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RESUMO

Objetivo: compreender o sentido de ser adolescente vivendo com o Virus da Imunodeficiéncia Humana. Método: estudo
qualitativo utilizando o referencial tedrico-filoséfico-metodoldgico de Martin Heidegger para analise e interpretagdo do vivido
de nove adolescentes soropositivos assistidos no Servigo de Assisténcia Especializada da cidade de Juiz de Fora, durante o ano
de 2016. Resultados: na maioria das vezes, os participantes sabem de seu diagndstico somente algum tempo apds o tratamento,
possuem a mesma rotina de atividades dos adolescentes que ndo convivem com HIV, valorizam o bom relacionamento com os
colegas, mas somente a familia ou poucos amigos sabem de sua condigdo de soropositividade. Conclusdo: adolescentes
soropositivos vivenciam um ex-sistir igual aos demais de sua idade, compreendem que precisam manter a adesdo ao tratamento
medicamentoso, a rotina de exames laboratoriais e ao estilo de vida que inclui dieta saudavel e pratica de exercicios.
Descritores: Enfermagem; Adolescente; HIV; Qualidade de Vida.

ABSTRACT

Objective: to understand the meaning of being a teenager living with the Human Immunodeficiency Virus. Method: qualitative
study using Martin Heidegger's theoretical-philosophical-methodological framework for analysis and interpretation of the
experience of nine HIV-positive adolescents assisted in the Specialized Assistance Service of the city of Juiz de Fora, during 2016.
Results: most of the time, participants only know about their diagnosis sometime after treatment, they have the same routine
of activities as adolescents who do not live with HIV, they value good relationships with peers, but only family or few friends
know about their HIV status. Conclusion: HIV-positive adolescents experience an ex-sis equal to others of their age, understand
that they need to maintain adherence to drug treatment, routine laboratory tests and a lifestyle that includes a healthy diet
and exercise.

Descriptors: Nursing; Adolescent; HIV; Quality of Life.

RESUMEN

Objetivo: comprender el significado de ser un adolescente que convive con el Virus de la Inmunodeficiencia Humana. Método:
estudio cualitativo que utiliza el marco tedrico-filoséfico-metodoldgico de Martin Heidegger para andlisis e interpretacion de la
experiencia de nueve adolescentes VIH positivos atendidos en el Servicio de Atencidn Especializada de la ciudad de Juiz de Fora,
durante 2016. Resultados: la mayoria de las veces, los participantes solo conocen su diagndstico algun tiempo después del
tratamiento, tienen la misma rutina de actividades que los adolescentes que no tienen el VIH, valoran las buenas relaciones con
sus compaiieros, pero solo la familia o pocos amigos conocen su condicién de seropositividad. Conclusidn: los adolescentes
seropositivos experimentan un ex-sistir igual a los otros de su edad, entienden que necesitan mantener el tratamiento
farmacoldgico, la rutina de pruebas de laboratorio y un estilo de vida que incluye una dieta saludable y la practica de ejercicios.
Descriptores: Enfermeria; Adolescente; VIH; Calidad de Vida.

INTRODUCAO

A adolescéncia caracteriza-se como uma fase de transi¢do da infancia a vida adulta. E um periodo cronolégico que
compreende a faixa etéria de 10 a 19 anos, segundo a Organizacido Mundial de Saude?, variando conforme o contexto
social de inser¢do do sujeito. Neste sentido, os adolescentes, por serem influenciados pelo seu ambiente social, sdo
sujeitos a fatores relacionados a sua saude, dentre os quais o inicio precoce da vida sexual, que os colocam vulneraveis
as Infecgdes Sexualmente Transmissiveis (IST) e a Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (aids)?3.

No Brasil, a epidemia de HIV/aids prevaleceu, ao longo da histéria da infeccdo, em determinados segmentos
populacionais, concentrando-se entre adolescentes durante alguns momentos. Dados do Ministério da Saude (MS)
evidenciaram que o crescimento do HIV/aids dar-se-a obedecendo as tendéncias de evolugdo da doenca no pais,
perpassando pela interiorizac3o, feminizac3o e pauperizacdo, com impactos sobre a populacdo jovem®.
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Adolescentes estdo sujeitos aos condicionantes sociais, econdmicos e culturais que, por sua vez, aumentam sua
vulnerabilidade a evolugdo desfavoravel do quadro clinico. A vulnerabilidade é um termo interdisciplinar, aplicadvel em
diferentes campos tematicos, remetendo ao sentido de fragilidades nas perspectivas individual, social e programatica.
A vulnerabilidade individual se relaciona aos aspectos vinculados as a¢Ges individuais, como comportamento e atitudes
do sujeito, a partir de um determinado grau de consciéncia que ele manifesta; a vulnerabilidade social se baseia no
contexto econdmico, politico e social; e a vulnerabilidade programdtica se refere as agdes comandadas pelo poder
publico, iniciativa privada e agéncias da sociedade civil>®.

De 2007 até junho de 2020, foram notificados no Sistema de Informagdes de Agravos de Notificagdo 342.459 casos
de infecgdo pelo HIV no Brasil. Entre 2015 e 2019, Minas Gerais passou a ocupar a 272 colocagdo entre os estados da
federagdo no que diz respeito a taxa de incidéncia de aids. Em ambito local, no periodo de 1996-2021, o municipio de
Juiz de Fora apresentou 6.312 casos notificados de HIV, sendo 147 o total de criangas cadastradas e na faixa etaria de
10 a 19 anos, foram 37 casos de aids notificados”.

Dados do Boletim Epidemioldgico de 2020 chamam atenc¢do para a incidéncia de jovens entre 13 e 19 anos,
revelando uma divergéncia no niumero de casos notificados entre os sexos masculino e feminino. Nessa faixa etdria
existem 533 casos acumulados para o sexo masculino e 256 casos para o feminino, demonstrando um aumento
significativo de casos entre homens’.

Considerando a importancia de desvelar o cotidiano dos adolescentes convivendo com HIV, acompanhados por
servigos de saude publicos ou privados, sobretudo acerca de suas experiéncias vivenciais, em ambientes onde normalmente
se encontram como as escolas e servigcos de salide, emergiram as seguintes inquietagdes: como estes jovens se sentem em
relagdo ao seu papel como membro de um grupo social? O que valorizam como cuidado e praticas de saude, a partir de sua
condigdo soroldgica? Como vivenciam o dia a dia convivendo com o Virus da Imunodeficiéncia Adquirida?

Decerto, respostas para essas questdes podem ser encontradas na literatura cientifica, porém, na busca por
conhecer como o tema adolescente com HIV vem sendo discutido, ndo foram identificados trabalhos na perspectiva
existencial que incorporem as singularidades de conviver com o HIV, incluindo a abordagem dos compromissos consigo
e com o seu grupo social no sentido lato da expressdo protecdo coletiva®®. Assim, este estudo apresenta como objetivo
compreender o sentido do ser adolescente convivendo com o HIV.

METODO

Elegeu-se a fenomenologia como método de abordagem para esta investigagdo, pois permite mostrar, descrever
e compreender o fendmeno, uma vez que o pesquisador entra em contato com o vivido, com as experiéncias e o falar
humano, o que o coloca em uma posicdao de um en-volver, um compartilhar, por meio do contato direto com o
fendmeno estudado, buscando entendé-lo a partir da experiéncia descrita pelo ser-no-mundo?®.

Para entender e alcancar o sentido dos fendOmenos, esta pesquisa se apoiou no pensamento filoséfico de Martin
Heidegger, que considera a fenomenologia como o caminho para se chegar ao sentido do ser. Heidegger buscou
compreender o ser do homem que se apresenta para a vida em comportamentos ou modos préprios de ser e estar no
mundo preocupado com algo. O homem é homem porque é ser-ai [...]*¥°"**8, lancado no mundo, sendo fundamental
a compreensdo das relagdes que se ddo na sua existéncia, onde o ser-ai dos outros faz parte do seu existir e por
consequéncia vive seu dia a dia no sentido de ser-com-os-outros-no-mundo*?14,

Este estudo foi desenvolvido no Servico de Assisténcia Especializada (SAE) localizado na regido central do
municipio de Juiz de Fora, que é referéncia no rastreio, aconselhamento de casos novos e atendimento ambulatorial
aos usuarios que adquiriram o HIV e a aids. Os participantes foram 9 adolescentes com HIV, que atendiam os seguintes
critérios de inclusdo: idade entre 13 a 19 anos; ter conhecimento de seu diagndstico como sendo soropositivo para o
HIV; residir em Juiz de Fora; estar em tratamento ambulatorial regular no SAE; e apresentar condi¢des cognitivas para
participacdo na entrevista. Foram excluidos os adolescentes portadores de agravos mentais.

A etapa de coleta de dados ou etapa de campo iniciou com a analise da ficha de cadastro no SAE, utilizando-se o
método de autorrelato por meio da técnica de entrevista fenomenoldgica, norteada por perguntas abertas que visavam
uma maior interagdo dos pesquisadores com os adolescentes vivendo com HIV/aids e a descrigdo de suas vivéncias,
reconhecendo a alteridade do outro e buscando captar como este se vé e estd no mundo, ou seja, como vivem o seu
cotidiano existencial®®.

Foi realizado um teste piloto com trés adolescentes, os quais ndao foram incluidos no estudo, visto que foram
necessarias adaptagdes no instrumento de coleta de dados, como a inclusdo das seguintes questdes abertas: Fale-me
sobre o seu dia a dia como adolescente que convive com o HIV? Como é para vocé realizar tratamento utilizando
medicamentos antirretrovirais? Como é ter seu tratamento acompanhado pelo Servigo de Assisténcia Especializada?
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As entrevistas aconteceram de novembro de 2015 a marco de 2016 e foram conduzidas pela pesquisadora
principal, em um consultdrio vago que assegurava privacidade. Tiveram duragdo média de 40 minutos, foram gravadas
em MP4 e transcritas ao término, ndo havendo perdas ou recusas durante o processo de coleta. Apds leituras do
material transcrito, emergiram estruturas essenciais responsivas ao objetivo do estudo e, mediante o acréscimo de
novas ideais, a etapa de coleta dos dados foi encerrada.

A analise dos depoimentos visou a compreensdo do sentido que funda a analitica existencial do ser-no-mundo,
que é propria do método fenomenoldgico, sendo o mais adequado para a busca do sentido que baseia toda experiéncia
humana!®. Assim, iniciou-se com a transcri¢do da situacdo vivida pelo entrevistado, sem se preocupar com a verdade
ou falsidade das experiéncias que estavam sendo descritas, mas procurando compreender o fendmeno, ou seja, o que
se mostrava como modo de ser do sujeito do depoente?3.

O movimento analitico hermenéutico centrou-se em mostrar o vivido de adolescentes que convivem com o HIV.
Na primeira fase, emergiram cinco Unidades de Significagdo (US), a saber: US1 - Conhecimentos dos adolescentes sobre
a doenga; US2 - Cotidiano terapéutico; US3 - Estratégias para evitar a discriminagdo; US4 - Conscientiza¢do quanto aos
efeitos da ndo adesdo ao tratamento; e US5 - Reconhecimento da importancia do acompanhamento no Servigo de
Assisténcia Especializado.

A compreensdo vaga e mediana é aquilo que o ente pensa e fala do ser, mas ainda ndo é a interpretacdo, que foi
alcangada, no segundo momento, pela hermenéutica. Assim sendo, partindo-se das US, e utilizando o movimento de
intuicdo, que é préprio do pesquisador e, fundamentado na Ontologia de Martin Heidegger em sua obra Ser e Tempo,
buscou-se o sentido da experiéncia vivenciada pelo sujeito desvelando o que est4 velado, a hermenéutica®s.

As atividades no lécus da pesquisa iniciaram apds aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa, seguindo as
recomendacdes da Resolucdo n°466/12'>. A participacdo dos adolescentes foi voluntaria, mediante assentimento por
escrito e consentimento formal de seu responsavel legal. Ressalta-se que os nomes dos participantes foram mantidos
no anonimato, sendo codificados da seguinte forma: letra E, identificando entrevista, acompanhada do numero de
ordem da mesma e da letra M ou F, que indicam género masculino e feminino.

RESULTADOS

Os participantes deste estudo tém entre 13 e 18 anos de idade, sendo seis do sexo feminino e trés do sexo masculino.
Do total, quatro se autodeclararam pretos, trés pardos e dois brancos. Em relacdo a religido, a maior parte declarou ser
evangélica, dois catdlicos e apenas um espirita. A escolaridade variou do sexto ano do ensino fundamental ao terceiro ano
do ensino médio. No geral, moram com os pais ou um dos dois, tios (as), avds, primos e somente um reside em uma
instituicdo espirita. A renda familiar variou entre um a trés saldrios minimos e um declarou ndo ter renda. Com relagdo ao
tempo de descoberta da doenca, o diagndstico mais recente tinha sido hd um ano e o mais antigo ha sete anos.

Anunciando as possibilidades de ser e conviver com o HIV, o cotidiano dos adolescentes é preenchido com
atividades escolares, domiciliares e outras comuns a idade, conforme narrativas:

Eu brinco, estudo, jogo bola, tudo normal. De manhd, eu vou para escola, de tarde, eu estudo, vejo televisdo.
Costumo ficar em casa no fim de semana ou vou para rua jogar bola, eu néo saio a noite. (E3F)

Eu acordo, vou para escola, depois volto para casa [...] eu saio as vezes. De noite, s6 as vezes, eu vou em alguns
lugares com minha tia. Na maioria das vezes, eu fico em casa mesmo. (E4M)

Os adolescentes mantém um bom relacionamento com os colegas, mas mantém em segredo sua condi¢do de
conviver com o HIV:
Minha relagdo é normal, converso, as vezes, umas briguinhas, sé é isso mesmo [...] se eu contar, ninguém mais

vai ser meu amigo ndo! [...] Eles véo ficar com medo, né? Porque Id, na escola, todo mundo é preconceituoso
[...] (E5M)

Ah, eu brinco com eles normal. S6 que eles ndo sabem. Se eu contar, vai ser pior para mim [...] acho que eles
vdo ficar com medo [...] tem uma coleguinha minha que sabe [...], ela nGo tem, mais tem dois irmdos que tém,
ai eu também tenho. [...] ela sabe, entdo ela fica perto da gente, conversa, ela sabe tudo o que acontece [...]
(ESF)

Na maioria das vezes, os participantes sabem de seu diagndstico somente algum tempo apds o tratamento, por

meio de familiar ou profissional especifico do servigo especializado, como demonstram as falas a seguir:

[...] minha avé me falou e depois, na consulta no SAE, a Dra X me falou e ai eu fiquei sabendo mesmo. Eu tinha
13 anos. (E6M)
[...] desde pequenininha, que eu sabia [...] com 9 anos. Minha mde me falou, mas eu jd vinha aqui, entéo eu
ja sabia [...]. (E8F)
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Embora reconhegam as formas de controle da carga viral, os adolescentes mostraram conhecimentos superficiais
acerca das formas de transmissao do HIV, como se pode observar nas seguintes falas:

E uma doenga contagiosa pelo sexo, transmite pelo sexo quando ndo usa camisinha, compartilhar seringa.
(EIM)

Eu sei que ele transmite através de relagbes sexuais, se eu cortar o dedo e uma pessoa cortar também, ai se
eu encostar, transmite. E, ndo lembro mais de nenhuma néo. Eu adquiri na barriga da minha mde mesmo. [...]
essa é a outra forma que transmite. [...] eu ndo sei como que meu pai ndo pegou? Meu pai ndo tem, meu
irmdo ndo, €, meu outro irmdo ndo, €, minha outra irmd ndo é. S6 eu mesmo, so eu. (E2M)

Por outro lado, apontam que, para ter uma vida sauddvel, é necessario se alimentar bem, praticar atividade fisica,
realizar os exames laboratoriais e consumir diariamente a medicagdo. No entanto, precisam ser lembrados de ingerir a
medicac¢do ou sofrem com os efeitos da ndo adesdo para manterem o tratamento.

Tiro sangue, tomo vacina [...] ele (0 medicamento) é para tratar o HIV, para prevenir. (E1M)

Alimentando bem, tomando remédios e fazendo esporte. Eu gosto muito de esporte [...]. O tratamento é muito
bom para combater o HIV.(E5M)

Eu uso Kaletra, o AZT e os outros que eu nGo me lembro [...] um eu tomo de manhd, quando eu acordo, em
jejum, e, depois que eu almogo, eu tomo mais dois, [...] depois da janta, eu tomo mais dois [...]. Tem vezes que
eu passo da hora, a minha tia chega e pergunta se eu ja tomei, ai eu falo ndo e tomo. (E7M)

[...] o remédio é para manter meus anticorpos mais fortes por causa da doenga [...]. Eu acho que eu fiquei um
més sem tomar remédio, porque eu tinha enjoado. Ai, eu fiquei doente, fiquei internado. [...] eu comecei a
tomar. (E10M)

DISCUSSAO

Ao captar as singularidades do ser adolescente com HIV, evidenciou-se que seu cotidiano de conviver com HIV é
vivido com experiéncias diversificadas junto a familia, colegas de escola ou do bairro. Eles vivenciam a adolescéncia como
uma fase de transi¢do do mundo infantil para o do adulto, neste movimento, estdo abertos as possibilidades que a vida
Ihes oferece como estudantes, filhos, companheiros de brincadeiras, vivenciando atividades préprias de sua idade®?’.

No presente estudo, identificou-se uma apropriagdo fragmentada sobre o desenvolvimento da doenca, dos motivos
pelos quais se faz necessdrio tomar o medicamento e de realizar o acompanhamento da evolugdo da doenga no organismo,
por parte de alguns adolescentes. Eles repetem a fala técnica com suas palavras, ndo questionam a informacao recebida, seja
dos profissionais de saude, da midia ou da escola, o que caracteriza, no modo 6ntico de ser, o falatério.

No falatério o discurso se fecha impedindo que a verdade se revele a consciéncia, bloqueando a interagdo de um
ente com outro ente e com as coisas. Os adolescentes, independente de sua idade, ndo se apropriaram dos conceitos,
eles se perderam da linguagem reveladora, o que originou uma compreensdo inadequada das coisas, visto que no plano
cognitivo eles tém um comportamento oscilante entre seguir as orientacGes dos profissionais de saude todo o tempo e
fazer o que acham adequado a si e optam as vezes por ndo ingerirem os medicamentos, principalmente quando estes
interferem nos programas com os amigos ou em sua participacdo nas atividades cotidianas como frequentar a escola®.

A adesdo ao regime medicamentoso é um processo dindamico, por vezes subjetivo e objetivo, com alternancias de
momentos de maior ou menor interesse. Se por um lado, ha o cansaco diante das medicag¢des e vontade de interrupcgédo
do tratamento devido aos horarios rigidos e efeitos colaterais, hd um outro, onde a maioria dos jovens optam por seguir
as recomendacdes prescritas para o alcance e manutencdo de uma boa qualidade de vida'®*°,

Estudos evidenciam que a participacdo destes adolescentes é feita de forma secunddria em relagdo as decises
do seu proprio cuidado, gerando déficit de conhecimento sobre a sua condi¢do de saude, devido a forma como a
informacdo chega até eles com HIV, e geralmente contam com o apoio de membros da familia ou de pessoas mais
proximas que sabem da sua condigdo, para os cuidados necessarios ao seu bem-estar fisico, o que por consequéncia
abala sua autonomia'®?°. Conforme identificado neste estudo, o adolescente vivendo com HIV, em sua rotina didria de
cuidados com a saude, busca a ajuda do outro para lembra-lo do horario dos medicamentos. Assim, no modo positivo
do cuidado, o ente dotado de ser da pre-senca é ser-ai-com, ele precisa de ajuda e reconhece tal necessidade®3.

No cotidiano do adolescente vivendo com HIV, ao temer a pressdo social devido a sua condi¢do clinicamente
diferente dos demais, ele se perde na nado verdade, ou seja, na decadéncia, ocupando-se e preocupando-se em estar
sempre em boas condic¢des clinicas. Ao serem levados por um modo impessoal, impréprio e inauténtico de ser que os
dispersa, isto os torna confusos quanto ao caminho ou a decisdo que deverdo tomar com relagdo, por exemplo, a revelar
ou ndo o seu diagndstico. Manter velada a condi¢do de conviver com o HIV é uma forma de ndo sofrer preconceito,
sobretudo nesta época de transi¢do que é a adolescéncia®®.
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A questdo ser-no-mundo é constitutiva do homem, é o modo de ser do Dasein. A palavra Dasein quer dizer o aqui,
agora, isto é, o lugar em que o ser se manifesta no modo da compreens3o, ou seja, da abertura para o futuro®s.

O segredo da condigdo soroldgica é algo recorrente quando o assunto é o virus do HIV. Os participantes identificam
a necessidade do segredo para evitarem situacdes de preconceito, assim como em outros estudos%1%20

O adolescente vivendo com HIV apoia-se nos outros jovens, muitas vezes, diferentes dele, que ndo convivem com
o virus. E a partir do outro que se ganha dimens3o, assim o adolescente se dispersa de si mesmo, permanecendo na
inautenticidade?!. O preconceito dificulta com que os adolescentes soropositivos vivenciem lagos de amizades com
confianga para compartilhar suas experiéncias.

Os adolescentes que vivem com HIV possuem diferengas em seu cotidiano como ter que tomar medicamentos,
fazer acompanhamentos especializados, incluindo exames laboratoriais, trazem o temor de sofrerem um preconceito
que lhes retire a naturalidade da convivéncia cotidiana. O temor é um modo da disposi¢do, entendido como sendo um
estado de humor no qual o Dasein pode ser encontrado®.

Ao compreender o periodo da adolescéncia como sendo a época das conquistas, da busca pela independéncia, o
fato de viver com uma doenga cronica como o HIV, depender de médicos, medicamentos e controles rigorosos de saude
poderia representar uma ameaca a conquista da independéncia e da autonomia modificando suas vidas?%23,

Em uma abordagem interprofissional, a enfermagem pode fazer a diferenca no cuidado aos adolescentes, por
meio da adog¢do de uma postura dialdgica que permita ao outro romper seus siléncios, buscar informacdes sobre a
doenga, promover educagao sexual e mobilizar os jovens para participarem de debates éticos e politicos, a fim de que
o conhecimento os torne mais seguros no presente para viver plenamente suas possibilidades??.

Para tanto, é preciso ultrapassar o tecnicismo na assisténcia, valorizando outro em sua totalidade e considerando
o adolescente como um individuo no curso do desenvolvimento de sua potencialidade humana.

Limitagdes do estudo

Este estudo apresenta limitacOes porque seus resultados ndo sdo generalizaveis, visto que retratam a vivencia de
um numero reduzido de adolescentes que convivem com HIV. Ademais, o reconhecimento da metodologia qualitativa
fenomenoldgica ainda é questionado pela comunidade cientifica.

CONCLUSAO

Os resultdos corroboram com os achados de outros estudos com adolescentes que vivem com HIV, indicando que
esse publico pode ser mais participativo com seu proprio cuidado, além de ser urgente o combate ao preconceito. Os
adolescentes que convivem com HIV realizam atividades cotidianas tipicas do ciclo de vida, mas que lidam com a
condicdo estigmatizante do virus. Assim, recomenda-se a realizacdo de investigacGes que problematizem o senso
comum e fortalegam a atuagdo da enfermagem a este grupo populacional, haja vista o seu cuidado ético, humanizado
e emancipador.

O estudo também desvelou possibilidades para a assisténcia, promoc¢do da saude destes jovens, ensino e a
pesquisa nos diversos cenarios frequentados por eles. Em relacdo a assisténcia oferecida no SAE, sugere-se a estratégia
de educacdo por pares, abrindo espagos para que os jovens compartilhem experiéncias e reflitam sobre as questdes
qgue permeiam o seu cotidiano, suas duvidas, seus temores, suas conquistas e os aspectos praticos relacionados a
prevencdo das(a) IST/aids.
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