ndo
aceitagdo de alimentos. Perguntada sobre o que a crianga gostava, numa das
vezes, a médica sugeriu outros modos de preparo das preferéncias da crianga,

o que foi bem aceito posteriormente.

Vejo essa agdo como uma intervengdo educativa dentro do que se

chama de Educagdo Social, entendida como a educagdo ndao formal. Como
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afirma Parcerisa (1999, p. 20), aquela que “responde a uma intencionalidade

por parte do educador e ndo faz parte do sistema educativo regular”.

Ora, sob esse prisma, os profissionais da area da saude sdo educadores
formais, eu diria que por compromisso, e informais pela responsabilidade em

ajudar os individuos a desenvolver as suas potencialidades.

Quando a mde de Rosinha, que tem nove anos e é portadora de uma
necessidade especial (é surda), diz “(...) ela sempre pergunta porque vem no
posto tirar sangue (..)”, vejo como a dimensdo cuidado estd presente,
relacionada a manutengdo do sigilo/segredo da doenga. Esse foi um
acontecimento muito presente nas falas dos sujeitos. Tanto as mdes como as
criangas € os profissionais abordavam esse fato, sempre, relacionado com a

preocupagdo em esconder ou em como revelar.

Muitas situagdes presenciei € em nenhuma houve uma certeza

determinante, real. Sempre a davida e a inseguranga permeavam as falas.

Rosinha chegou a me comunicar, por meio de sinais, que ela era forte e
porque tirar sangue, se isso a incomodava. Confesso que ndo respondi ¢ mudei
de conversa. Ja a sua mae diz que é porque ela tem um “doddi, e para nao

piorar ela precisa fazer isso de vez em quando” .
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Mas, na grande maioria das vezes, percebi que os adultos justificam o
ndo contar porque eles ndo tém condigdes de entender. A propria mae de
Rosinha disse “quando ela for maior eu vou ter que contar e sei que ela vai

sofrer muito”.

Aqui vejo a necessidade de se criar caminhos para lidar com essa
realidade que esta ai, é permanente, as criangas estdo com AIDS ou sdo

soropositivas. O que fazer?

Trabalhar com as diferentes fases de compreensdo da crianga ¢ um
desafio para profissionais da Saide e Educag¢do. Como diz Franco (1999, p. 1),
“compreender diferente ndo é o mesmo que ndo compreender. Quando
dizemos que a crianga ndo entende, subestimamos sua capacidade, e ndo
aceitamos que ela tem pensamentos e sentimentos a respeito do mundo que a

cerca”.

Ainda na categoria Vivéncias no Processo Saude/doen¢a, na
subcategoria Acontecimento, relacionei o cuidado quando referem tratamento

das criangas.

Quanto ao uso da medicagdo, a mide de Aninha assim coloca, “ela sabe
que tem que tomar o remédio, todos sabem que ela tem o virus. Dou para ela
o remédio direitinho”. Dar direitinho implica ofertar a dose no horario correto,

sistematicamente, sem interrupgdes. Vejo aqui outra a¢do educativa, pois me
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parece que a mie aprendeu o que lhe foi ensinado e fez do seu aprendizado
uma demonstragdo de cuidado. A preocupagdo, o interesse tem a ver com a

manutengdo da satde da filha.

Os beneficios do tratamento anti-retroviral sdo inimeros e, para tanto, €
necessario que a mde, a familia ou os responsaveis estejam orientados e

educados para que a adesdo seja eficaz.

A médica coloca enfaticamente que “iniciar o tratamento é sempre
uma coisa séria e complicada. Eu costumo prolongar o inicio sempre que da

porque sei que é muito dificil”.

Além da aceitagdo pela crianga, esta implicito que deve haver a adesao
dos pais também, ou do membro da familia responsavel. O tratamento exige a
sistematizagdo de horarios, a habilidade em administrar doses corretas e
complexas, a necessidade de compreensdio da negativa da crianga, a
organizagdo familiar relacionada a horarios, sono, escola, vizinhos, atividades

sociais entre outros aspectos.

Novamente, vejo aqui a importancia da educagdo direcionada aos

aspectos da terapéutica.

Nesse sentido, a Educagdo, como um processo permanente de

acompanhamento, de trocas, de participagdo, a Educagdao que chamo de
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instrumental, ou seja, aquela em que o aprendiz, apés instrumentalizado pelo
educador, ¢ solicitado a demonstrar o seu aprendizado. A avaliagdo ¢ feita pela
manuteng¢do do quadro clinico da crianga, pela investigagdo de como a mae ou
responsavel estdo agindo, que estratégias utilizam para a continuidade do

tratamento entre outros.

Como vivenciei situagdes de abandono do tratamento das criangas e
observei o grau de frustragdo do profissional de saide quando a clinica e os
exames laboratoriais pioraram consideravelmente, penso que talvez o suporte
educacional, associado a outros suportes ofertados por membros de uma
equipe multidisciplinar, pode contribuir para a compreensdo e entendimento

da necessidade terapéutica.

Percebo aqui um dos caminhos da Educagfo para a Saide, isto ¢, como

pode-se compreender os comportamentos e estilos de vida das pessoas.

Costa e Lopez (1986, p. 61) comentam sobre um modelo conceitual da

Educagdo que pode:

“Nos permitir, com efeito, compreender e explicar a
génese, a aprendizagem e o desenvolvimento dos
comportamentos e estilos de vida das criangas e
adolescentes [acrescento os adultos também], saudaveis
ou de risco, predizer com probabilidade o sentido de
suas agdes, aprofundar as raizes do processo de
comunicag¢do, descobrir estratégias e oportunidades
para a mudanga (...) identificando os fatores que
facilitam ou dificultam a mudanga”.
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Referem ainda que uma das teorias que compde essa Educagdo ¢ a
teoria sociocognitiva ou de aprendizagem social. Como o profissional, tanto da
Saude como da Educagdo, tem como pano de fundo de suas agdes a
comunicagdo interpessoal, é do sucesso dessa comunicagdo efetiva que pode
se dar os processos de ensino e aprendizagem, direcionados a despertar nos
individuos a consciéncia da importdncia de mudangas em seus

comportamentos e estilos de vida.

Lembro, aqui, que as mées, familiares e responsaveis pelo tratamento
de uma crianga soropositiva, independente do seu nivel cultural e
socioecondmico, devem ter nas relagdes interpessoais uma forga poderosa que
lhes sirvam para, além de lhes informar, conhecer os acontecimentos e as
agOes, para avalid-los, para permitir a expressdo de emogdes, para incentiva-

los para a agdo.

Na dimensdo Tratamento, relacionada a freqiiéncia de idas ao Posto de

Saude, apareceu que esse fato parece ndo ter interferéncia muito significativa

na vida de alguns dos sujeitos do estudo.

A mde de Aninha diz que “ndo me incomoda nenhum pouco ter que vir
ao posto”. Ja a mde de Chico Bento relata que “tenho que trazer no posto no
dia de minha folga”. A médica diz, “por incrivel que parega, eles ndo se

importam de vir aqui, pelo contrario”.
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Percebi que o posto é para muito deles um lugar onde podem conversar
abertamente sobre a doenga e que isto de alguma maneira lhes causa certo
bem-estar. Nesse local, eles despojam-se de seus sentimentos relacionados ao
ser portador ¢ vivenciam com mais serenidade a consulta, o encontro com
outros iguais, com profissionais que lhes conhecem, o que lhes confere uma

postura mais descontraida, mais real.

Na subcategoria Sentimentos, apareceram as seguintes dimensdes:
impacto/surpresa, compaixdo, receio/medo, culpa, vergonha/discriminagao,

negagdo, aceitagdo/resignagdo e esperanga.

Na subcategoria A¢do/Reagdo, aparecem as dimensdes superprote¢io e

atuagdo.

Quando a made de Monica comenta “a gente fica meio anestesiada com

uma situagdo desta”, identifico como um sentimento de impacto/surpresa, ndo

era de modo algum previsivel a situagdo que ocorreu.

Sabe-se que qualquer doen¢a numa familia gera situagdo de estresse e

conflito.

Como diz Valle (1997, p. 117) “(..), desde o momento em que o

diagndstico de uma doenga é comunicado a familia, profundas alteragdes
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ocorrem afetando ndo so a unidade familiar, mas também o relacionamento

de seus membros com outras pessoas”.

Nos meus encontros com a mae, a irmd ¢ Monica, essa sensagdo de
“anestesiada” era a traduzida por uma intensa melancolia, tristeza ¢ mesmo
falta de confianga dessa mde em cuidar e tratar de sua filha. Sua propria
postura corporal e expressdo facial denotavam isto. Apesar de jovem, ¢ uma

mulher encurvada, de fala baixa e arrastada, permeada de momentos de choro.

Essa mesma mde percebe o tratamento diferenciado que recebeu, pois

afirma “muitas pessoas tratam a gente diferente(...)".

Dessa fala ja emerge o sentimento que chamei de

vergonha/discriminagdo, aquele que leva as pessoas portadoras do HIV/AIDS

a infrojetar a postura e conduta social provocada pela chamada morte civil.

Blessa (1999, p. 43) coloca que “a sociedade estabelece o certo e o
errado em suas normas de conduta, e nelas insere e integra as pessoas,
segregando, banindo, estigmatizando aquelas que julga diferentes,

empurrando-as para guetos, transformando-as em minorias”.

A AIDS envolve justamente esse agravante do rechago social e esse
preconceito implica, muitas vezes, uma vivéncia de morte civil, de dor, de

angustia, que leva o ser humano a um grande sofrimento.
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A ndo aceitag¢do social de um individuo, que é estigmatizado, pode vir a
configurar esse processo de morte civil, e no caso especifico da AIDS, esse
processo pode tomar um carater irreversivel, uma vez que a doenga ¢é tratavel,
mas ndo curdvel ainda. Quem poderia afirmar que as criangas e adultos

soropositivos agora, se curados, ficariam isentos dos preconceitos?

A maie de Rosinha assim refere “(...) na nossa familia ninguém sabe,

tenho medo de encontrar algum conhecido aqui (...)".

A mie de Aninha assim se pronuncia: “Tenho certeza que se algumas

pessoas da familia soubessem iam botar a gente pra escanteio”.

Quando a mde de Magali, fala “eu tenho a impressdo que quando
chego la [no posto] eles ficam com aquela coisa assim sabe, parece que tem
vergonha da gente, que querem se esconder”, percebi que essa vergonha e

esse esconder era dela propria e ndo dos profissionais.

O sentimento de negacdo emerge da fala da made de Aninha quando diz:
“no nosso caso acho que ndo é tdo grave”. Na fala da avé de Cascdo, quando
comenta que “ele nunca sente nada, gragas a Deus”. Na fala da mae de

Magali, referindo “eu acho que ela td legal, ela ta bem”.
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A negagdo € uma das etapas, pelas quais, os individuos passam, frente
a um diagnostico, e funciona como uma defesa temporaria, ou seja, sera

substituida num outro periodo por outro estagio emocional.

Santos e Sebastiani (1996, p. 158) dizem que “é comum a necessidade
de negagdo no inicio de uma doenga grave ou crénica, e essa necessidade vai
e volta, de acordo com a evolug¢do da relagdo com a doenga e elaboragdo

desta’.

Essa ambigiiidade aparece na fala da avé de Cascdo, pois a0 mesmo
tempo em que diz que ele nunca sente nada, em outro momento, em relagdo ao
cuidado, ela refere “ele fica resfriado, com febre e feridinhas no corpo e na

boca, entdo eu corro pra doutora”.

Mais uma vez, percebo aqui o papel das relagdes interpessoais nos
processos de ensino e de aprendizagem dessas familias e de suas criangas. A
negacdo pode levar uma mae/familia a mascarar a situagido e desencadear uma
negligéncia no tratamento ou mesmo abandono. Abrir espagos para a
comunicagdo real, verdadeira, efetiva, chamar a atengdo para o preparo
adequado dos profissionais no sentido de se dar conta e aprender a trabalhar
com situagdes complexas, acredito que possa ser de grande valia para a

condugdo desses sentimentos evidenciados.
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No sentimento culpa, somente uma das médes foi categérica na sua
expressdo. Ela amamentou o seu filho por dois anos e, quando soube da
soropositividade, comentou “eu amamentei essa crianga, foi horrivel quando
eu soube que a gente ndo pode”. Ao emitir esse sentimento a mée se vé como

auto-referéncia no processo de elaboragéo e tratamento da doenca do filho.

Os sentimentos de culpa, frente a um diagnostico de doenga num filho,
afetam sempre um dos pais (ou ambos), tornando o relacionamento familiar
conflitivo, incerto, dificil. Muitas vezes, eles precisam de apoio por parte de
outros profissionais, para o manejo da situagdo. Na minha trajetoria
profissional, vivenciei as dificuldades da familia, desencadeando separagGes
ainda durante o periodo agudo da doenga, ndo permitindo aos pais o tempo

necessario para a elaborag@o do conflito.

A culpa pode levar uma mae ou responsavel, ou at¢ mesmo, outros
membros da familia a prote¢do exagerada privando muitas vezes a crianga de
experimentar sua autodeterminagdo e capacidade de decis@o tdo necessarias
para chegar a maturidade. A culpa ¢ um sentimento complicado, pois revela
que a pessoa pode ter reprimido por algum tempo um sentimento de irritagdo,

enfado.

Viscott (1978, p. 135) destaca:

“As pessoas que se sentem culpadas castigam os outros
(...) tendem a enfatizar o negativo do mundo e a ignorar
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o positivo. Precisam de alegria. Ndo se consideram
dignas de aceitar o que lhes oferecem os outros”.

Quanto a dimensdo receio/medo, essa aparece nas falas das mades
quando expressam por exemplo, “(..) tenho medo que alguém saiba”, como
diz a mae de Aninha, ou “(...) na nossa familia ninguém sabe, tenho medo de

encontrar algum conhecido aqui”, comenta a mae de Rosinha.

O medo ¢ evidenciado aqui por sentimentos de ameaga, inseguranga e
incerteza, ou como diz Gurmendez (1986, p. 267), “uma antecipag¢do mental

frente a superagdo de uma exigéncia”.

O fato de que sua situagdo e de seu filho ou familiar seja revelado a
comunidade, desencadeia nessas mies um rol de sentimentos, que permeados

pelo medo, as fazem viver em pleno estado de tensdo emocional.

Em se tratando de doenga, com grande estigma social, isso as leva a

ocultar o fato para ndo se sentirem rechagadas.

Ainda para Gurmendez (1985, p. 266), “os principais componentes da
vivéncia do medo sdo os sentimentos de incerteza, ameaga e desamparo (...) e,
ele sempre surge quando uma pessoa teme ndo poder enfrentar uma

exigéncia”.
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Como entdo os profissionais envolvidos nessa tematica, poderdo atuar

com as familias que sentem medo freqiientemente?

Sabendo que na formagdo académica ou mesmo nos cursos de latu e
strictu sensu, o aprofundamento dos sentimentos, ¢ visto como pouco

relevante?

As implicagbes que podem advir na familia, individuo com
receio/medo, em relagdo a adesdo ao tratamento, assim como um

acontecimento de saude sdo decisivas.

Quando penso na Educagdo para a Saude, como uma educagdo social e
também informal, e que por meio dela, os profissionais da Saude e Educagdo
preparados e fundamentados tém, com certeza, condigdes de promover uma
melhor saude fisica, mental, ambiental, vejo ainda uma longa caminhada nesse

aspecto.

Quando Polaino-Lorente (1987, p. 133) destaca:

“Nas familias disfuncionais [e as com a presenga do
HIV/AIDS o sdoj, os pais toleram mal a frustragdo, e de
uma ou outra forma, se sentem com freqiiéncia
indefesos, desvalidos [e com medo], ndo podendo, na
pratica colocar em agdo nenhuma medida de controle
comportamental .

Entdo, acredito que para realizar um programa de Educagdo para a

Saide, com essas familias, ha a necessidade e aprofundamento dos
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profissionais, em temas como sentimentos, comportamentos, estilos de vida, a
doenga grave e cronica, o desenvolvimento infantil e outros tantos. Ha ainda a
necessidade de formagdo de grupos interdisciplinares nas instituigoes de Saude
e também de Educagdo para que a despolarizagdo do saber possa desvelar,

quem sabe, novos caminhos a seguir.

A analise da dimens@o compaixdo, traduzida pelo tema “coitadinhos, ja
ndo tem mde, nem pai”, conforme a referéncia feita pela avo de Cascao €,
muitas vezes, encontrada nas falas cotidianas, tanto no posto como nos

eventos cientificos, no meio universitario ou em qualquer outro lugar.

Creio ser importante ressaltar a importdncia da reflexdo dos
profissionais que lidam com essas criangas, relacionada ao préprio sentimento
que perpassa as suas mentes no momento de serem estigmatizados com o

coitado, aquele de quem se tem pena.

Como diz Sanches (1999, p. 58):

“Essa crianga é portadora do HIV, sim. Mas ela ndo é
isso enquanto esséncia, a ndo ser que os outros a vejam
assim. (...) embora a intengdo seja a melhor possivel, o
resultado é trdgico, a crianga que conscientemente ou
inconscientemente, sabe de sua condi¢ao de portadora,
ela se vé as voltas com seus proprios fantasmas”.

Que pensamentos fantasmas podem ser esses? No caso acima, mde ¢

pai que tinham o virus ja morreram, logo ele vai morrer também. Foi a mée e o
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pai que lhe deixaram esse virus, ou pior, na concepgdo dele, ele tinha esse

virus, e a mde e o pai pegaram e por isso morreram?

Um dado relevante apareceu quando Cascdo desenhou, ou melhor,
rabiscou quase toda a folha e a figura humana (ou o que deveria ou se parecia
com uma figura), apresentava caracteristicas, na minha visdo, de um ser

assustado, sozinho, automatizado (ver Anexo D).

A psicologa ao analisar o desenho, complementa dizendo, “o desenho é
muito regressivo, mostra um comprometimento que pode ser por problemas
emocionais, por ter perdido o pai, a mae, ndo ter uma familia estruturada, de

conviver com a questdo da morte. A figura dele parece um robo”.

Em relagdo a dimensdo Aceitagido/Resignagéo, fica evidente, nas falas,

o conhecimento da situagdo de uma maneira real, verdadeira. O que ele
expressam parece ser tentativas que utilizam para melhor enfrentarem esse

fato.

Quando a mde de Monica diz “embora eu saiba que essa doen¢a nao
tem cura, o proprio organismo pode reagir ndo é?”, ela busca na minha
concepgdo, informagdes sobre como o organismo por si s6 tem condigles e
lutar contra o virus. Em outros tantos momentos da entrevista e dos contatos
informais, aparece evidente a aceitagdo/resignagdo no fato de ndo ter mais

nada para fazer.
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Quando ela mesma diz “(...) eu penso, se tem que morrer, que seja de
uma vez a gente deixa a coisa passar (...)". Visualizo a necessidade de reforgo
na orientagdo por meio de um compartilhar, de um ouvir angistias, anseios,

duavidas, o que parece um ponto fundamental na assisténcia a essas pessoas.

Quando conheci a realidade de Moénica, no inicio, muitas coisas nao
entendi e perguntei-me, por que essa mae nio levanta a cabega e ajuda essa

crianga?

Aprofundando os contatos, percebi que o entendimento que ela tem da
situagdo, ndo € o meu, nem dos demais profissionais. E diferente. Ela, assim
como Monica e sua irmd, ndo enfrentam a situagdo de outra maneira, além da
tristeza, medo, frustragdo, por desconhecimento, por falta de

acompanhamento, por dificuldades de trocas de experiéncias e outras coisas.

Ainda na dimensdo relacionada a subcategoria sentimentos, aparece a
esperanga, que se expressa mais pelos olhares do que propriamente na fala dos
adultos. Nas criangas, traduzi por esperanga todas as suas expectativas em

relagdo ao futuro.

Quando a av6 de Cascdo refere “fenho muita esperan¢a na cura desta
doenga, se Deus quiser”, percebo a convicgdo nesse sentimento. Sua imagem

¢ a de uma pessoa cansada de sofrer. Ela refere com muita dor as perdas (do
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filho e da nora), ocorridos no altimo ano, além do fato do filho mais velho e a

outra nora também estarem infectados.

Ela precisa que alguém se salve, para ela mesma sobreviver. O zelo e o
carinho no cuidado desse neto pode ser entendido quando do exame de carga
viral dele. Cascdo teve um total de 6 milhdes de virus no sangue, o que é uma
quantidade extraordinariamente elevada. Em cinco meses, esse nimero
diminuiu para 14.000, provocando uma surpresa agradavel para todos em

relagdo ao progndstico e manutengdo da qualidade de vida dele.

A mie de Aninha fala de sua esperanga mais em relagdo ao tratamento
e ndo a cura. Quando diz “(..) a Dra. acha que os exames vdo dar bem

baixinho, (...) de repente ela ndo precisa mais tomar o remédio”.

Um fato relevante ¢ a postura da médica pediatra, que comenta na sua
entrevista, “(..) eu sempre falo de futuro com elas ... (...) eu sempre trabalho
com expectativas futuras. O tratamento, as drogas evoluiram muito, entdo eu

acho que realmente as criangas vao chegar 1d”.

Esse chegar 14 € a esperanga das criangas. Quando Moénica diz “quero
ser doutora de bicho”, Aninha diz “quero ser professora”, Chico Bento fala
“quero ficar bom e ser um jogador de futebol”, esta implicito que permeiam
nos pensamentos expectativas de vida. Apesar de expressarem o contrario, no

desenho, muitas vezes, como por exemplo no caso de Ménica, que convive
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com pais soropositivos, tendo seu tratamento ja interrompido por trés vezes
pela mée, e apesar da relagdo entre ambas, o desdnimo da mae, os periodos de
choro, a prépria postura de desmotivagdo e cansago que apresenta, aparece
transportado no desenho como uma percepgdo dela de que “algo” € grave na
familia. A doenga aparece como diz psicologa “como um fantasma que ronda
essa familia. As asas que ela colocou na mde podem estar relacionadas a
morte da propria mde, o afastamento da mde”. Confirma ainda dizendo “(..)
o tragado, o tremor, a cor roxa e o vermelho podem mostrar uma

agressividade e também uma depressdo” (ver Anexo E).

Na subcategoria Ac¢ao/Reacao, na dimensdo superprotecdo, aparecem

as percepgOes das maes sobre como € que esta acontecendo nessas familias, o

enfrentamento da situago.

Quando a mie de Magali comenta “acho que ela tem mais atengdo de
todo o mundo aqui em casa’, ou “os irmdos fazem tudo que ele quer”
identifico essa aten¢do como o cuidado, carinho, zelo excessivo, e até mesmo
o medo, como ela mesmo afirma “(..) s que a gente tem que ter mais

cuidado, pra ndo tomar frio, ndo se molhar (...)".

Na referéncia da mde de Cebolinha, “ele ta ficando muito mimado”,
pode estar explicito um medo maior, que € o proprio medo da doenga, da
morte, entdo como acontece nas familias, elas passam a tratar a crianga de

forma diferente da qual tratavam até entdo.
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Pode acontecer o que Valle (1997, p. 126) comenta:

“Em nome do sofrimento pelo qual seu filho passa (e
também da incerteza do que podera ocorrer com o
tratamento) os pais fazem concessdes materiais, mais
Jaceis de serem lidadas do que o verdadeiro sentido de
compartilhar e ajudar a crianga a compreender o
momento em que vive”.

J4 nos relatos como o da mde de Monica, quando diz que “a outra
mana ajuda a cuidar, ele prepara a nossa medicagdo antes de ir pro colégio”,
aparece um modo de agir, ou seja, uma atuagdo, sendo aqui mais no sentido de

ajudar.

Quando em uma de minhas visitas & Monica, encontrei a irmd de 12
anos, pude conversar com ela também e, num dos momentos, ela falou “so
posso ajudar elas assim (dando a medicagdo), se pudesse fazer outra coisa eu
faria”, senti pelo seu modo de falar de olhar, a tristeza, o sofrimento que ¢
para ela essa situagdo e também a intengdo de esperanga que deposita no seu
ato de ajuda. Quando sua mae interrompe o tratamento, como ja aconteceu trés
vezes, ela fica deprimida e revoltada, “ndo tem vontade de ir a escola ou

brincar”, comenta.

Quando a mae de Rosinha diz “meu companheiro ndo quer que eu fale
para ela, entdo ou ndo falo”, observo que a mae age dirigida pela vontade do
outro. Talvez por ser muito dificil compreender a necessidade que sua filha

demonstra em saber o que esta acontecendo, € sem uma relagdo mais aberta
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com os profissionais do posto para auxilid-la no manejo desse momento, €

melhor (mais seguro) seguir o que lhe € dito.

Nos nossos encontros, por varias vezes, senti que ela percebe que
Rosinha tem que ser informada sobre a situagdo de portadora, inclusive
quando coloca “acho que as professoras tem mais condi¢do de ajudar”, esta

querendo compartilhar com mais alguém este fato.

Entdo, vem mais um questionamento, os profissionais da Saide ¢ da
Educagdo estdo realmente conscientes do seu papel de orientadores, ou
mesmo, formadores de novas condutas que promovam alteragdes na qualidade

de vida?

Penso aqui na qualidade de vida dessa mde, que precisa conviver com

esse “esconder”, para que a filha ndo tenha acesso a informagao.

Um outro relato interessante nessa dimensdo € o da mde do Cascao,
quando fala “a minha irma fica toda desajeitada em tratar ele agora”. Esse
desajeitar, percebo como o medo de agir com ele agora, pois ele tem um virus,
0 mesmo que ja levou o pai dele. Nessa familia, aparece evidente uma falta de

entendimento relacionado a condigdo do desenvolvimento do menino.

A seguir passo a analisar os resultados da categoria vivéncias no

processo de informag¢io/educacgio, contidas no Quadro II.
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QUADRO I - Categoria Vivéncias no Processo de Informagio / Educacio

Subcategorias

Acio !Reacﬁo

Dimensio

Tema

; _derlga esta pe’rto.-:_jf[_':_?‘td' sim vai ajudar ele (

Eu dlgo pra ela que ela ta dodoi e que precisa ir no

posto tirar sangue (mae da Rosinha).

Eu saio de casa as vezes e fico com meus amigos na

rua (...) pedindo esmola (Chico Bento).
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Na segunda grande categoria, que denominei de Vivéncias no Processo
de Informag¢io/Educa¢do, na subcategoria Acontecimentos, surgem as

dimensdes preocupacdo e despreocupacdio, os temas que apareceram nas

entrevistas que possibilitaram uma analise mais profunda relacionadas ao

processo educacional destas pessoas.

Preocupacdo aqui ¢ entendida como uma inquietagdo relacionada com o

cuidado, com as relagdes, com o tratamento € até mesmo com o medo.

No relato da mée de Cebolinha “(..) é normal a gente ficar assim, ndo
querer dar uma xingada, ndo querer dar um tapa? Eu acho que é ruim para

ele”, aparece a incerteza a divida em como trata-lo agora.

Ele tem seis anos e aparentemente apresenta um bom desenvolvimento.
Corre, brinca, briga, apesar de ter uma linguagem ainda dislalica, mas
acompanha bem as brincadeiras e, conseqiientemente, as travessuras. Na
minha percepgdo, pelo depoimento da mée, ele tinha um tipo de tratamento
muito diferente antes do diagndstico, e agora todos estdo temerosos em

continuar tratando/cuidando-o da mesma forma.

Essa mide esta pedindo ajuda para cuida-lo e o momento adequado € o
do proprio tratamento da doenga. Como ela tera muitas oportunidades junto a

profissionais, a principio da Saude, e apds a entrada na escola, ja nesse
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semestre, aos da Educagdo, vejo a necessidade mais uma vez da

fundamentagao e preparo de todos, para auxiliar nesta situagdo.

Essa mesma mae ainda comenta que “é uma coisa que ndo se pega
assim e ele precisa muito de carinho”, demonstrando sua inquietude pelo fato

dele poder ser rechagado e discriminado pela falta de informagdo das pessoas.

Quando a avd de Cascdo diz que “ele s6 sabe que tem que tomar o
remédio porque tem o virus”, a preocupagdo explicita ¢ com o tratamento. Ela
tem como meta, apesar de tudo, manter esse neto vivo, pois tanto ela como ele
ja sofreram perdas significativas por causa da doenga. O que a palavra virus
significa, j4 que ¢é abertamente falada nessa casa, tanto pelos adultos como
pelas criangas que ai convivem, parece que ainda nio lhe despertou a atengdo
até esse momento, ou esta procurando ndo conhecer tanto, talvez como um

mecanismo de compensagdo, fuga.

Um testemunho que muito me chamou a atengdo foi a da mie da
Rosinha, quando refere “sei que ela vai sofrer muito quando souber, porque

ela é muito sentimental .

Conhecendo Rosinha mais profundamente observei que, por tras de
toda aquela alegria que emerge de seus atos, conversas, abragos, esta um olhar

de indagagdo, que muitas vezes parece demonstrar sofrimento.
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O proprio desenho dela é muito interessante. Aparece o sorriso aberto
nas figuras humanas, as cores sdo alegres, o trago ¢ firme e continuo e
complementado pela psicologa, “(...) 0 desenho constante de um coragdo tem
a ver com sentimentos, com afeto, do desejo dela se sentir aceita, de ser

amada” (ver Anexos F e G).

Rosinha tem 9 anos, foi alfabetizada recentemente, demonstra boa
percepgdo do mundo a sua volta, apesar de ser portadora de uma deficiéncia, a
surdez, entdo, pergunto-me: Sera que 0 momento de informa-la, educa-la para
essa nova visdo de mundo como portadora de uma doenga cronica e grave nio
se esta prolongando, podendo vir a desencadear um sofrimento ainda maior?
Ou ainda, que maneira e quando os educadores, tanto da Saide como da
Educagdo, sentir-se-do capacitados para desenvolver para essas criangas,

mudangas no seu estilo de pensar e de viver com mais qualidade?

Quando Polaino-Lorente (1987, p. 56) diz:

“A educa¢do para a saude ndo se superpde nem
coincide com a simples informagdo sobre a satde. Isto
quer dizer que a educagdo para a saide ndo se limita a
aplicagdo de recursos pedagogicos, entendido no
sentido tradicional. (...) a educag¢do para a satide supde
um novo conhecimento que se dirige a formagdo e a
aquisi¢do de habilidades para a tomada de decisdes por
parte do educando, de maneira que adote e reforce a
implantagdo de habitos comportamentais sadios”.

Entendo esses habitos comportamentais, aqui, voltados para o

desenvolvimento de um compromisso em assumir o tratamento junto com a
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sua mie. Inclusive, Rosinha apresenta otites de repeticio com géanglios
cervicais aumentados e doloridos, muitas vezes, “ndo quer tomar direito o
remédio” ou “quando precisa faltar a escola é uma briga”. Acredito que,
inserindo-a como sujeito ativo no seu proprio tratamento, pode contribuir

muito mais para a manutengdo da sua satde.

Quando a méde da Aninha comenta, “eu fiz tudo direitinho, entdo o nené
ndo tem chance de ter”, estd expressando, além de uma preocupagdo, uma

esperanga, que esta fundamentada quando diz “fazer direitinho”.

Ainda na subcategoria Acontecimentos, a dimensdo despreocupagdo €
entendida na minha Otica por comentarios que denotem intengdo vaga ou
inexistente, ou mesmo, sem dar a devida importancia, sem tomar ciéncia ou

consciéncia .

Um dos exemplos ¢ a fala da mae de Chico Bento ao comentar “(...) eu
digo pra ele que se ele fizer tudo direitinho ndo vai acontecer nada de grave”,
ou quando a mée de Mbnica diz “as vezes para uns dias com o tratamento,
uma semana até”, parece que a conscientizagdo sobre a doenga e o seu

tratamento ainda ndo aconteceu.

Da mesma forma que no depoimento da avd de Cascdo, quando diz
“ele ndo sabe nada do tratamento e também ndo pergunta”, observo um

desconhecimento ou talvez uma falta de informagdo mais efetiva, o que
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deveria ser realizado para essas pessoas, no sentido de desperta-las para a

compreensdo e resolugdo de situagdes como as vividas.

Quero comentar ainda que, independente do nivel social, econémico,
cultural e até mesmo de instrugdo, seria possivel por meio de estratégias de

ensino especificas educar para uma melhor construgdo pessoal.

Arias (1999, p. 65) fala sobre a importincia dos aspectos relacionados
ao proprio Eu, como autoconceito, valores pessoais, habitos de manutengdo e
cuidado pessoal; dos aspectos sociais, como as relagdes pessoais positivas e
efetivas; os aspectos cognitivos como conduta exploratoria, percepgio;
aspectos da atitude, como desfrutar de bom humor, jogos e fantasias. Sdo
alguns dos tépicos que podem ajudar as pessoas no seu processo de construgao

pessoal e educacional.

Logo, essas familias precisam desse apoio externo dos profissionais
para que se sintam capazes de aderir corretamente ao tratamento € sempre que

possivel minimizar o seu sofrimento.

Na subcategoria Sentimentos apareceram as seguintes dimensdes:

discriminacdo, medo/vergonha e esperancga.

A discriminagdo aparece aqui como uma tentativa de explicagdo para si

prépria no meu entender, a mie esta se achando discriminada como aparece na
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fala da mée de Cebolinha quando refere “a discriminagdo é que é brabo. I
uma doenga que ndo se pega assim”, ou no comentario da mie de Rosinha,

“na escola ninguém pode saber, pois vao pedir pra tirar ela”.

Percebo que, para essas maes, a informagdo para as pessoas ainda nao €
clara e completa. Parece que elas identificam o seu desconhecimento em
relagdo ao contagio, ao tipo de cuidados e a necessidade de integragdo dos

portadores com os considerados “normais”.

O medo/vergonha também sdo sentimentos muito fortes e que levam os

individuos a adotarem posturas distintas, como o de esconder a verdade, tanto
de familiares como das proprias criangas, o pedido de ndo comentar nada na

escola, o medo dos vizinhos conhecerem sua doenga, entre outros tantos.

Isso aparece no relato da mae de Magali, quando diz que “os parentes
por parte do pai dela todos sabem, os de minha parte ninguém sabe”.
Também no relato da mde de Cebolinha, que fala que “isso é que eu tenho
medo, que quando as pessoas souberem, discriminardo, porque aqui no

coleginho ja teve um caso assim”.

A doenga AIDS, além do estigma do medo e do preconceito,
desencadeia nas pessoas sentimentos fortes e ameagas que as tornam frageis e
as podem impedir de tomar decisdes ou de terem atitudes voltadas para
beneficiar, no sentido de solidarias, os outros. Entdo acontece o que

freqiientemente se houve, escolas com suas diregdes, professores e grupos de
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pais impedindo que criangas soropositivas desenvolvam sua educagdo, sua

cidadania como direito e dever.

Reporto-me aqui ao comentario de Pluciennik (1992, p. 79), que acho

muito pertinente para uma reflexdo, quando diz que:

“Para vencer o medo que temos, necessitamos dos
conhecimentos que ainda ndo temos (..). a regra
primordial do jogo de viver é ndo eliminar as pegas
fundamentais que sao as emog¢des humanas e suas
conseqiiéncias (entre as quais o medo e o preconceito),
ganha quem tem e da prazer. Perde quem tem e da
prejuizo.”

Em relagdo ao sentimento Fé/esperancga, aparece evidenciado na fala da
mae de Monica, quando diz que “se tivesse uma coisa, um evento pra gente
trocar idéias, experiéncias, com outras mdes, acho que seria mais facil”. Vejo
aqui a esperanga traduzida num pedido de ajuda para os outros, para poder

suportar todo o drama que envolve a doenga.

Percebi nesta mie que, apesar de sua simplicidade, de sua postura
muitas vezes de vitima, ela apresenta momentos de compreensdo muito real de
tudo que a cerca. Apresenta um comportamento ambiguo em relagdo a crianga,
como, por um lado, cuidados de higiene varias vezes precarios, por outro lado,
uma afei¢gdo e um carinho muito grande. Qutras vezes tentando lucidamente
“largar a droga” e outras se iludindo e submergindo nela. Outras vezes, ainda,
realizando o tratamento, tanto o dela quanto o da filha corretamente, em outros

o abandono e “deixando a coisa passar”. Porém, quando disse que outras
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pessoas, eventos, atividades poderiam tornar a situa¢do “mais facil”,
identifiquei no seu tom de voz, nos seus gestos, nos seus olhares a certeza de
que isto ajudaria a sustentar a fé/esperan¢a que em muitos momentos lhe

escapa.

Assim como ela, em todas as outras mdes, encontrei destacada essa
fé/esperanga, as vezes ténue, quase desacreditada, em outras, forte, inabalavel,
como na fala da avé do Cascdo, que diz “(...) tenho fé em Deus, Nosso Senhor
que a cura dessa doenga esta perto. Isto sim vai ajudar ele e todas as pessoas

que tém essa doenga”.

Conforme Motta (1998, p. 161), “a esperanca é um sentimento que os
impulsiona e da coragem a familia para conviver com a doenga e o

tratamento, mesmo nos momentos mais dificeis”.

Aprender a compreender os sentimentos proprios e os dos outros, penso
ser um dos caminhos a trilhar para auxiliar as pessoas na condu¢do de suas

vidas.

Ora, entender esses momentos nos quais evidenciam-se 0s mais
variados sentimentos passa por um processo de aprendizagem, primeiro no
caso, do profissional, depois o da crianga ou do familiar. Essa aprendizagem,

na minha visdo, passa pela experiéncia da comunicagao.
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Pela comunicagio, podemos melhor entender o outro, a vida, 0 mundo,
e ¢ por ela que também podemos ajudar o outro a desenvolver um
comportamento, uma postura, um estilo de vida saudavel, ou pelo menos
despertar uma consciéncia para que acredite no que a Ciéncia, a Psicologia, a

Educagdo, a Saide e tantas outras areas do saber tem a lhes oferecer.

Na categoria Acgdo/Reagdo, selecionei as falas que melhor
identificassem como as mies ou mesmo uma das criangas agem/reagem frente

a determinada situagdo.

Quando a méde de Rosinha comenta “eu digo prd ela que ela ta dodoi e
que precisa ir no posto tirar sangue”, identifico a inten¢do de uma agdo
educativa, ou seja, quando se esta doente, tem algumas coisas que se precisa
fazer para melhorar, como por exemplo uma delas, “ir no posto tirar sangue”.
Na minha percep¢do, esse momento € para a mie uma maneira de ndo deixa-la
sem resposta, a0 mesmo tempo que a desperte para algumas necessidades de
tratamento. Essa ¢ uma agdo que a mde finaliza rapidamente ndo permitindo

que o questionamento se prolongue.

Polaino-Lorente (1987, p. 132), quando fala das caracteristicas da
comunicagdo familiar, relata um estilo peculiar que ele chama de comunicagdo
difusa, ou seja, “aquela em que os filhos podem ser superprotegidos ou

rechagados, restringindo-se o seu desenvolvimento auténomo ¢ dificultando-
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se, em conseqiiéncia, a presenga de situacdes que facilitam o processo de

individualiza¢do”.

Para uma familia em que esse tipo de comunicagio seja predominante,
diz ainda o autor, um programa de Educagdo para a Saude para ser eficaz, ha a
necessidade que se modifiquem previamente padrdes de comportamento, o

que na realidade é mais dificil, mas ndo impossivel.

Ao educador para a saide, nessas situagdes especificas, de doenga
cronica, grave, estigmatizada e com perspectivas ainda sombrias, concordo
com Polaino-Lorente (1987, p. 134) quando propde algumas estratégias que

podem ajudar no trabalho com essas familias.

Uma vez que seja identificado o tipo de comunicagdo que predomina na
familia, o profissional poderia implementar um programa de Educagdo para a
Saude, que na minha visdo poderiam ser: palestras, reunides, dialogos, em
momentos de maior estabilidade na familia, isto é, em momentos em que ndo
houvesse fatores agravantes, tais como um episddio de hospitalizagdo, uma
situagdo de perda (de emprego, de bens, de familiares entre outros), uma crise

conjugal, econdmica ou outra situagio.

Outro fato interessante seria capacitar os membros da familia a
desenvolverem certos estilos de comunicagdes, possibilitando-lhes que

comuniquem suas emogdes a respeito do comportamento do doente, 0 que
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poderia contribuir para que o profissional da Saade ou da Educagdo, pudesse

intervir no sentido de auxilia-los.

Falando ainda sobre comunicagdo, em um dos desenhos de Rosinha,
(ver Anexo H) aparece a sua figura, sem os bragos o que me chamou a
aten¢do. Quando da interpretagdo pela psicologa, ela relata que “(...) a falta de
bragos (no desenho) pode significar falta de comunicagdo”. Um dado
interessante € que apds ser alfabetizada na linguagem dos sinais, esse dado
desaparece dos desenhos (anexo I). Outro comentério que cabe aqui é que, nos
seus desenhos, ndo aparece a questdo da doenga, o que pode ser devido ao fato
da md3e e o companheiro ndo apresentarem nenhum episédio da doenga ou
mesmo alguma intercorréncia, entdo ela ndo se sente ameagada (ou ainda ndo
¢ informada, chamada a atengdo). Os desenhos mostram uma familia voltada

para a vida.

Entdo eu me pergunto, que significa para ela “ter um dodoi e ter que

tirar sangue”’?

Na fala da mde de Cebolinha, quando diz “ndo querem nem que eu
ralhe com ele”, também me parece haver uma duvida em relagdio ao agir,
orientar ou mesmo educar o menino e, a mde de algum modo vé isso como
uma interferéncia no processo de desenvolvimento da crianga, ou seria do

comportamento?
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Esse ralhar que a mae fala associo ao que Bandura e Walters (1978, p.

25) chamam de reforgos na sua teoria de aprendizagem social, quando destaca:

“Ha vdrios procedimentos para se ensinar uma crianga
a cumprir com as exigéncias sociais. Sem divida, muitas
das mudangas desejadas se alcangcam mediante um
esfor¢o diferencial, que implica em recompensar a
conduta apropriada e ndo recompensar as demais
respostas”.

O que ele chama de reforgo positivo é aquele que leva a crianga a
sentir-se bem com a descoberta, ¢ que fortalece seu comportamento, por
exemplo elogiar, dar atengdo as coisas que ela realiza bem. O reforgo negativo
¢ aquele que leva a crianga a inibi¢do de uma resposta, ja os estimulos
aversivos, como castigos fisicos e verbais sdo semelhantes a falta de
recompensa, em que concentra a aten¢do na conduta que a sociedade

desaprova.

No testemunho de Chico Bento identifico uma maneira e reagir que ele
encontra para enfrentar a situa¢do. Quando ele diz “eu saio de casa as vezes e
fico com meus amigos na rua. Eles ficam pedindo esmola e eu também”,
percebo uma fuga da realidade. Apesar de, na sua histéria de vida, ja ter
apresentado esse comportamento, creio que agora, apOs a identificagdo da

soropositividade, esse fica reforcado como uma forma e reagio.
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Chico Bento tem 13 anos e seu comportamento, conforme Bandura e
Walters (1978), é o de aprendizagem por imitagdo, ou seja, pela observagdo

informal.

Destacam ainda os autores (1978, p. 111) que “a influéncia da conduta
em parte das conseqiiéncias de sua resposta” e continua ainda “se imita com
mais facilidade a modelos gratificantes, com prestigio ou competentes (...)”.
Aqui, fago uma observagdo que considero relevante no estudo. Para Chico
Bento, um adolescente com uma historia obscura, tanto para mim quanto para
a médica do posto, que foge de casa sistematicamente, que adquiriu o virus
por drogadigdo, introvertido, queixoso, que ndo mora com a mie, pergunto-me

que modelo ele selecionou para observar, e conseguir alguma recompensa?

Sera que o fato de se saber portador do virus AIDS pode desencadear
nele uma mudanga de comportamento? Ou pelo contrario, pode fortalecer o

seu comportamento chamado de sindrome delinqgiiencial?

Conforme Osério (1992, p. 102), essa sindrome caracteriza-se por “um
quadro polissintomatico peculiar do grupo eldrio adolescente e que se
caracteriza por perturba¢do na drea comportamental (conduta), de tipo

delitivo, ou seja, com transgressdes das normas de convicio social”.
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Vejo a Educagdo para a Saide como uma das vias, em que o0s
profissionais de saiude e da educagdo, podem atuar junto ao adolescente e sua

familia.

Como comentam Costa e Lopez (1996, p. 61):

“Chegar a compreender porque as crian¢as e
adolescentes se comportam nos cendrios de suas vidas e
desvelar o sentido que tem o compromisso ético da
Educagdo para a Saiude e o alcance e eficacia de seus
objetivos e estratégias de mudanga, sdo alguns dos
desejos e inquietudes dos profissionais da Educagdo
para a Satide e de muitas outras pessoas que trabalham
com a populagdo infanto-juvenil”.

Ressalto, entdo, a importidncia das instituigdes formadoras desses
profissionais, no que se refere a inser¢éo, de maneira ndo oculta e timida como
acontece, mas de maneira clara e decisiva, de conteudos, ou melhor, uma

disciplina que contemple a Educagdo para a Saude.

O crescimento e desenvolvimento da crianga e adolescente, os aspectos
psicologicos tanto nas esferas do comportamento como do conhecimento, a
influéncia do ambiente, da genética, da hereditariedade entre tantos outros, sdo
desenvolvidos com éxito nos cursos das areas da Educagdo e da Saude,

contudo, a meu ver, falta muito mais.

Falta o desenvolvimento, nesses futuros profissionais, de conteudos

que despertem a sua consciéncia para o valor das relagdes interpessoais, da
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comunicag¢do humana, da subjetividade, de auto-avaliagdo, do autoconceito, e

de ecologia das relagdes socioculturais.

Para ajudar Chico Bento, nesse momento de sua vida, os profissionais
que o assistem devem estar despreendidos de pré-julgamentos, de
comportamentos rigidos e autoritarios, de verdades absolutas e condutas
definitivas. Devem, na minha Otica, ter apreendido sobre identidade e
construgdo pessoal, sobre valores humanos nas diferentes classes sociais,
niveis culturais socioeconémicos, devem também ter apreendido sobre a

dimens@o do conhecimento humano, da solidariedade e da empatia.

A seguir passo a analisar a categoria vivéncias no processo de

socializacdo apresentada no Quadro II1.
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QUADRO III - Categoria Vivéncias no Processo de Socializaciio

Subcategorias Dimensao Tema

tem esse problema (a sun:lez) (mae:de"Rosmha

Tem dias que eu ndo aguento a bagung:a dentro de
casa (mde da Amnh :)

A gente precisa de apoio de gente € ajuda multo
;(mﬁe de Mﬁmca)
‘Aqui nesse lugar;onde eu mor
de ajudar os outros (...) (mae de Magah)

GSSO.

Eu n3o quis botar ele no comego do ano [na escola]
porque ele tava tomado de feridinha (...) (mde do

Cebolinha).

Agiio / Reagio (...) eu matriculei ele numa escolinha de futebol la

perto de casa. Assim ele se ocupa com isso (mde de

Chico Bento).

Liblioieca
Esc. de Enfermagem da JF RGS
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Na categoria Vivéncias no Processo de Socializagdo, destaco como as
criangas ou suas maes referem que percebem o seu processo de integragdo € o

de seus filhos no contexto em que vivem e convivem.

Nas subcategorias Acontecimentos, aparecem os relatos do que os
sujeitos comentam como fatos do cotidiano de suas vidas, em Sentimentos,
aquilo que pensam e expressam e em A¢do/Reag¢do os relatos de suas agdes e

reagdes frente ao processo de socializagéo.

Nas dimensdes que chamei de brincar real e brincar imagindrio,

procurei nas falas e desenhos identificar o significado desse ato na vida das

criangas e de sua familia.

Brincar real deve ser entendido, na minha percepg¢do, como aquela
brincadeira sem regras determinadas, ndo competitiva, na qual a crianga
extravasa suas emogdes como correr, pular corda, dangar, cantar, podendo ser

em grupo ou mesmo sozinha.

Brincar imaginario €é, na minha visdo, aquela brincadeira em que a
crianga estabelece regras, normas, procurando demonstrar um determinado
tipo de comportamento (por exemplo, autoritario, agressivo, cooperativo e

outros).
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A dimensdo brincar real aparece no comentario da mde de Aninha
quando diz “(..) ela gosta de brincar, ver desenhos, danc¢ar”, no da mie de
Cebolinha “(..) ele foge pra brincar com os outros”; no da mie de Magali
“(..) ela gosta muito de som e de dangar”; no da avo de Cascdo “(..) ele
gosta mesmo ¢é de correr pelo patio”, traduzidos em brincadeiras que podem
ser tanto realizadas a s6s como em companhias de outros e que ddo prazer a

crianga.

Na brincadeira, dizem Whaley e Wong (1999, p. 83) “as criancas
praticam continuamente os processos complicados e estressantes do viver,

comunicar-se e alcangar relagdes satisfatorias com outras pessoas”.

A brincadeira executada ativamente ajuda, no desenvolvimento
muscular, proporciona novas descobertas, tornam a vida da crianga mais

alegre, além de desenvolver o seu processo cognitivo.

Correr, por exemplo, pode ser uma das formas que a crianga pré-escolar
encontra de explorar o seu mundo fisico/ambiental e, também, a mudanga do

mundo corporal.

Concordo com Vygotsky (1996b, p. 122) quando refere:

“Se ignoram as necessidade da crianga e os incentivos
que sdo eficazes para coloca-la em agdo, nunca seremos
capazes de entender seu avango de um estdgio de
desenvolvimento para outro, (...) se ndo entendemos o
carater especial dessas necessidades, ndo podemos
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entender a singularidade do brinquedo como uma forma
de atividade”.

O jogo/brincadeira constitui o trabalho para a crianga. Através dele, elas
descobrem o mundo, adquirem habilidades, desenvolvem a linguagem,
experimentam, criam, aprendem a lidar e também a reconhecer suas emogdes

assim como se integram com outras pessoas interagindo de varias maneiras.

Na dimensdo brincar imaginario, procurei destacar as brincadeiras

evidenciadas, nas quais aparece algum tipo de regra, de faz-de-conta e de

resolugdo de problemas.

Na fala da mde de Magali aparece “(..) ela gosta de brincar de

panelinha, embaixo do pordo”.

Este brincar de panelinha supde uma atividade ludica imaginaria, pois
ela vive o papel de dona de casa que pode estar espelhado em sua mde. Esse
jogo/brincadeira tem algumas normas a seguir, ou seja, fazer a comida,
cozinhar, servir, lavar a louga, pode ser para a menina uma exteriorizagdo de

um comportamento maternal.

Vygotsky (1996b, p. 125) comenta, que “sempre que ha uma situa¢ao
imaginaria no brinquedo, ha regras, ndo as regras previamente formuladas e
que mudam durante o jogo, mas aquelas que tem sua origem na propria

situagdo imaginaria”.
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Também, no comentario da mde de Rosinha, quando fala “ela gosta de
brincar de professora”; ou da mde de Aninha quando comenta “ela gosta de
brincar de casinha”, ficam evidentes que esse tipo de jogo/brincadeira ¢ uma
forma criativa de vivenciar uma situagdo imaginaria, calcada em situagdes

reais.

O mesmo autor (p. 127) destaca que:

“A a¢do numa situagdo imagindria ensina a crianga a
dirigir seu comportamento ndo somente pela percepgdo
imediata dos objetivos ou pela situa¢do que a oferta de
imediato, mas também pelo significado dessa situa¢do”.

E através do brincar que a crianga adquire experiéncias. Essas
traduzem-se no tipo de brincadeira e na fantasia. Ela aprende a se organizar no
tempo e no espago, a identificar suas potencialidades e limitagdes, aprende a
lidar com as frustragdes e com o sucesso, se expande ou pelo contrario se

inibe, enfim a brincadeira ocupa uma parcela importante de sua vida.

Winnicott (1982, p. 164) comenta que:

“Uma crianga brincando pode querer tentar mostrar,
pelo menos, uma parte tanto de interior como do
exterior a pessoas escolhidas no meio ambiente "

Muitas vezes, por desconhecimento dos pais, educadores e outros
profissionais que lidam com criangas, esse fato de tentar querer “se mostrar”
passa desapercebido, desvalorizado e, por conseguinte, as dificuldades de

compreender a crianga se tornam mais evidentes.
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Um fato interessante na teoria vigotskyana é o que o brinquedo cria
uma zona de desenvolvimento proximal da crianga. Para Vygostsky (1996b, p.
134), “no brinquedo, a crianga se comporta além do comportamento habitual

da sua idade, é como se ela fosse maior do que é na realidade”.

Refletindo sobre isso, penso no valor do brinquedo como um jogo
educativo para conhecer melhor a crianga e, principalmente, auxilia-la no seu
desenvolvimento. O proprio Vygotsky (1996b, p. 135) diz que o “brinquedo
fornece ampla estrutura bdsica para mudangas das necessidades e da

consciéncia’ .

O papel da brincadeira/jogo na vida da crianga tem relevancia no
desenvolvimento sensorio-motor, intelectual, na socializagéo, na criatividade,
na autoconsciéncia, nos valores morais como valor terapéutico entre outros

tantos.

Na subcategoria Sentimentos, aparecem as dimensdes que identifiquei

como Interno e externo.

Interno aqui, no sentido da percepgdo evidenciada pelo proprio sujeito,

ou seja, a expressdo daquilo que ela sente, que exterioriza espontaneamente.

Externo, entendido como aquilo que o sujeito pensa, percebe, imagina

que os outros sentem em relagdo a eles (os proprios sujeitos).
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Quando a mde de Rosinha diz “(...) acho que ela se sente melhor na
escola, porque la todos sdo iguais a ela”, devido a surdez, no caso, identifico
que a mde pode pensar assim por encontrar dificuldades de se comunicar com
a filha. Como Rosinha foi alfabetizada recentemente, a mie ainda apresenta

limitagdes no sentido de compreender a linguagem dos sinais.

Penso que a mde pode se sentir ainda impotente para se comunicar
fluentemente com a menina. Por varias vezes, percebi isso principalmente
quando eu ndo entendia a menina e pedia a sua ajuda, no que ela também

apresentava dificuldades.

Achar que a menina se sente bem na escola, é para ela uma certa
compensagdo. La todos a entendem e ela interage melhor, sabe brincar, se

comunica bem, enfim, vive melhor na sua visdo.

Para Hamachek (1979, p. 24), “a compensag¢do é uma tentativa para
disfarcar a existéncia de uma caracteristica fraca ou indesejavel enfatizando

uma mais positiva”.

No comentario da mde de Aninha, ela refere “tem dias que eu ndo
agiiento a bagunga dentro de casa” e isso foi falado como se ele se sentisse
cansada, revoltada, o que pode ser devido a propria situagdo de conflito que

vive.

Esses sentimentos sdo tipicos de pais que enfrentam uma doenga

cronica de um filho.
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Whaley e Wong (1999, p. 470) dizem:

“Quando é feito o diagndstico de uma doenga crénica
grave, a familia evolui através de uma seqiiéncia de
estagios, independentemente da natureza real da
condigdo. (...) freqiientemente uma reagdo irada de um
dos pais é atribuida a um estdgio de ajuste ou a uma
reagdo de ma adaptagao”.

Conforme o visto na literatura ¢ em minhas proprias experiéncias na
assisténcia a crianga, varios sdo os sentimentos que aparecem no meio familiar
e que precisam ser identificados e discutidos para que o profissional possa

auxiliar neste enfrentamento.

No depoimento da mie de Aninha, fica evidente um outro estagio na
evolugdo da doenga cronica. Quando ela comenta, “(...) eles ficam pensando
(os vizinhos), serd que tem, sera que ndo? (a doenga), mas eu ndo 16 nem ai. A
vida é minha e eu acho que ninguém tem nada a ver com isso”, aparece mais

uma vez o sentimento de negacgao.

Nédo vejo aqui a negagdo propriamente da situagdo de portadora do
HIV/AIDS e sim uma percep¢do sua de que os outros desconfiam dela e ela
sente uma necessidade em querer se integrar melhor na comunidade. Como
destacam Whaley ¢ Wong (p. 470) “a negagdo é um amortecimento

necessario para evitar a desintegragdo”.

Percebo também, no caso dessa mde, um sentimento de negagdo que

pode estar mesclado com a vergonha. Vergonha de ter essa doenga, sua filha
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também, e prever uma rejeigdo ou mesmo uma perda do prestigio social

podendo chegar a um tipo de isolamento.

Desenvolver nos profissionais da Saide e da Educagdo, posturas de
vida, reflexdo, conhecimento, capazes de leva-los a compreender os diversos
tipos de sentimentos, reagdes, estratégias, que as familias e as criangas doentes

podem apresentar, ainda é um desafio muito grande.

A formag@o académica dos jovens que vdo trabalhar com esse tipo de
doenga e de populagdo estd fortemente arraigada na tecnologia, informatica,
procedimentos complexos, tdo necessarios para o desenvolvimento das
ciéncias, porém, ainda desprovida de uma fundamentagdo mais humanista,
com énfase nas emogdes, sentimentos, valores, ag¢des e reagdes,
comportamentos e outros tantos dados. Dados esses que o cliente fornece e
que ainda ndo temos condi¢gdes de entender, acompanhar e tentar melhorar a

sua vida.

Na dimensdo externo, aparece o comentario da mde de Mdnica, que diz
“a gente precisa de apoio de gente assim como vocés. Querendo bem a gente
assim como vocés querem, ajuda muito”, ¢ o da mde de Magali que refere
“(...) onde eu moro as pessoas ndo sdo de ajudar os outros elas sGo muito
diferentes”. Nessas suas falas, aparecem explicito um sentimento de caréncia,

de ajuda, de afeto, de compartilhar, trocar.
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Essa falta de apoio que as maes relatam que percebem, penso, interfere
no seu autoconceito, e que vem de alguma maneira influenciar nas suas

relagdes com outras pessoas.

Para Whaley e Wong (1999, p. 83), “o autoconceito inclui todas as
nogades, crengas e convicgdes que constituem um autoconhecimento individual

e que influenciam as relag¢des do individuo com outras pessoas” .

Portanto, nesses depoimentos, na minha visdo, aparece um pedido de
ajuda, de apoio, para que elas e seus filhos se percebam aceitas e integrantes

da comumidade.

Segundo Stobdus (1983, p. 56), “0 autoconceito de cada um de nos é o

reflexo de espelho de como se tem visto pelos outros que sdo importantes”.

A cristalizagdo do autoconceito ocorre por meio das experiéncias
vividas, da maturidade de enfrentamento, dos relacionamentos entre outras
coisas. Como os individuos sdo educados € o que faz a diferenga em termos de

como se sentem a respeito de si proprios e de outras pessoas.

No caso dessas criangas que estdo convivendo com suas mdes e
familiares que com freqiiéncia observam e ouvem as rea¢des, emogdes,
comportamentos, percebo que suas atitudes podem sofrer influéncias, tanto

positivas quanto negativas, dependendo da interagdo entre eles. Portanto,
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dependendo de como a personalidade do pai/mde se manifesta, isto vai ter uma
grande influéncia sobre o desenvolvimento da personalidade e do autoconceito

da uma crianga.

A mie que expressa, com freqiiéncia, que ndo se sente aceita pelos
membros da familia, pelos vizinhos, tem medo que conhegam a sua situagdo e
de seu filho na escola, na comunidade, com certeza estd transmitindo essas
facetas para ele, o que vai refletir também na auto-estima da crianga. Isso pode
ser percebido no desenho de Chico Bento (ver Anexo K) que mostra uma
escola, onde aparece a sua figura dentro, com um trago isolando o desenho

num canto da folha.

Ao comentar o desenho a psicéloga diz “(...) a escola com as paredes
desconjuntadas, porta grande e fechada, a localizagdo na folha, mostra uma

inseguranga, uma baixa auto-estima”.

No desenho de Cebolinha (ver Anexo J), aparece uma figura que ele

disse ser uma casa, um sol muito pequeno e uma arvore. A complementagdo

da psicologa é que “o desenho é muito pobre ndo aparece uma rela¢do de
familia. O que aparece é tudo muito solto. Ele se sente vazio, ndo tem nada
para mostrar, ndo tem nada internalizado, o que pode ser devido a uma baixa

auto-estima’” .
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A mie angustiada, deprimida, insegura ou apreensiva, autoritaria,
cobradora vai desenvolver no seu filho uma auto-estima e auto-aceitagdo
prejudicada, que refletira na sua personalidade. Portanto, para essa crianga,
devera ser instituido uma intervengéo, tanto terapéutica como educacional, por
meio de uma equipe de profissionais qualificados para tornar a vida dessa
crianga mais facil de ser vivida e proporcionar-lhe condigdes de se
autoconhecer para aprender a gostar de si mesma e, assim, conviver com essa

doenga.

Para Maturana (1997, p. 30):

“O educar se constitui no processo no qual a crian¢a ou
o adulto convive com outro e ao conviver com o oulro se
transforma espontaneamente de maneira que seu modo
de viver se faz progressivamente mais congruente com o
do outro no espago de convivéncia™.

Como esse estudo tem a Educagdo como foco, e decorrente dos dados
coletados, que implicagdes educacionais podem emergir, penso que, além dos
profissionais, tanto da Satde como da Educagdo, devem ser alvo de reflexdes,
desde sua formagdo até o seu dia-a-dia profissional, ¢ também as criangas que

desejo dirigir minha atengao.

O mesmo autor (p. 30) diz que “a educag¢do é um processo continuo
que dura toda a vida e que faz da comunidade onde vivemos um mundo
espontaneamente conservador no qual o educar se refere”. Portanto, se 0s

profissionais que assistem e educam as criangas tomarem consciéncia do seu



188

compromisso, poderdo reciclar-se aperfeigoar-se para educéa-las de modo que
elas aprendam a aceitar-se e respeitar-se a si mesmas e ao outro para que,
assim, haja, quem sabe, uma mudanga no fendmeno social marcado pela

doenga HIV/AIDS.

Na subcategoria Agdo/reagdo, procurei conhecer como os pais, ou
mesmo as criangas utilizam os mecanismos de agir e reagir frente a uma

situagdo especifica, aqui no caso, no processo de socializagdo, frente a doenga.

Encontrei dois tipos de comportamentos. No caso da mie do Cebolinha,
parece ter havido uma preocupagdo com o estado fisico do seu filho e um
medo, ndo revelado de discriminagdo, ao inicia-lo na escolarizagdo. Quando
ela comenta “eu ndo quis botar ele no comego do ano (na escola) porque ele
tava tomado de feridinha, mas agora ele esta melhor”, evidenciei também que
para ela, a apresentagéo do filho aos outros na escola, isto €, sua aparéncia
deve estar em boas condigbes clinicas, até porque, ela precisa “esconder” a

situagdo.

Conhecendo Cebolinha mais de perto e vendo que suas condigdes
fisicas e clinicas sdo muito instaveis, surge uma preocupagdo com este tipo de
crianga. Serdo tantos os periodos de altos e baixos, que me pergunto como se
dara a sua entrada na escola? Como os professores administrardo esse tipo de
situagdo? Como preparar essa mde para enfrentar esse conflito? Qual a melhor

conduta a seguir para o acompanhamento do desenvolvimento da socializagio
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escolar de Cebolinha? Sdo questionamentos que ainda me perturbam. Tem
algo a fazer, mas penso que educadores e profissionais da Saude tém que se

conscientizar disso.

Despertar interesses, vontades, além de ag¢des politicas e educacionais

sdo apenas alguns dos caminhos que devem ser perseguidos.

Whaley e Wong (1999, p. 477) comentam:

“O comportamento dos pais em relagdo a crian¢a
principalmente em termos de educagdo, é um dos fatores
de influéncia mais importantes no ajuste da crianga. (...)
as criangas que sdo criadas por pais que tendem a
ocultar ou isold-las apresentam-se como timidos e
solitarios que mantém atitudes hostis ressentidas em
relag¢do a pessoas ndo-afetadas”.

Claro que esse esconder com que a mde de Cebolinha age ¢é
compreensivel, justificavel. A propria médica do posto relata “ew acho que é
bastante compreensivel, isso de esconder das pessoas. Imagina quem é que ia

gostar de espalhar que é portadora”.

Ja na fala da mae de Chico Bento, observo um outro tipo de conduta,
onde parece haver uma preocupagdo em manté-lo proximo dos outros, na

intengdo de protegé-lo também, mas por meio de atividades.

Chico Bento esteve muito tempo afastado do convivio da escola e dos
amigos da vizinhanga em fung¢do do acidente que sofreu e também devido as

seqiiclas na perna direita que o prenderam por muito tempo em casa.
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Como manifesta com freqiiéncia que “quer ser jogador de futebol” e
por outro lado que “foge de casa para jogar com os amigos na rua”, a mae
buscou junto ao médico ortopedista uma orientagdo que lhe ajudasse na
condugdo do menino. Autorizado a participar de atividades grupais, como o
jogo de futebol, a mie buscou junto a uma escolinha perto de sua casa, vaga

para que seu filho execute essa atividade.

Em conversa comigo, disse que o professor da escolinha conhece as
limitagdes fisicas de Chico Bento, porém ndo sabe que ele € portador do virus
HIV. E que o menino esta sendo estimulado a participar, sendo bem aceito
pelos colegas e que tem demonstrado um bom comportamento a nivel de

socializagdo.

Enquanto a mde de Cebolinha o ocultou porque tinha feridinhas, a méae

de Chico Bento o integrou apesar do defeito na perna.

Sdo tipos de agir e reagir que ndo sdo contraditoérios, nem incorretos,
nem omissos, na minha visdo, sdo diferentes. E para compreender porque
assim o fazem, tem que ouvir as suas historias e, para ouvi-las, tém que tentar
entender os seus significados e, para isso, € necessario disciplina,
compromisso, discernimento, aquisi¢do de novos conhecimentos e outras
tantas coisas. E tudo isso provém ndo s6 da formagdo académica, mas das

experiéncias vividas associadas a um aperfeigoamento por meio de um
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aprofundamento em outras areas do saber, como Psicologia, Filosofia,

Antropologia, Educagéo e outras tantas.






CONCLUSAO

Chegar a esse momento final de meu trabalho de Tese de Doutorado em
Educagio emociona-me, enaltece-me, faz-me refletir ainda mais do que tudo o
que significou esse estudo e, ainda, faz-me mais uma vez afirmar que, apesar

de tudo, impregnei-me das histdrias e segui o caminho.

Optar por aprofundar tema complexo, polémico, como o HIV/AIDS na

crianga foi um grande desafio a que me propus enfrentar.

Conhecer e ouvir as historias dessas criangas € suas maes, bem como de
alguns profissionais que com eles lidam, proporcionou-me uma reflexdo muito
profunda que, em varios momentos, desestabilizou-me, fazendo-me viver um
turbilh@io de questionamentos internos, tanto como profissional da Saiude como

da Educagio.

Além disso, fez-me também refletir o meu papel de mae, de filha, de

enfermeira, de educadora, de aluna, enfim de mulher. Aprofundando meus
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conhecimentos sobre o tema, convenci-me, mais uma vez, que O virus

HIV/AIDS faz parte do nosso universo existencial.

Aprender a conviver com essa realidade significa pensar em todos os
que conhego, em parentes, amigos, filhas, familiares, pacientes, colegas,
alunos, professores, enfim, em todos os que fazem parte de meus

relacionamentos € em mim mesma.

Lembro aqui as questdes de pesquisa que orientaram o estudo, ou seja,
como a crianga portadora do HIV/ AIDS relata que percebe a sua situagdo?;
como a familia da crianga portadora do HIV/ AIDS relata que percebe a
situagdo?; que implicagdes educacionais emergem do relato da percepgdo das
familias em relagdo a situagdo HIV/ AIDS na crian¢a? e como a Educacdo
para a Saude pode contribuir para a manutengdo da qualidade de vida da

crianga portadora do HIV/ AIDS e sua familia?

A analise tematica permitiu-me chegar as conclusdes que apresento a

seguir.

Quero salientar que as criangas que fizeram parte deste estudo, em
namero de sete, situam-se na faixa etaria entre cinco e treze anos. S0 criangas
de familias de nivel socioeconémico baixo, moram em zonas periféricas da

cidade de Porto Alegre. Cinco delas estdo na escola, entre o jardim até a 4°
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série do 1° grau. Dessas, uma ja perdeu o pai ¢ a mée e duas perderam o pai

recentemente.

Entre as sete familias, que mantive contato por dez meses, o numero de
pessoas infectadas ¢ de 15 (n3o foram investigadas 12 criangas, ou seja,
irmdos dos sujeitos da pesquisa). Ha, nas familias, bebés na faixa etaria entre
dois meses e um ano e dois meses, cujas mdes fizeram o tratamento anti-
retroviral nas gestagdes e essas criangas encontram-se em acompanhamento. A
mae de um dos sujeitos s6 foi investigada no ultimo més da gestagdo, pois nido
fazia pré-natal, sendo confirmada sua soropositividade. Nos demais, a situagado
de portador do HIV/ AIDS foi diagnosticada nas idades de trés e quatro anos
em diante ¢ uma delas foi detectada ha um ano, sendo que cinco delas fazem

uso da medicagdo especifica anti-retroviral.

Ainda foi um ponto significativo do trabalho o contato que mantive
com a médica pediatra que as assiste, € a psicologa infantil, que, através da
interpretagdo dos desenhos das criangas, ajudou-me a desvelar alguns dados
que permaneciam obscuros, tanto nas falas das criangas, como em suas

atitudes e comportamentos.

Quero ressaltar que a riqueza dos momentos vividos junto a essas
familias, nos seus lares, conhecendo suas realidades, com certeza, produziu em
mim modificagdes profundas, construidas pelo contato humano, pela

comunicagdo verbal e ndo-verbal, pela autenticidade expressa pelas criangas,
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pelas trocas de olhares, pelos sentimentos, ou seja, aprendi com elas o que os

livros e manuais sobre o tema, por mais que tentem mostrar, ndao conseguem.

Na primeira Questdo de Pesquisa eu desejava detectar como as criangas
relatam a sua percepgdo sobre a situagdo de portadora do HIV/AIDS e pude
evidenciar que seus relatos sdo inocentes, verdadeiros, que as mesmas
manifestam reagdes, brincadeiras, gestos, desenhos e falas, muitas vezes, de
acordo com o seu estagio de desenvolvimento. Porém, algumas mostraram
estar, por meio dos seus desenhos com um desenvolvimento prejudicado, que
pode ser decorrente do entendimento da propria situagdo atual de portadora,
possivelmente até anterior, pois as condigdes ambientais, fisicas, sociais em

que vivem, sem diavida, interferem no seu crescimento e desenvolvimento.

Pude também observar que, apesar de suas mées ocultarem da crianga a
situagdo, em todas, notei olhares curiosos e ouvidos atentos, nas conversas,
tanto comigo como quando a mée estava junto com a médica. Isso, também,
apareceu nos seus desenhos, para elas paira no ar alguma coisa que ndo

conseguem entender.

Das sete criangas, duas encontram-se na curva pondo-estatural
adequada, as demais estdo abaixo do percentil 10% ou mesmo boderline. A
literatura diz que essas criangas portadoras de HIV/AIDS podem ter seu
crescimento e desenvolvimento prejudicados, pois os padrdes e condigdes

econdmicas, assim como 0s sociais e culturais as afetam significativamente.
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Suas familias convivem com sua doenga, grave, cronica
(potencialmente letal) e que, ainda, ndo tem cura, isso certamente interfere no
curso normal das relagdes, produzindo intensos conflitos que sdo ameagadores

as suas qualidades de vida.

As vivéncias e as (con)vivéncias dessas criangas traduzem-se, na
maioria delas, em momentos chamados de padrdo da normalidade, ou seja,
elas brincam, sorriem, fazem travessuras, expressam expectativas futuras,
demonstram interesse no aprender, se sentem bem no meio de outras criangas,

gostam da escola entre outros.

O que mais me chamou a atengdo, e que ndo se pode ignorar, ¢ que elas
apesar de acompanhadas nas consultas por suas maes, ou mesmo avd, todas

apresentam facies de incertezas e sofrimento.

Quando conversava com Chico Bento isso era muito evidente. Em
varios momentos dos seus relatos ele dizia “hoje nao t6 legal”, ou ‘hoje ndo té

7

bem”.

Lembro que quando me trouxe o boletim, que continha notas muito
boas, que o parabenizei e incentivei, ficamos nesse dia, bastante tempo

conversando e eu percebendo a sua necessidade de troca de idéias.
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Diante do exposto, permito-me deduzir que as criangas de alguma
maneira, percebem a sua situagdo de diferentes. Ou porque precisam “firar
sangue”, ou tomar o remédio, voltar com freqiiéncia no posto, cuidar para nio
se machucar, quando tem “dor de ouvido ou de garganta” tem que ir logo na
médica, tem que comer direitinho, as vezes tem vomitos, feridas na boca, dor

de cabega, entre outros sintomas.

Aparecem nos seus desenhos, nas formas de figuras incompletas, caidas
como no desenho de Magali (ver Anexo L), a presenga de algo ameagador,
doenga ou mesmo a separagdo, a morte, como no desenho de Monica, quando

colocou asas em sua mie.

O desenho de Cebolinha mostrou uma casa vazia, o que pode significar,

como disse a psicologa, “ele ndo tem nada para mostrar, se sente vazio.”

As falas monossilabicas, os gestos, 0os comportamentos, as expressdes,
os riscos e desenhos, na minha visdo, foram elucidativos para detectar como as
criangas relatam que percebem a sua situagdo de portadora do HIV/AIDS,

respondendo a minha primeira questido de pesquisa.

Em relagdo ao relato de suas mdes e avd sobre a situagdo, pude
evidenciar, também, pelas suas falas, mas muito por meio de suas posturas,
expressdo facial, estado emocional, tratamento do filho e outros dados, que

elas manifestam as suas percepgdes sobre as vivéncias no processo
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saude/doenca, permeadas de sentimentos de incerteza, medo, inseguranga e

outros tantos.

Os acontecimentos, sentimentos € a maneira de agir e reagir frente aos

fatos aparece em todos os momentos de seus depoimentos.

O cuidado direto dispensado ao filho, como alimentag@o, permanéncia
constante junto dele, higiene, sigilo, aqui no sentido de “ocultar” para que ele

ndo sofra, sdo dados que apareceram e emergiram dos relatos.

A preocupagdo com o tratamento, uso correto da medicagdo, vindas ao
posto também apareceram como pontos relevantes em suas vivéncias. Do
mesmo modo, apareceram a suspensdo dos medicamentos, dividas a respeito

das medicagdes e do curso do tratamento.

As maes manifestaram varios sentimentos nas vivéncias no processo
saude/ doen¢a, como desconfianga, negacdo, incerteza, culpa, discriminagio e
outros, demonstrando que realmente as suas dificuldades no enfrentamento da

situagdo podem e de algum modo devem interferir no cotidiano de seus filhos.

Agem e reagem das mais diversas maneiras desde momentos de
instabilidade até uma superprotegdo, impedindo que a crianga desenvolva suas

potencialidades e também aprenda a reconhecer limites. Estes dados me
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ajudaram a entender como a familia dessa crianga percebe a sua situagédo, ou

seja, respondendo a minha segunda questdo de pesquisa.

Pude notar também que, em relagdo aos seus testemunhos sobre as
vivéncias no processo de informacdo/ educa¢do, as maes demonstram nos
relatos sobre os acontecimentos diarios uma preocupagdo com o
desenvolvimento e crescimento dos seus filhos, por exemplo, na condugdo do
tratamento deles, depois de saber da sua soropositividade, o que pode, no seu
entender, prejudicar a crianga, 0 que os teéricos do desenvolvimento

expressam em seus trabalhos.

Também apareceu a preocupagdo em ocultar a situagdo em relagdo aos
outros, pois percebem que isso vai trazer sofrimento & crianga, pois podem até

discrimina-la.

Também ficou evidente, em relatos de duas das mdes, uma
despreocupagdo, a qual associo a um desconhecimento mais profundo da
situagdo. Suspender o tratamento, interromper por alguns dias ou mesmo dizer
para a crianga que se tomar a medicagdo nada de grave vai lhe acontecer, sdao
depoimentos que denotam, na minha ética, uma falta de preparo (realmente de
uma Educagdo) mais adequado de um acompanhamento eficaz dessas

criangas.
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Aqui, me pergunto: como poderiamos, nés da area da Educagdo e da
Saude auxiliar no processo educativo dessas pessoas, dessas familias e mesmo

dos profissionais que com elas lidam?

Nos relatos dessa categoria, os sentimentos, discriminagéo,
medo/vergonha e a fé/esperanga foram os que mais apareceram. Quanto a
relagdo agdo/reagdo aparece mais uma vez o esconder o fato de ser portadora,

numa tentativa de prolongar o seu bem-estar.

Quanto as vivéncias no processo de socializagdo, o relato das maes
evidenciou o seguinte: nos acontecimentos apareceram as brincadeiras como
um fato marcante na vida das criangas. Elas tém as mesmas necessidades das
ditas normais. Elas estdo vivenciando um periodo de infancia turbulento, com
diferengas em relagdo as outras, mas o brincar tem significado tanto para o

momento atual como para a expectativa futura delas

Suas mdes manifestam sentimentos internos fortes que ddo conotagdes
tanto de fuga da realidade, bem como de cansago, revolta. Da mesma maneira,
manifestam sentimentos caracterizados como externos, ou seja, de algum
modo solicitam auxilio, compreensdo de outros, para se sentirem integrados e

participativos da comunidade

Agem e reagem frente a situagdo das mais diversas maneiras, tentando

proteger a0 maximo o filho, tanto fisica quanto emocionalmente, tratando-o
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como se nada de grave estivesse acontecendo, procurando deixa-lo a vontade e

se integrar a um grupo e outros modos de vivenciar a situagdo.

Quero ressaltar aqui que dessas vivéncias relatadas, pude retirar pela
analise, as seguintes implicag0es educacionais, que estdo relacionadas a
seguinte Questdo de Pesquisa: que implicagdes educacionais emergem do

relato da percepgdo da crianga e sua familia sobre a situagdo de HIV/AIDS?

Sendo a Educagdo, Saide e Comunidade, a linha de pesquisa em que
me inseri para fazer o Curso de Doutorado, é importante salientar que procurei
buscar em todos os relatos, encontros, vivéncias junto a essas criangas € suas
maies, algo que subsidiasse agdes educativas consistentes e que devessem ser
alvo de preocupagdo dos educadores, politicos, responséaveis, tanto da area da

Satide como da Educagéo.

Pela experiéncia na execugdo deste trabalho, pude deduzir que o
modelo biomédico oferece um suporte de conhecimento para os profissionais
da Sauide, todavia falta algo mais. Na minha percepgdo, falta um treinamento
desses profissionais para lidarem com as varias situagdes que aparecem e

educarem as pessoas.

A Educagdo que vejo aqui ndo € aquela orientagdo tdo importante,

porém tdo breve e tdo poucas vezes realizadas nos consultorios.



203

A Educagdo que espero é aquela chamada de informal, quando
descontraida, realizada a qualquer momento e aproveitando as situagdes do
momento ¢ que pode ser no corredor, no consultério, na sala de espera ou
outro local. Mas vejo na Educagdo permanente, sistematizada e planejada,

uma verdadeira Educagdo para a Saide.

Aqui aparece, com certeza, a necessidade de reflexdo dos profissionais
em relagdo as suas proprias praticas e também a necessidade do trabalho
interdisciplinar, ainda visto com timidez pelas politicas e profissionais, tanto

da Saide como da Educacio.

Emergiu dos relatos das mies, as vezes de forma clara e outras nem
tanto, o desconhecimento da doenga, do tratamento, a necessidade de trocas de
experiéncias com outras pessoas na mesma situagdo, a incerteza na condugao
do processo de educagdo dos filhos, a necessidade de expressio de

sentimentos e as dificuldades nas mudangas nos estilos de vida.

Diante disso, visualizo que esses dados fornecem nitidamente as
seguintes implica¢des educacionais, que passo a sugerir como contribui¢des da
Educagdo para a Saude como um dos caminhos viaveis de manuten¢do ou
promo¢do de uma boa qualidade de vida para essas criangas, suas familias e

profissionais envolvidos com as areas tanto da Saude como da Educagao:
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Revisdo curricular: em relagdo aos profissionais das areas da
Satde e Educagdo, acredito que uma revisdo a nivel de faculdades,
nos curriculos dos cursos, ¢ urgente. Minha experiéncia, como
docente em um curso da area da Saide de uma universidade,
proporcionou-me, em 1999, participar de discussdes com docentes
de varios cursos da mesma area, o que provocou mudangas
significativas. A partir dessas discussdes, havera a implantagdo de
uma disciplina de Educagéo para a Satde, com 60h/a dirigida aos

académicos dessa area. Ela tem portanto um carater interdisciplinar.

Inser¢do de uma disciplina de Educag¢do para a Saide: na minha
visdo, essa disciplina deve contemplar conteidos que permitam aos
académicos, conhecer e aprofundar as implica¢Ges éticas, pois vdo
tratar e influir na vida das pessoas, e se defrontar com freqiiéncia
com dilemas éticos; a génese da aprendizagem e desenvolvimento
humano; processos de comunicagao; relagdes interpessoais; tomada
de decisdo; comportamentos e estilos de vida; estudo da motivagio,
dos valores, crengas, influéncias e atribuigdes; dindmica familiar e
estudo de grupos. Penso que esses conteudos devam ser
administrados por professores, psicologos, médicos, assistentes
sociais, enfermeiros, pedagogos, filésofos e outros que podem
contribuir para o desenvolvimento das pessoas tanto pessoal como

profissional.
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Deve, igualmente, essa disciplina ser desenvolvida por meio de
situagdes praticas, que levem os estudantes a discutirem, refletirem

e direcionarem agdes para 0 sucesso de programas.

Cursos de extensdo universitaria: dirigidos a profissionais,
académicos e populag@o em geral, sejam alternativas de aperfeigoar
conhecimentos ou mesmo levar as pessoas a oportunidade de

aprenderem mais sobre Saude tanto individual como coletiva.

Educacio continuada: a nivel de servigos, acredito que programas
de treinamento, de curta duragdo, porém sistematicos, devem fazer
parte do planejamento anual de suas atividades. Os cursos devem
ser dirigidos aos profissionais do local, devendo ser aberto a

profissionais de outros servigos.

Atividades para as criangas soropositivas: devem ser criadas
atividades ludicas, educativas que oportunizem a expressdo de
sentimentos, dividas e que possibilitem que se sintam participantes
no seu processo de manutengdo da saude. Aqui, uma equipe de
educadores, professores, psicologos, médicos, enfermeiros podem
ser os condutores da atividade. Essa podera ser realizada

sistematicamente, conforme o planejamento e necessidade.
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Ciclo de vivéncias as mdes e familiares: criagdo de um espago de
trocas de experiéncias com o objetivo educacional ¢, na minha
visdo, um ponto importante. Pude observar que, com frequéncia, as
mées solicitavam o meu retorno as suas casas, na inten¢do de

conversar mais um pouco. Essa conversa era ¢ conhecimento que

precisavam.

Esse conhecimento pode ser discutido, apreendido, em momentos

de encontros grupais, com a participag¢do de um profissional.

Conscientizagdo dos érgios competentes: em relagdo a criagdo de
vagas para o preenchimento de um maior nimero de profissionais,
sejam médicos, enfermeiros, psicOlogos, assistentes sociais e

também pedagogos.

Grupos de alivio de tensfio para os profissionais: oportunizado e
criado nas instituicdes que atendem aos soropositivos, para os
profissionais da Saiude no sentido de oportunizar o relato de suas
experiéncias didrias, seus conflitos, insegurangas frente a
determinados fatos, ou mesmo gratificagdes, sucessos, vinculos com
as criangas, devem ser compartilhados e, se possivel, assessorados
por outro profissional, no sentido aqui de manuteng¢dc de uma boa

qualidade de suas Satde Mental.
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Capacitagiio de professores: outra atividade de muita importancia
e de necessidade urgente é a de capacitagdo de professores, tanto a
nivel de pré-escola, primeiro, segundo e terceiro graus em relagdo a
conducdo de situagdes HIV/ AIDS. Quero deixar claro que, na
minha Otica, as escolas ndo precisam ser informadas sobre a
soropositividade dos individuos, mas todos que nela atuam devem
ser conhecedores das normas de biosseguranga universal. Os
professores/ diretores da rede municipal, estadual ou mesmo federal,
nas esferas puablicas e privadas, precisam estar preparados para
assistirem qualquer crianga ou adulto, independente do
conhecimento da situagdo de HIV / AIDS, de maneira eficaz, segura
e tranqiiila, impedindo assim a continuidade do que se tem noticias
freqiientemente, de se criarem situagdes  conflitantes,

discriminatorias, interferindo no direito de ser do cidadao.

Cria¢io de ONGs: ainda, dentro da Educagdo para a Saude,
percebo a necessidade da criagdo de outras ONGs, direcionadas a
assistir a crianga, adolescente e suas familias, pois a atividade de

apoio e educacional é uma constante nessas organizagoes.

Um dos objetivos das ONGs € preparar as pessoas para atuarem
como agentes multiplicadores, tanto a nivel de prevengdo as

DSTs/AIDS como a nivel de assisténcia aos portadores da doenga.
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Esse € mais um caminho da Educagdo em Saiude que vislumbro para
acompanhar o desenvolvimento de criangas soropositivas, numa
qualidade de vida saudavel, com seus direitos de cidadania

assegurados e com um horizonte a descobrir.

Enfim, para atuar junto a crianga soropositiva e seu contexto existencial
¢ preciso solidariedade, empatia, aprender a conviver com o outro que tem
valores diferentes, aprender a respeitar e ser respeitado e, principalmente, estar
aberto para aprender com a riqueza da vida e com a pluralidade do ser

humano.
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Estou realizando um estudo para a Tese de Doutorado, cujo tema é Vivéncias e
(con)vivéncias de criangas portadoras do HIV e /ou com AIDS e seus familiares:
implicagdes educacionais.

O mesmo tem como objetivo detectar como as criangas, sua familia percebem a
situagdo de portadores do HIV e/ou com AIDS.

A finalidade desse estudo é contribuir com os temas relacionados a Educagdo
para a Saide, para uma melhor compreensio das vivéncias dessas criangas,
proporcionando um desenvolvimento dentro dos pardmetros da normalidade.

Para tanto, solicito o seu consentimento para realizar uma entrevista gravada, a
qual, sera transcrita e, depois apagada completamente (apos a defesa da tese).

Informo que, em qualquer momento da entrevista, vocé tem a liberdade de
interromper a sua participagdo no estudo, sem que isto altere ou modifique o
atendimento, trazendo algum risco, prejuizo ou desconforto para vocé ou para seu filho.

Os dados serdo tratados sigilosamente e sera mantido o carater confidencial de
todas as informagdes.

Eu, Eva Neri Rubim Pedro (fone 222-5409), pesquisadora responsavel pelo
estudo, agradego a sua colaboragdo e me coloco a disposi¢do para esclarecimentos
adicionais.

Pelo presente consentimento, declaro que fui esclarecido sobre os objetivos,
procedimentos, riscos e beneficios do presente estudo.

Fui também informado sobre a garantia da privacidade das informagdes, do
anonimato e sigilo, assim como da desgravag@o da fita em que tera gravada a minha fala
e/ ou de meu filho( a).

Data: / /

Nome do informante:

Nome e assinatura do responséavel legal
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ROTEIRO DA ENTREVISTA

1) Como as criangas percebem suas vivéncias em relagdo a sua

situacao atual?

que?

Percepgbes pessoais:
- Como voce se sente?

- O que vocé acha que estd bom. Como poderia melhorar mais

- O que vocé acha que ndo esta bom. Como poderia melhorar?

- 0O que vocé gostaria de fazer quando fosse “gente grande"? Por

Percepg¢dées familiares:

- Com quem vocé mora?

- Como é a sua familia?

- Como sdo seus irmaos? O que vocé faz com seus irmaos?

- Conte como sua mée (ou responsavel) cuida de voce:

Percepgdes sociais:
- O que vocé faz fora de sua casa?
- Como séo os seus vizinhos?

- Do que voceé gosta de brincar?



eles?

primeiro.
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Conte como é a sua escola. O que vocé faz na escola?
Como é a sua professora? Como vocé se da com ela?

Como sé&o os seus coleguinhas da escola? Como vocé se da com

Conte como € o recreio na escola.

Que brincadeiras vocé mais gosta de fazer na escola?

O que voceé nao gosta de fazer na escola?

O que vocé nao pode fazer que os outros colegas fazem?

O que voceé gosta de fazer quando nao esta na escola?

Vamos fazer 4 desenhos. Vocé pode escolher qual quer fazer

2) Como a familia percebe suas vivéncias em relagdo a situacéao atual

da crianga?

Percepcgébes pessoais:

Como é para voce cuidar do seu filho?

O que voce faz para seu filho diferente dos outros?
Como voceé se sente em relagdo ao tratamento dele?
O que ele gosta e fazer?

O que ele ndo gosta de fazer?

Como ele é em casa.

Como é para voce leva-lo com freqiéncia ao posto de saude?
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- Como é para vocé a questdo de ndo contar para ele sobre o

tratamento?

Percepgées familiares:
- Como vocé vé a relagdo de seu filho com os irmaos? E com os

avos? E com os primos?

Percepgées sociais:

- Como é o seu filho na escola?

- O que vocé acha que ele sente em relagdo aos amiguinhos da
vizinhang¢a? E em relagdo aos coleguinhas da escola?

- O que poderia ajudar seu filho a levar uma vida melhor?
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ENTREVISTA (COM A MAE DE ANINHA)

PERCEPGOES PESSOAIS

1) Como é para voceé cuidar do seu filho?

Olha, nao é facil. Ela se machucou ha 2 dias e eu ndo estava perto.
Eu ndo gosto dela sair muito porque eu fico com medo que eu ndo vou estar
junto se acontecer alguma coisa. Quem tem que se preocupar com ela sou
eu, os outros n&o tem nada que saber porque. Nao tenho que da satisfacao

pra ninguém, entéo é dificil cuidar dela.

2) O que voce faz pra ela diferente dos outros?

Dar os remédios que ela precisa.

3) Como voceé se sente em relagdo ao tratamento?

Eu acho que ta ajudando muito.

4) O que ela gosta de fazer?

Gosta de cortar papel. Tem dia que eu ndo aguento a bagunga dentro

de casa. Ela gosta de escrever o nome da gente. Ela ta na 1? série. Em 97
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ela baixou o hospital 2 vezes, e ela tava na escolinha. Quando ela ia entrar
no jardim deu toda a confus&@o do hospital. Entdo ela n&o foi no ano passado

e esse ano ela foi direto pra 1? série.

5) O que ela ndo gosta de fazer?

Juntar a bagunga que faz. E uma briga.

6) Como ela é em casa?

Tem dias que eu ndo aguento. Ela € muito atacada, briguenta, tem

que fazer as coisas pra ela. Briga muito com o irm&o.

7) Como é para voce levar ela no posto?

E brabo, ndo é facil. L4 é de tarde & 1 hora, e eu tenho que sair daqui
quinze para o meio-dia. De manha eu me acordo e ja tenho que fazer tudo
correndo. Fico toda a tarde |a e tenho que levar o nené junto (o filho e 2m).
quando eu ndo posso ir, da;i meu marido leva ela e depois leva ela junto pro
trabalho dele. Ent&o ela fica |a o dia todo porque ele ndo pode perder o dia

todo.

8) Como é para vocé a questdo de ndo contar sobre o tratamento?

Ela sabe que tem que tomar remédio porque ela teve mal no hospital.

Se néo, néo ia ficar sabendo.
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PERCEPGOES FAMILIARES

9) Como voceé vé a relagao dela com os irmaos? Avos? Primos?

Ela se d4 bem com os avos, e com o monte de primos que tem. Nao
notei na familia nada diferentes, pelo contrario, parece que se agarram mais

nela. Tratam com mais carinho.

PERCEPGOES SOCIAIS

10)Como é seu filho na escola?

Ela vai bem, acompanha bem. Na escola eu nao falei nada. A minha
comadre disse que nao precisava porque disse que |la também tem muita,

tem um monte também. Eu tenho medo que alguém saiba.

11)Como vocé vé a relagéo dela com os amiguinhos da vizinhanga? E

da escola?

Ela brinca e se da vem com todo o mundo.

12)0 que poderia ajudar seu filho a levar uma vida melhor?

Eu ndo sei dizer o que as pessoas poderiam ajudar. Que quando

soubessem, nao discriminassem, porque eu acho que a coisa pior pra gente
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é a discriminagdo. Eu tenho certeza que tem pessoas na minha familia que
se soubessem iam botar a gente pra escanteio. Acho que as pessoas nao

tem o porqué de pegar isso e passa.

A gente precisa é de apoio, que as pessoas fiquem do lado da gente

porque é dificil, € muito dificil.

Apesar de que no nosso caso acho ndo é tao grave. A Dra. ja me
disse que vai fazer outros exames nela, porque acha que vai dar bem
baixinho, ta baixando, pra gente ver se de repente nao precisa mais tomar
remédio. A Dra. acha que o nené, com o tratamento que eu fiz, tudo

direitinho, ele nao vai ter.

Eu rezei bastante, fui a igreja com a minha mae, porque sé Deus

mesmo pra ajudar. O nené tem toda a chance.
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ENTREVISTA COM ANINHA (6 ANOS)

PERCEPGOES PESSOAIS

1) Como voceé se sente?

Bem.

2) O que vocé quer ser quando for gente grande?

Doutora de crianga.

PERCEPGOES FAMILIARES

3) Com quem vocé mora?

Com a minha mée, com o A,, (o nené&), com o L., (o irm&o) e com o tio

C., (companheiro da mae).

4) Como sua mée cuida de vocé?

Ela da comida, da banho, deixa eu brincar de casinha no patio...
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PERCEPGCOES SOCIAIS

5) De que vocé gosta de brincar?

De recorta as figuras, de escrever, de desenhar, de brinca de casinha,

de dangar...

6) Como é a sua escola?

E bem grande. Tem bastante amiguinhos. A professora ensina as

letras. Eu desenho e pinto com lapis de cor e um monte de coisa...

7) Como é a sua professora?

Ela é boazinha, da recreio e também as vezes ela briga com os guris

que fazem bagunca.

8) Como € o recreio na escola?

E bom, a gente vai pro patio depois dos grandes. A professora cuida

da gente e também da castigo quando tem bagunga.
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