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O PESO DE SER “ÉTICO” NA INFÂNCIA – Reflexões sobre Aids na infância
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Como médica pediatra, atendo crianças das mais diversas idades, sendo algumas destas crianças são portadoras da Aids
, estando hoje regularmente matriculadas em creches e escolas. Compreender como estas crianças aprendem as verdades
 da sua doença, como se constroem’sujeito-criança-aidética’, é fundamental para o seu processo de inclusão na sociedade. 

 A partir de pesquisa de campo de mestrado em Educação, foram selecionadas 16 crianças infectadas por transmissão vertical (transplacentária), com idade de 02 a 12 anos. Após convite encaminhado aos pais, 8 mães compareceram e participaram de entrevista semi-estruturada, e as crianças, 2 meninos e 6 meninas, participaram através do desenho. 

O bebê humano é, na natureza, aquele que nasce com um dos maiores graus de dependência de cuidados, logo, as relações, as práticas sociais e o desenvolvimento humanos só podem ser pensados como sendo construídos na inter-relação da biologia e da cultura (BOWLBY, 1981), transformando seus parceiros e por eles sendo transformada (BRAZELTON, 1988). Estas transformações são diretamente influenciadas por saberes, se anunciando “[...] a finitude do homem [...] na positividade do saber” (FOUCAULT, 2002, p. 433). Saberes que contornam e controlam os indivíduos, que estabelecem verdades que os escravizam quando não se permitem pensar sobre elas e mudar sua conduta, se com elas não concordarem (FOUCAULT, 2003). 

Compreender se, e quando, a infância foi instituída nos reporta a diversos autores que, há muito, discutem como, e o que, estes “[...] mecanismos discursivos acerca da infantilização [...] produzem em termos de mecanismos de poder, vontade de saber e formas de subjetivação, que inflexionam, fortalecem e azeitam a maquinaria da infantilidade” (CORAZZA, 2002, p.80).

Do mito de Medéia, na Antigüidade, ao início do século XV permanece a idéia de que a criança é como uma massa a ser moldada, um ser inacabado, incapaz de pensar e ter voz (ibid, 2002). Somente por volta do século XV, os sentimentos das famílias mudariam e, com a valorização da criança, educar a natureza infantil começa a ser alvo de atenção (ÁRIES, 1981).

Assim, a escola torna-se instrumento central, na utilização ampla de “práticas discursivas”, inventando, subjetivando e governando a infância, numa “microfísica do poder” que atua no coletivo a partir do individual (FOUCAULT, 2003a), para que “[...] se estabeleça um controle mais direto sobre as famílias” (BUJES, 2002, p. 136), patologizando toda forma-de-ser-diferente, localizando a diferença e tornando-a o desvio verdadeiro da vida (FOUCAULT, 1977; 1993a).

Para a Medicina, o termo doença pode ser compreendido como enfermidade, “[...] significa desvio do estado normal” (PINTO, 1949, p.152), compreendendo-se a doença como algo que o separa, algo que o torna diferente. 

Já o termo normal, deriva de norma que está “[...] ancorada no saber, na medida em que fixa critérios racionais que aparecem como objetivos e, ao mesmo tempo, está ancorada no poder, na medida em que constitui os princípios de regulação da conduta segundo os quais funcionam as  práticas sociais de disciplina (LAROSSA, 2002, p.76). 
No desenvolvimento da pedagogia científica, o binômio educação e saúde constituiu-se no mais poderoso instrumento de seleção, otimizando o aprendizado e excluindo aqueles que, de alguma forma, haviam degenerado (BUENO, 1977). Para estes, a exclusão foi-se estabelecendo a partir da educação emendatória numa prática de distribuição científica das crianças, onde ensinar, significava moldar, regenerando física, intelectual e moralmente (CARVALHO, 1997; ROCHA,2003).

Compreendendo a construção do termo aidético, observamos que, na Medicina, ao referirmo-nos a patologias inflamatórias agudas, súbitas utiliza-se o sufixo grego ite e às patologias crônicas, mórbidas utiliza-se o sufixo ose (PINTO, 1949). Já o termo ético, refere-se ao “[...] estudo dos juízos de apreciação referentes à conduta humana suscetível de qualificação do ponto de vista do bem e do mal, seja relativamente a determinada sociedade, seja de modo absoluto” (FERREIRA, 1986, p.733). 

Pergunto, por que não aidoso? Sendo uma doença de evolução crônica, por quê não utilizar-se o sufixo que, assim, designaria o portador de uma doença crônica, ainda sem terapêutica que possa garantir a cura, como para o tuberculoso ou canceroso?  

O reconhecimento do diferente como portadores de doenças ou de grupos de risco, de monstros  “[...] exige um repensar radical da fronteira e da normalidade” (COHEN, 2000, p.31). O monstro é aquele que revela o fracasso do modo-de-ser pré-determinado, aquele que habita fresta que se cria entre o “normal” e o que resiste na sua diferença, é o que não se rotula, pois, uma vez diferente, não se identifica dentro dos padrões de uma sociedade hierarquizada, “[...] é o que se situa no limiar do tornar-se” (ibid, p.54).

E esta possibilidade de ser identificado e excluído, leva muitos pais ao estabelecimento do segredo com relação à real patologia, criando para a criança uma identidade patológica diversa, como nos disseram algumas mães nas entrevistas coletadas,

Não quero que saibam na escola[...]disse que ele tem problema no coração[...]daí ele não corre e não se machuca[...]e ninguém descobre[...]daí, não dá confusão! ( mãe, caso 1/2005).

Não contei a creche porque quero que gostem dela[...] ela não é um E.T! Digo que os remédios são para o coração. Quando o pai dela morreu de Aids nem a minha família me aceitou[...] eu sei o que é sofrer isso, além da doença, a dor de tratarem agente como um E.T. (mãe, caso 2/2005).

Se a criança vive dentro de uma realidade fictícia, constrói uma percepção de si, como uma falsa imagem com a qual se identifica. Observamos ao longo das entrevistas/desenhos com as crianças, a realidade do segredo construída como possibilidade de vida, 

Não posso falar da doença, a mãe não quer que eu fale para os outros não saberem[...] eu não sei o que é, acho que é coração. Não posso correr, só brincar sentado. (menino,  7 anos, caso1/2005).

Eu sou como o ‘Nemo’[...] ele perdeu a mãe, eu o pai[...]Sou diferente porque sou preta e doente! Não posso correr, senão dói o meu coração[...] foi a mãe quem disse [...] a mãe também toma remédio, só que escondido prá eu não ver. (menina, 5 anos de idade, caso 2/2005).

A palavra segredo “[...] deriva do latim secretu, separado, afastado; aquilo que não pode ser revelado, que se oculta à vista, aquilo que há de mais recôndito na pessoa humana” (FERREIRA, 1986, p.1562), logo, viver num regime de segredo é viver numa condição de estar separado daquilo que não sou capaz de aceitar como parte de mim, é negar aquilo que macula o ideal de ser. Como observa Manen,“[...] alguns segredos na vida não são apenas obstáculos à nossa frente; antes se debatem em nós como mistérios que tocam nosso ser” (1996, p.238). Mistérios, segredos que os levam a omitir, a esconder e, quando não a mentir, mentiras como anulação da verdade.

Mas cuidado, “A inimiga da verdade não é a mentira, é o mito! Nós desconfiamos da mentira e buscamos repara-la, uma vez que nós adoramos os mitos e nos submetemos a eles” (tradução minha) (CYRULNIK, 1999, p. 156).

Esta “mentira-piedosa”, que visa proteger a criança, na verdade, reforça a postura discriminatória, que pode levar a uma auto-exclusão quando não se enfrenta a realidade discursiva que rege a sociedade.


Somos as fronteiras de nosso preconceito, e “[...] os preconceitos são os tópicos da moral, o que todo mundo valoriza igualmente, as formas do dever que se impõem como óbvias e indubitáveis” (LAROSSA, 2002, p. 84). O estigma e a discriminação são, ainda hoje, as maiores barreiras para uma postura responsável de prevenção. 

Para Donna Haraway (2000, p. 52), “[...] a consciência da exclusão que é produzida por meio do ato de nomeação é aguda”, logo, para uma criança portadora de HIV, que desde seu nascimento convive com a identidade-aidética, a possibilidade de partilhar um segredo é a possibilidade de se re-apresentar, de ser conhecida por aqueles com quem convive como se vê, criança, como qualquer outra criança, sem a necessidade de esconder “algo” de si que a põem em risco, excluída da possibilidade de ser humana.


Resistir a esta localização, a esta identificação é necessário e fundamental,    “[...] mesmo que não possamos desinventar a nós mesmos” (ROSE, 2001, p.198), no sentido de conferir a estas crianças algo que é seu por direito, o direito de existir e a possibilidade de se re-construir, na fissura entre o “modo-de-ser-humano” e o “modo-de-ser-aidético”, constituindo uma zona viável onde seja possível alojar-se, resistir, existir, a partir de suas descobertas, buscando novas formas de ver e ouvir. 
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Reflexoes sobre a Aids na infancia

A partir de pesquisa de campo de mestrado em Educacéo, foram selecionadas 16 criangas infectadas com o
virus HIV, por transmisséo vertical (transplacentaria), com idade de 02 a 12 anos.

Compareceram 8 maes que responderam a entrevista semi-estruturada e 8 criangas que participaram
através darealizacéo de desenho.

“Nao quero que saibam na escola[...]Jdisse que ele tem problema no coracao[...]
dai ele nao corre e nao se machuca[...] e ninguém descobre!”

Objetivo : compreender como as criangas entram em contato com a (rsicase 1/2000)
verdade de sua doenga, como sdo identificadas, como lidam com a
verdade de sua doenga, enfim, de que forma s@o construidas como
'sujeito-crianca-aidética’.

Somos parte de uma historia, ndo existimos de forma isolada, somos o $
somatorio das experiéncias da humanidade, de seus erros e acertos, na
busca de liberdade de ser, compreendendo que toda agdo social ¢
cultural, logo, todas as praticas sociais.

A escola surge como centro de “praticas discursivas”, governando a

“Nao posso falar da doenca,

infancia, desde a mais tenra idade, inventando-a, subjetivando-a, numa e dans Mg duss ate swcale naraiss ;
patologizagao de toda forma-de-ser-diferente, tornando-a o desvio | guimos maosshereml Sl e o sel, ey o
g e o que é, acho que é coracao.
verdadeiro da vida, desvelando a morte como algo concreto que deve | Wao posso correr,
.« s 5 | s6 brincar sentado!”
ser dissipado, excluido. (menino, 7 anos, caso1/2008).

Caso 1 - menino na escola

“A inimiga da verdade nao é a mentira, € o mito!” Boris Cyrulnik

“Nao contei na porque quero que dela[...] ela nao é um E.T! Digo
e ——
que os remédios sao para o cora¢ao. Quando o pai dela morreu de Aids, até a
minha familia me rejeitou[...] eu sei o que é sofrer isso, além da doenca, a doz" POR QUE AIDETICO E NAO AIDOSO?
de tratarem agente como um E.T.!” > (maée, caso 2/2008)
e A Aidético = “aid” + “ético” = Aids + modo de ser relacionado ao bem e o mal.
. Aidoso = “aid” + “0s0” = Aids + doenga de carater cronico, evolugao lenta.
R s = F- 144l . . . . . g ey
[ B0E o : :," X Ser aidético ¢ estigmatizante, classificador, excludente, a impossibilidade de
”"’ 4 pertencer com seus semelhantes, criangas, porque a transforma em algo

monstruoso.

O que ¢é ser monstruoso? Ser diferente. Ser aquele que pdem em perigo a

¢ seguranga das verdades que governam aqueles grupos sociais, aquele que
et expdem a fragilidade do sistema da norma, ¢ aquele que revela o fracasso do
O modo-de-ser pré-determinado.

“Eu sou que nem o 'NemoT[... y
ala_hpéggg_n_‘ a mée e eu o pn_i[.‘.‘:]

sou diferente porque sou preta '\
e doente! Nao posso correr, senao

déi o meu coragao[...] {oi\e mae .

quem disse[...]Ja mae t_am‘hé\m toma
remédio, s6 que escondido pra eu nao ver”
(menina, 6 anos de idade, caso 2/2008) FARR SR

Como agir? Ocultar ou revelar? Viver num regime de segredo ¢ viver numa
N/ condi¢do de estar separado daquilo que ndo sou capaz de aceitar como parte de
£ITENEN mim, é negar aquilo que fere, ou de alguma forma, macula o ideal de ser.
= ==

— Mistérios, mentiras como anulagio da verdade.
Caso 2 - um peixe s6 no cardume

Somos as fronteiras de nosso preconceito. O estigma e a discriminacao sao,
ainda hoje, as maiores barreiras para uma postura responsavel de prevencgao.




















� Utilizaremos a sigla Aids referindo-se a Síndrome de imunodeficiência adquirida. 


² FOUCAULT, M. Verdade e subjetividade (Howison Lectures). Revista de comunicação e linguagem,  n° 19, p. 203-223, 1993.








