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O siléncio no cotidiano do adolescente com HIV/AIDS

Silence in the daily life of the adolescent with HIV/AIDS
El silencio en el cotidiano del adolescente con VIH/SIDA
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RESUMO

Este estudo caracteriza-se por ser uma pesquisa qualitativa que objetivou desvelar a percepcao e a vivéncia em relagdo ao
tratamento antirretroviral do adolescente com sindrome da imunodeficiéncia adquirida. A pesquisa foi realizada em servicos de
referéncia em dois municipios na regido sul do Brasil. A producao dos dados foi desenvolvida com a dindmica de criatividade
e sensibilidade mapa falante, por cinco participantes. Foi aplicada a técnica de andlise tematica do contetdo. Das produgoes
artisticas e depoimentos emergiram o cotidiano do uso dos medicamentos e o siléncio do diagnéstico da doenca e do tratamento
que implicam o cuidado a satde. Conclui-se que é necessario o envolvimento dos profissionais de satde, possibilitando
espacos para a familia e promovendo didlogos desta com o adolescente, visando a adesao ao tratamento.

Descritores: Saude do Adolescente; HIV; Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida; Adesdo a Medicagao; Antirretroviral de
Alta Atividade.

ABSTRACT

This study is characterized as a qualitative research with the objective of unveiling the perception and experience regarding
the antiretroviral treatment of the adolescent with acquired immunodeficiency syndrome. The research was carried out within
reference health care centers in two municipalities from the southern region of Brazil. The data production was developed
through the creativity and sensitiveness dynamics of talking map type by a group of five participants. One applied the technique
of content thematic analysis. The artistic productions and testimonies evidenced their daily experience with use of medications
and the silence on the diagnosis of the disease and its treatment that implies the health care. The conclusion drawn is that the
involvement of health professionals is needed since it opens spaces for the family besides promoting the dialogue of its members
with the adolescent aiming at the adhesion to the treatment.

Key words: Adolescent’s Health; HIV; Acquired Immunodeficiency Syndrome; Adhesion to Medication. High Activity
Antiretroviral.
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RESUMEN

Se trata de una pesquisa cualitativa que intenta revelar la percepcion y experiencia vivida con relacién al tratamiento antirretroviral
del adolescente con sindrome de inmunodeficiencia adquirida. Se realizé la pesquisa en servicios de salud de referencia,
en dos municipalidades de la region sur de Brasil. La producciéon de los datos fue desarrollada a través de la dindmica de
creatividad y sensibilidad de mapa hablante, por un grupo de cinco participantes. Se lo aplico la técnica de analisis temético
de contenido. De las producciones artisticas y testimonios, emergieron el cotidiano del uso de medicamentos y el silencio
acerca del diagnéstico de la enfermedad y de su tratamiento que implican el cuidado a la salud. Se concluye que es necesario
el envolvimiento de los profesionales de salud porque abre espacios para la familia y promueve didlogos de sus miembros con
el adolescente visando la adhesion al tratamiento.

Palabras clave: Salud del Adolescente; VIH; Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida; Adhesién a la Medicacién; Antiretroviral
de Alta Actividad.

[ AUTOR CORRESPONDENTE Aline Cammarano Ribeiro E-mail: lilicammarano@yahoo.com.br )
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INTRODUCAO

Com a evolugao da AIDS no Brasil evidencia-se uma tendén-
cia de juvenizacdo da epidemia, marcada pelos casos notifica-
dos por idade, ou seja, aumento da distribuicao dos casos entre
adolescentes. No periodo de 1980-2011 ocorreram 12.891 ca-
sos na faixa etdria entre 13 a 19 anos™. Essa mudanga implicou
a formacao de politicas especificas e o avanco do tratamento,
resultando na melhoria e bem-estar dessa populagao.

Os avancgos do tratamento desecadeiam o cotidiano ter-
apéutico permeado por vivéncias que decorrem do uso per-
manente de medicamentos, da frequéncia as consultas, da
realizacdo de exames de rotina e demais cuidados para a ma-
nutencao de sua satide?, e, ainda somam-se as dificuldades
quanto a revelacao do diagnéstico para o adolescente®,

Quando o diagnostico nao é revelado predomina o siléncio
nas familias e surgem os desafios relativos aos cuidados com a
saude que influenciam a adesdo. Portanto, realizar o tratamento
pode ser uma forma de ndo anunciar a existéncia da doenca,
pois nao havera manifestacdo dos sintomas, e o adolescente
nao sofrerd consequéncias, por exemplo, o preconceito. Ja, o
siléncio limita o acesso aos direitos sociais e de saiide®”.

Percebe-se, portanto, que as vivéncias do adolescente cen-
tram-se nas dimensoes clinica e social, as quais repercutem na
adesdo ao tratamento antirretroviral (TARV). O uso sistematico
dos medicamentos especificos objetiva a melhora clinica, o
aumento do tempo de vida e a reducado de falhas terapéuti-
cas®?, e, para tanto, é importante uma alianga terapéutica
entre o profissional e adolescente, podendo-se incluir a fami-
lia que lhe proporciona no cotidiano.

A partir dessa problemética buscou-se desenvolver um es-
tudo Multicéntrico nos municipios de Porto Alegre e Santa
Maria, estado do Rio Grande do Sul, intitulado Impacto de
Adesdo ao tratamento antirretroviral em criancas e adoles-
centes, na perspectiva da familia, da crianca e do adolescen-
te, sob o contrato n°: ED03756/2006(UNESCO); TRPJ n°® As
-3833/2006, financiado pelo Departamento de HIV/AIDS e
Hepatites Virais do Ministério da Satide, Organizacao das Na-
¢coes Unidas para a Educacao, Ciéncia e a Cultura.

A pesquisa foi desenvolvida nesses dois municipios por se-
rem centros de referéncia para o atendimento das Doencas
Sexualmente Transmissiveis (DSTs) e HIV/AIDS das proximi-
dades regionais. Desenvolvida em duas fases — quantitativa e
qualitativa — nessa pesquisa pretendeu-se desvelar a percep-
cao e a vivéncia do adolescente que tem AIDS, em relacdo ao
tratamento antirretroviral.

METODO

Pesquisa de cunho qualitativo, com etapa de campo de-
senvolvida em servicos especializados em DST/AIDS no mu-
nicipio de Porto Alegre e de Santa Maria, no estado do Rio
Grande do Sul. Em Porto Alegre, contemplou o Servico de
Assisténcia Especializada em DSTs e AIDS, o Servigo de Aten-
cao Terapéutica do Hospital Sanatério Partenon e o Grupo
de Atencao a AIDS Pediatrica do Ambulatério de Pediatria,
Hospital da Crianga Conceicao. Em Santa Maria, contemplou
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o Servico de Doencas Infecciosas Pediatricas do Hospital Uni-
versitario de Santa Maria.

Os sujeitos do estudo atenderam aos critérios de incluséo:
faixa etaria de 13 a 19 anos de idade, com diagnéstico de
AIDS, segundo critérios do Departamento DST/AIDS e He-
patites Virais do Ministério da Satde; e em tratamento com
antirretroviral com, pelo menos, trés meses.

Na produgao dos dados foram utilizadas as Dinamicas de
Criatividade e Sensibilidade (DCS), fundamentadas no Mé-
todo Criativo e Sensivel (MCS). Esse Método é subsidiado
pela pedagogia critico-reflexiva de Freire. A partir da Tese de
Doutoramento da Professora e Enfermeira Ivone Evangelista
Cabral, de 1997, passou-se a utilizar as DCS, uma alternativa
para a pesquisa em enfermagem, considerando-se que um ob-
jeto de estudo valoriza as singularidades de cada participante
do grupo e pela coletivizacdo das experiéncias. A DCS pro-
poe um espaco de discussao coletiva, em que a experiéncia
vivenciada é abordada por meio de uma producao artistica®?.

O Método Criativo e Sensivel ocorreu em cinco momen-
tos: no primeiro fez-se a apresentacdo de cada membro do
grupo concomitante com a integracao e a interacao dos par-
ticipantes e a pesquisadora. No segundo momento foram dis-
ponibilizados materiais para a realizacdo da dinamica, com
as questoes norteadoras: as facilidades e dificuldades em re-
lagdo ao Tratamento Antirretroviral (TARV) e o que foi feito
para supera-las. Foi desenvolvida a DCS Livre para Criar com
grupo de adolescentes com o objetivo de desvelar a vivéncia
dos adolescentes em relacao ao uso de antirretrovirais em seu
cotidiano. Neste estudo, essa DCS teve como questdo gera-
dora do debate com o grupo de adolescentes: Como é para ti
tomar o remédio sempre, todos os dias? No terceiro, os parti-
cipantes apresentaram as suas producdes artisticas individuais
ou coletivas, socializando-se o que foi produzido. Os temas
geradores codificados foram negociados com os participan-
tes, que, no quarto momento, os decodificaram em subtemas
durante a analise coletiva e a discussao grupal. Por fim, no
quinto momento realizou-se a sintese tematica dos temas e
subtemas e a validagao dos dados"?.

Em relacdo a logistica da pesquisa, os encontros foram pre-
viamente planejados, considerando-se a escolha de um local
apropriado e a previsdo dos materiais a serem disponibiliza-
dos. Os materiais utilizados foram crachdas de identificacao
dos participantes, cadeiras dispostas ao redor de uma mesa,
gravador de fita cassete, folhas de cartolina, canetas e lapis
coloridos e folhas de papel A4.

Nas trés oficinas realizadas, com duragao aproximada de
cinquenta minutos a uma hora e trinta minutos, as DCS foram
coordenadas por um dos pesquisadores responsaveis pelo
projeto e contaram com alunos da graduagao e pés-graduagao
na funcao de auxiliares de pesquisa.

Para a andlise dos dados foi utilizada a técnica de Andlise
Temdtica do Contetido que consiste em descobrir ntcleos de
sentido, cuja presenca ou frequéncia seja expressiva para o
objetivo analitico visado. Na pré-andlise foram organizadas
as informacoes com uma leitura. A partir da exploracao do
material, buscaram-se os significados e os agrupamentos das
informagodes, surgindo os temas ou categorias''”. Para tanto,
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foi desenvolvido um quadro analitico, do qual emergiram as
categorias: o cotidiano medicamentoso e o siléncio do ado-
lescente que tem HIV/AIDS. Na tltima etapa fez-se a anélise e
a interpretacao das facetas das percepcoes dos adolescentes,
discutidas com a producao cientifica da tematica.

Os cinco adolescentes, com idade entre 11 e 14 anos,
foram selecionados a partir da primeira etapa dessa pesqui-
sa multicéntrica, a qual foi aprovada pelos Comités de Etica
em Pesquisa (CEP) das instituicoes envolvidas: protocolos de
aprovacao 2005446 (CEP/UFRGS), 23081.017341/2006-61
(CEP/UFSM), 001014268.07.8 (CEP/SMS/PORTO ALEGRE ) e
113/08 (CEP/GHC).

As questdes éticas cumpriram com a protecao dos partici-
pantes quanto aos principios de: voluntariedade, anonimato,
confidencialidade das informacdes da pesquisa, justica, equi-
dade, diminuicdo dos riscos e potencializagcao dos beneficios,
resguardando sua integridade fisica-mental-social de danos
temporarios e permanentes. O termo de consentimento livre
esclarecido foi assinado pelo responsavel legal e o préprio
adolescente assinou o termo de assentimento.

RESULTADOS E DISCUSSAO

O relato dos adolescentes demonstrou a percepcao sobre a
AIDS relacionada a horério, a ingestao do medicamento fora
de casa, a quantidade, ao tamanho, ao gosto do remédio, ao
uso prolongado e aos efeitos adversos.

[...] Esse remédio liquido também enjoa o estémago |[...]
sempre [...] Depois que a gente tomar o remédio tem que
comer alguma coisa sendo a gente fica mal [...Jo remédio
é muito forte [...] sente enjoo se tu ndo come. A gente tem
que tomar e comer na hora (A1).

E ruim por causa do hordrio que tem que ter hordrio pra
tomar, ou as vezes quando ndo tem aula eu durmo até tar-
de, mas eu tenho que me acordar e tomar e depois tentar
dormir de novo [...] é dificil [...] (o remédio) faz bem para
nossa satide, que ajuda na nossa satde |[...] (A2).

[...] A minha mae fez até isso (lembrou) para eu ndo tomar
remédio na hora da escola [...] Vai se acostumando a tomar
remédio [...] Eu tomo 4 ou 5 remédios [...]JNao é bom ter que
tomar muito remédio, ter que tomar bastante é ruim [...] (A3).

A terapia medicamentosa possui caracteristicas quanto a
quantidade de ARV, apresentacao, horarios e frequéncia, o que
implica a ndo adesao!'?. Os medicamentos de uso continuo
sao definidos como uma “prisdao” para as pessoas com HIV/aids
cujas vidas estao diretamente ligadas aos horarios, esquemas
e dosagens exigidos pelo TARV. Além disso, a complexidade
da terapéutica medicamentosa interfere na adaptacdo do coti-
diano dessas pessoas quanto as reformula¢des na alimentacao,
horarios e ritmo didrio para cumprir o tratamento!'?.

Para tomar os ARV o adolescente e sua familia buscam es-
tratégias para terem doses fora do horario da escola. O adoles-
cente toma o ARV nos periodos em que estd em casa, o que

possibilita a privacidade em seu tratamento e a manutencao
do sigilo do diagnéstico. Tomar o medicamento fora do do-
micilio revela-se uma dificuldade relacionada a fatores sociais
e estilo de vida, pois, muitas pessoas com a infeccao necessi-
tam esconder a medicacao de amigos e familiares'. Algumas
pessoas utilizam estratégias para lidar com as dificuldades: es-
condem o medicamento, retiram rétulos de frascos, tomam os
ARV em lugares seguros (para que as pessoas que nao tenham
conhecimento da doenga niao os vejam na hora de toméa-los).
Essas atitudes apontam para o medo da discriminagao?.

Fatores associados as dificuldades de tomada de medica-
mentos incluem: a intolerdncia ao cheiro e ao gosto, tama-
nho, quantidade e uso prolongado. A apresentacdo dos me-
dicamentos e suas caracteristicas referentes a cor, ao odor, ao
gosto, tamanho, as embalagens sao determinantes para a nao
adesao dos ARV®'™_ Apesar do avanco do TARV, esses fatores
fragilizam a continuidade do tratamento, pois, muitos evitam
tomar os medicamentos no intuito de preservar seu bem-estar.

Estudos sobre o tema revelam, além desses fatores, outras
condicoes associadas a baixa adesdo de pessoas que fazem
uso de ARV: complexidade do esquema, forma de armaze-
namento, numero de doses, horarios das doses, que podem
gerar conflito com as rotinas e o estilo de vida". Isso resulta
em dificuldades para as pessoas se adequarem as necessida-
des do TARV ao cotidiano, por exemplo, horarios de acordar,
das refeicoes, da escola e/ou do trabalho!¢'®,

O uso prolongado de ARV, como a situagao vivida pe-
los adolescentes infectados na infancia, estd relacionado ao
acompanhamento clinico permanente e no longo prazo, que
pode facilitar o processo de adaptacido e aceitacdo dos es-
quemas de ARV. Entretanto, o tempo indeterminado do trata-
mento dessa doencga crbnica, ainda sem cura, possivelmente
implica a dificuldade de adesao!.

Mesmo com os avancos da terapia de medicamentos para
o HIV/aids, os efeitos colaterais dos ARV sao frequentes e po-
dem se associar aos fatores relacionados a fragilidade na ade-
sao ao TARV, pois os principais efeitos sao: diarreia, disttrbios
gastrintestinais (vOmito e nduseas) e rash cutaneo®'.

Ressalta-se a importancia do entendimento e da compreen-
sao dos adolescentes sobre a fungao do medicamento em sua
vida, da terapia proposta e seus possiveis efeitos adversos. Isso
implica, de maneira direta, na aceitacdo ao tratamento e na
boa aderéncia. A sensibilizacao do adolescente sobre a im-
portancia do TARV conduz a minimizacdo do impacto dos
efeitos adversos, os quais geram reclamacoes, pois, o adoles-
cente diz que quando ndo tomava os ARV nao sentia descon-
fortos fisicos®'®. No entanto, o uso do medicamento profi-
latico associado aos ARV é essencial a manutencao da satde
e bem-estar, devido ao comprometimento imunologico, e,
também, possibilita minimizar os efeitos adversos no intuito
de fortalecer a adesao ao TARVZ19,

Em suas falas, os adolescentes, participantes do estudo
em tela, relataram a presenca desse siléncio em suas vidas,
destacando-se, aqui, os siléncios no que tange a escola e aos
seus pares, caracterizados pelos amigos e colegas de escola.

Nos depoimentos, os adolescentes revelam as pessoas que
compdem a rede de relagdbes na escola que sabem de seu
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diagnostico. E possivel supor que a revelacio do diagndstico
na escola esteja relacionada a necessidade de as pessoas-chave
saberem, a fim de que, caso ocorra algum incidente com o
adolescente nas dependéncias da escola, alguém tome provi-
déncias. Essas situacoes apareceram em dois depoimentos, no
entanto, considera-se pertinente cita-las, pois os adolescentes,
de alguma forma, relatam o siléncio que a doenca reproduz e
o restrito nimero de pessoas que conhecem o seu diagnostico.

Os guris comegaram a me chamar de um monte de coisa,
mas dai eu nem dou bola [...] eles ndo sabem sé o profes-
sor e a diretora (A1).

Meus colegas ndo sabem; s6 a professora de educacao fisi-
ca e a diretora (A3).

Nesse sentido, os adolescentes com HIV levam sua vida
social dentro de uma normalidade peculiar a sua fase do de-
senvolvimento. Todavia, participar de espagos sociais com
outros adolescentes, independente da sorologia, ndo os co-
loca a vontade para compartilharem seus diagnésticos com
todos, pois ha o medo da exclusdo do espaco ocupado®”. Na
vida do adolescente, a escola configura-se como uma insti-
tuicdo social muito presente e importante na formacao das
relagées sociais, portanto, silenciar o diagnéstico nesse lugar
é bastante comum.

As pessoas com HIV tentam evitar situagcdes que podem
gerar preconceito e selecionam com cuidado a quem devem
revelar o diagnéstico de sua soropositividade. Assim, evitam
atitudes de estigmatizacdo. Os adolescentes identificam algu-
mas situacdes dificeis na escola, como nao se relacionar com
os colegas, nao participar de certas atividades e nao falar so-
bre seu diagndstico aos colegas e aos amigos329-2D,

E imprescindivel refletir sobre as repercussées desse silen-
ciamento na vida dos adolescentes somadas a sua condigao
de saude, porque, nessa etapa da vida, a escola é, para a
maioria deles, o espaco social mais frequentado. Fica eviden-
te a necessidade de acoes que promovam o melhor viver na
vida da escola para esses adolescentes que lidam com o medo
da discriminacao e do rétulo no seu viver.

A revelacdo entre os pares aparece nos depoimentos dos
adolescentes acerca de quem sabe e quem nao sabe da sua
condicao sorolégica. Percebe-se que se preocupam e temem a
descoberta do diagnostico por terceiros, devido ao preconcei-
to, situagdes que podem afetar de modo importante o uso de
remédios em locais publicos ou mesmo no domicilio quando
estdo na presenca de outras pessoas, pois os medicamentos
podem ser a prova da aids®?2,

S6 um colega meu que sabe, mas [...] é que ele foi Id em
casa e escutou [...] ele contou pra mae e ela nao disse
nada, que se ele quisesse ficar do meu lado podia (A1).

Um dia um amigo meu foi posar la em casa, isso faz tem-
po. Ai ele me viu tomando o remédio e pensou que fosse
de laranja e queria tomar também, ai disse que néo e ele fi-
cou insistindo e eu tive que esconder o remédio dele (A2).

O siléncio no cotidiano do adolescente com HIV/AIDS

Compreende-se que esse siléncio é mantido na familia e
reproduzido pelo adolescente entre seus pares com o objeti-
vo, velado ou nao, de ndo diferenciacao e aceitagcao grupal,
como uma caracteristica propria da fase de adolescéncia. Essa
situacdo vivida estd permeada pelo estigma da doenca, do
preconceito e de atitudes de discriminacdo que marcam a his-
toria da epidemia da Aids”29. Também se observa que os ado-
lescentes se preocupam em justificar os motivos pelos quais
nao deva ocorrer o preconceito. O fato de a infeccao ser por
categoria de exposicao da transmissao vertical, os impulsiona
a pensar que a infeccao nao ocorreu devido a um ato ou situ-
acgao de vida que eles tiveram algum envolvimento, mas que
eles nasceram com isto, portanto, livres de serem julgados.

A mae me contou que um dia ela foi no pronto-socorro e
af ela viu uma guria de14-16 anos que tinha HIV e o guar-
dinha fez assim: por que tu nao se cuidou guria? E a guria
disse: por que eu nasci assim, e o guarda comecou a rir.
Eu nao gostei disso, se ele nascesse ele ndo ia gostar que a
gente risse dele (A1).

[...] se é uma pessoa adulta pode muito bem entender, uma
crianca assim de cinco anos nao pode entender, mas uma
pessoa adulta assim jd € burrice. Porque se a gente nasce as-
sim com isso, a gente ndo pode evitar; a gente ja nasceu (A2).

Nao pode humilhar as pessoas que tém. Depois a pessoa
fica com vergonha e ndo quer mais sair (A3).

A historia inicial da epidemia contribuiu para esse imagi-
nario coletivo que colocou os grupos de risco como susceti-
veis a infeccdo e, consequentemente, responsaveis por seus
atos. No entanto, a histéria nos mostrou que nao existiram
grupos de risco e que a epidemia nao tem raca, cor, escola-
ridade, opcao e/ou estilo de vida®®. Os protagonistas da epi-
demia sao todos seres humanos que mantém suas relacoes
sociais no mundo.

O sentido social do preconceito é pejorativo, no qual a opi-
nido do outro acerca de alguém é admitida sem ser discutida,
construida a partir de uma visdo de mundo acritica, sendo trans-
mitida culturalmente e, consequentemente, internalizada pelas
pessoas, as quais sao influenciadas em seus modos de agir?*.

CONSIDERACOES FINAIS

O adolescente, em seu cotidiano medicamentoso, revela a
importancia do conhecer acerca de seu tratamento, visando a
compreensdo sobre a fungdo do medicamento em sua satde,
o que inclui saber os possiveis efeitos adversos e implicagoes
em sua vida. Mostra que mantém o siléncio nos espacos so-
cais que frequenta, em que s6 algumas pessoas sabem de sua
doenca, ja vivenciou o preconceito e fala da repercussao des-
te na vida das pessoas que tém a doenca. O siléncio se perpe-
tua na familia, sendo conservado pelo adolescente com seus
pares, com o objetivo, velado ou nao, de nao diferenciacao e
aceitacao grupal, como uma caracteristica prépria da fase de
adolescéncia. Assim, o siléncio na vida do adolescente pode
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conduzir a dificuldades na realizacdo do seu tratamento, ao
limitar suas redes de apoio e suas possibilidades de tornar-se
protagonista do cuidado de sua satde.

Destaca-se o envolvimento dos profissionais de satide que
cuidam do adolescente, possibilitando espagos para a familia

e promovendo didlogos desta com o adolescente, a fim de
fortalecer seu bem-estar com sua satde. Essas acoes poderao
repercutir na adesao ao tratamento, em situacoes de precon-
ceitos, e entre outras questdes que envolvem a doenga, soma-
das as peculiaridades da adolescéncia.
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