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RESUMO

O Ambulatdrio de Criangas e Adolescentes do Setor de Infectologia (AICA) do
Hospital das Clinicas da FMRP-USP conta com um nimero aproximado de 180
criangas e adolescentes portadores de HIV/AIDS. Desde o ano de 2001, a equipe
multidisciplinar vem desenvolvendo e utilizando um método para esclarecer e
revelar o diagndstico a seus pacientes. As criangas séo selecionadas e agrupadas,
com faixa etaria a partir de 7 anos de idade, num méaximo de 6 criancas.
Paralelamente, os pais e/ou cuidadores destas criangas também sdo agrupados
e 0 processo para ambos 0S grupos ocorre em 8 encontros mensais. A cada
encontro com as criangas, um tema € abordado através da utilizagdo de atividades
lidicas. Durante os grupos coordenados pela terapeuta ocupacional, observou-
se que além de ludicas e educativas, as atividades tém a funcdo de suprir
necessidades urgentes e, portanto, ndo devem ser simplesmente oferecidas,
mas sim participadas e mediadas pelo terapeuta. Conclui-se que as atividades
ludicas sdo instrumentos apropriados para serem utilizados durante 0 processo
de revelagéo de diagnostico de HIV/AIDS a criangas, entretanto, é fundamental
atentar para as caracteristicas intrinsecas das atividades, principalmente tratando-
se de um processo que vai além da informacéo.

Palavras-chave: Crianca, Diagndstico, Revelacdo, Terapia Ocupacional,
Atividades Ludicas, HIV/AIDS.

PLAYFUL ACTIVITIES IN THE PROCESS OF REVELATION OF
DIAGNOSIS FOR CHILDREN WHO LIVE WITH HIV/AIDS

ABSTRACT

The out patients service for children and adolescents of the infectology section of
a teaching-hospital FMRP-USP(Ambulatério de Criangas e Adolescentes do Setor
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de Infectologia (AICA) do Hospital das Clinicas) has around 180 children and
adolescents with HIV/AIDS. Since 2001, the multidisciplinary team has been
developing.and using a method to clarify and disclose the diagnosis to its patients.
The children are selected and grouped, considering their ages, from as seven
years old, in a maximum of 6 children. Parallel, the parents and/or carers of these
children are also grouped and the process for both groups occurs in 8 meetings
per month. In each meeting with the children, a subject is talked through the use
of playful activities. During the meetings coordinated by the occupational therapist,
it was observed that apart from being playful and educative, the activities have the
function to supply urgent needs, and therefore, they should not be simply offered,
but participated and mediated by the therapist. It is concluded that the playful
activities are appropriate tools to be used during the process of disclosing of HIV/
AIDS diagnosis to the children. However, there is a need to pay attention to the
intrinsic characteristics of the activities, mainly regarding the essential elements
of a process that goes beyond the information.

Key words: Child, Diagnosis Disclosure, Occupational Therapy, Playful Activities,

HIV/AIDS.

INTRODUCAO

A infecciio pelo Virus da Imunodeficiéncia Humana
Adquirida, HIV, certamente, ndo foi a maior epidemia

com a qual a humanidade se deparou, porém n#o é

exagero afirmar que nunca antes uma doenga repercutiu

em tantos setores da vida humana quanto ela.

No inicio dos anos 80 do século passado, a infeccéo foi
fortemente associada a usudrios de drogas ilicitas,
homossexuais masculinos e pacientes transfundidos, em
particular os hemofilicos. Naquela época usava-se o
termo “grupo de risco”, indicando quem estava sujeito
a nova doenca. O inicio da epidemia foi alarmante e o
desconhecimento era grande. A imprensa dava grande
cobertura, informando, mas também disseminando
rumores. A combinacgio destes fatores: doenca nova,
portanto desconhecida, geralmente fatal, sexualmente
transmissivel, e com “grupos de risco”, foi decisivo para
que a doenga fosse duramente estigmatizada. Com o
passar do tempo estes conceitos foram abandonados
pela medicina, porém o estigma permaneceu presente
na sociedade. (MONTAGNIER'", 1995; UJVARI",
2003; LE GOFF®, 1997) Estima-se que hoje vivam mais

de 40 milhdes de pessoas com HIV no mundo. Entre a

populagio infantil a infec¢fo se d4, principalmente, por
via vertical, isto € de mées para filhos, intra-itero, intra-
parto ou perinatal, através do aleitamento materno
(KOURTIS? et al, 2006). A despeito da redugdo desta
via de transmissfio em pafses desenvolvidos assim como
no Brasil, estima-se que cerca de 2 milhdes de criangas
sejam infectadas no mundo e que a cada dia 1800 novas
infeccdes sejam transmitidas de mées para seus fithos.
Muitas destas criangas terdo perdido seus pais
precocemente, muito antes de atingir a idade adulta, e
passardo a ser cuidadas pelos avds, parentes ou

instituicdo. (UNAIDS'?, 2006).

O conhecimento sobre a doenca, a descoberta de seu
agente etiolégico, o desenvolvimento de estudos
epidemioldgicos e de drogas eficazes se deu de forma
vertiginosa. Em cerca de 15 anos um arsenal terapéutico
farmacolégico estava aprovado para uso nestes
pacientes. Esta evolugdo repercutiu num aumento da
expectativa de vida destes pacientes com incremento
da qualidade. Os beneficios também foram observados
entre as criangas e adolescentes. Nesta faixa etdria a
histdria natural da infec¢do mudou, passando a infecgdo,

de uma doenca muitas vezes fatal, para uma doenga
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tratdvel e cronica, devolvendo para as criancas uma
expectativa até entdo inexistente. (MONTAGNIER',
1995).

Embora estes avancos tenham trazido grandes
beneficios, viver com HIV/AIDS néo é uma experiéncia
sem traumas ou que ndo cause prejuizos e limitagdes,
em particular para as criangas e adolescentes. Com o
prolongamento da expectativa de vida, mais e mais
pacientes pedidtricos chegam a idade escolar, pré-
adolescéncia e idade adulta e novas necessidades
passam a ser identificadas e outras solucdes cada vez
mais criativas, necessitam ser desenvolvidas. A¢Ges de
educagio em saiide, informagédo sobre a doenga,
orientac¢dio sobre auto-cuidados, de fortalecimento e
preservacio da auto-estima, criacéio de espago onde as
criangas e adolescentes possam se encontrar para dividir
experiéncias, anseios e expectativas, tém sido

desenvolvidas.

A revelacdio do diagndstico as criangas e adolescentes
portadoras de HIV/Aids tem se tornado um grande
desafio, tanto para os pais ou cuidadores, como para as
equipes de satide, que se véem no dilema de quando e
como dar a noticia a crianga (MATTOS’ et al, 2003;
MARQUES? et al, 2006)

Uma questfo central que se faz presente hoje é a ades#o
ao tratamento. Os esquemas terapéuticos sio
constituidos pela combinacio de duas, e mais
freqlientemente, por trés drogas, administradas a cada
8 ou 12 horas, todos os dias por tempo indefinido.
Necessdrio relatar que estas drogas em geral sdo pouco
palatdveis. Fica patente entéio conhecer o motivo pelo
qual se necessita tomar remédios diariamente,

facilitando assim a adeso.

O conhecimento sobre suas préprias condi¢des de satide
€ importante porque possibilita trabalhar de modo mais
aberto a adesfo ao tratamento, permite que a crianga

seja mais ativa tanto neste processo quanto em seu auto-

cuidado, evita elaboragGes fantasiosas ou mal-entendidas
decorrentes do segredo, reforca os lagos de confianga
entre os envolvidos no tratamento, diminui sentimentos
de isolamento e tristeza vividos pelo paciente, além de
melhorar a auto-estima. (AYRES!, 2004; SEIDL'? et
al, 2005).

Na maioria das vezes, os pais ou cuidadores nio se
sentem preparados para contar as criancas sobre a
doenga, sentem receio da reagdio emocional que elas
terdo, de que revelem sua condiciio de satde a outras
pessoas e sejam vitimas de preconceito, que questionem
como a mie adquiriu a doenca, que se tornem
depressivas ou percam a esperanga; tém medo de que
acrianga sintaraiva, além do sentimento de culpa que o
genitor carrega consigo e que interfere na relagfo.
(COMMITTEE ON PEDIATRIC AIDS3, 1999;
BAYLOR INTERNATIONAL PEDIATRIC AIDS
INITIATIONZ?, 2003; SEIDL" et al, 2005). Assim, a
condic?o de portador do HIV ou doente de AIDS torna-
se um segredo familiar e um tabu. Equivocadamente
pais e cuidadores sentem que agindo assim estio
protegendo-o, e uma falsa seguranca se instala. Porém
uma fonte de angtistia é gerada. O segredo deve ser
mantido e o siléncio entre a crianga e seus responsdveis,
uma vez instalado, propicia a sensacfio de que algo
vergonhoso deve permanecer oculto. E proibido tocar
nesta questdo dando margem para que concepgdes
fantasiosas e errdneas se instalem na mente da crianca.
Estas fantasias guardam um grande peso interior e evoca
representagdes sociais negativas acerca da AIDS.
(MATTOS’ et al, 2003).

Quando criangas menores questionam o motivo pelo qual
freqiientam os servicos médicos ou tomam medicagdes,
elas devem receber uma simples explicac@o acerca da
doenca e suas responsabilidades na manutengio de sua
sadide. Quando maiores deve-se dar o exato diagnéstico
com sua natureza e conseqiiéncias, além de serem

encorajadas a participarem ativamente no cuidado de
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sua saide. Deve-se levar em consideracgfio a idade da
crianga, a maturidade psicossocial e cognitiva, a dindmica
do complexo familiar, além de aspectos clinicos no
momento da revelacdo. Néo se deve informar o nome
da doenga ou seus aspectos fisiopatolégicos sem se
assegurar que o paciente compreenda o contetido e o
significado de cada uma das definicGes bioldgicas.
(COMMITTEE ON PEDIATRIC AIDS3, 1999).

Segundo o “Guia de Tratamento Clinico da Infec¢do

Pelo HIV Em Criangas” do Ministério da Sadde:

A revelagdo do diagndstico é um aspecto
Sfundamental da assisténcia a criangca com
infecgdo pelo HIV, devendo ser tratado
como processo gradual e progressivo.
Considerando-se que a abordagem deve

ser individualizada, 0

momeinto
apropriado, o nivel de informag¢do e a
priorizagdo dos assuntos dependerdo do
contexto psicossocial e familiar em que a
crianga estiver inserida. O processo da
revelagdo deve ser discutido e planejado
com os pais ou responsdveis, podendo
requerer vdrias visitas/consultas para se
avaliar o nivel de esclarecimento da
crianga e sua capacidade de enfrentd-lo.
De preferéncia, a revelagdo deve ser
conduzida em situa¢cdo controlada na
presenca dos pais e profissionais de saiide

capacitados. (Ministério da Saide’, 2006).

O Ministério da Salde preconiza, também, a idade
escolar aos sete anos como o momento certo para a
.revelagdo. Permanece a questdo pritica de como
conduzir e por quem conduzir este processo. Este
processo ndo deve priorizar apenas que a crianga tenha
conhecimento de sua situagfo de sadde, mas se
preocupar com suas necessidades emocionais, seus
pensamentos a respeito de suas perspectivas de vida,

suas ddvidas em relacdio a doenca e como receberd

seu diagndstico, preparando-a para possiveis situagdes
de preconceito. Além disso, deve-se dar atengdo as
relagdes familiares, o apoio e o cuidado miituo que deve
existir entre seus membros, suas condi¢bes de saide e
socio-econdmicas, a qualidade de vida destes individuos

enquadrados em seu contexto cultural.

O setor de Pediatria da Unidade Especial de Tratamento
de Doengas Infecto-Contagiosas (UETDI) do Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirfio Preto
da Universidade de Sio Paulo (HCRP) vem desde 1986
cuidando de criangas e adolescentes com HIV ou AIDS,
atualmente estdo em seguimento cerca de 180 criangas
e adolescentes portadores de HIV/AIDS. A necessidade
de realizar a revelacio diagndstica para estes pacientes
foi se tornando cada vez mais prioritdria, até que em
2001 uma equipe multidisciplinar foi constituida. Desde
entdo ela desenvolveu e passou a utilizar um método

para esclarecer e revelar o diagndstico a seus pacientes.

Esta equipe é formada pelos pediatras, psicélogo,
terapeuta ocupacional, nutricionista, fonoaudidlogo,
fisioterapeuta, enfermeiros, assistente social, assim
como, os residentes, 0s alunos e estagidrios durante o

tempo em que estdo participando da equipe.

A preocupagfo com a realizagiio dos grupos tanto com
as criangas, quanto com os pais, se dd devido ao impacto
da doenca na familia, ocasionando necessidades na
mesma de se reorientar social, financeira e
emocionalmente em fung&o dos cuidados com a crianca
ou adolescente. E exigido um grande e continuo esforco
em sua forma de funcionar para conviver com o0s
diversos aspectos impostos pela enfermidade.
(MATTOS’, 2003).

Desde o inicio do projeto, vislumbrou-se a utilizacdo de
atividades lidicas durante os grupos, considerando-se o
fato de que a maior parte das mesmas encontra-se no
estdgio operacional concreto, segundo a teoria de Piaget.

De acordo com esta teoria a maior parte das criangas
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de 7 a 12 anos encontra-se neste estigio, no qual ela

consegue desenvolver um raciocinio indutivo, bem como
superar mudancas imediatas e considerar a relagio
légica envolvida nos acontecimentos, (PIAGET!, 1974)
estando aptas a conhecer e entender sua real situacio

de satde.

Nos grupos de criangas coordenados pela terapeuta
ocupacional, observou-se que além de ludicas e
educativas, as atividades tinham a fungfo de suprir
necessidades urgentes. Estas necessidades estavam
relacionadas a aspectos sociais, perceptocognitivos,
psicomotores, afetivos e ocupacionais, entre elas:
agitagdo, ansiedade, citime, diminui¢io da auto-estima
e/ou autoconfianca, vergonha, medo, dificuldade de
aprendizagem, escassez de recursos adaptativos,
criatividade e imaginac@o pobres, baixo limiar a
frustragdo, intolerfincia a regras e limites e diminui¢fo
do desempenho ocupacional durante realizacio de

atividades.

Portanto, as atividades néo deveriam ser simplesmente
oferecidas, mas sim, participadas e mediadas pelo
terapeuta, respeitando o nivel de maturidade, a
compreensdo, as necessidades e as caracteristicas de
cada grupo, bem como as escolhas e necessidades

individuais de cada criancga participante.

A Andlise de Atividade € a forma como a Terapia
Ocupacional elabora seu plano de interveng#o, é através
dela que se faz a selecdo, a adaptagio e a graduagio
das atividades. Foi utilizando-se dela que as atividades
foram constituidas, com a finalidade de atingir a0 maximo
os objetivos de cada encontro, respeitando os anseios,
necessidades e limitagdes das criangas e do grupo como

unidade.

O presente trabalho apresenta a forma com que este
processo se dd, com énfase na descrigdo das atividades
lidicas utilizadas para se alcangar os objetivos da

revelacdo e esclarecimento diagndstico.

OBJETIVO

O objetivo deste trabalho é descrever o uso de atividades
lidicas no processo de revelacdo do diagndstico as

criangas soropositivas para o HIV.

METODOS

Baseado na experiéncia acumulada foi descrito, através
de exemplos, a forma com que os grupos foram
conduzidos. Desde 2001, foram realizados 8 grupos e 2
encontram-se em andamento. Cada grupo foi fechado,
formado por criancas com idade minima de 7 anos,
constitufdos por até seis integrantes, sendo divididos por
sexo. Estas criangas foram selecionadas de acordo com
a idade e maturidade ou ainda quando demonstravam
curiosidade sobre séu problema de satide. Os pais ou
cuidadores participaram de uma entrevista inicial, em
que foram explicadas a importdncia do grupo e a
dindmica de funcionamento. Apds concordarem em
revelar o diagndstico -as criangas, as mesmas foram
incluidas. Foram realizados 8 encontros por grupo, com
freqiiéncia mensal e duragéio de aproximadamente |
hora e 30 minutos. Os grupos foram realizados na UETDI
e coordenados pela terapeuta ocupacional da unidade.
Concomitante, foram realizados grupos pela psicéloga
com os pais e/ou cuidadores destas criangas, para que
eles melhor soubessem lidar com o processo de

revelacio.

Em cada encontro a Terapeuta Ocupacional utilizou-se
de atividades lidicas como jogos, competic¢des,
dramatizagBes e musicas para abordar os seguintes

temas:
*Familia: membros da familia, onde e com quem moram;

*Hospital: profissionais de satide e suas fungdes,

estrutura fisica do hospital,

*Corpo Humano: Anatomia interna e externa, 6rgéos e

suas funcdes;
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