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A ADOLESCENCIA ATRAVESSADA PELO HIV/AIDS: O CUIDADO E SUAS
INTERFACES
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Resumo: O objetivo deste estudo foi analisar a complexidade e os paradoxos do cuidado
multidisciplinar dirigido a adolescentes portadores de HIV/AIDS por transmisséo vertical e
como tais responderam ao fato de ter uma doenca cronica adquirida através do “Legado
Familiar’. Delimitou-se como campo de pesquisa entrevistas e relatos de adolescentes entre
doze e dezoito anos, que contrairam a doenca ao nascerem das suas maes. Foram realizadas
entrevistas semiestruturadas com adolescentes de 12 a 18 anos infectados por transmissao
vertical, acompanhados clinicamente no ambulatério de Servico de Atendimento
Especializado (SAE3). As coletas de dados obtidas tiveram como resultado repensar as
praticas de saude, o cuidado, e suas interfaces acerca do processo de adolescéncia e como
podemos orientar estes pacientes a terem escolhes de adeséo a vida. A pesquisa abordou
como principais temas a clinica do adolescer, permeando a teméatica da transgeracionalidade,
Dor, Corpo e Luto. Teve como referenciais tedricos a Psicanalise de Freud, Torok, Olga
Correa, Lacan e literaturas recentes sobre infeccao pelo HIV/AIDS. Neste trabalho atendemos
a Resolucédo 466/12 do Conselho Nacional de Saude. A proposta do trabalho foi redimensionar
um lugar de escuta para que esses adolescentes pudessem falar sobre sua prépria histéria
de vida. Muitos ndo sabiam dizer como adquiriram HIV e por conta disso, alguns segredos
familiares corroboraram para direcdo do processo de aceitar ou ndo a doenca e se implicar
ou nao ao tratamento.

Palavras-Chave: AIDS; transmissdo vertical, adolescéncia; transgeracionalidade; cuidado.
ADOLESCENCE TRAVERSED BY HIV / AIDS: CARE AND ITS INTERFACES

Abstract: The objective of this study was to analyze the complexity and paradoxes of
multidisciplinary care directed to adolescents with HIV / AIDS by vertical transmission and as
such responded to the fact that they have a chronic disease acquired through "Family Legacy".
It was defined as a field of research interviews and reports of adolescents between the ages
of twelve and eighteen, who contracted the disease when they were born to their mothers.
Semi-structured interviews were conducted with 12 to 18 years old adolescents who were
infected by vertical The data collection obtained resulted in a rethinking of health care
practices, and their interfaces about the process of adolescence and how we can guide these
patients to have life adherence choices. The research addressed as main themes the
adolescent clinic, permeating the theme of transgenerationality, Pain, Body and Grief. Its
theoretical references are Psychoanalysis by Freud, Torok, Olga Correa, Lacan and recent
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literature on HIV / AIDS infection. In this work we comply with Resolution 466/12 of the National
Health Council. The purpose of the study was to reshape a listening area so that adolescents
could talk about their own life history, many could not say how they acquired HIV and because
of this some family secrets corroborated the direction of the process of accepting the disease
and whether or not it involves treatment.

Keywords: AIDS; vertical transmission; adolescence; tansgenerationality; care.

INTRODUCAO

Estima-se que 11,8 milhdes de jovens de 15 a 24 anos vivem na atualidade
com HIV/ AIDS em todo o mundo. Cada dia, cerca de seis mil jovens dessa faixa etaria
se infecta com o HIV. No entanto, somente uma parte deles sabe que esté infectada.
(Manual de Rotinas para Assisténcia a Adolescentes Vivendo com HIV/AIDS, 2012).

A faixa etéria em que a AIDS € mais incidente, em ambos 0s sexos, é a de 25
a 49 anos de idade. Essa é a Unica faixa etaria em que o nimero de casos de AIDS
€ maior entre as mulheres. A inversao apresenta-se desde 1998 (Manual de Rotinas
para Assisténcia a Adolescentes Vivendo com HIV/AIDS, 2012). Em relacdo aos
jovens, os dados apontam que, embora tenham elevado conhecimento sobre
prevencdo da AIDS e outras doencgas sexualmente transmissiveis, ha tendéncia de

crescimento do HIV.

E eis que surge um virus, o HIV que se esconde no sistema imunitario, nas
células que definem, articulam, constroem esse sistema. E ao se instalar nele
o desarma, fazendo com que a pessoa passe a ser absolutamente vulneravel
a qualquer taque externo. E isto produziu o panico do século XX. Um sistema
imunitario desarmado e a doen¢a mais espetacular produzida ao longo da
histéria da humanidade....

Mas esse virus também associado a uma coisa ja lembrada, e muito brutal
para a nossa cultura enfrentar: a morte. Nossa cultura ndo admite a morte. A
AIDS vinha dizer assim: “Convengam-se de que todos sdo mortais”. E uma
nova doenca voltou a revelar para o século XX que a morte é absolutamente
inevitavel. (Histérias de coragem, A realidade de quem vive com HIV/AIDS,
p: 11 2002).

Como neste excesso de informacbes sobre prevencdo, contagio e risco
inUmeras pessoas continuam a fazer sexo sem preservativo?

A fim de mudar esta realidade, desde outubro de 1996, o Programa Nacional,
hoje denominado Departamento de DST/AIDS e Hepatites Virais do Ministério da
Saude (MS), adotou a indicagédo da profilaxia da transmisséo vertical para todas as

gestantes soropositivas e recém-nascidos expostos ao HIV.
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Antes do surgimento da terapia antirretroviral combinada, a taxa de mortalidade
por AIDS em criancas e adolescentes era bastante elevada. A AIDS, devido o seu
maior meio de transmissao ser referente a sexualidade, pauta tratada historicamente
nos campos do conhecimento e no senso comum com um olhar moral, é carregada
de estigmas, 0 que atravessa tanto a discusséo da prevencao, quanto ao cuidado de
guem adquiriu a doenca.

O trabalho dirigido a adolescentes que nasceram com HIV indaga a nés
profissionais da salude a repensarmos as formas de cuidado e atencdo na sua
totalidade. De que forma eles respondem as convocacdes em relacdo a singularidade
de cada demanda? E atravessamentos em relacdo a doenca que “herdaram”? Como
convivem com uma doenca crbnica e que ainda é estigmatizante? Como analisar a
ideia de prevencao, recolocando seus limites e alcances, na perspectiva de sublinhar
os efeitos simbolicos e reais atualizados nos percursos envolvidos na pratica de
prevencao?

A prevencdo ainda € a melhor via de “controle” da epidemia, mas teorias e
posi¢cdes pedagdgicas que direcionam as formas preventivas vém sendo confrontadas
e questionadas, tanto na sua eficacia quanto na sua forma de produzir funcionamentos
de padronizar o singular para o coletivo. Como escapar dessa ditadura biolégica-
médica?

Essa forma hegemobnica e vertical no ambito da salde é atravessada pelo
paradigma biomédico, a doenca enquanto entidade biolégica, corporificada de forma
universal e atemporal. A medicina detém as verdades sobre as condutas, constituindo
o biopoder (Foucault, 2008). Mas nossa aposta neste trabalho € visibilizar as
singularidades que advém na relacdo dela e das determina¢des que circulam sobre
condutas de preservacdo da vida. Como neste excesso de informacfes sobre
prevencdo, contagio e risco, indmeras pessoas continuam a fazer sexo sem

preservativo?

A Causalidade implicita nesse modelo associa doenga a ignorancia e,
sutilmente, responsabiliza o doente. O modelo que informa esta concep¢éo
valoriza 0s aspectos racionais e cognitivos da questdo educativa e
desconsidera o substrato afetivo da consciéncia que permite a construcédo de
autoestima, o que possibilita gerar ndo s6 “mudangas comportamentais”
como designado pela concep¢do comportamentalista, estreita e limitada para
dar conta da complexidade das questdes ai envolvidas, como também uma
ampliacéo da consciéncia critica que propicia transformac8es mais profundas
e abrangentes no admbito da vida pessoal, familiar e coletiva/social (Apud
SIMOES BARBOSA, 2001 a p. 9).
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Os Servicos de Assisténcia Especializada (SAE) estdo inseridos em
ambulatorios, hospitais ou integrados a estruturas que se caracterizam por prestar
atendimento exclusivo a pacientes portadores do HIV/AIDS, conforme o Ministério da
Saude (2005). Os SAES tém como principais objetivos repensar o cuidado e a
assisténcia dos seus usuarios e o diagnostico precoce é a principal estratégia para a
reducdo de mortalidade e morbidade a AIDS. Ao implanta-los em unidades
preexistentes, justifica-se a possibilidade de, além de racionalizar custos, promover
uma assisténcia mais humanizada na medida em que o paciente nao precisara se
deslocar para outros centros de referéncia (secundarias) em busca de tratamento em
outras especialidades médicas, pois as chamadas policlinicas tém possibilidade de
ofertar especialidades essenciais ao tratamento das infec¢gbes oportunistas (10),
como, por exemplo, a de pneumologista, reumatologista, neurologista, infectologista
e dermatologista, entre outros.

Minha experiéncia com pacientes com HIV e soropositivos, aconteceu durante
o periodo em que trabalhei no Hospital Clementino Fraga Filho - HUCFF, da UFRJ,
onde atuei na DIP (Doencas Infecto-Parasitarias). Durante dois anos, atuei como
coordenadora de grupos de pacientes com HIV/AIDS. Passei por diversos setores,
desde a atencédo primaria até a alta complexidade. Atendi pacientes no CTA (Centro
de Testagem Andnima), no SAE (Servico de Atendimento Especializado), ambulatério
e um dos mais importantes e graves servigos, a enfermaria de HIV. Nesse processo
de estudo e trabalho, pude me deparar com questbes relacionadas a propria
vulnerabilidade de lacos sociais e familiares nos pacientes com HIV.

Percebi a necessidade do tratamento medicamentoso, que sdo chamados de
coquetéis*, dos riscos que envolviam o préprio adoecimento e o fim da luta, nos casos
mais graves.

A maioria dos adolescentes que acompanhei no ambulatério e nas enfermarias,
apresentavam demandas psicologicas intensas, deflagrando a dor de conviver com
essa doenca e a imposi¢cdo de uma transmisséo vertical, com a qual eles nasceram
infectados. Essa dinamica com os pacientes era bastante demandante. Muitos ja

apresentavam indicacdo para comecar a utilizar a medicacdo. E, por terem que

4 Os denominados coquetéis sédo combinacdes de medicamentos que tem o objetivo de abaixar a carga
viral do HIV diminuindo o risco do contagio e demais mazelas da doenca.
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conviver com este aspecto real da doenca e do concreto ato de tomar o coquetel,
apresentavam uma enxurrada de duvidas, medos, angustias e dores em relacdo ao
corpo. Mudancas fisicas, efeitos colaterais, relacionamento com amigos e namorado

(a), sexualidade e vida.

A adolescéncia ndo é um prolongamento da infancia que se inscreve numa
continuidade de desenvolvimento: ndo se trata simplesmente de crescer para
se tornar homem ou mulher. Com a adolescéncia cumpre-se o0 encontro com
0 outro na alteridade genital, encontro com a sexualidade em si mesmo
(reconhecer-se homem ou mulher, e ndo mais menino ou menina) e no outro
(no jogo do desejo sexualizado de um encontro genital). E porque uma certa
forma de complementaridade (e ndo de completude que, esta, é o signo da
dominacédo do narcisismo) organiza esse encontro entre os dois sexos que 0
adolescente é diretamente confrontado a um violento conflito interno entre a
manutengdo de seus investimentos narcisicos, heranca da infancia, e o
empenho nos investimentos objetais (0 encontro com o0 outro) ameaca sua
integridade narcisica. (MARTY; CARDOSO, 2008, p.12).

Podemos entender, auxiliados pela Psicologia, através de uma leitura dos
processos de construgdo da subjetividade, que esse rito de passagem produz e
reproduz uma série de desdobramentos fisicos e psiquicos. A adolescéncia rompe
com certo paradigma do cuidado, pois, apesar de estar ainda sob a tutela dos pais
e/ou cuidadores, esses adolescentes ja possuem mais autonomia para trilhar seu
destino e muitas vezes, em se tratando de estarem acometidos por uma doenga
cronica, esta situacao se torna ainda mais ténue, pois, pela complexidade, a doenca

requer muitos cuidados e disciplina no tratamento.

Hoje em dia a adolescéncia é pensada como um processo psiquico
fundamental para o desenvolvimento da crianca, processo que traz em seu
seio o despertar pulsional proprio das mais intensas transformacgdes
psiquicas. A adolescéncia é a expressdo de um lugar de conflitualizacao
violenta onde pulsdes e defesas, investimentos narcisicos e objetais, se
defrontam...A adolescéncia é uma importante crise da vida, que confronta o
sujeito ao risco de se perder por ter tanto o que mudar, de perder o fio dessa
continuidade de si mesmo, quando néo o sentido da vida, que esta em jogo
de maneira essencial. (Destinos da adolescéncia 2010 p: 10-11).”

Esse rito de passagens impde muitas convocacdes quando se trata de estar
com HIV adquirido pela transmissdo vertical. Varias fantasias habitam nesse
adolescente em relagdo ao porqué de ter HIV. Por que seus pais o contaminaram?
Por que necessitam fazer o tratamento? Muitos desses jovens negam a doenca, e se
sentem imunes ao virus. A consequéncia dessa maneira subjetiva de atuar dessa
forma sdo os numeros crescentes de internacdo e até mesmo o Obito de muitos

desses jovens por ndao aderirem ao tratamento.

O objetivo geral do atendimento psicologico ao paciente soropositivo e/ou
com AIDS é verificar a relagdo entre a sintomatologia psicolégica e o quadro
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orgéanico. Os objetivos especificos englobam avaliar as informac8es que o
paciente possui sobre a transmissao, prevencédo e tratamento; verificar seu
conhecimento sobre a sua situagdo clinica; levantar suas principais
preocupagdes; identificar suas estratégias de enfrentamento e identificar sua
rede de apoio familiar e social (MAGALHAES, 2015 p. 60).

Com efeito, trabalhar as questdes do adoecimento na fase da adolescéncia que
€ marcada por inimeras mudancas tanto fisicas quanto psiquicas. Acolher o
adolescente nesse momento € uma aposta que o tratamento com as medicagfes
possa ser promissor, ajudando-o no enfrentamento da doenca. E nesse espaco,
trabalhar questdes relacionadas a familia, saude, amigos, escola, saude sexual e

reprodutiva.
1 O METODO

O trabalho foi realizado através da pesquisa qualitativa. O grupo escolhido para
dar inicio a pesquisa foi de adolescentes entre treze e dezessete anos atendidos no
Hospital Universitario Anténio Pedro, no municipio de Niter6i -RJ. Os critérios de
inclusdo foram: adolescentes que adquiriram AIDS e/ ou HIV ao nascerem, pacientes
de todos 0s géneros e seus responsaveis que aceitaram participar da pesquisa como
voluntarios, assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

O projeto envolve a participacdo de seres humanos, por isso, foram atendidas
as exigéncias estabelecidas pela Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude
e a também foi submetido a um Comité de Etica em Pesquisa, que faz parte da propria
intuicdo. Nesta resolucdo estdo previstas algumas possibilidades de evitacdo de
riscos e exposicoes dos participantes da pesquisa. Todo paciente que néo quiser
participar da entrevista ou quiser interromper a entrevista, sera respeitado. No
desenvolvimento desta pesquisa também tive o cuidado de trabalhar com a psicéloga
responsavel pelo servico do SAE, caso alguma questdo psiquica relevante
aparecesse nas entrevistas. Um dos objetivos desse trabalho foi entender como esses
adolescentes lidam com tal situacéo e também para repensar as formas de cuidado e
tratamento que os adolescentes atravessam. A partir disso, fortalecer as Politicas
Publicas voltadas para a saude do adolescente.

A metodologia utilizada foi estudo de caso clinico através de entrevistas semi-

estruturadas. Teve como objetivo apreender como cada adolescente lida com seus
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atravessamentos e significantes, de como convivem e se relacionam com o HIV/AIDS.
A Psicanalise é uma abordagem de terapia que se propde a escutar cada
pessoa através do discurso. Esse € o material de trabalho sera exposto pelo
adolescente, pela via do discurso. A construgdo de um caso clinico é um instrumento
para investigacao e tratamento (Zanetti, Kupper, 2006). Todo esse processo de
pesquisa e seus efeitos clinicos sdo perpassados por questbes éticas e producdes

subjetivas
No trabalho clinico o que norteia a funcao do psicélogo € o desejo que elanca

a conducéo do caso, que € um enigma a ser desvelado.

O método do relato de casos clinicos situa-se, entdo, na passagem da
experiéncia psicanalitica para a elaboragdo teorica, constituindo-se assim o
primeiro passo e ao mesmo tempo o passo fundamental para o encontro da
experiéncia da analise com a elaboragédo tedrica. Em outras palavras, € por
meio do relato que se terd acesso ao caso e a tudo o que ele suscitara em
nés( Zanetti; Kupfer, 2006 p 7).

Na perspectiva da Psicanalise trata-se de uma experiéncia subjetiva do sujeito
que através do processo analitico sera realizado uma construgcdo deste “mosaico”
segundo Nasio, (2001, p11).

2 ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Foi utilizada a abordagem psicanalitica por apostar no seu lugar de amparar o
desconforto e trabalhar com a subjetividade. O trabalho desta pesquisa foi buscar
compreensdes, de como os adolescentes, com todas as suas complexidades proprias
de seu tempo de desenvolvimento, lidam com uma doenca que € cronica,
estigmatizante e ndo tem cura.

Para alguns que estdo nesse contexto emergem varias duavidas, medos e
incertezas, por conta desse novo chamado, a “doencga”, ser doente, ser tratado.

Uma posicdo muitas vezes desconfortante, onde o adolescente se vé
pressionado por ele mesmo, pela equipe de cuidado e familiares a dar conta de algo
gue o atravessou e o fez entrar numa esfera de cuidado. Esse chamado de cuidado
se submete a muitas normas e regras, tais como: se responsabilizar em tomar a
medicagdo e administrar seus horarios, no momento da experiéncia sexual, se
prevenir protegendo a si e os demais, ter uma dieta balanceada, tomar medicagbes

em horarios determinados, fazer necessariamente visitas periddicas ao médico,
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exames e etc.

A transmissdo geracional €& dividida em duas modalidades:
Intergeracionalidade que € passada pela geracdo mais proxima, no caso os pais. Ja
a transgeracionalidade €é transmitida psiquicamente atraveés da heranca genealdgica
gue € a nivel inconsciente e ndo simbolizado, onde o psiquismo apresenta lacunas,
elementos foracluidos, encriptados que sao atravessados por varias geracoes.

O espaco familiar € aonde acontece a transmissao geracional. Nessa dinamica

familiar se produzem e se articulam diversos mecanismos de identificacao:

O siléncio da violéncia ou ruptura dos diversos vinculos geracionais sao
denominador comum que percorre a falta de inscri¢do do sujeito na sucesséo
das geracdes e no tecido grupal comunitario, limitando ou impedindo o acesso
aos processos de simbolizacdo que organizam uma cadeia de significantes
(CORREA, 2001 a, p.65).

Muitos adolescentes ficam sem saber sobre sua histéria de vida, ndo sabem
como adquiriram o HIV, estes segredos familiares corroboram para o processo de
aceitacdo da doenca e da implicacdo deste com o tratamento. Essas lacunas
familiares podem produzir no imaginario dos adolescentes varias fantasias, por
exemplo: “Se meus pais me contaminaram de propdsito?”, “Por que isso aconteceu
comigo?”, “Por que meus pais ndo se cuidaram?”, “Como meus pais puderam fazer
isso com um filho?”, “Minha mae sumiu de casa e ndo sei se esta viva e meu pai ndo
me conta nada!”. Estas foram algumas indaga¢des que os adolescentes me fizeram
no campo de pesquisa no Servico de atendimento especializado do Hospital
Universitario Anténio Pedro.

O adolescente, muitas vezes depara-se com esse “segredo”, essa exigéncia,
para poder estar vivo e muitos deles ndo dao conta, emergindo o conflito. Notamos
possiveis indicios destes ndo suportarem em lidar com a doenca e estar nessa
condicdo de assujeitamento e, consequentemente, muitos acabam apresentando
graves sofrimentos psiquicos e até tentativas de suicidio. Nesta crise, irrompem
sentimentos como medo da morte, num periodo que corresponde a fase mais aguda
da vida. O adolescente se vé refém dessa teia, submetido a uma escolha imposta, na
qual, este tem que desenvolver uma série de “condutas” e “comportamentos” que séo
ditados pela doenca e seus respectivos desdobramentos.

Dessa forma, podemos considerar que a doenca ndo atinge somente aquele

gue a porta, ela desorganiza e se estende ao nucleo familiar. Nesse cuidado com o
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adolescente, percebemos o quanto a familia esta cansada com a rotina de muitos que
se recusam a tratar-se e interferindo no funcionamento do nucleo familiar. Como
atuamos e implicamos esses familiares nos atendimentos? Como trabalhamos as
relacdes de escolha desse adolescente negligenciando o tratamento? Estas escolhas
sao determinantes para o adoecimento e morte.

A AIDS continua ainda vinculada ao significante da morte, o comportamento de
risco, sexo desprotegido, drogas injetaveis, repercutindo em um grande mal estar na
sociedade. Estas situagdes despertam o medo, a discriminag&o e o preconceito:

O trabalho do psicélogo, mediando as relacdes médico-paciente, familiar-
paciente, promove uma escuta mais refinada, que pode auxiliar nesse dificil processo
de encontro com a doenga, assim como promover uma atitude mais elaborada na
relacdo que estes vao estabelecer com esta complexidade de cuidados e
procedimentos. Permitindo a construcao de estratégias.

Para além dos aspectos clinicos, corporais da doenca, escolhi a Psicanélise
para sustentar a discussdo da complexidade do cuidado, que envolve elementos
heterogéneos. Para cada caso, nosso objetivo enquanto profissionais/pesquisadores
€ particularizar a escuta e se apostar para o “enigma” no qual o paciente esta sendo

submetido seja desvelado.
CONSIDERACOES FINAIS

A aposta deste artigo foi repensar as formas dirigidas ao cuidado e a
complexidade que envolve a dimensdo singular a respeito do tratamento e suas
interfaces dos adolescentes infectados durante a gestacdo e como estes enfrentam o
cuidado, tratamento e os atravessamentos que envolvem a doenca e seus lacos
sociais.

A finalidade desse estudo teve como foco a complexidade e os paradoxos do
cuidado multidisciplinar dirigido a adolescentes portadores de HIV/AIDS por
transmissao vertical e como tais respondem ao fato de ter uma doenca cronica
adquirida através do “Legado Familiar”.

Os processos de promogao e prevencédo acerca da tematica do HIV/AIDS estéao
atrelados a dimensdes subjetivas, emocionais, culturais, relagbes sexuais e

amorosas. Os processos de promocéao e prevencao acerca da tematica do HIV/AIDS
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estdo atrelados a dimensfes subjetivas, emocionais, culturais, relacbes sexuais e
amorosas. Esse campo da saude acerca da prevencao vem caindo para o modelo
hegemonico através das questbes que habitam o corpo biolégico. Séao varias
tentativas de “repatologizar” a sexualidade e a circunscrevé-la ao controle médico
sanitario. Como entrelacar cuidado, promoc¢ao e escolhas?

Nota: Este artigo € baseado em pesquisa realizada para obtencao do titulo de
mestre, no Programa Académico em Ciéncias do Cuidado em Saude, defendida pela
autora principal deste estudo, sob orientacéo do segundo autor.
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