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O (nao)dito da AIDS no cotidiano de transicao da infancia
para a adolescéncia

The (un)said about AIDS in the quotidian transition from childhood to the adolescence
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Cristiane Cardoso de Paula', Ivone Evangelista Cabral", lvis Emilia de Oliveira Souza"

"Universidade Federal de Santa Maria (UFSM/RS), Departamento de Enfermagem. Santa Maria-RS, Brasil.
""Universidade Federal do Rio de Janeiro, Escola de Enfermagem Anna Nery (UFRJ/EEAN),
Departamento de Enfermagem Materno-Infantil. Rio de Janeiro-R/, Brasil.

Submissao: 8/6/2011 Aprovacao: 20/10/2011

RESUMO

Criangas infectadas por transmissdo vertical do HIV transitam da infancia para adolescéncia, e pouco se sabe sobre seu dia a
dia. O objetivo foi compreender o (ndo)dito da AIDS em seu cotidiano. Apds aprovacao pelos Comités de Etica em Pesquisa
de trés hospitais do Rio de Janeiro, entrevistou-se onze meninos(as) de 12 a 14 anos, que conheciam seu diagnédstico. A
hermenéutica heideggeriana desvelou que o ser-adolescendo adquiriu a doenca da mae; ficou triste por ter familiares doentes;
relembrou da revelagao diagndstica e do preconceito que os silenciavam, projetando-se como ser-de-possibilidades num
movimento existencial. O cuidado ao ser-adolescendo precisa integrar as dimensoes bioldgica, clinica, sociocultural, ética,
politica, assistencial e existencial.

Descritores: Saude da crianca; Satde do adolescente; Enfermagem Pediatrica; Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida.

ABSTRACT

HIV children infected by vertical transmission are crossing from childhood to adolescence, however, we do not know how
they are caring for themselves during those transitional age. The objective was to understand the (un)said about AIDS in their
quotidian. After approval by the Research Ethics Committee of three hospitals in Rio de Janeiro, the interview was conducted
with eleven boys/girls from 12-14 years old, who knew their diagnosis. The Heideggerian hermeneutics unveiled that the
adolescent-being knows that the disease was acquired by his/her mother; he/she was said that his/her relatives are sick; he/she
reminds when the diagnosis was disclosure, and its relation to prejudice. He/she projects him/her as a being-of-possibilities
inside an existential movement. One concludes that the care for adolescent-being needs to integrate the biological, clinical,
socio-cultural, ethical, political, and existential dimensions.

Key words: Adolescent health; Child health; Pediatric Nursing; Acquired Immunodeficiency Syndrome.

RESUMEN

Nifos infectados por transmision vertical del VIH transitan de la infancia para la adolescencia, y poco se sabe de su cotidiano.
El estudio tuvo como objetivo comprender lo (no) dicho del SIDA en su cotidiano. Tras la aprobacién por los Comités de Etica
en Investigacion de tres hospitales de Rio de Janeiro, se entrevisté 11 nifios de 12-14 anos, que conocian su diagnostico. La
hermenéutica heideggeriana dio a conocer que el ser adoleciendo sabe que adquirié la enfermedad de la madre; es triste
tener familiares enfermos; recuerda de la revelacién diagnoéstica y del prejuicio que los silencian. Se proyecta como ser de
posibilidades en un movimiento existencial. El cuidado al ser adoleciendo precisa integrar las dimensiones bioldgica, clinica,
socio-cultural, ética, politica y asistencial y existencial.

Palabras clave: Salud del nino; Salud del adolescente; Enfermeria Pediatrica; Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida.
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INTRODUCAO

Com o investimento crescente para dar conta do agen-
te etiologico da Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
(AIDS), na busca da garantia da sobrevivéncia, um grupo de
criangas com AIDS por transmissdo vertical ndo morreu. Ven-
ceu a etapa da infancia, adentrando em uma nova fase do
desenvolvimento humano. Esse grupo é conhecido como a
primeira geragao que nasceu infectada pelo Virus da Imuno-
deficiéncia Humana (HIV) e estd adolescendo.

Observa-se que o foco da atencgao esta direcionado mais
a clinica do adoecimento do que, propriamente, a crianga
doente em transicdo para a adolescéncia, em sua dimensao
existencial. As producoes disponiveis sobre a populacio de
adolescentes tratam mais sobre a prevencdo da infeccao do
que propriamente do cotidiano dos que foram infectados®.

As vivéncias do adolescente que tem AIDS mostram que
ele transita por essa fase do desenvolvimento com caracte-
risticas comuns aos adolescentes que nao tém a infeccéo.
Relaciona-se com familiares e amigos e mantém ativida-
des do dia a dia e lazer. Em que as transformacdes fisicas
e psicossociais somam-se as necessidades especificas da
condicdo sorolégica, como a descoberta do diagnéstico,
as repercussoes da doencga no seu dia a dia devido ao coti-
diano terapéutico e as situacoes de preconceito e discrimi-
nacao”. Cuidar de si é algo que ele tem de fazer e precisa
querer fazer®,

A problemdtica delineada trata da AIDS no interior da fa-
milia, cuja convivéncia social é mediada pelo siléncio e o
segredo, na Gtica dos profissionais de satde e familiares®®'3.
Assim, tem-se a necessidade de investigar, com as criangas
infectadas pelo HIV por transmissao vertical em transicao da
infancia para a adolescéncia, o seu cotidiano no cuidado de
si, com o objetivo de compreender o (ndo)dito da AIDS no
cotidiano do ser-adolescendo.

A dimensao existencial do cuidado de si de criangas em
transicao do desenvolvimento humano da infancia para a
adolescéncia permanece um desafio para os profissionais de
saude em geral, e de enfermagem em particular, por constituir
um novo grupo no contexto social brasileiro. Esse novo grupo
apresenta uma demanda de necessidade especial de satde
das criangas que tém AIDS, qual seja: a dependéncia da tec-
nologia medicamentosa. Portanto, sdo inseridas no grupo de
criangas com necessidades especiais de satide (CRIANES), as
quais requerem: uso continuo de medicamentos para sobrevi-
ver; servicos de suporte emocional/comportamental, elevada
frequéncia na unidade de satide; acompanhamento por varios
profissionais de satde, de diferentes especialidades; experti-
se no cuidado profissional e familial; e educacdo em satde
continua®.

Essas necessidades especiais de salde determinam desa-
fios do cuidar diante da demanda de atencao especializada
a outras referentes a sua fase de crescimento e desenvolvi-
mento. Justifica-se o presente estudo pela necessidade de
ampliar a literatura disponivel, cujo foco centra-se mais nas
dimensoes clinico-epidemiologicas e socioantropologicas da
problematica do HIV/AIDS na infancia e na adolescéncia“*19.

O (nao)dito da AIDS no cotidiano de transi¢ao da infancia para a adolescéncia

METODO

Investigacao de natureza qualitativa, com abordagem feno-
menoldégica e referencial tedrico-metodolégico de Martin Hei-
degger’”'®. Teve como sujeitos de pesquisa 11 meninos(as)
infectados(as) por transmissao vertical do HIV. Os critérios de
inclusdao foram: faixa etaria de 12-14 anos; conhecer o seu
diagnéstico, ndo estarem institucionalizados. Dos 11 sujeitos,
dois eram 6rfaos maternos, um era 6rfao paterno e trés eram
orfaos paternos e maternos, sendo cuidados por membros da
familia consanguinea de primeiro grau. Os outros cinco esta-
vam sob os cuidados de ambos os pais. O ntimero de sujeitos
nao foi determinado previamente, visto que a etapa de campo
mostrou o quantitativo de entrevistas necessarias para respon-
der ao objetivo da pesquisa”?.

O cendrio da pesquisa contemplou trés hospitais universi-
tarios (HU), que sao referéncia para atendimento de criangas
e de adolescentes que tém HIV/AIDS, no Rio de Janeiro. A
etapa de campo foi desenvolvida de fevereiro a setembro de
2007, ap6s aprovagao e autorizagio dos Comités de Ftica em
Pesquisa (Protocolos EEAN/UFR] 096/06; IPPMG/UFR]) 09/07;
HUGG/UNIRIO 36/07). Os familiares assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e os 11 meninos(as) assi-
naram o Termo de Assentimento.

Para producao dos dados empiricos foi utilizada a entrevista
fenomenolégica™. Essa modalidade de acesso aos participantes
possibilita um movimento de compreensao do vivido do ser hu-
mano, tal como se apresenta na sua vivéncia cotidiana. Como
modo de acesso ao ser, a entrevista é desenvolvida como um
encontro, singularmente estabelecido entre o sujeito pesquisa-
dor e cada participante pesquisado. O encontro aconteceu apos
a consulta de acompanhamento permanente de saGde, em uma
sala do ambulatério hospitalar, o que garantiu privacidade aos
depoentes, conforme previamente acordado com a equipe de
cada HU. A entrevista foi mediada pela empatia e intersubjeti-
vidade, valendo-se da redugao de pressupostos. Exigiu do pes-
quisador um posicionamento de descentramento de si, para se
direcionar intencionalmente a compreensao dos adolescentes.

Durante o encontro, o pesquisador precisou: estar atento aos
modos de se mostrar do participante entrevistado; captar o dito
e 0 nao dito; observar as outras formas de discurso: o silencia-
do, os gestos, as reticéncias e as pausas; e respeitar o espago
e tempo do outro. Essa posicao de abertura do pesquisador
ao outro possibilitou aprimorar progressivamente a condugao
da entrevista. A entrevista se iniciou pela questao orientadora:
Conte-me como esta sendo virar adolescente. A questao “Como
é o seu dia a dia tendo essa doenca?” foi aplicada somente
quando o depoente falava da sua condigio soroldgica. Utili-
zou-se a palavra “doenga”, pois a AIDS foi mencionada dessa
forma nas entrevistas, sendo referenciada, mas ndo nominada.
No decorrer da entrevista a pesquisadora formulou questoes
empaticas, a fim de evitar induzir respostas, mas destacando
questoes expressas pelos adolescentes que precisavam ser apro-
fundadas para melhor compreensao dos possiveis significados
apontados. Para encerrar a entrevista, era desenvolvido um fe-
edback, perguntando se o adolescente gostaria de acrescentar
algo e agradecendo sua disposicao para esse encontro.
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Os depoimentos foram gravados mediante consentimento
e a transcricao das entrevistas se deu conforme a fala original,
na qual a pesquisadora apontou os siléncios e as expressoes
corporais observadas durante o encontro. As entrevistas foram
codificadas com a letra C de “crianga”, seguidas dos nimeros
detlafll.

A partir da leitura e escuta atentiva dos depoimentos, foram
desenvolvidos os dois momentos metédicos: a compreensao
vaga e mediana (dimensao Ontica) e a compreensao interpre-
tativa (dimensao ontologica)!'”.

A compreensdo vaga e mediana consiste em captar os sig-
nificados como modos de ser. Primeiramente, foram explicita-
dos os fatos (dimensao 6ntica) que se mostraram, diretamente
e na maioria das vezes, no cotidiano do ser-adolescendo. Foi
desenvolvida a busca das estruturas essenciais (significantes),
por meio do exercicio de distincao entre o que se manifestou
como ocasional/acidental e como essencial (significados que
apontam para como o fendmeno é). As estruturas essenciais
constituiram as Unidades de Significagdo (US), a partir das
quais se desenvolveu o discurso fenomenolégico do seguinte
modo: descrevendo os significados de estar adolescendo com
AIDS e demonstrando a compreensio do ser-adolescendo
com AIDS acerca de seu cotidiano.

A compreensao interpretativa teve as USs como fio condu-
tor da hermenéutica. Os significados desvelaram alguns sen-
tidos presentes no cotidiano de estar adolescendo e ter AIDS,
os quais foram interpretados segundo o referencial teérico de
Heidegger'”. Assim, foram desveladas facetas do fendmeno
(dimensao ontolégica) — que nao se mostram diretamente,
nem em sua totalidade —, as quais indicaram possibilidades
de cuidado de si e de assisténcia em saude.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Ao dar voz, na entrevista fenomenolégica, ao ser em tran-
sicdo da infancia para a adolescéncia, inicialmente ele se
apresenta como alguém que sabe que tem a doenca da mae,
que é ruim ter familiares doentes ou que ja morreram. A vida
se inicia marcada pela heranga da AIDS, pelas perdas e pela
orfandade.

O ser-adolescendo herdou o virus da mae e do pai. Adqui-
riu durante a gravidez, parto ou amamentacao, e acredita que
sua mae recusou-se a fazer o exame de seguimento, aceitar o
diagndstico ou seguir o tratamento; ou o tratamento nao foi
eficiente para evitar a transmissao vertical. Desse modo, o ser-
-adolescendo tem consciéncia da génese da doenca em sua
vida a partir dos pais.

Eu peguei essa doenca da minha mae. Eu tenho mais dois
irmaos, s6 que eles ndo pegaram [...] quando ela tava gravi-
da de mim, ndo queria fazer [o exame], porque jd tinha feito
e dado negativo [...] quando ela fez [o exame], ela nao quis
aceitar [o resultado positivo] [siléncio] ndo se conformou
com isso [...] Ela pegou do meu pai [...] ai eu nasci [...] (C2)

O ser-adolescendo acreditava que seu problema era no
coragdo ou que precisa tomar vitaminas. Mas, situagdes no

dia a dia que o faziam pensar e comparar — como o fato de ir
sempre ao médico —, como sendo uma particularidade sua,
pois isso ndao acontecia com seus colegas.

Néo sabia quando era pequena [...] mas eu pensava: meus
colegas nao vao para o médico, s6 eu! O que é que eu
tenho? [siléncio] (C2)

Antes eu achava que tomava vitaminas [...] (C4)
Antes eu achava que era sé problema de coracaol...] (C6)

O seu existir € marcado também pelas circunstancias ao
relembrar como soube da sua doenca. Desde o momento da
revelacao se estabeleceu um acordo de siléncio, pois lhe dis-
seram que nao poderia contar para ninguém por causa do
preconceito. O sentimento foi de tristeza e vergonha.

Seu diagnostico é conhecido por poucos. Apenas algumas
pessoas de sua familia, do hospital e, em algumas situagoes, o
diretor da escola ou o professor(a). A familia diz que ndo deve
contar para ninguém, e ele ndo conta, selando com a familia
um acordo de siléncio sobre a condigao.

A minha familia fala para mim n&o falar nada para ninguém,
s6 quando eu tiver casada ja, na hora do sexo [...] (C2)

Ela falou para eu ndo contar para ninguém, s6 para gente
particular no hospital [...] (C4)

Minha vé conversou com a diretora, entao ela sabe por
que eu tenho que vir no hospital [...] (C5)

Eu ndo conto para ninguém. [siléncio] Meus amigos nao
sabem, e nem na escola. Pra que contar? Nao gosto, ndo
preciso ficar falando [...] (C10)

As vezes, ele compartilha sua situagio com alguém espe-
cial. Acha que, se contar para alguém, as pessoas nao vao
querer chegar perto dele. Foi alertado sobre o preconceito e
passou a vivencia-lo. Mas, acredita que, somente ao olha-lo,
as pessoas ndo percebem que ele tem essa doenca.

[...] ninguém [da familia] nunca me rejeitou, nunca falou
que eu sou diferente porque tenho isso [...] se ninguém
me rejeita, por que eu vou ficar me rejeitando a toa? [...]
eu tinha vergonha que tinha HIV, eu me achava diferente
das outras pessoas [...] teve um tempo que eu conheci uma
garota, ela é muito especial para mim, eu cheguei para ela
e falei o que eu tinha e pensei que ela ia virar a cara para
mim, e isso ndo aconteceu [...] ninguém fala que eu tenho
isso, na rua quem olha nao sabe [...] (C3)

Esse quadro existencial, por sua vez, cria nesse ser-ado-
lescendo uma identidade existencial muito singular daqueles
que foram infectados por transmissao vertical. Nessa identida-
de existencial, o ser-adolescendo significa o seu Eu, compre-
endendo-se como alguém que vive um cotidiano, tendo um
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virus dentro do seu corpo e uma vida normal. Compreende
que o emagrecimento e a dor fisica dos familiares doentes
justifica o uso continuo do remédio, ao mesmo tempo em que
gera, para si, tristeza e choro.

E que ela [a mae] td doente [siléncio], tem dores, precisa
tomar remédios, vir ao hospital. [siléncio, e sem levantar
os olhos diz:] E ruim ter minha mae doente [...] (C1)

Quando eu vejo minha irma ruim, me da uma dor [...] von-
tade de chorar, e eu ndo podia, entdo eu me faco de duro-
na [...] [siléncio] (C3)

Se 0 pai ou a mae ja morreu, isso aconteceu logo depois
de seu nascimento ou quando ainda era crianca. O ser-adoles-
cendo vive num mundo inventado para ocultar o virus.

Tem seis anos que minha mae faleceu de HIV [...] ela pegou
do meu pai, que também faleceu [...] meus colegas me per-
guntavam: “Ela morreu de qué?”. Ai eu invento [...] as vezes
eu ndo gosto nem de lembrar [...] [siléncio, olha para baixo
e chora] (C2)

Na minha familia ninguém mais tem, s6 eu e minha mae
[...] ela morreu oito meses depois que eu nasci. Eu nio
penso muito nisso [...] [siléncio] (C8)

Por tudo isso, o ser-adolescendo sente-se desamparado
pela auséncia da mae e/ou do pai no seu cotidiano.

[...] é muito dificil [siléncio e volta a olhar para mim cho-
rando] [...] minha mae nao td aqui comigo [siléncio] nem
meu pai [...] tu quer ter uma mde por perto [siléncio] pra te
amparar [...] fiquei revoltada, com depressaol...] eu tenho a
minha tia, mas eu sou muito sozinha [...] as vezes é dificil
encarar isso tudo, essa doencga [...] (C2)

A situacao existencial marcada pelo movimento da infan-
cia para a adolescéncia desperta sua curiosidade sobre seu
problema de satde. O ser-adolescendo relembra que a desco-
berta da doenca aconteceu quando alguém da familia contou,
por vezes, com a ajuda de um profissional. Foi explicado que,
desde o nascimento, possuia 0 mesmo virus da sua mae; dai a
necessidade de ir ao hospital e tomar remédios.

Teve uma época que eu queria saber mais sobre isso, ai eu
fui perguntar a minha mae o que eu tinha, e ela comecou a
chorar e me explicou: “Nao foi culpa minha, eu ndo queria
que vocé tivesse esse virus.”. [...] aquilo me bateu. (C3)

Eu soube esse ano aqui no hospital, com a psicéloga [silén-
cio] é que a minha mae nao conseguia me dizer, ai acho
que ela ajudou [...] (C11)

Antes da revelagao, ainda crianga, desconfiava de algo,
pois ja ouvira sobre a doencga, na escola, na televisao, nas
consultas ou tinha lido nos papéis do hospital. Cercado pelo

O (nao)dito da AIDS no cotidiano de transi¢ao da infancia para a adolescéncia

ndo-dizer da doenca, o ser-adolescendo percebeu algo dife-
rente dentro de si.

Quando soube, eu fiquei muito triste, porque é chato ter
essa doenca [...] [siléncio] (C4)

Minha vé que me contou, eu jd sabia que ela ia falar [...] (C5)

Eu j& sabia, porque eu prestava atencao nos papéis, fica-
va prestando atencdo nas consultas, nas informacoes, eu
ouvia coisas na televisdo, na escola. [siléncio] Ela [a mae]
nunca falou sobre isso, mas eu sabia [...] (C11)

O ser-adolescendo compreende que o virus é parte do seu
existir ‘normal’, ndo ¢ considerado uma fatalidade. O remédio
pode revelar a doenga, que é segredo em seu existir, que esta
guardada no siléncio da familia e dos profissionais de satde.

[...] é normal [pausa na fala] porque, assim, o professor fa-
lou comigo, que também tem outros I4 na escola que tém
problema, que a mae passou para o filho [...] (C2)

[ter HIV] [...] ndo é assim uma fatalidade [siléncio] porque,
se fosse, eu jd estaria em cima da cama chorando que nem
uma margarida [...] (C3)

E ruim ter esse virus, ndo é uma pessoa normal [...] eu me
sinto normal, o que ndo é normal é ter que ficar tomando
esses remédios [...] (C10)

DISCUSSAO

O movimento existencial do ser-adolescendo se mostra nos
modos-de-ser no cotidiano: da inautenticidade para a autenti-
cidade. A inautenticidade foi evidenciada no modo da angus-
tia impropria e da ambiguidade. A autenticidade foi eviden-
ciada no modo da angustia propria do ser-de-possibilidades.

A angustia impropria se revela pelo medo do ser-adolescen-
do diante do enfrentamento da heranca da AIDS, marcada pelas
perdas e pela orfandade. O fendmeno do temor pode ser consi-
derado segundo trés perspectivas: o que se teme, o que temer e
pelo que se teme. O que se teme, 0 “temivel”, é sempre um ente
que vem ao encontro dentro do mundoe que esta simplesmente
dado""”. Para o ser-adolescendo, o temivel é a propria AIDS.

O que se teme possui um carater de ameacga, portanto,
trata-se de determinar fenomenalmente o que é temivel217,
Sobre a AIDS, o ser-adolescendo tem consciéncia da génese
dessa doenca em sua vida a partir dos pais, uma doenca até
entdo sem cura, que, em alguns casos, determinou a morte do
pai e/ou mae.

Percebe-se na ameaca da AIDS o modo conjuntural de
dano, que sempre se mostra dentro de um contexto em que
o ser-adolescendo reconhece seu cotidiano tendo um virus. A
doenga traz em si a determinacao da regiao dada e do estranho
que dela provém, ambos conhecidos”. A regido dada ¢ o que
ja se sabe da AIDS, pelo que o ser-adolescendo ja ouviu falar na
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escola, na midia, no servico de satde. O estranho sao as expe-
riéncias da AIDS na familia. Mesmo conhecendo as repercus-
soes clinicas e sociais na vida de seus pais, o ser-adolescendo
ainda nao vivenciou tais repercussoes, apesar de saber o que
pode vir a acontecer em sua vida. A exemplo do preconceito,
da relacao sexual, da gestacao, inclusive da morte.

O danoso ameagca, pois pode acontecer ou nao. Diante dis-
so, o ser-adolescendo vive num mundo inventado para ocultar
0 virus e onde se sente desamparado pela auséncia da mae e/ou
do pai no seu cotidiano. A AIDS se irradia nas relacoes do ser-
-adolescendo consigo e com-0s-outros, e seus raios apresentam
cardter de ameaca que pode concretizar-se naquilo que anun-
cia-se como dano, ou pode nunca acontecer. Mesmo na possibi-
lidade do dano ausentar-se da vivéncia do ser-adolescendo, isso
nao diminui nem resolve o temor, ao contrario, o constitui®?”.

Estar em perigo é a ameaca do ser e estar junto ao que é
temivel, em que a AIDS pode concretizar o dano estando mais
do que no sangue, por isso o virus ndo é considerado uma
fatalidade, mas o remédio pode revelar a doencga. Portanto, o
remédio o torna diferente, e ndo o virus.

Além do temer-algo, Heidegger compreende que ha o
temor-por, quando o temor estende-se a outros — no caso,
membros da familia do ser-adolescendo — que demonstram
medo-em-lugar-do-outro, sem |he retirar o temor. A familia
tem medo do preconceito, por isso assume o nao dito de ter
AIDS e recomenda o acordo de siléncio.

A familia também tem medo das consequéncias da AIDS
na saude do ser-adolescendo se ele ndo tomar os remédios
como deve. Entdo, assume um cuidado como solicitude subs-
titutiva-dominadora, que, ao estar-junto, toma o lugar do ou-
tro num movimento de saltar sobre ele, colocando-se na posi-
cao de cuidar®”, A familia assume o encargo que é do outro: o
cuidar de si. Como ser-crianca estava dominado, tornando-se
dependente dos cuidados familiares.

Os momentos constitutivos de todo fendmeno de temor
podem variar. Nessas variacoes, surgem diferentes possibili-
dades do temer: o pavor, o horror e o terror!'”,

Na medida em que uma ameaca que ainda nio se tornou
concreta, mas que a qualquer momento pode acontecer, subita-
mente se abate sobre o ser-no-mundo da ocupacao, o temor se
transforma em pavor?”. Portanto, o pavor manifesta-se quando
a ameaga conhecida e familiar se abate sobre o ser de modo su-
bito. O ser-adolescendo ja sabia da AIDS, no entanto, quando a
familia Ihe revela o diagndstico, sente-se surpreso e apavorado.

Se, ao contrario, o que ameaca possuir o carater de algo
totalmente nao familiar, o temor transforma-se em horror"”,
Sobre a AIDS, eles sabem que a transmissdo do virus aconte-
ce por relacao sexual ou uso de drogas; no entanto, consigo
(ser-adolescendo), sua infeccdo foi por transmissao vertical do
HIV. Entao, aquilo que lhe vem ao encontro nao é conhecido
e ele sente-se horrorizado.

E somente quando o que ameaga vem ao encontro com ca-
rater de horror, possuindo ao mesmo tempo o carater de pavor,
o temor torna-se, entdo, terror'”. O terror manifesta-se quando a
ameaga tem carater nao familiar e sbito. Quando o ser-adoles-
cendo se vé diante da possibilidade de namorar e de ter que re-
velar seu diagndstico a outro adolescente, sente-se aterrorizado.

Neste cotidiano da AIDS na familia e em si se estabele-
cem o dito e o nao dito, que apontam para duas condicoes
existenciais caracteristicas do humano: autenticidade e
inautenticidade.

O ser-adolescendo mostra-se na autenticidade quando: na
infancia comeca a refletir sobre a necessidade de manter um
acompanhamento de satde, diferente da maioria das crian-
cas; isso os leva, na adolescéncia, a curiosidade de saber mais
e a questionamentos que suscitam a revelagao do diagnéstico,
e os diferentes sentimentos que emergem. A autenticidade se
refere a ser fiel ao préprio eu, ser sua prépria pessoa, ser quem
se €, agir por conta prépria, pensar por si mesmo‘”.

No entanto, as circunstancias do dia a dia assistencial, ao
mesmo tempo em que apresentam possibilidades, impdem
restricoes no que diz respeito a AIDS. Um dos modos de rea-
gir, como mostram os adolescentes, esta em se manter no ano-
nimato, no siléncio de seu diagnéstico, determinado pelo que
se toma por bom, e ndo o determinado por seu préprio eu. Em
gue poucas pessoas sabem e nao falam sobre isso — quando a
familia diz para nao contar para ninguém devido ao precon-
ceito, o ser-adolescendo assim o faz. Portanto, a inautenticida-
de esta em fazer aquilo que os outros querem que seja feito,
seguir a determinacdo dos outros”, transferindo sua decisao
seja a familia, aos profissionais da satide, ou a sociedade.

Quando o ser-adolescendo se compreende como normal
apesar do virus, contenta-se com a repeticio do que ja foi
dito, acreditando que as coisas sdo como sao, pois assim se
fala delas, o que evidencia a falta de solidez de compreensao
e constitui o falatério"”. O falatério constitui o modo da com-
preensdo cotidiana em que o ser cai no palavreado e passa
adiante a noticia, ndo com a intengao de dizer coisas sobre o
mundo, mas de romper o siléncio e manter a comunicagao'”.

Na convivéncia cotidiana, tanto o que é acessivel a todo
mundo quanto aquilo de que todo mundo pode dizer qual-
quer coisa vém igualmente ao encontro. Entdao, ndo ha como
distinguir, na compreensdo auténtica, o que se abre do que
nao se abre"”. Assim, o ser-adolescendo mostra-se no modo-
-de-ser da ambiguidade, quando diz que é adolescente como
todos, mas que cada pessoa é diferente da outra; ou que é
normal ter o virus, mas ter que tomar remédios nao é nor-
mal. Entdo, tudo parece ter sido compreendido, quando nao
o foi. Essa ambiguidade nio se estende apenas ao mundo,
mas, também, a convivéncia como tal e até mesmo ao ser da
presenca para consigo mesmo'”,

CONCLUSOES

No cotidiano, o ser-adolescendo experiencia a AIDS na
familia e vivencia a AIDS em si. Sendo assim, para que o cui-
dar em satde seja integral e possa respeitar as singularidades,
é preciso que os profissionais de satide que cuidam do ser-
-adolescendo o compreendam em sua triplice constituicao
existencial: historicidade, temporalidade e espacialidade.

No intuito de conhecer essa triplice constituicao da exis-
tencialidade, a Enfermagem precisa estar disposta e disponi-
vel a encontrar-se com o ser-adolescendo. O encontro preci-
sa ser mediado pela empatia e inter-subjetividade, em que o
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profisional de enfermagem mostre-se comprometido em escu-
tar, respeitar e ajudar o ser-adolescendo. Essa ajuda vai além
da atengao as suas necessidades bioldgicas do adolescer e da
fragilidade clinica da AIDS, mas busca contemplar o modo
como ele se sente, suas vivéncias, seus limites e possibilida-
des diante daquilo que precisa e (nao)quer.

O servico de satde pode ser um lugar privilegiado para a
construcdo desse vinculo interpessoal, de abertura, respeito e
comprometimento, em que os seres de cuidado, seja o profis-
sional, o ser-adolescendo, seja o familiar, possam se conhecer,
compreender e cuidar-se. No entanto, o cenario institucional
esta determinado por normas e rotinas prescritivas que aten-
dem as demandas do adoecimento, mas nao do viver. Mas, o
servico de sadde é o lugar que o ser-adolescendo frequenta
periodicamente e a longo prazo; desde seu nascimento ou
infancia e por tempo indeterminado, ja que trata-se de uma
doenca até entdo sem cura. Portanto, um espago com poten-
cial para o investimento da atencdo a dimensao existencial,
articulada a biolégico-clinica.

Para isso, as consultas precisam atentar aos protocolos de
atendimento e ao ser-adolescendo que ali se encontra para ser
cuidado. Esse ser tem o cotidiano das necessidades especiais
de satide como parte da vivéncia do adolescer e do adoecer,
que ndo podem ser aferidas nos exames, nem tratadas com a
tecnologia medicamentosa.

A atengao a essas vivéncias demanda o investimento de um
tempo que ndo é cronoldgico, mas existencial. Ou seja, nao
pode ser controlado pelo relégio, pela agenda de consultas ou
pela rotina institucional, mas pelo encontro em que ambos os
seres do cuidado precisam estar dispostos-para compartilhar
essa relagao, que ultrapassa o planejamento da assisténcia e é
mediado pelo ser-com.

Sendo-com, o profissional de enfermagem pode buscar
compreender a historicidade do ser-adolescendo, marcada
pela AIDS na familia e em si, por vezes, por perdas e orfan-
dade. Durante a infancia, a crianga, que tem AIDS por trans-
missao vertical ndo conhece exatamente a doenga que possui,
acredita que tem algum outro problema de satde e por isso
precisa ir ao hospital e tomar remédios. Esse conhecimento
limitado de sua condigao sorologica é mantido pela familia,
que pactua com os profissionais esse siléncio, ambos conside-
rando a imaturidade cognitiva e emocional da crianga.

Diante da transicdo para a adolescéncia, a familia e os
profissionais passam a perceber a necessidade de revelar o

O (nao)dito da AIDS no cotidiano de transi¢ao da infancia para a adolescéncia

diagnéstico, tanto pelo desabrochar da sexualidade quanto
pela adesao ao tratamento. Precisam falar abertamente com o
ser-adolescendo, sem siléncios ou segredos, para que ele pos-
sa comprometer-se conscientemente com o seu cuidado, com
os conhecimentos e ferramentas necessarios para proteger a
sua satde e a de outros.

O ser-adolescendo revela que, mesmo antes de lhe con-
tarem que tem AIDS, ele ja sabia de diversas formas, mas
manteve o siléncio pois ninguém falava disso. Assim, o pro-
fissional de enfermagem deve ficar atento para os modos
com que o ser-adolescendo demonstra (nao) saber de sua
doenga, pois pode construir um canal para que ele rompa
com o nao dito, mostrando-se disposto a falar, mesmo antes
de sua familia tomar a decisdo da revelagiao do diagndsti-
co. Buscando evitar que o ser-adolescendo seja silenciado
quando evidenciar necessidade e desejo de falar. Esse pacto
de siléncio ou silenciamento acontece entre a familia, mas
nao deve acontecer no servico de satide. O espaco do servi-
co de salde deve ser constitutivo de didlogo, sempre que o
ser-adolescendo demonstrar disponibilidade-para falar sobre
sua satude/doenca. Pela experiéncia que tem da doenca de
seus pais, o ser-adolescendo teme adoecer e morrer. Esse
medo evidencia a necessidade do didlogo que possibilite
vencer essa angustia imprépria que o paraliza e se estabele-
ce como limite aparentemente intransponivel, pois, se tem
a mesma doenca da mae, e se ela morreu, isso também lhe
acontecera.

No entanto, com ajuda de alguém que o encoraje a ir além
desse temor e possibilite um olhar as suas potencialidades, o
ser-adolescendo pode desenvolver um movimento de angus-
tia prépria. (Re)conhecendo-se como ser-de-possibilidades,
percebe que, apesar da facticidade da AIDS, tem um futuro
que nao esta determinado pelo vivido de seus pais, mas de-
pende de diversas questoes, inclusive da decisao de assumir-
-se naquilo que quer, precisa e pode fazer por si-mesmo.

Portanto, o profissional de enfermagem pode ajudé-lo no
cuidar de si, como um campo de possibilidades para além
do vivido pelos familiares. O cuidar de si também estd inter-
ligado a temporalidade do ser-adolescendo, pois 0 momento
de transicao para adolescéncia nido é o tempo determinador
dessa capacidade. Aquilo que se constréi-junto e que propor-
ciona conhecimento e instrumentos é que, paulatinamente,
possibilitard o desenvolvimento da autonomia nas atitudes e
comportamentos para assumir o cuidado de si.
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