NOTAS DIDACTICAS

Etica e Sida pediatrica (*)

A psicologia pediatrica é caracterizada por
trés aspectos: primeiro, é uma area que se define
a partir de necessidades reais das populagdes, co-
mo as dificuldades provenientes de uma situacéo
de doenga fisica cronica, ou da prépria situagao
de hospitalizacédo; segundo, a sua pratica envolve
uma abordagem multidisciplinar; e, terceiro, en-
volve a combinagdo de competéncia e humanis-
mo.

Vamos abordar um tema especifico do traba-
Iho do psicélogo pediatrico que ilustra bem estes
trés aspectos. Referimo-nos ao trabalho com fa-
milias e criancas infectadas pelo VIH.

SENTIR-SE POSTO EM CAUSA

O respeito pelos utentes dos servigos de salde
exige um elevado nivel de qualidade no trabalho
do psicélogo pediatrico. Este nivel é alcangado
através de uma preparacao e especializagdo apro-
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priada para exercer as suas funcGes e uma actua-
lizacdo permanente, reconhecimento dos limites
da sua competéncia e recurso a pareceres de co-
legas quando necesséario. No entanto, o trabalho
especifico com familias em que um dos mem-
bros é seropositivo coloca por vezes limitagdes
importantes ao exercicio competente da sua pro-
fissdo e obriga em todos casos o psicologo a re-
ver posigdes e a por-se em causa.

A situacdo de uma doenga contagiosa como a
SIDA, com uma representacéo social muito des-
favoravel e associada a comportamentos moral-
mente reprovaveis pde em causa 0s sentimentos
e atitudes do préprio psic6logo mesmo se abor-
dada num terreno pediatrico. Os receios incons-
cientes e ndo controlados do contagio podem im-
pedir o seu relacionamento com o doente.

No caso de se decidir a trabalhar com este tipo
de problemaética vé-se confrontado permanente-
mente com 0S Seus proprios sentimentos e o0 seu
préprio envolvimento emocional. A doenga pode
provocar sentimentos depressivos e impde lutos
sucessivos ao psicologo que é testemunha da
morte das criancas e mdes mas também abala os
seus sentimentos de omnipoténcia. Os senti-
mentos em jogo podem traduzir-se, por exemplo,
em atitudes de identificacdo a crianca ou a mae,
sentida como vitima inocente de uma tragédia
que ultrapassa 0s préprios poderes do psicologo.
Podem também assumir a forma de atitudes pa-
ternalistas e de compaixao que resultam da nega-

565



¢cdo de sentimentos de rejeicdo. De qualquer
modo, o psicologo € obrigado a lidar com as suas
angustias face a doenca e a morte com as suas
representacdes da maternidade e da infancia,
com sentimentos de impoténcia e de incompe-
téncia produzidos pela catastrofe que a sida
introduz na vida das familias. Por conseguinte, a
sua capacidade para lidar com os problemas e
apoiar as familias pode ser afectada.

No caso de se manter um conflito entre aquilo
que o psicologo considera ser o seu papel profis-
sional e os seus sentimentos mais profundos, po-
de ver-se impedido de utilizar adequadamente 0s
seus conhecimentos cientificos. Estes constituem
um elemento indispensavel na relagcdo com o do-
ente na medida em que temos a obrigagcdo moral
de o informar o mais objectivamente possivel.
Na verdade, apesar das criangas infectadas e as
familias contactarem com o psicélogo depois de
ter sido revelado o diagnostico bem como as
contingéncias da doenga e possivel evolucédo, 0s
pais recolocam frequentemente estas questdes
obrigando o psicologo a fornecer uma resposta
objectiva. Isto obriga o psicélogo a manter-se
constantemente informado sobre a histéria na-
tural da doenca, terapéutica e avancos cientifi-
cos. Todavia, face ao sofrimento das criancas e
familias o psicélogo é levado inconscientemente
a produzir afirmac0es paliativas que a realidade
pode ndo confirmar.

Outro problema que se levanta e que obriga o
psicélogo a por-se em causa diz respeito a um
possivel choque entre os seus valores e as pes-
soas que atende.

Habitualmente é aceite que os psicélogos cli-
nicos, no exercicio da sua profissdo, enviem os
doentes com os quais tém dificuldades ou in-
compatibilidades a outros colegas. Todavia nem
sempre as condicdes de exercicio profissional
em meio hospitalar o permitem.

Uma grande parte das familias infectadas pro-
vem de grupos minoritarios, socialmente margi-
nalizados sobre 0s quais existem a partida repre-
senta¢des que dificultam o seu acompanhamen-
to. E 0 caso dos emigrantes africanos, prostitu-
tas, toxicodependentes, bissexuais e presos. Por
outro lado, alguns destes pais ndo correspondem
as expectativas que temos sobre os cuidados a
prestar a uma crianca e sobre a aceitacdo dos
cuidados de satide propostos. E importante que o
psic6logo tome consciéncia dos seus proprios
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preconceitos e evite que estes influenciem o seu
comportamento face as pessoas infectadas pelo
VIH.

CONFIDENCIALIDADE

Se garantir a confidencialidade constitui um
imperativo ético para garantir a proteccdo dos di-
reitos dos individuos em geral, defendé-la no
caso dos infectados pelo VIH exige uma aplica-
cdo deste principio em sentido estrito na medida
em que existe um risco efectivo de segregacéo,
exclusdo ou rejeicao.

As familias e em particular as mées séo de
uma extrema sensibilidade a questdo da confi-
dencialidade, procurando proteger-se e proteger
a sua crianca da curiosidade dos estranhos: na
creche, na escola, na vizinhanga, no préprio
hospital. O receio de ser identificado como por-
tador do virus é tdo forte que nos perguntam:
«S06 por eu dizer que quem segue a menina é o
Dr. X ficam logo a saber o que ela tem?» Ou
entdo dizem «As vezes penso que por vir a esta
consulta se fica logo a saber...», ou «quando eu
morrer ndo quero ser autopsiada porgue nédo
guero que a minha filha venha a sofrer por ter
tido uma mée que morreu com esta doengax.

O respeito méximo pelo direito a privacidade
coloca-se nomeadamente quando ocorrem reuni-
des com outros técnicos da equipa ou de outras
instituicdes com as quais se coordenam esforgos.
Dentro do proprio Hospital passar a informacéo
a outros técnicos, como por exemplo, a assisten-
te social, exige uma autorizagdo por parte dos
pais. O psic6logo deve tomar todos os cuidados
para ndo transmitir mais informacGes do que
aquelas que sdo indispensaveis. O problema da
confidencialidade coloca-se ao psicélogo quando
aconselha as familias a colocarem a crianca em
amas, creches ou jardins de infancia, campos de
férias. Quer elas decidam revelar ou ocultar a si-
tuagdo, o psicologo tem a obrigacdo de ajudar as
familias a reflectir a situagdo, procurando asse-
gurar a sua proteccdo e estudando com elas as
consequéncias da sua decisao.

REVELACAO

De um modo geral considera-se que é impor-



tante envolver a crianca nas decises sobre 0s
procedimentos que lhe dizem directamente res-
peito, e eventualmente dar-lhe a conhecer a
doenca. O desconhecimento pode produzir me-
dos e fantasias geradoras de confuséo e ansieda-
de. Todavia, no caso da sida pediatrica discute-se
acaloradamente as vantagens desta atitude.

Embora esteja a aumentar o nimero de crian-
cas crescidas infectadas, em situagdo assintoma-
tica ou ja em estado de doenga, a revelagdo a
crianca € dificultada pelo prognoéstico fatal e
pelo estigma associado a doenca. Levanta-se
ainda a questdo de dar a conhecer a crianga nao
s0 a sua situagdo mas também a dos pais.

Por outro lado a revelagdo a propria crianga
e/ou aos irmdos pode constituir um risco de
quebra de confidencialidade e responsabiliza as
criancas na manutencdo do segredo. A ndo
revelacdo envolve outro tipo de problemas que
passam pela quebra de confianca nos que dela
tratam e, no caso dos adolescentes, pela falta de
conhecimento da necessidade de se protegerem e
protegerem os outros.

Este tipo de problemas exige toda a sensibili-
dade e capacidade do psicélogo para encontrar
solucdes adequadas a cada caso.

Deve ser feito um esfor¢o para conhecer as
opinides das criancas acerca do que as afecta na
convicgdo de que se ajuda mais a crianga conse-
guindo perceber o que ela nos tem para dizer do
gue estando convencido que se sabe tudo sobre o
gue ela pode sentir.

A escolha da pessoa indicada para fazer a re-
velacdo deve recair sobre um interlocutor privi-
legiado, com quem a crianca tenha uma relagéo
de confianca e que se mantenha disponivel para
conversar e responder as suas perguntas. E ne-
cessario apoiar 0s pais e outros familiares para
estes poderem lidar com esta situacdo, escolher a
maneira € 0 momento certos e conseguirem ex-
plicar o que esta a acontecer.

PAPEL DO PSICOLOGO NA EQUIPA

O psicologo pode constituir um elemento cen-
tral na equipa multidisciplinar ajudando a re-
flectir sobre os aspectos éticos da tomada de de-
cisdo quer sobre problemas de natureza sécio-
-emocional quer a respeito de alguns aspectos do
tratamento (dor, prolongamento artificial da vi-

da, etc. ...). Questdes como a relacdo dos outros
técnicos com criangas doentes em fase terminal e
as informacgGes por eles transmitidas podem
exigir uma participacao activa do psicélogo co-
mo elemento facilitador da comunicagéo.

Por outro lado torna-se indispensavel realcar
0s aspectos emocionais mobilizados pela doenca
nos proprios técnicos, ajudando a criar uma ca-
pacidade de auto-reflexdo e a lidar com os senti-
mentos de impoténcia e incompeténcia, promo-
vendo maior toleréncia e evitando mecanismos
de defesa rigidos que provoquem atitudes de evi-
tamento ou intrusdo. Contribuindo assim para a
humanizacdo da prestacdo dos cuidados de sau-
de.

Do mesmo modo, compete ao psicologo pro-
curar proteger as familias e as criangas da curio-
sidade cientifica impedindo a multiplicacdo de
estudos, com devassa da privacidade e a custa de
um dispéndio emocional suplementar para estes
individuos.

Ao psicélogo compete ainda promover a di-
vulgacdo da informag&o sobre a doenca, comba-
ter os preconceitos, participar em campanhas de
prevencdo, mobilizar as instituicdes para o apoio
as familias e as criancas. Para se perceber até
gue ponto a doenca mobiliza medos arcaicos e
comportamentos de segregacdo refira-se que al-
gumas instituicbes dedicadas & Solidariedade
Social no campo da infancia e da maternidade se
recusam a aceitar crian¢as e mées seropositivas.

Sem quebrar as relag@es de confianca que per-
mitem a insercdo do psic6logo na equipa este de-
ve manter uma posicao de independéncia relati-
vamente aos outros técnicos, nomeadamente ao
médico, face ao cliente. O psicélogo deve pro-
mover a informacao e discussdo do seu proprio
papel como meio de esclarecer o seu posiciona-
mento, garantir as suas responsabilidades pro-
fissionais para com as familias e pautar o seu
comportamento pela sensibilidade manifesta no
interesse, consideracdo e também preocupacdo
pelas dificuldades e sofrimento humano.

RESUMO

Os autores discutem quatro aspectos correntes no
contexto da SIDA pediatrica. Primeiro, o trabalho es-
pecifico com familias em que um dos membros é sero-
positivo coloca por vezes limitagcbes importantes ao
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exercicio competente da profissdo e obriga em todos
0s casos o0 psicdlogo a rever posicles e a por-se em
causa. Segundo, defender a confidencialidade no caso
especifico dos infectados pelo VIH exige uma aplica-
¢do deste principio em sentido estrito na medida em
que existe um risco efectivo de segregacao, exclusao
ou rejeicdo. Terceiro, existem dificuldades na revela-
¢do (ou ndo revelacdo) a propria crianga e aos irmaos
em face de um diagnostico fatal, estigma, risco de que-
bra de confidencialidade, de quebra de confianga nos
que dela tratam e responsabilizagdo das criangas na
manutencéo do segredo. Quarto, o psicélogo pode aju-
dar a equipa a reflectir os aspectos éticos da tomada de
decisbes quer sobre problemas de natureza sécio-
-emocional quer a respeito de alguns aspectos do trata-
mento; ajudar a criar uma capacidade de auto-reflexdo
e a lidar com os sentimentos de impoténcia e incompe-
téncia.
Palavras-chave: SIDA, VIH, ética pediétrica.
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ABSTRACT

The authors discuss four current aspects in the
context of pediatric HIV/AIDS. First, working with
families with HIV/AIDS brings some important limits
to the professional competence and the psychologist
has to rethink his perspectives. Second, defending con-
fidentiality requires a use of this principle in a strict
sense because of the risk of segregation, exclusion and
rejection. Third, difficulties will show up when deci-
ding to reveal (or not to reveal) the situation to affec-
ted children and siblings in face of a fatal diagnostic,
stigma, risk of break of confidentiality, and break of
trust in adults, and making children responsible for
keeping secret. Fourth, the psychologist may help the
team to reflect on the ethical aspects of decisions about
treatment, and dealing with feelings of incompetence
and impotence.

Key words: AIDS, HIV, pediatric ethics.



