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RESUMO

SIGNIFICADOS E SENTIDOS DO SER-JOVEM-QUE-VIVENCIA-A TERAPIA-
ANTIRETROVIAL-PARA-O-HIV: CONTRIBUICOES DA ENFERMAGEM PARA O
CUIDADO EM SAUDE

AUTORA: Erika Eberlline Pacheco dos Santos
ORIENTADORA: Prof? Dr2 Stela Maris de Mello Padoin
COORIENTADORA: Prof® Dr2 Aline Cammarano Ribeiro

O objetivo foi desvelar os sentidos do jovem que vivencia a terapia antirretroviral para o HIV.
Investigacdo qualitativa, fenomenoldgica. A producdo dos dados ocorreu por meio da entrevista
fenomenoldgica no periodo de margo a junho de 2015, ap6s aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Federal de Santa Maria sob CAAE 39430314.5.0000.5346. Os participantes dessa
investigacdo foram 10 jovens de 15 & 24 anos em tratamento com antirretrovirais em um Ambulatério
de Doencas Infecciosas Adulto e Pediatrico. Foram excluidos os jovens que apresentaram alguma
limitagdo cognitiva e mental e os que ndo sabiam do diagndstico do HIV. O nimero de jovens que
participaram do estudo ndo foi determinado, pois em fenomenologia o critério que expressa 0
encerramento das entrevistas é a convergéncia e suficiéncia dos significados expressos nos depoimentos,
possibilitando o desvelamento do fendbmeno. Foi desenvolvida analise fundamentada no referencial
teorico-filosofico-metodoldgico Heideggeriano, desvelando na compreensdo vaga e mediana do jovem
que vive com HIV a TARYV significa que descobrirem o diagnostico foi a pior fase, um choque, se
isolaram. Depois aceitaram que aconteceu e entdo tem que superar; iniciarem os medicamentos foi outro
choque. Tomar os remédios € complicado, mas tem que tomar, para ficarem bem e cuidarem do outro.
Para isso contam com estratégias, com a ajuda de outras pessoas e se interam do tratamento; tém medo
de contar do diagnostico para as outras pessoas e também de morrer, uma vez que, ja tiveram
experiéncias na familia ou na sociedade que ocorreram devido a doenca. Tomar os medicamentos passa
a ser algo normal, tornando a vida diferente; ter vida com expectativa para fazerem o que gostam e
planejarem o futuro. Na andlise interpretativa, os sentidos que emergiram foram a facticidade, que reflete
nos acontecimentos e na descoberta da doenga a qual o jovem esta langado e sem possibilidades de
modificagdes. A ocupacao, que é o cumprimento do tomar 0 medicamento, em que 0 jovem se ocupa
para manter a saude e continuar sua vida. O falatério, pois 0s jovens repetem aquilo que ouvem acerca
do uso das medicagdes. Por muitas vezes o jovem faz uso do medicamento pensando em seu filho,
namorada, desvelando o cuidar do outro. O temor, tem medo de contar o seu diagndstico, visto que pode
vir a sofrer preconceito. Também teme a morte, pois o risco de vida é uma possibilidade que se configura
como a ameaga. Desvela 0 medo no momento estrutural do pavor, de algo familiar que ainda néo
aconteceu, mas gue pode vir a acontecer. E o poder ser no mundo foi anunciado pela possibilita de ter
uma vida com expectativas. Os achados deste estudo apontam a necessidade de realizar um cuidado em
salde que valorize as singularidades dos jovens vivendo com HIV, que na convivéncia com seus
familiares e amigos, manifestou a relagéo de cuidar do outro cotidianamente, sendo ser-no-mundo-com-
os-outros. Assim, pretende fazer o que gosta e planejar o futuro.

Palavras-Chave: HIV. Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida. Adolescente. Adulto Jovem.
Terapia Antirretroviral. Enfermagem.



ABSTRACT

MEANINGS AND SENSES OF BEING YOUNG-THAT-LIVES-HIV-
ANTIRETROVIRAL-THERAPY: NURSING CONTRIBUTIONS TO HEALTHCARE

AUTHOR: Erika Eberlline Pacheco dos Santos
ADVISOR: Prof? Dr? Stela Maris de Mello Padoin
CO-ADVISOR: Prof? Dr2 Aline Cammarano Ribeiro

The aim of this study was to uncover the experiences of young people who lives the HIV antiretroviral
therapy. This is a phenomenological research. Data collection was made through phenomenological
interviews from March to June 2015, after the approval of the Ethics Committee of the Federal
University of Santa Maria. Participants were 10 young people aged 15 to 24 years, doing treatment with
antiretrovirals in an Adult and Pediatric Clinic of Infectious Diseases. Young people who had some
cognitive and mental limitation and those who did not know the HIV diagnosis were excluded. The
number of young people participating in the study was not previous determined. In phenomenology the
criteria that determines the end of interviews is the convergence and sufficiency of meanings expressed
in the statements, enabling the uncover of the phenomenon. Analysis was made based on the theoretical-
philosophical and methodological Heideggerian framework, uncovering by the vague and median the
understanding of young women living with HIV antiretroviral therapy means that discover the diagnosis
was the worst, a shock, isolated. They accepted what happened and then have to overcome; start the
drugs was another shock. Taking medicines is complicated, but they have to take it to get well and take
care of each other. They have strategies with the help of others and know the treatment; they are afraid
to tell the diagnosis to others and also to die, they have had experiences in the family or in society that
occurred due to illness. Take medications becomes a normal thing, turning life different; they have life
expectantly to do what they like and plan the future. In the interpretative analysis, the meanings that
emerged were the factuality, which reflects the events and the discovery of the disease which the young
person is released without any modification possibilities. The occupation, which is the fulfillment of the
medicine, in which the young is concerned to maintain health and keep your life. The talking, as young
people repeat what they hear about the use of medications. Many times the young man makes use of the
drug thinking of his son, girlfriend, revealing the care of another. The fear, afraid to tell their diagnosis,
as it may suffer prejudice. Also fear death, because of the life risk is a possibility that is configured as a
threat. They uncover the fear in structural dread moment, something familiar that has not happened yet,
but that could happen. The possibility of being in the world was announced possible by having a life
with expectations. The findings of this study indicate the needs of a healthcare that values the uniqueness
of young people living with HIV, in coexistence with family and friends, expressed by the care for
another daily, and being-in-the-world-with-other. Thus, want to do what they love and plan the future.

Keywords: HIV. Acquired Immunodeficiency Syndrome. Adolescent. Young Adult.
Antiretroviral Therapy Highly Active. Nursing.
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1 CONSIDERACOES INICIAIS

Existem aproximadamente 34,0 milhdes (31.4 a 35.9 milhGes) de pessoas em todo o
mundo que vivem com o Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV), causador da Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida (aids') (UNAIDS, 2012). No Brasil, desde o inicio da epidemia de
aids até junho de 2015, foram registrados no pais 798.366 casos de aids, sendo que na faixa
etaria de 15 a 24 anos ocorreram 33.103 casos de infec¢do pelo HIV no periodo de 2000 a 2015.
Nos ultimos anos vem ocorrendo o0 aumento em jovens de 15 a 24 anos, em que de 2005 para
2014 a taxa entre aqueles com 15 a 19 anos triplicou e entre os de 20 a 24, quase dobrou
(BRASIL, 2015).

A despeito da estabilidade da epidemia em algumas faixas etérias, a taxa de prevaléncia
da infeccdo pelo HIV na populacio brasileira que se encontra na fase da juventude? apresenta
tendéncia de aumento, a qual vem mantendo-se. Isto denota na constante preocupa¢do da
necessidade de fortalecer agOes nesse segmento populacional (BRASIL, 2015).

Com vista a prevencao de casos novos de infeccdo pelo HIV o Ministério da Satde do
Brasil tem investido em estratégias de cunho educativo (PORTO, 2005) e conta com 0s avangos
cientificos e tecnoldgicos da Terapia Antirretroviral (TARV). Com isso ocorreu a reducdo dos
agravos da epidemia que possibilitaram a diminui¢cdo da morbidade e mortalidade das pessoas
que vivem com HIV, diminuindo o nimero de internaces e aumentando a expectativa de vida
(PADOIN; et al., 2011; POLEJACK; SEIDL, 2010).

Assim, os jovens vivendo com HIV nos dias atuais tém a possibilidade de
acompanhamento de sua salde e um tratamento especifico. Vivem em outro momento da
epidemia, ou seja, ndo passaram pela fase da alta letalidade (SZWARCWALD; CASTILHO,
2011).

Destaca-se que na populacdo de jovens existem algumas diferencas consideraveis
quanto a forma de transmissdo do HIV que podera ser transmissdo vertical (TV?) - mée para o
filho, transmissdo sexual - relacBes sexuais ou sanguinea — uso de drogas injetaveis ou
transfusdo sanguinea. Esta diferenga carrega algumas especificidades como a idade em que

ocorreu a infeccdo e o histdrico de tratamento, os quais irdo implicar nas condicdes clinicas,

! Pode-se grafar, na lingua portuguesa, de trés formas: SIDA, AIDS e aids (HOUAISS, VILLAR, 2012). Neste
trabalho, optou-se por aids, que é tomada como substantivo que remete ao contexto da epidemia, ndo somente a
sigla de uma doenga.

2 Consideram-se jovens por englobarem a faixa etaria de 15 a 24 anos de idade (Young) (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 1986).

STV significa a passagem do virus por via placentaria durante a gestagdo, periparto ou por meio da amamentacao
(BRASIL, 2007).
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imunoldgicas, psicossociais e culturais deste jovem (BRASIL, 2014).

Os jovens que se infectaram por TV pelo HIV geralmente tém diagndstico na infancia
ou na adolescéncia podendo ter alteracfes de desenvolvimento neurocognitivo, o que acarreta
importantes repercussdes no desenvolvimento somatico e emocional. Além disso, apresentam
variacfes no comprometimento imunoldgico e na exposi¢cdo aos Antirretrovirais (ARV) e
caracterizam-se por apresentar vinculos solidos com o servigo de satde e cuidadores, uma vez
que, geralmente, estdo em tratamento ha muitos anos (BRASIL, 2014).

Assim, estes jovens também apontam um desafio para a assisténcia, que se associa a
dimensdo bioldgica e existencial de cuidado nesta fase. Deve-se considerar a sua historicidade
e a constituicdo da dindmica familiar, pelo fato dos jovens possuirem, muitas vezes, seus pais
também com a doenca. Para tanto, necessitam de um cuidado pautado na sua singularidade e
no seu vivido da infancia, sob as repercussdes da aids em si e na sua familia (PAULA,
CABRAL,; SOUZA, 2009).

Ja os jovens que se infectaram por Transmissdo Horizontal (TH?), principal forma de
transmissdo nesta faixa etaria, tanto entre os homens quanto entre as mulheres, foram
recentemente infectados, possuem pouca ou nenhuma exposi¢cdo aos ARV, costumam
apresentar vinculos frageis com o servigo de salde e cuidadores. Geralmente, apresentam
agravos sociais diversos, dificuldade em buscar os servicos de saude, problemas escolares e de
insercdo profissional (BRASIL, 2014).

Assim, a mudanca no perfil etario da epidemia da aids, principalmente entre os jovens
de 15 a 19 anos, denota uma tendéncia de juvenizacdo da mesma (BRASIL 2015),
configurando-se com um novo problema de sadde publica no Brasil. Isto porque, tal problema
possui, entre outros fatores, um alto potencial epidémico, é doenca que pode ser prevenida,
causa morbidade e mortalidade, sofrimento pela condicao de salde, e possui tratamento efetivo
disponivel (COSTA; VICTORA, 2006).

O alto potencial epidémico na populacdo de jovens perpassa as caracteristicas propria
desta fase de desenvolvimento. Da-se o destaque para o fato das novas vivéncias sexuais, na
maioria das vezes desprotegidas (ALMEIDA, 2014), que implicam na transmissao do HIV
(TEIXEIRA; et. al., 2006). Outro fator associado € o inicio precoce do uso de alcool e outras
drogas, situacdo que tem crescimento progressivo no Brasil e que trazem consequéncias para

satde mental destes jovens aumentado sua vulnerabilidade para a infec¢do pelo HIV (SILVA,

4TH significa a passagem do virus por via sexual, por meio de materiais contaminados entre usudrios de drogas
endovenosas e por sangue e hemoderivados (BRASIL, 2007).
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2014).

Sabe-se que o HIV ¢é uma infeccdo que pode ser prevenida, porém esta condi¢cdo de
prevencdo nos jovens perpassa pela ndo utilizacdo do preservativo. O que exige a abordagem
de questdes ligadas a sexualidade, construcdo social, mudanca de habitos e promocéo da salde.
Além disso, a compreensdo quanto ao uso do preservativo difere entre os sexos, estando as
escolhas diretamente ligadas a ele e determinada pelas percepg¢des de vinculo afetivo-sexual e
a necessidade de protecdo (MELO; et al, 2012). Tornando o tema da prevencao complexo.

Ao que se refere a analise dos indicadores de problema social da questdo em tela, tem-
se a mortalidade nessa populacédo, que possui nimeros reduzidos quando comparada com outras
faixas etarias (BRASIL, 2013a). Entretanto, o tratamento prolongado com algumas medicacgdes
e as morbidades decorrentes do HIV podem afetar o amor-préprio e a auto-imagem, uma vez
que estes vao percebendo as modificacfes de sua aparéncia, podendo causar ansiedade, medo
e desconforto (SEBEN; et al., 2008), questdes que estdo imbricadas com o seu modo de se ver.

Tais modificacGes na aparéncia e 0 medo do preconceito, desencadeado pela condi¢do
de saude, causam sofrimento e permeiam as relacGes sociais e conjugais dos jovens interferindo
na qualidade da relacdo que eles estabelecem com seus pares (SERAFINI; BANDEIRA, 2009).
Cabe lembrar que é uma caracteristica desta fase de desenvolvimento a relagdo entre seus pares,
podendo também ocorrer relagdes significativas os ajudando a compartilhar de seu cotidiano
terapéutico (RIBEIRO; et al., 2013).

Quanto ao tratamento da aids, a populacdo de jovens revela dificuldades em manter
constante o uso da medicacdo. Assim, na tentativa de exercerem a autonomia e demonstrar a
insatisfacdo, podem desenvolver um comportamento de ndo adeséo ao tratamento (OLIVEIRA;
NEGRA; NOGUEIRA-MARTINS, 2012).

A adesdo a TARV apresenta um dos maiores desafios as pessoas que vivem com HIV,
principalmente aos jovens, a qual interfere na longevidade e qualidade de vida. Dessa forma, a
adesdo, amplia-se de uma viséo limitada a abrangente, que possibilita a facilitagdo da aceitacdo
e da integracdo do tratamento a rotina pessoal, as deliberacdes e decisdes clinicas. Assim, a
adesdo se torna um processo multifatorial que compreende uma relagdo coesa e efetiva entre o
profissional de saude e o usuério, transcendendo o uso de medicacdo e abrangendo fatores
sociais, psicologicos e socioculturais, que estabelecem um vinculo e uma relacao profissional -
paciente solida e duradoura (BRASIL, 2008).

Ao relacionar os fatores que implicam na adeséo, encontram-se elementos facilitadores
ou que blogueiam e modificam individualmente a historia natural e as pessoas, inclusive 0s

jovens, que entram em contato com o HIV. Viver com essa condi¢do cronica implica em
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modificar diferentes modos para adquirir uma melhor aderéncia ndo somente restrita ao plano
de tratamento, mas abrangente ao ser humano como um todo, no plano psicossocial e da saude
e do comportamento (BRASIL, 2008).

Dentre os fatores desfavoraveis para manutencdo dessa adesdo destacam-se a
complexidade e organizacdo para manutencdo da terapia, modificagéo do estilo de vida, efeitos
colaterais, acessibilidade no suporte tanto pessoal como profissional e também a presenca de
outras comorbidades que dificultam o tratamento (BRASIL, 2008).

Ja os fatores facilitadores da adesao tais como o vinculo com os profissionais de salde,
apoio social, acolhimento em seu meio, acesso a informacéo, séo percebidos nos relatos dos
jovens vivendo com HIV, principalmente naqueles infectados por TV. Esses jovens realizam o
tratamento a um longo periodo no mesmo servico de saude, possuindo vinculos fortalecidos e
apoio por parte da equipe, que os conhece e os acolhe proporcionando um ambiente familiar.
Tal ambiente também favorece no acesso as informacgdes com relacdo a doenga e no momento
de esclarecer as davidas (BRASIL, 2008).

Além disso, possuem apoio dos familiares e cuidadores, os quais também os
acompanham desde a infancia e na adolescéncia os ajudam no tratamento. J4, os infectados por
TH, possuem vinculo mais fragil com o servi¢o, ainda assim muitas vezes contam com 0 apoio
e a ajuda da familia e dos pares para facilitar na adesdo (BRASIL, 2008; MOTTA,; et al, 2014;
PAULA,; et al, 2013; POTRICH,; et al, 2013; RIBEIRO; et al., 2013).

Para tanto, o jovem submete-se a TARV como forma de minimizar as interferéncias da
doenca em seu cotidiano, a fim de prolongar a vida e viver com qualidade para conseguirem
procurar por um trabalho, estudarem, programar um casamento, criar os filhos, objetivando
alcancar algo diferente do que vivenciam (SANTOS; RODRIGUES; ALMEIDA, 2010). A
partir do uso da TARV e aceitacdo do cotidiano terapéutico, o jovem projeta planos para o
futuro, com possibilidades de viver com qualidade.

Dessa forma, busca-se com este estudo contribuir para a constru¢do do conhecimento
em especial na area da saude e enfermagem, fortalecendo o planejamento da assisténcia dos
profissionais. Para que contemplem a vivéncia e as necessidades dos jovens vivendo com HIV
relacionadas ao cotidiano de cuidado na realizagdo do tratamento com a terapia antirretroviral.
Pois, esta populagdo necessita de apoio para a gestao de suas dificuldades, recebendo educacéo
em saude baseada no seu vivido.

Ressalta-se que trabalhar com jovens vivendo com HIV exige um olhar amplo em torno
de questdes que perpassam a condicdo de soropositividade e a forma de transmissao, chegando

as diferencas desses sujeitos e dos contextos nos quais estdo inseridos (RODRIGUES; et al.,
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2011; VEINQOT; et al., 2006).

Cabe destacar que a inquietacdo acerca da problematica da utilizacdo da TARV em
jovens vivendo com HIV é proveniente da participacdo das atividades de extensdo e pesquisa
realizadas durante a formacao profissional no Curso de Graduagdo em Enfermagem, por meio
da inser¢do no grupo de pesquisa “Cuidado a Saude das Pessoas, Familia e Sociedade” na linha
de pesquisa “A vulnerabilidade e as demandas de cuidado de pessoas, familias e sociedade no
contexto da AIDS”.

Nas atividades de extensdo desenvolvidas no Hospital Universitario de Santa Maria
(HUSM), que acompanhei 0s projetos de extensdo denominados “Acompanhamento
multiprofissional de criangas que (con)vivem com o HIV/AIDS e seus familiares e/ou
cuidadores” (Anjos da Guarda) e “Ludico e educacdo: uma proposta para humanizar o cuidado
em Enfermagem as criangas que convivem com HIV/AIDS” (Cantinho Mégico) (PADOIN; et
al., 2009).

Nas atividades de pesquisa fui bolsista de Iniciacdo Cientifica nos projetos “Indicadores
de vulnerabilidade de adultos e idosos na adeséo ao tratamento antirretorviral em servigos de
referéncia de Santa Maria-RS — TARV II” (PADOIN; et al, 2013) e “Fatores associados a
adesdo ao tratamento antirretroviral de adultos com HIV/AIDS — TARV IV”, durante o periodo
de 2009 a 2013.

Também desenvolvi pesquisa como Trabalho de Conclusdo de Curso na temética de
adultos que vivem com HIV. Nesta foi possivel identificar elevada expectativa de autoeficécia,
em adultos que vivem com HIV, para seguir a prescri¢do antirretroviral (SANTOS; et al., 2014).
No entanto, 83,2% desses adultos ndo estavam em adesdo a TARV (ZUGE, 2013).

Assim, somadas as experiéncias e vivéncias foi possivel aprofundar conhecimentos
relacionados ao tratamento com a TARV dessas pessoas, despertando questionamentos
especificos sobre a populacédo de jovens, no que se refere a vivéncia da TARV. Pois, a realizacdo
da TARV sofre influéncia de fatores individuais, relacionados a historia de vida, as vivéncias
com a propria doenga e experiéncias familiares, forma de infecgdo, meio familiar, experiéncias
ou vivéncias de revelacdo a terceiros, lacos afetivos, e o vinculo com o servico de saude
(BRASIL, 2014).

Além desses fatores, a TARV sofre influéncia de caracteristicas especificas de cada
faixa etaria. No entanto, estudos que abordam a vivencia do jovem com HIV s&o escassos, tendo
em vista a relevancia do tema (GUERRA; SEIDL, 2009; SANTOS; RODRIGUES; ALMEIDA,
2010). Na pratica de enfermagem, a familiarizagdo com o tema abordado busca ampliar e

desenvolver acdes aos jovens, propondo novos métodos para sua orientacdo e seu
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acompanhamento (SANTOS; RODRIGUES; ALMEIDA, 2010).

A enfermagem, profissdo de arte e ciéncia, deve estar atenta a abordagem personalizada
feita ao jovem, pois se sabe o quanto é desafiador fazer com que este perceba o servico como
uma rede de apoio para sua vida, auxiliando-o em seu tratamento. A comunicacdo da
enfermagem com os jovens vivendo com HIV favorece a percepcéo das reagdes e sentimentos
que afloram nessa populagdo. Com isso pode proporcionar um espaco de interagdo
possibilitando diminuir os conflitos referentes a sua condi¢do de saude (FERNANDES, et al.,
2014).

Considera-se importante o papel do enfermeiro, tanto como pesquisador como produtor
de conhecimentos, que possibilite novas perspectivas de salde aos serem humanos, a partir de
reflexdes acerca da promocdo, tratamento e recuperacdo de saude, bem com prevencdo do
adoecimento, principalmente no que se refere as populacées mais vulneraveis, como a dos
jovens vivendo com HIV. Assim, surge a inquietacdo do caminho assistencial que a
enfermagem deve seguir a fim de prestar uma atencdo mais eficaz as diversas necessidades que
os jovens vivendo com HIV enfrentam para realizarem a TARV, assim interrogo: como € para
os jovens vivendo com HIV realizar a TARV? O que significa para estes jovens realizar a
TARV?

Assim, tem-se como objeto de estudo: a vivéncia de jovens em terapia antirretroviral
para 0 HIV. E, como objetivo: desvelar os sentidos do jovem que vivencia a terapia

antirretroviral para o HIV.
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2 FUNDAMENTAGCAO TEORICA

Neste capitulo estdo apresentados elementos tedricos necessarios a construcdo da
problematica de investigacdo, sendo elaborados trés eixos: dimensdo historica da epidemia do
HIV e a vulnerabilidade dos jovens nos casos de AIDS; a epidemia do HIV em jovens como
um problema de satde pablica no Brasil e a dimenséo clinica do HIV, a adesdo dos jovens a
TARYV e a perspectiva da Enfermagem.

2.1 DIMENSAO HISTORICA DA EPIDEMIA DO HIV E A INSERCAO DOS JOVENS
NOS CASOS DE AIDS

Os primeiros casos de aids foram descobertos por volta de 1981, nos Estados Unidos,
tornando-se um marco histérico para a humanidade. Esta sindrome, tem representado um
fendmeno global, dindmico e instavel, que possui perfis e histdrias de ocorréncia diferentes em
todas as regides do mundo, dependendo entre diversos determinantes, do comportamento
individual e coletivo das pessoas (BRITO; CASTILHO; SZWARCWALD, 2001). Além,
daqueles relacionados a gestao dos servicos e a atuacdo dos profissionais de salde.

A aids distingue-se das demais doencas de carater infeccioso e sexualmente
transmissivel em razdo dos danos que causa as populagdes. Atualmente configura diferentes
dimensGes de carater epidemioldgico, que variaram conforme a periodicidade e se distinguem
de acordo com aspectos culturais, e de informatizagdo. Essa epidemia inicialmente concentrada
na populagdo masculina é atualmente marcada como uma verdadeira subepidemia com diversas
caracteristicas e apresentacdes regionais (BRITO; CASTILHO; SZWARCWALD, 2001).

A historia da aids no Brasil iniciou por volta de 1982, com a identificacdo dos primeiros
casos. Os casos restringiam-se primordialmente as metropoles - Sdo Paulo e Rio de Janeiro. No
entanto, paralelamente a expansao do pais, a epidemia disseminou-se também para centro do
mesmo (BASTOS; 1996). No inicio, homens que faziam sexo com outros homens era o
segmento populacional mais atingido (SANTOS; et al, 2002). Dessa forma, em 1984, mais da
metade das notificacbes de aids no Brasil, aproximadamente 69%, eram em homens
homossexuais e bissexuais (LOPES, 1998).

Por volta de 1996, esses nimeros passaram a reduzir progressivamente, ocorrendo uma
inversdo nas notificagOes, verificando-se, em 1998, uma predomindncia de casos em
heterossexuais (LOPES, 1998). Com o aumento dos casos nessa populagdo, ocorreu o

crescimento substancial de casos em mulheres, o que vem sendo apontado como 0 mais
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importante fendmeno da epidemia (BRITO; CASTILHO; SZWARCWALD, 2000).

Ao longo dos anos, observou-se uma reducdo na razao de numero de casos entre homens
e mulheres, a qual em 1985 era de 28;1, passando em 1988 para 7;1, e em 1998 para 2;1
(LOPES, 1998). Assim, 0 que parecia ser um padrdo restrito ao sexo masculino foi
descaracterizado ao longo da década de 1990, devido ao surgimento da infecgdo entre as
mulheres, acarretando no denominado processo de feminizacdo da epidemia (LOPES, 1998;
SANTOS, et al., 2009; SOUSA, et al., 2012).

Este processo de feminizagdo, desencadeou na existéncia gestantes vivendo com HIV,
dando inicio aos casos de TV (CARVALHO; PICCININI, 2008). Com a fragilidade do
conhecimento para impedir que o feto se infectasse com o HIV e & inexisténcia de
medicamentos, implicou na frequente morte de criancas. Somente em 1996 as novas
descobertas farmacoldgicas possibilitaram o desenvolvimento de medidas profilaticas em
relacdo a essa forma de transmissdo (CRUZ, 2007).

Neste mesmo ano ocorreu a Xl Conferéncia Internacional de aids realizada em
Vancouver/Canada, em que a terapia antirretroviral tripla® (“coquetel”) foi apresentada. A partir
de entdo o Brasil, tornou obrigatoria a distribuicdo de medicamentos antirretrovirais pelo
sistema publico de satde, por meio da Lei no 9.313, de 13 de novembro de 1996 (GALVAO,
2002). Tal fato objetivou a reducdo da morbimortalidade entre as pessoas que vivem com HIV,
melhoria da qualidade de vida, restauracdo do sistema imunoldgico e supressdo da replicacdo
viral (BRASIL, 2008).

Em primeira instancia, a midia foi fundamental para manifestar a compreensdo da
populagéo acerca da nova doenca, importando o padrdo estadunidense de propagacdo. Nesse
contexto analises sobre moralidade e aids inauguraram discuss@es principalmente em paises
desenvolvidos gerando um panico moral. Paulatinamente a aids destacou seu sentido global
adentrando e originando questionamentos acerca de salde e demarcacdes ao que se refere
"primeiro mundo”, “terceiro mundo“ (GALVAO; 2000).

No Brasil, iniciou-se a época do desespero moral o qual esteve incluso em campanhas
governamentais, ao passo que exigiu e pressionou por mudancas sociais e estatais (GALVAO;
2000). A partir desse momento verificou-se mobilizacdo social para modificagdes de
comportamentos e politicas publicas. Tanto no ambito de reforma sanitarista, ao que abrange a
fiscalizacéo de transfusdo de sangue com uso de testes laboratoriais, como também a populacéo,

com mudanca comportamental aliado ao incentivo e iniciativa de realizar sexo seguro

S Terapia tripla indica que se utiliza trés antirretrovirais combinados, sendo que dois medicamentos devem
pertencer a classes distintas (BRASIL, 2007).
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(BASTOS; SZWARCWALD, 2000).

A caracterizagdo inicial de grupos de risco selecionava determinados grupos ou modos
de vida para a doencga. Nos primordios a homossexualidade poderia situar o berco, tornando
homossexuais individuos considerados “de risco”. [Essa expressao ainda que
epidemioldgicamente, marcou a estruturacdo social e historica da aids. Posteriormente,
comprovou-se sua disseminacdo para diversos habitantes. Estes compostos de marginalizagao
como individuos os quais utilizavam drogas, profissionais do sexo, travestis, prosseguindo e
expandindo a formulacdo de grupo de risco. Aos grupos enquadraram-se a promiscuidade, a
depravacio, o vicio, devassidio (BARBARA, SACHETTI, CREPALDI, 2005).

Nestes grupos de risco fatores sociais como miséria, falta de informacéo, desunido
social, prostituicdo e libertinagem sexual, como também o crescimento de individuos de
reduzido poder socioecondmico e sem conhecimento ou educacéo especifica acerca de doencas
eram mencionados. A familia também contribuiu com casos que permeavam a falta de
orientacdo ou caréncia de dialogo. A multiplicidade de parceiros, também incentivada pelo
contexto social disseminou a doenca. Ndo obstante, a venda e uso indiscriminado de
contraceptivos também contribuiram para essa disseminacdo (NADAL; MANZIONE, 2003).

Dessa forma, elementos que compdem a vida sexual assim como elencar individuos
mais expostos ao HIV identificaram os denominados “grupos de risco”. As no¢des morais de
promiscuidade e libertinagem, comportamentos sexuais “marginalizados”, limitaram os tais
“grupos perigosos”, como exemplo os homossexuais. Essa combinacdo paulatinamente foi
substituida ao passo que também havia constatacdo sobre a incidéncia de HIV nas demais
populagdes (FRIEDMAN; et al., 1997).

Assim, a antiga expressdo "grupo de risco” torna-se discriminatéria tornando-se
plausivel sua mudanca para "comportamento de risco” (NADAL; MANZIONE, 2003). A nova
expressao se relacionava a condutas perigosas como inconstante e mutavel de parceiros sexuais
e ndo uso de preservativo com assiduidade (GRIEP; ARAUJO; SILVA, 2005). Essa expressao
tambem caiu em desuso, foi analisada e recebeu criticas por responsabilizar e incriminar o
individuo por ndo se prevenir ou se proteger (AYRES; el al., 2006).

E irrefutavel que fatores classificados como grupos ou comportamentos de risco ndo
abrangem o contexto social real de transmissdo do HIV. Atualmente ocorre uma dinamica de
elementos multicausais, mudancas de género, modificagdes de padrdes de uma geracdo que
influenciam na vivéncia e a sexualidade da populacdo (ABOIM, 2012). Dessa forma,
atualmente se compreende a relevancia do conceito de vulnerabilidade, ou seja, a infeccdo pelo

HIV independe de informacéo e conduta pessoal isoladamente, mas ampla rede de elementos,
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que afetam multiddes, independente do seu livre arbitrio (GALVAO, 2002).

Nesse conceito de vulnerabilidade recomenda-se a abordagem multidimensional em
diversos critérios que tangem a propagacdo do virus (AYRES; et al., 1999). A vulnerabilidade
corresponde a fragilidade de um conjunto de caracteristicas que possibilita a aquisi¢do do virus
nos individuos. A andlise deve fundamentar a relacdo do individuo com contextos politicos,
econdmicos e socioculturais (CARVALHO; et al., 2005). Assim, vulnerabilidade amplifica o
entendimento de risco para 0 HIV como resultante de fatores. Ao utilizar esse termo amplia-se
a complexidade de aspectos singulares e coletivos correlacionados a exposicdo ao HIV
(AYRES,; et al., 2003; MANN et al., 1993).

No conceito de vulnerabilidade, estdo integradas dimensdes ou planos denominados de
individual, social e programatico (WATTS; BOHLE; 1993). Tais planos possibilitam a
visibilidade da grandeza social da epidemia e da problematica do HIV. No plano individual, a
vivencia pessoal pode colaborar a exposi¢do ao virus ou, resguarda-lo; também se refere ao
conhecimento e informagao sobre aids e sua transmissdo bem como vincular esses aspectos ao
cotidiano. No plano social envolve uma conjuntura de bem-estar social aos que se incluem
moradia, crengas, acesso aos servicos. Por ultimo no plano programatico as instituicdes
governamentais bem como servigcos de salde permitem essa conjuntura prejudicial e hostil
transformando os valores individuais (AYRES; et al., 2006).

A vulnerabilidade ndo se restringe a aderéncia de conceitos, mas sim, um entendimento
para compreender o fenémeno aids em sua complexidade (TOLEDO; et al., 2011). N&o obstante
a vulnerabilidade ao HIV, as condicbes pessoais, socioecondmicas e até culturais expdem
algumas populacdes a situagdo de maior fragilidade (AYRES; et al., 2003). No entanto,
observa-se que o plano programatico de vulnerabilidade, as a¢cdes governamentais tém sido
insuficientes para acompanhar a evolucdo da epidemia, que atualmente atinge em grande
namero a populacao jovem.

Assim, a evolucdo historica da aids passou por mudancas que refletiram no perfil da
epidemia, a qual inicialmente era vinculada aos homens e a grupos de risco (SILVA; et al.,
2010). A partir da inser¢do da mulher nas notificacdes obteve-se uma tendéncia de aumento do
namero de casos também em criancas. E, com a utilizacdo da TARV, criancas que supostamente
morreriam na infancia, chegam a adolescéncia tornando-se jovens (CRUZ, 2007; OLIVEIRA,
NEGRA; NOGUEIRA-MARTINS, 2012; PAULA, 2008).

No que se refere aos jovens, estes vivenciam conflitos e as incertezas préprias dessa
fase refletindo caréncia no que tange o bem-estar, problemas de formacdo social, a vida

familiar, educacdo e sexualidade (AYRES; et al., 2006). Consequentemente necessitam de
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profissionais, acdes governamentais e politicas publicas que os absorvam como sujeitos capazes
e com direitos (PAIVA; et al., 2011).

Historicamente em 1994 no Cairo — Egito, ocorreu a Conferéncia Internacional sobre
Populacao e Desenvolvimento (CIPD), a qual focou a importancia do jovem e garantia de satde
sexual e reprodutiva na sua vivéncia. Foram reconhecidos como seres com necessidades de
salde especificas e diferentes da idade adulta. Assim, governos e os sistemas de saude deveriam
se adequar para atender essas necessidades assegurando privacidade, confidencialidade e a
acessibilidade dos jovens principalmente ao esclarecimento e aos servigos (UNFPA, 2003).

Para Ayres (2006) ao articular jovens vivendo com HIV deve-se levar em conta o
desafio de lidar com a singularidade e especificidade de cada individuo (AYRES; et al., 2006).
O jovem, tanto infectado por TV, quanto por transmissdo sexual, apresenta caracteristicas
singulares, necessidades e problemas especificos que os distinguem da crianca e do adulto
(SIGAUD; VERISSIMO, 1996). Assim, infeccdo pelo HIV por transmissdo vertical e sexual
na populagéo de jovens apresenta particularidades, as quais estdo apresentadas na Figura 01.

Figura 01 — Particularidades dos jovens que vivem com HIV infectados por transmiss&o vertical
e transmissdo horizontal

Jovensinfectados por Jovensinfectados por
transmissao vertical do HIV transmissao horizontal do HIV
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salide e cuidadores
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dificuldade em buscar os servigos
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insercdo profissional
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Fonte: Autoria propria.
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Geralmente jovens infectados por transmissdo vertical podem ter problemas no
desenvolvimento neurocognitivo, somatico e emocional. Podem apresentar alteracGes
imunolodgicas quanto a exposicdo aos ARV. No entanto, possuem vinculos com o servico de
salde e cuidadores, uma vez que, realizam tratamento a longo tempo.

Por outro lado, os jovens infectados por transmissdo horizontal possuem pouco ou
nenhum vinculo com os servicos de salde e apresentam situacdes de alta vulnerabilidade social,
como uso de drogas injetaveis, problemas escolares e de insercdo profissional, situacdo de
pobreza extrema e falta de perspectiva (BRASIL, 2014).

Mesmo com as diferencas entre as formas de transmissdo do HIV nos jovens eles devem
ser preparados para futuras mudangas que ocorrem em suas vidas. Da analise fisioldgica,
emocional e social deve-se também orienta-los para que compreendam suas especificidades
como a sexualidade (SIGAUD; VERISSIMO, 1996).

Nessa fase caracterizada pela experimentacao e descoberta, ocorre o inicio das relacGes
sexuais aliada a autonomia pessoal (SILVA; et al., 2015). Assim, a juventude deveria estar
pautada no acesso a programas, 0S quais possuem impacto positivo e promovem praticas
sexuais mais eficazes, reduzindo comportamentos sexuais ameacadores para transmissdo do
HIV (KURBY; LARIS; ROLLERI, 2007).

No entanto, esta populagdo ndo recebe a devida atencéo, o que desencadeia 0 aumento
da prevaléncia da infeccdo pelo HIV. Entre aqueles de 15 a 19 anos, o aumento foi de 53,2% e
entre os de 20 a 24, de 10,3%, no periodo de 2004 a 2013 (BRASIL, 2014b). Assim, 0s jovens
se apresentam como uma parcela vulneravel na sociedade, tornando-se imprescindivel
implementar a¢fes de prevencao a este pubico (UNFPA, 2003). Em 2003, foram notificados
705 casos de aids nessa populacdo no Brasil, j& uma década depois, em 2013, 0s casos
aumentaram para 917 (BRASIL, 2014b). Neste mesmo ano foi apontado que a principal via de
transmissédo, na populacdo de 13 anos ou mais, é a sexual (BRASIL, 2015).

Apesar de campanhas brasileiras relacionadas ao HIV, ainda existe entre 0s jovens
desinformacdo e desconhecimento, sobre o seu corpo, a infec¢do pelo HIV e mecanismos de
prevencdo. Dessa forma, ha uma cisdo entre a preocupacdo em relacdo a doenca e 0s
comportamentos preventivos (BORGES; MEDEIROS, 2006). No entanto, em outra pesquisa
realizada grande parte de adolescentes e jovens conhece medidas de prevencdo, porém,
apresentam comportamentos de vulnerabilidade, ocorrendo o distanciamento entre o que sabem
e 0 que fazem (RIBEIRO; et al., 2010).
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2.2 A EPIDEMIA DE HIV EM JOVENS: UM PROBLEMA DE SAUDE PUBLICA NO
BRASIL®

A Saude Publica é considerada uma pratica social destinada a intervir nos problemas de
salde, definidos por meio das necessidades da sociedade para determinada época, que dirigem
as intervencOes de promocao e protecdo da saude individual e coletiva (MERHY, 2002). O
campo de sadde publica no Brasil, o Sistema Unico de Saude (SUS), inclui atividades de
promocao, protecao e recuperacao da saude em todos os setores (CARVALHO, 2013).

Dessa forma, um problema de satde publica pode ter ampla defini¢do. De acordo com
Costa e Victoria (2006) deve obedecer a principios basicos, que pode ser definido como um
agravo que ocorre em nivel populacional, ou ameaca a populacdo que ainda nédo foi atingida.
Afetando a relacdo salde-doenca-intervencdo e atingindo diretamente as relacBGes sociais,
econdmicas, profissionais e culturais.

Os determinantes sociais relacionados a um problema de satde publica sdo muitos e
podem envolver varios individuos. Assim, assisténcia individual é fundamental, mas apenas
isso ndo € suficiente. Para realizar um conjunto de préaticas elaboradas para a acao é necessario
reconhecer a magnitude, a transcendéncia e a vulnerabilidade do agravo em dimensdo coletiva
(CARVALHO, 2013; MERHY, 2002), na problemdtica da aids na populacdo de jovens, tais
principios basicos sdo convergente com aqueles apontados por Gongalves (2006), somando-se
com o pensamento de Costa e Victoria (2006).

Dessa forma, a condicdo de salde dessa populacdo torna-se um fendmeno complexo
que perpassa dimensdes que vao além do determinismo bioldgico e fisioldgico, influenciando
fatores psicoldgicos, individuais, sociais e culturais.

Para Gongalves (2006) o principio da magnitude refere-se a extensdo do contingente
de pessoas atingidas pelo HIV utilizando-se assim indicadores epidemioldgicos. Representada
na populagéo de jovens vivendo com HIV pelo aumento das notificages nacionais dos casos
de aids e pelas taxas de mortalidade e morbidade.

Cabe destacar que desde o inicio da epidemia a taxa de incidéncia de infeccdo pelo HIV
em jovens apresenta aumento progressivo. Ao longo de mais de trés décadas, pode-se dizer que
houve uma tendéncia de juvenizagdo do HIV no Brasil. Em 2010 o pais apresentou incidéncia
de 9,5/100.000 habitantes, e até o ano de 2014 foram notificados no Brasil 81.205 casos de aids

® Esta secdo é composta por um manuscrito em fase de construcdo com autoria da mestranda e membros do GP-
PEFAS. Para submissdo na Revista Investigacion y Educacion en Enfermeria.
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nessa populagdo (BRASIL, 2011, 2014b). O alto potencial epidémico evidenciado soma-se a
elevada taxa de morbidade e causa sofrimento pela condicdo de saude que os jovens acabam
desenvolvendo (COSTA; VICTORA, 2006).

Na populacdo de jovens a taxa de mortalidade reduziu nos altimos 10 anos. Desde o
inicio da epidemia até 2012 foram notificados 16.052 casos de Obitos nesta populacdo
(BRASIL, 2013a). Atualmente, os jovens convivem com uma doenga que possui tratamento
especifico, sem a necessidade de passarem a fase da alta letalidade a qual marcou o inicio da
epidemia (SZWARCWALD; CASTILHO, 2011). Estas taxas sao reduzidas em jovens quando
comparada a outras faixas etarias. Entretanto, o aparecimento das morbidades causadas pelo
HIV pode afetar a aparéncia fisica, reduzir a autoestima e causar sofrimento, influenciando
tanto os aspectos bioldgicos quanto psicoldgicos e sociais (SILVA; PEDRO; KIRSTEN, 2011).

Outro principio a ser considerado € a transcendéncia, que aponta para o custo pessoal
e social do agravo a populacdo, o qual passa a afetar diretamente as relacdes sociais,
profissionais e culturais, gerando sofrimento. Tal sofrimento, causado pela condigdo de
adoecimento que a aids desencadeia, impacta diretamente as relaces sociais dos jovens.

Assim, a complexidade envolvida, na juvenizacdo da epidemia da aids, merece
destaque, pois esta fase é marcada pela indecisdo, ingresso a universidade e/ou mercado de
trabalho, busca da independéncia, inicio dos relacionamentos amorosos e sexuais (ERIKSON,
1976). Isso significa que aliado as vivéncias da fase de desenvolvimento, ainda hd uma condicéo
crbnica de salde carregada de preconceito e, necessitando de cuidados permanentes, 0s quais
imp&em rotinas relacionadas ao tratamento.

No ambiente social, muitos omitem o diagndstico de soropositividade e ndo tomam os
ARV por medo do preconceito e discriminagao que podem surgir de parentes, colegas e amigos.
Assim, o0 medo do preconceito permeia as relacdes sociais dos jovens, os quais relatam que ja
sofreram algum tipo de preconceito nestes meios, pois a aids ainda é uma doenca com forte
bagagem preconceituosa e estigmatizante (LEITE; et al., 2006; OLIVEIRA; NEGRA,
NOGUEIRA-MARTINS, 2012).

Além disso, os jovens apresentam certo declinio na satisfagdo com relagdo as amizades,
causada pelo medo das conclusGes que seus pares podem chegar sobre a forma de infeccdo e
pela culpa sentida. Tais questdes podem interferir na qualidade da relacéo que eles estabelecem
com seus pares (SERAFINI; BANDEIRA, 2009). Nas relagdes conjugais sentem receio de
contar ao parceiro e serem rejeitados e adiam a revelacdo do diagnostico até que se sintam
seguros O medo da transmissdo do HIV ao parceiro também é um fator que gera angustias nas

relagdes conjugais dos jovens. Remetendo-se ao possivel abandono do parceiro, somado ao



25

risco de infectar o mesmo com HIV ou de ndo poder cuidar dos futuros filhos (PAIVA; et al.,
2011).

Configura-se como uma infecgdo complexa e dinamica, revelando uma sindrome com
multiplas facetas. Sua transmissibilidade entre os seres humanos evoluiu inicialmente entre
grupos de risco e mais tarde foi restrita a certos comportamentos de risco. Entretanto, a
compreensdo dos direitos humanos permitiu analisar o conceito de vulnerabilidade, ampliando
as discussdes de prevencdo, cuidado e tratamento no dmbito do Unico de Saude (PAIVA;
PUPO; BARBOZA, 2006).

O que vem ao encontro do terceiro principio o da vulnerabilidade. Este corresponde
como o agravo que pode ser controlado e as alternativas de impossibilitar sua evolucao, se a
condicdo pode ser prevenida e/ou tratada (COSTA; VICTORA, 2006; GONCALVES, 2006).

Estas discussdes permitiram uma abordagem intersetorial em que houve o envolvimento
de diferentes atores sociais na éarea da educacdo, das instituicdes de pesquisa, das areas
econdmica e social, das forcas armadas, do setor judiciario e também de setores néo
governamentais. Estes Ultimos sao os religiosos, as organizacdes de familiares, cuidadores e as
pessoas vivendo com HIV, organizacdes de movimentos sociais, empresarios e organismos
internacionais voltados aos direitos humanos (BRASIL, 1999, 2010). Essas correntes séo
fundamentais para o enfrentamento da epidemia e possibilitaram que o Brasil apresentasse
respostas importantes com relagdo a mesma (BRASIL, 2010).

A aids é uma doenca que pode ser prevenida se usado o preservativo. No entanto, a
negociacdo deste com os parceiros se torna dificil para os jovens vivendo com HIV, podendo
desencadear a revelacdo da soropositividade. O receio de que isso ocorra, algumas vezes, abre
a opcao pelo 0 ndo uso do preservativo, expondo o parceiro a infec¢do pelo HIV e uma possivel
gestacdo nao planejada (MELO, 2012).

Assim, a prevencdo do HIV perpassa a nao utilizacdo do preservativo, chegando a
questBes ligadas a sexualidade, construgdo social, mudanca de habitos e promocao da salde.
Ademais, a compreensdo quanto ao uso do preservativo difere para cada um dos sexos, pois as
escolhas estdo diretamente ligadas as percepgdes de vinculo afetivo-sexual e a necessidade de
protecdo (MELO, 2012).

No que se refere ao tratamento, pode-se dizer que passados mais de 30 anos desde a
descoberta dos primeiros casos de aids no Brasil, os jovens tém a possibilidade de conviver
com uma doencga cronica tratdvel (SZWARCWALD; CASTILHO, 2011). No entanto, o
tratamento com essa populagéo € um processo complexo, visto que é uma fase de transigdo da

adolescéncia para a fase adulta, em que cuidam de si e demonstram seus descontentamentos,
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podendo vir a abandonar o tratamento. Alguns jovens revelam suas dificuldades em manter
constante a administracdo da medicacdo e na tentativa de exercerem a autonomia e demonstrar
a insatisfacdo com o tratamento, podem se tornar sem adeséo a terapia (OLIVEIRA; NEGRA;
NOGUEIRA-MARTINS, 2012).

O acesso universal aos ARV aumentou a qualidade de vida de criangas infectadas pelo
HIV por transmisséo vertical, de modo que hoje diversos adolescentes e jovens vivendo com
HIV iniciam seus tratamentos em servicos de adultos. Assim, a transicdo de um servigo
pediatrico para um servico de atencdo a adultos deve ser planejada cuidadosamente, pois
quando mal conduzida, pode impactar negativamente o cuidado, resultando a ndo adesdo ou
abandono do seguimento, aumentando as intercorréncias clinicas, progressdo de doenca e até
mortalidade (BRASIL, 2013a).

Os jovens dependem de um contexto com demandas coletivas e individuais para manter
sua condicdo de salde estavel e necessitam de politicas publicas, um sistema de satde que
potencialize o seu bem-estar e de sua familia. Servicos de saude que respondam as necessidades
diarias da trajetdria silenciosa e solitaria de viver com uma doenca cronica carregada de
preconceito.

As politicas publicas devem formular protocolos que direcionem a equipe
multiprofissional de salde a reconhecer os valores e a cultura desses jovens para realizar
trabalhos mais efetivos em termos de prevencéo, e de ndo adeséo ao tratamento, a fim de reduzir
cada vez mais a morbidade e a mortalidade, atividade sexual ndo segura, para maior controle
da doenca reduzindo a transmissibilidade do HIV.

J& os servicos de saude devem ter capacitagdo para atender essa nova demanda,
possibilitando atencdo as necessidades especificas desses jovens, valorizando sobretudo as
questdes individuais sociais e existenciais, apoiando suas decisdes relacionadas a
soropositividade, bem como, acompanhando, cuidando e orientando na TARV. Dessa forma,
incentivar melhores cuidados com a salde nao somente reduz os impactos que o HIV causa na
vida deles, também reduz a desigualdade e o estigma social.

Assim, a epidemia do HIV em jovens configura-se como um problema de satde pablica
no Brasil, necessitando de préaticas assistenciais convergentes com as politicas preconizadas
pelo Ministério da Saude no que tange a prevencdo, promocao e recuperacdo da saude dos
jovens vivendo com HIV. A fim de reduzir as a infec¢do pelo HIV nessa populagdo e melhorar

a qualidade de vida desses jovens.
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2.3 DIMENSAO CLINICA DO HIV, A ADESAO A TARV NOS JOVENS E O PAPEL DA
ENFERMAGEM

O HIV quando infecta o organismo humano, desencadeia uma disfuncdo imune ampla,
pois reduz a quantidade de células linfocito TCD4+ (LT-CD4’), deprimindo o sistema
imunolégico, causando prejuizo funcional pelos efeitos diretos que origina (ROITT;
BROSTOFF; MALE, 2003).

A evolucao dos conhecimentos e da utilizacdo de tecnologias cada vez mais eficazes
fizeram com que a aids tivesse sua historia natural alterada. Com desfecho letal rapido, nos
primeiros casos descritos, a doenga passou a assumir um carater cronico, tendo evolucéao
prolongada, em que longos periodos assintomaticos sdo interrompidos pelo surgimento de
infeccdes oportunistas (BRITO; CASTILHO; SZWARCWALD, 2001).

Dessa forma, 0s avancos no gerenciamento biomédico e comportamental aumentaram
de forma significativa a capacidade de prevenir e controlar com eficiéncia esta doenca, a qual
acabou se tornando uma condicao cronica (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2003).

O primeiro tratamento efetivo para a aids foi a Zidovudina (AZT), desenvolvido em
1987, este ARV pertence a classe dos inibidores de transcriptase reversa analogos de
nucleosideos. Apds esta descoberta, foram criados os inibidores de protease, em 1995, dando
inicio a terapia antirretroviral (TARV), com introducdo da terapia tripla para tratar o HIV/aids
(BONOLO; GOMES; GUIMARAES, 2007).

Assim, com a introducdo dos novos regimes terapéuticos ficou evidente a eficacia dos
ARVs. No entanto, diante do aparecimento da resisténcia do HIV aos medicamentos ja
existentes, tornou-se necessario o desenvolvimento de novos medicamentos com outros
mecanismos de acdo (RODRIGUES; et al., 2009).

Atualmente, o Ministério da Saude (MS) do Brasil disponibiliza 21 tipos diferentes de
ARVs, 0s quais estdo divididos em cinco classes?, sendo preconizado como terapia inicial para
0 HIV a combinagéo de no minimo trés diferentes tipos dos medicamentos (BRASIL, 2013b).

O foco principal do MS é o inicio precoce da TARV, para tornar a carga viral

indetectavel, afim reduzir a morbimortalidade e a transmissao do HIV. Entretanto, para o inicio

" As células LT-CD4 sdo células fundamentais na defesa do organismo, ou seja, na imunidade. Elas sdo vitimas
de ataque quando o paciente possui 0 diagndstico de infecgdo pelo HIV. Estes linfocitos T-CD4 sdo marcadores
biologicos utilizados amplamente na clinica para o acompanhamento da imunidade de pacientes infectados pelo
virus (ARAUJO et al, 2008).

8 As Cinco Classes de ARVs: as classes sdo divididas conforme a atuagdo na replicacdo do virus. Sdo elas:
Inibidores Nucleosideos da Transcriptase Reversa, Inibidores Ndo Nucleosideos da Transcriptase Reversa,
Inibidores de Protease, Inibidores de fusdo, Inibidores da Integrase (BRASIL, 2013b).
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da TARV existem alguns pardmetros a serem seguidos, como: contagem de células LT-CD4
menor que 500 células por mm3de sangue; em pessoas com sintomas de imunodeficiéncia e
infecces oportunistas, o inicio do tratamento deve ser imediato, independente da contagem de
LT-CD4; em pessoas com carga viral maior que 100.000 cdpias/mL, mesmo com LT-CD4
acima de 500 células por mms3, também devem iniciar o tratamento com os ARVs. Além disso,
deve ser levada em consideragéo a boa adesdo aos ARV e os riscos de efeitos adversos em
longo prazo (BRASIL, 2013b).

Embora, esteja completamente definido o nivel ideal de utilizacdo da TARV para
designar uma boa adesdo, valores abaixo de 95% tém sido associados com pior resposta
virologica e imunologica (BRASIL, 2013b). Assim, a adeséo pode ser definida como o grau de
comportamento de uma pessoa em relacdo a recomendacdo médica (MALASSIOTIS; et al.,
2002) ou como o ato, acdo ou qualidade de ser consistente com a administracdo dos regimes
medicamentosos prescritos (ALTICE; FRIEDLAND, 1998).

Além disso, a adesdo pode ser compreendida como um processo dinamico,
multideterminado e de corresponsabilidade entre a pessoa que vive com HIV e a equipe de
salude (POLEJACK; SEIDL, 2010). Ela envolve diversos fatores e aspectos culturais, sociais,
historicos, demograficos, psicoldgicos e clinicos, devendo ser fortalecido por lagos de
cumplicidade, confidencialidade e respeito, sendo considerado na pratica um processo de
construcdo gradual e demorado (TEIXEIRA; PAIVA, 2000).

Nesse sentido, pode se dizer que adesdo € um dos maiores desafios para o sucesso da
TARYV, sendo gque seu ndo cumprimento pode propiciar a resisténcia do HIV (VELOSO; FINK;
LIMA, 2010). Para que isto ndo ocorra, € muito importante que as pessoas que vivem com HIV
conhecam as caracteristicas da sua doenca e entendam claramente o objetivo da TARV, para
que participem da decisdo de inicia-la, compreendendo a importancia do uso do continuo e
correto do medicamento (BRASIL, 2013b).

As conquistas decorrentes da TARV possibilitaram a aids se transformar em uma
condigd@o crbnica emergindo um grande desafio aos servicos e profissionais da salde. Ela
permitiu a reinsercdo social e o retorno a vida profissional e afetiva das pessoas que vivem com
HIV (CARACIOLO; SHIMMA, 2007).

A realizagdo da TARV na populagdo de jovens vivendo com HIV, mostra que estes
possuem lacunas nos conhecimentos sobre o tratamento, sensacdo de falta de escolha e
despreparo para decisdes relacionadas ao mesmo. Também, existem as dificuldades para tomar
0s medicamentos por estes interferirem na sua rotina social, apontando sentirem-se diferentes,

e pelos efeitos colaterais, interrompendo o tratamento com frequéncia (VEINOT; et al., 2006).
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Além disso, os jovens enfrentam desafios para lidar com o estigma, se empenhando para
ndo revelar o diagnostico de HIV aos amigos e familiares. Isso demonstra os impactos do
estigma do HIV no tratamento dos jovens em varios niveis (RAO et al., 2007). Os fatores
psicossociais e a falta de crenca no tratamento com a TARV também influenciam na adesao
dos jovens. Assim, a percepcao da escolha e controle do tratamento se torna particularmente
importante, pois sem a sensagdo de autonomia na escolha do tratamento, muitos se rebelam
contra os medicamentos (BRASIL, 2013c).

Diante desses fatores que permeiam o tratamento com a TARV, salienta-se a
necessidade de cuidar dos jovens. Assim, a enfermagem em equipe interdisciplinar possui um
papel crucial neste cuidado, por meio do vinculo que estabelece, o que Ihe permite conduzir as
pessoas ao exercicio de sua autonomia (RESUTO; et al., 2000).

A enfermagem gradualmente acompanha os avan¢os mundiais ao implementar novas
capacidades e competéncias reformulando a sua pratica. Assim, produz conhecimentos proprios
condizentes com as novas circunstancias mundiais. Uma das primordiais instancias é remodelar
as pesquisas em enfermagem no que tange o cuidado e a compreensdao do ser humano
(THIENGO; OLIVEIRA; RODRIGUES, 2005).

O cuidado em enfermagem diz respeito a preservacdo do potencial saudavel dos
individuos e também se conecta com a concepgao ética no que toca a valorizagdo da vida. E um
conceito extenso o qual engloba abundantes significados (SOUZA; et al., 2005). Significa
atencdo, solicitude, diligéncia, zelo substanciado na vida em sociedade.

O cuidar € empatia, nas diversas situacdes sociais ou pessoais como também estar com
0 outro nas diversificadas vivéncias e nas suas relagdes sociais desde o nascimento, atingindo
até a prépria morte. O cuidado significa também valorizar a vida e respeitar 0 outro nas suas
especificidades e escolhas (SOUZA; SARTOR; PRADO, 2005).

Dessa forma, é fundamental aos profissionais da saude, principalmente aos enfermeiros
ampliar e praticar o cuidado, ndo somente como executor de demandas, mas também como
meio de tranquilizar, proteger e confortar 0 outro compreendendo-o como ser humano
(WALDOW; BORGES, 2011). Ao cuidar do outro, o respeito por sua individualidade é crucial,
projetando um novo momento tanto instrumental como emocional ou até espiritual
(PINHEIRO; et al., 2005). Assim, o cuidar dos jovens vivendo com HIV é também um desafio
para a enfermagem, e a instiga envolver-se no processo de acompanhamento de salde dessa
populagédo, com participacgdo ativa no planejamento, gestdo e execugdo das agdes, dentro das
suas competéncias, possibilitando um cuidado integral (KOERICH; et al., 2015).

O HIV embarcou consigo novos paradigmas de cuidado. Assim, a enfermagem deve



30

ampliar os lagos de suas a¢des, ndo se restringindo a infec¢do, mas transcendendo a prevencao
da doenga, promocao, tratamento e recuperacao da saude dessas pessoas. Assim, essa area deve
contribuir consideravelmente no desenvolvimento de pesquisas cientificas, desenvolvendo
também a habilidade da avaliacdo humanista, critica e reflexiva no que se refere a jovens
vivendo com HIV, bem como aperfeicoamento de novos saberes para o desenvolvimento de
acoes com esta populagdo (ARAUJO; ARAUJO; DAMASCENO, 2006).

Ao considerar que o HIV é incuravel e transmissivel é imprescindivel que a enfermagem
desenvolva conhecimentos e habilidades pedagdgicas, a fim de preparar e orientar o cuidado
dos jovens de maneira receptivel e moral (CAMILLO; MAIORINO; CHAVES, 2013;
SCHALL; STRUCHINER, 1995). Tratar da saude da maneira ampla ndo implica em
desconsiderar os aspectos bioldgicos da patologia, porém, é fundamental analisar os contextos
psicossociais do jovem que vive com HIV (CAMILLO; MAIORINO; SILVA, 2014).

Ao analisar o conhecimento assimilado pelos jovens acerca do HIV, hd em grande parte
memorizacgdo e reproducdo do conteudo sobre o assunto. Em grande parte, ocorre um intervalo
de conhecimento incompleto, o qual se preenche de significados frente ao desconhecido. Muitos
jovens desenvolvem mecanismos cognitivos e afetivos para autodefesa, doenca e morte. Assim,
é de grande importancia que a enfermagem, desenvolva meios de cunho educativo relacionados
as necessidades desses jovens (THIENGO; OLIVEIRA; RODRIGUES, 2005).

Além das necessidades fisicas, abordar os parametros psicossociais que se idealizam e
localizam o ponto de partida das estratégias que tem necessidade de serem modificadas.
Portanto, é primordial enfrentar a problematica do HIV nos jovens a partir de acdes
instrumentalizadoras da didatica e da pratica da enfermagem. Do embate deve surgir a
construcdo do cuidar baseado nas necessidades e expectativas desse grupo, a fim de aproximar
a lacuna pratica do saber cientifico (THIENGO; OLIVEIRA; RODRIGUES, 2005).
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3 CAMINHO METODOLOGICO

3.1 TIPO DO ESTUDO

Trata-se de uma investigacdo qualitativa, com abordagem fenomenoldgica,
fundamentada no referencial teérico-filoséfico-metodoldgico de Martin Heidegger.

A pesquisa qualitativa permite um olhar diferenciado para a préatica da enfermagem,
considerando a complexidade e diversidade do ser humano. Ela possibilita visualizar o que ndo
se mostra a partir daquilo que se mostra, por meio da compreensao da subjetividade do outro
(LACERDA; LABRONICI, 2011). Portanto, a pesquisa qualitativa tenta responder aos anseios
e expectativas do pesquisador, permitindo que este tenha um encontro natural e harmonioso
com as questdes de seu estudo (SALIMENA; SOUZA, 2008).

Ainda, permite compreender por meio de uma trajetoria circular, com um olhar
direcionado a qualidade, aos elementos significativos para o pesquisador. Tal compreensdo ndo
estd conectada exclusivamente ao racional, mas é tida como uma capacidade propria do homem,
o qual estd mergulhado no contexto que constroi, sendo parte ativa deste contexto, ndo podendo
dissociar-se dele (GARNICA, 1997). Dessa forma, a pesquisa qualitativa da énfase as vivéncias
e experiéncias individuais e coletivas do ser humano, valorizando-0 como ser-no-mundo,
captando e apreendendo o seu vivido, para que assim compreenda o fendmeno (HEIDEGGER,
2014; MOREIRA, 2002).

Para a conducdo da investigacdo qualitativa podem ser utilizadas diversas abordagens,
no entanto a compreensdo do fendbmeno aproxima a pesquisa qualitativa da visdo
fenomenoldgica de mundo, possibilitando a utilizagdo da fenomenologia como sustentacéo
metodoldgica, a qual se distancia do senso comum e reduz pressupostos (CORREA, 1997,
GARNICA, 1997; MOREIRA, 2002). Esta abordagem filosofica busca chegar ao fenémeno
assegurando o sentido do mesmo, desvela a cotidianidade do mundo do ser, em que a
experiéncia se passa, transparece na descricdo de suas vivéncias (SILVA; LOPEZ; DINIZ,
2008).

A fenomenologia surgiu por Edmundo Husserl, na Alemanha. Husserl foi influenciado
pelo pensamento de Platdo, Descartes e Brentano, e por sua vez, influenciou o pensamento de
Martin Heidegger, Alfred Schutz, Jean Paul Sartre, Maurice Merleau-Ponty (SILVA; LOPEZ;
DINIZ, 2008).

O termo fenomenologia significa o estudo dos fenémenos, o que é compreendido pelo

que se mostra em si mesmo, o que se revela. Assim, a fenomenologia significa deixar e fazer
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mostrar-se por si mesmo, como se mostra a partir de si — “para as coisas elas mesmas!”
(HEIDEGGER, 2014).

Tal abordagem assegura o sentido dado ao fendmeno, aponta que o mundo é o
fendmeno, o que se desvela para chegar aquilo que se é. Esta abordagem possibilita a
compreensdo do ser, em sua subjetividade enquanto ser ex-sistencial, valorizando-o e
permitindo ser presenca no lidar com-o0-outro, considerando-o em sua vivéncia, a seu modo, 0
ser-em-si (SILVA; LOPEZ; DINIZ, 2008). Um mostrar-se em que o fendmeno se faz ver assim
como um aparecer, parecer e aparéncia. Somente na medida em que algo pretende mostrar-se
em seu sentido, é ser fenémeno (HEIDEGGER, 2014).

A fenomenologia busca o significado das coisas, ndo se orientando pelos fatos e
maneira de vivenciar o mundo. Essa compreensdo se da pela linguagem verbal e ndo verbal,
pelo siléncio e diversas formas do ser apresentar-se no mundo (TERRA et al., 2006). Algumas
vezes, se mantém velado, volta a encobrir-se ou apresenta-se distorcido, isto € o ser dos entes
— a totalidade de tudo que é (HEIDEGGER, 2014).

Assim, a fenomenologia é a ciéncia dos ser dos entes (HEIDEGGER, 2014). Enfatiza a
existéncia humana e seu sentido mais profundo, preocupando-se com as questdes do ser,
procurando o seu sentido original — ontologia fundamental (GARNICA, 1997). Esta ontologia
possui como tema principal a presenca, com a investigacdo ontoldgica, dada pela compreenséo
e interpretacdo do sentido que apresenta o ser do humano em seus modos de ser no mundo
(HEIDEGGER, 2014).

A fenomenologia da presenca € a hermenéutica, a qual possibilita desvelar o sentido do
ser e as estruturas da presenca. Assim, a hermenéutica possibilita a busca pela esséncia da
presenca, por meio da compreensdo e interpretagdo do sentido que apresenta o ser humano na
sua cotidianidade (HEIDEGGER, 2014).

Dessa forma, a conducdo desta pesquisa fundamentada no referencial tedrico-filoséfico-
metodoldgico de Martin Heidegger deu-se pelo fato deste filosofo ndo fornecer pensamentos
prontos, mas nos impulsionar nos caminhos da reflexéao, a outra forma de pensar, superando o
modo de pensar representativo, programatico e tecnoldgico (HEIDEGGER, 1981). O
referencial de Martin Heidegger é a compreensédo da questdo do significado de ser, sendo uma
forma autentica de manifestar-se no mundo, ou seja, "vir a ser o que se &" (HEIDEGGER,
2014). Heidegger diz que para compreender seu pensamento é preciso lagar o olhar para ver o
que a palavra diz. Tal ver deve ser ouvido, abrindo-se para a posteridade, para um sentido de
ser num tempo (HEIDEGGER, 2014).

E por meio do homem que o mundo acontece, em que o fato deste homem existir se
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constitui em uma vida repleta de significados singulares, com valores e intensidades diferentes
para cada acdo transcorrida em sua vida (HEIDEGGER, 2014). Assim, tal referencial
possibilitou langcar um olhar as questfes subjetivas do vivido do jovem em tratamento com a
TARYV, apontando tal objeto como possibilidade de pesquisa para a enfermagem, a qual trata
de questdes existenciais dos seres humanos no seu cotidiano, vindo ao encontro dos principios
humanisticos proporcionando que a pesquisadora volte seu olhar para as situagdes subjetivas e
de cuidado dos jovens vivendo com HIV (PAULA,; et al., 2012; TERRA; et al., 2006; VIEIRA;
etal., 2013).

3.2 CENARIO DA INVESTIGACAO E PARTICIPANTES

A escolha do cenério precisa estar relacionada ao problema e ao objeto de estudo, sendo
possivel acessar os participantes da pesquisa (PAULA; et al., 2014). Dessa forma, os cenarios
deste estudo foram o Ambulatério de Doengas Infecciosas de Adulto e Pediatrico do Hospital
Universitario de Santa Maria (HUSM).

O HUSM localiza-se na regido centro-oeste do Rio Grande do Sul (RS), no municipio
de Santa Maria, e faz parte da 42 Coordenadoria Regional de Saude (4% CRS), sendo referencia
em saude nesta regido. Tal hospital é um 6rgao integrante da Universidade Federal de Santa
Maria (UFSM) e realiza acdes voltadas para ensino, pesquisa, extensdo e assisténcia em salde.

Entre os servigos oferecidos pelo hospital tem-se 0 Ambulatério de Doengas Infecciosas
Adulto, localiza-se na ALA A do HUSM, o qual atende pessoas a partir de 18 anos, € 0
Ambulatério de Doencas Infecciosas Pediatrico, alocado na ALA C, o qual atende criangas e
adolescentes. Entretanto, neste ambulatério também sdo atendidos alguns adolescentes em fase
de transicdo para a idade adulta, os quais realizam o tratamento para o HIV desde a infancia no
ambulatorio e podem estar em preparacdo para a transferéncia ao Ambulatério de Doencas
Infecciosas Adulto. Ambos os ambulatérios contam com o Servico de Infectologia, o qual é
referéncia no tratamento do HIV na regi&o.

Os participantes da investigacdo foram jovens, compreendendo a faixa etaria de 15 a 24
anos, vivendo com HIV e estavam em tratamento com ARV. Para acesso a esses jovens foram
consultadas as agendas dos médicos infectologistas do Ambulatorio de Doengas Infecciosas
Adulto e Pediatrico a fim de saber os dias de atendimento. A partir disso, contou com duas
bolsistas de iniciacdo cientifica, para acessarem todos os prontuérios de atendimento, sempre
um dia antes das consultas, e descobrirem por meio dos critérios de inclusdo e exclusao os

possiveis participantes do estudo.
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Para a possivel participagdo os jovens deveriam — critérios de inclusdo: ter de 15 anos
completos até 24 anos 11 meses e 29 dias; estar realizando o tratamento com ARV e as consultas
no Ambulatorio de Doencas Infecciosas Adulto ou Pediatrico. Eram excluidos: jovens que
apresentassem alguma limitacdo cognitiva e mental (que dificultasse a compreensdo e/ou
expressdo verbal); ou que ndo soubessem do diagndstico do HIV. No entanto, todos 0s jovens
tinham conhecimentos de seu diagnostico.

Assim, fazia-se uma lista com os nomes, data de nascimento e horario da consulta dos
jovens e repassava-se estes dados a pesquisadora, a qual no dia da consulta aguardava a chegada
dos jovens nos ambulatérios para conversar com 0s mesmos sobre a importancia do estudo e
convida-los a participar. No caso dos jovens menores de 18 anos, era realizada uma conversa
anteriormente com o cuidador/familiar que estivesse acompanhando-os na consulta, a fim de
saber informac0es referentes a este jovem e principalmente se ele sabia do seu diagnostico de
HIV, além de explicar para o cuidador/familiar sobre participacdo do jovem no estudo. Tal
conversa foi realizada com quatro cuidadores/familiares, os quais eram responsaveis por quatro
jovens menores de 18 anos.

O numero de jovens gue participaram do estudo ndo foi determinado, devido o estudo
ser de natureza fenomenoldgica, a qual ndao valoriza o quantitativo, mas a esséncia do que se
mostra. Assim, 0 encerramento das entrevistas ocorreu quando as estruturas significantes
surgiram, pois sdo estas que apontam o desvelamento do sentido, ou seja, a esséncia (BOEMER,
1994; PAULA et al., 2014). Totalizando dez jovens participantes.

3.3 PRODUCAO DOS DADOS

A producdo dos dados foi por meio da entrevista fenomenoldgica, a qual busca os
significados expressos pela descricdo dos depoimentos do vivido do ser humano por meio de
um movimento de compreensdo (PAULA; et al., 2014).

Essa modalidade de entrevista ao ser é desenvolvida como um encontro de
subjetividades, o qual possibilita que a pesquisadora busque perceber a singularidade, os
significados do siléncio, da fala, do dito e do ndo dito, respeita-las exercitando a escuta, para
mergulhar no dificil exercicio de reducdo dos pressupostos. Isso possibilita a compreensédo do
vivido do ser humano por meio da empatia (PAULA,; et al., 2014).

A entrevista fenomenoldgica estabelece um posicionamento de des-centramento do
pesquisador, para se direcionar intencionalmente a compreenséo do outro (PAULA; CABRAL,;
SOUZA, 2009). Este posicionamento acabou sendo desgastante para a pesquisadora, a qual ndo
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conseguia fazer mais de uma entrevista por turno, sentindo-se extremamente cansada. Pois a
realizacdo da entrevista exigia que a pesquisadora estivesse muito atenta a todas as palavras
proferidas pelos jovens, buscando compreender o que ele estava querendo dizer naquele
momento, levando em consideragdo suas formas de falar, seus gestos e expressoes.

A aproximagdo com o cenario Ambulatdrio de Doencas Infecciosas Pediatrico iniciou
em abril de 2009, quando a pesquisadora teve sua primeira bolsa de extensdo no projeto
“Cantinho Magico” (PADOIN; PAULA, 2012). J4 no Ambulatério de Doencas Infecciosas
Adulto, esta aproximacao teve inicio em 2010 quando a pesquisadora realizou coleta de dados
para o projeto intitulado “Indicadores de vulnerabilidade de adultos e idosos na adesdo ao
tratamento antirretroviral em servicos de referéncia de Santa Maria-RS” — TARV Il. A partir
destes momentos foi possivel conhecer a estrutura de ambos os ambulatérios, bem como suas
dindmicas de funcionamento, e tornar-se conhecida das equipes multiprofissionais. Isto
facilitou a interacdo, comprometimento e aceitacdo da equipe para a realizagdo do estudo.

Para a realizacdo da entrevista fenomenoldgica é imprescindivel que a pesquisadora
realize inicialmente aproximacéo e a ambientacdo com o cenario. A ambientacdo possibilitou
desenvolver um compromisso entre a pesquisadora e as pessoas que compuseram o cenario da
pesquisa, estabelecendo atitudes de apoio para selecdo do local para a entrevista e acesso aos
participantes da pesquisa (PAULA,; et al., 2014). A ajuda dos profissionais de ambos 0s
Ambulatérios foi indispensdvel no momento das entrevistas, as secretérias, os médicos
residentes e infectologistas, a equipe de enfermagem (técnicos, auxiliares e enfermeiras) e da
residéncia multiprofissional. Cada profissional que compunha no cenario da pesquisa
possibilitou que a etapa das entrevistas fosse facilitada.

As secretéarias, por avisarem a entrevistadora da chegada dos pacientes; os médicos
residentes e infectologistas, por compreenderem que a entrevista ndo deveria ser interrompida,
respeitando e aguardando o termino das mesmas, a equipe de enfermagem (técnicos, auxiliares
e enfermeiras) e da residéncia multiprofissional por ajudarem a reconhecer os jovens e cederem
0s espacos fisicos de trabalho. Dessa forma, a ambientacdo no cenario de pesquisa se tornou
imprescindivel para as entrevistas, pois todo o0 apoio e compreensdo de todos foi necessaria.

O convite para a participacdo da pesquisa era feito aos jovens que estavam realizando
consulta nos dois Ambulatorios do HUSM, e para os jovens que tinham menos de 18 anos,
primeiramente, era conversado com os familiares/cuidadores e ap0s consentimento dos
mesmos, 0 jovem era convidado para participar da entrevista. Assim, era apresentada a pesquisa
a eles enfatizando seu objetivo, e posteriormente realizado o convite para a sua participagéo.

No entanto, dois jovens ndo aceitaram participar da entrevista, um deles néo relatou o motivo,
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o0 outro informou falta de tempo. Neste momento a pesquisadora respeitou a deciséo dos jovens
e conversando com 0s mesmos para que eles ficassem a vontade decidindo o que fosse melhor
para si.

As entrevistas foram realizadas nas salas de atendimento que estavam disponiveis no
momento da entrevista, onde se dava 0 encontro entre a pesquisadora e o jovem. Esse encontro
possibilitou uma vivencia com compartilhamento de compreensdes, interpretacdes e
comunicacdes, na esfera da intersubjetividade. Emergindo do confronto entre as subjetividades
da compreensdo do mundo da vida, na qual a subjetividade do sujeito entrevistado é numa
realidade estranha a pesquisadora (PAULA,; et al., 2014). Esse encontro exigiu da pesquisadora
uma abertura a escuta, indo além do aparente para alcancar a expressdo de significados que
determinavam a forma de conducéo da entrevista. Tal abertura a escuta possibilitava que fossem
feitas perguntas para aprofundamento das entrevistas a fim de desvelar o significado do que
estava sendo falado pelo jovem.

Assim, no inicio das entrevistas ocorria uma conversa informal com os jovens, com 0
objetivo de conhecer e compreender a sua realidade. Nesta conversa a pesquisadora abordava
aspectos relativos ao seu cotidiano e planos para o futuro, posteriormente, quando 0 mesmo se
mostrava mais a vontade com a pesquisadora, a mesma iniciava a conversa sobre a situacdo
soroldgica do jovem, tempo de tratamento, descoberta da doenca, cotidiano de cuidado com a
salde. A partir dai a aids era nomeada pela pesquisadora conforme a fala do jovem (o HIV, a
aids, a doenca, este problema, este virus...). No entanto, alguns destes jovens ndo homearam a
doenca, ou seja, 0 jovem e a pesquisadora entendiam do que estava sendo falado, no entanto o
nome (HIV ou aids) ndo era citado. Assim, realizava a pergunta orientadora: como é para vocé
tomar os medicamentos para... (home da doenca conforme a fala do jovem)?

As primeiras entrevistas possibilitaram que a pesquisadora percebesse que 0s jovens ndo
entendiam corretamente o que estava sendo perguntado e remetiam suas respostas sempre aos
efeitos colaterais das medicacOes, ingesta de comprimidos, gosto. A partir de entdo a
pesquisadora comecou a refletir sobre o que exatamente estava sendo dito pelos jovens e de que
forma poderia aprofundar a entrevista para obter resposta para questao de estudo.

Assim, ap0s conversas com a orientadora e colegas de grupo de pesquisa, a pesquisadora
chegou concluséo de que iria realizar a pergunta orientadora apontando de maneira direta para
0 objeto de pesquisa. A pergunta de pesquisa era realizada e conforme o andamento da
entrevista a pesquisadora perguntava também: Para vocé (jovem), qual o significado de tomar
0s medicamentos para. (nome da doenga conforme a fala do jovem)? A partir deste momento,

comecaram a emergir os significados para esses jovens.
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A entrevista, na maioria das vezes, tornava-se um momento de conversa e descontracao,
em que os participantes da pesquisa riram, choraram, contaram suas historias e fizeram
questionamentos a pesquisadora sobre a doenca e formas de transmissdo. Esses momentos
foram possibilitados pela descontracdo e suspensdo de pré-julgamentos da pesquisadora.
Favorecendo a aproximacédo e empatia entre a mesma e 0s jovens, permitindo o encontro.

Anterior ao encerramento da entrevista, era realizado um feedback a fim de retomar de
forma sintetizada o que foi expresso pelo(s)/a(s) participante(s) e questionar se gostariam de
acrescentar algo e agradecendo sua disposicao para esse encontro.

As entrevistas foram gravadas, com utilizagdo de um gravador digital e mediante
consentimento. A transcri¢do ocorreu conforme a fala originaria, na qual foram apontadas as
diferentes formas de discurso que ocorreram durante o encontro. Assim, foram codificadas com
a letra J de jovem seguidas dos numeros 1 a 10 (J1, J2, J3; sucessivamente), conforme a ordem
de realizacdo da entrevista. Na transcri¢do foram suprimidas as palavras que revelassem o nome
dos participantes, familiares, ou qualquer pessoa de seu circulo de convivéncia, sendo
apresentadas entre colchetes a quem o jovem se referia (cunhada, irmao, amigo).

A producdo dos dados ocorreu de marco a junho de 2015. Mesmo com 0 projeto
aprovado desde o més de dezembro de 2014 pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Santa Maria, a pesquisadora demorou em iniciar a etapa das entrevistas, sentia-se
muito insegura para realiz&-las com os jovens, visto que se tratava de um metodo diferente, o
gual a mesma nunca havia utilizado. Dessa forma, a pesquisadora acabava por procrastinar o

momento, ficando, dessa forma ansiosa pelo tempo que transcorria.

3.4 ANALISE DOS DADOS

A analise dos dados estd fundamentada no referencial tedrico-filos6fico-metodoldgico
heideggeriano que compreende dois momentos metodicos. O primeiro momento é denominado
de compreensdo vaga e mediana, j& o0 segundo se configura na andlise hermenéutica
(HEIDEGGER, 2014). A realiza¢do do primeiro momento metddico iniciou-se com a escuta
dos audios, transcri¢do das entrevistas e leitura atentiva das mesmas, procurando adentrar nos
significados expressos pelos jovens. Apos, foram marcados com a ferramenta de comentarios
do Microsoft ® Office Word 2007 os significados que emergiam, como mostra a Figura 02.

A partir dos comentarios apontados nas entrevistas, foi possivel realizar um quadro
aglutinando as esséncias estruturais das falas dos jovens, sendo elaboradas as unidades de

significado (US), as quais inicialmente foram nove. Durante a releitura das mesmas, e com a



38

clareza das esséncias, percebeu-se a necessidade de aglutinar algumas unidades, ficando entdo
com cinco US. Assim, foi realizada a compreensdo vaga e mediana, a qual ocorreu pela

apreensdo da fala e da escuta dos jovens, a fim de desvelar os significados das suas vivéncias.

Figura 02 — Significados expressos pelos jovens, realizado pela ferramenta comentarios no
Microsoft ® Office Word 2007

61. Eu: Eu ndo entendi. A ex...o que?

62. J1: A ex mulher do meu irmdo, ela tinha HIV, ¢ 0 meu irmao também tinha. S6 que eles (ex mulher e 0
irmao) ndo sabiam, porque 0 meu irméo se injetava.

63. Eu: Ahhh...

64. J1: Dai a minha mae deixava...deixava eu...ela cuidava eu e 0 meu irmao(que tem 19 anos) e mais o
meu sobrinho (filho da ex cunhada). Dai um dia ela me amamentou...sabe?! S6 que foi s6 eu, por causa
que 0s meus irmaos...tudo...sobrinhos fizeram sabe...o teste, e nenhum tem, os filhos dela fizeram...(o
teste anti HIV)

65. Eu: A mulher do teu inmdo te amamentou, € isso?

66. J1: Aham...iss0...s6 que ela ndo sabia que ela tinha.

67. Eu: Sim.

68. J1: Dai...¢...dai depois, que eu vim parar aqui, dai os doutor falaram que eu ndo tinha como tu
pegar...ndo peguei em relagdo (sexual). Dai era o unico jeito né...dela, era a inica que tinha na familia, e

cla cuidava de mim. E ela ja faleceul { [£1] Comentario: Experiéncia de morte |
69. Eu: Ja?! E o teu irmio? Dafemila
70. J1: Meu irmdo também faleceu...cle faleceu com...24 anos. { [€2] Comentirio: £1

71. Eu: Que idade tem teu...tinha...ele tinha 24 (anos)?!
72. J1: Aham. Quando faleceu.
73. Eu: E faz tempo que ele faleceu?

Fonte: Autoria propria.

Compreender para Heidegger é uma atitude constitutiva do questionar, modos de ser de
guem questiona - “¢é tornar transparente um ente” (HEIDEGGER, 2014, p.42). Ao
compreendermos, no primeiro momento metddico, deixamos emergir também nosso ente, que
pode estar envolto de principios e conceitos sobre o ser-jovem. Essa compreensao nédo € algo
misterioso para nos, porém em um primeiro momento € algo “inapreensivel” (HEIDEGGER,
2014, p.41).

No momento em que resolvemos questionar ja possuimos uma orientacdo anterior, ou
seja, 0 sentido de ser ja nos esteve de alguma forma em mente. “Sempre n0s Movemos numa
compreenséo de ser. E dela que brota a quest&o explicita do sentido de ser e a tendéncia para o
seu conceito” (HEIDEGGER, 2014, p.41). Nesse sentido, podemos ser considerados como um
ente questionador, o que resulta do ser-em. O questionar tem 0 objetivo de desvelar algumas
faces do existir do ente. Tal questionar se apresenta em trés polos (PAULA, 2008), os quais
estdo apresentados na Figura 03:

Assim, a partir do discurso fenomenoldgico dos participantes deu-se a compreensdo
vaga e mediana, originando as unidades de significados, as quais necessitam que o ente seja
acessado como é em si mesmo. Assim, as US descrevem o0 que se mostra significante para o

jovem a respeito da vivencia da terapia antirretroviral para o HIV. A partir do cabecalho de tais
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US constituiu-se um fio condutor para a elaboragao do conceito de ser (HEIDEGGER, 2014).

Figura 03 — Desdobramento dos trés polos da questdo do ser (composi¢cdo construida pela
autora)

Polos do questionamento

Perguntado:
inten¢do que se tem,
“aquilo em que o

Interrogado: o
ente, sendo o ser
constituinte do

questionado “o ser Questionado: € o questionamento
diz sempre ser de ser “o que alcanga sua meta” -
um ente” determina o ente sentido

como ente”

L 2 ¥

O significado da TARV O ser-jovem que vivencia
para o ser jovem a TARV para o HIV

O ser-jovem

I

A vivéncia de jovens em
terapia antirretroviral
para o HIV

Fonte: Autoria propria.

O conceito de ser abre caminhos para o segundo momento metodico, a hermenéutica, a
qual o sentido ainda velado dos significados descobertos permite realizar a analise
interpretativa, que busca desvelar o sentido de ser. Esse movimento permite caminhar da
dimensao 6ntica, factual, para a dimensédo ontoldgica, fenomenal (LANGENDORF, 2012).

Tal dimensdo ontoldgica, para Heidegger, é a esséncia que se busca por meio do ser-ai
no mundo em uma condicdo existencial, que vai para além do que se mostra. Assim, o ser dos
entes se apresenta por meio dos modos de ser-no-mundo com uma possibilidade de existir, 0s
quais sdo interpretados a luz dos sentidos (HEIDEGGER, 2014).

Os sentidos permanecem velados e obscuros nos significados, mostrando a necessidade
de avancar a interpretacdo do ex-sistir dos jovens, compreendidos pelo conceito de ser. Assim,

por meio desse conceito e dos modos de compreensdo nele intrinsecos € que se definird o
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significado dessa compreensdo de ser ainda ndo apreendida (HEIDEGGER, 2014, p. 41). Dessa

forma se da a anélise interpretativa, hermenéutica heideggeriana, que é uma ontologia.

3.5 ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

A pesquisa foi desenvolvida observando os aspectos éticos conforme a Resolugédo
N°466/12 do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2013d). Foi apresentado no momento da
entrevista 0 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Anexo A) e um Termo de
Confidencialidade dos Dados (Anexo B). Para os participantes menores de 18 anos, foi
apresentado o Termo de Assentimento (Anexo C) sendo o TCLE assinado por seu responsavel
legal (Anexo D). Todos os termos serdo assinados pelo pesquisador responsavel.

O TCLE e o Termo de Assentimento foram entregues aos participantes do estudo, em
duas vias, ficando uma para ele e outra para o pesquisador, constando a assinatura de ambos.
Nestes termos, estdo expressas todas as informacdes sobre a producéo, analise e divulgacdo das
informacdes, riscos e beneficios da pesquisa e a preservacdo do anonimato de suas identidades
pessoais apontando suas identificacbes por codinomes.

Considerando a possibilidade de riscos quanto a dimensao fisica, moral, intelectual,
social ou cultural, os quais que poderiam ser despertados com a realizacdo da entrevista, as
equipes do servigo foram comunicadas, conforme o acordo previamente estabelecido com a
pesquisadora, de que as equipes do servico seriam solicitadas para prestar assisténcia aos jovens
se necessario, porém ndo ouve necessidade. Os beneficios provenientes da pesquisa serdo
indiretos aos jovens participantes, por meio da assisténcia prestada pelos profissionais ao terem
a possibilidade de incorporar em sua préatica as demandas (0s sentidos desvelados mediante 0s
modos de ser desta) expressas por essa populacdo no que se refere ao atendimento de suas
necessidades.

Os custos para a realizacdo da pesquisa foram pagos pela pesquisadora, a qual é bolsista
do Programa de pés-graduacdo em enfermagem pelos orgdos de fomento Coordenagédo de
Aperfeicoamento de Nivel Superior e Fundacdo de Amparo & Pesquisa do Estado do Rio Grande
do Sul — bolsa CAPES/FAPERGS. Além disso, também foram utilizados os materiais
disponibilizados pelo Grupo de Pesquisa Cuidado a Saude das Pessoas Familias e Sociedade,
que a pesquisadora faz parte, e do Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem da
UFSM/RS/Brasil.

Na entrevista foi apresentada a proposta do trabalho, destacando a importancia da livre

escolha na participacdo e o esclarecimento das questdes éticas. Para aqueles jovens que
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aceitaram participar, foi enfatizado que poderiam desistir da pesquisa a qualquer momento, caso
ndo se sentissem a vontade, configurando o direito de autonomia do participante, sem que isso
acarretasse qualquer prejuizo a eles.

O projeto foi registrado no Sistema de Informac6es para o Ensino (SIE/UFSM) (Anexo
E) e submetido a apreciacdo da Geréncia de Ensino e Pesquisa (GEPE/HUSM) (Anexo F),
sendo aprovado por ambos. Apos foi registrado no Sistema Nacional de Informagéo sobre Etica
em Pesquisa com Seres Humanos (SISNEP), sendo encaminhado para apreciacdo do Comité
de Etica em Pesquisa, da Universidade Federal de Santa Maria (CEP/UFSM). O protocolo do
projeto foi aprovado sob CAAE 39430314.5.0000.5346 (Anexo G).



42

4 RESULTADOS

Esta secdo sera composta pela apresentacdo da historiografia dos participantes, pela

compreensdo vaga e mediana, pelo conceito de ser e pela hermenéutica.

4.1 HISTORIOGRAFIA: O QUEM DO SER-JOVEM QUE VIVENCIA A TERAPIA
ANTIRRETROVIRAL

Heidegger diz que a presenca faticamente sempre foi historia. Ele designa esta historia
como o acontecer da presenca no tempo, se remetendo a eventos que perpassam passado,
presente e futuro. Assim, somente a partir do modo de ser da histéria e de seu enraizamento na
temporalidade que se podera apontar de que maneira ela se tornara objeto da historiografia
(HEIDEGGER, 2014, p. 467 a 474). Tal historiografia é o desvelar da “presenga que vigora por
ter sido presenga em sua possibilidade mais propria de existir” (HEIDEGGER, 2014, p. 487).
E composta pela dimenséo 6ntica caracterizada pelo sendo-no-mundo e o quem do ser-jovem.

A historiografia do ser-jovem foi composta por informacGes que emergiram das
entrevistas tais como: sexo, idade, com quem residem, atividades que realizam, estado civil, se
possuiam filhos e quais os planos para o futuro. Além destas, buscaram-se também outras
informacdes referentes a soropositividade para o HIV, as quais contemplaram a idade da
descoberta do diagndstico, como o mesmo foi descoberto, momento do inicio do tratamento,
pessoas que ajudam na sua realizacao, forma de transmissdo e experiéncia da doenca na familia.

Diante disso, para exemplificar, descreve-se a historiografia do J1. Menina de 17 anos,
cursa o ensino médio e trabalha. Foi infectada por amamentacao cruzada e teve o diagnostico
de HIV revelado com aproximadamente 14 anos, apés ter sido hospitalizada com pneumonia.
Conta com a ajuda da mée e do namorado para realizar a TARV. No momento da entrevista
morava com a mée e o irméo. A jovem tem planos de concluir os estudos e realizar faculdade
de medicina. Cada jovem manifestou na entrevista sua historiografia, que sera apresentada
Quadro 01.
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Quadro 01: Historiografia do ser-jovem que vivencia a Terapia Antirretroviral
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4.2 ANALISE COMPREENSIVA

4.2.1 Unidade de significacdo 1 (US1)

Para os jovens vivendo com HIV a vivéncia da TARV significou descobrirem o
diagnostico foi a pior fase, um choque, se isolaram. Depois aceitaram que aconteceu e entdo

tem que superar.

Eu ndo lembro muito bem! Ela (profissional) disse que eu tinha um
problema, que eu tinha um virus. [...] eu ndo imaginei o que era, achei
que era outra coisa, mas dai depois ela me falou...Eu nunca pensei que
iria acontecer comigo! [...] ela me chamou e a minha mae, e levou nds
em uma salinha e contou. Dai na hora assim eu ndo aceitei, mas depois
[...]. Depois eu entendi. (J1)

[...] logo em seguida eu descobri que tinha o HIV. Dai que eu me isolei
mais [...] No comeco, foi tipo assim, um baque né. [...] com o tempo

assim que eu fui me abrindo mais um pouco. (J3)

[...] mas acontece [...]. Tem que aceitar [...]. Aconteceu isso comigo,
poderia ter acontecido com outra pessoa, mas aconteceu comigo, né

entdo, fazer o que [...] tem que viver a vida. (J4)

[...] a pior fase é quando vocé descobre [...] no comego é um choque
que ninguém espera [...] dai depois vem a parte boa, é uma doenca né,
ndo tem cura, ndo tem, mas tem um tratamento [...] até a minha

aceitacdo também foi tranquila ndo, ndo fiquei encucada. (J5)

[...] dai na hora e nas primeiras semanas eu nao gostei, fiquei bei
barbaridade [no dialeto gaucho se refere a uma interjeicdo de
espanto]. [...] Eu fiquei bem chateada [...] elas [médica e equipe
multiprofissional] comegcaram a me explicar [...] e eu comecei a
entender. (J6)
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[...] um choque assim como todo o paciente leva quando descobre

alguma coisa grave. Mas depois foi tranquilo. (J8)

Os jovens ao iniciarem a resposta ao questionamento da investigagdo, na maioria das
vezes, se reportando ao inicio desta vivencia. Comegam a conversa contando que saber do seu
diagnostico € a pior fase e faz parte do processo de aceitacdo de que ndo tem cura. Neste
momento, por vezes vagaroso, ocorre o distanciamento entre saber do diagnostico de ter o HIV
e compreender que possui uma doenga sem cura, segundo o0s jovens demora a “cair a ficha”.

Além disso, ha um impacto, um abalo, uma vez que a juventude também é marcada pelo
“ndo penso que acontecera comigo”. Assim, nos jovens da investigacdo aconteceram reacdes
diante da condicdo, o que amplificou o isolamento social a atenuacdo da socializacdo nessa
primeira e nova fase de revelacdo do diagndstico. Concomitante com o sentimento de uma
juventude tristonha, descontente, “chateada” beirando o retraimento social.

Na revelacdo, os jovens também ndo gostam e ndo aceitam o que esta acontecendo.
Todavia, recebem apoio para defrontar-se com novas vivéncias ap6s a descoberta. A equipe de
salde explica a evolucdo da sindrome, ajudando a entender a mesma, principalmente no
atrelamento em ter uma rotina de tomar a medicacéo e da cronicidade.

Desta forma, apesar da forte manifestacdo de “ter que” aceitar aquilo de néo
conseguirem modificar, a soropositividade, com o tempo 0s jovens aceitam. Apos o periodo da
“pior fase”, permeado por duvidas, incertezas e rancor, e com o suporte cientifico e auxilio da

equipe, os jovens iniciam a fase da aceitacao.

4.2.2 Unidade de significacéo 2 (US2)

Iniciarem os medicamentos foi outro choque. Tomar os remédios é complicado, mas ter
que tomar, para ficarem bem e cuidarem do outro. Para isso contam com estratégias, com a

ajuda de outras pessoas e inteiram do tratamento.

[...] que eu ia ter que tomar remédio, que eu tinha que fazer o
tratamento todo [...] Ai é ruim [...] Porque da enjoo, ansia de vomito.
[...] N&o, é assim, meio dia tem que tomar. [...] A melhorou, por causa
que eu vivia sempre com ferida no corpo, e é feio. [...] Ahh eu esquego

as vezes, dai ela [mée] me lembra, meu namorado também me lembra.
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[...] Botar o celular para despertar. (J1)

No inicio [...] foi um sacrificio, que eu ndo sou muito de remedio né.
Eu sou na ultima para tomar remédio, agora com esses remédios tem
que ter horario, controlado. [...] Eu olhava para os remédios chorava!
[...] comecei a tomar o mesmo remédio, mas me deu reacdo, enjoo,
nausea e tudo. Ai eu pedi para trocar [...] E tinha que tomar. [...] Até
vir a cura, tem que tomar esses remédios, que é de doze em doze horas
esses remédios, e no horério. [...] tenho que tomar para ficar forte para
cuidar dele. [...] para ndo pegar nele [...] para cuidar do meu filho, dar
atencdo para o meu filho. [...] As vezes eu esqueco, ai tem que tomar.
[...] Adoeci por causa disso [ndo tomava os remédios] [...] Chegou
aquele horéario tem que tomar [...] tem meu exmarido que ajuda [...]
Chega aquele horario eu j& me lembro, porque é do lado da cama [...]
S6 quando eu saio para passar fora [ficar o final de semana fora de

casa], dai eu pego e coloco na bolsa para ndo me esquecer [...]. (J2)

Eu sempre quero ver como que estd a minha carga viral, sempre [...]
Isso, se ja saiu do meu corpo ou ndo [...] E que eu queria ficar sabendo
como € que esta né, a minha carga viral, como € que fica. Como € que
esta, se esta boa ou ndo esta boa, se abaixou ou aumentou. [...] Normal
[tomar a TARV] (J2)

[...] eu comecei a tomar, eu tomava assim alguns dias, tinha dias que
eu me abalava assim. Dai eu queria ficar na cama assim né, meio
depressivo [...] E tipo, complicado! Tu tem que estar se lembrando toda
hora, e os remédios ndo é uma coisa assim, tipo, € os efeitos colaterais
deles séo muito fortes. [...] aborrecimento de ter que tomar aquilo toda
hora, certinho, tudo certinho. [...] Da uma dor de estomago forte. [...]
eu fico mais para baixo, eu fico muito para baixo, quando tomo o
remédio [...] a autoestima comeca a baixar assim. [..] E meio
desgastante, todo o dia, todo o dia ter que tomar, tem que lembrar toda
a hora. Tem que lembrar as horas certas e tem que passar pelos, de vez

em quando, pelos efeitos [colaterais] [...] que eu tenho que tomar, que
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eu devo tomar para ficar bem. [...] Tem vezes que d& uma raiva, esta
na hora do remédio, tem que tomar. [...] bate uma tristeza ou tipo “ah
agora tem que tomar, tem que tomar esse remedio para ficar bem . [...]
Dai quando eu comecei a namorar eu comecei a pensar mais nela. Dai
eu tomava sempre o remedio assim, dai eu falava para ela “eu tomo
mais 0s remédios por causa tua, assim agora né”. [...] ela [namorada]
ficava em cima também. Porque ela queria que eu tomasse 0s remédios
[...] Dai ele manda [o padrasto] eu tomar o remedio. [...] eu busco
todas as informag6es sobre o remédio [...] tudo que eu leio na bula

assim. (J3)

[...] eu olho para eles (medicamentos) e fico pensando, te que tomar
essa coisa, mas eu tenho que tomar, ndo adianta. [...] Nao tem o que
fazer [...] eu prefiro tomar o remédio do que eu morrer. [...] posso se
eu pegar uma doenca [...] meu Deus eu tenho medo [...] para ti viver
tu tem que tomar, tomar, tomar, tomar. [...] € a minha avé s6, que me
ajuda a lembrar [...] todo mundo me protege la em casa, todo mundo
sabe. (J4)

[...] comecei o tratamento foi super bem [...] N&o tive nenhuma reacéo.
[...] tudo pro meu bebe nascer sem o virus dependia de mim, entéo pra
mim foi importante também nessa parte, essa questdo da medicacdo
[...] se ele estivesse vivo [...] ele ia nascer bem, ia nascer saudavel
[crianca faleceu no parto] [...] eu tenho [HIV], eu sei que eu tenho

porque eu vi no exame /...J (J5)

[...] eu parava e pensava “bah assim”, tipo antes eu pensava assim “¢é
chato”, antes quando eu era mais nova ‘“chato ficar tomando esse
remédios sempre e coisa e tal”’ [...] mas, eu preciso sempre tomar esses
remédios, como uma vitamina porque, se cada vez que eu ndo tomar,
porque cada remédio tem um valor imenso [...] eu boto pra despertar
para mim ndo esquecer. [...] as vezes ela [mae] pergunta “zu tomou o

remédio?” [...] que é normal, m&e né. (J6)
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dai eu vi, muitas explicacdes, conselhos, tudo [...] Eu acho interessante,
eu acho bom porque, dai eu vejo como é que esta meus exames coisa e
tal [...] Significa que é que nem uma prova de colégio sabe, tu vé no
que tu tem que melhorar no que tu ta boa. Olhar assim 0s exames e
estar tudo ok. Olho assim eu me lembro, dai eu lembro direto dos
exames dos resultados, de qual é o resultado que eu quero ver da

proxima vez que eu pegar o resultado.[...] (j6)

Chato. Porque sempre que eu vou sair assim “ah tu tem que vir pra
casa, tu tem que tomar teus remédios ”, dai tenho que ficar ali tomando
meus remédios [...] mas eu jA& me acostumei teve uma época que eu
vomitava por causa dos remédios que eram muito grandes [...] teve
uma época que eu jogava fora também [...] muito ruim tomar esses
remédios. [...] também que tem horario [...] acho chato também, é
muito chato, tudo que tem que fazer tu tem que ficar se lembrando. [...]
tu sai, tem que ir em casa tomar para depois ir pra casa da amiga. [...]
E que eu tenho que tomar pra melhorar né, que sem remédio tipo eu
posso ficar ruim.[...] ai se to deitada e a mae fala “vem tomar teu
remédio, ja ta na hora [...] As minhas amigas também cuidam de mim

as vezes, acho legal isso. (J7)

Depois que eu descobri que tinha que tomar remédio foi outro choque
né. [...] Era ruim porque dé ansia de vomito, da dor de barriga, era
tudo junto. E da bastante sono também. [...] Tem que tomar igual, que
nem o médico disse “com ansia de vomito, sem ansia de vomito tem que
tomar”. [...] E se tu ndo tomar, a tua imunidade vai baixando, vai
baixando [...] E o virus vai aumentando. [...] eu tenho dois bebes para
criar ainda né. [...] Se eu nédo quero por mim, pelo menos pelos meus

filhos. [...] Por causa dos meus filhos né, minha familia. (J8)

[...] ai eu acho ruim porque quando tomo eu fico meio mal ai quando
nao tomo fico bem [...] tem que tomar pra nao ficar doente [...] sei la é
que tem um gosto estranho as vezes da ansia de vomito [...] as vezes as

imunidades ficam baixas e qualquer gripe qualquer coisa eu posso
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pegar [...] tem que tomar [...] ai as vezes eu me esqueco [...] as vezes
to fazendo alguma coisa e ela [mée] vem pra dizer que ta na hora de
tomar remédio. [...] ele [irmé&o] fala que eu tenho que tomar remédio
(J9)

[...] n&o tive a escolha [...] entdo tem que tomar [....] No comego ah
toma bem e pa, depois de um certo tempo ja vai cansando [...] Bah até
tomo mas eu ndo gosto, € dificil pra mim. Eu acho que nem pro
organismo da pessoa faz bem. [...] E que ndo ¢ bom. Toma as vezes, da
dor no estbmago com a barriga vazia d& até ansia de vomito e 0s
remédios séo fortes. /...] Que se ndo toma vai morrer, vai piorar. [...]
tem que tomar esse remédio [...] de olhar pros remédios e ter que
tomar. [...] Eu me sinto bem, por mim eu ndo tomava, sé que tem que
tomar, pra continuar o tratamento. [...] E ruim na verdade, ter que
estar tomando remédio e tudo controlado, ndo poder fazer certas
coisas. /...] tem varias coisas que ndo da pra fazer, que te impede,
beber bastante. (J10)

Os jovens relataram que descobrir a soropositividade para o HIV foi um choque,
entretanto a descoberta de ter que iniciar a TARV foi um outro choque. Ao tomar as medicacdes
hd o relato de choro, também existe uma sensacdo de tristeza que beira a depressdo e ao
isolamento, devido a rotina inicial do tratamento. E desgastante, aparece o cansago da rotina de
ter que tomar remédios.

No inicio do tratamento os jovens vomitavam a medicacdo devido ao grande tamanho
de alguns comprimidos, sentiam a sensacdo de trancar na garganta, 0 que gerava percepcao
ruim com relacdo aos medicamentos. Também relatam que é chato toma-los e impressao se
atenua com a ingestao de algum alimento, para melhorar a dor de estbmago. Dizem que apds
tomar, eles sentiam muito sono, tontura, e a visdo embacada. Implicando em prejuizos como a
ida para a escola, pelo medo de sentirem tais sintomas la e também a autoestima, que € lesada
com esse quadro.

Para os jovens, tomar as medicacOes significa também ser chato e incomodo. Devem
estar sempre lembrando de tomar a medicagdo de 12 em 12 horas, e quando ndo o fazem, algo
(aparelho de celular) ou alguém realiza esta tarefa. Tomar as medicacOes atrapalha a rotina, e

em alguns momentos devem parar as atividades de lazer e irem para casa para tomar a
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medicacao.

O fato de tomar as medicac¢des é complicado para os jovens, tem uma rotina que gera
aborrecimento de “ter que tomar” de forma correta, o que torna-se desgastante. Significa ser
um sacrificio, pois eles “nao sdo muito de remédios com horarios controlados”.

Nas entrevistas relacionam os efeitos colaterais com a sensacdo de estar ou ndo bem.
Referem que ao tomar os remédios sentem-se mal e quando ndo fazem a ingestdo dos
medicamentos se sentem bem. Ao pararem com a TARV percebem o0 adoecimento e suas
manifestacdes no corpo. Relatam que se ndo tomarem irdo piorar sua saude. Relembram que a
falta do medicamento ja deixou seus exames comprometidos, feridas no corpo e até internacdo
hospitalar. Relembrar dessa época sempre os faz tomar a medicagdo, e toma-la relaciona-se
com a melhora da saude, assim, “ndo tem escolha, entdo tém que tomar”.

Apesar de sentimentos como raiva e tristeza na hora de ingerir o remédio, e de se
sentirem limitados em realizar algumas atividades por causa dos mesmos, como ingerir bebidas
alcodlicas. Na davida entre tomar ou ndo tomar, eles decidem continuar o tratamento, relatando
que é preferivel tomar o remeédio a morrer.

Os jovens contam com auxilios para ndo esquecerem de usar a TARV. Além de
possuirem organizacdo para estar com a medicagdo préxima nos horarios marcados, contam
com o auxilio da mée, do (da) cénjuge, ex-marido, avos, irmdos, padrasto, amigos e até do
despertador do celular.

Todo empenho para o tratamento decorre da lembranca do ter que tomar para cuidar do
outro, daquela pessoa que esta mais proxima a ele, filhos, familia ou namorada. Mesmo quando
ndo ha grande interesse em tomar nos horarios e assiduamente, 0s jovens viam nessas pessoas
a motivacéo de continuar. Dessa forma, mesmo que nao se importem com o seguimento de suas
vidas, se motivam e seguem o tratamento pelos outros.

As jovens que ja tinham realizado a profilaxia da transmissdo vertical, quando fizeram
uso de TARV, tinham por objetivo final ndo passar o virus para a crianga no nascimento. As

jovens mées percebiam que todo o esforgo para a crianca nascer bem e saudavel era delas.

4.2.3 Unidade de significacédo 3 (US3)

Tém medo de contar o diagnostico para as outras pessoas e também de morrer, uma vez

que, ja tiveram experiéncias na familia ou na sociedade.

Eu pedi para ndo contar para ninguém. Ninguém sabia! [na escola]
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[...] Pro meu namorado? Ele ndo acreditou. [...] eu peguei e ja contei
para ele. Dai na hora assim, tipo, ele ndo acreditou. [...] Deu medo, ou
sei 14, como eu me senti. Eu achei que ele ndo ia aceitar.[...] Por causa
que se eu parar pode acontecer alguma coisa comigol[...]. Era a Unica
que tinha na familia [cunhada] e ela cuidava de mim. E ela j& faleceu.
[...] Meu irm&o também faleceu [de aids], ele faleceu com 24 anos. (J1)

Ah, eu fiquei na frente dele e ele sentado né, e eu com a cabeca baixa
por que eu ndo consigo olhar para ele. Eu cheguei e contei. Tenho isso
[aids], se quiser ficar comigo...se ndo quer ndo tem problema entendeu,
eu aceito normal. “Ndo, eu ndo vou ter preconceito” ele falou. E ele

aceitou, ficamos um ano. (J2)

Mais a perda dos meus pais por causa disso, por causa dessa doenca.
Ai sempre me bate isso né, porque eu tenho medo de morrer por causa
dessa doenca, também. Que aconteca a mesma coisa que aconteceu
com eles. [...] Eu tomava assim, eu tomava assim e me dava as crises
[crises de depressdo]. Eu deitava assim, e comegava, comegava a
chorar, dai passava tudo assim na minha cabeca assim.[...] Desde
pequeno, tudo né, tudo que eu vivi, tudo assim. [...] porque eu era muito
grudado na minha mée, porgue eu ja tinha perdido o meu pai. E os dois
condenados pela doenga [aids]. [...] A minha m&e ndo tomava os
remédios. [...] E dai eu j& comeco a pensar né, se eu comec¢ar a nao
tomar os remédios vai acontecer a mesma coisa. E dai eu comeco dai

eu tomo. (J3)

eu sou uma pessoa muito medrosa de falar as coisas [...] e confianca €
viver com a pessoa bastante tempo, vé se ela merece saber o que eu
tenho, vé se ela é a pessoa certa para saber o que eu tenho. [...]
ninguem precisa saber que tu tem, porque geralmente as pessoas ja
saem falando [...] eu ninguém sabe, s6 a minha familia e as professoras
do colégio [...] claro o hospital [...] minha tia fala que se eu tiver um
namorado que eu vou ter que dizer logo. Ndo é assim, porque tipo,

geralmente os namoros ndo duram até a ponto de tu falar uma coisa
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que tu possa confiar na pessoa, entendeu?!. [...]Tem que usar ndo
adianta, eu vou parar de usar dai eu vou morrer, dai ndo da. [...]
Porque eu tenho, eu tinha um amigo que ele se matou ne, porque ele
nao aceito a situacdo dele. [...] porque a minha irma morreu, porque
ela ndo tomava [a TARV]. (J4)

eu achei que ele ndo ia mais querer falar comigo né, porque
normalmente existe bastante preconceito né, mas nao foi totalmente o
contrario. [...] eu vi um depoimento da mée do Cazuza, ela:
depoimentos dela falando do: de como naquela época as pessoas eram
tratadas né. E diferente, uma coisa assim que faz pensar, ent&o eu vejo
naquela época ndo tinha medicacao, quando as pessoas descobriam ja

estavam praticamente mortas, tinham pouco tempo. (J5)

Com medo né?! “4i meu Deus e agora”. [...] Ele [namorado] se sentiu
assim, como € que se fala, porque eu nunca falo para ninguém, sabe
nunca assim. [...] ele se sentiu premiado, feliz da vida né, porque ele
disse assim “bah que confianca que tu tem em mim ele disse” [...]
Pensar mais, porque como eu vejo assim minha mae, ela tem sabe, a
minha mae bioldgica. Ela tem a mesma coisa que eu e a minha irma,
S0 que ela ndo se cuida, ela ndo se trata. E eu vejo o jeito que ela é
sabe, 0 corpo, tudo dela, ta sempre doente, com isso e com aquilo, e eu
nao gosto ndo acho legal. [...] sendo que ela poderia ser que nem a

gente, se ela continuasse [com a TARV]. (J6)

As vezes eu tenho medo também, que tipo as pessoas descubram, 0s
pais assim, deixem de andar comigo sabe tipo [...] Tipo os pais de terem
medo que o filho pegue, sei la. [...] Que proibam os filhos de andar com
a gente, assim dai tipo perder a amizade [...] tem uma guriazinha que
ela pegou, ela mesmo me disse, eu conhego desde pequena assim, 0s
pais dela morreram tudo com isso [aids], tipo ela vive na rua, droga.
(J7)

Se ndo toma [a TARV] s0 perde, s6 tende a perde se ndo toma isso ai.
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[...] perde as forgas, a vida. [...] Porque a mée faleceu ai, descobri. [...]
(J10)

Os jovens diante do tratamento do HIV se deparam com o impasse de revelar ou nao
seu diagnostico e para quais sujeitos revelar. Tal revelacdo do diagnostico do HIV é
fundamentada na confianga em si e no outro perpassando 0 medo e a divida da aceitacdo. A
possibilidade de receber uma reacéo negativa, abandono, desprezo ou preconceito € o que causa
medo de revelar o diagnéstico. Também ha o medo de que seu parceiro considere e caracterize
sua sorologia como algo negativo e os abandone.

Os jovens expressam falta de seguranca em revelar sua condi¢cdo soroldgica para
quaisquer pessoas sendo importante revelar o seu diagndstico para as pessoas certas em que
eles depositam sua confianca. Assim, é necessario confiar e também tem um longo periodo de
convivéncia com o outro. H& um lago de confianca mutuo, em que o parceiro, o qual a recebe
a noticia, também reconhece a confianca por parte de quem ira revelar e, nele, por entender que
é identificado como um parceiro confiavel aceitando a condicdo do jovem e os apoiando.

Lembram-se da perda dos pais pela mesma doenca, e a correlacionam em consequéncia
disso sentem o0 medo de morrer. Ao tomar as medicagdes 0s jovens sentiam crises depressivas,
choravam e lembrava-se de tudo que vivenciaram na época, com seus progenitores.

Ainda é presente a divida e a inquietacdo do porque tomar os remédios, manifestos por
pensamentos tais como “mas por que eu tenho que tomar esses remedios, por qué?”. Muitos
evitam pensar nestes por qués, pois isso 0s leva a pensamentos indesejaveis, ao choro e a
tristeza. Esta associacdo com o estado emocional 0s leva a pensar que se caso ndo tomassem se
sentiriam melhor, pois ndo haveria lembrangas ao olhar os medicamentos.

Os jovens refletem e pensam com medo a respeito de algo ruim acontecer com eles, pois
ja tiverem pessoas proximas que faleceram pela doenca. A lembranca dos pais e de seus habitos
de ndo tomar os remédios, os leva a refletir e pensar que se tiverem 0s mesmo atos podera
acontecer o0 mesmo. Além disso, observam as pessoas proximas com a mesma doenca e que
ndo realizam o tratamento, “néao se cuidam”. Percebem os sinais fisicos de adoecimento destas
pessoas e nao acham legal.

Compreendem que fazer uso das medicacOes € parte fundamental para evitar algo maior
que eles ndo sabem denominar. Relatam que se caso ndo tomarem as medicagdes irdo piorar e

podem perder a vida. Dessa forma, tomam a medicacdo para ndo morrer.
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4.2.4 Unidade de significacédo 4 (US4)

Tomar os medicamentos passa a ser algo normal, tornando a vida diferente.

Normal [tomar a TARV] (J2)

Tu toma é a mesma coisa que jantar de noite e almocar no outro dia.

[...] pode viver normal. E normal. [...] (J4)

Ai eu ndo faco objecéo para pegar, vir, tirar sangue, fazer né, exceto o
medo de agulha. [...] eu tenho [HIV], eu sei que eu tenho porque eu vi
no exame, porque do contrario ndo tem nada de diferente. [...] Para
mim é tranquilo. [...] Continuei tomando normal [...] pra mim é
tranquilo, é como se eu ndo tomasse [...] hoje a gente vive como uma
pessoa normal, como se nao tivesse [o HIV]. A Unica diferenca de uma
pessoa que ndo tem é que a gente tem que fazer o controle a cada 6
meses passar no medico, a cada 4 meses. [...] uma pessoa normal, no
caso a pessoa normal é uma pessoa que ndo tem, tipo uma doenca igual
a minha né, uma doenca crénica, diferente. [...] a Gnica diferenca que
tem é porque eu preciso, a cada determinado tempo vir ao médico, fazer
exames e controle, é s6 isso que difere. [...] ndo € uma coisa diferente,

nao tem nada de diferente. (J5)

Se tu ndo tomar tu ndo ta bem, porque como € importante, € bom, é
gostoso, tu olhar assim e ver que ta tudo bem, eu gosto de chegar aqui
e conversar com a doutora e ela dizer “ndo tu esta 6tima, tu esté bem ”.
[.] E bom, normal, tipo tranquilo sabe, é bom [tomar os
medicamentos]. [...] Porque eu ndo sinto nada [...] porque eu até
esqueco [que tem HIV], eu s6 me lembro que eu tenho, do que eu tenho
qguando eu venho [no servi¢o] e tomo meus remédios. [...] que eu nem
sinto nada, dai parece uma pessoa assim normal, tipo assim uma
pessoa assim que ndo precisa tomar remédio nem nada, dai eu sinto
assim, me sinto normal [...] “ainda bem que eu tomo esses remédios ”,

porque dai eu posso ser essa pessoa saudavel que eu sou, eu vejo assim
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a importancia que ele tem sabe [...] uma coisa que tu j& faz sempre, que
dai tu ja acostumou [...] Porque em primeiro lugar quem tem que
aceitar, que tem que fazer [...]saber a importancia dos remédios, e que
foi ali onde eu aprendi né, que dai eu resolvi ndo entdo eu vou me
ajudar. (J6)

Eu queria ser uma pessoa comum, tipo isso [chora] [...] uma pessoa
gue ndo toma remedio, que pode sair, que ndo precisa vir toda a hora

no médico, isso. (J7)

Normal, como se fosse tomar um remédio para dor de cabeca. (J8)

[...] acho que normal sei la [...] ai as vezes eu apago isso pra tentar
levar uma vida normal [...] ai uma vida normal sem doenga sem pensar
que tem doenca tem essa doenca. [...] tu viver ter amigos, nao sei. [...]

a ter um trabalho bom, ter uma familia. (J9)

[...] é tratamento, tem que ajudar, tratamento.[...] Bah pra mim ja é
normal [tomar os medicamentos] [...] vida é meia diferente [...] Eu
acho que ¢ diferente que nem eu falei porque ta limitada pra fazer
Varias coisas, que nem transar, ndo pode transar sem camisinha. Nao
pode beber, tem que ta na hora pra toma remédio. [...] normal néo é
[...] Diferente sé por ter que t4 fazendo todo dia ter que ta tomando
remédio. [...] E diferente quem ja viveu uma vida um pouco normal,
sem o0s remédios, depois dos remédios, comeca a tomar os remédios é
diferente. [...] Porque ndo é normal porque é cansativo, € outra rotina.
Porque eu ja vivi sem, vivi até os 13 anos sem, ai eu sei como € que é.
Ai do nada tu passar a tomar remédio ai tu vé que ndo € normal. Sé que

depois de um tempo tu parece ser normal, mas ndo é tdo normal. (J10)

Relatam que utilizar os remédios é normal. Comparam tomar os remédios com a rotina
de uma refeigdo. Ja incorporaram este ato ao seu dia a dia, relatam que é algo que realizam

sempre ja estando acostumados. Além disso, os remédios fazem com que eles se sintam bem,
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dizem que “é bom”, “normal”. Utilizando as medicagdes sentem-se como se ndo tivessem o
HIV e somente lembram que o tem o virus, quando vao ao médico, fazem exames ou tomam 0s
remédios.

Tomar os remédios € tranquilo, € como se ndo tomassem. Consideram cémodo poder
carregar os comprimidos para quaisquer locais, ndo impedindo suas atividades cotidianas,
dizem que n&o os atrapalha em nada “¢ como se realmente néo tivesse”. Percebem os remédios
como uma oportunidade de se tornarem saudaveis, notam a importancia que eles possuem e
relatam que tomar os remédios é normal, ndo tem nada de diferente.

No entanto, os jovens percebem que tomar os remédios fazem com que eles tenham uma
vida diferente. Os jovens que ja viveram uma vida sem remédios comparam a vida ap6s 0 uso
da TARV e relatam que a vida é diferente. Dizem ter a vida limitada para alguns
comportamentos e atitudes comuns nessa fase da vida, como exemplo, somente podem transar
com camisinha, ndo poder beber bebidas de alcool e ter responsabilidade com os horéarios para
consumo dos remédios. Além de terem que ir com frequéncia ao médico. Para os jovens, iSSO
implica em ndo ter uma vida normal, relatam que “é outra rotina” e “apesar de parecer normal
nao € normal”.

O conceito de normalidade para os jovens é relacionado as pessoas que nao vivem com
o HIV, as quais ndo precisam tomar remédios, ir a0 médico e pensar que tem uma doenca

cronica, que podem realizar todas as atividades intrinsecas.

4.2.5 Unidade de significacdo 5 (US5)

Ter condigdes de sobrevier com expectativa para fazerem o que gostam e planejarem o

futuro.

Eu penso [em fazer faculdade]. Eu quero fazer medicina. (J1)

Para continuar a viver, para continuar. E ainda mais agora que eu vou
embora ainda. Agora é que eu tenho que viver mesmo, agora é que eu
tenho que correr atras das coisas e tomar os remédios para poder ter
forca para poder buscar tudo que eu quero na vida. [...] Significa viver,

continuar a viver, prolongar a minha vida. E isso! (J3)

Significa que eu tenho uma vida, pela frente [...] € a minha vida
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entendeu, faz parte da minha vida. [...] Porque eu tenho a minha vida
até hoje por causa dele entendeu, eu sou viva, por causa dele [do
remédio]. [...] Para mim significa uma vida, [...] o remédio ele ajuda a
tu manter a tua vida, sabe. A tu ter uma vida, tu poder conversar, tu
poder falar, tu poder chorar, tu poder fazer o que tu quiser. [...] Entdo
para mim o remédio significa uma vida, eu tenho que viver com ele, eu

tenho que estar com ele para poder sobreviver. (J4)

Para mim significa é uma expectativa de vida, uma esperanca de vida
[...] eu vejo o remédio como cada comprimido que eu tomo € mais um
dia que eu ganho pra continuar mais né, mais tempo até sei la quando
[risos]. [...]os sonhos que eu tinha, por exemplo, eu ainda tenho, meu
sonho de me formar. E um plano que eu vou poder continuar, que se
nao existisse medicagdo eu ndo ia poder. [...] e eu posso fazer planos
para o futuro eu posso, eu tenho expectativa de um futuro. [...] Ele é
uma expectativa que vai existir o amanhd, vai exigir o préximo ano, vai
existir. [...]Jele representa mais VIDA. [...] eu gosto de estar com as
pessoas que eu gosto, entdo s6 de saber que 6 vou poder ficar (viva)
vou poder ver minha mé&e ficar velhinha né, isso é bom né, eu tenho

uma pessoa comigo (marido), isso € melhor ainda. (J5)

eu entendi que pra mim ser uma guria saudavel, viver bem sabe, eu
precisava tomar esses remédios. [...] Melhor, que dai eu fico na
consciéncia, a ndo isso, ta fazendo cada vez melhor pra mim, para o
meu bem sabe eu penso comigo assim sabe, porque poxa se ndo fosse
esse remédios o que seria de mim sabe. [...]E para o meu bem sabe, é
a minha vida tipo poder viver bem, poder estar sempre bem, correr.
Porque eu gosto assim de estar agitando, dai é bom. Eu poder estar
brincando dando risada [...]. (J6)

Ai eu pretendo ir para 0 “Maneco” [escola estadual de ensino médio
da cidade de Santa Maria] [...] agora vou estudar de tarde [...] Ai eu
pretendo ir la, pretendo fazer danga, a mée agora vai ver um curso de
danca de hip hop [...]. (37)
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que nem eu falei toma pra sobreviver. [...] O melhorar pra mim é so
viver. [...] fazer as coisas que a gente gosta. S6 viver mesmo [...] o bom

que é o tratamento e pra melhorar. (J10)

Para os jovens tomar os remédios significa viver, ter uma vida, ter forgas para realizar
seus objetivos. Representam a conservacgdo e a possibilidade de maior tempo de vida, com a
concretizacao dos objetivos pessoais. Compreendem que sua existéncia até o atual momento se
da pelo uso dos medicamentos e possibilitam que estes jovens facam o que quiserem.

Os jovens veem o tratamento como um privilégio e ficam felizes. Relatam que cada
comprimido que tomam é mais um dia que ganham para continuar a viver, € mais tempo. Os
medicamentos permitem que eles tenham expectativa de vida. Possibilitam esperanca de
presenciar o existir de outros dias e outros anos, fazendo com que 0s jovens permanegam com
0s sonhos que possuiam antes do diagnéstico do HIV.

Para eles o plano de poder continuar vivendo, s6 existe em decorréncia da medicacéo.
Sem ela muitos planos seriam cancelados ou prorrogados. Percebem que para serem saudaveis
e viverem bem, sem comorbidades ou complica¢cdes decorrentes da doenca, € preciso forca de
vontade para usar a medicacdo. Os jovens significam que a medicacdo é a possibilidade de
planejar futuro, de estarem com as pessoas que gostam e poderem ver seus familiares

envelhecerem. Os remédios ha compreensao dos jovens possibilitam ter vida.
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5 ANALISE INTERPRETATIVA

A analise interpretativa é o segundo momento metddico de Heidegger, que ocorre por
meio da hermenéutica. Possibilita o desvelar do ser-ai no mundo em sua condicéo existencial,
que vai para além da obviedade, apresentando os modos de ser-no-mundo com uma
possibilidade de existir. Esse ser de possibilidades é um poder-ser que reflete na abertura da
presenca ocasionada pela compreensao, e que na interpretacdo, o compreender volta-se para
ele mesmo (HEIDEGGER, 2014).

A partir do questionado que se busca o ser, determinado por “aquilo que ¢”. Para
Heidegger (2014) sempre nos movemos em uma compreensdo de ser e é desta compreensdo
que se desvela o sentido de ser, e 0 seu conceito.

Tal conceito é 0 mais universal, obscuro, indefinivel e evidente por si mesmo, o qual ja
possui sempre uma compreensdo ndo esclarecida incluida em tudo que se apreende no ente. Ser
ndo é um ente, € um conceito evidente por si mesmo (HEIDEGGER, 2014). Dessa forma,
destaca-se que ndo se pretende nesta investigacdo desvelar completamente o conceito de ser,
pois ele é infindavel, se constroi pelo mundo circundante, o qual se apresenta em uma
dinamicidade de significados.

Somente a interpretacdo da analise compreensiva de ser poderda mostrar um fio condutor
com a elaboracdo do conceito de ser, 0s quais juntamente com seus modos de compreensao
intrinsecos nessa elaboracdo apontam o significado dessa compreensdo, e quais 0S
impedimentos e escurecimentos sdo possiveis e necessarios para se esclarecer o sentido de ser
(HEIDEGGER, 2014; p.41).

A elaboracéo do conceito de ser se constituiu a partir da unido do caput de cada US.
Assim, o conceito de ser dos jovens que vivenciam a TARV apresenta-se como:

Descobrir o diagnostico foi a pior fase, um choque, se isolaram. Depois aceitaram
gue aconteceu e entdo tem que superar. Ao iniciarem os medicamentos foi outro choque.
Tomar os remédios é complicado, mas tem que tomar para ficarem bem e cuidarem do
outro. Para isso contam com estratégia, com a ajuda de outras pessoas e se interam do
tratamento. Eles tém medo de contar do diagnéstico para as outras pessoas e também tem
medo de morrer, uma vez que ja tiveram experiéncias na familia ou na sociedade. Tomar
0s medicamentos passa a ser algo normal, tornando a vida diferente. Tém a possibilidade

de uma vida com expectativa para fazerem o que gostam e planejarem o futuro.
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5.1 COMPREENSAO INTERPRETATIVA, HERMENEUTICA HEIDEGGERIANA

Com a finalidade de atender ao objetivo da pesquisa e responder a interrogacdo acera
do significado da TARV para os jovens vivendo com HIV, iniciou-se 0 segundo momento
metddico da analitica Heideggeriana, ou seja, a hermenéutica ou fase interpretativa. Neste
momento € apresentada a interpretacdo dos significados expressos pelos jovens, buscando
desvelar os sentidos sob esses significados, o que se refere a dimensao ontoldgica.

Ao significarem a lembranca da descoberta do diagnéstico do HIV o ser-jovem se
mostrar impactado quando diz [...] no comeco € um choque, que ninguém espera [...] eu
descobri que tinha o HIV. Dai me isolei mais [...] eu nunca pensei que iria acontecer comigo
[...Jeu fiquei bem chateada né [...].

Aponta gue a descoberta foi 0 momento mais desagradavel da doenca, quando diz [...]
a pior fase é quando vocé descobre [...]. Expressa aceitagdo que aconteceu a infecgdo e tem
que superar [...] tudo bem que néo é facil sabe, mas acontece que isso acontece. Tem que aceitar
[...], diante disso fato se desvela a facticidade.

O conceito de facticidade possui em si 0 ser-no-mundo de um ente intramundano, de
maneira que esse ente possa ser compreendido como algo que, em seu “destino” esta ligado aos
dos entes que Ihe vém ao encontro dentro de seu préprio mundo (HEIDEGGER, 2014; p.102).
A facticidade € constituida pelo acontecimento das situa¢fes durante a existéncia do ser, dos
fatos em si. S8o todas as vivéncias que ocorrem e ndo podem ser modificadas.

Tais vivéncias sdo o ser simplesmente dado, o ente. Remetem aos fatos, ao que esta
posto e pode ser explicado, mas ndo transformado. Isto determina o carater factual, que para 0s
jovens que vivenciam a TARV é o diagnostico de HIV, um acontecimento que ndo pode ser
modificado por eles levando-os a compreender o fato dado.

O fato dado é penoso para o ser-jovem, falam em choque e em isolamento, uma vez que
conhecem que a doenca € grave e sem cura. Ficam abatidos com o fato que é novo desvelam
isso quando dizem [...] Eu nunca pensei que iria acontecer comigo! [...].

A compreensdo deste fato dado pelo ser-jovem possibilitou o desvelar da facticidade, a
qual permite que o ser-no-mundo da presenca se fragmente e se disperse em diversos modos de
ser-em, ou seja, os modos de ocupacdo (HEIDEGGER, 2014; p.103). Para o ser-jovem que
aceitaram e superaram o diagnostico de HIV o0 modo ser-em se compreende por meio dos seus
afazeres “ter que fazer alguma coisa”, que se designa no momento em que ser-jovem inicia o
tratamento com a TARV, desvelando na hermenéutica Heideggeriana o0 modo de ser da

ocupacao.
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A ocupacdo é expressa pelo ser-jovem quando relata que [...] tem que tomar esses
remédios [...] mas, eu preciso sempre tomar esses remédios [...] E meio desgastante, todo o
dia, ter que tomar [..] Tem que tomar aquilo [os remédios] toda hora certinho, tudo
certinho[...] e descrevem minuciosamente os horarios das medicacdes, os alimentos que
precisam acompanhar a ingestdo e os demais cuidados com estes. Mostram as estratégias e o
cansaco da rotina de tomar remédios.

Relatam também acerca dos efeitos colaterais das medicacdes [...] € ruim, um pouco
ruim. Porque dé enjoo, ansia de vomito [...] me deu reacgdo, enjoo, nausea e tudo. [...] os efeitos
colaterais deles sdo muito fortes [...] e a necessidade de sempre se lembrar de tomar a TARV
[...] E tipo, complicado! Tu tem que estar se lembrando toda hora [...] ter que tomar aquilo
toda a hora, certinho, tudo certinho[...] € meio desgastante todo o dia ter que tomar, ter que
lembrar toda a hora[...]. Tais discursos também apontam o modo-de-ser da ocupacéo.

As multiplicidades de modos de ocupagdo surgem da dispersdo do modo de lidar no
mundo e do como ente intramundano. O modo de lidar ndo € o conhecer s6 o0 que se pode
perceber, e sim a ocupacdo no manuseio e uso, 0 qual possui “conhecimento proprio”
(HEIDEGGER, 2014; p.115). O ser-jovem que vivencia a TARV se ocupa com o inicio do
tratamento, com os efeitos colaterais dos medicamentos e com a necessidade de precisar sempre
lembrar de tomar a mesma.

Para Heidegger a ocupacao designa realizacdo de alguma coisa, um cumprir, “levar a
cabo” (HEIDEGGER, 2014; p.103). Isto denota o ser como um possivel ser-no-mundo, o qual
pertence ontologicamente a presenca e seu ser para com o0 mundo €, essencialmente, ocupacéo.
O “levar a cabo” esta expresso nos depoimentos dos jovens quando relatam que tem que tomar
os remédios nas horas certas independente dos efeitos colaterais [...] que nem o médico disse
“com ansia de vomito, sem ansia de vomito tem que tomar” [...] também que tem horario [...].
Assim, eles reproduzem o gque escutam dos profissionais de salde e dos familiares.

O ser-jovem assumem um discurso que é a repeticdo daquilo que ouvem acerca do uso
das medicag¢bes como: [...] que eu tenho que tomar, que eu devo tomar para ficar bem. [...]
para ti viver tu tem que tomar, tomar, tomar, tomar [...]sem remédio tipo eu posso ficar ruim
[...] E se tu ndo toma a tua imunidade vai baixando, vai baixando [...] se ndo toma vai morrer”.
Escutam das pessoas que 0s ajudam no tratamento e, repetem para si mesmos, lembrando e se
esforcando para levar a cabo a tarefa de tomar as medicagdes, de modo “certinho, tudo
controladinho”. Na hermenéutica Heideggeriana este modo refere ao falatério, um modo de ser
que manifesta a compreensdo e interpretacdo da presenca cotidiana do mundo da vida
(HEIDEGGER, 2014; p.231).
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Por meio do falatdrio que o ser-jovem aprende o que foi repassado pela equipe de saude
e seus familiares e ao pronunciarem-se compreendem e interpretam com certa visdo a
importancia de tomar os remédios de forma correta, independente do que aconteca durante o
tratamento. Assim, esta fala comum faz com que o ser-jovem se ocupe com o falado,
transparecendo que compreendeu tudo que foi repassado.

O falatério assume uma posicéao de verdade, o qual o ser reproduz e passa adiante o que
ouve sem assimilacdo. Para Heidegger as coisas sdo assim como sdo porque € assim que delas
(impessoalmente) se fala. Isto fortalece a falta de apropriacdo prévia designando falatorio
(HEIDEGGER, 2014; p.232).

No entanto, o falatério ndo deve ser compreendido como pejorativo. Para 0 mundo da
vida do ser-jovem este modo de ser desvela a utilizacdo dos remédios. Os jovens acham ruins
os efeitos colaterais e complicado ter que ficar controlando os horarios. Tomam os remédios
por um motivo maior, relatam que [...] tenho que tomar para ficar forte para cuidar dele [do
filho] [...]Jdai eu falava para ela “eux tomo mais os remédios por causa da tua [namorada]
[...]Se eu ndo quero por mim, pelo menos pelos meus filhos. Dessa forma, o ser-jovem desvela
estar no mundo-com-0s-outros.

O ser-jovem ao estar no mundo-com-o0s-outros relata que toma as medicacdes para
cuidar dos filhos que ainda séo pequenos e pela namorada. Neste momento o ser-jovem se lanca
para fora do seu lugar, de ser cuidado e assume uma posi¢do de responsavel pelo outro, tomando
conta dele e realizando as atividades por ele.

Simultaneamente a0 momento que cuida, o ser-jovem também é cuidado. Relata que
recebe ajuda de outras pessoas para lembrarem de tomar os medicamentos [...] Ahh eu esqueco
as vezes, dai ela [m@e] me lembra, meu namorado também me lembra [...] Dai ele manda [0
padrasto] eu tomar o remédio. [...] € a minha avo s6, que me ajuda a lembrar [...] as vezes ela
[mée] pergunta “fu tomou 0 remédio?” [...] As minhas amigas também cuidam de mim as
vezes, acho legal isso. [...] ele [irm&o] fala que eu tenho que tomar remédio. Assim, a familia
e 0s amigos do ser-jovem também demonstram a disposi¢cdo de estar-com-0s-outros no
momento em que os auxiliam na realizagdo do tratamento. A presenca do familiar envolve-se
no mundo circundante de cuidados, que possibilita o bem estar no cotidiano (RIBEIRO, 2011).

Os familiares e amigos do ser-jovem se mostram como ser-ai-com, assim como o
proprio ser-jovem no momento em que cuida dos filhos e da namorada. O ser-ai-com designa
junto a algo ou alguém, na presenca do outro, com caracteristicas de relacionar e viver. Surge
por meio da participacdo pura do ser-com nas relagdes e no mundo (HEIDEGGER, 1981).

Dessa forma, o ser-ai-com dos jovens, seus familiares e amigos, se manifestam por meio da
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relagdo de cuidar do outro cotidianamente, sendo ser-no-mundo-com-0s-0utros.

Neste mundo compartilhado o ser-jovem tém medo de contar do diagnostico para as
outras pessoas. Na hermenéutica Heideggeriana, 0 medo pode ser considerado sob trés
perspectivas: pavor - de que se tem medo; horror - ter medo; e terror - pelo que se tem medo.
O temor se estabelece em suas perspectivas pelo cardter de ameaga. (HEIDEGGER, 2014;
p.200).

O ser-jovem teme possibilidade do abandono pelo parceiro, amigos e colegas da escola,
desvelando o pavor. Tal pavor é algo conhecido e familiar, tendo como ameaca algo subito que
“na verdade ainda n&o, mas a qualquer momento sim” (HEIDEGGER, 2014; p.202). Para o ser-
jovem medo de contar o diagndstico para alguém se constitui com a vivencia da TARV, pois a
soropositividade pode vir a ser revelada aos outros, consolidando o preconceito que permeia a
epidemia do HIV. Assim, tal preconceito € algo familiar que ainda ndo aconteceu, mas que pode
vir a acontecer a qualquer ocasido do cotidiano do ser-jovem.

O ser-jovem, mesmo permeado pelo temor, prefere revelar o diagnostico aos
companheiros por conta propria, pois estes participam ativamente de seu cotidiano, o que
dificulta o esconder [...] Ah, eu fiquei na frente dele e ele sentado né, e eu com a cabeca baixa
por gque eu ndo consigo olhar para ele. Eu cheguei e contei. Tenho isso [aids]. Para Heidegger
a proximidade da ameaca pode chegar ou ndo. Assim 0s jovens relatam que contam o
diagndstico para aqueles que podem confiar.

Decidem ndo contar para as pessoas que estdo juntas no seu dia-a-dia, como 0s amigos
e colegas de escola, quando omitem o uso da TARV e da infeccdo. [...] Ai eu sempre falo que
eu tenho um probleminha nos 0ssos, essa é a desculpa, dos meus remédios do horménio [...].
Assim, a ameagca traz consigo a possibilidade de ndo acontecer, “o que ndo diminui nem resolve
0 medo, ao contrario, o constitui” (HEIDEGGER, 2014; p.200).

Além do temor de revelar o diagndéstico, o ser-jovem também teme morrer. Diante do
fato que a aids é uma condicdo cronica e pode ser é letal, o risco de morte € uma possibilidade
e configura-se como a ameaca 0 que também constitui o temor. Assim, manifestam em seus
relatos que [...] porque eu tenho medo de morrer por causa dessa doengal...] eu vou parar de
usar dai eu vou morrer, dai ndo da. [...] perde as forcas, a vida. [...]. Enquanto ameaca, 0 risco
de morte ndo se encontra em uma proximidade dominavel, sendo percebida pelo ser-jovem
somente como proxima (HEIDEGGER, 2014).

A infeccdo pelo HIV, as internacdes e o adoecimento aproximam o risco de morte, no
entanto a vivencia da TARV afasta o ser-jovem deste risco. Entdo compreende a importancia

de utilizar a TARV, que possibilita o afastamento da ameaca [...] eu prefiro tomar o remédio
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do que eu morrer. [...] E dai eu j& comego a pensar[que se ndo tomar pode morrer] [...] dai eu
comeco dai eu tomo.

Assim, no cotidiano da vivencia da TARV o ser-jovem desvela temor somente no
momento estrutural do pavor. Isto pode ser percebido no momento em que eles relatam sobre
0 preconceito, a morte dos pais, irmdos, cunhada, amigos préximos e artistas conhecidos. Estes
relatos denotam familiaridade do ser-jovem com algo conhecido que em algum momento fez
parte do cotidiano dele, seja em experiéncias anteriores ou por meio daquilo que ele ouviu falar.

A importancia da TARV também é algo familiar para o ser-jovem, a partir do momento
em que ele a experiéncia em seu cotidiano, por meio dos familiares que ndo a utilizaram, vindo
a falecerem [...] A minha mée ndo tomava os remédios [mae faleceu]. [...] porque a minha irma
morreu, porque ela ndo tomava [a TARV]. No entanto, somente quando a TARV passa a ser
vivenciada pelo ser-jovem é que ele procura conhecé-la e se interar do tratamento desvelando
a curiosidade.

A curiosidade se constitui fundamentalmente da visao ontoldgica para “ver” propria da
cotidianidade. Neste sentido, “ver” ndo se remete somente ao olhar, mas sim para todos 0s
sentidos quando ha empenho para conhecé-los (HEIDEGGER, 2014; p.234). Assim, 0 ser-
jovem se mostra curioso com relacdo ao seu tratamento e desvela esse sentido em seus
depoimentos [...] Eu sempre quero ver como que esta a minha carga viral, sempre [...] eu busco
todas as informacdes sobre o remédio [...] dai eu vi, muitas explicacGes, conselhos, tudo [...].

Ele se ocupa em saber como estdo seus exames, busca informacdes, explicacfes e
conselhos com relagcdo a TARV, se interando do seu tratamento. Assim, tomar 0s medicamentos
para 0 ser-jovem passa a ser [...] Normal, como se fosse tomar um remédio para dor de
cabeca.[...] Tutoma é a mesma coisa que jantar de noite e almogar no outro dia. [...] E normal.
O ser-jovem percebe como “normal” tomar 0s medicamentos, e sabe que é importante, pois
ouviu das pessoas que o ajuda. Assim, novamente recai no falatorio.

Relatam também que os remédios tornam a vida diferente [...] E diferente quem ja viveu
uma vida um pouco normal, sem os remédios, depois dos remédios, comeca a tomar 0s
remédios é diferente [...]. Estes modos de ser — curiosidade e falatério -desvelam o sentido da
ambiguidade. Para Heidegger (2014) a presenga € ambigua, onde o falatorio e a curiosidade
controlam o acontecer ou ndo das coisas cotidianas.

O ser-jovem, enquanto presenca também vivencia a ambiguidade, quando se mostra
curioso com o tratamento, no momento em que reproduz o que ouve dos familiares e equipe de
salde, e quando relata que tomar os medicamentos é normal, mas que ndo tem uma vida normal.

Dessa forma, desvela um modo fundamental de ser da cotidianidade — decadéncia —
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caracterizada pelo falatério, pela curiosidade e ambiguidade. Este modo de ser da cotidianidade
alimenta e direciona a vida autentica, tranquiliza a presenca, assegurando que tudo “esta em
ordem” (HEIDEGGER, 2014; p.243).

No desvelar a decadéncia o ser-jovem relata que tomar os medicamentos € tranquilo
[..] Para mim é tranquilo [...] E bom, normal, tipo tranquilo sabe, ¢ bom [tomar os
medicamentos]. O ser-no-mundo da decadéncia é, em si mesmo, tanto tentador como
tranquilizante e mostra-se no seu cotidiano de modo impessoal (HEIDEGGER, 2014). Assim,
tomar a medicacdo no cotidiano do ser-jovem possibilita que ele se sinta bem e permite que
fique sossegado.

Para o ser-jovem, compreender significado da vivencia da TARV desvela o seu poder-
ser, permitindo tenha uma vida com expectativas para fazer o que gosta e planejar o futuro. A
compreensdo é o ser existencial do poder ser da presenca, em si mesma, que se abre e mostra
seu préprio ser. Possui uma estrutura existencial, o projeto, constituido de forma ontolégico-
existencial do poder-ser (HEIDEGGER, 2014).

Assim, compreensao da vivencia da TARV pelo ser-jovem permite-0 que seja presenca
com a “possibilidade de ser que foi lancada, possibilidade de ser livre para o poder ser [...]”
(HEIDEGGER, 2014; p.204). Este ser presenc¢a do jovem desvelou-se nos relatos em que ele
aponta que a TARV [...] Significa viver, continuar a viver, prolongar a minha vida [...],
possibilitando que [...] vou poder ver minha méae ficar velhinha [...] Eu quero fazer medicina.
Desvela a possibilidade de ser do jovem.

A vivencia da TARV para o ser-jovem aumenta suas expectativas de ser-no-mundo com
HIV, permite que seja saudavel, sentindo-se bem, para fazer planos futuros como ver os
progenitores envelhecerem, mudar de escola, de cidade, concluir os estudos, fazer o que tem
vontade. A vivencia da TARV [...] € uma expectativa que vai existir 0 amanha, vai exigir o

proximo ano, vai existir![...].
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6 CONSIDERACAOES FINAIS

Esta investigacdo, realizada por meio do referencial teorico-filoséfico-metodoldgico de
Martin Heidegger, permitiu ouvir o jovem de forma atentiva, possibilitando um novo olhar a
este ser. A busca do objetivo de desvelar os sentidos do jovem que vivencia a terapia
antirretroviral para o HIV permitiu apreender o jovem como presenca e compreender seus
modos de ser no mundo.

Dessa forma, por meio dos seus depoimentos, foi possivel desvelar algumas facetas do
fendmeno. No primeiro momento da anélise, a Compreensdo Vaga e Mediana, emergiram cinco
unidades de significado, apontando as questfes 6nticas manifestadas do ente do jovem.

Na primeira unidade de significado o jovem revelou que a pior fase do HIV foi a
descoberta do diagndstico, porém com o fato de ndo conseguir mudar sua condicdo soroldgica
aceitou. Essa unidade mostra o quanto significa para o jovem 0 momento em que teve ciéncia
do seu diagndstico, o que é fundamental, para o uso da TARV. A descoberta do diagnéstico faz
o0 ser-jovem resignificar a TARV em sua vida e melhorar o seu cuidado. Neste momento, dificil
na compreensdo do ser-jovem, o apoio dos profissionais de salde se torna indispensavel, para
que ele consiga entender sua nova condicdo de saude e seguir o acompanhamento do
tratamento.

A segunda unidade de significacdo denota que quando 0 jovem iniciou com 0S
antirretrovirais foi complicado, no entanto, compreende que precisa toméa-los, para ficar bem e
cuidar do outro. Vivencia as dificuldades dos efeitos colaterais, mas ao mesmo tempo considera
importante fazer o uso deles para ndo adoecer e continuar a viver. A rotina inicial do tratamento
desencadeia uma sensagéo de tristeza e isolamento. Assim, para realizar a TARV 0 ser-jovem
utiliza estratégias e a ajuda de outras pessoas, como dos pares, familiares e amigos. Esta ajuda
incentiva o ser-jovem e possibilita que siga tomando as medicacdes, mesmo com efeitos
colaterais. Ele se intera do tratamento, busca informacGes e esclarecimentos sobre os remédios.

A terceira unidade de significacdo mostra que o ser-jovem tem medo de contar o
diagndstico para as outras pessoas, depara-se com o impasse de revelar ou ndo sua situagdo e
para quais pessoas revelar, sente-se inseguro com as possiveis perdas afetivas. No entanto,
revela para as pessoas que estdo presentes em seu cotidiano, e percebem que estes aceitam o
seu diagnostico e acabam os apoiando. Além disso, tem medo também da morte, pois ja teve
experiéncias na familia ou na sociedade. Essa experiéncia faz com que o ser-jovem siga
utilizando as medicacGes, pois a perda de um familiar pela mesma doencga correlaciona a sua

morte.
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Assim, pode-se dizer que revelar o diagnéstico do HIV para pessoas presentes no
cotidiano do jovem aumenta o apoio recebido, o que fortalece a utilizacdo dos remédios. O
medo de morrer, apesar de parecer algo ruim em a primeira vista, também aproxima o jovem
da TARV e faz com que ele siga tomando os remédios.

A quarta unidade de significacdo mostra que o jovem ao tomar o medicamento refere
que é algo normal em seu cotidiano, algo inerente as suas atividades didrias. Embora néo sinta
que tem uma vida normal devido a ter que tomar remédios, relata que ndo é a mesma coisa em
relacdo as pessoas que ndo tomam remédios, que € diferente com algumas limitagdes devido a
este fato. Assim, a equipe de salde pode auxiliar este jovem a compreender e se perceber como
tendo uma vida normal, mostrando para ele que todas as pessoas possuem certas limitacoes.

A quinta unidade de significacdo emergiu como ter vida com expectativa para fazerem
0 que gostam e planejarem o futuro, significando a TARV, como uma possibilidade de realizar
0 que almejam para suas vidas.

Na anélise interpretativa, a hermenéutica Heideggeriana, revelou a TARV para o ser-
jovem em seus modos de ser no mundo, em que 0s acontecimentos e a descoberta do
diagnostico de HIV desvela a facticidade de algo que ndo pode ser modificado, sem volta. Outro
modo de ser-jovem é a ocupacdo, que revela-se nas vivéncias deste, quando relatam o ter que
cumprir com a rotina dos medicamentos. Assim, 0 ser-jovem se ocupa com 0 inicio do
tratamento, com os efeitos colaterais dos medicamentos e com a necessidade de precisarem
sempre lembrar de toma-los.

O falatorio, que é a repeticdo daquilo que ouvem acerca do uso das medicag6es, também
esta presente nas falas do ser-jovem, que tem que tomar para ficar bem, escuta das pessoas que
0s ajudam no tratamento e, repete para si. Assume uma posicdo de verdade, a qual o ser
reproduz sem apropriacdo prévia. Muitas vezes, tomam o medicamento por um motivo maior,
como pelo filho, pela namorada, como uma forma de manifestarem o cuidado com o outro, em
que é o relacionar-se com o outro de maneira significativa. Assim, o ser-ai-com dos jovens,
seus familiares e amigos, se manifestam por meio da relacdo de cuidar do outro cotidianamente,
sendo ser-no-mundo-com-0s-outros.

Ainda, o ser-jovem teme contar do diagnostico para as outras pessoas, pela possibilidade
do abandono das mesmas desvelando o pavor, do que pode a qualquer momento ser revelado,
mas que ainda ndo foi. Além do temor de revelar o diagndstico, o ser-jovem também teme
morrer, pois 0 HIV é uma doenca ainda sem cura e que pode ocasionar a morte. Este fato
estabelece um carater de ameaca da doenca na perspectiva do ser-jovem.

O ser-jovem também busca informacGes sobre os remédios e tratamento, desvelando o
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sentido da curiosidade em seus depoimentos. Desvela o sentido da ambiguidade, por meio do
falatorio e curiosidade. Dessa forma, desvela um modo de ser da cotidianidade, a decadéncia.
Este modo de ser permite que o ser-jovem compreenda que estd tudo bem consigo, o que
possibilita que se sinta tranquilo com relacdo a TARV. O significado da vivencia da TARV
para 0 ser-jovem € a vida, o continuar a viver, o poder planejar-se para um futuro, com
possibilidades de poder ser no mundo.

Assim, por meio das vivencias do ser-jovem foi possivel compreender os desafios
inerentes a infeccdo pelo HIV. Esse estudo mostrou a importancia e significado que representa
a TARV para o jovem. Ao mesmo tempo em que apresenta dificuldades para o cumprimento
do uso dos medicamentos e percebe as diferencas que a doenga ocasiona na sua vida, o jovem
compreende o quanto é fundamental fazer o uso da TARV, para a manutencao e continuidade
de sua vida. O jovem compreende a TARV como uma possibilidade de futuro, no qual ele
podera colocar seus planos em pratica.

Os achados desse estudo apresentam contribui¢fes para enfermagem, pois indicam a
ampliacdo das praticas em salde, com possibilidades de realizar um caminho assistencial
pautado nos significados da TARV e vivencias dos jovens. Aponta-se a necessidade de realizar
um cuidado que valorize as singularidades dos jovens vivendo com HIV, adentrando e
compreendendo seu mundo. O encontro entre a enfermagem e o0 jovem € uma possibilidade,
que pode ocorrer por meio de consultas de enfermagem, salas de espera, atividades de extenséo
e pesquisa gque abordem esse jovem informalmente, sem cobrancas, objetivando a aproximacao
para desvelar suas necessidades com relacdo a TARV.

Pontuam-se também algumas recomendacfes com este estudo, no que se refere a
pesquisa, a qual esta comprometida em desenvolver investigacdes que possibilitem contribuir
de maneira efetiva no que se refere ao cuidado do jovem em sua condicao fatica de viver com
HIV. Assim, ha necessidade de se desenvolver mais projetos com 0s jovens, pois mesmo esta
populacédo estando em destaque nos casos de aids no Brasil nos ultimos anos, observa-se poucos
estudos que abordem principalmente suas singularidades. Assim, aponta-se a necessidade da
ampliacdo de pesquisas que possibilitem uma visdo abrangente dos mesmos, contemplando os
diferentes contextos que estéo inseridos.

Também, projetos de extensdo que atuem junto aos jovens e suas familias, a fim de
fortalecer as discussdes acerca da vivencia do HIV e da TARV com essa populagdo. Essa
aproximac&o, por meio da extensdo, valoriza as experiéncias de quem vive e convive com 0
HIV, o que possibilita melhoras no tratamento. Compreende-se que por meio da pesquisa e

extensdo se possam abrir caminhos para novas politicas publicas voltadas as complexidades e
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singularidades dos jovens vivendo HIV. E, no ensino para que cada vez mais se oportunizem
espacos de discussdo teorica e pratica acerca das especificidades que os jovens com HIV
vivenciam, direcionando a formacéo de profissionais mais sensiveis e criticos para aturem nesse
cenario.

E sabido que embora o Ministério da Satde do Brasil tenha politicas consolidadas para
algumas populagdes com o virus, e seja uma referéncia em relacdo ao acesso 8 TARV, ainda, é
deficiente no que se refere a manuais e consensos para os jovens vivendo HIV, os quais sdo em
sua totalidade integrados aos adolescentes, e direcionados para as questdes clinicas. Isto
repercute na préatica profissional, a qual se apresenta focada nas condicdes clinicas dos jovens,
deixando de considerar seu contexto existencial. Para tanto, sdo necessarias reflexdes acerca
desses materiais ministeriais, sendo fundamental implementar questdes que abordem as
condicdes além da clinica, mas também suas histérias e existéncia, a fim de promover um
cuidado integral.

Assim, a partir dessa pesquisa, a qual teve resultados importantes acerca do significado
da TARV na vivencia do jovem, a pesquisadora sente-se no compromisso de divulgar os
resultados dessa pesquisa, a fim de melhorar as praticas assistenciais, as pesquisas e 0 ensino,

direcionados aos jovens vivendo HIV.



70

REFERENCIAS

ABOIM, S. Risco e prevencao do HIV/Aids: uma perspectiva biografica sobre os
comportamentos sexuais em Portugal. Ciéncia & Saade Coletiva. v. 17, n. 1, p. 99-112,
2012,

ALMEIDA, S.A. et al. Concepcéo de jovens sobre o HIV/AIDS e o uso de preservativos nas
relagdes sexuais. Rev. Gaucha Enferm. v. 35, n.1, p. 39-46, 2014.

ALTICE, F.L.; FRIEDLAND, G.H. The era of adherence to HIV therapy. Ann. Intern. Med.
v. 129, n. 06, p. 503-5, 1998.

ARAUJO, J.AP.; CASELAN, T.T.T; CRUVINEL, W.M.; MESQUITA, D.; SILVA, N.P.;
ANDRADE, L.E.C. Linfdcitos T: da imunobiologia aos imunobioldgicos. RBM Revista
Brasileira de Medicina. n.1, p. 3-19, 2008.

ARAUJO, M.A.L.; ARAUJO, T.L.; DAMASCENO, M.M.C. Conhecimento em HIV/Aids de
1998 a 2005: Estudos publicados em periddicos de enfermagem. Escola Anna Nery. Revista
de Enfermagem, v. 10, p. 126-31, 2006.

AYRES, J.R.C.M.; et al. O conceito de vulnerabilidade e as praticas de saude: novas
perspectivas e desafios. In: CZERESNIA, D.; FREITAS, C.M.; (organizadores). Promogéo
da salde: conceitos, reflexdes, tendéncias. Rio de Janeiro: Fundacdo Oswaldo Cruz. p. 117-
40, 2003.

AYRES, J.R.C.M.; et al. Risco, vulnerabilidade e praticas de prevenc¢ado e promocao da
saude. In: CAMPOS, G.W.S.; et al. (Org.). Tratado de Saude Coletiva. Sdo Paulo; Rio de
Janeiro: Hucitec; Fiocruz. p. 375-417, 2006.

AYRES, J.R.C.M.; et al. Vulnerabilidade e prevencdo em tempos de AIDS. In:
BARBOSA, R.M.; PARKER, R. (organizadores). Sexualidades pelo avesso: direitos,
identidades e poder. Rio de Janeiro: Instituto de Medicina Social (IMS), Universidade
Estadual do Estado do Rio de Janeiro (UERJ); p. 49-72, 1999.

AYRES, S.J.R.C.M; et al. Risco, vulnerabilidade e praticas de preven¢ao e promog¢ao da
saude. In: CAMPQOS, G.W.S; et al. (organizadores). Tratado de salde coletiva. Rio de Janeiro
(RJ): Fiocruz, p. 375-417, 2006.

BARBARA, A.; SACHETTI, V.A.R; CREPALDI, M.A. Contribuicdes das representagoes
sociais ao estudo da aids. Interagao Psicol. v. 9, n. 2, p. 331-9, 2005.

BASTOS, F.I. AIDS: Uma Epidemia em Muta¢do. REVISTA DADOS/RADIS, Rio de
Janeiro, n.18, p. 1-21, 1996.

BASTOS, F.l.; SZWARCWALD, C.L. AIDS e pauperizagéo: principais conceitos e
evidéncias empiricas. Cad. Saude Publica. Rio de Janeiro, v. 16, supl. 1, p. S65-S76, 2000.

BOEMER, M.R. A conducéo de estudos segundo a metodologia de investigagédo
fenomenoldgica. Rev Latino-am Enfermagem. v. 2, n. 1, p. 83-94, 1994.



71

BONOLO, P. F.; GOMES, R. R. F. M.; GUIMARAES, M. D. C. Adeso a terapia anti-
retroviral (HIV/Aids): fatores associados e medidas da adesdo. Epidemiol. Serv. Saude. v.
16, n. 4, p. 261-78, 2007.

BORGES, I.K; MEDEIRQOS, M. Representacdes sociais de DST/AIDS para adolescentes de
uma instituicdo abrigo com experiéncia pregressa de vida nas ruas da cidade de Goiania.
Jornal Brasileiro Doengas Sexualmente Transmissiveis, v.16, n. 4, p. 43-9, 2004.

BRASIL. Ministério da Satde. Conselho Nacional de Satde. Comissio Nacional de Etica em
Pesquisa. Diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisa em seres humanos.
Resolugdo n. 466, Brasilia, 2012. 2. ed. Brasilia, 2013d.

. Ministério da Saude. Secretaria de Politicas de Saude. Coordenacdo Nacional de
DST e Aids. Politica nacional de DST/Aids: principios e diretrizes. Brasilia, DF, 1999.

. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Saude. Departamento de DST,
Aids e Hepatites Virais. Boletim Epidemiologico - Aids e DST. Brasilia, DF. 2015.

. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Saude. Departamento de DST,
Aids e Hepatites Virais. Protocolo clinico e diretrizes terapéuticas para manejo da
infeccdo pelo HIV em criancas e adolescentes. Brasilia, DF, 2014.

. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Saude. Departamento de DST,
Aids e Hepatites Virais. Boletim Epidemiologico - Aids e DST. Brasilia, DF. 2013a.

. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Saude. Departamento de DST,
Aids e Hepatites Virais. Boletim Epidemioldgico - Aids e DST. Brasilia, DF. 2011.

. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Saude. Departamento de DST,
Aids e Hepatites Virais. Boletim Epidemioldgico - Aids e DST. Brasilia, DF. 2014b.

. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Saude. Departamento de DST,
Aids e Hepatites Virais. Protocolo clinico e diretrizes terapéuticas para manejo da
infeccdo pelo HIV em adultos. Brasilia. 2013b.

. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Saude. Departamento de DST,
Aids e Hepatites Virais. Recomendaces para a atencao integral a adolescentes e jovens
vivendo com HIV/Aids. Brasilia, DF. 2013c.

. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Saude. Programa Nacional de
DST e Aids. Recomendac0es para Terapia Anti-retroviral em Adultos Infectados pelo
HIV. Brasilia, DF, 2008.

. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Saude. Programa Nacional de
DST e Aids. Protocolo para a prevencao de transmissao vertical de HIV e sifilis -
MANUAL DE BOLSO. Brasilia, DF. 2007.

. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia Sanitaria. Departamento de DST,
Aids e Hepatites Virais. A ONU e a resposta a aids no Brasil. Brasilia, DF. 2010.



72

BRITO, A. M.; CASTILHO, E. A.; SZWARCWALD, C. L. AIDS e infeccao pelo HIV no
Brasil: uma epidemia multifacetada. Revista da Sociedade Brasileira de Medicina
Tropical. v. 34, n. 2, p. 207-17, 2001.

CAMILLO, S.0.; MAIORINO, F.T.; CHAVES, L.C. O ensino de Enfermagem sobre
HIV/Aids sob a Gtica da cidadania. Revista Galcha de Enfermagem, v. 34, p. 117-23, 2013.

CAMILLO, S.0.; MAIORINO, F.T.; SILVA, A.L. Ensino da aids na perspectiva de docentes
de enfermagem e sua relacdo com a complexidade. Cogitare Enfermagem (UFPR), v. 19, p.
498-505, 2014.

CARACIOLO, J. M. M.; SHIMMA, E. (Coord.). Adesdo — da teoria a pratica: experiéncias
bem sucedidas no Estado de S&do Paulo. Sdo Paulo: Centro de Referéncias e Treinamento
DST/Aids, 2007.

CARVALHO, F. T.; PICCININI, C. A. Aspectos histdricos do feminino e do maternal e a
infecgdo pelo HIV em mulheres. Ciéncia & Saude Coletiva. v.13, n.6, p.1889-98, 2008.

CARVALHO, G. A saude publica no Brasil. Estud. av., Sdo Paulo, v. 27, n. 78, p. 7-26,
2013.

CARVALHO, M.E.G.; CARVALHAES, F.F.; CORDEIRO, R.P. Cultura e Subjetividade em
Tempos de AIDS. Londrina. p. 66-8. 2005.

CORREA, A K. Fenomenologia: uma alternativa para pesquisa em enfermagem. Rev. latino-
am. enfermagem, Ribeirdo Preto, v. 5, n. 1, p. 83-8, 1997.

COSTA, J.S.D; VICTORA, C.G. O que ¢ “um problema de saude publica? Rev Bras
Epidemiol. v.9, n.1, p. 144-51, 2006.

CRUZ, E. F. Infancias, adolescéncias e AIDS. Educacdo em Revista. n. 46, p. 363-84, 2007.
ERIKSON, E.H. Identidade, Juventude e Crise. Rio de Janeiro: Zahar editores, 1976.

FERNANDES, E.S.; et al. A vivéncia do ser-adolescente com HIV/aids: um estudo
fenomenoldgico para a enfermagem. Rev. Enf. Profissional. v. 1, n. 2, p. 447-61, 2014.

FRIEDMAN, S.R.; et al. Sex, drugs and infections among youth: Parenterally and Sexually
Transmitted Diseases in a High-Risk Neighborhood. Sex Transm Dis. v. 24, n. 6, p. 322-6,
1997.

GALVAO, J. A politica brasileira de distribuico e producéo de medicamentos anti-
retrovirais: privilégio ou um direito? Cad. Saude Publica. v.18, n.1, p.213-219, 2002.

GALVAO, J. AIDS no Brasil: a agenda de construgdo de uma epidemia. Rio de Janeiro:
ABIA; Séo Paulo: 34 ed., 2000.

GARNICA, A.V.M. Algumas notas sobre pesquisa qualitativa e fenomenologia. Interface,
Botucatu, v. 1, n. 1, p. 109-22, 1997.



73

GONGCALVES, A. Problema de Saude Publica: caracterizando e avaliando aplicacées.
Revista Brasileira de Epidemiologia, v. 9, n. 2, supl. 1, p. 253-5, 2006.

GRIEP, R.H.; ARAUJO, C.; SILVA, S.M.B. Comportamento de risco para a infeccdo pelo
HIV entre adolescentes atendidos em um centro de testagem e aconselhamento em DST/AIDS
no municipio do Rio de Janeiro, Estado do Rio de Janeiro, Brasil. Epidemiologia e Servicos
de Saude. v. 14, n. 1, p. 119-26, 2005.

GUERRA, C.P.P.; SEIDL, E.M.F. Criancas e adolescentes com HIV//Aids: revisio de estudos
sobre revelacao do diagndstico, adesdo e estigma. Paideia. v. 19, n. 42, p.59-65, 2009.

HEIDEGGER, M. Ser e tempo. Traducdo revisada e apresentacdo de Marcia Sa Cavalcante
Schuback. 9 ed. Petrdpolis (RJ): Vozes, 2014. 600 p.

HEIDEGGER, M. Todos N6s Ninguém: um enfoque fenomenoldgico do social. Traducao e
Comentario de Dulce Mara Criteli. Sdo Paulo: Moraes, 1981.

HOUAISS, A.; VILLAR, M. Dicionario Houaiss de Lingua Portuguesa. 4. ed. Rio de
Janeiro: Objetiva, 2012.

KOERICH, C.; et al. Gestdo do cuidado de enfermagem ao adolescente que vive com
HIV/AIDS. Escola Anna Nery Revista de Enfermagem, v. 19, n. 1, 2015.

KURBY, D.B.; LARIS, B.A.; ROLLERI, L.A. Sex and HIV education programs: their impact
on sexual behaviors of young people throughout the world. J Adolesc Health. n. 40, p. 206-
17, 2007.

LACERDA, M. R.; LABRONICI, L. M. Papel social e paradigmas da pesquisa qualitativa de
enfermagem. Rev Bras Enferm. v. 64, n. 2, p. 359-64, 2011.

LANGENDOREF, T.F. Profilaxia da transmisséo vertical do HIV: Compreenséo do vivido
do ser-casal e possibilidades de cuidado. 2012. 89 f. Dissertagdo (Mestrado em Enfermagem)
— Universidade Federal de Santa Maria, Santa Maria, 2012.

LEITE, J.L.; et al. Aids: vinte quatro anos de luta. Enfermeria global, v. 5, n. 2, p. 1-13,
2006.

LOPES, V.G. S. HIV — perfil da atual transmisséo heterossexual no Brasil. J bras Doencgas
Sex Transm. v.10, n.6, p.41-3, 1998.

MALASSIOTIS, A.; et al. Factors as sociated with adherence to antiretroviral medication in
HIV 1 infected patients. Int. J.STD & AIDS. v. 13, n. 5 p. 301-10, 2002.

MANN, J; TARANTOLA, D.J. M.; NETTER, T. W. (organizadores); PARKER, R;
GALVAQOQ, J.; PREDROSA, J. S. (organizadores. ed. brasil.) A AIDS no mundo; trad. Outras
Palavras. Rio de Janeiro: Relume-Dumara, 1993.



74

MELO, H.M.A.; et al. O conhecimento sobre Aids de homens idosos e adultos jovens: um
estudo sobre a percep¢do desta doenca. Ciéncia & Saude Coletiva. v. 17, n. 1, p. 43-53,
2012,

MERHY, E.E. INTRODUCAO A SAUDE PUBLICA: prética técnica e social (os sentidos
das acOes de satde). Instituto de Saude da Comunidade. Pds-graduacdo em Salde Coletiva,
UFF, Campinas, 2002.

MOREIRA, D.A. O método fenomenoldgico na Pesquisa. Séo Paulo: Pioneira Thompson,
2002. 152 p.

MOTTA, M.G.C.; et al. Vivéncias do adolescente com HIV/AIDS. Rev. Min. Enferm, v. 18,
n. 1, p. 181-94, 2014.

NADAL, S.R.; MANZIONE, C.R. Identificacao dos Grupos de Risco para as Doencas
Sexualmente Transmitidas. Rev bras Coloproct. v. 23, n. 2, p. 128-9, 2003.

OLIVEIRA, L. L.; NEGRA, M. D.; NOGUEIRA-MARTINS, M. C. F. Projetos de Vida de
Adultos Jovens Portadores de HIV por Transmissdo Vertical: estudo exploratério com
usuérios de um ambulatério de Infectologia. Saude Soc. v.21, n.4, p.928-939, 2012.

ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE. Cuidados inovadores para condicdes cronicas:
componentes estruturais de acdo: relatério mundial. Brasilia, DF, 2003.

PADOIN, S.M.M.; et al. Adesdo a terapia antirretroviral para hiv/aids. Cogitare
Enfermagem, v. 18, p. 446-51, 2013.

PADOIN, S.M.M.; et al. Criancas que tem HIV/aids e seus familiares/cuidadores: experiéncia
de acompanhamento multidisciplinar. Revista do Centro de Ciéncias da Saude (UFSM). v.
35, p. 51-6, 2009.

PADOIN, S.M.M.; et al. Fatores associados a ndo Adesdo ao Tratamento Antirretroviral em
Adultos acima de 50 Anos que Tém HIV/AidsDST. J bras Doencas Sex Transm. v. 23, n. 4,
p.192-6, 2011.

PADOIN, S.M.M; PAULA, C.C. Programa AIDS, Educacéo e Cidadania: perspectivas para a
segunda década de extensdo. Revista Saude (Santa Maria), Ahead of print, v. 38, n. 1, 2012.

PAIVA, V.; et al. A sexualidade de adolescentes vivendo com HIV: direitos e desafios para o
cuidado. Ciéncia & Saude Coletiva. v.16, n.10, p.4199-210, 2011.

PAIVA, V.; PUPO, L.R.; BARBOZA, R. O direito & prevencao e os desafios da reducdo da
vulnerabilidade ao HIV no Brasil. Rev. Saude Publica, v. 40, s. I, 2006.

PAULA, C.C. CABRAL, I. E. SOUZA, 1.E.O. O cotidiano do ser-adolescendo com aids:
movimento ou momento existencial? Esc Anna Nery Rev Enferm. v. 13, n. 3, p. 632-9,
2009.



75

PAULA, C.C. Ser-adolescendo que tem aids: cotidiano e possibilidades de cuidado de si.
Contribuicdes da Enfermagem no cuidar em satde. 2008. 171 f. Tese (Doutorado em
Enfermagem). Rio de Janeiro: UFRJ/EEAN, 2008.

PAULA, C.C.; et al. Cotidiano de adolescentes com o virus da imunodeficiéncia humana em
tratamento. Revista de Enfermagem da UFSM, v. 3, n. 3, p. 500-8, 2013.

PAULA, C.C.; et al. Modos de conducéo da entrevista em pesquisa fenomenoldgica: relato de
experiéncia. Rev Bras Enferm. v. 67, n. 3, p. 468-72, 2014.

PAULA, C.C.; et al. Movimento analitico-hermenéutico heideggeriano: possibilidade
metodologica para a pesquisa em enfermagem. Acta Paul Enferm. v. 25, n. 6, p. 984-9,
2012,

PINHEIRO, P.N.C.; et al. O cuidado humano: reflexdo ética acerca dos portadores do
HIV/AIDS. Revista Latino-Americana de Enfermagem, Séo Paulo, v. 13, n.4, p. 569-75,
2005.

POLEJACK, L.; SEIDL, E.M.F. Monitoramento e avalia¢do da adesao ao tratamento
antirretroviral para HIV/Aids: desafios e possibilidades. Ciéncia & Saude Coletiva. v. 15, s.
1, p. 1201-8, 2010.

PORTO, M.P. Lutando contra a AIDS entre meninas adolescentes: os efeitos da Campanha de
Carnaval de 2003 do Ministério da Saude do Brasil. Cad. Saude Publica.v.21, n.4, p. 1234-
43. 2005.

POTRICH, T.; et al. Cuidado familiar na adesdo a terapia antiretroviral em criangas com
HIV/AIDS: revisdo integrativa da literatura. Cogitare Enfermagem, v. 18, n. 2, p. 379-86,
2013.

RAO, D.; et al. Stigma and social barriers to medication adherence with urban Routh living
with HIV. AIDS Care. v. 19, n. 1, p. 28-33. jan. 2007.

RESUTO, T.J.0.; et al. A assisténcia de enfermagem aos portadores de HIVV/Aids no
vislumbrar da sua epidemia em Ribeirdo Preto. Relato de experiéncia de uma equipe de
enfermagem. Rev. Esc. Enf. USP, v. 34, n. 3, p. 240-3, set. 2000.

RIBEIRO, A. C; et al. Cotidiano terapéutico do adolescente que tem HIV/AIDS: ocupacao
em se cuidar e solicitude da familia. Cienc Cuid Saude. v. 12, n. 1, p.139-45, 2013.

RIBEIRO, A.C.; et al. Teens who may become infected with and adolescents who have
HIV/SIDA: narrative review. Rev. Enferm. UFPE, Pernambuco, v. 4, n. 1, p. 237-43, 2010.

RODRIGUES, A.S.; et al. Representacdes sociais de adolescentes e jovens vivendo com HIV
acerca da adolescéncia, sexualidade e AIDS. Rev. Eletr. Enf. v. 13, n. 4, p.680-7, 2011.

RODRIGUES, R.L.; et al. Risco cardiovascular pré e pés-terapia antirretroviral potente nos
pacientes com sindrome da imunodeficiéncia adquirida. Rev. Bras. Clin. Med. v.7, p. 153-
60, 20009.



76

ROIT, I.; BROSTOFF, J.; MALE, D. Imunologia. 6 ed. Barueri, SP: Manole, 2003.

SALIMENA, A.M.O.; SOUZA, |.E.O. O sentido da sexualidade de mulheres submetidas a
histerectomia. Esc Anna Nery Rev Enferm, v. 12, n. 4, p. 637-44, 2008.

SANTOS, C.P.; RODRIGUES, B. M. R. D.; ALMEIDA 1. S. Vivencia das adolescentes e
jovens com HIV: um estudo fenomenologico. Adolescencia & Saude. v. 7, n. 1,2010.

SANTOS, E.E.P.; et al. Expectativa de autoefic4cia para tratamento de adultos com aids de
um hospital universitario. Rev enferm UFPE, v. 8, n. 8, p. 2797-804, 2014.

SANTOS, N.J.S.; et al. A aids no Estado de Sdo Paulo. As mudangas no perfil da epidemia e
perspectivas da vigilancia epidemioldgica. Rev. Bras. Epidemiol. v. 5, n. 3, 2002.

SANTOS, N.J.S.; et al. Contextos de vulnerabilidade para o HIV entre mulheres brasileiras.
Cad. Saude Publica. v.25, supl. 2, p. 321-33, 2009.

SCHALL, V.; STRUCHINER, M. Educagéo no contexto da epidemia de HIVV/AIDS:
teorias e tendéncias pedagogicas. In: CZERESNIA, D.; SANTOS, E.M.; BARBOSA, R.H.S;
MONTEIRO, S. (organizadoras). AIDS: pesquisa social e educagéo. Rio de Janeiro:
ABRASCO, p. 84-105, 1995.

SEBEN, G.; et al. Adultos jovens portadores de HIV: analise dos processos subjetivos no
enfrentamento da doenca. PSIC - Revista de Psicologia da Vetor Editora. v. 9, n. 1, p. 63-
72, 2008.

SERAFINI, A. J.; BANDEIRA, D. R. Jovens vivendo com HIV/AIDS: a influéncia da rede
de relagdes, do coping e do neuroticismo sobre a satisfacdo de vida. Rev Psiquiatr RS. v. 31;
n.1, 2009.

SIGAUD, C.H.S; VERISSIMO, M.O.R. Enfermagem pediatrica: o cuidado de enfermagem
a crianca e ao adolescente. Sao Paulo: EPU, 1996.

SILVA, C.C.; et al. Iniciacdo e consumo de substancias psicoativas entre adolescentes e
adultos jovens de Centro de Atenc¢édo Psicossocial Antidrogas/CAPS-AD. Ciénc. salude
coletiva. v.19, n.3, p. 737-45, 2014.

SILVA, G.S.; et al. Comportamento sexual de adolescentes escolares. Rev Min Enferm. v.
19, n. 1, p. 154-60, 2015.

SILVA, J.M.O.; LOPES, R.L.M.; DINIZ, N.M.F. Fenomenologia. Rev Bras Enferm. v. 61,
n. 2, p. 254-7, 2008.

SILVA, Q.H.; PEDRO, F.L.; KIRSTEN, V.R. Satisfacdo corporal e caracteristicas de
lipodistrofia em criangas e adolescentes com HIV/AIDS em uso de terapia antirretroviral de
alta poténcia. Rev. Paul. Pediatr., Sdo Paulo, v. 29, n. 3, p. 357-63, 2011.

SILVA, S.F.R,; et al. Aids no Brasil: uma epidemia em transformacdo. Revista Brasileira de
Analises Clinicas. v. 42, n. 3, p. 209-12, 2010.



77

SOUSA, A.M.; et al. A politica de AIDS no Brasil: uma revisdo de literatura. Journal of
Management and Primary Health Care. v. 3, n. 1, p. 62-6, 2012.

SOUZA, M.L.; et al. O cuidado em enfermagem — uma aproximacao teorica. Texto &
Contexto. Enfermagem, Florianopolis, v. 14, n. 2, p. 266-70, 2005.

SOUZA, M.L.; SARTOR, V.V.B.; PRADO, M.L. Subsidios para uma ética da
responsabilidade em enfermagem. Texto & Contexto. Enfermagem. v. 14, n, 1, p. 75-81,
2005.

SZWARCWALD, C.L.; CASTILHO, E. A.A epidemia de HIV/AIDS no Brasil: trés décadas.
Cad. Saude Publica. v. 27, s. 1, p. S4-S5, 2011.

TEIXEIRA, A.M.F.B.; et al. Adolescentes e uso de preservativos: as escolhas dos jovens de
trés capitais brasileiras na iniciacdo e na Gltima relacdo sexual. Cad. Saude Pdblica. v. 22, n
.7, p. 1385-96, 2006.

TEIXEIRA, P.R.; PAIVA, V.; SHIMMA, E. (orgs). Ta dificil de engolir? Experiéncias de
adesdo ao tratamento antirretroviral em Sdo Paulo. Sdo Paulo: NEPAIDS. p. 139-43, 2000.

TERRA, M.G.; et al. Na trilha da fenomenologia: um caminho para a pesquisa em
enfermagem. Texto contexto-enferm. v. 15, n. 4, p. 672-8, 2006.

THIENGO, M.A.; OLIVEIRA, D.C.; RODRIGUES, B.M.R,D. Representacgdes sociais do
HIV/AIDS entre adolescentes: implicacdes para os cuidados de enfermagem. Revista da
Escola de Enfermagem da USP, Séo Paulo, v. 39, n. 1, p. 68-76, 2005.

TOLEDO, M.M.; TAKAHASHI, R.F.; DE-LA-TORRE-UGARTE-GUANILO, M.C.
Elementos de vulnerabilidade individual de adolescentes ao HIVV/AIDS. Rev. bras. enferm.,
Brasilia, v. 64, n. 2, p. 370-5, 2011.

UNAIDS. Global Report. Report on the global AIDS epidemic. 2012.

UNFPA. Estado de la poblacion mundial 2003: valorizar a 1.000 millones de adolescentes:
inversiones en su salud y sus derechos. New York: UNFPA - Fondo de Poblacion de las
Naciones Unidas, 84 p. 2003.

VEINOT, T.C.; et al. Supposed to make you better but it doesn’t really: HIV-positive youths’
perceptions of HIV treatment. Journal of Adolescent Health, Kidlington, UK. v. 38, n. 3, p.
261-6, 2006.

VELOSO, A.C.R.; FINK, H.T.K.; LIMA, L.M.P. Resisténcia genotipica do virus da
imunodeficiéncia humana tipo 1 aos antirretrovirais: revisdo. Comunicacao, Ciéncia e
Saude. v. 21, n. 1, p. 49-59, 2010.

VIEIRA, L.B.; et al. Producdo académica de p6s-graduacdo em enfermagem, Brasil, 1979-
2010. J. res.: fundam. care. v. 5, n. 4, p. 652-60, 2013.

WALDOW, V.R.; BORGES, R.F. Cuidar e humanizar: relacdes e significados. Acta Paul.
Enferm., S&o Paulo, v. 24, n. 3, p. 414-8, 2011.



78

WATTS M.J, BOHLE H.G. The space of vulnerability: the causal structure of hunger and
family. Progress In Human Geography, London, v.17, n.1, 1993.

WORLD HEALTH ORGANIZATION. Young People’s Health — a Challenge for Society.
Report of a WHO Study Group on Young People and Health for All. Technical Report Series
731. Geneva: WHO, 1986.

ZUGE, S. S. Fatores relacionados a adesdo ao tratamento antirretroviral de adultos com
HIV/aids. 2013. 141 f. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem) — Universidade Federal de
Santa Maria, Santa Maria, 2013.



79

ANEXO A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO?®

(JOVEM COM MAIS DE 18 ANOS/EMANCIPACAO)
UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
CENTRO DE CIENCIAS DASAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

Pesquisa: Significado do tratamento antirretroviral para jovens que vivem com HIV
InstituicAo/Departamento: Universidade Federal de Santa Maria/Programa de P6s-Graduagao
em Enfermagem — Curso de Mestrado

Pesquisador responsavel: Enfé, Profé. Dr2, Stela Maris de Mello Padoin

Telefone para contato (inclusive a cobrar) e endereco postal completo:

(55) 3220-8938; Av. Roraima, s/n, prédio 26, sala 1336. Cidade Universitaria, Bairro Camobi.
CEP: 97105-900 - Santa Maria (RS), Brasil.

Pesquisadora mestranda: Enf2. Erika Eberlline Pacheco dos Santos

Telefones para contato: (55) 96161030

Eu, Erika dos Santos, mestranda do Programa de P6s-Graduacdo em Enfermagem e a
Dra Stela Maris de Mello Padoin responsavel pela pesquisa Significado do tratamento
antirretroviral para jovens que vivem com HIV, o convidamos a participar como voluntario
deste estudo.

Esta pesquisa pretende compreender o significado da terapia antirretroviral para o HIV,
na vivéncia dos jovens. Sendo importante por possibilitar abranger as vivencias e as
necessidades dos jovens que vivem com HIV no que se refere ao cotidiano de cuidado na
realizacdo do tratamento para a AIDS. Para a sua execucdo serdo realizadas entrevistas
(conversas), se for permitido, a entrevista sera gravada em aparelho MP3, para que a
pesquisadora possa oferecer maior atencdo, ndo tendo que anotar tudo que for dito. Sua
participacdo sera ao falar sobre a sua vivéncia com relacéo ao tratamento com os medicamentos
para a AIDS.

E possivel que acorram desconfortos ao falar sobre o assunto, os quais podem estar
relacionados com o despertar de sentimentos (choro, tristeza, nervosismo) ao lembrar e falar do
que vocé ja viveu. Os resultados deste estudo beneficiardo vocé de forma indireta fortalecendo
0 planejamento da assisténcia dos profissionais da salde para que estes realizem um
atendimento que englobe a vivencia e as necessidades dos jovens que vivem com HIV
relacionadas ao cotidiano de cuidado na realizag&o do tratamento 0os medicamentos para AIDS.

Durante o periodo da pesquisa vocé podera tirar suas duvidas ou pedir qualquer outro
esclarecimento. Para isso, vocé podera entrar em contato com o um dos pesquisadores ou com
0 Conselho de Etica em Pesquisa.

Caso seja percebido algum problema relacionado com a pesquisa vocé tera direito a
assisténcia gratuita que sera prestada pela a equipe do Ambulatério Ala C do HUSM, a qual
sera procurada para lhe ajudar.

A sua autonomia sera respeitada e sua escolha em aceitar ou ndo participar desta
pesquisa serd acatada. Mesmo depois de aceitar participar, em qualquer momento da pesquisa

Se vocé tiver alguma consideracao ou divida sobre a ética da pesquisa, entre em contato: Comité de Etica em Pesquisa — UFSM
- Cidade Universitaria - Bairro Camobi, Av. Roraima, n®1000 - CEP: 97.105.900 Santa Maria — RS. Telefone: (55) 3220-9362
— Fax: (55)3220-8009 Email: comiteeticapesquisa@smail.ufsm.br. Web: www.ufsm.br/cep
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vocé podera desistir ou retirar a sua permissao, sem que isso cause qualquer dificuldade para
seu atendimento no HUSM.

As informac0Oes desta pesquisa sdo confidenciais e poderéo ser divulgadas, apenas, em
eventos ou publicagdes, sem a identificacdo dos voluntérios, a ndo ser entre os responsaveis do
estudo, sendo assegurado o sigilo sobre a participacdo. Os dados da pesquisa serdo usadas para
esta pesquisa e constituirdo um banco de dados para possiveis releituras em estudos futuros,
que sera arquivado e mantido sob a responsabilidade da orientadora da pesquisa por cinco (5)
anos na sala 1336, prédio 26 do Centro de Ciéncias da Saude, no Campus da UFSM. Av.
Roraima, n. 1000, bairro Camobi. Santa Maria — RS. CEP: 97105-900.

A pesquisa ndo prevé que tenha gastos para a sua participagdo, caso ocorra serdo
assumidos pelos pesquisadores. Fica também garantida indenizacdo em casos de danos
comprovadamente decorrentes da participa¢do na pesquisa.

Autorizacao

Eu, , apbs a leitura ou a escuta
da leitura deste documento e ter tido a oportunidade de conversar com o pesquisador
responsavel, para esclarecer todas as minhas davidas, estou suficientemente informado, ficando
claro que minha participacdo é voluntaria e que posso retirar este consentimento a qualquer
momento sem penalidades ou perda de qualquer beneficio. Estou ciente também dos objetivos
da pesquisa, dos procedimentos aos quais serei submetido, dos possiveis danos ou riscos deles
provenientes e da garantia de confidencialidade, bem como de esclarecimentos sempre que
desejar. Diante do exposto e de espontanea vontade, expresso minha concordancia em participar
deste estudo.

Santa Maria , de de 2015.

Assinatura do jovem voluntario:

Assinatura do Responsavel pela obtencédo do TCLE:

Local:

10se vocé tiver alguma consideracio ou divida sobre a ética da pesquisa, entre em contato: Comité de Etica em Pesquisa —
UFSM - Cidade Universitéria - Bairro Camobi, Av. Roraima, n°1000 - CEP: 97.105.900 Santa Maria — RS. Telefone: (55)
3220-9362 — Fax: (55)3220-8009 Email: comiteeticapesquisa@smail.ufsm.br. Web: www.ufsm.br/cep
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ANEXO B - TERMO DE CONFIDENCIALIDADE!!

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

Pesquisa: Significado do tratamento antirretroviral para jovens que vivem com HIV
InstituicAo/Departamento: Universidade Federal de Santa Maria/Programa de Pds-Graduagao
em Enfermagem — Curso de Mestrado

Pesquisador responsavel: Enfé, Profé. Dr2, Stela Maris de Mello Padoin

Telefone para contato (inclusive a cobrar) e endereco postal completo: (55) 3220-8938;
Av. Roraima, s/n, prédio 26, sala 1336. Cidade Universitaria, Bairro Camobi. CEP: 97105-900
- Santa Maria (RS), Brasil. )

Pesquisadora mestranda: Enf2. Erika Eberlline Pacheco dos Santos

Telefones para contato: (55) 96161030.

Os pesquisadores do presente projeto se comprometem a preservar a confidencialidade
dos dados dos participantes desta pesquisa, cujos dados serdo coletados por meio de entrevistas
(conversas), se for permitido, a entrevista serd gravada eu aparelho MP3, para que a
pesquisadora possa oferecer maior atengdo, ndo tendo que anotar tudo que for dito, no
Ambulatério Ala A e Ambulatério Ala C do Hospital Universitario de Santa Maria/RS.

Os dados da pesquisa serdo considerados confidenciais e as informacdes serdo utilizadas
para execucdo do presente projeto e constituirdo um banco de dados para possiveis releituras
em estudos futuros, que serd arquivado e mantido sob a responsabilidade da orientadora da
pesquisa. As informagdes somente poderdo ser divulgadas de forma anénima e serdo mantidas
na UFSM - Avenida Roraima, 1000, prédio 26, sala 1336 — CEP: 97105-900 - Santa Maria -
RS, por um periodo de cincos anos, sob a responsabilidade da Professora Doutora Stela Maris
de Mello Padoin. Apos este periodo os dados serdo destruidos.

Este projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFSM em
..... l......]......., e recebeu 0 nUmero Caae 39430314.5.0000.5346.

Santa Maria, 01 de dezembro de 2014.

Profé. Dr2. Stela Maris de Mello Padoin
Pesquisador responsavel

Se vocé tiver alguma consideracio ou davida sobre a ética da pesquisa, entre em contato: Comité de Etica em Pesquisa — UFSM
— Cidade Universitaria - Bairro Camobi, Av. Roraima, n°1000 - CEP: 97.105.900 Santa Maria — RS. Telefone: (55) 3220-9362
— Fax: (55)3220-8009 Email: comiteeticapesquisa@smail.ufsm.br. Web: www.ufsm.br/cep
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ANEXO C - TERMO DE ASSENTIMENTO??

(JOVEM MENOR DE 18 ANOS O QUAL O RESPONSAVEL AUTORIZOU)
UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
CENTRO DE CIENCIAS DASAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

Pesquisa: Significado do tratamento antirretroviral para jovens que vivem com HIV
Instituicdo/Departamento: Universidade Federal de Santa Maria/Programa de Pds-Graduacéo
em Enfermagem — Curso de Mestrado

Pesquisador responsavel: Enf2. Prof?. Dr2. Stela Maris de Mello Padoin

Telefone para contato (inclusive a cobrar) e endereco postal completo:

(55) 3220-8938; Av. Roraima, s/n, prédio 26, sala 1336. Cidade Universitaria, Bairro Camobi.
CEP: 97105-900 - Santa Maria (RS), Brasil.

Pesquisadora mestranda: Enf. Erika Eberlline Pacheco dos Santos

Telefones para contato: (55) 96161030

Eu, Erika dos Santos, mestranda do Programa de P6s-Graduagdo em Enfermagem e a
Dra Stela Maris de Mello Padoin responsavel pela pesquisa Significado do tratamento
antirretroviral para jovens que vivem com HIV, o convidamos a participar como voluntéario
deste estudo.

Esta pesquisa pretende compreender o significado da terapia antirretroviral para o HIV,
na vivéncia dos jovens. Sendo importante por possibilitar abranger as vivencias e as
necessidades dos jovens que vivem com HIV no que se refere ao cotidiano de cuidado na
realizacdo do tratamento para a AIDS. Para a sua execucdo serdo realizadas entrevistas
(conversas), se for permitido, a entrevista sera gravada eu aparelho MP3, para que a
pesquisadora possa oferecer maior atencdo, ndo tendo que anotar tudo que for dito. Sua
participacdo sera ao falar sobre a sua vivéncia com relacdo ao tratamento com os medicamentos
para a AIDS.

E possivel que os acorram desconfortos a vocé ao falar sobre o assunto, os quais podem
estar relacionados com o despertar de sentimentos (choro, tristeza, nervosismo) ao lembrar e
falar do que vocé ja viveu. Os resultados deste estudo beneficiardo vocé de forma indireta
fortalecendo o planejamento da assisténcia dos profissionais da salde para que estes realizem
um atendimento que englobe a vivencia e as necessidades dos jovens que vivem com HIV
relacionadas ao cotidiano de cuidado na realizacdo do tratamento os medicamentos para AIDS.

Durante o periodo da pesquisa vocé podera tirar suas davidas ou pedir qualquer outro
esclarecimento. Para isso, vocé podera entrara em contato com o um dos pesquisadores ou com
o0 Conselho de Etica em Pesquisa.

Caso seja percebido algum problema relacionado com a pesquisa vocé tera direito a
assisténcia gratuita que sera prestada pela a equipe do Ambulatorio Ala C do HUSM, a qual
sera procurada para lhe ajudar.

A sua autonomia serd respeitada e sua escolha em aceitar ou nao participar desta
pesquisa sera acatada. Mesmo depois de aceitar participar, em qualquer momento da pesquisa

125e vocé tiver alguma consideraco ou ddvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato: Comité de Etica em Pesquisa —
UFSM - Cidade Universitéria - Bairro Camobi, Av. Roraima, n°1000 - CEP: 97.105.900 Santa Maria — RS. Telefone: (55)
3220-9362 — Fax: (55)3220-8009 Email: comiteeticapesquisa@smail.ufsm.br. Web: www.ufsm.br/cep
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vocé podera desistir ou retirar a sua permissao, sem que isso cause qualquer dificuldade para
seu atendimento no HUSM. 13

As informac0es desta pesquisa sdo confidenciais e poderdo ser divulgadas, apenas, em
eventos ou publicagdes, sem a identificacdo dos voluntérios, a ndo ser entre os responsaveis do
estudo, sendo assegurado o sigilo sobre a participacdo. Os dados da pesquisa serdo usados para
esta pesquisa e constituirdo um banco de dados para possiveis releituras em estudos futuros,
que sera arquivado e mantido sob a responsabilidade da orientadora da pesquisa por cinco (5)
anos na sala 1336, prédio 26 do Centro de Ciéncias da Saude, no Campus da UFSM. Av.
Roraima, n. 1000, bairro Camobi. Santa Maria — RS. CEP: 97105-900.

Os gastos necessarios para a sua participagdo na pesquisa serdo assumidos pelos
pesquisadores. Fica também garantida indenizacdo em casos de danos comprovadamente
decorrentes da participacdo na pesquisa.

Autorizacao

Eu, , apbs a leitura ou a escuta
da leitura deste documento e ter tido a oportunidade de conversar com 0 pesquisador
responsavel, para esclarecer todas as minhas davidas, estou suficientemente informado, ficando
claro para que minha participacédo é voluntaria e que posso retirar este consentimento a qualquer
momento sem penalidades ou perda de qualquer beneficio. Estou ciente também dos objetivos
da pesquisa, dos procedimentos aos quais serei submetido, dos possiveis danos ou riscos deles
provenientes e da garantia de confidencialidade, bem como de esclarecimentos sempre que
desejar. Diante do exposto e de espontanea vontade, expresso minha concordancia em participar
deste estudo.

Santa Maria , de de 201 .

Assinatura do jovem voluntario:

Assinatura do Responsavel pela obten¢do do TCLE:

Local:

Se voce tiver alguma consideracdo ou ddvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato: Comité de Etica em Pesquisa —
UFSM - Cidade Universitaria - Bairro Camobi, Av. Roraima, n°1000 - CEP: 97.105.900 Santa Maria — RS. Telefone: (55)
3220-9362 — Fax: (55)3220-8009 Email: comiteeticapesquisa@smail.ufsm.br. Web: www.ufsm.br/cep
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ANEXO D - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO*

(RESPONSAVEL LEGAL PELO JOVEM MENOR DE 18 ANOS)
UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO DE ENFERMAGEM

Pesquisa: Significado do tratamento antirretroviral para jovens que vivem com HIV
Instituicdo/Departamento: Universidade Federal de Santa Maria/Programa de Pds-Graduacéo
em Enfermagem — Curso de Mestrado

Pesquisador responsavel: Enf2. Prof. Dr2. Stela Maris de Mello Padoin

Telefone para contato (inclusive a cobrar) e endereco postal completo: (55) 3220-8938;
Av. Roraima, s/n, prédio 26, sala 1336. Cidade Universitaria, Bairro Camobi. CEP: 97105-900
- Santa Maria (RS), Brasil.

Pesquisadora mestranda: Enf. Erika Eberlline Pacheco dos Santos

Telefones para contato: (55) 96161030.

Eu, Erika dos Santos, mestranda do Programa de P6s-Graduagdo em Enfermagem e a
Dra Stela Maris de Mello Padoin responsavel pela pesquisa Significado do tratamento
antirretroviral para jovens que vivem com HIV, o convidamos a participar como voluntéario
deste estudo.

Esta pesquisa pretende compreender o significado da terapia antirretroviral para o HIV,
na vivéncia dos jovens. Sendo importante por possibilitar abranger as vivencias e as
necessidades dos jovens que vivem com HIV no que se refere ao cotidiano de cuidado na
realizacdo do tratamento para a AIDS. Para a sua execucdo serdo realizadas entrevistas
(conversas), se for permitido, a entrevista serd gravada eu aparelho MP3, para que a
pesquisadora possa oferecer maior atencdo, ndo tendo que anotar tudo que for dito. Sua
participacao sera ao falar sobre a sua vivéncia com relagdo ao tratamento com os medicamentos
para a AIDS.

E possivel que os acorram desconfortos para o jovem ao falar sobre o assunto, os quais
podem estar relacionados com o despertar de sentimentos (choro, tristeza, nervosismo) ao
lembrar e falar do que j& viveu. Os resultados deste estudo beneficiardo o jovem de forma
indireta fortalecendo o planejamento da assisténcia dos profissionais da salde para que estes
realizem um atendimento que englobe a vivencia e as necessidades dos jovens que vivem com
HIV relacionadas ao cotidiano de cuidado na realizacdo do tratamento os medicamentos para
AIDS.

Durante o periodo da pesquisa o jovem podera tirar suas davidas ou pedir qualquer outro
esclarecimento. Para isso, vocé podera entrara em contato com o um dos pesquisadores ou com
0 Conselho de Etica em Pesquisa.

Caso seja percebido algum problema relacionado com a pesquisa 0 jovem tera direito a
assisténcia gratuita que sera prestada pela a equipe do Ambulatério Ala C do HUSM, a qual
sera procurada para ajudar.

A autonomia do jovem sera respeitada e sua escolha em aceitar ou ndo participar desta
pesquisa serd acatada. Mesmo depois de aceitar participar, em qualquer momento da pesquisa

145e vocé tiver alguma consideracio ou ddvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato: Comité de Etica em Pesquisa —
UFSM - Cidade Universitéria - Bairro Camobi, Av. Roraima, n°1000 - CEP: 97.105.900 Santa Maria — RS. Telefone: (55)
3220-9362 — Fax: (55)3220-8009 Email: comiteeticapesquisa@smail.ufsm.br. Web: www.ufsm.br/cep
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ele podera desistir ou retirar a sua permissdo, sem que isso cause qualquer dificuldade para seu
atendimento no HUSM.*®

As informac0es desta pesquisa sdo confidenciais e poderédo ser divulgadas, apenas, em
eventos ou publicagdes, sem a identificacdo dos voluntérios, a ndo ser entre os responsaveis do
estudo, sendo assegurado o sigilo sobre a participacdo. Os dados da pesquisa serdo usados para
esta pesquisa e constituirdo um banco de dados para possiveis releituras em estudos futuros,
que sera arquivado e mantido sob a responsabilidade da orientadora da pesquisa por cinco (5)
anos na sala 1336, prédio 26 do Centro de Ciéncias da Saude, no Campus da UFSM. Av.
Roraima, n. 1000, bairro Camobi. Santa Maria — RS. CEP: 97105-900.

Os gastos necessarios para a sua participagdo na pesquisa serdo assumidos pelos
pesquisadores. Fica, também garantida indenizacdo em casos de danos comprovadamente
decorrentes da participacdo na pesquisa.

Autorizacdo

Eu, responsavel pelo jovem
, apos a leitura ou a escuta da leitura deste
documento e ter tido a oportunidade de conversar com o pesquisador responsavel, para
esclarecer todas as minhas davidas, estou suficientemente informado, ficando claro para que a
participagdo do jovem o qual sou responsavel é voluntaria e que posso retirar este
consentimento a qualquer momento sem penalidades ou perda de qualquer beneficio. Estou
ciente também dos objetivos da pesquisa, dos procedimentos aos quais 0 jovem submetido, dos
possiveis danos ou riscos deles provenientes e da garantia de confidencialidade, bem como de
esclarecimentos sempre que desejar. Diante do exposto e de espontanea vontade, expresso
minha concordancia na participacdo do jovem neste estudo.

Santa Maria , de de 2015.

Assinatura do responsavel pelo jovem voluntario:

Assinatura do Responsavel pela obtencédo do TCLE:

Local:

Se vocé tiver alguma consideracdo ou ddvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato: Comité de Etica em Pesquisa —
UFSM - Cidade Universitaria - Bairro Camobi, Av. Roraima, n°1000 - CEP: 97.105.900 Santa Maria — RS. Telefone: (55)
3220-9362 — Fax: (55)3220-8009 Email: comiteeticapesquisa@smail.ufsm.br. Web: www.ufsm.br/cep
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ANEXO F - REGISTRO NO DEPARTAMENTO DE GERENCIA DE ENSINO E
PESQUISA DO HOSPITAL UNIVERSITARIO DE SANTA MARIA — GEP/HUSM

GEP Geréncia de Ensino e Pesquisa
2 [VAY,"/ [l do Hospital Universitirio de Santa Maria
FOLHA DE REGISTRO E ACOMPANHAMENTO DE PROJETOS

Neinsorgso 6ep: 2% 1 Lo\ oseddily o
Pesquisador.. A Moo g TR\ Qm:»m Fungaof\)‘&umf N&-&Q
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Titulo:. "D, ARG O AT AT D NRN LB S, ;5_.\...1\: ..... “'*r'- ...... =
ANANEED ST WA
TIPO DE PROJETO: (Y) Pesquisa ( )Enensbo ( )Insb(uclmal

FINALIDADE ACADEMICA: { ) TCC ( )Especializagho (X)Dissertagho ( )Tese (

) Outro
TIPO DE PESQUISA: ( ) Inovagtes Tecnologcas em Saude () Operacional { ) Clinica () Basica
{ ) Politcas Publicas de Salde

FONTE DE FINANCIAMENTO: (X)) Recursos Propnos () HUSM { ) Agéncia Pablica de fomento nacional
| JAgensa PuDica 02 fomanta intermnacional () Inaustra Famaceutica

OBS: A fonte de financamento da pesquisa deverd estar claramente definida no projelo, Caso haja custos para o0 HUSM
a forma de ressarcimento devera estar deﬁmda no prqeto e com o selor er\r'olwdo
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ANEXO G -PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA UNIVERSIDADE
FEDERAL DE SANTA MARIA - CEP/UFSM

aas™s UNIVERSIDADE FEDERAL DE
§ % SANTAMARIA/ PRO-REITORIA W““‘
DE POS-GRADUAGAO E

-
5
“,

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Significado do tratamento antirretroviral para jovens que vivem com HIV
Pesquisador: Stela Maris de Mello Padoin

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 39430314.5.0000.5346

Instituicdo Proponente: Universidade Federal de Santa Maria/ Pré-Reitoria de Pés-Graduagédo e
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 909.983
Data da Relatoria: 08/12/2014

Apresentagdo do Projeto:

"Investigacdo qualitativa, fenomenolégica, fundamentada no referencial tedrico-filosofico-metodologico de
Martin Heidegger. Participardo dessa investigagdo jovens de 15 a 24 anos 11 meses e 29 dias que estéo
realizando o tratamento com ARV & pelo menos trés meses no Ambulatério de Doengas Infecciosas Adulto
ou Pediatrico.

Serdo excluidos os jovens que apresentarem alguma limitagdo cognitiva e mental e os que n&o sabem do
diagnéstico do HIV. A produgédo dos dados sera por meio da entrevista fenomenolégica e ocorrera no
referido ambulatorio de dezembro de 2014 a maio de 2015, apos aprovagdo do Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal de Santa Maria.

O numero de jovens que participardo do estudo ndo sera determinado, pois em fenomenologia o critério que
expressa o encerramento das entrevistas € a convergéncia e suficiéncia dos significados expressos nos

discursos, possibilitando o desvelamento do fenémeno.

A analise dos dados esta fundamentada no referencial tedrico-filoséfico-metodoldgico heideggeriano que
compreende dois momentos metédicos, a compreensdo vaga e mediana, e hermenéutica."

Enderego: Av. Roraima, 1000 - prédio da Reitoria - 2° andar

Balrro: Camobi CEP: 97.105-970
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Objetivo da Pesquisa:
"Compreender o significado da terapia antirretroviral para o HIV na vivéncia dos jovens."

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
"Considerando a possibilidade de riscos quanto & dimens&o fisica, moral, intelectual, social ou cultural, os
quais que podem ser despertados com a realizagdo da entrevista, as equipes do servigo serdo solicitadas
para prestar assisténcia aos participantes se necessario, conforme o acordo previamente preestabelecido
entre a pesquisadora e as equipes.”

Comentérios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Consideragdes sobre os Termos de apresentagado obrigatéria:
Apresentados de modo suficiente.

Recomendagoes:

Veja no site do CEP - http://w3.ufsm.br/nucleodecomites/index.php/cep - na aba "orientagbes gerais",
modelos e orientagdes para apresentagdo dos documentos. Acompanhe as orientagdes disponiveis, evite
pehdéncias e agilize a tramitagé@o do seu projeto.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Situacdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

Consideragdes Finais a critério do CEP:
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SANTA MARIA, 11 de Dezembro de 2014

Q™

Assinado por:

CLAUDEMIR DE QUADROS
(Coordenador)

Enderego: Av. Roraima, 1000 - prédio da Reitoria - 2° andar
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Telefone: (55)3220-9362

CEP: 97.105-970
SANTA MARIA

E-mail: cep.ufsm@gmail.com
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