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RESUMO: Objetivo: descrever o cotidiano de adolescentes infectados pelo HIV em
tratamento. Métodos: pesquisa qualitativa desenvolvida no primeiro semestre de 2012, em
hospital de ensino na Regido Sul do Brasil, com oito adolescentes na faixa etaria de 13 a 19
anos. Os dados foram produzidos por meio da dinamica de criatividade e sensibilidade
denominada mapa falante. Para o tratamento dos dados, foi desenvolvida a analise de
contelido. Resultados: emergiram quatro nlcleos tematicos: da revolta a aceitacao do
diagnostico e tratamento; entendimento dos motivos do tratamento; querer fazer o
tratamento e receber ajuda; dificuldades de seguir a rotina de ingerir medicamento
sempre, o dia todo e todos os dias. Conclusdao: é importante conhecer o cotidiano
vivenciado pelos adolescentes para desenvolver estratégias de educacao em salde e de
apoio, promovidas pelo cuidado de enfermagem durante o acompanhamento
interdisciplinar de saude, vislumbrando a autonomia do adolescente para o cuidado de si.
Descritores: Enfermagem; Salde do adolescente; Sindrome da imunodeficiéncia adquirida;
HIV; Adesao a medicacao.

ABSTRACT: Aim: to describe the daily living of adolescents infected with HIV in treatment.
Methods: qualitative research developed in the first semester of 2012, in a teaching hospital
in the southern region of Brazil, with eight adolescents from 13 to 19 years old. Data were
produced through Sensitivity and Creativity Dynamics called Talking Map. For data treatment,
we developed content analysis. Results: four thematic nuclei emerged: from rebellion to
acceptance of diagnosis and treatment; understanding the reasons for treatment; wanting to
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taking treatment and receiving help; difficulties of following the routine of ingesting
medicine always, all day and every day. Conclusions: we concluded the importance of
knowing the daily living through the adolescents to develop strategies of health and
supporting education, promoted through nursing care during health interdisciplinary
assistance glimpsing autonomy to the adolescents on caring for oneself.

Descriptors: Nursing; Adolescent health; Acquired immunodeficiency syndrome; HIV;
Medication adherence.

RESUMEN: Objetivo: describir la vida cotidiana de los adolescentes infectados por VIH en
tratamiento. Métodos: investigacion cualitativa desarrollada en 2012 en un hospital
universitario en Brasil, con ocho adolescentes de edad entre 13 y 19 anos. Los datos se
obtuvieron a través de la dindmica de creatividad y sensibilidad [lamada “mapa falante”.
Para el procesamiento de datos, se desarrolld un andlisis de contenido. Resultados:
surgieron cuatro nucleos temdticos: revuelta a la aceptacion del diagndstico y
tratamiento, entendiendo de las razones del tratamiento; querer recibir el tratamiento y
el apoyo, dificultades para seguir la rutina de ingerir medicacion para siempre, todo el
dia y todos los dias. Conclusion: es importante conocer el diario que viven los
adolescentes para desarrollar estrategias de educacion sanitaria y apoyo, promovidas por
la atenciéon de enfermeria durante el acompafamiento interdisciplinario de salud,
previendo la autonomia del adolescente para el cuidado de uno mismo.

Descriptores: Enfermeria; Salud del adolescente; Sindrome de inmunodeficiencia
adquirida; VIH; Cumplimiento de la medicacion.

INTRODUCAO

A evolucado da Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS) no Brasil mostrou a
tendéncia de juvenizacdao da epidemia. De modo que, no periodo de 1980-2011, foram
notificados 12.891 casos de infeccao pelo virus da imunodeficiéncia humana (HIV) na faixa
etaria de 13 a 19 anos de idade.” A mudanca no perfil epidemioldgico da doenca implicou
na formacao de politicas publicas especificas e avanco do tratamento, que resultou na
sobrevida e melhora na qualidade de vida dos adolescentes com HIV/AIDS.

Além das demandas habituais de cuidado referentes ao processo de adolescer?,
somam-se as demandas da especificidade da condicao clinica decorrente da sorologia de
infeccao pelo HIV. Os adolescentes com HIV/AIDS sao clinicamente frageis; tém maior risco
para apresentar condicao crénica fisica, de desenvolvimento, comportamental ou
emocional. Devido a esta fragilidade e cronicidade, requerem cuidados de salde
continuos; necessitam de atendimento em saude por uma equipe interdisciplinar; mantém
uso continuo de medicamentos para sobreviver; precisam de servicos de suporte
emocional; podem apresentar limitacoes de atividades; e carecem de acdes de educacao
em salde de forma continua para promover a adesdo ao tratamento.*

Diante desse panorama, destaca-se que o tratamento com terapia antirretroviral (TARV)
repercute em beneficios as condicoes de salde e que a adesdo é determinante para o sucesso
terapéutico, desacelerando o curso da doenca.’ Entretanto, sabe-se dos desafios da ades&o, como a
apresentacao dos medicamentos, a palatabilidade, a adaptacao dos horarios prescritos ao cotidiano,
o ocultamento do diagndstico, a necessidade de ajuda para manter o tratamento, entre outros.®

Sendo assim, a questdao desta pesquisa foi: Como é o dia a dia dos adolescentes
com HIV/AIDS no que se refere ao tratamento com terapia antirretrovital? E como objeto
de estudo: o cotidiano medicamentoso dos adolescentes com HIV/AIDS. Assim, o objetivo
deste estudo foi descrever o cotidiano medicamentoso de adolescentes em tratamento
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com TARV para o HIV, atendidos no servico de referéncia do Municipio de Santa Maria/Rio
Grande do Sul, Brasil.

METODO

] Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa com aprovacao no Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Santa Maria sob CAAE n° 0063.0.243.000-09,
em julho de 2009. Corresponde a um subprojeto do projeto de pesquisa intitulado
“Adolescentes HIV/AIDS: demandas da sua necessidade especial de saude”. Teve como
cenario o Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM), Santa Maria/Rio Grande do Sul
(RS), sendo o servico de referéncia da regiao centro-oeste do estado para o atendimento
ambulatorial de criancas, adolescentes, adultos e gestantes com HIV/AIDS.

A etapa de campo foi desenvolvida no periodo de janeiro a junho de 2012, em dois
encontros grupais, cada um com quatro adolescentes, totalizando oito sujeitos de
pesquisa. Os critérios de inclusdao: adolescentes com HIV/AIDS na faixa etaria 13 a 19 anos,
11 meses e 29 dias, de acordo com critério etario estabelecido pelo Departamento de
Doencas Sexualmente Transmissiveis (DST), AIDS e Hepatites Virais do Brasil; que tiveram a
revelacdo diagnodstica; em tratamento antirretroviral e em acompanhamento no
ambulatorio. Os critérios de exclusao foram: apresentar limitacdo cognitiva e mental que
dificultasse a expressao verbal. A selecao dos participantes se deu por meio de convite na
sala de espera do ambulatorio pediatrico do HUSM.

A pesquisa seguiu os preceitos éticos previstos na Resolucdo 196/96, a qual norteia o
desenvolvimento de pesquisas com seres humanos.” De maneira que os responsaveis assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido e os oito adolescentes assinaram o Termo de Assentimento,
anteriormente a producao dos dados. Para garantir o anonimato, foram adotados como codigos a letra
A, referente a “adolescente”, e um numeral em ordem crescente (A1, A2, sucessivamente).

A producao dos dados foi realizada por meio da Dinamica de Criatividade e Sensibilidade
(DCS) intitulada Mapa Falante. A DCS propde um espaco de discussao coletiva, em que a experiéncia
vivenciada é abordada por meio de uma producdo artistica (PA).® A utilizacio da dindmica Mapa
Falante, nos dois encontros grupais, possibilitou a construcdo de um mapa desenhado pelos
participantes, a fim de descrever o itinerario terapéutico de adolescentes soropositivos em TARV.

A operacionalizacao das DCS foi subdivida em cinco momentos: 1) realizou-se a
apresentacao do grupo, duplas foram formadas e apds cinco minutos de conversa cada
parceiro da dupla apresentou o outro; 2) foram apresentados os objetivos da DCS e a
pergunta norteadora da PA: “Como é tomar os remédios sempre, todos os dias, o dia
todo?”; 3) culminou com a PA em si, onde cada adolescente fez o seu desenho a fim
responder a pergunta; 4) cada adolescente apresentou sua PA e se desenvolveu a
discussao; 5) consistiu na sintese e validacao coletiva dos resultados.

Foi desenvolvida a transcricao dos dialogos gerados em grupo a partir da producao artistica
e, posteriormente, a andlise de conteldo dos dados, a qual se subdivide em trés etapas: 1) pré-
analise, 2) exploracao do material e 3) tratamento dos resultados obtidos. Na pré-analise, partindo
dos documentos provenientes da transcricao da dinamica, realizou-se a leitura exaustiva do material.
Depois foram determinadas as unidades de registro, as quais sao compostas por palavras-chave ou
frases que se caracterizam como ideias centrais dos depoimentos dos participantes.’

Na exploracdao do material, foram identificadas por destaque cromatico (legenda
de cores) expressoes no texto transcrito do encontro grupal, as quais culminassem em
nucleos de compreensao. Essas expressoes compuseram as categorias do estudo a serem
interpretadas. Por fim, no tratamento dos resultados obtidos, desenvolveram-se a
interpretacao e a inter-relacao dos dados empiricos com as bases tedricas disponiveis na
literatura cientifica que corroboraram com a tematica.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Emergiram quatro nlcleos tematicos: da revolta a aceitacdo do diagnostico e do
tratamento; entendimento dos motivos do tratamento; querer fazer o tratamento e receber
ajuda; dificuldades de seguir a rotina de ingerir medicamento sempre, o dia todo e todos os dias.

Os adolescentes expressaram que o processo de aceitacao da condicao sorologica
se inicia com sentimentos de revolta e tristeza. Questionavam-se sobre os motivos de a
infeccao ter acontecido com eles, compreendendo a doenca como algo ruim em sua vida.
Com o tempo, passaram a entender a situacao do diagnostico e aceitar fazer o tratamento,
a partir do dialogo com os familiares e com os profissionais de salde. Esse processo de
aceitacao é representado pela producao artistica de A2 (Figura 1).

Qualquer um as vezes pode pensar: por que sera? Por que eu tenho
que tomar remédio? Por que comigo? (A1)

Tem tanta gente, por que tinha que ter sido eu? Dai ficava triste
[dia chuvoso, no caso a chuva era as minhas ldgrimas]. Com o passar
do tempo, eu fui observando e entendendo, ai fiquei mais ou menos
[céu nublado que fica um pouco triste e um pouco feliz]. Dai hoje
eu compreendi que eu tinha que fazer o tratamento, que era pro
meu bem, pro meu bem-estar [céu ensolarado]. [...] revoltada, ndo
queria tomar o remédio, nd@o queria fazer o tratamento, n@o queria
vir aqui. Dai os meus pais foram conversando comigo e eu fui
entendendo, fui aceitando. (A2)

Uma nuvem escura em cima da gente: o HIV, a doenca. (A6)

Figura 1 - Producao artistica de A2.
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Para aceitar a condicdao cronica e a necessidade de tratamento, os adolescentes
revelaram a importancia do didlogo com familiares e profissionais de saude. Discute-se a
implicacao da revelacao do diagndstico na compreensao da condicdo soroldgica. Assim, interliga-se
a adesao ao tratamento, quando o desconhecimento da condicao sorologica ou os desdobramentos
da mesma, como revolta e tristeza, sao fatores que influenciam no cotidiano medicamentoso. "

A revelacao do diagndstico deve ser entendida como um processo que comeca na
infancia, quando a infeccao for por transmissao vertical do HIV, de acordo com o
desenvolvimento cognitivo da faixa etaria. Esse processo inicia-se por meio de explicacdes e
esclarecimentos da necessidade de tomar medicamento diariamente, pela condicao de salde,
e pode ser construido com um maior nimero de informacdes em diversas conversas. "’

Os desafios da adesao sao observados com maior frequéncia em adolescentes do que
em criancas, uma vez que eles experienciam questionamentos e sentimentos de rebeldia diante
do HIV.™ Reconhece-se a adesao como a pratica comportamental resultante de um acordo entre
a pessoa e a equipe de saude." Assim, tem-se a negociacao entre usuario e profissional de satde
como um fator importante na adesao, enfatizando a importancia do processo de revelacao do
diagnéstico na promocéo do didlogo e autonomia do adolescente no cuidado de si.™

Os adolescentes revelaram entender os motivos de manter o tratamento, que esta
relacionado ao seu bem-estar, visto que os medicamentos auxiliam o organismo a controlar a
doenca e evitar outros problemas de salde. Entdo, tém que ingerir os medicamentos, mas,
se nao considerassem o tratamento importante, nao o fariam. Sentiam-se bem enquanto
estavam conseguindo manté-lo conforme o prescrito, quase como se nao tivessem a doenca.
Dependem disso para alcancar a possibilidade de ser e ter o que almejam na vida.

E bom para o organismo ndo ter mais doencas. (A3)

Se ndo fosse importante, eu ndo tomaria [...] € importante, pra
poder ter uma vida normal que nem as outras pessoas, pra depois
ndo ter outros problemas. [...] dai a gente tem mais saude [...]
posso ter uma vida normal [...] a gente depende dos remédios [...]
porque tomando os remédios eu vou conseguir tudo que eu quero,
eu vou ser mais [...] vou ter mais tempo de vida [...] adoecer,
parar no hospital [...] o bom é que ajuda bastante no meu
problema. (A7)

Tem que tomar, pra ficar melhor, ndo adoecer [...] eu té6 tomando
porque ndo quero ficar no hospital [...] pra ser o que eu quero ser
na vida. (A8)

Quanto a entender os motivos de manter o tratamento, os adolescentes, quando sabem dos
beneficios da medicacdo para o controle da doenca e para a melhora da qualidade de vida, tém um
comportamento de adesdo ao tratamento. Para os adolescentes, a adesao € uma forma de sobreviver
ao HIV e viver melhor, pois a eficacia do tratamento repercute na reducao da morbimortalidade. A
importancia do tratamento e da adesdo medicamentosa deve ser vista como adeso a vida."

Os adolescentes apontaram a necessidade de querer fazer o tratamento e receber
ajuda. Apesar de complicado e de exigir comprometimento e ajuda, quando conseguem
cumpri-lo se sentem satisfeitos e veem os resultados como uma vitéria diante das
dificuldades. Para isso, € importante contar com ajuda dos familiares e dos profissionais de
salude.

Cada vez que eu tomo o remédio, é como se eu tivesse ocupando
mais um espaco, vencendo a batalha contra o meu organismo. [...]
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Satisfeita porque quem td vencendo seria o meu comprometimento,
e ndo a doenca, que se eu tomar o remedio eu vou ficar melhor,
entd@o é isso que fico satisfeita. [...] E como se fosse um jogo de
videogame, cada nivel que a gente vai ganhando, a gente fica mais
contente, e a cada nivel também hd seu grau de dificuldade, pode
ser que ndo haja dificuldade, mas também é 6timo quando a gente
ganha, a gente passou de um grau daquele dificil de dificuldade.
Entdo, pra mim é 6timo. [...] Muitas pessoas acham que est@o a
beira da morte e eu ndo acho isso, € bom ndo ter medo da doenca e
estar vencendo ela aos poucos. (A1)

Fdcil [tomar os remédios] é sé querer [...] E querer se tratar, é
querer cuidar da saude, se n@o quiser n@o tem jeito, mas se tu
quiser. Quero cuidar da minha saude. (A4)

Eu quero tomar porque eu posso ficar tranquila de ndo ficar doente
[...] até a maée gritar, ai eu tomo. (A5)

Eu s6 tomo quando eu quero [...] Antes eu ndo gostava de tomar os
remédios, eu tomava ld de vez em quando, eu ndo queria [...]
Minha irma@ me dd o remédio [...] ela me chama, ai eu ndo vou, tem
horas que eu ndo vou [...] té6 tomando porque minha irma sempre
me explica, dai eu vou ld e tomo. (A8)

Quanto a querer fazer o tratamento, os adolescentes precisam compreender os
beneficios e ter consciéncia de que a nao ingestao dos medicamentos pode agravar a sua
situacao de salude. Essa compreensao, aliada a vontade de viver e ter planos futuros sao
fatores facilitadores da adesao. O aconselhamento pode ajudar nesse processo por meio da
compreenséo da doenca e do tratamento."

Quanto a necessidade de ajuda para manter o tratamento medicamentoso, sabe-
se que, quando os adolescentes nao conhecem o seu diagndstico, diminuem-se as
possibilidades para que usufruam de apoio social, dificultando o acesso a recursos
psicossociais fundamentais para o ajustamento a enfermidade. Negociar com esses
adolescentes acerca do compromisso com o seu tratamento, o envolvimento e participacao
da familia e amigos no tratamento e a criacdo de grupos de discussao auxilia para a
adesdo."

A efetividade do tratamento se faz para além da adesao do proprio adolescente,
inclui o apoio, especialmente, do cuidador. Os cuidadores se deparam com desafios e a
literatura tem apontado que, quanto maior o conhecimento sobre as implicacées do
diagndstico e do tratamento, os cuidadores tém maiores chances de desenvolver
habilidades efetivas que ajudam o adolescente na adesdo ao tratamento.™

Os adolescentes relataram as dificuldades de seguir a rotina de ingerir
medicamento sempre, o dia todo e todos os dias. Indicaram que é dificil de engolir os
medicamentos, devido as caracteristicas fisicas e a palatabilidade. A questao do horario da
medicacdo foi frisada pelos adolescentes (Figura 2). Os efeitos colaterais também
influenciam negativamente na ingestao continua.

Os remédios sdGo grandes e quando a gente fica muito tempo com
eles na boca solta o gosto [...] eu jd tomo o remédio
tranquilamente, ndo vomito, que antes eu vomitava. (A2)
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Eu tomo o remédio, ao meio-dia e a meia-noite [...] (A4)

Tomar o remédio todo dia [...] Eu falhava [...] nGo tavam fazendo
efeito, nunca baixavam [...] [agora] eu tomo sempre, sempre eu
tomo, até agora eu ndo parei de tomar [...] SGo muitos remédios
que ja tomei [...] Se ndo tomar o remédio pode criar uma
resisténcia e complicar. (A6)

Tem que tomar sempre [...] Tem que tomar todo dia [...] Eu tomo
certinho meus remédios, sem falhar [...] Eu ndo gosto do gosto,
quase ndo tem gosto, mas ndo sei, tem um gosto estranho,
diferente [...] é ruim tomar remédio [...] é chato. (A7)

Eu tomo [remédio], levanto, me arrumo e vou pra escola. Ai chega
a noite, me da preguica de levantar e tomar [...]. (A8)

Figura 2 - Producéo artistica de A4.

Quanto as dificuldades de seguir o tratamento, os adolescentes acham dificil
tomar os antirretrovirais devido a rotina que os permeia. Fatores como a quantidade,
reacoes adversas, necessidade de periodos de jejum, incompatibilidade entre os
medicamentos, dificuldade na compreensao das metas da terapia e da implicacao do uso
inadequado contribuem para comprometer o processo terapéutico.®'*"

Destaca-se a influéncia das caracteristicas fisicas do medicamento, como o gosto,
tamanho e cheiro, uma vez que o gosto desagradavel emerge em outros estudos como dificultador
na negociacao entre cuidador e adolescente para a adesdo ao tratamento.®' Os horarios prescritos
dos medicamentos interferem nos comportamentos dos adolescentes, por exemplo, quando devem
ingeri-los nas primeiras horas da manha ou fora do ambiente doméstico, como na escola. Pode
haver resisténcia a ingestdao da medicacao, muitas vezes, por nao compreenderem a necessidade
de tratamento permanente e a repercussao da ndo adesdo na sua satde.®"

Além disso, ha manifestacao de efeitos colaterais aos antirretrovirais, de modo
que o tratamento constitua uma condicao aversiva influenciando negativamente na
ingestao continua.” A interrupcdo decorrente do incémodo causado por esses efeitos,
somada ao grande volume dos comprimidos, aos horarios de utilizacdo e ao sabor
desagradavel estdo associados diretamente a adesdo a terapéutica.®' A dificuldade de
adaptacao devido aos efeitos colaterais pode necessitar de ajustes da TARV para evitar a
interrupcao no tratamento e as consequentes implicacées no cuidado com sua salde.™
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CONCLUSAO

Conclui-se pela importancia de conhecer o cotidiano vivenciado pelos proprios
adolescentes infectados pelo HIV para manter o tratamento, visto que a adesao é determinante
para o sucesso terapéutico, a fim de reduzir indices de morbidade e mortalidade por AIDS.

Aponta-se a importancia de desenvolver estratégias de educacao em salde e de
apoio, promovidas pelo cuidado de enfermagem durante o acompanhamento
interdisciplinar de saude, vislumbrando a autonomia do adolescente para o cuidado de si.
Essas estratégias precisam contemplar o acompanhamento da revelacdo do diagndstico e
suas repercussoes no dia a dia; o esclarecimento das duvidas acerca da doenca e do
tratamento; a corresponsabilizacao pelo tratamento para que o adolescente saiba com
quem pode contar para manter o tratamento; e os possiveis ajustes da prescricao
medicamentosa ao cotidiano de cada adolescente, a fim de potencializar a adesao.

O uso da DCS se mostrou um método eficiente para a producao de dados, uma vez
que favorece a producao de dados de pesquisa qualitativa e o vinculo entre adolescente e
pesquisador. Entretanto, consideraram-se desafios ao desenvolvé-la: a dificuldade de acessar e
de reunir os adolescentes que atendiam os critérios de inclusdo em grupo em um mesmo dia
de atendimento no servico de salde; a interrupcdao da DCS devido ao funcionamento do
servico; e a complexidade da populacao adolescente em questées que envolvem a expressao
de suas vivéncias em grupos diferentes aos do seu convivio. No entanto, eles foram superados
por meio do apoio da equipe do servico de salde e dos pares na dinamica de grupo.
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