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Resumo
Os autores apresentam uma discussio a respeito da elaboracio que criancas e adolescentes vi-
vendo com HIV/aids fazem sobre seu diagndstico e sua compreensio da doenca e tratamento.
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O presente artigo apresenta parte das
questdes discutidas na tese de doutorado
A crianga e o adolescente vivendo com HIV/
aids: percepcées, sentimentos e significados
atribuidos a doenca, apresentada pelos au-
tores ao Programa de P6s-Graduagio em
Ciéncias da Satde / Satde da Crianca e
do Adolescente da Faculdade de Medicina
da UFMG, em 2014.

Neste estudo analisamos qual a
compreensio que as criangas e os ado-
lescentes vivendo com HIV/aids tém de
sua condi¢io e como lidam com a doenca
e seu tratamento. Realizamos uma pes-
quisa qualitativa por meio de entrevista
semiestruturada cujos participantes foram
criangas e adolescentes vivendo com HIV/
aids, tendo adquirido o virus por trans-
missao materno-infantil, conhecedores de
seu diagndstico e em tratamento em um
centro de referéncia de Belo Horizonte.

O estudo mostrou que o estigma e o
preconceito estao presentes em seu coti-
diano marcando-lhes a vida. O medo do
abandono e da exclusio, principalmente
por parte dos amigos, apareceu em todas
as entrevistas. O siléncio imposto pela
familia sobre a doenga dificulta a possibi-
lidade de a histéria de vida desses sujeitos
ser compartilhada entre eles e seus pais/
cuidadores.

Assim, fica uma lacuna importante no
que diz respeito ao entendimento de sua
trajetoria, incluindo aqui a histéria fami-
liar, a contaminago e as questdes prove-
nientes desta. Sem entender sua histéria,
a compreensio da doenca pela crianca ou
pelo adolescente torna-se comprometida
assim como seu tratamento.

A anilise das entrevistas nos permitiu
estabelecer trés eixos tematicos: “A desco-
berta do HIV/aids”, “Vivendo com HIV/
aids” e “HIV/aids: que doenca é essa?”

Procuramos percorrer, em relacio 2
compreensio da crianga e do adolescen-
te sobre seu diagndstico, uma trajetdria,
a partir dos temas identificados em seu
discurso. Buscamos entender quais foram
as percepgoes iniciais sobre as idas ao
centro de tratamento e as consultas de
infectologia —na infAncia. Como elas eram
entendidas? O que para eles fez sentido
desse tempo? Quais foram os primeiros
significados dados a doenca, a partir dessa
percepgao!

As primeiras vivéncias relatadas apon-
taram para um desconhecimento de sua
realidade, o que os estudos mostram ser o
percurso habitual no contexto da doenca
(GUIMARAES, 2005; SEIDL et al., 2005;
MARQUES et al., 2012; WIENER et al., 2007;
Lima, PEDRO, 2008). Trazemos aqui alguns
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trechos das entrevistas, onde os nomes das
criangas/adolescentes sdo ficticios.

[...] euvinha, minha mie trazia, eu vinha,
nos médicos... ainda mais que tinha uma
brinquedoteca na época, ai eu gostava de
vim também porque eu brincava, entendeu?
Mais isso... af eu consultava, e quando ter-
minava a consulta, eu ia pra brinquedoteca
e ficava brincando, gostava mais por causa
disso... (ELciO, 15 anos)

[...] até entdo era tranquilo, eu vinha com
meu pai, s6 que ndo entendia o que eu
tinha, eu nio sabia, mas daf era normal,
eu vinha, tomava os remédios, ai depois
que eu fui ficando mais velha que eu fui
descobrindo, ndo através dele, ai que eu
fui descobrindo o que que eu tinha, o que
que era... (Bia, 17 anos).

Consideramos que um dos motivos para os
pais/cuidadores postergarem a revelacio
do diagnostico de HIV/aids aos filhos possa
ter relagio com essa fase “tranquila” da
infAncia, quando a crianga nfo entende,
nao pergunta e ndo recusa a se tratar, o que
na adolescéncia pode se tornar diferente.

O medo de uma reac¢io negativa do fi-
lho faz com que algumas mées infantilizem
a relacdo com condutas de superprotecio
para que nio ocorra uma maturidade que
fard com que a crianga mais velha comece
a questionar seu tratamento (AYRES et al.,
2006; Boraes, 2009; Costa, 2010; MAR-
QUES et al.; 2012; SEIDL et al., 2005).

A seguir avaliamos como aconteceu
a revelac@o do diagnéstico. Ela se deu ao
longo de um processo? Foi uma conversa
em familia? Com a equipe médica? O que
pode ser compreendido nesse momento
inicial?

Entre as oito criancas/adolescentes
que foram entrevistadas, trés estio em
processo de revelagdo/compreensio do
diagndstico. Percebemos que algumas
informacdes ja lhes foram dadas, mas esse
entendimento parece acontecer ao longo

de um tempo de elaboracio e depende das
particularidades de cada sujeito, levando-
-se em conta a faixa etaria e a capacidade
cognitiva de cada um.

Artur, 11 anos, é uma das criancas que
estd comecando a elaborar as informagoes
que vem escutando:!

A: [...] af eu comecei a conhecer, ai eu
comecei a saber o que que era, né... que era
pra mim se cuidar do meu problema,

P: Qual que é esse problema? Conta pra
mim...

A: E... eles diz que é AIDS?...

P: Ahn...vocé sabe que que é isso?

A: Nao... (Artur, 11 anos, grifo nosso).

Sua resposta nos diz da insuficiéncia da
nomeagio sem um dizer que traga expli-
cacoes mais adequadas e proprias a sua

idade:

P: Quem foi te contando o motivo que
vocé tava vindo aqui?

A: [...] as, a médica, a minha v6, X, meu
tio...[...] eles foram falando assim que pra
mim, que eles me traziam aqui pra me cui-
dar, pra mim se cuidar, pra mim ficar bao...
P: [...] mas quem falou pra vocé, igual
vocé disse pra mim que “diz que é AIDS”,
quem que te contou isso?

A: é... eu, que ... eles falam que... eles
ficam falando que... eles fica fala... a minha
v6 até fala, que é... (Artur, 11 anos).

Bia, cuja méae faleceu de aids quando ela
tinha 3 anos, reporta o didlogo sobre a
doenga as tias, uma vez que seu pai silen-
cia a respeito até hoje, quando ela ja se
encontra na adolescéncia, com 17 anos:

1. No didlogo apresentado com os entrevistados, “P”
significa: pesquisadora.

2. A palavra “AIDS” aparece aqui em maidscula e em
italico porque Artur deu énfase ao pronuncii-la.
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[...] minhas tias, porque meu padi, ele, num,
ele ndo fala comigo, ai minhas tias falavam
mais comigo, minha prima também, con-
versava mais comigo, o que eu tinha, tem
uma pessoa da familia também conhecia
minha mae, ela também conversava co-
migo, me explicava, me falava o que que
era, e tal, ai foi mais isso... (B1a, 17 anos).

As metaforas do “bichinho” para repre-
sentar o virus e do “soldadinho” para
representar as células de defesa parecem
ser as mais usadas para falar do diagnés-
tico com as criangas, tanto pelas familias
quanto pela equipe.

Dani, 15 anos, refere-se a uma con-
versa com sua mae:

Ah, ela me perguntou se eu sabia
porque que a gente ia ld...ai eu falei que
ndo, que achava normal... af ela falou
que tinha um bichinho no sangue, que
chamava HIV, que eu nasci assim, ai
que tinha que ir ld consultar, e tomar o
remédio (DaNI, 15 anos).

A mie de Dani formula uma pergunta
para que a filha pense sobre a resposta.
Essa conduta pode vir a inserir o sujeito
na sua histéria, mobilizar seu pensamen-
to, possibilitar a reflexio sobre a questio
e, assim, causar o desejo de saber mais a
respeito de si mesmo.

A partir da elaboracio que as crian-
cas/adolescentes fizeram da revelacio do
diagnoéstico, de sua vivéncia e sua com-
preensio, chegamos até aqui —saber o que
eles entendem hoje sobre HIV/aids.

HIV/aids: “que doenca é essa?”

A maioria dos entrevistados respondeu
com evasivas ou respostas inconclusivas
a respeito do que seria o virus HIV e a
aids. Todos eles demonstraram saber a
nomeacio do diagndstico — mas a respei-
to do virus, o que ele causa, a baixa de
imunidade, o que seria aids e HIV, eles
parecem nio saber.

Avaliamos que essas respostas podem
refletir, em alguns casos, uma negacio de
sua condicfo e realidade e/ou um desejo de
nAo saber sobre os efeitos do diagnéstico —
nfo querem, negam, desconversam, se pro-
tegem da realidade através do desconheci-
mento. Em outros casos, pode nio haver
um saber ainda suficiente sobre a doenga,
uma vez que se encontra em construgao.

Essa descoberta da pesquisa — o
nio-saber o que é a aids mesmo ja na
adolescéncia — nos parece absolutamente
importante e significativa, principalmente
se pensarmos no problema de ades?o, fo-
calizado em estudos anteriores, e no fato
de que a compreensio sobre o que se tem
faz com que o adolescente seja sujeito de
sua propria histéria e de seu tratamento.

Assim, a adesdo ao tratamento se da
por uma escolha do sujeito ao ver nela um
sentido, e ndo por obrigagdo ou submissdo
a um processo sobre o qual o entendimen-
to se apresenta comprometido (CARDOSO
DE PauLA et al., 2008; GUIMARAES, 2013).

A idade de 11-12 anos foi apontada
pelos entrevistados como aquela em que
eles consideram que comecaram a enten-
der um pouco melhor sobre seu diagnos-
tico, na maior parte dos casos.

Artur (11 anos) estd em processo de
compreensio sobre seu diagndstico e ndo
demonstra sequer algum entendimento
sobre HIV/aids. Vejamos suas dificuldades

iniciais:

P: [...] Mas vocé ainda nao entendeu
direitinho o que que é...

A: Entendi nada.

P: Vocé sabe que vocé pode pedir pra
médica te explicar, pra Lina (psicéloga)
te explicar o que que ¢ isso? Alguma vez
vocé ja pediu?

A: E...eu até...eu, eu, eu, eu falo com eles
ai eles me falam, ah, mas tem horas eu es-
queco também, tem hora eu esqueco... |...]
eu esqueco muito as coisa tem hora... entdo,
eu esqueco muito das coisas... [...] isso, eles
explica, ai eles fala tudo que, tudo que tem, ai
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eles falam assim que, eles fala muitas coisa...
P: O que que eles te explicam da aids?
Que é 0 qué?

A: Ai, 6, ai eu ndo... eu jd ate esqueci...

P: Vocé ji esqueceu, né!

A: Esqueci (Artur, 11 anos, grifo nosso).

Consideramos esse esquecimento muito
significativo, ainda mais se pensarmos na
teorizacdo de Freud a respeito das forma-
coes do inconsciente, quando ele apresen-
ta 0 esquecimento como uma solucio para
um conflito inconsciente, onde a censura
estaria barrando da consciéncia algo que
nao deveria ou ndo poderia ser lembrado
(Freup, [1901] 1996).

Em alguns casos temos que levar
em conta que a crianca ainda ndo tem
maturidade cognitiva para entender as
explicacdes médicas, por isso ndo con-
segue guardd-las na memoria de modo
adequado, apesar da importAncia de serem
dadas dentro de uma linguagem possivel,
respeitando a faixa etdria do paciente,
entre outras particularidades.

Vejamos as falas de Ciga e Frida a esse
respeito:

C: Eu sabia que era uma doenga... s6 isso
P: Mas o que que ela fazia...

C: Eu nio sabia...[...]

P: Que mais que hoje vocé compreende
sobre ter HIV e o que que é o HIV...

C: A vinica coisa que eu sei que... eu tenho
que me cuidar mais, né, que eu falei, e tem
que cuidar, prevenir também, igual, ndo
passar pra outras pessoas.

P: Mas além disso vocé ndo entende mui-
to ainda ndo... vocé nunca leu a respeito?
C: Nao. Eu sei que é uma doenga...
agora assim especificamente o que que
é, nao...

(Cica, 15 anos, grifo nosso).

F:E...eunio... [...] § ew... ndo entendo mui-
to bemndo... é tipo assim, eu sei o que que eu
tenho, eu sei que que, eu sei como que causd
ela sim, mas eu ndo entendo muito sobre ela...

P: Como € que causa ela?

F: Ela causa, tipo, ela é causada pelo san-
gue, é, pelas relacoes sexuais essas coisa
assim, no caso a minha foi pelo sangue
da minha mae...[...] mas eu num, num
entendo muito o qué. (FripA, 17 anos).

Conhecimento nio é o mesmo que saber,
na concepcio da psicanalise, que trata o
saber como uma construgao de sentido a
partir de uma apropriacdo da verdade do
sujeito sobre sua historia (LacaN, [1965]
1998). O que constatamos, entio, nesse
cenério, é que a histéria da crianga/
adolescente, infectado via transmissao
materno-infantil, torna-se silenciada a
ele, cercada de tabu e segredo, contada
pela metade com partes importantes
veladas, sem as quais nio se torna pos-
sivel saber dessa verdade. Sendo assim,
compreender as informacdes que devem
ser dadas pelos profissionais com clareza
passa a ser um desafio para uma crian-
ca/adolescente que emocionalmente
nio se encontra em condic¢des de ouvir
sobre uma doenca que é parte de uma
histéria barrada ao seu conhecimento.
As palavras que ouvimos traduzem essa

dificuldade:

[...] geralmente eu nio procuro saber
sobre isso... eu fico mais longe dela (‘dela’
aqui se refere 2 aids), nas aulas, os pro-
fessores tavam dando um trabalho sobre
isso pra fazer, fazer trabalho eu fago, tipo,
tirar até nota dez que eu sei sobre tudo,
mas explicar eu ndo consigo muito bem
(FriDA, 17 anos, grifo nosso).

Outro relato importante é o de Helen,
que também parece nio entender ainda
exatamente o que se passa com ela.

H: Ah, ela falou assim que ela pegou de um
namorado, ai o namorado passou pra ela, ai
ela foi e foi pra esse hospital e comecou a
se tratar... (‘ela’ se refere 2 mae).

P: [...] Mas ai vocé entendeu isso, quando
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ela falou que pegou de um namorado,
assim, qué que vocé entendeu disso?

H: Mais ou menos na-da!®> (HeLeN, 13
anos, grifo nosso).

A compreensdo de Helen se mostra aqui
comprometida em relacdo a explicacio
dada por sua mae, que introduz na con-
versa a contaminagio pela via sexual. Uma
explicacio possivel para essa falha seria a
falta de maturidade para compreender a
questido da sexualidade na idade de 9, 10
anos (informagao de Helen), época em
que ocorreu essa comunicagio!?

Outra questio que aqui se coloca é
a condi¢do afetiva de Helen para ouvir a
revelacio da mae, quando ela diz de sua
intimidade de mulher para a filha. Sera
que estaria preparada para ouvir da méae
sobre sua sexualidade? Até que ponto
uma revelacdo que contemple questdes da
sexualidade pode comprometer o enten-
dimento da crianga nesse momento? Sdo
questdes importantes que se apresentam
num contexto em que a escuta psicanali-
tica se faz presente.

Devemos considerar que a revelagio
do diagnéstico de HIV /aids pode se cons-
tituir como um momento traumético a
crianga, principalmente nos casos em
que a contaminago se da via transmissio
materno-infantil (o que ocorre na maioria
das vezes), uma vez que descortina ques-
toes ligadas a sexualidade do casal. Esse
saber, muitas vezes, acaba por se tornar
barrado a consciéncia. Néo se fala sobre
a historia dos pais, muito menos sobre a
méae enquanto mulher.

Os ideais que emergem na tragédia que a
transmissdo vertical incide sdo tributérios
da nossa cultura misdgina e sexista, que
celebram a maternidade como a posigio
sacrossanta da mulher, formando uma
triade conflituosa entre o ideal de mae,

3. Helen pronuncia com énfase e d4 pausa entre as
sflabas da palavra “nada”.

o ideal sexual feminino e o estigma
mortifero da aids (BARRETO; CECCARELLI,
2010, p. 8).

Um saber que nio se constitui como tal
pode, em muitos casos, se fazer sintoma,
sintoma que aponta para a impossibili-
dade do sujeito de ter acesso a verdade
de sua histéria. Vejamos este fragmento
clinico, relatado por Bacchini et al. (2012):

Em uma manha de rotina em atendimento
hospitalar, o pesquisador fora convocado
a acompanhar a devolutiva de um resul-
tado positivo para o exame do HIV/aids.
A equipe era composta pelo psicélogo, a
residente e a médica. Quando se chegou
ao leito da paciente, a médica em questiao
apenas pronunciou essas palavras: “Sabe
aquele teste que eu falei? Pois ¢, eu fiz e
deu positivo. Vocé estd com aids e vai ter
que se tratar”. Diante dessa fala grosseira,
a paciente diz: “Meu Deus, eu tenho aids?
Espera, eu nfo entendi (Siléncio). Olha,
eu ndo consegui ouvir nada do que vocé
estd falando”. Depois disso, a paciente
perde momentaneamente o controle dos
esfincteres e chega a desmaiar [...] Essa
situacéo relatada parece ser um correlato
do que Freud chamou cisdo do eu. A
paciente escuta, mas a0 mesmo tempo
nAo escuta. Mas como escutar de ouvidos
limpos uma noticia como essa, na qual o
peso vai além de uma grave enfermidade e
chega a trazer a tona o inquietante do se-
xual e seus construtos sociais ocidentais?
Talvez por isso seja notdrio o excesso de
sentido provocado pelo diagnéstico, pois
a paciente se posiciona diante dessa dura
realidade a partir de um duplo de seu Eu:
eu sei/eu nao sei (BACHINNI et al., 2012,
p. 279-280).

Gostarfamos de assinalar que o acolhimen-
to de questdes subjetivas no tratamento
da crianga e do adolescente vivendo com
HIV/aids se torna uma postura necesséria
e importante da equipe em geral, ndo s6
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do profissional de psicologia ou do médico
que acompanha a crianga/adolescente em
seu tratamento.

Assim, o sintoma apresenta-se como indi-
cativo do caminho para os pensamentos
inconscientes, pois este se coloca como
substituto de algo subjacente, ou seja,
trata-se de uma formagao de compromis-
so entre o pulsional e os interditos, que
pode ser decifrado pela interpretagio. No
sintoma e no sofrimento psiquico temos
o ponto de partida para escutar o indivi-
duo, conduzindo-o a elaborar a prépria
historia sobre seu adoecimento (MOREIRA
etal.,, 2013, p. 36-37).

A transmissdo materno-infantil do virus
HIV inaugura o momento inicial da vida
da crianga e por isso mesmo se confunde
com sua chegada ao mundo. Ainda que
essa transmissdo venha a ser descoberta
anos depois, ela estd 14, naquele inicio,
nas primeiras inscricoes da vida do sujeito.
Acolher e tratar a crianga e o adolescente
em sua singularidade ¢ ir além da doenca
para encontrar as particularidades de cada
um. S assim € possivel ouvi-los e ajuda-
-los a compreender uma histéria marcada
pela angtstia, pelo medo e pelo siléncio. @

CHILDREN AND ADOLESCENTS
LIVING WITH HIV/AIDS: WHICH
DISEASE IS THAT?

Abstract

The authors discuss the way in which HIV-
-infected children and adolescents work
through their knowledge of such diagnosis
and their understanding of the disease and
its treatment.

Keywords
HIV/aids, Children, Adolescents, Diag-

nosis disclosure.
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