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Resumo

Introducdo: Aids e céncer representam, atualmente, um desafio para a saude plblica, com sérias implicagoes para os aspectos bioldgicos, sociais e
psicolégicos dos individuos. Essas doengas cronicas interferem no cotidiano familiar, especialmente, quando atingem criangas e adolescentes. Objetivo:
Neste artigo, séo apresentados os principais resultados de uma pesquisa sobre processos de estigmatizacdo de pacientes pediatricos com cancer ou HIV,
com especial atengao a recepgdo do diagnéstico e de mudangas no cotidiano familiar ocasionadas pela doenga. Casuistica e Métodos: Foram realizadas 56
entrevistas semiestruturadas com: pacientes de 7 a 15 anos com cancer ou com HIV, atendidos nos ambulatérios da Faculdade de Medicina do ABC (FMABC)
(n = 20); acompanhantes desses pacientes (n = 18); populagdo usuéria dos ambulatérios da FMABC (n = 18). Resultados: Em geral, os pacientes e
acompanhantes ndo referiram a presenca de estigma relacionado a doenca; em contrapartida, a populagéo usuéria dos ambulatdrios aponta a sua existéncia.
Os pacientes com HIV sdo orientados pelos seus cuidadores (leigos e profissionais) a ndo revelar o diagndstico para sua a rede social, evitando assim
situagdes estigmatizantes. Conclusdes: Embora poucas situagdes de estigmatizagéo tenham sido identificadas nos relatos obtidos, estes revelam estratégias
de controle da identidade do doente, objetivando evitar preconceitos. O HIV e o cancer geram diferentes expectativas e sofrimentos nos pacientes e familiares,

requisitando dos profissionais de salide conhecimentos e agdes sensiveis aos impactos especificos desses problemas de satde no cotidiano familiar.
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Abstract
Introduction: Aids and cancer represent, nowadays, a challenge for the public health, with important connotation for biological, social e psychological

aspects of the patients. These chronic diseases change the familiar daily routine, especially when children and teens are involved. Objective: In this paper,
the core results of a research about stigma among children with cancer or HIV are presented, with special attention to the reception of the diagnostic and the
presence of changes on the daily routine caused by both diseases. Patients and Methods: Fifty-six pre-structured interviews were done with three distinct
groups, with free selection: pediatric patients between 7 and 15 years old (n = 20); companions of the patients (n = 18) and people that use the clinics of
Faculdade de Medicina do ABC (n = 18). Results: In the patient’s group the stigma was not present but, on the other hand, in the general population this
stigma was more prevalent. HIV patients were oriented by the doctors and the family to not reveal the diagnostic for the social net, avoiding, with it, prejudice
situations. Conclusions: Even thus few prejudice situations have been identified; the results show strategies for the control of the patient identity, trying,
in this way, to avoid this prejudice. HIV and cancer promote different expectations and kinds of suffering in patients and in their families, demanding to the
health professionals’ knowledge and sensible actions for the specific impacts for these problems in the familiar quotidian.
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Introducao

O grande ntimero de doengas cronicas atualmente existentes tem
justificado uma atengio cada vez maior dos profissionais de satde, re-
presentando um grande desafio para a investigagio cientifica e para a
pratica assistencial, na medida em que acarreta uma grande diversidade
de etiologias, sintomas e cursos clinicos. Essa diversidade dificulta a
elaboragdo de uma conceituagio tinica e consensual desse tipo de enfer-
midade. Assim, as doengas cronicas tém sido designadas na literatura
cientifica de diferentes maneiras, de acordo com o enfoque adotado.

No entanto, em geral, a despeito da diversidade empirica e con-
ceitual, as doengas cronicas apresentam': histéria natural prolongada;
multiplicidade de fatores de risco complexos; interagdo de fatores etio-
légicos conhecidos e/ou desconhecidos; longo periodo de laténcia;
longo curso assintomatico; curso clinico lento e prolongado; manifes-
tagdes clinicas com periodos de remissdo e de exacerbagio; evolugio
para graus variados de incapacidade ou para morte.

Tradicionalmente, as doengas transmissiveis (manifestas em sua
forma aguda) ocupam o primeiro plano de preocupagdes dos profissio-
nais que atuam no campo da satide da crianga. Porém, seguindo uma
tendéncia geral, ocorreu um significativo aumento da prevaléncia de
doengas cronicas na populagio infantil, nas tltimas décadas, com im-
portantes implicagdes para o crescimento e desenvolvimento da crianga
e também para estruturagdo de sua dinimica familiar®.

Dentre as doengas cronicas que atingem a populagdo infantil, a
Aids/HIV e as neoplasias tém se destacado como problemas de satide
bastante retratados na midia e focalizados pelos profissionais de satde.
Essa situagio reflete tanto a importincia epidemioldgica dessas doen-
cas quanto a relevancia das representagdes sociais elaboradas em torno
delas. Sobre esse ultimo aspecto, vale ressaltar que o HIV e o cincer
suscitam sentimentos e idéias que formam diferentes imagens, muitas
vezes, relacionadas as nogdes de “mal”, “perigo”, “ameaga” e “morte”,
mobilizando as mais diferentes expectativas e atitudes dos portadores
dessas doengas, do seu entorno social e da sociedade mais ampla.

Tais imagens podem levar o portador dessas doengas a encontrar,
na sua rede social’, fonte de apoio para a constituigdo de fortes lagos
de confianga e de amizade, o que o encoraja a buscar a cura e/ou a
manutengdo do seu bem-estar. Porém, tais imagens podem também
ocasionar processos de estigmatizagdo dos pacientes, exercendo efei-
to negativo na busca por ajuda, na adesdo ao tratamento, no curso da
doenga e na experiéncia subjetiva com a doenga. Nesse sentido, proces-
sos de estigmatizagdo tém sido fonte de preocupagio dos profissionais
da satide e objeto de investigagdo de diversas pesquisas de orientagio
socioantropolégica®+>¢”.

O estigma e a discriminagdo sdo processos de desvalorizagio dos
sujeitos, que produzem marcas negativas nas identidades dos individu-
os, conduzindo-os a processos de exclusio social. Portanto, viver livre
do estigma e de qualquer tipo de discriminagio é um direito humano

basico e que deve ser respeitado.

Nio obstante o grande esforgo empreendido para diminuir a ocor-
réncia de processos de estigmatizagio social em relagdo aos portadores
de determinadas doengas, pesquisas recentes continuam a apontar a sua
presenga em relagdo aos portadores de HIV/Aids, ocasionando prejui-
zos em sua vida laboral e no 4mbito de suas relagdes interpessoais®’.

Esses processos de estigmatizagdo adquirem grande complexida-
de, nem sempre se evidenciando de maneira explicita, sendo que a sua
compreensdo requisita, por vezes, uma analise sensivel aos seus meca-
nismos de atuagio e aos seus efeitos. Nesse sentido, “o estigma pode se
dividir, em termos gerais, em duas categorias inter-relacionadas. Um
deles é o estigma sentido, que é a percepgdo de depreciagdo e/ou ex-
clusdo pelo individuo portador de alguma caracteristica ou condigdo
desvalorizada, o que acarreta sentimentos prejudiciais como vergonha,
medo, ansiedade, depressdo. O outro é o estigma sofrido, que se refere
as agdes, atitudes ou omissdes concretas que provocam danos ou limi-
tam beneficios a pessoas estigmatizadas®.”

A identidade de doente, portanto, passa a ser definida em um com-
plexo conjunto de inter-relagdes sociais travadas nos servigos de satide,
na familia, no trabalho, enfim, nos grupos de convivio. A identidade
abre-se assim a um complexo processo de negociagdo travado entre
diferentes sujeitos. A midia e os movimentos sociais tém sido conside-
rados sujeitos importantes nesse processo de negociagdo, uma vez que
mediam os discursos cientificos e do senso comum, produzindo elemen-
tos identitarios apropriados pelos doentes e seus grupos de convivio.

Valle", ao realizar um estudo etnogréfico sobre organizagdes ndo-
governamentais que trabalham com portadores de HIV/Aids, mostra
como esses grupos adotam estratégias para evitar processos de estigma-
tizagdo, procurando estabelecer um controle da identidade, ao recorrer
a determinados termos para se autorreferenciar:

“A maioria de meus informantes soropositivos rejeitava a cate-
goria aidético e seu uso social, considerando-o muito negativo. Nio
usavam o termo no cotidiano, preferindo outros, especialmente por-
tador ou soropositivo, que foram incorporados primeiro a partir dessa
inser¢do nas estruturas de saide e na assimilagio de discursos técnico-
cientificos. Eram categorias que ajudavam a neutralizar os significados
negativos da identidade do aidético (...). Quando perguntei sobre os
contextos ptblicos de discriminagdo, a maioria negou ter passado pela
experiéncia e nem reportou a sua regularidade (...). Contudo, o medo
de ser objeto de fofoca e humilhagdo moral era comum. Ou seja, o risco
da pessoa ter seu szatus sorolégico revelado sem o seu proprio controle.
O medo da estigmatizagdo parecia estar por trs do dilema da revelagdo
da sorologia'.”

Vemos como as representagdes sociais podem ocasionar processos
de estigmatizagio que implicam a produgio de jogos identitarios entre
o doente, seus cuidadores e membros de sua rede social. No caso da
Aids, houve fortes mudangas na terminologia empregada para designar
o doente, por parte da midia, dos profissionais de satide, dos movimen-
tos sociais e dos proprios “portadores”, em vista da violéncia simbdlica

presente em alguns desses termos. Assim, inicialmente, considerada
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um “cancer gay” ou uma realidade pertencente a determinados “grupos
de risco” (homossexuais, prostitutas e usudrios de drogas), a Aids era
entendida a partir de um ponto de vista explicitamente moralista que a
vinculava a comportamentos condenéveis (imoralidade, promiscuida-
de, ilicitude). Posteriormente, a doenga passa a ser vista como um mau
contemporaneo que faz milhares e milhares de vitimas no mundo e para
o qual ndo hé solugio. Mais recentemente, diversos sujeitos envolvidos
diretamente com a questdo (profissionais de satide, doentes, etc.), assim
como a prépria midia, privilegiam o uso termos como “portador” ou
“soropositivo” para designar as pessoas afetadas pelo HIV/Aids, pro-
curando inscrever tais termos no discurso da cidadania e do direito a
vida, a satide e ao convivio social'’.

Ha, também, uma crescente preocupagio em relagdo a populagio
jovem afetada pela doenga, alertando-se para a necessidade de envol-
vé-la no enfrentamento da progressio epidemiolégica da doenca e na
construgio da condigdo de portador-doente'. Ha indicios de que os
problemas de adesdo ao tratamento aumentam em relagdo a pacientes
mais jovens'2. Em relago as criangas, devemos lembrar que sua relagio
com a doenga e com os cuidados é mediada de modo extremamente
significativo por seus cuidadores. Assim, por exemplo, quando seus pais
sdo soropositivos e ndo conseguem lidar bem com essa condigdo, ndo
é improvavel que a crianga tenha uma visdo bastante confusa sobre seu
estado de satide e sobre a justificativa dos cuidados. Os recentes avan-
cos terapéuticos com relagdo a Aids, também, produzem implicagdes
para as representagdes sociais sobre seus portadores.

Ao realizar um estudo etnografico sobre casas de apoio a crian-
cas soropositivas 6rfas, Abadia-Barrero' identificou grande dificulda-
de dos profissionais que trabalham nessas institui¢des para lidar com
criangas que, com o transcorrer do tratamento, ndo manifestam mais
sintomas da doenga. Ao longo do tempo, essas criangas vio crescendo
e tornando-se adolescentes que assumem comportamentos e condigdes
fisicas muito similares a qualquer outro adolescente “saudavel”. O au-
tor procura analisar essa dificuldade apontando o peso que representa-
¢Bes sociais sobre o “soropositivo” ou “aidético” tém sobre as expecta-
tivas, desejos, preocupagdes e predisposi¢des desses profissionais. Essas
representagdes estariam ligadas a um passado muito recente da doenga,
no qual estavam presentes as idéias da limitago fisica e da certeza de
morte. Além disso, o olhar dos adultos em diregdo as criangas estaria
sendo, no caso analisado, orientado pelo que o autor chama de categoria
infancia-sofrimento. Uma vez que as criangas assintomaticas ndo ddo
suporte a essas representagdes, surge o desconforto e a dificuldade para
se relacionar com elas, sem desprezar seu diagndstico.

Vemos assim como a compreensdo dos processos de estigmatiza-
¢do desafia pesquisadores e profissionais de satde, especialmente quan-
do ocorre com criangas.

Este estudo buscou conhecer a visdo de pacientes pediatricos com
cincer ou com HIV, atendidos nos ambulatérios da Faculdade de Me-
dicina do ABC (FMABC), de seus familiares e da populagdo em geral

sobre a possivel existéncia de processos de estigmatizagio dos portado-

cotidiano e nas redes sociais de criangas e adolescentes

res dessas doengas. Tendo em mente essa preocupagio, buscou-se iden-
tificar, especialmente para fins deste artigo, a recepgio do diagndstico
e as mudangas ocasionadas pela doenga no cotidiano dessas criangas e

de suas familias.

Casuistica e métodos

Foram realizadas 56 entrevistas semiestruturadas'® com trés gru-
pos distintos de sujeitos:

*  Pacientes pediatricos (com idades variando entre 7 e 15 anos): 13
pacientes do Ambulatério de Oncologia Pediatrica da FMABC; 7
pacientes com HIV do Ambulatério de Infectologia Pediétrica da
FMABCG;

*  Acompanhantes dos pacientes: dez acompanhantes de pa-
cientes pediatricos oncoldgicos e oito de pacientes pediatricos
SOropositivos;

*  Populagio usudria dos ambulatérios da FMABC: 18 individuos
representando a sociedade, em geral, encontrados nas salas de es-

peras dos ambulatérios da FMABC.

As entrevistas com os pacientes e seus acompanhantes foram reali-
zadas nos ambulatdrios especificos em que sdo atendidos. As entrevistas
com a populagio usudria foram realizadas em outros ambulatérios da
mesma instituigo.

Os entrevistados foram convidados a ler e assinar o termo de con-
sentimento livre e esclarecido, sendo assim informados sobre os obje-
tivos da pesquisa, sobre o carater sigiloso de suas identidades e sobre a
possibilidade de se retirar do estudo a qualquer momento, sem que fos-
se necessdria uma justificativa. A presente pesquisa foi aprovada pelo
Comité de Etica em Pesquisa da FMABC (Parecer 267/2006).

O grupo de pesquisa compés-se de académicos do segundo ano
do curso de medicina da FMABC e docentes dessa mesma instituigdo.
As entrevistas foram realizadas pelo segmento académico da equipe de
pesquisa. Os alunos se dividiram em dois subgrupos, cada qual respon-
savel por realizar as entrevistas com os pacientes portadores de um dos
problemas de satide investigados: Aids ou cancer. As entrevistas foram
realizadas preferencialmente em duplas, de forma a facilitar o seu regis-
tro por escrito. Assim, enquanto o entrevistador realizava as perguntas,
seu companheiro de equipe registrava as respostas.

Para orientar as entrevistas, foram confeccionados roteiros de
questdes especificos dirigidos a cada um dos trés grupos de entrevista-
dos. Cada roteiro foi composto com cerca de oito questdes, tendo como
pontos comuns: diagndstico (tempo, comunicagio e reagio); visdo so-
bre a doenga (gravidade e prognéstico); impacto no cotidiano e na rede
social. De modo mais especifico, foi perguntado aos acompanhantes
quais as possiveis causas da doenga, os sentimentos desencadeados no
processo de adoecimento e as expectativas sobre o futuro; aos pacien-
tes, quais as causas da doenga e se sentiam-se doentes; a populagdo, qual

dos dois problemas de satide afeta mais a populagio infantil e se algum
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deles recebe uma atengdo diferenciada dos profissionais de satide, da
midia, etc.
A anilise das respostas envolveu toda a equipe de pesquisa, priori-
d dod ado” lagdo a:
zando a compreensio do seu contetdo' em relagdo a:
+  Comunicagio, entendimento e reagdo ao diagndstico;
*  Explicagio sobre as causas do adoecimento;
*  Mudangas no cotidiano individual e familiar provocadas pelo

diagnéstico e/ ou tratamento.

As andlises foram realizadas em trés etapas. Em um primeiro mo-
mento, enfocaram-se as respostas de um mesmo grupo de respondentes
(pacientes, acompanhantes ou populagdo) em cada uma das doengas
separadamente. Em um segundo momento, houve a comparagio das
respostas dadas pelos diferentes grupos de respondentes dentro de uma
mesma doenga. Finalmente, em um terceiro momento, os dados encon-

trados em relagdo as duas doengas foram comparados.

Resultados

Os resultados sdo apresentados separadamente, segundo o sujeito
entrevistado, de modo a evidenciar algumas diferengas significativas

nos pontos de vista adotados por eles.

Visdo dos acompanhantes dos pacientes

Os acompanhantes das criangas com cancer afirmaram que o diag-
néstico foi feito por meio de exames laboratoriais e/ou de imagens re-
lacionados a outras hipéteses diagndsticas. Assim, na maior parte dos
casos, a descoberta da doenga foi recebida como uma noticia inespera-
da, ocasionando reagdes de choque e desespero. Em relagio aos pais de
criangas soropositivas, a maioria ja estava esperando este diagnéstico,
pois ja haviam sido alertados pelos profissionais de satide sobre o risco
de transmissdo vertical. Mesmo assim, sentimentos de tristeza, de culpa
e também de surpresa fizeram-se presentes no momento da comunica-
¢do do diagnéstico da doenga.

A comunicagio da doenga para as criangas foi realizada de dife-
rentes formas. Todas as criangas com céncer tém informagio da sua
doenga: 50% foram informadas pelo médico, 20% pelos familiares, 20%
em conjunto pelos pais e médicos e 10% pela psic6loga do Ambulatério
de Oncologia Pedidtrica da FMABC. Grande parte dos entrevistados
citou a importincia da participagdo do servigo de psicologia daquele
ambulatério na melhor aceitagio da doenga e também do tratamento
pelos seus filhos. A maior parte das criangas reagiu & comunicagio do
diagnéstico de forma negativa (choro e desespero), mesmo ndo saben-
do ao certo o que era cancer.

Das sete criangas soropositivas, somente duas nio foram infor-
madas sobre seu diagnéstico. Para as cinco restantes, o diagnéstico foi
comunicado por familiares, sem a participagdo de profissionais de satide

ou de seus pais. A reagdo dessas criangas ndo foi positiva. Os pais que
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optaram por ndo comunicar o diagnéstico da doenga a seus filhos, jus-
tificaram essa decisdo afirmando ter vergonha de contar a crianga ou
por ndo julgar ser o momento adequado, revelando uma controvérsia
quanto a comunicagio do diagnéstico.

Apbs o diagnéstico, houve algumas mudangas na forma de encarar
e lidar com e doenga, sobretudo nos casos de cincer. Nesses casos, 50%
consideram que a imagem dos outros acerca do cincer representa algo
pior do que realmente é a doenga. A outra metade, entretanto, relata o
oposto: “com os outros parece facil, exagero, mas quando é com a gente
é diferente” (J.M.). Isso pode variar de acordo com o tipo de patologia
e com o estadiamento da doenca. J4, em relagio aos pais de criangas
portadoras do HIV, somente um afirma que ocorreram mudangas no
seu modo de encarar a doenca desde a sua descoberta.

Grande parte dos pais de criangas com cincer mencionou a ocor-
réncia de mudangas no cotidiano da familia, principalmente em decor-
réncia da necessidade de abandonar emprego e/ou estudos, ja que pre-
cisam levar seus filhos ao médico ou ao centro de satide regularmente
(em determinados periodos do tratamento, com frequéncia maior que
trés vezes por semana). Além disso, estes pais perdem seu tempo de la-
zer e sua convivéncia com amigos. Geralmente, é a mie que sofre maior
alteragdo em sua rotina, enquanto o pai mantém suas atividades cotidia-
nas. Uma caracteristica bastante comum é a superprotegio da crianca.

Com pais de criangas soropositivas, também, ocorreram altera-
¢es no cotidiano, uma vez que precisam disponibilizar maior atengio
aos seus filhos, levando-os aos profissionais e servigos de satide. Estas
atividades acabam tomando muito tempo dos pais, porque um maior
cuidado mostra-se necessario para que ndo haja infecgbes secundarias.
Uma vez presentes, essas infecgdes devem ser assistidas com alerta
redobrado.

Segundo os pais dos pacientes oncolégicos, a descoberta da doen-
ca e as mudangas iniciais do cotidiano representaram a fase mais com-
plicada do processo de adoecimento, uma vez que os pais ndo estavam
preparados para receber o diagnéstico e também ndo possuiam vinculo
com o profissional de satide. Nessas circunstincias, muitas vezes, a ci-
rurgia é vista como “salvagdo”, ou seja, como uma resolugio definitiva
para o campo de incertezas instaurado pelo diagnéstico.

Quanto ao HIV, as dificuldades mais frequentes, apontadas pelos
pais, dividem-se entre: questdes pragmdticas, como o transporte das
criangas para o servigo de satide e a obtengdo dos remédios; preocupa-
¢Oes mais abrangentes dirigidas a condigdo da crianga doente, como a
necessidade de entender cada vez mais a doenca de seus filhos, o fato
de um dia a crianga precisar cuidar-se sozinha e a prépria inexisténcia
de cura.

Em geral, ap6s o diagndstico, nos casos de cncer, as pessoas se
aproximaram dos pais e pacientes. Nesses casos, o medo da morte e
a explicagdo religiosa sobre o contexto e as ocorréncias apés a morte
estiveram presentes nas falas dos entrevistados.

Em relagio aos pacientes com HIV, os entrevistados apontam a

grande presenga de sentimentos de piedade entre as pessoas que ficaram
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sabendo da doenga. Poucos se afastaram das criangas portadoras do vi-
rus, mas também poucos se aproximaram.

A maior parte dos pais de criangas com cincer encara a doenca
como uma casualidade. As crengas religiosas estiveram presentes em
algumas falas, ainda que de forma negativa: “ndo foi Deus, pois ele
ndo quer que ninguém sofra” (K.L.). Em ambos os casos, estes pais
demonstraram ter grande dificuldade na aceitagio do diagnéstico.

Ja os pais de criangas com HIV atribuem a ocorréncia da doen-
ca tanto a fatalidade (50%) quanto ao fato da mie ser portadora do
virus (50%).

Todos os pais, cujos filhos tém cincer, apresentaram boa expecta-
tiva em relagdo ao futuro de seus filhos. A grande presenca do plano di-
vino na descrigio dessas expectativas pode ser tomada como um indicio
de que a cura é considerada como um horizonte ainda distante, o qual
ndo serd atingido apenas com os recursos cientificos (assisténcia médi-
ca) ou em decorréncia do esforgo individual dos sujeitos envolvidos.
Além disso, os pais também consideram que a cura ndo significa apenas
a auséncia da doenga, mas também o fato de conviver bem com ela.
Nesse sentido, ainda que a auséncia da doenga nio esteja ao seu alcance,
deve-se buscar a minimizagio dos limites impostos por ela.

As expectativas dos pais de criangas com HIV também sdo posi-
tivas em relagdo ao futuro de seus filhos. Tais expectativas devem-se,
no entanto, aos possiveis desenvolvimentos da medicina e também da
possibilidade da crianga desenvolver, ao longo do tempo, a capacidade

de se cuidar sozinha (autocuidado).

Visédo dos pacientes

As criangas com HIV nio sabem dizer ao certo como ou quando
ficaram sabendo da doenga. J4 as criangas com céncer tiveram conhe-
cimento logo apés o diagndstico, informadas por parentes ou pelo pré-
prio médico. As criangas soropositivas ndo sabem dizer o que sentiram,
ou nio se lembram. Para a maioria das criangas com cincer, o primeiro
momento foi o mais dificil, predominando um sentimento de tristeza.
Porém, apés isso acabaram por ter maior aceitagdo em relagdo a do-
enga. Algumas delas, inclusive, afirmaram ndo ter se assustado com a
noticia (diagnéstico).

As criangas soropositivas estdo cientes da hereditariedade da do-
enga, atribuindo a mée, e em um caso também ao pai, a responsabilida-
de pela infecgdo. Por outro lado, a maioria das criangas com cincer ndo
sabe apontar a causa de seu problema, atribuindo o seu surgimento seja
a fatores fantasiosos (como um chute na perna) ou a fatores etiolégicos
(como a hereditariedade e a transformagdo celular).

As criangas com HIV alegam que ndo ocorreram mudangas na
rotina, enquanto aquelas com cincer dizem que sua rotina mudou
completamente; para estas, o grande niimero de visitas ao ambulatério
impede-as, muitas vezes, de ir a escola ou de sair com os amigos.

Em geral, as criangas entrevistadas percebem as limitagdes impos-

tas pela doenga nio tanto por fatores inerentes a propria doenga, mas
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muito mais pelas repreensdes feitas por seus pais e médicos, as quais
tornam o processo de adoecimento bastante penoso para elas.

As criangas com cincer identificam a existéncia de atitudes su-
perprotetoras por parte de seus cuidadores; o que ndo ocorre entre as
criangas com HIV.

Em ambas as doengas, os parentes préximos sio, geralmente, in-
formados sobre a doenga das criangas por meio dos seus pais. As crian-
cas com HIV ndo costumam informar o diagnéstico aos seus amigos,
com medo de processos de estigmatizagdo, tais como o descrito a se-
guir: “Minha professora (...) comegou a me tratar de um jeito estranho,
ndo deixava eu ficar com meus amigos ou tomar lanche no mesmo lugar
que eles, porque eu poderia passar a doenga” (M.N.).

E importante salientar que, os préprios médicos infectologistas
aconselham os pacientes soropositivos a ndo revelar o diagnéstico para
os amigos, por causa do preconceito. Entre as criangas com cincer, a
maioria dos seus amigos estd ciente da doenga, tendo sido informados
pelos préprios doentes. Ainda assim, algumas criangas desse grupo nio
revelaram estar doentes, por sentirem vergonha.

As criangas com cancer ndo perceberam qualquer tipo de afas-
tamento dos membros da sua rede social; pelo contrario, em muitos
casos, as pessoas se aproximaram ou continuaram tratando a crianga
da mesma forma. Porém, as criangas com HIV identificaram mudangas
nas relagdes travadas em sua rede social, justificadas, sobretudo pela
caracteristica de transmissibilidade da doenga.

Em ambos os casos, as criangas ndo costumam sentir-se doentes.
Isso, talvez, ocorra pelo fato de que, especialmente para muitas criangas
com céncer, a existéncia da doenga esta associada as suas manifestagdes
clinicas e ao tratamento (visitas a0 ambulatdrio, quimioterapia), ndo se fa-
zendo presente nos intervalos desses episédios. Ao mesmo tempo, o trata-
mento das criangas com HIV n3o inclui muitas consultas ambulatoriais.

Quando foram questionadas sobre os sentimentos despertados
pela doenga, a maioria das criangas ndo conseguiu citar uma palavra
que definisse seu sentimento. As poucas respostas obtidas foram das

criangas com cancer que disseram sentir medo, tristeza e dor.

Visao da populacao usudria
dos ambulatoérios da FMABC

A populagdo entrevistada acredita que a doenga cronica altera di-
retamente a vida de uma familia, sendo os pais mais afetados do que os
filhos. Os entrevistados acreditam que nem sempre as criangas estdo
maduras o suficiente para perceber as limitagdes que a doenga impde.
Essa maturidade, entretanto, acrescentam eles, varia bastante de acordo
com a educagio e a realidade de cada familia, sendo um critério bas-
tante individualizado para cada paciente. J os pais, seriam afetados de
diversas formas: emocionalmente, devido a preocupagio para com o
filho; financeiramente, devido ao tratamento e, muitas vezes, a necessi-
dade de abandonar o emprego; no seu cotidiano, devido a necessidade

de frequentar os servigos de satde.
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Quando questionados sobre a distingdo entre ambas as doengas,
16,6% dos entrevistados afirmam que ser portador do HIV é pior, devi-
do aos sintomas de dor, ao sofrimento presente no tratamento e ao fato
de ser transmissivel.

Cerca de trés quartos dos entrevistados afirmam que ndo haveria
problema se seu filho convivesse com uma crianga com cincer ou com
HIV. O restante deles considera que a convivéncia com criangas com
cancer abalaria psicologicamente seus filhos (as).

Aproximadamente metade dos entrevistados considera a soropo-
sitividade mais problematica que o cincer, por ser mais dificil de lidar e
ndo ter cura. O mesmo niimero de pessoas néo encontra distingdo entre
as duas doengas. Dos entrevistados, 11% consideram pior ser portador
de cancer, mas ndo souberam explicar o motivo. Uma tinica pessoa afir-
mou que o maior empecilho da doenga é o contetido implicito no nome
da doenga: “HIV/AIDS sio palavras fortes”.

Dessa populagdo, 11% acreditam que o tratamento do HIV é me-
nos desgastante do que o de cancer, uma vez que este provoca muitos
efeitos colaterais. No entanto, 72,2% acreditam que o cancer pode ter
um melhor desfecho, jd que consideram o tratamento mais avangado.
A diferenga entre ambas nio é identificada em 11% dos questionarios.
Da amostra, 55,5% acreditam que o HIV seja a pior das duas doengas,
enquanto 27,7% apontam o cancer, 5,5% ndo fazem distingdo entre as
duas e 11% ndo souberam responder.

Em relagdo a atengdo oferecida aos doentes e familiares, de cardter
afetivo e assistencial, 55,5% dos entrevistados afirmam que ndo ha dife-
renga entre as duas doengas. Daqueles que consideram haver diferenga
assistencial nos casos de cancer e HIV, 11% consideram que portadores
de HIV recebem uma melhor assisténcia e 16,6% acreditam que o tra-
tamento das criangas com cincer é melhor. Aqueles que afirmaram ser
pior o fato de ser portador do virus HIV acreditam que isso se deve a
questdo da doenga ser transmissivel e & falta de conhecimento da popu-
lagio sobre a enfermidade. Jd os que pensam o mesmo sobre o cincer,
citam a queda de cabelo que ocorre durante o tratamento como o maior
problema. Entretanto, a questdo da transmissibilidade do virus HIV faz
com que a rede social dessas criangas se altere de forma significativa,

enquanto em pacientes oncolégicos essa rede ndo é danificada.

Discussao

Um aspecto metodolégico que influenciou, de modo importante,
a obtengdo dos depoimentos analisados refere-se ao local de realizagio
das entrevistas — salas de espera dos ambulatérios. Se, por um lado essa
escolha facilitou o acesso aos entrevistados, porém, por outro, ela cer-
tamente imp0s alguns limites ao relato produzido pelos entrevistados.
Devemos levar em consideragdo que a sala de espera é um local piiblico,
onde os entrevistados aguardam o momento de serem chamados para
a consulta. Portanto, esta ndo ofereceu condi¢des de privacidade e de
concentragdo propicias as entrevistas realizadas. A duragdo curta das

entrevistas (cerca de 20 minutos, em média) pode ser um indicio desse
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limite. Além disso, o fato das entrevistas terem sido registradas por es-
crito, ao invés de gravadas em dudio, também deve ser levado em con-
sideragdo nas andlises realizadas. Esse ponto torna-se preocupante em
vista da inexperiéncia das alunas em relagdo a realizagdo de entrevistas
semi-estruturadas.

Mesmo assim, o material empirico obtido ofereceu elementos su-
ficientes para a anélise pretendida. Os limites anteriormente apontados
foram levados em consideragio nessa anlise, sendo relativizados a
partir de varias sessdes de discussdo de dados que serviram para di-
mensionar os resultados encontrados, ndo s6 a partir do registro escrito
das entrevistas, mas também das percepgdes da equipe de entrevista em
relagdo a posturas, gestos e atitudes dos entrevistados. Destacamos a
seguir alguns pontos de maior interesse para a discussdo.

O primeiro ponto de divergéncia encontrado entre o cincer e o
HIV foi relacionado ao diagnéstico. Assim, nos casos de HIV, a crian-
ca ja é portadora do virus desde o nascimento e, por esse motivo, o
ambiente familiar ja se encontra preparado para tal fato. Como isso ja
é parte da base educacional da crianga, o impacto da recepgio da noti-
cia é menor quando comparado ao cancer. Entretanto, a descoberta da
soropositividade representa, em geral, um dos momentos criticos para
os pais, quando emergem medos e situagdes de rejei¢io ou negligéncia.
Ha evidéncias de que criangas, jovens e seus cuidadores revelam sentir
e viver, ndo raramente, preconceitos a partir do diagnéstico de uma do-
enga cronica'’. Porém, nas entrevistas realizadas, tal fato foi observado
apenas na visdo dos adultos, possivelmente devido a baixa idade das
criangas entrevistadas.

Em relagdo aos familiares de criangas com céncer, ao contrario,
o diagnéstico surge de forma repentina. Nesses casos, geralmente, as
criangas sdo diagnosticadas ao procurarem assisténcia médica por ou-
tros motivos, tais como: indisposi¢des diversas facilmente atribuidas a
viroses comuns na infincia; sintomas mais sérios aparentemente asso-
ciados a outros tipos de doengas; sensagdo genérica de que algo com o
corpo ndo esta certo. Essa situagdo se alinha com dados apresentados
por outros autores, mostrando que os pacientes pedidtricos e seus fa-
miliares, em geral, ndo possuem experiéncias e conhecimentos sobre a
doenga, elaborados anteriormente ao estabelecimento do diagnéstico”.
Dessa forma, faltam referéncias para balizar suas agdes, atitudes e senti-
mentos em relago as situagdes enfrentadas a partir desse diagnéstico.

Normalmente, a busca por ajuda leva o paciente a passar por di-
ferentes especialidades médicas, por vezes, resultando em diagnésticos
equivocados. Isso atrasa e dificulta a assimilagdo da idéia de possuir
uma doenga neoplésica e, consequentemente, prejudica o tratamento,
favorecendo futuras complicagdes.

A partir da suspeita de cincer, os pacientes sdo encaminhados para
centros especializados no tratamento do cancer infantil, onde sio reali-
zados vérios exames complementares e, possivelmente, procedimentos
cirtirgicos para estabelecer o diagnéstico. De um modo geral, a familia
percorre um longo caminho, por diversos profissionais, na expectativa

de (ndo) confirmar a hipétese diagndstica, ja que se trata de uma pato-
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logia de dificil aceitagdo. A confirmagio do diagnéstico é acompanhada
por um tumulto de sentimentos, constituindo uma situagdo apreensiva
ndo s6 para a familia, mas também para os profissionais, o que corrobo-
ra a ideia de que o cincer representa um impacto desestruturador, que
ameaga o equilibrio pessoal e 0 bem-estar familiar'’.

A reagio das criangas ao diagndstico é fortemente influenciada pe-
las reagGes familiares, reproduzindo sentimentos de tristeza, preocupa-
¢do e desespero. Tais sentimentos ocorrem mais entre os adultos do que
entre as criangas, reforcando ainda mais essa idéia. Isso talvez ocorra
pelo fato das criangas, em geral, estarem mais centradas no presente do
que no passado (momento do diagndstico) ou no futuro (progndstico).
Soma-se a isso o fato dos pais estarem mais bem informados sobre a
gravidade da doenca e sentirem-se responsaveis pela manutengio do
estado de satide dos seus filhos.

N30 s6 a familia e o grupo de convivio influenciam o modo como
a crianga compreende o cincer, mas também a midia e os profissionais
de satde. Além disso, um fator importante a ser considerado é a idade
da crianga, uma vez que o tipo de compreensio sobre a doenga — em
termos de causas, mecanismos de agdo e efeitos sobre o corpo — pode
sofrer forte influéncia da fase do desenvolvimento infantil.

Ao considerar a fase do desenvolvimento infantil, duas posi¢des’
diferentes tém sido sustentadas para orientar a comunicagdo médico-
paciente. Uma primeira, bastante consagrada, baseada nas formulagbes
de Piaget, entende que a compreensdo das criangas sobre o mundo (e
por extensdo sobre a satide e a doenga) relaciona-se com o seu desen-
volvimento cognitivo. Conforme essa perspectiva, a medida que ama-
durecem seus processos cognitivos, a crianga vivencia diferentes for-
mas de apreensdo do mundo até desenvolver o pensamento abstrato,
caracteristico dos adultos. Assim, as suas explicagdes para as causas das
doengas também vao se modificando de acordo com esse processo.

Durante a primeira e o inicio da segunda infancia (aproximada-
mente entre zero e quatro anos de idade), a crianga tenderia a acreditar
que a doenga é causada por suas agdes, cOmo um comportamento erra-
do, por exemplo. Apés essa fase, a crianga tenderia a acreditar que a do-
enga é causada pela agdo do “outro” — por exemplo, os germes. Quando
comegam a se aproximar da adolescéncia, elas passariam a perceber que
as doengas podem ter diversas origens. A partir dai, poderiam se preve-
nir de uma série de enfermidades, mantendo-se mais saudéveis.

A segunda posigdo defende que é possivel transmitir para a crianga
uma visdo bastante elaborada sobre a doenga, a despeito de sua idade,
desde que utilizando linguagem acessivel. Assim, mesmo criangas bem
pequenas poderiam compreender, ao menos parcialmente, conceitos
cientificos sobre diferentes aspectos da doenga (etiologia, fisiopatologia
etc), desde que passados de maneira adequada.

Muitas vezes, o conhecimento que a crianga tem em relagdo a sua
doenga nio foi elaborado previamente a descoberta de seu diagnésti-
co. Isso ndo quer dizer que as informagdes cientificas sejam assimiladas
conforme expostas pelos profissionais de satide, ao longo do tratamen-

to, passando a determinar absolutamente a visdo do paciente a respeito

de sua doenga. Nos casos de cincer, as criangas € seus familiares afir-
maram possuir poucas informagdes sobre a doenca, utilizando-se fre-
quentemente de imagens e ideas ndo cientificas para retratar a doenga.
Além disso, ao se manifestar sobre esta, a crianga mescla os significados
que conhece sobre a moléstia com fantasias, usando sua criatividade
infantil. Ela traz a doenga para o seu mundo, significando-a de modo
condizente com seu modo de elaborar a experiéncia de adoecimento.

Algumas criangas requisitam de seus cuidadores um comporta-
mento protetor que as coloquem a margem de tudo o que diga res-
peito a sua doenga e as implicagdes que ela traz em suas vidas. Estas
preferem abolir os didlogos sobre a doenga, diminuindo o sofrimento
provocado pela aquisi¢do de conhecimento sobre a doenca (e até mes-
mo pela palavra cancer).

O HIV e cincer envolvem importantes alteragdes no cotidiano
dos doentes e de seus cuidadores, tanto sob o ponto de vista funcio-
nal quanto psicolégico. Em relagdo ao cincer, essas mudangas sdo mais
expressivas. Isso acontece porque o paciente oncoldgico tem necessi-
dade de comparecer um maior nimero de vezes ao ambulatério ou a
hospitais, tanto para a administragio de medicamentos quanto para o
acompanhamento médico.

Essa dependéncia da rede assistencial e a necessidade dos cuidados
domiciliares cotidianos (remédios, fisioterapias etc.), em geral, fazem com
que seu cuidador principal (geralmente a mée) abandone seu trabalho e as
demais atividades didrias para acompanhar a crianga doente. Além disso,
é bastante comum o absenteismo escolar em decorréncia do tratamento.
Esse afastamento da crianga é também provocado pelas constantes indis-
posicdes fisicas, organicas e psicoldgicas, ou pela proibi¢do, por parte de
pais e médicos, de frequentarem o ambiente de ensino, seja pela necessida-
de de ir aos centros de satde ou pela deficiéncia imunoldgica da crianga.
Além disso, podem ser impedidas de realizar atividades fisicas ou mesmo
simplesmente desinteressar-se delas, passando a viver em torno da doen-
¢a. No Ambulatério de Oncologia da FMABC, essa situagio é amenizada
pela humanizagio do servigo alcangada através da realizagio de festas e co-
memoragdes e da atuagio dos servigos de psicologia e de assisténcia social.
Essas atividades estimulam as criangas a manterem uma postura pré-ativa
em relagdo aos cuidados e em relagdo a prépria vida.

Nos casos de HIV, essas mudangas parecem ser menos importan-
tes, ja que a frequéncia ambulatorial é menor. Embora a medicagio deva
ser administrada corretamente e os exames de controle realizados cons-
tantemente, segundo os entrevistados, tais tarefas ndo chegam a afetar
fortemente o cotidiano familiar. Além disso, geralmente, a mae também é
portadora do virus, fato este que colabora para que a doenga seja encara-
da de uma forma mais natural.

Todas essas mudangas psicossociais sdo fatores determinantes
na forma como as criangas e seus pais encaram a doenga. Os senti-
mentos que afloram frente a doenga e ao tratamento podem englobar
as percepgdes mais inquietantes, apoiadas em representagdes sociais
da doenga que a aproximam de condigGes de sofrimento, de limitagdes

e da ideia da morte.
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Sdo comuns indagagdes sobre o porqué de seu surgimento, ou
seja, a causa atribuida pela crianga ao seu adoecimento. A gravidade
também é um tema relevante nas representagdes sociais sobre essas do-
engas, sendo tomada como uma referéncia importante para os pais, no
presente estudo. No entanto, hd evidéncias de que as préprias criangas
possuem uma visdo elaborada sobre o assunto, organizando sua relagio
com a doenga e os cuidados a partir do conceito de gravidade's.

Para a crianga, o acometimento por qualquer doenga, principal-
mente a cronica, é permeado por sentimentos diversos gerados frente a
toda problemitica que envolve o “estar doente” e o “fazer tratamento”.
Em seu discurso, constata-se a incerteza experimentada frente a tudo o
que esta acontecendo, a incompreensio da doenga, do tratamento e das
alteragbes que ocorrem em seu corpo. A crianga refere o “sentir-se do-
ente” a partir de suas sensagdes de mal-estar, referindo principalmente
a dor como sinal da presenga da doenca.

O significado e a exteriorizagdo da dor dependem da cultura de
cadaum’. A dor pode ser encarada como castigo ou resposta a mecanis-
mos patolégicos, por exemplo. Ela pode ser minimizada ou exacerbada
pelo paciente. Portanto, deve-se aceitar que a dor é um conceito relativo
e que deve ser analisado de forma cautelosa, levando-se em conta toda
a esfera do ser humano.

A descrigio das manifestagdes da doenga, feitas pelos pacientes,
ndo se restringiram aos sintomas que precederam o diagndstico (dor,
inchago, vermelhiddo, edema), mas envolveram também os procedi-
mentos diagndsticos e terapéuticos (visitas a centros médicos, exames
e o préprio diagndstico). No caso do cincer, as pungdes para a coleta
de liquor e sangue, a administragdo de injecGes, as sessdes de quimio-
terapia, o uso de equipamentos de protegdo para a radioterapia, entre
outros, s3o procedimentos que passam a fazer parte da rotina da crianga
e que resultam em “sentir-se doente”. Como a terapéutica empregada
no controle da Aids nfo envolve tanta dor, esse sentimento é menor.

Nas entrevistas realizadas, algumas criangas e acompanhantes atribui-
ram causas divinas a doenga, enquanto outras atribuiram causas organicas,
sendo que algumas ndo souberam apontar nenhum tipo de explicagdo.

Pelas entrevistas nota-se que uma doenga cronica altera as rela-
¢bes afetivas das criangas, solidificando a aproximagdo com outras pes-
soas ou afastando a crianga do convivio social.

Portanto, tdo importante quanto o tratamento dirigido aos aspec-
tos organicos dessas patologias é a atengio dada aos seus aspectos so-
ciais e psicolégicos. A cura ndo deve se basear somente na recuperagio
biolégica, mas também no bem-estar e na qualidade de vida do pacien-
te. Embora este ndo tenha sido um estudo de avaliagio de servicos de
satde, seus resultados apontam que o apoio psicossocial do Ambulaté-
rio de Oncologia Pediatrica atuou de forma mais presente do que aque-
le prestado pelo Ambulatério de Infectologia. Além disso, percebeu-se
uma grande integragdo multiprofissional na equipe daquele primeiro
ambulatério, favorecendo atengdo integral.

A literatura aponta que muitos dos portadores do virus HIV

organizam seu cotidiano a partir de estigmatizagdes (sentidas ou so-
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fridas), afetando fortemente suas possibilidades de serem felizes.
Dessa forma, criangas e jovens estdo constantemente expostos a si-
tuagdes de discriminagio e estigmatizagdo em sua vivéncia em fa-
milia, vizinhanga, escola e nos servigos de satide. Um exemplo en-
contrado foi um caso de uma crianga cuja professora impediu que
se alimentasse junto aos outros alunos, por medo de contaminagdo.
A convivéncia com a condigio de portador leva criangas e jovens (e
seus cuidadores) a evitarem situagdes que possam ativar processos
de estigmatizagdo. Entdo, antecipando possiveis discriminagdes, al-
gumas interdi¢des passam a ser corriqueiras. Essas restri¢des podem
ser, por exemplo, ir a escola, trabalhar, frequentar servigos de satde,
praticar esportes, ir a festas ou outros espagos de lazer, bem como se
sentir a vontade para contar aos outros de sua enfermidade. O estig-
ma nio foi apontado explicitamente na maior parte das entrevistas,
mas estd implicito, por exemplo, no fato de pais e médicos instruirem
as criangas a ndo revelarem a sua doenga para sua rede social. A
omissdo da condigdo de soropositividade serve como estratégia para
evitar as situagdes de discriminagdo e processos de estigmatizagio.
E um modo de manter o segredo e a privacidade sem estabelecer
conflitos abertos.

No caso do céncer, 0 estigma ndo € tdo presente. Geralmente, as
pessoas se aproximam devido ao sentimento de pena. Algumas vezes, os
pacientes se sentem isolados de outras criangas, mas isso decorre prin-
cipalmente da necessidade de ir frequentemente aos servigos de satde,
dificultando sua presenga em diversos espagos de convivio social.

Nas entrevistas com a populagio, a inica marca estigmatizante
apontada foi a queda de cabelo dos pacientes oncolégicos, que passam a
ser vistos de outra maneira, identificados imediatamente como criangas
com céancer.

Conforme ji mencionado, o HIV e o cncer sdo duas doengas
cronicas com grande importincia no dmbito pediatrico. Atualmente,
essas patologias possuem grande importéncia entre as doengas cronicas
que afetam a populagdo infantil, seja pela sua magnitude, seja pela sua
gravidade, ou ainda pelo avango cientifico em seu tratamento. Esses
fatores tém ocasionado um niimero cada vez maior de criangas con-
vivendo com a doenga durante um longo periodo da sua vida (ainda
que os coeficientes de mortalidade permanegam relativamente altos).
Assim, hd uma crescente preocupagio dos profissionais de saide a res-
peito da qualidade da relagdo e da comunicagio mantida com o paciente
e seus familiares. Entende-se que esta qualidade influi na adesdo e efi-
cicia do tratamento e no aumento da qualidade de vida dos pacientes.
Esse aumento representa um grande desafio diante do grande impacto
que essas doengas produzem na vida da crianga e de seus cuidadores.
Assim, os profissionais devem focalizar os pacientes ndo s6 a partir da
patologia organica, mas também a partir de suas relagdes afetivas, de
seu cotidiano, de seu estado psicolégico e, sobretudo, de sua forma de
encarar a doenga’.

Com o aumento da prevaléncia dessas enfermidades na socie-

dade moderna, seus conceitos passaram a ser mais difundidos pela
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midia e pelas préprias pessoas. Foram construidos alguns estere6-
tipos: uma crianga sem cabelo nos leva imediatamente a pensar no
cancer; uma crianga soropositiva nos leva a culpar sua mie, imagi-
nando que a contaminagdo originou-se de uma conduta promiscua.
Nas entrelinhas dos depoimentos pode-se identificar a presenga des-
ses esteredtipos.

Medo, angustia, entendimentos e pensamentos diferentes, inquie-
tagOes, limitagdes, perdas, aproximagdo solidaria, isolamento social,
todos esses sdo acontecimentos relacionados a alteragdes nas relagdes
afetivas, emocionais e sociais dos pacientes e de seus cuidadores, retra-
tando a forte repercussio da doenga nas suas vidas.

E papel dos profissionais de satide promover a reflexdo por par-
te dos pacientes, de seus cuidadores e da populagdo em geral sobre
os aspectos biopsicossociais das doengas cronicas, a fim de diminuir
o estigma que recai sobre esses pacientes (tanto o sentido quanto o
sofrido) e, consequentemente, diminuir de forma relevante o sofri-
mento desses doentes>'*'"!8, Porém, tal reflexdo deve levar em conta
elementos da vivéncia dos pacientes e de seus familiares ao longo do
processo de adoecimento. Se os significados atribuidos a tais vivén-

cias orientam as agdes de pacientes, eles devem necessariamente ser
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