Manual para Assisténcia a Revelacao Diagndstica
as Criancas e Jovens que vivem com o HIV/aids

Introducao

O panorama epidemiolégico que caracteriza o cendrio da infeccdo pelo virus da
imunodeficiéncia humana - HIV vem apresentando novas configura¢des e adquirindo
mudancas expressivas no perfil dos grupos populacionais atingidos. Ao contrario dos
primeiros casos da doenca, identificados em homossexuais masculinos, seguidos de
usuarios de drogas e hemofilicos, nos ultimos anos, observa-se como caracteristica geral,
um aumento significativo do nimero de mulheres em idade fértil infectadas pelo HIV. Essa
tendéncia, chamada de feminiza¢do da epidemia da aids, traz desdobramentos ndo menos
preocupantes, pois resultaram na elevagdo da incidéncia de infecgdo em criangas através
da transmissdo vertical. Segundo o (Programa Nacional de DST/AIDS do Ministério da
Saude) foram notificados até o més de novembro de 2006 no Brasil 16.071 casos de aids
em criangas menores de 13 anos, 78,1% das quais foram contaminadas via transmissao
vertical.

Apesar dessas constatacdes, as perspectivas em relagdo a infecgdo mostram-se
otimistas porque os avangos no tratamento, associados as politicas publicas nacionais,
gue garantem a distribuicdo universal e gratuita dos esquemas terapéuticos vém
determinando mudangas no progndstico e prolongando a expectativa de vida das pessoas
soropositivas. Em se tratando das criangas e jovens que vivem com o HIV/aids, o sucesso
da terapia medicamentosa também tem possibilitado que elas cheguem a idade escolar e
atinjam a adolescéncia e idade adulta.

Entretanto, essa nova realidade delineia situacbes especificas e exigem dos
profissionais e dos servigos de salde respostas efetivas para lidar com as necessidades
suscitadas pelas caracteristicas préprias desse grupo populacional: é preciso acompanhar
a adolescéncia e transicdo para idade adulta, discutir o inicio da vida sexual ativa, medidas
de prevencdo, etc. Assim, apesar de todos os avangos cientificos e conquistas na
terapéutica do HIV/aids, essa doenga coloca desafios por vezes muito dificeis de serem
enfrentados.

Nesse sentido, compartilhar as informacGes sobre a doenca e o tratamento com
essas criangas e jovens representa uma das tarefas que mais necessita de atengdo visto
implicar inumeros e complexos fatores, ainda ndo totalmente claros para os profissionais
gue cuidam desses pacientes.



Definidora de identidades e associada a morte, estigma, preconceito e
discriminacdo, a AIDS amedronta e atormenta o imaginario coletivo. Os mitos perpetuam-
se e a condicdo possivel para muitos soropositivos é manter o segredo como Unico
acompanhante nessa trajetdria solitaria, cenario que nao difere quando se trata da
criangca vivendo com o HIV/aids. Familiares silenciam na presenca de criangas e
adolescentes por supor protegé-los da amargura diante do saber-se portadores de uma
enfermidade grave, crénica e com atributos estigmatizantes.

Ouvintes dos relatos dramaticos sobre experiéncias cotidianas vivenciadas pelos
responsaveis e cuidadores, nds, profissionais, nos aproximamos dessas marcas de
sofrimentos e tendemos a seguir o mesmo percurso. ldentificados com suas dores, nos
sentimos paralisados e incapacitados para conversar com a crianga sobre a doenga,
explicar-lhe o mecanismo de agdo do virus em seus corpos e, acima de tudo, suportar as
inquietagdes suscitadas pelo conhecimento de sua condigdo soroldgica, com todas as
implicagdes associadas.

Por outro lado, na contramao dessa histdria, vieram os pequenos, que ja ndo tao
pequenos e frageis expressaram suas inquietagdes das mais diversas formas. Alguns, com
olhares desconfiados e apelativos, outros, com perguntas desconcertantes, mas a grande
maioria, silenciando seu sofrimento, porque TOLERANTES foram com a inabilidade e
incoeréncia que ronda o mundo dos adultos. Aos poucos, esses pacientes denunciaram
nossas fragilidades e aguardaram pacientemente o momento exato para reivindicarem
com forga e vitalidade seus espacos e lugares. Chegaria o dia em que um outro poderia
ajuda-los a revelar as verdades sobre suas vidas, com todas as nuances e singularidades,
para enfim, constituirem-se enquanto sujeitos de suas histdrias.

A esse outro, que inclui todos aqueles que assistiram a trajetéria dessas criancas,
coube a tarefa de desvendar os infindaveis segredos que foram sendo construidos e
cristalizados ao longo de tantos anos de epidemia. Um caminho arduo, porque tivemos
que ir ao encontro das vozes que dariam sentido a esse siléncio, paradoxalmente,
ensurdecedor e paralisante.

As criangas se fizeram presentes revelando suas necessidades e, foi desse modo
que a revelagdo diagndstica surgiu como um dos aspectos centrais no atendimento da aids
pedidtrica. Foi a partir dessa perspectiva que o Ambulatdrio de Pediatria, do Centro de
Referéncia e Treinamento das DST/AIDS, em parceria com o Centro de Atendimento da
Disciplina de Infectologia Pediatrica da UNIFESP (Universidade Federal de Sdo Paulo,
desenvolvem um trabalho, iniciado no ano de 2003, que tem como principal finalidade a
construcdo de estratégias factiveis para que o manejo das questdes que envolvem a
revelagdo do diagndstico do HIV/aids possa ocorrer de forma mais verdadeira e solidaria.

Assim, as intervencdes sdo realizadas de forma a contemplar o melhor momento
para comunicar a crianga sua condi¢ao soroldgica e a maneira mais adequada de fazé-lo.



Além disso, sdo realizados atendimentos pds-revelagdo que tém por finalidade contribuir
para que esses pacientes ndo s6 compreendam, mas também elaborem e superem uma
nova realidade que se impde.

Este pequeno manual pretende compartilhar a nossa experiéncia, de forma que
outros profissionais, cuidadores e servicos consigam criar possibilidades para que a
conducdo e o manejo desse trabalho possam ocorrer da melhor maneira possivel.

Além de discutir algumas questdes freqlientemente relacionadas ao tema: Por que,
quando, como e quem deve contar a crianca ou ao jovem sobre sua condicdo de
soropositivo para o HIV/aids, destacaremos a importancia do brinquedo como um recurso
fundamental para que ela consiga assimilar as informagdes fornecidas, superar obstaculos

e enfrentar a realidade tal qual se apresenta.

Por que a revelagdo diagnostica é importante para a crianga, para os
responsdveis e para os profissionais?

Ainda nos tempos atuais, muitos profissionais e familiares acreditam que manter o
segredo em torno da doenca é uma forma de preservar as criancas de preocupacdes
desnecessdrias. Na realidade, mesmo as menores entendem que ha algo de diferente
acontecendo em seus corpos e no seu cotidiano. Elas observam suas idas e vindas ao
hospital, ouvem o discurso dos adultos, e conseqgiientemente, pensam, imaginam e
fantasiam muitas histdrias.

No entanto, diferentemente do suposto, o siléncio tem desdobramentos bastante
desorganizadores e pode interferir negativamente no processo do desenvolvimento
infantil. A interdicdo desse saber expbe criancas e jovens a inibicGes afetivas e
perturbagcdes do pensamento e muitos estudos ja tém demonstrado que dificuldades para
tomar medicacbes, estados de ansiedade, fobia, depressdo, entre outros, sdo
comportamentos e sintomas estreitamente relacionados com esse segredo que nao pode
ser desvendado.

Em algumas ocasides os pequenos pacientes sdo ignorados e tratados como se
fossem um mero objeto do qual se fala e sobre o qual se intervém e, mesmo quando
incluidos no processo de conversagdo, tende-se a desprezar totalmente o que eles
sentem, percebem ou verbalizam.

“Eu pedi para a mamde me trazer mais cedo porque preciso muito falar com a
doutora psicologa... eu ouvi que hoje o médico vai tirar alguma coisa na minha espinha
e eu ndo sei o que é!"

Menino, 8 anos - referindo-se a coleta do liquor...



Noutras situagdes, sdo interditadas a curiosidade e qualquer forma de expressao,
predominando o siléncio, a mentira e a desconversa. Nessas circunstancias, a soliddo
acaba sendo a vivéncia mais marcante para essas criancas e/ou jovens soropositivos.

“Eu descobri sozinho que tinha o HIV, com 7 anos... e foram me falar quando eu
tinha 11, mas eu jd sabia...” “- E o que fez?” “-Eu inventei a mdquina da cura... porisso
vou ser cientista quando eu crescer...”

Menino, 14 anos, inventor da maquina da cura da aids, um procedimento
simples, onde duas agulhas sao inseridas uma em cada brago do paciente e conectadas a
uma maquina com capacidade de filtrar o virus através de um pequeno coador
(principio da hemodialise). O sangue volta para o corpo purificado... Além disso, nosso
pequeno cientista também descobriu que o virus do HIV tem gosto requintado, nao
tolera sabores amargos, dai a necessidade de uma alimentagao baseada em verduras
amargas para combater a doenga (associacdo com o gosto das medicagoes ).

Ndo se deve subestimar o quanto o comportamento inapropriado do adulto,
caracterizado pela auséncia do didlogo ou por explicagdes mentirosas, alicerca a
construcdo de pensamentos assustadores e enigmaticos ao psiquismo infantil. Ora
confusa ou assustada, ora alheia ou apatica, a crianca passa a povoar seu universo com
conteldos, que em sua maioria, sdo distantes e deslocados da realidade. Em outras
palavras, os pequenos pacientes ouvem as conversas entrecortadas dos adultos e
atribuem significados pautados nos recursos emocionais e cognitivos que dispdem.

“Eu tenho muito medo do bicho que tem dentro de mim... ele é enorme e se
chama MIOTIPUS!”
Menina, 7 anos - quadro de fobia - Diagndstico nao revelado

Por outro lado, aquelas que conhecem sua condi¢ao sorolégica, sentem-se menos
solitarias, confiam nas pessoas a sua volta, participam e colaboram com o tratamento e
intervengdes aos quais normalmente sdo submetidas. A experiéncia também tem
demonstrado que, apds o conhecimento da doenca, os pais sentem-se aliviados e
satisfeitos e os profissionais ficam mais a vontade, durante as consultas, para conversar
abertamente sobre os exames, medicacdes e outros procedimentos necessarios.

“...Eu mudei muito depois que eu soube... Eu so ficava dentro do quarto, dai
depois eu descobri e comecei a sair... Eu me sentia sozinha, agora ndo sinto mais néo...”
Menina, 9 anos, apds revelagdo diagndstica



“Antes eu me sentia mal, eu ficava desconfiado... [O que vocé imaginava que ia

acontecer com vocé?] Que eu tinha um problema mais grave... Um dia eu pensei, vai que
eu tenho cdncer, vai que eu tenho tuberculose, vai que eu tenho outra coisa... mas eu

também pensei se fosse tuberculose eu ia ta tossindo que nem um cachorro... [E como se

sente agora?] Agora eu fiquei mais aliviado e feliz!”

Menino, 8 anos, apods revelagdo diagndstica

Criangas que ndo sabem o diagndstico

Observam que ha algo de estranho acontecendo

Criam fantasias assustadoras

Apresentam quadros de depressao, irritabilidade, nervosismo, fobias
Comportam-se de maneira infantilizada

Sentem-se solitarias

Recusam-se a tomar medicagdes

N3o participam do tratamento

O conhecimento sobre a doenca

Para as criangas

Sentem-se respeitadas, acolhidas e compreendidas pelos adultos

Tornam-se mais confiantes e com reacbes comportamentais condizentes com a
idade cronoldgica

Apresentam mudang¢a do estado emocional, com diminuicdo de sintomas
psicoldgicos que estavam associados com o segredo

Fazem perguntas e se mostram mais interessadas

Cooperam com a tomada das medicagdes

Participam e colaboram com o tratamento, inclusive com os procedimentos aos
guais sdo submetidas freqlientemente

Conscientizam-se quanto aos cuidados com a saude em geral

Mostram-se menos ameacadas pelo ambiente hospitalar

Para os Cuidadores

Aliviam-se de sentimentos de culpa, apreensdo e outras angustias e preocupacoes
Conseguem ser mais continentes, acolhedores e preparados para dar explicacOes
sobre a doenga da crianga



= Redimensionam objetivos nas suas vidas, porque seus pensamentos eram
ocupados pelo temor de que a crianca descobrisse o diagndstico

= Compreendem melhor a doenca e a importdncia da tomada correta dos
medicamentos

Para os profissionais
= Sentem-se mais aliviados e satisfeitos com sua atuagdo
= Estabelecem um vinculo mais préximo e verdadeiro com os pacientes e familiares
= Tranqlilizam-se para conversar abertamente com a crianca e cuidadores nas
consultas

Por que os cuidadores sdo resistentes para a revelacdo do diagndstico
do HIV?

Normalmente, os pais e responsdveis relutam em revelar as criangas sobre sua
condi¢do soroldgica porque temem que elas possam ser vitimas de preconceitos,
discriminacdes e isolamento social. Sobretudo, angustiam-se diante da possibilidade de
que os filhos, ao tomarem conhecimento da doenga, os culpem e lhes dirijam sentimentos
de revolta e intolerancia.

Além disso, informagdes e esclarecimentos sobre o HIV remetem o jovem paciente
a formulagdes e questionamentos sobre sexualidade, morte, sua origem e filiagdo,
expondo os cuidadores soropositivos a faces de sua intimidade que, freqlientemente,
prefeririam ocultar, como o histérico de uso de drogas, promiscuidade sexual e
homossexualidade, entre outras.

Também observamos no cotidiano do nosso trabalho, que os familiares, ao se
defrontarem com o problema da revelacdo diagndstica de suas criancas, acabam
revivendo experiéncias passadas, que os remetem a ocasido em que receberam o
diagndstico do HIV, freqlientemente de forma inadequada e sem preparo prévio. Supondo
semelhancas entre as histdrias, eles tendem a imaginar que os filhos sofrerdo o mesmo
impacto emocional e, conseqlientemente, ndo suportariam a dor e o sofrimento
desencadeados por saberem-se portadores dessa enfermidade.

Diante da fragilidade emocional desencadeada por vivéncias ameacadoras ou
traumatizantes, é fundamental que esses cuidadores expressem suas angustias e sintam
acolhidos os seus medos e principais preocupacdes. Atentar para possiveis resisténcias,
ajudando-os a identificar essa gama de sentimentos sobrepostos sdao intervengdes que
contribuem para a reflexdo, conscientizagdo e aceitagdo dos beneficios que estdo
envolvidos no processo da revelagdo do diagndstico do HIV/aids as criangas e jovens
soropositivos.



O melhor momento...

Ndo existe uma idade ideal para dialogar com o paciente sobre sua doenga e
tratamento.

Isto quer dizer que a revelagdo diagnodstica precisa ser entendida como um
PROCESSO e, portanto, deve ser iniciada o mais precocemente possivel, de acordo com a
capacidade de compreensdo de cada faixa etdria. Diante das primeiras manifestacoes de
curiosidade em relagdo as consultas médicas, coletas de exames, medicacdes de uso
constante, vindas freqlientes ao hospital, entre outros procedimentos, a crianca deve ser
esclarecida considerando sua capacidade de compreensdo e as inquietagdes
apresentadas. Cada pergunta deve ser respondida de forma simples e objetiva.

“Por que eu tomo remédios? [Para ndo ficar doente... Tem crian¢as que tomam
remédios quando estdo doentes, outras para ndo ficarem doentes...]”

E fundamental que o adulto converse e contextualize a crianca n3o sé sobre a
doenca e o tratamento, mas sobre os acontecimentos de sua vida, procurando observar e
apreender seus modos de comunicacdo e suas formas prediletas de expressdo. A maioria
delas ndo consegue verbalizar explicitamente suas duvidas e, naturalmente, tende a
manifestar seus sentimentos através de jogos, desenhos e brincadeiras. Observar os
sentidos particulares dos movimentos da criangca e valorizar suas percepg¢des e
pensamentos sdo atitudes indispensaveis para quem pretende uma aproximacao
verdadeira da riqueza que constitui o universo infantil.

Da mesma forma, é essencial averiguar se o paciente ja desenvolveu a capacidade
para manter segredos. Caso contrdrio nos limitaremos a elucidar apenas a importancia da
tomada dos remédios e os mecanismos de ag¢ao dos virus no organismo, sem nomear o
diagndstico do HIV. Sabemos que mesmo as explicagdes parciais, ndo nomeadas, também
sdo benéficas as criangas, desde que os adultos déem explicagdes ndo distorcidas e que se
aproximem da realidade.

“Esse bicho, com antenas, rabudo e barulhento mora dentro da minha barriga e
dentro da barriga da minha mde também... eu tenho medo dele!”

Menino, 6 anos, melhora do quadro de fobia apds diagndstico ter sido

parcialmente revelado, pois a crianca ndo tinha capacidade de guardar segredo.

Independentemente da situagdo, os profissionais devem ter em mente que
necessitam da autorizagdo prévia dos cuidadores, pais e/ou responsaveis para que a
revelacdo diagndstica seja realizada. Autorizacdo no sentido de que estes ultimos devem



estar de acordo com a decisdo tomada, conscientes sobre a importancia da comunicagao
do diagndstico e preparados para acolherem possiveis angustias que o paciente possa vir
a apresentar em outros contextos.

Por diferentes razdes, ha circunstancias na vida de qualquer crianga, nas quais elas
apresentam alguns conflitos e se mostram mais fragilizadas para o enfrentamento de
situagdes novas. E recomenddvel atentar para essas ocorréncias e ajuda-las na superacdo
de suas dificuldades antes de submeté-las ao processo de revelagdo diagndstica. Por outro
lado, se esses componentes estiverem relacionados com o segredo do HIV, a conversa
sobre sua condicdo soroldgica devera ter primazia e ndo podera ser adiada. Como j3 foi
dito anteriormente, o clima de ocultamento, aliado as falas ambiguas e distorcidas sobre a
doenga tendem a confundi-las e gerar conflitos ou marcas dificeis de serem superadas.

Muitas duvidas podem sobrepor-se nesse momento da revelagdo diagndstica,
entretanto, diante de casos mais complexos, a avaliagdo psicoldgica tem-se mostrado um
recurso valioso, na medida em que auxilia para uma melhor definicdo de como os
profissionais devem proceder.

O momento para a revelagio do diagnostico do HIV/aids

QUANDO:

= Demonstrar curiosidade em relacdo a doenca, que por sua vez, pode ser expressa
de diferentes formas: nas brincadeiras, nos desenhos, nos jogos...

= Aparecer conteudos sugestivos de que o segredo esta interferindo negativamente
no processo do desenvolvimento infantil, ou seja, observar sintomas associados ao
segredo da doenca: fobias, nervosismo, estados depressivos, etc.

= Apresentar dificuldades de adesdo — recusa para tomar medica¢des ou colaborar
para submeter-se aos demais procedimentos

= Possuir capacidade de guardar segredos

A criancga estd preparada, como saber?

E NECESSARIO:
= |nvestigar os recursos internos para o enfrentamento do diagndstico
= Assegurar que ndo apresenta disturbios psicopatolégicos importantes
= Analisar se os sintomas apresentados estao relacionados com o segredo
= Garantir que possui um vinculo positivo com o profissional que a acompanha



Em caso de duvidas, a crian¢a deverd ser encaminhada para um psicodiagndstico, com
a finalidade de identificar com maior precisdo suas condi¢bes psicoldgicas e
intelectuais bem como os mecanismos disponiveis para lidar com suas dificuldades e
conflitos.

Os cuidadores estao preparados, como saber?

QUANDO:

= Estiverem de acordo com a decisdo tomada sobre a revelacdo diagndstica do
HIV/aids

= Convencerem-se quanto a importancia da revelacdo diagndstica

= Mostrarem-se preparados para responder com adequagdo as duvidas e
questionamentos da crianga

= Demonstrarem seguranca de que, independentemente do impacto emocional
suscitado na crianga pelo conhecimento de sua infecgdo, eles receberdo o apoio
emocional que for necessario por parte da equipe

= Evidenciarem boa aceitagdo do diagndstico e adesdo ao tratamento

Os profissionais devem estar preparados, como fazer?

E NECESSARIO:

= |dentificar os profissionais que se disponibilizam para o trabalho, especialmente
aqueles que possuem a convicgdo de que esse é o melhor caminho

= Compartilhar angustias, medos e principais preocupag¢des com outros membros da
equipe

= Discutir a decisdo da revelacdo diagndstica junto com os cuidadores e nas reunides
de equipe multiprofissional

= Planejar a conducdo do trabalho, considerando as especificidades e
particularidades da familia e da crianca

= Utilizar recursos psicopedagdgicos ou outros materiais disponiveis para que o
processo ocorra de forma tranqtila

A pessoa mais indicada para a realizacdo do processo de revelacdo do
diagnédstico...

A Revelagao Diagndstica é um processo que deve envolver diversos profissionais



Em principio, todos os profissionais que assistem as criangas e jovens que vivem
com o HIV/aids deveriam estar aptos para a condugdo do processo de revelagdo
diagndstica. Entretanto, essa nova realidade delineia situacdes muito especificas que
requer dos membros da equipe ndao apenas conhecimentos atualizados, mas novas
propostas de interven¢des que contemplem a complexidade dos fatores quando se
comunica a crianca sobre sua condicdo soroldgica. Para além da competéncia técnica,
sabemos que a clinica da AIDS pedidtrica requer o envolvimento e disponibilidade de
todos os cuidadores implicados e, nesse sentido, a inclusdo desse tema nas discussdes de
casos clinicos, associados a troca de experiéncias entre profissionais de diversos servicos
tem-se mostrado um meio eficiente e produtivo para que esse trabalho ocorra de maneira
menos desgastante.

De qualquer forma, é sempre aconselhavel que a crianga tenha construido um
vinculo satisfatério e de confianga com a pessoa que iniciard o processo da revelagdo
diagndstica e, por outro lado, os adultos devem estar devidamente preparados e
capacitados para intervirem dizendo a verdade e ndo criando explicagGes distorcidas ou
fantasiosas.

Cabe ainda pensar que, independentemente da capacitacdo ou da area de atuacdo
do profissional, quer seja psicélogo, enfermeiro, médico, auxiliares, entre outros, alguns
se sentem desconfortdveis para conduzir o momento da nomeacdo do diagndstico do HIV
a crianca ou ao adolescente. E importante respeitar as caracteristicas individuais de cada
membro da equipe e identificar as pessoas com maior proximidade e afinidade com o
manejo do processo da revelacgao.

A melhor forma para conversar com a crianga...

Ha varias histdrias que podem ser criadas e contadas para a crianca. O importante é
gue os adultos falem a mesma linguagem, uma vez que comentdrios destoantes podem
tomar propor¢des bastante enigmaticas no universo infantil, gerando confusdo e
distorcdo da realidade.

“Afinal de contas eu tenho um bichinho, um germe ou uma bactéria?”
Menino, 8 anos, em processo de revelagao diagndstica

As informag®es precisam ser adaptadas a capacidade de compreensdo da crianga, dai

a necessidade de conhecer as vdrias etapas do desenvolvimento emocional e cognitivo ao
longo da vida.
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Além disso, a utilizacdo de brinquedos, desenhos ou outros materiais pedagdgicos sao
recursos indispensdveis tanto para o paciente quanto para as pessoas envolvidas no
processo da revelacdo diagnostica.

PORTANTO, E IMPORTANTE:

= Conhecer os processos do desenvolvimento infantil

= Pensar na melhor histéria e falar a mesma linguagem para a crianga

= Encontrar alternativas e criar possibilidades ludicas para a conducdo do processo
da revelacdo diagndstica

= Elaborar em conjunto, um planejamento estratégico terapéutico para cada uma
das criangas

PARA ISSO:

= Os servigos devem estabelecer politicas e diretrizes para a abertura do diagndstico
do HIV/aids

Pensamos, pensamos e tentamos dar o nosso jeito...

A idéia de criar um instrumento que facilitasse o processo de revelagdo diagndstica
surgiu em meio as conversas entrecortadas de um grupo de profissionais que
compartilhava, no final do dia, suas principais angustias e preocupacdes sobre esse tema.
A forma ou o modo de realizar esse processo ndo é simples; na busca de uma maneira
para torna-lo mais facilmente aceitavel elaboramos um conjunto de materiais
cuidadosamente escolhidos, com brinquedos coloridos e atraentes as criangas, que
permite contar histérias e responder perguntas de forma organizada. Esse material foi
chamado Kit Revelagdo Diagndstica. A experiéncia tem mostrado que os pequenos
pacientes conseguem compreender com mais facilidade sua doenca na medida em que
visualizam através dos brinquedos os mecanismos de ag¢dao do HIV e a importancia da
medicacdo em seus corpos. Por outro lado, esse material tem possibilitado uma maior
interacdo entre os profissionais e a crianga para que esse encontro tdo delicado possa
ocorrer de forma ludica, realistica e atrativa.

E sabido que a atividade ltdica (os jogos, os brinquedos, as histérias e os desenhos) é
uma das formas prediletas de comunicacdo da crianga, revelando-se particularmente
preciosa, porque é através de sua expressao, que conseguimos apreender a posi¢cdo que a
crianca mantém diante das exigéncias da realidade, suas principais preocupacdes e
fantasias inconscientes.

O brincar, com todas as suas nuances e particularidades, além de proporcionar
sensagOes prazerosas por estar ligado a descarga de tensdes internas, também é tido
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como uma atividade muito séria pela crianga, pois requer o envolvimento de recursos
cognitivos emocionais e criativos.

Materiais que compoem o Kit

= Um boneco

= Quatro soldadinhos que representam as células de defesa — Linfdcitos T CD4+

= Materiais que simulam os objetos utilizados pelo médico (estetoscopio,
termbémetro, injecdo, bloco de receituario, entre outros)

= Bolinhas que se assemelham ao HIV

= Microscopio de brinquedo

= Seringa para injecao

= Brinquedos para demonstragdo de diferentes doengas

Historia

Estd é uma crianca que tem um virus, bem pequenino, que mora no seu sangue e
gue se chama HIV. Ele é tdo pequeno, tdo pequeno, que ndo podemos enxergar, seria
necessario um microscépio de verdade para que ele ficasse grande. Se ele pudesse ser
visto ficaria mais ou menos assim... Bonitinho, né? (mostrar as bolinhas) Rsrsrsrs. No
sangue da crianca que tem HIV e no de outras pessoas que ndo tem o virus, também
moram muitos soldadinhos que defendem o organismo contra doengas (nesse momento é
importante saber quais sGo as doengas e infec¢bes conhecidas pela crianga). Esses
soldadinhos ndo deixam que as doengas como tuberculose, pneumonia, dor de ouvido
entrem no corpinho da crianga. Sabe o que esse virus danado faz com os soldadinhos? Ele
faz uma bagunca e é t3o arteiro que vai deixando os soldadinhos bem fracos até que eles
figuem todos desmaiados. Sem soldadinhos para defender o corpo da crianca, as doencas
fazem a festa e a crianca fica doente... E sabe como devemos fazer para arrumar essa
bagunga que o virus fez no corpinho da crianga? Tomar remédios... Os remédios assustam
os virus, e eles saem correndo e acabam morrendo de medo... Os remédios também
acordam os soldadinhos desmaiados e deixam-nos bem fortes de novo. Estando fortes
eles voltam a defender a crianca de outras doencas... Esse remédio é muito bom, mata
muitos, mas sempre fica um ou outro. Mas é que ainda ndo tem um remédio que mate
todos os virus HIV... Fica sempre um ou outro escondidinho... Entdo vocé tem que deixar
seus soldadinhos fortes tomando os remédios, comendo bem, dormindo, brincando
bastante e ficando feliz para quando chegar o dia em que os cientistas encontrem um
remédio que mate todos os virus e também este... Danado que ficou escondido!
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O processo de elaboracdo do diagnéstico - A importincia do
acompanhamento pos-revelagdo diagnostica em criangas e jovens que
vivem com o HIV/aids

Por revelagdo diagndstica as pessoas tém em mente contar para a crianga sobre a
infeccdo pelo HIV. Como ja foi dito anteriormente, essa intervencdo deve ser entendida
COMO um processo, que se inicia no momento em que nos dispomos a conversar sobre a
doenca, medicagdes, exames, etc..

Para a crianca, a compreensdo acerca dos mecanismos de acdo da infeccdo pelo
HIV sdo continuos e paulatinos, por vezes ou conflitantes e, portanto, seu entendimento
também ocorre de forma lenta e gradual. Entretanto, acompanhar somente como o
paciente foi assimilando e aprendendo as informacdes que lhe foram transmitidas ndo é o
suficiente. Também merece atencdo analisar os desdobramentos suscitados pelo impacto
emocional de saberem-se portadoras de uma doenga grave e incurdvel para entendermos
guais os julgamentos que a crianca fazia sobre sua enfermidade e as percepcdes e
fantasias que foi construindo ao longo dos anos. Tal qual os adultos, esse jovens
necessitam de tempo e espaco para expressarem seus sentimentos e elaborarem essa
nova realidade que se impde.

“Era uma vez uma mendiguinha jogada na rua que tinha a mesma doeng¢a que
eu... Uma fadinha veio e contou para ela o que ela tinha e levou ela para o hospital. Ela
comecgou a ir para a escola também... No comego ela pensava o dia todo na doenga e
depois ela foi se lembrando s6 na hora de tomar remédio... Um dia ela caiu e se
machucou... Ela tinha cinco virus dentro dela, ai ela perdeu um... O amiguinho que foi
acudir ela se machucou também e dois virus foi parar dentro dele... Ela ficou um pouco
triste porque passou o virus para ele, mas ela também ficou contente porque dai ela sé
tinha trés. No dia seguinte, ela foi pré hospital e tiraram tanto sangue, tanto sangue
dela que os trés que ela tinha foram pré tubinho... Ela ficou sem nenhum e viveu feliz
para sempre!”

Menina, 10 anos - desenho-histéria, apds ter sido submetida ao processo de
revelacdo diagndstica. Esta crian¢a, por muito tempo, apresentou dificuldades para
aceitar sua doenga como incuravel. Em seus jogos ludicos, mantiveram-se presentes a
fantasia de cura e a negacao da infecgao.

Apesar dessas colocagdes, nossas interven¢des ndo devem orientar-se somente
para a tematica da doencga, especialmente porque entendemos que a revelagdo do
diagnéstico do HIV/aids é o inicio de outras grandes descobertas para as criangas e jovens.
O segredo do diagndstico estd a servico de encobrir outros segredos que vdo sendo
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desvendados na medida em que a crianga vai ampliando seu repertério de informacgdes.
Ela observa que determinados elementos conflitam com aquilo que foi assimilado e,
portanto as respostas ndo satisfazem mais. Assim, o processo de aquisicdo de novos
conhecimentos e informagdes é fundamental para que ela consiga recuperar o equilibrio e
coeréncia na sua forma de pensar.

Ao explicar sobre as formas de transmissdo do HIV, é imprescindivel saber se a
crianga possui nogdes sobre a vida sexual e reprodutiva e se os pais nos autorizam a falar
sobre esses assuntos ou outros como, por exemplo, adocdo, filiacdo ou como eles
proprios adquiriram a infeccdo. Esta é outra temdtica que se coloca e, portanto,
discussdes prévias com os familiares sao recomendadas.

“- Como eu peguei? [Vocé mamou na mamde...] E a mamée, mamou na vové? [Acho que
ndo, ndo né!] Entdo como a mamde pegou?[ Vocé sabe como nascem os bebés?] Pela
barriga, ué ![E como eles sdao feitos?] A mamde nunca quis me falar... Mas eu ja
perguntei...”

Menina, 8 anos - durante processo de revelagiao diagnostica. Espontaneamente
quer saber como ela e sua mae adquiriram a doen¢a. Imaginou que a mae também
tivesse sido infectada através da amamentacgao.

Assim, “acompanhar” neste contexto, significa “fazer companhia” a essa crianca e
seguir com ateng¢do e na mesma dire¢dao os pensamentos e sentimentos desencadeados
ndao s6 pelo conhecimento de sua condicdo sorolégica, mas pelos desdobramentos
associados. E somente a partir desse estado de coisas que o profissional devera intervir no
sentido de contribuir para que a crianca consiga superar e elaborar essa nova realidade.
Igualmente, se faz necessdria a criacdo de espacos para que os cuidadores compartilhem
apreensdes e expressem suas inquietagdes.

Método eficiente para explorar os conhecimentos apreendidos pelo pacientes sdo
os jogos de dramatizagdo, nos quais solicitamos que a crianga represente o papel do
profissional e forneca as explicacdes sobre a doenca e tratamento, tal qual realizado num
momento anterior. Este € um momento muito especial, porque além de identificarmos
possiveis confusdes, podemos observar que elas mergulham na brincadeira com
entusiasmo e incorporam com seriedade a atividade proposta.

E importante que os profissionais se coloquem a disposi¢io para esclarecer
duvidas, acolher as angustias da crianga e, fundamentalmente, ajuda-las para que se
sintam a vontade e verbalizem com espontaneidade sobre sua doenga, tratamento ou
guaisquer outros sentimentos. Obviamente, este processo se da de forma lenta e gradual,
pois requer uma mudanga no padrdao comportamental de todos aqueles que ao longo de
tanto anos silenciaram em torno do HIV.
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PARA TANTO, E RECOMENDADO:

= Propor atendimentos semanais ou quinzenais posteriores a revelacdo diagndstica

= Realizar entrevistas com os familiares com objetivo de orienta-los e também para
saber as reac¢des da crianga

= Atentar para as fantasias, angustias, temores e reacles emocionais e
comportamentais na crianca em diferentes contextos: hospital, casa, escola

= Criar recursos para avaliar as informagdes assimiladas, esclarecer possiveis duvidas
e acolher suas preocupacoes, utilizando como instrumentos, jogos, desenhos,
histdrias ou demais materiais que facilitam a interacdo com a crianca

= Estimular a crianga para conversar de forma espontanea sobre a doenga e
tratamento

O olhar para a crianga com HIV

E importante n3o esquecermos tantas recomendacdes... Porém nio devemos
reduzir a identidade da crianga e/ou adolescente portador do virus do HIV a condigdo de
soropositividade.

A crianca com toda sua riqueza e singularidade nos ensina:
v" Que é necessario trata-las com a verdade
v" Que ela preserva os adultos de sofrimento

v" Que ela tolera o sofrimento com muito mais coragem que o adulto

Algumas consideragoes

Para além dos direitos legitimamente preconizados pela legislacdo brasileira, é
nosso dever garantir a essas criancas o acesso ao conhecimento sobre a verdade de suas
histdrias, com todas as nuances e singularidades, elemento essencial para constituirem-se
enquanto sujeitos e para a superagdo de suas vivéncias dolorosas.

Desse modo, cabe a todos nés profissionais que acompanhamos a trajetdria dessas
criangas e cuidadores, atravessarmos a barreira do siléncio para desvendar os segredos
que sdo construidos ao longo de tanto tempo, um caminho arduo, permeado por recuos e
avangos e que requer consideragdes aprofundadas quando se intenciona um cuidado
humanizado e diferenciado.
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Assim, tendo em vista que as dificuldades n3ao sao apenas dos cuidadores, mas
também dos profissionais que assistem a essas criancas e jovens, a inclusdo desses
aspectos nas discussGes de equipes multiprofissionais, visando o estabelecimento de
politicas e estratégias para a abertura diagndstica, tem-se mostrado o caminho mais
eficiente para minimizar os maleficios da ndo revelacdo diagndstica e para que esse
processo possa ocorrer de forma realistica e acolhedora.

Obviamente, temos muito que aprender nessa caminhada... Entendemos este
pequeno manual como um processo inacabado e que deve ser modificado e enriquecido
com novas contribuicGes e experiéncias de todos aqueles que se encontram envolvidos
direta ou indiretamente com as criangas e/ou jovens que vivem com o HIV/aids.
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