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RESUMO

Neste estudo, caracterizado como uma pesquisa qualitativa, tenciona-se desvelar a vivéncia em relagdo ao tratamento antirretroviral do adolescente
com sindrome da imunodeficiéncia adquirida. A pesquisa foi realizada em servigos de referéncia em dois municipios na regido sul do Brasil. A produgéo
dos dados foi desenvolvida com a dinamica de criatividade e sensibilidade — mapa falante, por um grupo de cinco participantes. Foi aplicada a técnica
de analise tematica do contetido. Das produgbdes artisticas e depoimentos emergiram as vivéncias acerca da doenga, do tratamento, da revelagéo e do
cuidado a satide. Conclui-se que é necessario que o adolescente adquira autonomia para cuidar de si. Para tanto, é imprescindivel um cuidado centrado
no adolescente e sua familia, que medeie o conhecimento e a compreenséo do seu diagnostico e de suas possibilidades no viver com HIV/AIDS.

Palavras-chave: Salide do Adolescente; HIV; Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida; Adeséo a Medicagéo.

ABSTRACT

This study, featuring a qualitative study, aims to unveil the experience regarding antiretroviral treatment of adolescents with acquired
immunodeficiency syndrome. The research was carried out within reference services in two municipalities from the southern region of Brazil. The
data production was developed through creativity and sensitiveness dynamics of the talking map by a group of five participants. One applied the
technique of content thematic analysis. The experiences regarding the disease, treatment, revelation and health care have emerged from the artistic
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productions and testimonies. Conclusion shows that the adolescent must acquire autonomy in order to take care of himself/herself. Therefore,
it is indispensable to provide care focused on the adolescent and his or her family that mediates the knowledge and understanding of his or her
diagnosis and his/her possibilities living with HIV/AIDS.

Keywords: Adolescent’s Health; HIV; Acquired Immunodeficiency Syndrome; Adhesion to Medication.

RESUMEN

Se desarrollé un estudio, caracterizado como investigacion cualitativa, que intenta revelar la experiencia vivida con relacion al tratamiento
antirretroviral del adolescente con sindrome de inmunodeficiencia adquirida. El estudio se llevd a cabo en servicios de referencia en dos ciudades
del sur de Brasil. La produccion de datos fue desarrollada a través de la dindmica de creatividad y sensibilidad - mapa hablante, por un grupo de
cinco participantes. Se aplicé la técnica de andlisis temdtico de contenido. De las producciones artisticas y testimonios emergieron las experiencias
vividas acerca de la enfermedad, del tratamiento, de la revelacion y del cuidado de la salud. Se concluye que es necesario que el adolescente
adquiera autonomia para cuidar de si mismo. Por lo tanto, es imprescindible que la atencion esté centrada en el adolescente y su familia, que medie

el conocimiento y la comprension de su diagnéstico y de sus posibilidades de vivir con el VIH/SIDA.

Palabras clave: Salud del adolescente; VIH; Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida; Adhesion a la Medicacion.

INTRODUCAO

A partir das notificagdes de casos de sindrome da imunode-
ficiéncia adquirida (AIDS) no Brasil e da historia da infecgdo pelo
virus da imunodeficiéncia humana (HIV), pode-se analisar, retros-
pectivamente, o avanco da epidemia no pais, a qual apresenta
modificacdes em seu perfil epidemioldgico. Evidencia-se tendén-
cia a juvenizagdo, marcada pela distribuicao dos casos de AIDS na
populagio de criancas e de adolescentes. No periodo 1980-2011
ocorreram 12.891 casos na faixa etaria entre 13 e 19 anos.

O adolescente com HIV/AIDS assume importancia no
quadro da epidemia, tanto a partir dos casos de transmissio
horizontal quanto vertical.? Essa doenga crénica resulta em de-
mandas de acompanhamento permanente de salide em servi-
¢o especializado e uso continuo de antirretrovirais.® Para tanto,
a adesdo é imprescindivel para a satide, promovida pelo cuida-
do profissional e familiar que possibilite 0 desenvolvimento de
autonomia para o cuidado de si.* Adolescentes com HIV/AIDS
tém rotinas a cumprir para a manutencao da satde, portanto,
urge que conhecam seu diagnostico e as demandas de sua ne-
cessidade especial de salide.” Algumas vivéncias do adolescente
sdo inerentes a sua condigdo soroldgica, seu cotidiano terapéu-
tico — uso permanente de medicamentos —, a frequéncia as
consultas e a realizagdo de exames de rotina.®’

A partir dessa problematica desenvolveu-se estudo mul-
ticéntrico no estado do Rio Grande do Sul, nos municipios de
Porto Alegre e Santa Maria, intitulado “Impacto de adeséo ao
tratamento antirretroviral em criangas e adolescentes, na pers-
pectiva da familia, da crianca e do adolescente”. Optou-se por
esses dois municipios por serem centros de referéncia para o
atendimento das doencas sexualmente transmissiveis (DSTs)
e HIV/AIDS das proximidades regionais. Desenvolveu-se a pes-
quisa em duas fases — quantitativa e qualitativa —, com o obje-
tivo de desvelar, na segunda fase, a vivéncia do tratamento an-
tirretroviral do adolescente com AIDS.
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METODO

A pesquisa é de cunho qualitativo, com etapa de campo
desenvolvida em servicos especializados em DST/AIDS no mu-
nicipio de Porto Alegre (POA) e de Santa Maria (SM), estado
do Rio Grande do Sul. Em POA contemplou o Servico de Assis-
téncia Especializada em DSTs e AIDS, o Servio de Atencdo Te-
rapéutica do Hospital Sanatério Partenon e o Grupo de Aten-
cdo a AIDS Pediatrica do Ambulatério de Pediatria Hospital da
Crianga Conceigdo. Em SM contemplou o Servico de Doencas
Infecciosas Pediatricas do Hospital Universitario de Santa Maria.

Os sujeitos do estudo, cinco adolescentes com idade en-
tre 11 e 14 anos, atenderam aos critérios de inclusio: faixa eta-
ria de 13 a 19 anos de idade, segundo critérios do Departamen-
to DST/AIDS e Hepatites Virais do Ministério da Saide; com
diagnostico de AIDS e em tratamento com antirretroviral com,
pelo menos, trés meses. Os adolescentes foram selecionados a
partir da primeira etapa dessa mesma pesquisa multicéntrica
desenvolvida na abordagem quantitativa.

Para a produgdo dos dados, foram utilizadas as dinamicas
de criatividade e sensibilidade (DCS), fundamentadas no Mé-
todo Criativo e Sensivel (MCS), método subsidiado pela peda-
gogia critico-reflexiva de Freire. A utilizagido das DCS ocorreu
a partir de 1997, com a tese de doutoramento da professora e
enfermeira Ivone Evangelista Cabral. A partir de entdo, essa di-
ndmica tornou-se uma alternativa a pesquisa em enfermagem,
pois valoriza as singularidades de cada participante do grupo e
a coletivizacdo das experiéncias. A DCS propde um espaco de
discussdo coletiva, em que a experiéncia vivenciada é abordada
por meio de uma produgao artistica.?

O Método Criativo Sensivel foi aplicado em cinco momen-
tos: no primeiro, houve a apresentacdo de cada membro do
grupo, com integragao e interagio dos participantes e a pesqui-
sadora. No segundo momento foram disponibilizados materiais
para a realizacdo da dindmica, tendo-se como questdes nortea-

REME - Rev Min Enferm. 2014 jan/mar; 18(1): 181-187



Vivéncias do adolescente com HIV/Aids

doras as facilidades e as dificuldades em relacdo ao tratamento
antirretroviral (TARV) e o que foi utilizado para superé-las. Foi
desenvolvida a DCS livre para criar com o grupo de adolescen-
tes, a fim de se desvelar a vivéncia dos adolescentes em rela-
¢d0 ao uso de antirretrovirais em seu cotidiano. Neste estudo, a
questdo geradora do debate com o grupo de adolescentes foi:
como é para ti tomar o remédio sempre, todos os dias?

No terceiro momento, os participantes apresentaram as
suas producdes artisticas individuais ou coletivas, socializando-
-se 0 que foi produzido. Os temas geradores codificados foram
negociados com os participantes que, No quarto momento, os
decodificaram em subtemas durante a analise coletiva e a dis-
cussdo grupal. Por fim, no quinto momento realizaram-se a sin-
tese tematica dos temas e subtemas e a validacdo dos dados.®

Em relacdo a logistica da pesquisa, os encontros foram
previamente planejados, considerando-se a escolha de um lo-
cal apropriado e a previsdo dos materiais a serem disponibiliza-
dos aos participantes. Os materiais utilizados foram crachas de
identificacdo dos participantes, cadeiras dispostas ao redor de
uma mesa, gravador de fita k7, folhas de cartolina, canetas e la-
pis coloridos e folhas de papel A4.

Foram realizadas trés oficinas com duragio aproximada de
50 minutos a 1.30h, sendo que as DCS foram coordenadas por
um dos pesquisadores responsaveis pelo projeto e contaram
com alunos da graduagéo e pds-graduagao na fungdo de auxi-
liares de pesquisa.

Para a analise dos dados foi utilizada a técnica de Anali-
se Tematica do Conteldo, que consiste em descobrir nlcleos
de sentido cuja presenca ou frequéncia seja expressiva para o
objetivo analitico visado, abrangendo as fases: pré-analise; ex-
ploracido do material; tratamento dos resultados obtidos; e in-
terpretagdo.” Na pré-analise foram organizadas as informagoes
em forma de leitura. A partir da exploracdo do material, bus-
caram-se os significados e os agrupamentos das informacdes,
surgindo os temas ou categorias; e a partir da composicao de
um quadro analitico emergiram as categorias: percepgdes acer-
ca da doenca, do tratamento, da revelacdo e do cuidado a sau-
de. A Ultima etapa constituiu-se da analise e interpretacdo das
facetas das percepcdes dos adolescentes, discutidas com a pro-
ducéo cientifica na tematica.

A pesquisa foi aprovada pelos Comités de Etica em Pesqui-
sa (CEP) das institui¢des envolvidas: protocolos de aprovagdo
2005446 (CEP/UFRGS), 23081.017341/2006-61 (CEP/UFSM),
001014268.07.8 (CEP/SMS/POA) e 113/08 (CEP/GHC). As ques-
tdes éticas cumpriram com a protegdo dos participantes quan-
to aos principios de: voluntariedade, anonimato, confidenciali-
dade das informacdes da pesquisa, justica, equidade, diminui-
¢do dos riscos e potencializacdo dos beneficios, resguardando
sua integridade fisica-mental-social de danos temporarios e
permanentes. Sendo os adolescentes considerados um grupo
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vulneravel, seus responsaveis legais assinaram o termo de con-
sentimento livre e esclarecido e os adolescentes assinaram o
termo de assentimento.

RESULTADOS

A partir das produgdes artisticas e depoimentos, emergiram
as vivéncias acerca da doenca, do tratamento, da revelagéo e do
cuidado a satide. Em relacdo a doenga, o adolescente demons-
trou a percepgao da AIDS a partir das informagdes relacionadas
as formas de transmissdo do HIV, exames de carga viral e CD4.

E dificil contaminar, mas talvez pode acontecer |...]
Disseram na TV que a gente pode pegar fazendo tatua-
gem se a gente ndo tem as coisas certas, tipo agulha cer-
ta (A1).

Tem que tirar sangue pra saber se a nossa carga vi-
ral ta boa. Tem alguma coisa a ver com a imunidade, se a
carga viral ta baixa é por causa que o nosso corpo tad pro-
tegido contra as doengas, se td alta a gente tem mais faci-
lidade para ficar doente [...] a gente pode se contaminar
se eu tiver com um machucado na minha méo e al uma
pessoa que tiver sangrando muito e eu for la tentar ajudar
e 0 sangue pegar no meu machucado, pode pegar (A2).

Tem que saber se a carga viral td alta ou ta baixa pra
ndo ficar doente [...] A carga viral tem que td baixa e o
CD4 tem que estar baixo [...] Minha mde disse que posso
fazer tudo que eu quiser [...] fazer com hordrio, fazer equi-
librado as coisas, ndo fazer que nem os outros fazem (A3).

Observa-se que a revelagdo pode ser impulsionada por dife-
rentes pessoas e circunstancias presentes na vida do adolescente.

Eu fiquei sabendo pela minha mae, meu pai e meus
irmdos (A1).

Foi a minha mée [adotiva] que me ajudou, ela disse
que eu tinha HIV quando eu tinha acho que uns seis ou
sete anos. Al eu comecei a tomar os remédios e ai ela sem-
pre me ajudou e me explicou que a gente tinha uns bichi-
nhos no sangue |[...] (A2).

Depois que eu sai do hospital eu fiz um exame e na
TV apareceu aquela propaganda do HIV e eu perguntei

para ela o que era e dai ela disse, me explicou tudo (A3).

Os adolescentes sabem que ter HIV/AIDS exige tratamen-
to medicamentoso e ajuda familiar e profissional para a adesao.
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Eu comecei a tomar remédios depois porque a mdée
disse que eu ndo queria tomar, ai ela insistiu, insistiu e eu
tomei (A1).

Foi a minha mae que me ajudou |[...] ela sempre me
ajudou [...] agora so as vezes assim a mde ajuda, mas é
raro [...] Eu converso com a minha mde (A2).

As vezes a mde me lembra [...] minha mée me dava
pra tomar e eu tomava [...] Eu converso com a minha
mde (A3).

Tomo de madrugada (o remédio), a mée me acor-
da (A4).

O modo de cuidar de si é apreendido paulatinamente
e isso pode ser percebido na possibilidade, por exemplo, de
comecar a ir sozinho ao servico de salide e demonstrar com-
preender a doenca, suas repercussdes na saude e as deman-
das de cuidado.

Eu vou sozinho [no exame] [...] tomo o remédio sozi-
nho [...] eu tenho despertador, eu tenho celular, eu boto
no despertador, de vez em quando eu deixo no quarto |[...]
Eu sei 0 nome (dos remédios) [...] ja aprendi [...] a mae di-
zia: DDI, Kaletra, DDI (A1).

Eu tomo remédio sozinho (A2 e A3).

[...] eu sei 0 nome, eu gravo [...] E ruim ter que tomar
bastante remédios, mas tem que tomar (A3).

No entanto, os adolescentes que tém HIV/AIDS mostram
que sua vida ndo esta limitada a condigdes soroldgicas, pois, além
dos deveres com o tratamento, tém direitos e necessidades advin-
dos do proprio processo de desenvolvimento infantil e puberal.

E que tem que se cuidar [...] a gente bebe sem dlcool,
tipo coisas sem dlcool [...] A gente tem que cuidar, pois se
alguém que néo tem a doenga tomar esses remédios cau-
sa algum efeito [...] meu colega sentiu enjoo e vomitou. Eu
fui dormir e ai ele ficou acordado e tomou. E acordou e
disse que tava enjoado (A1).

Tudo tem uma solugdio, e que toda solugdo tem um
risco, af tem que tentar manter a solugdo, tentar se cuidar

ao maximo possivel (A2).

Que também, né, a gente ndo pode fumar, a gente
ndo pode beber, ndo pode usar drogas (A3).
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Os adolescentes falam sobre a importancia de brincar e
ser crianca, respeitando o tempo de cada descoberta e expe-
riéncia. Comecam a evidenciar a percepcgao da sexualidade e
suas possibilidades, por exemplo, a gestacdo na adolescéncia.
Percebem que muitos adolescentes, atualmente, estdo sen-
do pais em idade precoce e questionam o comportamento
daqueles com quem convivem em relagao as atitudes de ex-
periéncia sexual.

As criangas tém que ser criangas, tem que se diver-
tir, brincar [...], mas tem vdrias criangas que tiveram filho,
ndo sei se € porque elas quiseram [...] mas se alguém abu-
sou delas, ndo sei por que fazer isso (A1)

Dentro dos limites, da para fazer tudo, que nem na
minha escola agora eu acho que virou moda, mas |[...] as-
sim, por causa que ld na escola a maioria das gurias en-
tre 13 e 14 anos estdo ficando tudo gravida [...] transam
sem camisinha e ndo sabem se td contaminado ou néo,
se tem HIV ou ndo, eles ndo pensam, e além do mais ndo
aproveitar a vida mesmo ndo tendo HIV, eles véo perder
boa parte da vida deles tendo filho (A2).

Os adolescentes expressam uma compreensao das possi-
bilidades e vivéncias da sexualidade que depende do amadure-
cimento cognitivo, emocional e também da abertura ao didlo-
go na familia, na escola, entre os pares, com os profissionais no
servico de salide e na midia.

Se a namorada tivesse a doen¢a também, a doen-
ca podia se complicar ainda mais, e nunca melhorar, e a
gente tinha que fazer uma cirurgia para nascer um filho e
ndo ficar com a doenca. Se a guria tem, ela passou para o
guri e se o guri tem vai passar para guria (Al).

HIV ndo é uma doenga que sé em tocar passa, é uma
doenca que tu tem que te cuidar, quando tu tiver uma
namorada tu tem que se preservar, preservar a tua vida e
preservar a dela [...] usando preservativo para evitar que
se aloje a doenca [...] mas entdo fora disso tu pode ter
amigos normal, como pessoas normais (A2).

DISCUSSAO

Nos relatos dos adolescentes com HIV/AIDS, observaram-
-se 0os modos de transmissdo da infecgéo. E sem nominar sua
condigdo sorolégica, reproduzem o discurso da midia sobre as
formas de transmissdo, em que a prevengao é vista Como res-
ponsabilidade do outro e ainda nio aparece a prevencao da
pessoa ja infectada.?
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Nesse sentido, constata-se a interpretacdo acerca da do-
enga a partir da terminologia utilizada pelos profissionais de
salide. Parece evidente que a reprodugéo das expressdes car-
ga viral e CD4 advém do discurso profissional, considerando-se
que nao sdo palavras do cotidiano do adolescente.

E necessario que os profissionais de salide ampliem sua
abordagem para além dos aspectos clinicos e atentem para as
demandas especificas da adolescéncia em relagdo a adesdo ao
tratamento. No entanto, é imprescindivel que todos estejam
envolvidos para o maior alcance da adesdo. O atendimento
precisa ser construido a partir de uma alianga terapéutica en-
tre o profissional de salide e o adolescente, por meio de uma
escuta individualizada, respeitando-se a responsabilidade de
cada um nesse processo e de todos que podem estar envol-
vidos no tratamento. O aconselhamento durante o atendi-
mento inclui as explicagdes sobre os exames de CD4 e carga
viral, mas também deve estimular dividas e inquietagdes em
relacdo ao tratamento.”

Tem-se, ainda, a compreensdo das possibilidades, limita-
cbes e consequéncias de viver com o virus. Os adolescentes re-
velam a ambivaléncia gerada pelo cotidiano medicamentoso e
a diferenca em relagdo aos outros adolescentes que no viven-
ciam essa situagdo. Eles podem fazer tudo o que os outros ado-
lescentes fazem, mas necessitam de uma rotina regrada e com
limitagdes advindas do tratamento.

Os esquemas e dosagens exigidos pelo cotidiano medi-
camentoso podem dificultar a rotina do adolescente, pois,
além da quantidade de medicamentos e seus efeitos adver-
sos, existe a necessidade de disponibilidade de tempo. Ob-
serva-se que as situacdes de controle de horarios e de atitu-
des demonstram que o tratamento aparece como um limite
a vivéncia da adolescéncia. Os aspectos relativos a autonomia
sdo fundamentais e a ades&o ao tratamento no esta limitada
aimposicdo dos aspectos clinicos da doenga e do tratamento.
Adequado processo de adeséo fornece ao adolescente a pos-
sibilidade de enfrentamento, sob a perspectiva da compreen-
sdo da realidade, favorecendo escolhas e tomadas de decisao
diante de sua soropositividade ao HIV.>"

Para tanto, destaca-se a importancia de o adolescente saber
seu diagndstico visando ao cuidado de sua saude. Assim, o pro-
cesso de revelagdo envolve os familiares ou cuidadores e os pro-
fissionais, considerando-se o adolescente e suas particularidades.

A revelagdo do diagnostico, como se pode constatar nos
relatos, ocorreu pela familia adotiva, mae bioldgica e também
impulsionada pela midia. Em relagéo aos pais adotivos, percebe-
-se que esses cuidadores estavam mais aptos a enfrentar as difi-
culdades relacionadas ao viver com HIV e AIDS e aptos também
ao processo de revelagdo, porque, nesse caso, ja havia ocorrido
a revelagdo da propria adogéo antes da revelagio do diagnosti-
co. Nesse sentido, pode ser mais tranquilo lidar com as questdes
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relativas ao estigma e preconceito, pois esses cuidadores ndo vi-
venciam diretamente essa situacdo porque o filho é adotivo.”

A situacdo de a mae também viver com HIV/AIDS pode
tornar o processo de revelagdo mais complicado, demorado e
doloroso, em consequéncia a possibilidade do sentimento de
responsabilidade e culpa em relagdo a transmissdo vertical do
HIV. Esse processo pode ser vivenciado pela mae como uma
dupla revelagéo: do proprio diagnostico e o da crianga ou ado-
lescente; e expor questdes relacionadas a histéria familiar.”

Uma das dificuldades que podem ser enfrentadas pelos
cuidadores e familias antes e depois da revelagdo é a possibili-
dade de que a revelacdo da infecgdo a crianca ou ao adolescen-
te possa implicar outros aspectos delicados ou estigmatizados
na familia ou na sua histéria. Podem ser citados como exem-
plos a perda de algum membro da familia motivada pela AIDS,
a gravidade da doenga da crianga e o medo do impacto da re-
velagdo sobre o desenvolvimento infantil >/

Destaca-se, ainda, que a revelacdo pode ser, muitas vezes, im-
pulsionada pela midia, em que as campanhas de prevengéo ao HIV/
AIDS estdo presentes tanto nos servicos de saude onde o adoles-
cente realiza o seu tratamento quanto nos meios de comunicagao.

Portanto, pode ser ilusério julgar que uma crianga em idade
escolar ou adolescente ndo associara essas campanhas publici-
tarias a situagdo vivenciada em relagdo ao seu tratamento, ape-
sar do pacto de siléncio entre cuidadores, profissionais de satde,
criangas e adolescentes no tocante ao HIV e a AIDS. A descober-
ta pela comparagéo exige, entdo, cuidados ainda mais intensos,
de escuta e observagéo, por parte dos familiares e profissionais
de salde, para que a verdade possa ser compartilhada em intera-
¢des de confianga e esclarecimentos bem fundamentados, con-
tribuindo para manter o tratamento em condi¢des 6timas.

Especialmente devido a dependéncia da tecnologia medi-
camentosa,” a AIDS envolve o adolescente em uma rede de cui-
dados profissional e familial. Durante a infancia, necessita inte-
gralmente do cuidado familial; na pré-adolescéncia ou adoles-
céncia passa a cuidar de si a partir de responsabilidades consigo
e de ajuda dos profissionais e familiares. Assim, vivencia o movi-
mento de aprendizado e conquista a autonomia para o cuidado.

Esse cuidado cotidiano é composto de agdes advindas da
familia direcionadas para a salide dos adolescentes e agdes do
préprio adolescente para o cuidado de si e do outro. A pre-
ocupagao e a atencdo por parte da familia sdo expressas em
atitudes de cuidado desde a infancia, independentemente da
condigao sorolégica. As criangas sdo vulneraveis bioldgica e so-
cialmente e, por isso, dependentes do cuidado familial, poten-
cializado na presenca de uma doenca. No que se refere as crian-
cas infectadas por transmisséao vertical do HIV, os cuidados so-
mam-se aqueles especificos da fragilidade clinica'®

Entre os familiares, especialmente as maes assumem
esse cuidado.” O papel social da mulher é definido cultural-
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mente desde a infancia como sendo o de cuidar da casa e da
familia; esse cuidar aparece como apoio e centrado em uma
figura feminina, seja mae, avd, tia ou outra mulher que assu-
ma esse papel.

Diante da AIDS, o cuidado familial atenta, principalmente,
para as demandas do tratamento e ocorre pelo incentivo diario
ao tratamento e pela ajuda no gerenciamento dos horarios das
medicagdes, substituindo as cobrancas que os angustiam pelo
estimulo produtivo que os fortalega.

Nesse sentido, ressalta-se a importancia do didlogo na re-
lagdo de cuidado entre a familia e o adolescente. Na adolescén-
cia, a familia e os profissionais passam a perceber a necessidade
de revelar o diagnostico, tanto pelo desabrochar da sexualida-
de quanto pela adesdo ao tratamento. Precisam falar aberta-
mente, para que o adolescente possa comprometer-se cons-
cientemente com o seu cuidado, com os conhecimentos e as
ferramentas necessarios para proteger a sua saude e a de ou-
tros.” E preciso que ele aprenda a cuidar de si, assuma a res-
ponsabilidade com suas necessidades de salde e descubra es-
tratégias de manter o tratamento diante das dificuldades que
vivencia no cotidiano.

O desenvolvimento da autonomia para o cuidado deve
estar em consonancia com o desenvolvimento psicocogniti-
vo-social de cada adolescente. Cada um tem seu modo e tem-
po proprio de desenvolver habilidades para refletir, entender e
assumir suas possibilidades e limitagdes. Assim, o adolescente
precisa conhecer seu diagnostico a partir de um processo de
revelagdo compartilhado entre familiares e profissionais, o qual
Ihe proporcione acompanhamento, apoio e ajuda no processo
de olhar para si, compreender-se com essa situagao sorolégica,
expressar seus sentimentos e posicionar-se diante dos outros e
de si*"*, comprometer-se com o acompanhamento hospitalar,
fazer exames, tomar remédios, alimentar-se e exercitar-se para
controlar sua imunidade.*

Os depoimentos dos adolescentes que vivem com HIV/
AIDS expressam a compreensio do cuidado que precisam ter
com sua salide, devido a condigdo soroldgica e, especificamen-
te, a terapia antirretroviral (TARV). Apreendem essas informa-
¢oes com familiares/cuidadores e profissionais e as reproduzem
em seu discurso. Em relagdo ao cuidado do outro, os adoles-
centes dizem que, além de cuidar de sua propria satde, preci-
sam ter a preocupagdo com a salide das pessoas com quem se
relacionam. Mostram isso em relagédo aos amigos que frequen-
tam sua casa e ndo tém o habito de tomar medicagdes e que
ficam curiosos com o tratamento.

E essencial que o adolescente apreenda a importancia do
cuidado com sua salide para que ndo faga somente o solicitado
pela familia e pelos profissionais, mas compreenda por que pre-
cisa se cuidar e possa escolher o modo de desenvolver o cuida-
do que melhor de adapte ao seu cotidiano™", pois os cuidados
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ndo se restringem as demandas da condigao soroldgica, mas am-
pliam-se para os demais cuidados a satide e ao cuidado do outro.

No desenvolvimento das a¢des de cuidado é preciso com-
preender que o adolescente precisa ser cuidado em sua singu-
laridade e os profissionais ndo devem limita-lo a infancia nem
lancé-lo na adolescéncia. E preciso respeitar o tempo singular
utilizando brincadeiras como estratégias de acolhimento. Con-
siderando-se 0 momento da adolescéncia, podem-se organizar
espagos de encontro com os pares para que compartilhem vi-
véncias daquilo que tém de igual e de diferente e construam for-
mas de enfrentamento das dificuldades do adolescer e adoecer.”®

Nessa fase da adolescéncia, eles tém acesso ao entendi-
mento dos direitos e deveres sexuais e reprodutivos que, mes-
mo sendo universais, tém especificidades na condicdo soro-
l6gica positiva ao HIV. Isso fica evidente nas necessidades de
cuidados de si para evitar a reinfeccio e cuidados com o ou-
tro para prevenir a transmissao do virus."" Os adolescentes ma-
nifestam compreensdo dos diferentes modos de transmissao
do HIV, entendem que podem transmiti-lo pela relagdo sexu-
al desprotegida e por transmissdo vertical. Esse conhecimento
advém do didlogo com diferentes atores e recomenda-se que
este seja aberto para a discussdo do cuidado de si e do outro.
Assim, a prevencdo ¢é abordada na forma como a vida sexual
acontece, e ndo considerada um problema.

Deve-se atentar para os direitos reprodutivos, dos quais os
adolescentes que tém HIV/AIDS precisam ter conhecimento e
devem ter acesso garantido pelas politicas publicas, pelos servi-
cos de saliide e de educagéo e pela prépria familia, pela comuni-
dade em que esta inserido e pela sociedade em geral."

CONSIDERACOES FINAIS

Observa-se que o adolescente, de alguma forma, conhece
a doenca e seu tratamento, mas ha reproducio de um discurso
profissional, o que pode manté-lo na superficialidade da compre-
ensao de sua situagdo. O adolescente sabe que tem que se cuidar,
demonstra responsabilidade em manter sua salde. E entre as di-
ficuldades de cumprir com o tratamento estdo os horarios pres-
critos e os efeitos adversos. O familiar/cuidador é essencial nesse
contexto, ajudando-o no tratamento e conversando com ele. No
entanto, ele sinaliza sua autonomia no cuidado com sua satide.

Considera-se que a adesdo ao tratamento € fundamental
para a saude do adolescente, porém é necessario que ele adquira
autonomia e para que esse processo aconteca sio imprescindi-
veis 0 conhecimento e a compreenséo do seu diagndstico. Essas
questdes sdo intrinsecas ao processo de revelacdo do diagnostico
e dos aspectos psicossociais envolvidos no viver com HIV/AIDS.

Atenta-se para a importancia do acompanhamento inter-
disciplinar dessa populacdo, desenvolvendo um cuidado cen-
trado no adolescente e sua familia, com o intuito de propiciar
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a ocupagdo de um espaco social de luta pelos seus direitos de
cidadania e fornecer ferramentas que subsidiem o desenvolvi-
mento de um senso de empoderamento individual e coletivo,
visando ao cuidado de si.

FINANCIAMENTOS E
AGRADECIMENTOS

Departamento de HIV/AIDS e Hepatites Virais do Ministé-
rio da Saude, Organizagdo das Nagoes Unidas para a Educagao,
Ciéncia e a Cultura, que financiaram este estudo sob o contra-
to n°: ED03756/2006(UNESCO); TRP) n° As -3833/2006.

REFERENCIAS

1. Brasil. Ministério da Salde. Secretaria de Vigilancia em Saude. Programa
Nacional de DST e Aids. Boletim Epidemiologico Aids e DST 2011. Brasilia:
MS; 2011

2. Ribeiro AC, Padoin SMM, Paula CC, Santos EEP. Teens who may become
infected with HIV and adolescents who have SIDA: narrative review.
Rev Enferm UFPE online. 2010; 4(Spe)237-43. [Citado em 2012 abr. 27].
Disponivel em: http://www.revista.ufpe.br/revistaenfermagem/index.php/
revista/article/viewFile/1028/pdf_105

3. Schaurich D, Coelho D, Motta MGC. A cronicidade no processo satide-
doenca: repensando a epidemia da AIDS apds os anti-retrovirais. Rev Enferm
UER. 2006; 14(3):455-62.

4. Paula CC, Cabral IE, Souza IEO. O cotidiano de criangas infectadas pelo HIV
no adolescer: compromissos e possibilidades do cuidado de si. Dst | Bras
Doengas Sex Transm. 2008; 20(3-4):173-8.

5. Domek GJ. Debunking Common Barriers to Pediatric HIV Disclosure. | Trop
Pediatr. 2010;56(6):440-2.

6. Gomes AMT, Cabral IE. Entre dose e volume: o principio da matematica
no cuidado medicamentoso a crianga HIV positiva. Rev Enferm UER]. 2009;
17(3):333-8.

Ribeiro AC, Paula CC, Neves ET, Padoin SMM. Perfil clinico de adolescentes
que tém HIV/AIDS. Cogitare Enferm. 2010; 15(2):256-62.

Cabral IEO. Método criativo e sensivel: alternativa de pesquisa na
enfermagem. In: Gauthier JHM, Cabral IE, Santos |, Tavares CMM. Pesquisa
em Enfermagem: novas metodologias aplicadas. Rio de Janeiro: Guanabara
Koogan; 1998. p. 177-208.

Minayo MCS. O desafio do conhecimento: pesquisa qualitativa em satde.

Séo Paulo: Huciteg; 2010.

Almeida EL, Aratjo GBS, Santos VA, Bustorff LACV, Pereira AVL, Dias MS.
Adesio dos portadores do HIV/aids ao tratamento: fatores intervenientes.
REME - Rev Min Enferm. 2011; 15(2):208-16.

. AyresJRCM, Segurado AAC, Galano E, Marques HHS, Junior IF, Silva MH, et al.

Adolescentes e jovens vivendo com HIV/aids: cuidado e promogéo da satde
no cotidiano da equipe multiprofissional. Aids Novos Horizontes. Sao Paulo:
Office Editora e Publicidade; 2004.

Brasil. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Salde. Programa
Nacional de DST e Aids. Manual de Adesdo ao Tratamento: para pessoas
vivendo com HIV e Aids. Brasilia: MS; 2008.

Schaurich D, Padoin SMM. Ser mulher cuidadora de crianga com aids:
compreensoes existenciais a luz da filosofia de Buber. Texto Contexto
Enferm. 2008; 17(3):569-77.

Schaurich D. A revelagéo do diagnostico de aids a crianga na compreensao
de familiares. Rev Esc Enferm USP. 2011; 45(2):480-6.

Seidl EMF, Melchiades A, Farias V, Brito B. Pessoas vivendo com HIV/aids:
varidveis associadas a adesdo ao tratamento antirretroviral. Cad Salde
Publica. 2007; 23(10):2305-16.

Schilkowsky LB, Portela MC, Sall MC. Fatores associados ao abandono de
acompanhamento ambulatorial em um servigo de assisténcia especializada
em HIV/aids na cidade do Rio de Janeiro, RJ. Rev Bras Epidemiol. 2011;
14(2):187-97.

Paula CC, Cabral IE, Souza IEO. O cotidiano do ser-adolescendo que tem
aids: momento ou movimento existencial? Esc Anna Nery Rev Enferm. 2009;
13(3):632-9.

Paula CC, Cabral IE, Souza IEO. O (ndo) dito da AIDS no cotidiano de transiciao
da infancia para a adolescéncia. Rev Bras Enferm. 2011; 64(4): 658-64.

DOI: 10.5935/1415-2762.20140014

187

REME - Rev Min Enferm. 2014 jan/mar; 18(1): 181-187



