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RESUMO

COMUNICACAO DO DIAG[\IC')STICO DE HIV: TRADUCAO DO
CONHECIMENTO E AVALIACAO DO CONTEUDO DE UM GUIA PARA
PROFISSIONAIS QUE ATENDEM CRIANCAS

AUTORA: Bruna Pase Zanon
ORIENTADORA: Cristiane Cardoso de Paula
CO-ORIENTADORA: Aline Cammarano Ribeiro

A comunicacdo do diagnostico de infeccdo pelo HIV indica-se ser iniciada na infancia com
acompanhamento de uma equipe multiprofissional em servico de salde. No entanto, ndo ha
subsidios tedrico-praticos para acompanhamento da comunicagdo do diagnéstico de HIV para
criancas. Tem-se como objetivos: identificar as evidéncias cientificas dos elementos da
comunicacdo de mas noticias em pediatria; construir o contetdo do guia de acompanhamento
de comunicacédo do diagndstico de infeccdo pelo HIV na infancia; avaliar o contetdo do guia
de acompanhamento de comunicacdo do diagndstico de infeccdo pelo HIV na infancia.
Tratou-se de uma pesquisa participativa, fundamentada no modelo tedrico da Tradugdo do
Conhecimento em Acdo, realizada em duas etapas. Na primeira, foi aplicado o ciclo de
criagdo do modelo tedrico que envolve pesquisa do conhecimento, conhecimento de 22
geracdo e produtos/ferramentas do conhecimento; originando o conteudo da tecnologia
intitulada Comunicacdo do diagnéstico de HIV na inféncia: guia para profissionais que
atendem criangas. O conteudo da tecnologia foi criado a partir do desenvolvimento de estudos
de revisdo, dos quais foram extraidas evidéncias segundo os elementos da comunicacdo. Na
segunda etapa, foram selecionados os participantes por meio dos critérios de Fehring e
constituiu-se um comité de juizes especialistas que desenvolveu a avaliacdo por meio de
plataforma online, no primeiro semestre de 2020. Foi aplicado o indice de Validade de
Contetdo (IVC) e estabelecido o indice minimo de 0,80. Os aspectos éticos foram respeitados
de acordo a resolucdo 466/12, assim como os principios da bioética, sendo o projeto aprovado
pela instituicdo proponente. O consentimento dos participantes foi obtido por meio de TCLE
digital, também na plataforma online. Participaram juizes dos estados brasileiros, compondo
um total de 26 juizes. A tecnologia foi avaliada com IVC global de 0,94. As sugestdes dos
juizes foram atendidas de acordo ao objetivo da tecnologia. O contetdo deste guia podera
subsidiar a pratica assistencial dos profissionais que atendem criancas que vivem com HIV,
podendo ser incorporado pelos servicos de salde. A partir da avaliacdo do conteido do guia,
espera-se gque esse contetdo fundamente e qualifique as demais etapas, com avaliacéo de face
e aplicacdo com o publico-alvo. Ao final da criagdo do guia, vislumbra-se que os profissionais
possam acompanhar a comunicagdo do diagnostico de HIV a crianga, com respaldado em
evidéncias nacionais e internacionais e na avaliacdo de renomados juizes. E, que a
enfermagem se fortaleca enquanto ciéncia, produzindo inovagéo tecnoldgica, envolvendo-se
no acompanhamento da comunicagéo do diagnostico de HIV a crianga.

Palavras-chaves: Salde da crianga. HIV. Revelagdo da verdade. Comunicacdo em salde.
Maés noticias. Equipe de Assisténcia ao Paciente. Enfermagem.






ABSTRACT

COMMUNICATION OF HIV DIAGNOSIS: TRANSLATION OF KNOWLEDGE
AND EVALUATION OF THE CONTENTS OF A GUIDE FOR PROFESSIONALS
WHO CARE FOR CHILDREN

AUTHOR: Bruna Pase Zanon
ADVISOR: Cristiane Cardoso de Paula
CO-ADVISOR: Aline Cammarano Ribeiro

The communication of the diagnosis of HIV infection should be initiated in childhood with
the follow-up of a multidisciplinary team in a health service. However, there is no theoretical
and practical support for monitoring the communication of HIV diagnosis for children. The
objectives are: to identify the scientific evidence of the elements of bad news communication
in pediatrics; build the content of the communication follow-up guide for the diagnosis of
HIV infection in childhood; evaluate the content of the communication follow-up guide for
the diagnosis of HIV infection in childhood. This was a participatory research, based on the
theoretical model of Knowledge Translation into Action, carried out in two stages. In the first,
the cycle of creation of the theoretical model involving knowledge research, 2" generation
knowledge and knowledge products/tools were applied, originating the content of the
technology entitled Communication of HIV diagnosis in childhood: guide for professionals
who care for children. The content of the technology was created from the development of
review studies, from which evidence was extracted according to the elements of
communication. In the second stage, participants were selected using Fehring criteria and a
committee of expert judges was set up to develop the evaluation through an online platform in
the first half of 2020. The Content Validity Index (CVI) was applied and the minimum index
of 0.80 was established. The ethical aspects were respected according to resolution 466/12, as
well as the principles of bioethics, and the project was approved by the proposing institution.
The consent of the participants was obtained through a digital ICF, also on the online
platform. Judges from Brazilian states participated, composing a total of 26 judges. The
technology was evaluated with global CVI of 0.94. The judges’ suggestions were met
according to the technology’s objective. The content of this guide might support the care
practice of professionals who care for children living with HIV, and can be incorporated by
health services. From the evaluation of the content of the guide, this content is expected to
base and qualify the other steps, with layout evaluation and application with the target
audience. At the end of the creation of the guide, it is possible that professionals can follow
the communication of HIV diagnosis to the child, supported by national and international
evidence and the evaluation of renowned judges. Moreover, nursing is strengthened as a
science, producing technological innovation, involving itself in monitoring the
communication of HIV diagnosis to the child.

Keywords: Child health. HIV. Revelation of the truth. Health communication. Bad news.
Patient Assistance Team. Nursing.
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APRESENTACAO

Esta Tese de Doutorado tem como problema a auséncia de um acompanhamento para
a comunicacdo do diagndstico de infeccdo pelo HIV as criangas e suas familias. Objeto de
investigacdo € o acompanhamento da comunicacdo do diagndstico de infecgdo pelo HIV na
infancia.

Esta pesquisa integra o projeto matricial intitulado “Revelacdo do Diagnéstico de
infec¢do pelo HIV na infancia” (REVHIV2) (2015-2020), que tem como objetivo produzir
subsidio tedrico-pratico para esta revelagdo. Resultante do matricial anterior “Revelagdo do
diagnostico de HIV” (REVHIV1) (2011-2015), que teve como objetivo compreender o
processo de revelacdo do diagnostico de HIV, na perspectiva da familia, do adolescente e da
crianca. O REVHIV1 originou duas dissertacbes de mestrado (ALMEIDA, 2012; BRUM,
2013) e uma tese de doutorado (FREITAS, 2014).

A primeira dissertacdo teve como objetivo compreender o processo de revelacdo do
diagnostico de HIV na perspectiva da familia. Como resultados teve-se que os significados da
revelacdo sdo construidos e elaborados desde 0 momento que a mée tem conhecimento do seu
diagnostico, sendo caracterizado como um momento assustador. Diante dos questionamentos
dos profissionais de salde e pela probabilidade de transmissao vertical ao filho. A revelacéo
caracterizou-se como um processo, no qual as informacGes foram reveladas gradualmente,
conforme questionado pela crianca ou conforme a sua adesdo ao tratamento, apresentando
fatores facilitadores ou de resisténcia para o inicio do processo (ALMEIDA, 2012).

A segunda dissertacdo teve como objetivo compreender o processo de revelagdo do
diagndstico de HIV na perspectiva do adolescente. Os resultados permitiram a compreensao
de gue o adolescente sabe do diagnostico, mesmo antes de alguém lhes contar, entretanto nao
entendem até o momento em que a familia e/ou profissionais da saude comunicam o seu
diagndstico. No inicio ficou assustado e com medo por ter algo que o0s outros ndo tém. Depois
que entendeu, se acostumou e aceitou. Sabe que ndo deve contar para ninguém e tem medo da
reacdo se alguém souber. Tem regras e limites por ter algo que os outros ndo tém. Aceita
tomar o remédio e com o tempo, aprende a se cuidar. Compreende que € uma pessoa normal,
o diferente € ter o virus, ter que tomar os remedios e ir ao hospital (BRUM, 2013).

A tese teve como objetivo compreender o processo de revelacdo do diagnostico de
HIV na perspectiva da criangca. Como resultados teve-se a compreensao que a crianga comeca
a desconfiar que algo errado esta acontecendo, pela necessidade de consultas e exames

frequentes, pela perda de algum familiar, conversas na escola, com amigos ou familiares. O
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modo como a revelagdo acontece e os atores que participam dependem das experiéncias de
cada crianga. A necessidade de revelacdo parte dela prépria que comeca a questionar sua
condicdo. A revelacdo pode acontecer por meio de conversas com os familiares e/ou com
profissionais de salde. Também pode ocorrer por acontecimentos cotidianos que a levam a
descobrir ou confirmar sozinha que tem o HIV (FREITAS, 2014).

Estas evidéncias culminaram na inquietacdo: quais acdes podem ser desenvolvidas
para apoiar a revelacdo do diagnostico de HIV, de modo a melhorar o acompanhamento
ambulatorial permanente de salde as criancas, adolescentes e suas familias? Diante de tal
inquietacdo, o Grupo de Pesquisa Cuidado a Saude das pessoas, Familias e Sociedade (GP-
PEFAS) se comprometeu com o desenvolvimento do REVHIV2. Este projeto envolveu uma
dissertacdo de mestrado (ZANON, 2016) e duas teses de doutorado em andamento.

Na dissertacdo, a Pesquisa Convergente Assistencial foi aplicada com o objetivo de
conduzir a construcdo coletiva de um processo de revelacdo do diagnostico de HIV para
criancas e adolescentes no Ambulatdrio de Doencas Infecciosas Pediatricas. Os resultados das
etapas de observacdo e de entrevista com os profissionais da saude indicaram o significado do
processo de revelacdo do diagndstico de HIV para as criancas. Portanto, a revelacdo do
diagndstico deve ser realizada de maneira conjunta entre familiares e profissionais da saude;
inclui 0 nome da doenca e suas consequéncias; nao € somente o diagnostico médico; € um
diagndstico diferenciado quando comparado com outras doengas, pois se trata de uma doenca
complexa e obscura; é compreendida ora como um momento e ora COmo um processo; tem
que haver um acompanhamento no servi¢o de saude; pode durar anos e envolver inimeras
consultas, no entanto tem que haver o momento de revelar o diagnostico. Foram apontados as
possibilidades e os limites para revelacdo do diagnéstico de HIV para crianca. Como
possibilidades teve-se a existéncia de uma equipe multidisciplinar e 0 acompanhamento em
salde, realizado no mesmo local por um longo periodo. Como limites teve-se a fragilidade do
trabalho em equipe; falta de comunicacéo entre os profissionais da salde; resisténcia familiar
em revelar o diagndstico; falta de registro das criancas que sabem ou ndo do diagnostico; e
aporte teorico insuficiente acerca da tematica revelagdo (ZANON, 2016). A partir dos
resultados encontrados nas entrevistas, observagdes e revisoes de literatura foi sistematizada
uma proposta de plano de agdo, para acompanhamento do processo de revelacdo do
diagnostico de HIV para crianga em servico especializado. Esta proposta foi apresentada e
discutida com os profissionais da saude na terceira etapa de producdo de dados, chamada de

grupo de convergéncia. O plano de agdo teve como objetivo: orientar os profissionais da
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salde no acompanhamento do processo de revelagdo do diagnostico de HIV para criancgas e
adolescentes em servigo especializado.

Cabe destacar que, a construcdo do plano de acdo foi advinda dos profissionais da
salde que atuam no Ambulatério de Doencas Infecciosas Pediatricas, sendo realizada uma
construcdo coletiva entre profissionais da salde e pesquisadora. Quanto o uso da palavra
“guia”, estd foi a sugestdo apontada pelos profissionais da saude ao conteldo construido no
grupo de convergéncia. Primeiramente, foi chamado de plano de acéo e no ultimo encontro do
grupo de convergéncia foi nomeado de “Guia para acompanhamento da revelacao do

diagnostico de HIV na infancia™.

POSICAO DO ENFERMEIRO PESQUISADOR

O pesquisador tem um duplo engajamento no cuidado e na pesquisa. Assim, 0S
campos de acdo tém implicagdes na construcdo do objeto e resultados da pesquisa. Elucidar a
posicdo do enfermeiro pesquisador possibilita situar o pertencimento profissional, em sua
especificidade local, de experiéncia e de visdo de mundo, além de estabelecer coeréncia entre
a subjetividade do pesquisador e a objetividade da pesquisa (KOHN, 1997, 1998; MINAYO,
1994).

O interesse em abordar a temética de revelagdo do diagndstico de infeccdo pelo HIV
na infancia emergiu com a minha inser¢cdo no Grupo de Pesquisa Cuidado a Salde das
Pessoas, Familias e Sociedade (GP-PEFAS), na linha de pesquisa Cuidado as pessoas vivendo
com HIV e suas familias. O GP é vinculado ao Departamento de Enfermagem da
Universidade Federal de Santa Maria (UFSM) e conta com a lideranga compartilhada de duas
docentes enfermeiras. Com a participacdo de pesquisadores da area da salde, de
colaboradores nacionais e internacionais no tema e/ou método, de académicos de enfermagem
e demais cursos da saude; e de discentes do Programa de P6s-Graduacdo em Enfermagem da
UFSM.

Durante minha inser¢do no GP, participei de agdes extensdo, vinculadas ao Programa
AIDS, Educacdo e Cidadania; e tem o objetivo de promover a salde das pessoas que vivem
com HIV. Dois grupos (Figura 1) integram as acOes de extensdo: o primeiro com 0s
adolescentes que vivem com HIV (PAULA et al., 2016) e o segundo com os familiares das
criancas e adolescentes que vivem com HIV (PAULA et al., 2013a, 2013b). Estas acOes
acontecem no Ambulatério de Doencas Infecciosas Pedidtricas do Hospital Universitario de
Santa Maria (HUSM).
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O acompanhamento e o desenvolvimento das a¢cdes de extensdo no Ambulatério me
permitiram aproximagdo com o cenério e a formacdo de vinculo com os profissionais da
saude do servico, e vivenciar a rotina de assisténcia prestada as criangas e adolescentes que
vivem com HIV, no qual constatei a dificuldade encontrada, pelos profissionais da saude, na

revelagdo do diagnostico de HIV para crianga e adolescente.

Figura 1 — Organizagdo do grupo com adolescentes e grupo com os familiares/cuidadores das
criancas e adolescentes que vivem com HIV

-

Participam do grupo os adolescentes N _ .
que sabem do diagnéstico de HIV. Os familiares/cuidadores  sdo
convidados a participar

4 N
O primeiro contato é realizado com os
familiares/cuidadores para confirmagao

do conhecimento do diagnostico de HIV. )
¢ ) Apos o aceite do

familiar/cuidador, o mesmo ¢é
conduzido a uma sala reservada e

[= e . . B avisado a secretaria do servico.
Apos a confirmagao dos

familiares/cuidadores o adolescente é
convidado a participar do grupo.

\ J

A crianga fica no “Cantinho
[ ) Magico”, brinquedoteca alocada
ApOs o aceite do adolescente, o mesmo no servico que conta com
é conduzido a uma sala reservada e supervisores pedagogicos e uma
avisado a secretaria do servigo. bolsista do Curso de Enfermagem.
\ J

Fonte: prépria autora.

No campo da pesquisa, integrei a equipe do projeto matricial REVHIV1. Os resultados
deste apontaram a necessidade de acompanhar a revelacdo do diagnoéstico de infeccdo pelo
HIV na infancia. Assim, a minha dissertacdo de mestrado (ZANON, 2016) inaugurou o
REVHIV2. Para suprir a lacuna tedrica, acerca do tema revelacdo do diagnostico de HIV foi
realizado estudos de revisdo, para encontrar as melhores evidéncias que apontassem para
construgdo do processo de revelacdo do diagndstico de HIV, para crianca e adolescente, em
servico especializado. Tais estudos permitiram contextualizar a problemaética da dissertacdo
de mestrado (ZANON et al., 2015). Posta a consisténcia tematica, para garantir a coeréncia

interna da pesquisa questionou-se: qual o0 método que permite a conducdo do estudo de modo
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a construir coletivamente a revelacdo do diagnostico de HIV para criancas e adolescente?
Encontramos na proposta da Pesquisa Convergente Assistencial (PCA) uma possibilidade
viavel para a producdo de dados em pesquisa de enfermagem (TRENTINI; PAIM, 2004;
TRENTINI; PAIM; SILVA, 2014). Com a realizacdo das acdes de extensdo, didlogos com 0s
profissionais da salde e observac6es da rotina assistencial do Ambulatério; consegui fazer um
diagnostico situacional da dificuldade vivenciada por estes profissionais da saude, para apoiar,
promover e acompanhar a revelacdo do diagndstico de HIV. Sendo esta, também, uma
dificuldade vivenciada pelos familiares. A revelacdo do diagnostico é tratada como algo
desconhecido, que gera medo, preocupagdes e incertezas acerca de quando comegar e como
fazer. A dissertacdo atendeu a etapa de construcdo do plano de acdo com os profissionais de
salde. Assim, no doutoramento, me mantive na equipe deste matricial para contribuir na
elaboracdo do guia para subsidiar o acompanhamento a comunicagdo do diagnostico de HIV
na infancia, de modo a apoiar um processo que promova o bem-estar e provoque menos

efeitos negativos.
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1 INTRODUCAO

A revelagédo do diagnostico de HIV constitui um desafio, tanto para a familia quanto
para os profissionais de salde, pois vem acompanhada por situacfes de estigma e preconceito,
que séo processos de desvalorizagdo do ser humano e produzem diferengas sociais (MORAIS
et al., 2013; ZANON et al., 2016). Possibilita a descoberta ou a confirmacéo do diagnostico
pela crianca, 0s quais viviam até entdo, sob o pacto do siléncio (MOTTA et al., 2016;
SCHAURICH, 2011). A revelacdo do diagndstico repercute no cotidiano das criangas, no
ingresso na escola, no inicio da vida sexual, na adesdo ao tratamento e, especialmente, no
desenvolvimento da autonomia para o cuidado e podem impactar psicologicamente a crianga
(DOAT et al., 2019; PAULA et al., 2006; PAULA; CABRAL; SOUZA, 2011).

A literatura preconiza que a revelacdo do diagndéstico de HIV aconteca de forma lenta
e gradual, por meio de um didlogo franco e verdadeiro entre os profissionais da salde,
familiares e a crianga, de maneira a aproxima-los progressivamente da revelacdo. Pode ser
parcial, em torno dos cinco anos de idade, e completa, em torno dos 10 a 14 anos (DE BAETS
et al., 2008; MUMBURI et al., 2014). Precisa ser acompanhado pelo servico de salde, em
conjunto com a familia, sendo esses uma fonte de apoio (ADEBE; TEFERRA, 2012; DE
BAETS et al., 2008; MOTTA et al., 2016; OBERDORFER et al., 2006).

Contudo, ainda encontram-se criancas nos servicos de salde especializados que estdo
transitando para a adolescéncia sem informacdes completas acerca do seu diagnostico.
Portanto, indica-se que a revelacdo do diagndstico de HIV aconteca na infancia, visto sua
importancia para a adesédo ao tratamento e cuidado de si (MARQUES et al., 2006; ZANON et
al., 2016).

Dentre os atores envolvidos na revelacdo do diagndstico de HIV destacam-se 0s
familiares e profissionais que integram uma equipe multiprofissional (OBERDORFER et al.,
2006; SASI et al., 2009). Os profissionais sdao importantes na revelacdo do diagndstico de
HIV, visto que irdo apoiar os familiares, minimizando as repercussdes na integridade fisica e
psicologica da crianca e de seus familiares (BRASIL, 2018; PAULA et al., 2013). Ainda,
precisam acompanhar a revelagdo do diagnostico nos servicos de salde, de maneira
individualizada, com informac6es que contemplem o contexto psicossocial e familiar que a
crianca esté inserida (BRASIL, 2007; BRASIL 2018).

A revelacdo do diagndstico de HIV para crianga € vista como uma comunicagdo de
mas noticias, pois informar a crianga o diagndstico de uma doenga sem cura ou em estagio

terminal, configura-se como uma situacdo dificil e dramatica enfrentada pelos profissionais da
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salde. Nesse momento, os profissionais se deparam com varios dilemas, que vdo além da
clinica da crianca e envolvem sentimentos de sofrimento, ansiedade, angulstia e impoténcia
(JOHNSON; PANAGIOTI, 2018; PEROSA; RANZANI, 2008).

Nos espacos de saude, os profissionais apresentam dificuldades para comunicar
noticias que sejam ruins, méas ou dificeis, ocasionando tristeza, algum sentimento que abale e
gere desconforto. A comunicacdo de noticias ruim é revelar a informacéo verdadeira, porém
essa muitas vezes desestabiliza a vidas das pessoas e suas concepcdes futuras. Na area da
salde a comunicacao associa-se estado fisico ou mental, podendo ser o conhecimento de um
diagndstico de doenca e um prognostico dificil (SINGH; AGARWAL, 2018).

Tratando-se da comunicacdo de mas noticias, observa-se a necessidade de um
acompanhamento na pratica assistencial, para que isso ocorra da forma adequada e menos
dolorosa para crianca e sua familia, levando em conta a comunicacdo do diagndstico pelo HIV
na infancia. Portanto, tem-se como tese: o conteldo de um guia para 0s profissionais
desenvolverem o acompanhamento da comunicagdo do diagndstico de infec¢do pelo HIV na
infancia, estruturado em elementos da comunicacdo, tem impacto potencial para implicar
positivamente em uma pratica baseada em evidéncias que garanta o direito da crianca de
conhecer o seu diagndéstico, promova o bem-estar e provoque menos efeitos negativos.

A presente tese teve como base o direito das criangas de conhecer o seu diagndstico e
os direitos e responsabilidades dos familiares. Contemplando a maturidade cognitiva da
crianca, estrutura familiar e social e apoiando os familiares nas repercussdes da comunicacao,
de maneira a evitar que estas criancas transitem para a adolescéncia, sem informacdes
completas sobre o seu diagnostico. A partir disso é possivel que a crianca se reconheca,
efetivando sua cidadania, com o fortalecimento de seus direitos e deveres.

Sustenta-se na premissa que, a Pratica Baseada em Evidéncias (PBE) surgiu com a
necessidade de os resultados das pesquisas atingirem, os profissionais e usuarios, de maneira
atualizada e fidedigna. E uma abordagem que possibilita a melhoria da qualidade da prética
clinica, por meio de buscar a melhor evidéncia. Compreende-se por evidéncia a sintese de
informagdes para confirmar ou refutar uma hipétese, esta deve ser utilizada para tomada de
decisdo. Assim, foi um movimento que teve como propdsito superar a lacuna entre teoria e
pratica (CRUZ; PIMENTA, 2005; GALVAO; SAWADA, 2012; PARRISH, 2018).

O guia € uma tecnologia, a qual estd associada ao conhecimento e realidades, gerando
impacto para praxis profissional. A palavra tecnologia origina etimologicamente a “razao do
saber fazer” (p. 35) conforme o conteudo, caracteristicas e aplicagdo. A Tecnologia

Cuidativo-Educacional pauta-se em um pensar e fazer presente na vida das pessoas,
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alicercado no cuidar e educar. O cuidar apresenta praticas e comportamentos baseados no
saber cientifico. O educar envolve reflexdes continuas em um determinado contexto social,
sustentado pelo conhecimento critico. Para criar uma tecnologia € necessario considerar como
as pessoas irdo conduzi-la, sendo importante desenvolver uma postura criadora, criativa e
reflexiva (SALBEGO et al., 2017). Com a criacdo dessa tecnologia, vislumbram-se mudancas
nas praticas em saude, como melhorias na comunicacéo do diagndstico da infeccdo pelo HIV

na infancia.
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2 OBJETIVOS

e |dentificar as evidéncias cientificas dos elementos da comunicacdo de mas noticias
em pediatria.

e Construir o conteldo do guia de acompanhamento de comunicacdo do diagndstico
de infeccdo pelo HIV na infancia.

e Avaliar do contetdo do guia de acompanhamento de comunicagdo do diagndstico

de infeccdo pelo HIV na infancia.
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3 FUNDAMENTACAO TEORICA

Este capitulo versa acerca de elementos teOricos necessarios a construcdo da
problematica de investigacdo, sendo elaborados o0s seguintes eixos: Comunicacdo de mas
noticias; Revelagdo do diagnostico de HIV na infancia; e Criacdo de produtos no campo da

enfermagem.

3.1 COMUNICACAO DE MAS NOTICIAS

A Comunicagdo é um impulso gerador de resposta em um receptor (LASWELL,
1972), que tem como objetivo o entendimento entre as pessoas. No entanto, nem sempre este
entendimento é alcancado devido a influéncia de fatores como nivel de instrucdo, cognicéo,
cultura e idade, o que pode comprometer a qualidade da comunicagdo e o relacionamento
interpessoal (ARAUJO; LEITAO, 2012; MARTINO, 2017).

Como definicdo de ma noticia, esta pode ser qualquer informacdo que altera
significativamente a vida da pessoa que a recebe, causando um desequilibrio emocional, que
continua apds o recebimento da noticia (FALLOWFIELD; JENKINS, 2004; MEERT;
JOHNSON; PANAGIOTI, 2018). Pode estar relacionada a uma ameaca ao estado mental ou
fisico do paciente. Pode se referir a um diagndstico, como por exemplo, HIV, cancer, diabetes
mellitus, malformacdo congénita. Também, pode envolver a progressdo de uma doenca e seus
desdobramentos, inclusive, o processo de terminalidade e de cuidados paliativos.
(VICTORIANO, 2007; FONTES et al., 2017).

O ato de comunicar uma ma noticia exige preparo dos profissionais. Cabe destacar o
uso da prudéncia na préatica e a busca por condicBes necessarias para realizar as escolhas
adequadas e oportunas. A comunicacdo do diagnéstico de uma doenca é considerada uma
atribuicdo médica (FREIBERGER et al., 2019). No entanto, é necessario o envolvimento de
uma equipe multiprofissional treinada para o acompanhamento da comunicacdo de mas
noticias. Reconhece-se que cada area possui especificidades a respeito da comunicacdo, o que
favorece 0 manejo desde o preparo para a comunicacdao do diagnostico até a observacdo dos
efeitos e devidos encaminhamentos (BASTOS et al., 2016; BORGES; FREITAS; GURGEL,
2012).

A maneira como se comunica o diagndstico influencia na rea¢do do paciente. Sendo
assim, a literatura cientifica apresenta algumas estratégias que podem ser utilizadas pelos

profissionais da satude na comunicacgdo de mas noticias como fatores que devem ser levados
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em consideracdo na hora de comunicar esse tipo de noticias (ARAUJO; LEITAO, 2012) e
Protocolo de SPIKES (BUCKMAN, 1992).

Ha alguns fatores para a hora de comunicar: prepare a si mesma, recapitule os pontos
chave e observe suas reacfes pessoais; lembre-se que os pacientes e familiares podem ficar
satisfeitos mesmo com a expressao “ndo sei”. Use sempre de sinceridade; demonstre empatia
e confianca; aja com seguranca e assertividade; tenha uma escuta atenta (linguagem verbal e
ndo verbal); permita a expressdao de emocdes (deixe chorar); quando faltam as palavras o
“toque” pode ser a melhor alternativa; respeite as crencas e valores dos pacientes (ARAUJO;
LEITAO, 2012).

Criado por Buckman, o Protocolo de SPIKES (Setting Up the Interview; Perception;
Invitation; Knowledge; Emotions; Strategy and Summary) tem o objetivo de habilitar o
médico para transmissdo das mas noticias. O protocolo € composto de seis passos descritos
pela letra inicial da proposta, configura-se uma estratégia para comunicacdo eficaz entre
médico e paciente (BUCKMAN, 1992):

Os seis passos sdo: 1) Planejar a situacdo de comunicacdo (S- Setting Up the
Interwien): Identificar um ambiente privado; considerar a trajetoria do paciente, inteirando-se
da sua historia; envolver amigos e parentes no processo. 2) Sondar a percepgdo do paciente
sobre a doenca (P-Perception): identificar as informag6es (0 que o paciente ou familiar sabe)
corrigi-las ou ajusta-las com informac6es mais precisas. 3) Convidar o paciente a expor suas
duvidas (I- Invitation): pode ser essencial entender o grau de detalhe que o proprio paciente
quer obter sobre seu caso, colocando-se sempre disponivel para maiores esclarecimentos. 4)
Buscar a clareza de forma delicada, dando conhecimento e informagdo ao paciente (K-
Knowledge): ser claro e preciso, mas dar tempo ao paciente, evitando detalhes dispensaveis e
excesso de informacdo. 5) Ser emocionalmente solidario, abordar as emocdes dos pacientes
com respostas afetivas (E- Emotions): estimular a expressao emocional do paciente e seus
parentes, acolhendo as rea¢fes negativas a noticia. 6) Apontar os préximos passos, estratégia
e resumo (S- Stratgy and Summary): repassar o que foi dito; verificar se a pessoa se sente
pronta para discutir o que sera realizado; apresentar as possibilidades de cuidados e
tratamentos.

Por mais, que existem alternativas para auxiliar os profissionais de saude na
comunicagdo de mas noticias, 0s mesmos nao estdo preparados para auxiliar o paciente em
uma morte tranquila ou informar o diagndstico de uma doenca ou prognostico, pois durante a
formacao sdo ensinados a restabelecer condigdes de satide e ndo de morte (SILVA; ARAUJO,
2009; SILVA, 2012; SOUTO et al., 2019).



33

Os profissionais de salde sdo mensageiros das méas noticias, no entanto, ndo é uma
tarefa facil, tendo em vista que estas nos remetem a lembrancas de tristeza, dor e finitude de
vida. E uma das mais complexas relacdes interpessoais em saude, pois gera inseguranca e
medo tanto para quem recebe como para quem comunica a ma noticia (PEREIRA, 2005;
SILVA, 2012; SOUTO et al., 2019).

E imprescindivel na comunicagdo de mas noticias a participagio da familia, pois é o
suporte da maioria das criangas que vivem com HIV. Aliado a isso, tem-se a “verdade
prudente” para evitar que os extremos entre “mentira piedosa” e a “verdade escancarada” se
sobressaiam. Nao havendo resposta a priori é necessaria a interpretacdo individual e ndo a
busca pela opcdo correta, mas por uma decisdo prudente que contemple o contexto familiar
(GEOVANINI; BRAZ, 2013; LIMA et al.; 2019).

A comunicacdo de mas noticias em pediatria envolve atencdo tanto a crianca quanto a
sua familia. Destaca-se a complexidade por tratar-se de uma populacdo vulneravel devido as
caracteristicas do processo de desenvolvimento humano, que repercutem em sua dependéncia
de um cuidador.

A revelacdo do diagnostico da infeccdo pelo HIV na infancia sera tratada como uma
comunicacdo de mas noticias em pediatria, em que estdo descritas estratégias, limites e

possibilidades para revelagdo do diagnéstico de HIV para crianca em servigo de salde.

3.2 REVELACAO DO DIAGNOSTICO DE INFECCAO PELO HIV NA INFANCIA

A AIDS é considerada uma condicdo cronica de carater infeccioso (MENDES, 2011;
PRIMEIRA et al., 2020; UNAIDS, 2004). Mundialmente é reconhecida como um problema
de salde publica, devido ao impacto individual e social causado por uma doenca incuravel,
carregada de preconceitos, incertezas, violéncia, desemprego, soliddo e desigualdades
(COSTA; VICTORA, 2006; MIZIARA; ANDRADE, 2016).

No curso da epidemia apresentou mudancas quantitativas, no que se refere a
progressao dos casos notificados, e qualitativas, no que se refere a feminizacéo, juvenizacao,
pauperizacdo e interiorizacdo (CARVALHO et al., 2007). Quanto & juvenizagdo temos novas
perspectivas, como a transi¢cdo para a adolescéncia de criangas infectadas por transmisséo
vertical, e transicdo para a vida adulta de adolescentes infectados por transmiss@o horizontal,
concretizando suas perspectivas de futuro (AMARAL et al.,, 2017; PAULA; CABRAL,
SOUZA, 2008).
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Estima-se que no mundo, 2,8 milhdes de criangas vivem com HIV, 54% das criancas e
adolescentes infectados estdo em tratamento de HIV. Estima-se 360.000 novas infecgGes entre
criancas e adolescentes (UNICEF, 2020). No Brasil, os casos notificados de HIV de menores
de cincos a nove anos no periodo de 2007-2019 é 1.250 e de 10 a 14 anos sdo 745 casos no
mesmo periodo de anos (BRASIL, 2019). Na populacdo geral, as maiores reducGes na
mortalidade ocorreram nas criancas até 14 anos (BRASIL, 2019). A reducdo da mortalidade
em criancas que vivem com HIV pode estar associada a implantagdo do Protocolo Clinico e
Diretrizes Terapéuticas para Manejo da Infeccdo pelo HIV em Criancas e Adolescentes
(BRASIL, 2018).

As criangas que vivem com HIV necessitam de demandas especificas de cuidados,
quanto as questbes clinicas destaca-se manutencdo do aparecimento de sinais e sintomas;
como encefalopatias, citomegalovirus e pneumonias; reducéo de carga viral e estabilizacdo do
namero de células CD4. Quanto as questfes biopsicossociais destacam-se o medo do estigma,
a adesdo ao tratamento e a revelacdo do diagnostico (AYRES et al., 2006; BRASIL, 2018;
MIZIARA; ANDRADE, 2016).

A revelacdo do diagnostico de HIV constitui-se como um processo gradual,
progressivo e continuo, de abordagem individualizada ao contexto psicossocial e familiar da
crianga (MAWN, 2012; ZANON; PAULA; PADOIN, 2016). N&do somente possibilita a
crianca descobrir seu diagnostico, mas por vezes, confirma-lo quando esta ja desconfiou ou
soube por outros meios ou pessoas (NZOTA et al., 2015; PAULA; CABRAL; SOUZA, 2011,
SCHAURICH, 2011).

Portanto, a revelacdo do diagnostico de HIV podera ter seu inicio de maneira parcial,
que se refere a estratégia em que 0s pais comunicam a crianga acerca de sua doenca, sem
nomea-la especificamente. A divulgacdo do diagndstico, propriamente dita, deve ocorrer com
informacdes claras e precisas da doenca (AFONSO; MINAYO, 2017; DE BAETS et al.,
2008; OBERDORFER et al., 2006) e o pd0s-revelacdo, com a acompanhamentos dos
desdobramentos desse processo (PHUMA-NGAIYAYE; DARTEY, 2015).

A revelagdo do diagnostico preferencialmente deve acontecer comtemplando a
maturidade cognitiva, pois entende-se que mais facil sera sua adaptacdo (BOON-YASIDHI et
al., 2005; MADIBA; MORKWENA, 2013). Indica-se a faixa etéria de cinco a nove anos de
idade para divulgacdo parcial do diagndstico e 10 a 14 anos de idade para divulgacéo
completa (DE BAETS et al., 2008; MUMBURI et al., 2014). Entretanto, alguns estudos
indicam que a revelagdo do diagndstico pode acontecer somente na adolescéncia, em torno
dos 13 anos de idade (ADEBE; TEFERRA, 2012; OBERDORFER et al., 2006). No entanto,
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com o passar do tempo mais complexa sera adaptacdao, em especial na fase da adolescéncia
em razdo dos conflitos inerentes a idade (FREITAS; RIBEIRO, 2015).

Estudo realizado com profissionais da satde apontam alguns aspectos para a revelacdo
do diagnostico de HIV: motivos para revelar, atores envolvidos e estratégias para iniciar a
revelacdo do diagnostico de HIV para crianca (ZANON et al., 2016).

Os motivos séo as curiosidades e questionamentos levantados pelas criangas durante
as consultas meédicas, dificuldades na adesdo ao Tratamento antirretroviral (TARV), inicio da
vida sexual e a fase da adolescéncia. Como atores tem-se a familia da crianga, estes devem
participar ativamente do planejamento de estratégias para revelacdo do diagnostico de HIV;
os profissionais da equipe que tem maior vinculo com a crianga e a equipe multiprofissional
do servico (ZANON, 2016).

Como estratégias para as criangas tem-se a utilizacdo do ludico, contar historias e
desenhos da acdo do virus no organismo. Assim, sugere-se que o servigo disponha de um “kit
revelagdo”, com objetos como: boneca, soldadinhos, doces ou blister de medicagdes/frasco de
xarope, com o propdsito de auxiliar os profissionais da salde na revelacdo do diagnostico de
HIV (NZOTA et al 2015; ZANON, 2016).

Recomenda-se que a revelacdo do diagndstico de HIV seja tratada de maneira
individualizada, considerando as particularidades da crianca, o nivel de compreensao, estagio
de desenvolvimento, contexto familiar e social. A revelagéo realizada da maneira adequada
beneficia tanto a crianca quanto sua familia. As criancas sentem-se menos solitarias, confiam
mais nas pessoas em sua volta e colaboram com tratamento e os familiares sentem-se
aliviados para discutir as questdes que envolvem o HIV (GALANO et al., 2014).

Desse modo, a revelacdo do diagnostico deve acontecer de maneira compartilhada
entre profissionais da saude e familiar/cuidador. Dentre os profissionais envolvidos nesse
evento, destacam-se enfermeiro, médico, psicologo e assistente social, ou seja, a revelacdo do
diagndstico de HIV deve contar com uma equipe multiprofissional e priorizar os profissionais
que a crianga tem maior vinculo (MADIBA; MORKWENA, 2012; ZANON; PAULA,
PADOIN, 2016).

No entanto, a familia tem que ser parte integradora da revelacéo, pois € a familia que
convive e é responsavel pela crianga. Indica-se que os pais iniciem em casa a revelacdo,
respondendo os questionamentos da crianca e compartilhem com os profissionais da salde, as
dificuldades e as questdes avangadas (ZANON; PAULA; PADOIN, 2016).

Os profissionais da saude destacam como potencialidades para revelacdo do

diagnostico para crianga que vive com HIV o vinculo das criangcas com o servico e ha
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existéncia de uma equipe multiprofissional para acompanhar a revelacdo, pos-revelacdo e
acompanhamento da pos-revelacdo (ZANON; PAULA; PPADOIN, 2016).

Como limites, os profissionais da salde apontam a estrutura fisica do servigo;
resisténcia dos familiares/cuidadores em revelar o diagndstico, principalmente avos;
desconhecimento tedrico sobre o assunto e falta de comunicacdo e articulacdo entre 0s
profissionais da salde do servigco. Porém, demonstraram possibilidades para superar esses
limites, como preparacdo do familiar/cuidador para revelacdo do diagnostico de HIV, reunides
entre a equipe para discutir a revelacdo do diagndstico e a formulacdo de um instrumento para
acompanhar esse processo (GALANO et al.,, 2014; ZANON, 2016; ZANON; PAULA;
PADOIN, 2016).

Desse modo, para concretizar a revelacdo do diagnéstico de HIV para crianca em
servico de salde, devem-se levar em consideracdo alguns aspectos, como o levantamento das
criancas que desconhecem seu diagnostico e juntamente com a familia elaborar um plano
estratégico para revelacdo; para as criangas que conhecem se diagndstico, incentivar que elas
expressem suas duvidas, sentimentos e inquietacdes e, principalmente, compreender que a
revelacdo ndo é um evento unico, mas individualizado, gradual e dindmico que envolve
informacdes da saude e doenga. Além disso para essa pratica ser efetiva é necessario recursos
e profissionais para adequada realizacdo, espaco fisico, ferramentas de apoio com contetdo
sobre o tema (BRASIL, 2018).

No entanto, a revelacdo do diagndéstico da infeccdo pelo HIV na infancia, ainda néo
acontece de maneira efetiva no servico de salde, visto que os profissionais de saude
encontram limitagOes para realizar esse acompanhamento. Desse modo, para auxiliar na
prética assistencial e conducdo do acompanhamento da revelacdo da infecgdo pelo HIV
fazem-se necessarios a construcdo de tecnologias, de modo, a subsidiar uma pratica

assistencial eficiente.

3.3 CONSTRUCAO E VALIDACAO DE PRODUTOS NO CAMPO DA ENFERMAGEM

Para compreensdo de construgédo e validacdo de produtos no campo da enfermagem
elaborou-se uma revisdo bibliométrica, com anélise descritiva da producdo do conhecimento
cientifico, a partir da avaliacdo de documentos (FERREIRA, 2010). Dessa forma, a questao
de pesquisa: Qual a producdo de dissertacOes e teses brasileiras que tiveram objetivo de

construir e validar produtos no campo da enfermagem? Teve como objetivo: caracterizar as
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tendéncias acerca de dissertacOes e teses brasileiras com propoésito de criar produtos no campo
da enfermagem.

A busca foi realizada nos Catalogos de Dissertacdes e Teses do Centro de Estudos e
Pesquisas em Enfermagem (CEPEn) da Associacdo Brasileira de Enfermagem (ABEN),
utilizando como estratégia a combinacdo das palavras “construcdo e validagdo”. Para
localizagdo das producdes utilizou-se o recurso “Ctrl F” em cada catalogo. A busca foi
realizada no més de junho de 2016.

Selecionaram teses e dissertacbes da enfermagem no Brasil, que tiveram como
objetivo de “construir e validar” produtos no campo da enfermagem. Nao delimitou recorte
temporal, foram analisados os catalogos de 2001 a 2014. Foram encontradas 45 producdes,
entre teses e dissertacfes. As teses e dissertacdes duplicadas foram analisadas somente uma
vez.

Os dados foram organizados em duas tabelas com indicadores bibliométricos definidos
pela autora. A primeira tabela contém os seguintes indicadores: codigo de acordo com
CEPERN, tipo (dissertacdo ou tese) instituicdo de ensino superior, autor, orientador, ano, titulo
e objetivo da dissertacdo ou tese. A segunda tabela: cddigo, tipo de estudo, populacéo,
cenario, referencial tedrico-metodoldgico utilizado para conducdo da pesquisa, técnica de
analise e testes estatisticos; produto construido e validado pela pesquisa e finalidade para
pratica assistencial ou pesquisa.

As informacGes foram obtidas por meio da leitura dos titulos e resumos. Os
indicadores da primeira tabela e produto construido e validado pela pesquisa foram digitados
em planilha Excel® e analisados por meio de estatistica descritiva- frequéncia absoluta e
relativa. Os dados da segunda tabela foram digitados em documento Word® e analisados por
meio de analise de contetdo.

Como resultados tém-se 45 produces, sendo 72% (N=33) dissertacdes e 28% (N=12)
teses. Quanto ao ano de publicacdo, estas aconteceram de maneira crescente. Sendo que a
primeira producdo foi publicada no ano de 2003. O ano que obteve o maior nimero de
producdes foi 0 ano de 2012, com 22% (N=10) produc¢des. Ainda, pode-se inferir que a média
foi de 4 producgdes ao ano.

No que se refere as instituicdes de origem das produc6es destacaram a Universidade
Sdo Paulo/USP 34% (N=16), Universidade Federal do Cear&/UFC 32% (N=15), Universidade
Federal da Paraiba 19% (N=9). No que tange aos orientadores das producfes destacam Maria
Miriam da Lima Nobrega com 9% (N=4) orientagbes na Universidade Federal da
Paraiba/UFP.
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No que se refere ao tipo de estudo dissertacdes e teses analisadas reconhecem-se como
estudo de desenvolvimento metodologico, variando o emprego da terminologia para “pesquisa
metodologica”, “tipo de desenvolvimento”, “pesquisa metodolégica do tipo de
desenvolvimento”, “pesquisa metodologica aplicada a produgdo tecnoldgica”, “estudo de
desenvolvimento”, “pesquisa metodoldgica e avaliativa”, “tipo metodolégico com abordagem
psicométrica”, “Pesquisa desenvolvimento e criagdo de coursewares de aprendizagem”.

Quanto os participantes das pesquisas, estes foram separados entre “juizes ou peritos”
e “populacao-alvo” terminologia utilizada nas teses e dissertagdes. Dentre os juizes ou peritos
destacam-se enfermeiras, docentes da enfermagem, médicos, técnico em esportes, estudantes
da graduacdo e pds-graduacdo, profissionais da pedagogia e informatica. No que se refere ao
publico-alvo destacam-se idosos, pacientes adultos, pacientes no pds-operatorio, pacientes
larigenctomizados, pacientes com transtornos mentais, maes, familiares, estudantes de pos-
graduacéo.

No que tange ao cenario que desenvolveu-se a pesquisa, apontam-se hospitais, unidade
basicas de salde, estratégia de saude familia e laboratério do departamento de enfermagem.
No hospital, as especialidades envolvidas nas pesquisas foram unidade médico cirdrgica,
clinica pediéatrica, unidade de terapia intensiva neonatal, unidade de terapia intensiva adulta,
bercario e emergéncia.

Quanto a utilizacdo de referencial tedrico-metodolégico da psicometria. Este
referencial € utilizado para elaboracdo de instrumentos psicométricos e dividem-se em
tedrico, empirico e analitico.

No que refere a técnica de analise e testes estatisticos tem a utilizagdo como analise
validade e confiabilidade e teoria classica de testes. Quanto a validade destacam-se Técnica
de Delphi, Indice de Validade de Contetdo (IVC) e indice de Legitimidade de Flesch ILF).
Quanto & confiabilidade descrevem indice de kappa, Alfa Crombach, Coeficiente de
Correlagio e indice de Concordancia.

Quanto aos produtos gerados no campo da enfermagem: instrumentos para pratica
assistencial (N=20), instrumento para pesquisa (N=1), indicadores e indices para préatica
assistencial (N=1), indicadores e indices para pesquisa (N=4), programa para préatica
assistencial 2% (N=1), modelo para pratica assistencial 2% (N=1), escalas para pratica
assistencial 16% (N=6), hipermidia para pratica assistencial 9% (N=4), material educativo
para pratica assistencial 7% (N=3), protocolo para pratica assistencial 4% (N=2), marcadores

para préatica assistencial 2% (N=1), curso para pratica assistencial 2% (N=1).
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Quanto a tematica dos produtos no campo da enfermagem, estas serdo apresentadas no

Quadro 1.

Quadro 1 — Produtos gerados no campo da enfermagem de acordo com a tematica, finalidade

e emprego da definicdo de tecnologia CEPEn-ABER, 2016

braquial

(continua)
Finalidade
Produto Referéncia Tematica P‘r atlca. Pesquisa
Assistencial
CARANDINA, 2003 Qualidade de vida no trabalho X
BRAGA, 2004 Avahag:alo de SPnt}mento de X
1mpoténcia —
Coleta de dados para o idoso no
PORTO, 2004 Programa de Satde da Familia X —
BERTONCELLO, Satisfagdo da comunicagdo do
2004 paciente apds a laringectomia —
SILVA., K.L., 2004 Coleta de dados para criangas X
de 0-5 anos —
Sistematizagdo da assisténcia de
enfermagem no Servigo de
COUTINHO, 2007 Atendimento Movel de Urgéncia X —
(SAMU)
Coleta de dados para recém-
GOUVEA, 2007 nascidos internados na unidade de X o
terapia intensiva neonatal
DINI, 2007 Clasmﬁcac;g(? dp Pacientes X
Pediatricos -
SOUZA, A.P.M. A, Coleta de dados para cliente X
2007 adulto em unidade cirurgico —
Instrumentos Avaliagédo de ocorréncia de
SILVA, 2008 problemas éticos na atengdo X o
basica
Sistematizagdo da assisténcia de
MARQUES, 2008 enfermagem ao adolescente X o
hospitalizado
ROCHA., 2008 Avalia¢do de modelos de cuidado X
de enfermagem —
MACEDO, 2008 Col.eta de d.ad.os para recém- X
nascidos assistidos no bergario —
Consulta de Enfermagem para
SANTANA, 2010 Hipertensos Atendidos em X o
Unidades de Satude da Familia
Coleta de dados de enfermagem
NETO, 2010 para clientes adultos X -
hospitalizados na UTI
Avalia¢ao do conhecimento e
MELO, 2012 habilidade acerca da higienizagao X o
simples das maos.
Imagético para avaliagdo da dor
OLIVEIRA, 2012 em adultos com plexopatia X
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Quadro 1 — Produtos gerados no campo da enfermagem de acordo com a tematica, finalidade

e emprego da definicao de tecnologia CEPEn-ABER, 2016

(continuacéo)

Finalidade

Produto

Referéncia

Tematica

Pratica
Assistencial

Pesquisa

MESSAS, 2013

Avaliagdo para graduagdo em
enfermagem

X

BEZERRA, 2013

Consulta de enfermagem aos
usuarios diabéticos no programa
saude da familia

MOTA, 2013

Visita pré-operatdria de
enfermagem de cirurgia de mama

PUPULIM, 2009

Satisfagdo do Paciente
Hospitalizado com sua
Privacidade Fisica

Indicadores/
Indices

SILVA, 2005

Avaliagdo de programas de
controle de infeccao hospitalar

FERNANDES, 2005

Praticas de controle e prevencdo
de infecgdo do trato urinario
associada a cateter

YAMADA, 2006

Qualidade de vida de Ferrans e
Powers

NICOLE, 2009

Avaliag¢do do acesso vascular de
usuarios em hemodialise

AMENDOLA, 2012

Vulnerabilidade de familias a
incapacidades e dependéncia
(IVF-ID).

Programa

KRETLY, 2005

Prevencao de lesoes
musculoesqueléticas em atletas

Modelo

REBOUCAS, 2008

Comunicagao nao-verbal para o
atendimento de enfermagem a
pacientes cegos

Escala

JOVENTINO, 2010

Mensurar a autoeficacia materna
na preven¢ao da diarreia infantil

FREITAS, 2012

Conforto para familiares de
pessoas em estado critico de
satde (ECONF)

NOBREGA, 2011

Avaliagdo das concepgdes e
praticas de promogdo da saude do
enfermeiro no ambiente hospitalar

de hospitais de ensino

VILELA, 2012

Observacao da interagdo
enfermeiro-cliente

OLIVEIRA, 2011

Avaliagdo do autocuidado de
pacientes com insuficiéncia
cardiaca

LOPES, 2013

Avaliacdo de Risco para o
Desenvolvimento de Lesoes
Decorrentes do Posicionamento
Cirargico (ELPO)

Hipermidia

LOPES, 2009

Educacional em planejamento
familiar, com énfase a
contracepgao
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Quadro 1 — Produtos gerados no campo da enfermagem de acordo com a tematica, finalidade
e emprego da definicao de tecnologia CEPEn-ABER, 2016

(conclusdo)

Finalidade
Produto Referéncia Tematica P‘r atlca. Pesquisa
Assistencial
FREITAS, 2010 Educacional em exame fisico no X
pré-natal —
Educacional em satude sexual-
MORALIS, 2012 abordagem a Consulta de X _
Enfermagem Ginecologica
FROTA, 2012 Educativa sobFe’p}lngao venosa X
periférica —
SOUSA, 2011 Pacientes submet}@s a cirurgia X
ortognatica —
Material Acompanhantes durante o
Educativo TELES, 2011 trabalho de parto e parto X —
Promocgéo da satide em pessoas
ANDRADE, 2011 com mobilidade fisica prejudicada X —
VERAS, 2011 Acolh1m§nt0 com clqsmﬁcagao de
Protocolo I1SCOo em pedlatrla -
CAMPOS, 2013 Terapia de nutri¢do enteral o
DE LA TORRE- Vulnerabilidade de mulheres as
Marcadores UGARTE- DST/HIV X L
GUANILO, 2012
Curso BARBOSA, 2012 Promogao da saude mamaria X o

Fonte: propria autora.

Quanto a finalidade 91% (N= 41) dos produtos construidos e validados pela
enfermagem tem o propdsito de fornecer subsidios para préatica assistencial; e 9% (N=4) para
pesquisa. Além disso, destaca-se, que alguns dos produtos, tém contribuicdo para o ensino dos
cursos de graduacdo em enfermagem. Observou-se que as implicacBes para pratica
assistencial sdo descritas nas consideracdes finais, ndo sendo o objeto de estudo das
producles a aplicacdo na pratica assistencial.

A partir dessa revisdo bibliométrica pode se identificar o desenho metodolégico
utilizado nos estudos de construcdo e validacdo (técnicas de analise e tipo de estudo), bem
como o0s produtos construidos e validados no campo da enfermagem, orientadores e
instituicOes de origem. Além disso, pode se identificar quais produtos tiveram o propdsito de
contribuir para construcdo do conhecimento na enfermagem. Desse modo, a realizagdo deste
estudo possibilitou fomentar subsidios para elaboracdo deste projeto de tese em tela,
apontando para metodologia mais adequada e possiveis referenciais. Como limitacdo dessa

revisdo tem-se que a busca foi realizada somente no CEPEN.
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4 MODELO TEORICO DE TRADUCAO DO CONHECIMENTO

O modelo teodrico de Traducdo do Conhecimento (TC) converge com objeto deste
estudo denominado acompanhamento da comunicacdo do diagnostico de infeccdo pelo HIV
na infancia, uma vez que, a proposta é criar uma tecnologia para auxiliar os profissionais da
salde na prética assistencial, aliando teoria e préatica, com possibilidades de proporcionar
melhorias na saude de criancas que vivem com HIV.

A knowledge Translation (KT) tem sua origem no Canada no Instituto Canadense de
Pesquisa em Saude (CIHR), sua criagdo teve o proposito de melhorar a saide dos canadenses
através da articulacdo da pesquisa e pratica. De maneira que as pesquisas no ambito da salde
atingissem a populacdo por meio de programas, politicas e praticas (CABRAL et al., 2017).
Firma o compromisso de promover melhorias para os servicos de saude com resultados que
impactem diretamente politicas e praticas (VIEIRA et al., 2020).

Tem-se como beneficios da TC que o conhecimento desenvolvido contemple muitas
pessoas e 0rgaos, visando qualificar condi¢des de saude e modificar situacdes que ndo estejam
tdo adequadas, cabe salientar, que esse modelo pode ser desenvolvido em diferentes cenarios.
A TC tem como embasamento a democracia, equidade, e que as pessoas recebam o melhor na
salde (VIEIRA et al., 2020).

Ainda a TC foi adotada no Brasil, no ano de 2013 pela Rede EVIPNet- Politicas
Informadas por Evidéncias (Evidence-Informed Policy Network), que tem objetivo geral de
estabelecer mecanismos para facilitar a utilizacdo de producdo cientifica na formulacédo e
implementacdo de politicas publicas. Os objetivos da EVIPNet no Brasil sdo: institucionalizar
0 uso do conhecimento cientifico nos processos de tomada de decisdo no ambito do Sistema
Unico de Sadde (SUS); desenvolver métodos e estratégias inovadoras na gestdo da saude;
fazer traducdo do conhecimento e propiciar cooperacdo técnica entre os paises (BRASIL,
2015).

Assim a TC é dinamica e iterativo que inclui a sintese, disseminagéo, intercambio e
aplicacdo ética do conhecimento para promover salde, a efetividade nos servicos de saude e 0
fortalecimento do sistema de salde como um todo. Isto, envolve pesquisador e usuario que
pode variar em intensidade e complexidade dependendo da natureza da pesquisa. (CABRAL,;
PAULA, 2020; STRAUS; TETROE; GRAHAM, 2009; VIEIRA et al., 2020).

A TC acontece em dois movimentos distintos, mas relacionados, definido como Ciclo
de criagdo do Conhecimento e Ciclo de Acdo. Para tanto a identificacdo do problema,

determinar as lacunas entre o saber e fazer e identificar, revisar, selecionar o conhecimento
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pertence ao ciclo de criagdo do conhecimento e ao ciclo de a¢éo (VIEIRA et al., 2020). A tese
em questdo tem como proposta desenvolver o movimento da criagdo do conhecimento.

Tem-se ao centro em formato de funil a criagdo do conhecimento que contempla as
etapas de averiguacdo do conhecimento existente (conhecimento de primeira geracao); sintese
do conhecimento (conhecimento de segunda geragéo) e ferramenta/produtos do conhecimento
(conhecimento de terceira geracdo) (STRAUS; TETROE; GRAHAM, 2009; VIEIRA et al.,
2020) (Figura 2).

Assim, entende-se que a averiguacdo do conhecimento esta associada ao
desenvolvimento de estudos primarios; a sintese do conhecimento é compreendida como o
levantamento da literatura existente por meio de revisdes sistemaéticas; e as
ferramentas/produtos do conhecimento sdo definidas como os protocolos e auxilio as decisdes
clinicas ou modulos educacionais (VIEIRA et al., 2020).

O ciclo de acdo integra sete etapas inter-relacionadas que influenciam umas as outras.
Cada componente envolve fases sobrepostas que podem ser iterativas; podendo o
conhecimento impactar nas fases da acdo. Sendo as etapas: adaptacdo do conhecimento ao
contexto local, avaliacdo de barreiras e facilitadores para o uso do conhecimento, selecdo e
adaptacédo para implementar intervengdes, monitoramento do uso, avaliagdo do impacto e a
manutenc¢do do uso do conhecimento (STRAUS; TETROE; GRAHAM, 2009; VIEIRA et al.,
2020).

O Ciclo de criacdo € momento de trabalho intenso e de constru¢do de possiveis
ferramentas que auxiliem e transformem de alguma forma préticas e politicas. O Ciclo de
acdo é organizado com intervencbes que serdo desenvolvidas na pratica. Inicia-se com
pessoas que identificam esse problema, a necessidade de ser explorado e avalia-se o quanto

isso é pertinente para ser desenvolvido (VIEIRA et al., 2020).



Figura 2 — Ciclo do conhecimento a a¢do
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Fonte: Strauss, Tetroe & Graham, 2013; Graham et al., 2006 (traduzido por Ana Claudia Vieira e Denise

Gastaldo com a autorizacdo dos autores e permissdo da editora John Wiley&Sons), 2020.
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5 DESCRICAO METODOLOGICA

Tratou-se de um estudo participativo, fundamentado no modelo teérico da Traducao
do Conhecimento em Acéo, realizada em duas etapas:
e Criacao do conteudo do guia

e Avaliacdo do contetido do guia

5.1 CRIACAO DO CONTEUDO DO GUIA

O ciclo de criagdo envolve: 1) averiguagdo do conhecimento, 2) conhecimento de 22
geracdo 3) ferramentas/produtos do conhecimento. A averiguacdo do conhecimento
significa a producdo da primeira geracdo de conhecimento. Estabeleceu-se com os resultados
obtidos da dissertagdo de mestrado intitulado “Processo de revelagdo do diagndstico de HIV
para criangas e adolescentes: convergéncia entre teoria e pratica”, que teve como objetivo
construir coletivamente com os profissionais da salde o processo de revelacdo do diagnostico
de HIV para as criancas por meio de um Plano de acdo. Assim, acrescentou-se conteldos ao
plano, no sentido de tornar um guia para préatica assistencial (ZANON, 2016).

A sintese do conhecimento significa a producdo da segunda geragdo de
conhecimento. Iniciou com a sintese de evidéncias, desenvolvido por meio de uma revisao
Integrativa (ZANON et al., 2020). Nesse estudo, a extracdo das evidéncias dos estudos
primarios incluidos na revisdo foi realizada de acordo aos elementos modelo conceitual da
comunicacdo (LASWELL, 2007, 1972).

Harold Laswell foi um estudioso e percursor na area da comunicacao, sua pesquisa
estava voltada para politica, fundamentada em anélises de conteddo. O entendimento do
modelo da comunicacdo se deu a partir do esquema estimulo-resposta, no qual as respostas
apareciam sobre a forma de um comportamento previsivel dos emissores. Assim surge no ano
de 1935 as questdes que nortearam a comunicacdo: “Quem? Diz o que? Por qual canal? Com
que efeito? Para que? (LASWELL, 2007, 1972). Apresentadas nesta tese como o0s elementos
da comunicacdo. Nesse processo de comunicacdo pode haver ruidos e, até mesmo, gerar

falhas na comunicagéo da mensagem.

o Contexto: 0 que considerar durante a comunicagdo da mensagem;
e Emissor: quem ira comunicar a mensagem;

e Receptor: quem ira receber a mensagem;
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Mensagem: a informac&o que sera comunicada;

¢ Canal: 0 modo que ser4 comunicado a mensagem;
o Efeitos: as reacdes geradas pela comunicacéo;

Ruidos: sdo as a¢des que interferem na comunicacdo da mensagem;

Falhas: sdo as a¢Oes que impedem que a comunicagao aconteca.

Tratou-se de um estudo de revisdo integrativa da literatura com a pergunta: quais as
evidéncias cientificas dos elementos da comunicacdo de mas noticias em pediatria? Os
critérios de inclusdo foram: estudos primarios nos idiomas portugués, espanhol ou inglés, da
teméatica comunicacdo de mas noticias em pediatria. Os critérios de exclusdo foram:
diagnostico materno ou paterno, diagndstico gestacional, morte da crianca ou de membro da
familia, abuso sexual, situacdo temporaria, procedimento e simulacdes. N&o foi
preestabelecido recorte temporal.

A busca, triagem, elegibilidade, incluséo e extracdo foram desenvolvidas de modo
duplo independente. As fontes de busca foram: LILACS, PUBMED e WoS, com estratégia
adaptada aos campos disponiveis em cada base de dados, usando os termos mapeados no
DECS, MESH e palavras no titulo e resumo: disclosure or "truth disclosure” or "health
communication” and diagnosis or news or CID and difficult or bad and children or child or
pediatrics or infant.

A identificacdo resultou em 321 producBGes nas bases de dados. As producdes
indexadas em mais de uma base de dados foram incluidas, apenas uma vez, evitando
repeticdo. A triagem foi desenvolvida por meio da leitura dos titulos e resumos. A
elegibilidade se deu pela leitura do texto na integra. A inclusdo totalizou 40 artigos como
corpus de analise.

Assim, a terceira etapa denominada ferramenta/produtos do conhecimento, que
significa a producdo do conhecimento de terceira geracdo, iniciou com a elaboracdo do
esbog¢o do conteudo da tecnologia a partir da sintese do conhecimento estruturada segundo 0s
elementos da comunica¢do (LASWELL, 2007,1972). Foram acrescidas a referéncia de um
guideline (WHO, 2011) e de um e-book (BOON-YASIDHI et al., 2010), bem como do
resultado do mapeamento desenvolvido em uma revisdo de escopo do projeto matricial
REVHIV2 (CREMONESE, 2020).

A criagdo do conteudo da tecnologia envolveu inumeros encontros entre as
pesquisadoras responsaveis pela tecnologia e a doutoranda, com intuito de realizar discussdes

e aprofundamentos do contetdo, tendo como base o objetivo da tecnologia. Assim, a etapa da
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criacdo da tecnologia exigiu conhecimento da doutoranda nas areas de comunicacdo de mas
noticias, HIV e salde da crianga, fazendo com que buscasse esse conhecimento por
intermédio de disciplina, no centro de educacdo, voltada para compreensdao do
desenvolvimento infantil, assim como se fortalecer no referencial de comunicacdo de mas
noticias realizando cursos de capacitacdo e o ingresso no Mestrado em Bioética.

Apos a elaboracdo do contetdo, este foi compartilhado com os profissionais do
servico do Ambulatério de Doencas Infecciosas do HUSM tendo em vista a analise de
coeréncia do contetdo da tecnologia com as demandas da pratica assistencial e ajuste de
linguagem. Destaca-se que este publico ja integrava o grupo de interesse participante da
elaboracdo da ferramenta, desde a elaboracdo do plano de acdo desenvolvido na pesquisa
convergente assistencial (ZANON, 2016).

Assim, foi acordado o nome da tecnologia: Comunicacdo do diagnostico de HIV na
infancia: guia para profissionais que atendem criangas. Assim como 0 objetivo: subsidiar o
acompanhamento da comunicagdo do diagndstico de HIV na infancia pelos profissionais, de
modo a apoiar um processo que promova o0 bem-estar e provoque menos efeitos negativos a
crianca. E, ainda, que esta tecnologia tem como receptor final a crianca, no entanto, sera
apresentada a familia como o receptor intermediario da comunicacdo do diagnéstico da
infeccdo pelo HIV a crianca, tendo em vista a importancia da familia em participar e
desenvolver esta comunicagdo acompanhada pelo profissional.

O percurso de criacdo do conteudo tecnologia sera apresentado na Figura 3.
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Figura 3 — Percurso criacdo do contetdo tecnologia intitulada Comunicacao do diagndéstico de
HIV na infancia: guia para profissionais que atendem criangas. Santa Maria, RS,
2020

Resultado do projeto de pesquisa matricial REVHIVIl: demanda de uma equipe de
profissionais de um servico especializado de infectologia pediatrica, diante da
imprescindibilidade de apoio politico e de diretrizes baseadas em evidéncias sobre
quando, como, e sob quais condigSes as criangas devem ser comunicadas de seu
préprio diagndstico de infecgéo pelo HIV (ZANON,2016)

Ha necessidade de uma ferramenta para subsidiar os profissionais no
acompanhamento da comunicagdo do diagnéstico de HIV para crianga.

Revisdo integrativa “comunicagdo de mas noticias em pediatria” (ZANON, 2016)
Revisdo de escopo “ comunicacdo do diagnéstico de HIV na inféncia”
(CREMONESE,2020).

Estudo primério implementado da dissertacdo de mestrado (ZANON,2016)

Sintese das evidéncias cientificas segundo os elementos do referencial de
comunicago.

Criag&o do contetdo do guia

1) Prototipo elaborado com uma equipe de profissionais de um servico
especializado de infectologia (ZANON,2016)

2)  Sustentacdo do contelido na sintese das evidéncias cientificas pela equipe da
pesquisa.

3) Discuss&o da versdo do guia com a equipe de profissionais.

Avaliac&o do conteldo do guia

Fonte: Adaptado Strauss, Tetroe & Graham, 2013; Graham et al., 2006 (traduzido e validado por Ana Claudia
Vieira e Denise Gastaldo com a autorizagéo dos autores e permissdo da editora John Wiley&Sons), 2020.

5.2 AVALIACAO DO CONTEUDO DO GUIA

A avaliacdo de validade inclui contetdo e face. Quanto ao conteldo, refere-se ao
dominio do constructo e do universo, o qual fornece estrutura e base para formulacdo de
questes que representam adequadamente o conteldo e se submetem aos especialistas no
conceito (LABIONDO-WOOD; HABER, 2001). Para avaliacdo de face, os especialistas
julgam a clareza dos itens, facilidade de leitura, compreensdo e a forma de apresentacao
(OLIVEIRA; FERNANDES; SAWADA, 2008).

Desse modo, faz parte da validade de conteddo a avaliagdo de determinado
instrumento por especialistas (ALEXANDRE; COLUCI, 2011). Neste estudo avaliou-se o
contetido de um guia que sera apresentado nas proximas secdes intituladas como: selecdo dos

juizes, técnica de coleta de dados e anélise de dados.

5.2.1 Selecéo dos juizes

A selecdo dos participantes obedeceu ao percurso apresentado na Figura 4.
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Figura 4 — Percurso de selecdo dos juizes que avaliaram a tecnologia intitulada Comunicagdo
do diagndstico de HIV na infancia: guia para profissionais que atendem criangas.
Santa Maria, RS, 2020

Indicagdo de
novos
participantes

Busca por
area na

Aplicagéo

dos critérios Populagao Populagéo

elegivel 50 respondente
juizes 26 juizes

pelos juizes-
Técnica bola
de neve

plataforma
lattes

propostos
por Fehring

Fonte: Autor.

Para compor o comité de juizes foram selecionados especialistas em duas (ou mais)
das areas de interesse: comunicacdo de mas noticias, revelacdo do diagndstico de HIV,
infectologia e saude da crianca.

A composicdo do grupo de juizes para avaliagdo do guia iniciou pela busca na
Plataforma Lattes, com utilizacdo das areas de interesse ja& mencionadas. A Plataforma Lattes
armazena dados sobre os curriculos de pesquisadores, instituicdes e grupos de pesquisa das
areas de Ciéncia e Tecnologia do Brasil (BRASIL, 2020). Os participantes elegiveis pela area
de interesse foram inseridos em planilha Excel, contendo as seguintes informagdes: nome,
area de atuacdo, instituicdo, formagdo, contato e regido. Apos foi realizada a aplicacdo do
sistema de pontuacédo previstos por Fehring (1994), sendo incluido e definido como juizes os
que atingiram o minimo de seis pontos, de acordo com os quesitos utilizados (Quadro 2).

Somado a plataforma, foi utilizado a técnica de amostragem “bola de neve”, com o
propdsito de atingir maior nimero juizes (CULLUM et al., 2010; POLIT; BECK, 2011).
Originalmente conhecida como snowball sampling, é baseada em formar uma amostra por
meio de uma rede de indicacBes entre os participantes. A técnica de amostra ocorre por
referéncia, e os participantes sdo definidos utilizando os critérios de acessibilidade;
experiéncia e envolvimento dos lideres em processos de avaliagdo institucional, o
conhecimento, competéncias e habilidades acerca do objeto do estudo (BIERNACKI;
WALDORF, 1981). Desse modo, ao final do questionario o juiz tinha a possibilidade de
realizar a indicacdo de um novo participante. Ressalto que esta técnica contribui para amostra
ser representativa e atingir melhores niveis de IVC. Durante a sele¢do, buscou-se selecionar
juizes de diferentes profissdes, com atuacdo tanto na assisténcia quanto na docéncia. Ainda,
buscou-se uma equivaléncia entre as regides sul, sudeste, centro-oeste, nordeste e norte.
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Desse modo, foram elegiveis 50 participantes para compor o comité de juizes, para
quem foi enviado questionario, obtendo o retorno de 26 juizes, totalizando a populagéo final

do estudo.

Quadro 2 — Sistema de pontuagdo dos juizes para avalia¢do da tecnologia

CRITERIOS PARA SELECAO DOS JUIZES PONTOS
Doutorado com tese na area 4,0
Mestrado com dissertacdo na area 3,0
Especializagdo na area 2,0
Participacdo em projetos de pesquisa na area 2,0
Possuir publicagdes em periddicos/anais de eventos na tematica 2,0
Tempo de atuacdo na area de no minimo 1 ano 2,0
PONTUACAO MAXIMA=15 PONTOS

Fonte: Adaptado de FEHRING, 1994.

5.2.2 Técnica de coleta

A organizacdo da técnica de coleta sera apresentada na Figura 5.

Figura 5 — Organizacéo da coleta de dados do contetdo da tecnologia intitulada Comunicacédo
do diagnostico de HIV na infancia: guia para profissionais que atendem criangas.
Santa Maria, RS, 2020

Contedoda
tecnologia-
enviado por

Contendo
Enviado por link de

Avaliagéo do

Aceite do Escalatipo

conteldoda :
TCLE tecnologia Likert

e-mail acessoao
questionario

formulario

google
forms

Fonte: Autor.

A técnica de coleta de dados foi desenvolvida por meio de um formulario no Google
Forms. O pré-teste do formulario foi desenvolvido com 10 doutorandos do GP-PEFAS que
receberam o link de acesso e testaram o funcionamento da coleta em plataforma online, a

compreensdo das questdes e o tempo de resposta. Foram feitos os ajustes necessarios.
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Assim, foi enviado para cada juiz um e-mail contendo o link de acesso para responder
ao formulério. O periodo de coleta de dados aconteceu nos meses de maio e junho de 2020.

Para cada questao foi utilizado uma escala do tipo Likert, esta permite capturar com
maior intensidade, de uma forma quantitativa, a opinido dos participantes acerca do produto
e/ou assunto apresentado. Ela consiste basicamente, em proposi¢Oes/assertivas do tema
abordado através das alternativas para medir concordancia ou ndo dos participantes com as
questdes apresentadas (ALEXANDRE; COLUCI, 2011) contendo a seguinte graduacao: 4-
Totalmente Adequado, 3- Adequado, 2-Parcialmente Adequado, 1-Inadequado. O contedo

do guia foi avaliado quanto a clareza, precisao e coeréncia.

5.2.3 Analise dos dados

A andlise dos dados constituiu no calculo do indice de Validade de Contetdo (IVC) e

seré apresentada na Figura 6.

Figura 6 — Apresentacdo da avaliagdo do contetdo tecnologia intitulada Comunicacdo do
diagndstico de HIV na infancia: guia para profissionais que atendem criangas.
Santa Maria, RS, 2020

Calculo do
IVC por

Calculo do

IVC por Calculo do

IVC global

bloco/por
elemento da
comunicagao

questao/
extrato de
conteudo

Fonte: Autor

O IVC mede a proporcdo de juizes que estdo em concordancia sobre determinados
aspectos do instrumento e de seus itens (ALEXANDRE; CALLUCI, 2011). E calculado pela
férmula:

numereo de respostas 3 e 4
Ve =

numero total de respostas

Cada extrato de contetdo do guia foi submetido avaliagcdo dos juizes, por meio da
utilizacdo de uma escala de likert, resultando em um I\VVC de cada extrato de contetdo. Apos,
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foi realizado a soma dos IVC de cada bloco (cada elemento de comunicacdo) de acordo com
clareza, precisdo e coeréncia e dividido pelo total de trechos de contetdo avaliados. Para
maior exatiddo dos resultados neste estudo foram considerados validos os extratos de
conteudo que atingiram a pontuacdo igual ou superior a 0,70 (ALEXANDRE; COLUCI,
2011; DIAS; MARBA, 2014; HERNANDES-NIETO, 2002).

5.3 ASPECTOS ETICOS

Ao projeto registrado na Plataforma Brasil para ser avaliado pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) com Seres Humanos da UFSM, sob o Certificado de Apresentacdo para
Apreciacdo Etica (CAEE) n° 39967714.4.0000.5346, solicitou uma emenda, sendo aprovado
sob numero de parecer: 4.020.789 (ANEXO A).

Desse modo, foi encaminhado junto ao link do questiondrio o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido aos juizes que compuseram o comité de juizes
(APENDICE B), assim antes de iniciar avaliagdo do contetido do guia precisavam realizar o
aceite, concordando em participar da pesquisa. Também foi assegurada a confidencialidade
dos dados pelo Termo de Confidencialidade (APENDICE C).

Os riscos desta pesquisa envolveram o esgotamento fisico e mental pelos juizes em
avaliar o conteudo da tecnologia, tendo em vista que o contetdo apresentado foi extenso e
denso, ndo havendo nenhuma situacdo mencionada pelos juizes. Os beneficios esperados com
este estudo sdo indiretos, pois as producdes das informacdes fornecerdo subsidios para pratica
assistencial da enfermagem e demais profissionais da satde. Os materiais oriundos da coleta
de dados constituirdo um banco de dados, que serd arquivado e mantido sob a
responsabilidade da orientadora da pesquisa, em armario chaveado no Departamento de
Enfermagem da UFSM, na sala n°. 1336, do Grupo de Pesquisa Cuidado a Saude das Pessoas,
Familias e Sociedade (GP-PEFAS).
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6 RESULTADOS

Esta secdo versara sobre a Criacdo do guia; Caracterizacdo dos juizes e avaliacdo dos

juizes que participaram da avaliagcdo do conteudo.

6.1 CRIACAO DA TECNOLOGIA COMUNICAGCAO DO DIAGNOSTICO DE
INFECCAO PELO HIV: GUIA PARA PROFISSIONAIS QUE ATENDEM
CRIANCAS

O conteudo desta tecnologia foi estruturado a partir dos elementos que compreendem
0 modelo da comunicacdo (LASWELL, 2007, 1972), sendo o contexto, emissor, receptor,
mensagem, canal, efeitos, ruidos e falha. A escolha desse modelo se deu pela possibilidade de
compreender quais aspectos considerar durante a comunicacdo do diagndstico de HIV na
infancia, que nessa pesquisa séo aplicados aos elementos da comunicagao.

No entanto, aponta-se a lacuna na aplicacdo desse modelo, por se tratar de um modelo
restrito e linear. A comunicacao deve extrapolar esses elementos, devendo cada profissional
reconhecer as particularidades do seu servico de salde e equipe de salde, assim como
entender as necessidades das criancas e suas familias para o desenvolvimento da comunicacéao
do diagnostico de HIV.

Esse modelo devera ser adaptado a partir das nuances que envolvem cada servigo de
salde, equipe de saude, crianca e familia. Cada servico tem uma particularidade no seu
processo de trabalho, assim como, cada equipe de salde tem sua constituicdo de profissionais.
Cada crianca e familia tém suas peculiaridades que devem ser consideradas, para uma
prestacdo de cuidado integral e humanizado.

Desse modo, a primeira compreensdo e aplicacdo desse modelo se deu no
desenvolvimento de um estudo de revisdo integratival, aonde o objetivo foi: identificar as
evidéncias cientificas dos elementos da comunicacdo de mas noticias em pediatria. Nesse
estudo foram identificadas as seguintes evidéncias:

Elemento contexto foi dividido em: a) Profissional: cultura de trabalho, privacidade e

capacitacdo profissional. b) Familia: nivel educacional, preparo da familia e presenca de
acompanhante. ¢) Crianca: maturidade cognitiva e o direito da criangca em saber.

1 ZANON, B. P. et al. Comunicacdo de mas noticias em pediatria: revisdo integrativa de literatura. Rev. Bras.
Enf.,, v. 73, n.4, p.1-11, 2020.
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Elementos emissor e receptor, no que cabe ao emissor, destacam-se os profissionais da
salde e a familia. Quanto ao elemento receptor tem-se a familia e a crianca.

Elementos mensagem e canal, quanto a mensagem, sendo as mais recorrentes, foram

os diagnosticos de HIV e cancer, a comunicacdo da terminalidade como sendo o principal
prognostico. No que se refere ao canal este modo precisa ser comunicado numa perspectiva
honesta, empatica, objetiva, esperancosa e com disponibilidade para continuidade. Ainda
quanto ao canal tem-se a utilizacdo de recursos durante a comunicacdo da ma noticia, sendo o
uso de materiais informativos e avaliando a quantidade e a qualidade do contetdo.

Elemento efeito: o elemento foi dividido em trés efeitos. O 1° efeito) Profissionais da

salde: sobrecarga das reacGes quando o profissional é o emissor e encaminhamentos de satde
para a crianca e familia. O 2° efeito) Familia: siléncio e sofrimento da familia, necessidade de
privacidade, apoio e busca de outras fontes de informacdes. O 3° efeito) Crianca: siléncio e
alteracdo do humor e comportamento da crianca, aumento da participacdo da crianga no
cuidados, novos questionamentos e planos futuros.

Elementos ruidos e falhas, quanto ao ruido os ruidos evidenciados foram ruido

psicoldgicos e semanticos. No que se refere as falhas, este elemento foi divido em: falhas dos
profissionais, estas sdo referentes quando ndo ha uma abordagem multiprofissional, falta de
seguranga no momento de comunicar, suavizar a verdade durante a comunicacdo; quanto a
falha da familia destaca-se em barreiras organizacionais que impedem os pais de permanecer
no hospital com a crianca, informacgdes enganosas para crianca, falta de conhecimento sobre a
doenca.

Desse modo, a extracdo das evidéncias cientificas segundo os elementos da
comunicacdo (LASWELL, 1972, 2007) esté apresentada na Figura 7.
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Figura 7 — Elementos da comunicacdo do modelo tedrico aplicado na sintese de evidéncias
cientificas de mas noticias em pediatria. LILACS, PUBMED, WoS, 2017

Fonte: Zanon (2020).

Para que a comunicagdo de ma noticia em pediatria ocorra, as evidéncias cientificas

sinalizam um CONTEXTO que se refere a situagdes dos profissionais, dos familiares e das

criancas.

O contexto dos profissionais envolve a cultura do trabalho, a privacidade e a

capacitacdo (Quadro 3).

Quadro 3 — Sintese das evidéncias cientificas de mas noticias em pediatria referente ao
contexto dos profissionais. LILACS, PUBMED, WoS, 2017.

Cultura do trabalho

AFONSO; MINAYO, 2017

Privacidade

GILBEY, 2010; HILL et al., 2003

Capacitacdo

ABDELMOKTADER; ELHAMED, 2012; AEIN; DELARM, 2014;
AFONSO; MINAYO, 2017; FINAN et al., 2014; HASNAT; GRAVES,
2000; HILL et al., 2003; PARKER; JOHNSTON, 2008; PARSON et al.,
2007; RUJUMBA; MBASAALAKI-MWKA; NDEEZI, 2010;
STENMARKER et al., 2010

A cultura do trabalho é inerente a organizacdo e funcionamento da equipe. O estudo

mencionou que a comunicagdo é viabilizada quando o cuidar da crianga é o foco da familia,
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associada a um apoio reciproco entre a equipe (AFONSO; MINAYO, 2017). A comunicagao
é ruim quando os profissionais consideram que a crianca ndo deve estar presente nas
discussoes e decisdes de prognostico e tratamento (PARSON et al., 2007).

E necessario garantir a privacidade no local em que ocorre a comunicagio da ma
noticia. Sendo que a auséncia de privacidade dificulta a comunicacdo, quando o profissional
propaga informacgdes na enfermaria, por exemplo, seja por pouca estrutura do servi¢o ou
preparo do profissional (GILBEY, 2010; HILL et al., 2003).

A capacitacdo profissional envolve conhecimento técnico, atualizacdo e experiéncia
profissional. Participar de grupos de trabalho ou de estudos, de eventos cientificos e de
pesquisas, acessar artigos cientificos, protocolos e diretrizes, auxilia a comunicacdo de mas
noticias (AFONSO; MINAYO, 2017; FINAN et al., 2014; STENMARKE et al., 2010).

A capacitacdo reflete na habilidade para estimar o preparo da crianca e da familia para
0 momento de comunicar a ma noticia (AEIN; DELARAM, 2014). Envolve um
comportamento emocional adequado para estar diante do outro e para enfrentar seus
sentimentos (AFONSO; MINAYO, 2017; STENMARKER et al., 2010). Possuir
especializacdo na area da ma noticia, tempo de experiéncia profissional e vinculo com a
crianca e sua familia favorecem a comunicacdo (HASNAT; GRAVES, 2000; PARKER;
JOHNSTON, 2008).

Em contraponto, a comunicacdo é fragilizada quando os profissionais ndo possuem
treinamento (FINAN et al., 2014; PARSON et al., 2007; RUJUMBA; MBASAALAKI-
MWKA; NDEEZI, 2010;) ou aplicam materiais com informacdes desatualizadas (HILL et al.,
2003).

O contexto dos familiares envolve o preparo, o nivel educacional, o conhecimento

acerca do quadro clinico e presenca do acompanhante (Quadro 4).

Quadro 4 — Sintese das evidéncias cientificas de mas noticias em pediatria referente ao
contexto dos familiares. LILACS, PUBMED, WoS, 2017.

Preparo ARABIAT; ALQAISSE; HAMDAN-MANSOUR, 2011; GOODWIN et
al., 2015; HEEREN et al., 2012; NZOTA et al., 2015; PHUMA-
NGAIYAYE; DARTEY, 2005

Nivel educacional ABLON et al., 2000; FINAN et al., 2014; EDEN et al., 1994
Conhecimento acerca do BADARU et al., 2016; CLARKE et al., 2005; GOMES et al., 2014;
quadro clinico HEEREN et al., 2012; NZOTA et al., 2015

Presenca de acompanhante | ABLON et al., 2000; AFONSO; MITRE, 2013; AL-ABDI, 2011,
GILBEY, 2010; HILL etal., 2003; | BLACK; MACKINLAY; EMERY,
1994
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O preparo da familia para a comunicacdo da ma noticia abrange seu conhecimento e
estado emocional, seja para receber a noticia, seja para compartilhar com a crianca
(ARABIAT; ALQAISSE; HAMDAN-MANSOUR, 2011; GOODWIN et al., 2015; HEEREN
et al., 2012). Quando os familiares se sentem incapazes para comunicar a crianc¢a, referem
falta de coragem e habilidades (HEEREN et al.,, 2012; NZOTA et al.,, 2015; PHUMA-
NGAIYAYE; DARTEY, 2005). Um programa de educacdo em salde que propicie, aos
familiares informac6es clinicas e sociais da doenca pode auxiliar no conhecimento da familia
e, consequentemente, a comunicacdo para a crianca (HEEREN et al., 2012). Outra
possibilidade para o preparo das familias é o apoio entre 0s pares, que proporciona troca de
informacdes e de vivéncias (ABLON et al., 2000; HEEREN et al., 2012), que também pode
ser oferecido como grupo de apoio (HEEREN et al., 2012; HILL et al., 2003; NZOTA et al.,
2015).

O nivel educacional dos pais direciona para uma melhor compreensdo da mensagem
transmitida (ABLON et al., 2000; FINAN et al., 2014; EDEN et al., 1994), também o
interesse pela busca por outras informacdes (ABLON et al., 2000). Quando a familia conhece
0 quadro clinico da crianca (FINAN et al., 2014; GOMES et al., 2014; | BLACK;
MACKINLAY; EMERY, 1994; NZOTA et al.,, 2015; PHUMA-NGAIYAYE; DARTEY,
2005) ou o progndstico de outros com a mesma situacdo (FINAN et al., 2014) facilita ao
profissional comunicar-lhes a mé noticia. Muitos familiares ndo apresentam conhecimento
suficiente (HEEREN et al., 2012) ou, somente apds receber a noticia, buscam saber do
diagnostico ou prognostico da crianca (CLARKE et al., 2005). Este conhecimento associa-se
ao tempo que utilizam o servigo de salde, o que reflete na adaptacdo a condicdo clinica do
filho (BADARU et al., 2016).

A presenca de acompanhante otimiza a comunicacdo, e a escolha é por aqueles que
podem lhes oferecer suporte, seja outros familiares ou pessoas importantes para familia
(ABLON et al., 2000; AFONSO; MITRE, 2013; AL-ABDI, 2011; GILBEY, 2010; HILL et
al., 2003; EDEN et al., 1994).

O contexto das criangas envolve a maturidade cognitiva e 0s questionamentos da

crianca (Quadro 5)
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Quadro 5 — Sintese das evidéncias cientificas de mas noticias em pediatria referente ao
contexto das criangas. LILACS, PUBMED, WoS, 2017.

Maturidade ARABIAT; ALQAISSE; HAMDAN-MANSOUR, 2011; BOON-YASIDHI et
cognitiva al., 2005; CLARKE et al., 2005; GOODWIN et al., 2015; HEEREN et al., 2012;
EDEN et al., 1994; JALMELL et al., 2016; LAST; VAN VELDHUIZEN, 1996;
MUNOZ SATRE; SORUM; MULLET, 2012; NZOTA et al., 2015; THORNE;
NEWELL; PECKHAM, 1998; WAXLER et al., 2013

Questionamentos | BOON-YASIDHI et al., 2005; MUNOZ SATRE; SORUM; MULLET, 2012;
NZOTA et al., 2015; PHUMA-NGAIYAYE; DARTEY, 2005) e direito de saber
(HEEREN et al., 2012; JALMELL et al., 2016; LAST; VAN VELDHUIZEN,
1996

A comunicacdo de mé noticia ndo estd demarcada pela idade da crianca, mas pela
maturidade cognitiva (ARABIAT; ALQAISSE; HAMDAN-MANSOUR, 2011; BOON-
YASIDHI et al., 2005; GOODWIN et al.,, 2015; HEEREN et al., EDEN et al., 1994;
JALMELL et al., 2016; TREJOS et al., 2008). As informacgdes compartilhadas aumentam
com a idade (ARABIAT; ALQAISSE; HAMDAN-MANSOUR, 2011; CLARKE et al., 2005;
LAST; VAN VELDHUIZEN, 1996; WAXLER et al., 2005), sugere-se comecar a
comunicagdo antes da escolaridade, entre 5 e 7 anos, e finalizar entre 10 e 12 anos
(GOODWIN et al., 2015; HEEREN et al., 2012; | BLACK; MACKINLAY; EMERY, 1994;
MUNOZ SATRE; SORUM; MULLET, 2012; NZOTA et al., 2015; THORNE; NEWELL;
PECKHAM, 1998). Quando a crianga menciona preocupa¢do com o diagndéstico, tratamento
ou progndstico e interroga sobre a verdade, comunicar foi considerado mais adequado do que
ndo dizer nada (BOON-YASIDHI et al., 2005; HEEREN et al., 2012; MUNOZ SATRE;
SORUM; MULLET, 2012; NZOTA et al., 2015; PHUMA-NGAIYAYE; DARTEY, 2005).
Os pais respeitarem o direito da crianca de ser informada sobre o diagnéstico, oportuniza a
comunicagdo (HEEREN et al., 2012; JALMELL et al., 2016; LAST; VAN VELDHUIZEN,
1996), além de motivacGes como preservar a confianca, aceitacdo da doenca e do tratamento
(BOON-YASIDHI et al., 2005; LAST; VAN VELDHUIZEN, 1996; VAZ et al., 2010).

Quanto ao emissor e receptor, tem-se o profissional comunicando o diagndstico a

familia e os pais comunicando o diagnéstico para as criancas (Quadro 6)
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Quadro 6 — Sintese das evidéncias cientificas de mé&s noticias em pediatria referente ao
emissor e receptor. LILACS, PUBMED, WoS, 2017.

Quando a ma noticia
deve ser comunicada a
familia, o profissional
de saude guem
comunica

Médico (ABBOTT; BERNARD; FORGE, 2012; ABDELMOKTADER,;
ELHAMED, 2012; AFONSO; MINAYO, 2017; AFONSO; MITRE; 2013;
AL-ABDI et al., 2011; ARABIAT; ALQAISSE; HAMDAN-MANSOUR,
2011; FINAN et al., 2014; GILBEY et al., 2010; GOMES et al., 2014;
HARNETT; TIERNEY, 2009; HASNAT; GRAVES, 2000;
HAVERMANS et al., 2015; HILL et al., 2003; HSIAO; EVAN; ZELTZER
et al., 2007; | BLACK; MACKINLAY; EMERY, 1994; JALMELL et al.,
2016; MACK et al., 2005; MEERT et al., 2008; ORIOLES et al., 2013;
PARKER; JOHNSTON, 2008; PARSON et al., 2007; PHUMA-
NGAIYAYE; DARTEY, 2005; RUJUMBA; MBASAALAKI-MWKA;
NDEEZI, 2010; STENMARKER et al.,, 2010; THORNE; NEWELL;
PECKHAM, 1998; TREJOS et al., 2015; WAXLER et al., 2005; YOUNG
etal., 2011),

Enfermeiro (FINAN et al., 2014; GOMES et al., 2014; PHUMA-
NGAIYAYE; DARTEY; 2005; RUJUMBA; MBASAALAKI-MWKA;
NDEEZI, 2010; TREJOS et al., 2015)

Psicologos (BARTOLO, 2002; HARNETT; TIERNEY, 2009; RUJUMBA,
MBASAALAKI-MWKA; NDEEZI, 2010; TREJOS et al., 2015)

Outros profissionais (BARTOLO, 2002; RUJUMBA; MBASAALAKI-
MWKA: NDEEZI, 2010; STENMARKER et al., 2010; TREJOS et al.,
2015).

Quando a ma noticia
precisa ser comunicada
para a prépria crianga

Pais juntos (ABLON et al., 2000; AEIN; DELARAM, 2014; ARABIAT,;
ALQAISSI; HAMDAN-MANSOUR, 2011; BADARU et al., 2016;
BARTOLO, 2002; BOON-YASIDHI et al., 2005; CLARKE et al., 2005;
GOODWIN et al., 2015; HEEREN et al.,, 2012; HSIAO; EVAN;
ZELTZER, 2007; LAST; VAN VELDHUIZEN, 1996; NZOTA et al.,
2015; STENMARKER et al., 2010; THORNE; NEWELL; PECKHAM,
1998; TREJOS et al., 2015; VAZ et al., 2010; WAXLER et al., 2013;) e
com suporte dos profissionais (AEIN; DELARAM, 2014; BADARU et al.,
2016; et al., 2010; THORNE; NEWELL; PECKHAM, 1998).

Suporte dos profissionais (AEIN; DELARAM, 2014; BADARU et al.,
2016; BARTOLO, 2002; BOON-YASIDHI et al., 2005; HEEREN et al.,
2012; HSIAO; EVAN; ZELTZER, 2007; NZOTA et al., 2015
STENMARKER et al., 2010; THORNE; NEWELL; PECKHAM, 1998).

Ha situacbes em que o profissional comunica diretamente a crianca (AFONSO;
MINAYO, 2017; ARABIAT; ALQAISSI; HAMDAN-MANSOUR, 2011; HEEREN et al.,
2012; MUNOZ SATRE; SORUM; MULLET, 2012; NZOTA et al., 2015; PHUMA.-
NGAIYAYE; DARTEY, 2015; RUJUMBA; MBASAALAKI-MWAKA, NDEEZI, 2010).
Quando a crianca e a familia recebem a noticia juntos, tém a possibilidade de se apoiarem
(HSIAO; EVAN; ZELTZER, 2007; JALMSELL et al., 2016; YOUNG et al., 2011). As

criangas tém a expectativa de receber noticia na presenca dos pais (JALMSELL et al., 2016).

Ja os pais, preferem receber primeiro a noticia para avaliar as informacdes e depois comunicar
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a crianca (ARABIAT; ALQAISSI; HAMDAN-MANSOUR, 2011; HSIAO; EVAN;
ZELTZER, 2007).

Quanto a mensagem esta envolve o diagnostico e progndéstico (Quadro 7)

Quadro 7 — Sintese das evidéncias cientificas de méas noticias em pediatria referente a
mensagem. LILACS, PUBMED, WoS, 2017.

Diagnostico ABBOTT,; BERNARD; FORGE, 2012; ABDELMOKTADER; ELHAMED,
2012; ABLON et al., 2000; AEIN; DELARAM, 2014; AFONSO; MINAYO,
2017; AFONSO; MITRE, 2013; AL-ABDI et al., 2011; ARABIAT; ALQAISSI,
HAMDAN-MANSOUR, 2011; BADARU et al., 2016; BARTOLO, 2002;
BOON-YASIDHI et al., 2005; CLARKE et al., 2005; FINAN et al., 2014,
GILBEY, 2010; GOODWIN et al., 2015; HARNETT; TIERNEY, 2009;
HASNAT; GRAVES, 2000; HAVERMANS et al., 2015; HEEREN et al., 2012;
HILL et al, 2003; HSIAO; EVAN,; ZELTZER, 2007; | BLACK;,
MACKINLAY; EMERY, 1994; JALMSELL et al., 2016; LAST; VAN
VELDHUIZEN, 1996; MACK et al., 2006; NZOTA et al., 2015; ORIOLES et
al., 2013; PARKER; JOHNSTON, 2008; PARSON et al., 2007; PHUMA-
NGAIYAYE; DARTEY, 2015; RUJUMBA; MBASAALAKI-MWAKA,
NDEEZI, 2010; STENMARKER et al, 2010; THORNE; NEWELL,
PECKHAM, 1998; TREJOS et al., 2015; VAZ et al., 2010; WAXLER et al.,
2013; YOUNG et al., 2011)

Prognostico, com|GOMES et al., 2014; MEERT et al., 2008; MUNOZ SATRE; SORUM;
predominio da| MULLET, 2012; NZOTA et al., 2015.
terminalidade

Os diagnosticos identificados foram cancer (MACK et al., 2006; PARSON et al.,
2007), HIV (BOON-YASIDHI et al., 2005; HEEREN et al., 2012; PHUMA-NGAIYAYE;
DARTEY, 2015; RUJUMBA; MBASAALAKI-MWAKA; NDEEZI, 2010; THORNE;
NEWELL; PECKHAM, 1998; TREJOS et al., 2015; VAZ et al., 2010), alteracdo genética
(ABDELMOKTADER; ELHAMED, 2012; ABLON et al., 2000; AL-ABDI et al., 2011,
GOODWIN et al., 2015; HILL et al., 2003; WAXLER et al., 2013) fibrose cistica (AFONSO;
MITRE, 2013; FINAN et al., 2014; HAVERMANS et al., 2015;) deficiéncias (fisica,
intelectual ou sensorial) (ABBOTT; BERNARD; FORGE, 2012; BARTOLO, 2002;
GILBEY, 2010; HARNETT; TIERNEY, 2009; HASNAT; GRAVES, 2000) e doencas
cardiacas (HSIAO; EVAN; ZELTZER, 2007; ORIOLES et al., 2013), renais (ORIOLES et
al., 2013) e neuroldgicas (ORIOLES et al., 2013).

A maneira envolve que o profissional estabeleca uma postura honesta, objetiva,
empatica, esperancosa, disponivel, avaliando a quantidade e qualidade e informacéo e
utilizando material informativo (Quadro 8).
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Quadro 8 — Sintese das evidéncias cientificas de mas noticias em pediatria referente a
maneira. LILACS, PUBMED, WoS, 2017.

Honesta AEIN; DELARAM, 2014; AFONSO; MINAYO, 2017; BARTOLO, 2002;
HARNETT; TIERNEY, 2009; JALMSELL et al., 2016; MEERT et al., 2008;
YOUNG et al., 2011

Objetiva ABBOTT; BERNARD; FORGE, 2012; ABDELMOKTADER; ELHAMED,
2012; AFONSO; MINAYO, 2017; AFONSO; MITRE, 2013; HSIAO; EVAN;
ZELTZER, 2007; NZOTA et al., 2015

Empatica ABBOTT; BERNARD; FORGE, 2012; ABDELMOKTADER; ELHAMED,
2012; AEIN; DELARAM, 2014; AFONSO; MITRE, 2013; BARTOLO, 2002,
GILBEY, 2010; HAVERMANS et al., 2015; HSIAO; EVAN,; ZELTZER,
2007; MACK et al., 2006; ORIOLES et al., 2013; PHUMA-NGAIYAYE;
DARTEY, 2015; STENMARKER et al., 2010),

Esperancgosa BARTOLO, 2002; HARNETT; TIERNEY, 2009; JALMSELL et al., 2016;
MACK et al., 2006

Em que o profissional |AEIN; DELARAM, 2014; AFONSO; MINAYO, 2017; HILL et al., 2003;
seja disponivel para  |[HSIAO; EVAN; ZELTZER, 2007; | BLACK; MACKINLAY; EMERY, 1994;

continuidade do MEERT et al., 2008; ORIOLES et al., 2013; RUJUMBA; MBASAALAKI-
atendimento MWAKA; NDEEZI, 2010

Avaliando quantidade [ABBOTT; BERNARD; FORGE, 2012; | BLACK; MACKINLAY; EMERY,
e qualidade do 1994; LAST; VAN VELDHUIZEN, 1996; PARKER, JOHNSTON, 2008;

conteldo e velocidade [WAXLER et al., 2013

Utilizando material |ABBOTT, BERNARD; FORGE, 2012; ABLON et al., 2000; AFONSO;
informativo MINAYO, 2017; ARABIAT; ALQAISSI; HAMDAN-MANSOUR, 2011,
FINAN et al., 2014; HAVERMANS et al., 2015; HILL et al., 2003; EDEN et
al., 1994; NZOTA et al., 2015; STENMARKER et al., 2010; WAXLER et al.,
2013

A empatia inclui estar preparado para ouvir, aludindo o assunto com calma, e a
sensibilidade ao comunicar a ma noticia, oferecer conforto, consolo e confianca, e formar
vinculo, considerando os sentimentos, preocupacdes e consequéncias (ABDELMOKTADER,;
ELHAMED, 2012; AEIN; DELARAM, 2014; AFONSO; MITRE, 2013; BARTOLO, 2002;
GILBEY, 2010; HAVERMANS et al., 2015; HSIAO; EVAN; ZELTZER, 2007; MACK et
al., 2006; ORIOLES et al., 2013; PHUMA-NGAIYAYE; DARTEY, 2015; STENMARKER
et al., 2010). Valorizam a linguagem ndo verbal e a associam com a confianca no profissional,
manifestada por contato visual, aparéncia sorridente, abrago, tom de voz, expressdes faciais,
sinceridade aparente no rosto (MEERT et al., 2008; ORIOLES et al., 2013).

Quanto & esperanga, 0s pais valorizam saber o prognéstico (BARTOLO, 2002; MACK
et al., 2006), e as criancas também preferem receber a ma noticia de maneira esperangosa
(JALMSELL et al., 2016), desde que verdadeira (HARNETT; TIERNEY, 2009). Uma
perspectiva pessimista, com informagdes e fotos dos piores casos, gera insatisfagdo (ABLON
et al.,, 2000; HARNETT; TIERNEY, 2009). Em algumas situagcbes a equipe considera
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complicado demonstrar uma boa perspectiva quando estd relacionado a uma recidiva
(AFONSO; MINAYO, 2017).

Os pais consideram importante ter o profissional de salde para conversar com a
familia, com detalhes e calma (AEIN; DELARAM, 2014; HSIAO; EVAN; ZELTZER, 2007,
EDEN et al., 1994; MEERT et al., 2008; ORIOLES et al., 2013) porque suas necessidades
podem modificar-se ao longo do tempo (HILL et al., 2003). A disponibilidade ocorreu pela
entrega do nimero de telefone para contato a qualquer momento (AFONSO; MINAYO,
2017). Os profissionais de salde consideram importante acompanhar as repercussées porque
as criangas ndo expressam em sua totalidade no momento em que é comunicada a ma noticia
(RUJUMBA; MBASAALAKI-MWAKA; NDEEZI, 2010).

A quantidade e qualidade das informacdes fornecidas pelos pais as crian¢as ampliaram
de acordo com a idade (LAST; VAN VELDHUIZEN, 1996). Os pais esperam que a
divulgacdo comece parcial na tentativa de proteger as criancas da relacdo da doenca com a
morte, mas reconhecem que ndo podem proteger de informacdes ruins (BADARU et al.,
2016). A familia tem expectativa de que os profissionais deem informacdes na medida em que
estejam preparadas, cada uma no seu tempo e com a quantidade de informacdo adequada
(HILL et al., 2003; MEERT et al., 2008) considerando o conhecimento dos pais (HASNAT;
GRAVES, 2000; ORIOLES et al., 2013). Os familiares mencionam receber poucas
informacdes, assim, precisaram realizar perguntas para entenderem melhor o diagnéstico (I
BLACK; MACKINLAY; EMERY, 1994; WAXLER et al., 2013). Valorizam ter um foco de
discussdo em cada encontro, falar conforme as necessidades, de maneira detalhada (AL-ABDI
et al., 2011; ABBOTT; BERNARD; FORGE, 2012). Aquelas familias que foram atendidas
em ambiente silencioso e privado consideram que tiveram tempo e a quantidade de
informacdes suficientes (PARKER; JOHNSTON, 2008). Mas, consideram a qualidade da
informacdo mais importante que o local (HAVERMANS et al., 2015). Os profissionais dizem
que para avaliar a quantidade de informacdes é necessario considerar que as criang¢as Sa0 mais
sensiveis e que precisam de adultos com paciéncia (RUJUMBA; MBASAALAKI-MWAKA,;
NDEEZI, 2010). Por vezes, focam as orientagdes para a familia por pensar que as criangas séo
pequenas para compreender (AFONSO; MINAYO, 2017). Consideram um desafio determinar
a quantidade de informacg6es que devem oferecer, pois isso depende da histéria familiar, saude
atual e curiosidade da crianga, educagdo e nivel emocional dos pais (FINAN et al., 2014;
VAZ et al., 2010).

Os pais tém expectativa que os profissionais utilizem material informativo para
comunicar a ma noticia (ARABIAT; ALQAISSI; HAMDAN-MANSOUR, 2011). E
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valorizaram quando recebem materiais informativos, como folhetos de organizacgdes de apoio
locais e nacionais, como um incentivo para buscar informacdes (FINAN et al., 2014;
HAVERMANS et al., 2015; WAXLER et al., 2013). Entretanto, quando recebem material
assustador, consideram inadequados e ndo conseguem concluir a leitura (ABLON et al.,
2000). Buscam por fontes para entender questbes clinicas e sociais, utilizam biblioteca,
revistas, jornais, internet e grupos de apoio (FINAN et al., 2014; HAVERMANS et al., 2015;
HILL et al., 2003). Por outro lado, a convivéncia com outras criancas que apresentam o
mesmo diagndstico pode despertar ideias pessimistas e inseguranca (ABLON et al., 2000;
AFONSO; MINAYO et al., 2017).

Os pais mencionaram insuficientes e desatualizadas a literatura para a faixa etaria dos
filhos (EDEN et al., 1994; WAXLER et al., 2013). Uma estratégia utilizada pelos familiares
para comunicar a ma noticia € a utilizacdo de desenhos, recursos visuais para facilitar a
comunicacdo e proporcionar mais seguranca, além de qualificar o entendimento para as
criancas (NZOTA et al., 2015).

Os efeitos envolvem os gerados aos profissionais envolvem carga de reacdo, nao estar

sozinhos no momento da comunicacao e conversar com outro profissional (Quadro 9).

Quadro 9 — Sintese das evidéncias cientificas de mas noticias em pediatria referente aos
efeitos para os profissionais. LILACS, PUBMED, WoS, 2017.

Efeitos para os|Carga de reacdo (ABLON et al., 2000; AFONSO; MITRE, 2013
profissionais

Reconhecem que preferiam ndo estar sozinhos nesse momento
(STENMARKER et al., 2010).

Conversar com outro profissional, realizando encaminhamentos dos pais
(ABLON et al., 2000; GILBEY, 2010; VAZ et al., 2015).

Os efeitos envolvem os gerados aos familiares envolvem inseguranga, sofrimento,

alivio e dificuldade e aceitacdo (Quadro 10).
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Quadro 10 — Sintese das evidéncias cientificas de méas noticias em pediatria referente aos
efeitos para os familiares. LILACS, PUBMED, WoS, 2017.

Efeitos  para|inseguranga (ABLON et al., 2000; AFONSO; MINAYO et al., 2017),
os familiares

Sofrimento (ABBOTT; BERNARD; FORGE et al., 2012; AFONSO; MINAYO,
2017; HASNAT; GRAVES et al., 2000; HILL et al., 2003; HSIAO; EVAN;
ZELTZER et al., 2007; | BLACK; MACKINLAY; EMERY, 1994; WAXLER et al.,
2013),

Alivio (ABBOTT; BERNARD; FORGE et al., EDEN et al.,1994)
Dificuldade de aceitagdo (RUIUMBA; MBASAALAKI-MWAKA; NDEEZI, 2010).

Em relagdo aos familiares, ha diferentes sentimentos, como O sofrimento que esta
relacionado a culpabilizacdo, raiva, tristeza, angustia, devastacdo, choque, rejeicdo, negacdo,
preocupacdo, incerteza e injustica (AFONSO; MINAYO, 2017; ABBOTT, BERNARD;
FORGE, 2012; HASNAT; GRAVES et al.,, 2000; HILL et al., 2003; HSIAO; EVAN;
ZELTZER, 2007; | BLACK; MACKINLAY; EMERY, 1994; WAXLER et al., 2013). Os
sentimentos se estendem para além do momento, e 0s pais se sentem confusos e sem apoio
(ABBOTT; BERNARD; FORGE, 2012; ABLON et al., 2000; GILBEY, 2010). Necessitam
de privacidade (AEIN; DELARAM, 2014) e de apoio (AFONSO; MINAYO, 2017; EDEN et
al., 994), especialmente de outros membros da familia (ABBOTT; BERNARD; FORGE,
2012; AEIN; DELARAM, 2014; HAVERMANS et al., 2015; PHUMA-NGAIYAYE;
DARTEY, 2015) e o cuidado especializado (AFONSO; MITRE, 2013; GILBEY, 2010; HILL
et al.,, 2003; PHUMA-NGAIYAYE; DARTEY, 2015). Valorizam o0 apoio da equipe
multidisciplinar, com médico, fonoaudidlogo, assistente social, enfermeira e psicélogo; e
proporciona aos familiares a sensacdo de mais pessoas envolvidas com o mesmo objetivo
(AFONSO; MITRE, 2013; GILBEY, 2010; HILL et al., 2003; PHUMA-NGAIYAYE;
DARTEY, 2015). A informacdo do prognostico desencadeou maior sofrimento quando
realizada por profissionais ndo especializados e que ndo acompanhavam a crianga, por isso, 0S
pais optam que seja realizada por uma equipe multiprofissional (AFONSO; MITRE, 2013;
GILBEY, 2010). Para comunicar a ma noticia aos outros membros da familia, os pais querem
contar com o auxilio dos profissionais (AEIN; DELARAM, 2014) e consideram importante
receber materiais para auxiliar na explicacdo (ABBOTT; BERNARD; FORGE, 2012;
HAVERMANS et al., 2015). Os pais procuraram outros meios de informagéo (ABLON et al.,
2000; BADARU et al., 2016; FINAN et al., 2014; HAVERMANS et al., 2015; HILL et al.,
2003) e motivam a crianga a buscar conhecimento e interrogar (BADARU et al., 2016) para
ter maior consciéncia para o tratamento (AFONSO; MINAYO, 2017; BADARU et al., 2016;
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EDEN et al., 1994; JALMSELL et al.,, 2016; PHUMA-NGAIYAYE; DARTEY, 2015;
RUJUMBA; MBASAALAKI-MWAKA; NDEEZI, 2010).
Os efeitos envolvem os gerados as criancas envolvem sofrimento, participacdo no

cuidado, siléncio, curiosidade e planos futuros (Quadro 11).

Quadro 11 — Sintese das evidéncias cientificas de méas noticias em pediatria referente aos
efeitos para as criancas. LILACS, PUBMED, WoS, 2017.

Efeitos Sofrimento  (AFONSO; MINAYO, 2017, ARABIAT; ALQAISSI; HAMDAN-
para MANSOUR, 2011; PHUMA-NGAIYAYE; DARTEY, 2015, RUJUMBA,
crianca MBASAALAKI-MWAKA; NDEEZI, 2010)

Amplia sua participacdo no cuidado (BOON-YASIDHI et al., 2005; HEEREN et al., 2012;
HSIAO; EVAN; ZELTZER et al., 2007; JALMSELL et al., 2016; VAZ et al., 2010),

Siléncio (PHUMA-NGAIYAYE; DARTEY, 2015; VAZ et al., 2010),

Curiosidade para novos questionamentos (BADARU et al., 2016; VAZ et al., 2010)

Planos para o futuro (AEIN; DELARAM, 2014; GILBEY, 2010; PHUMA-NGAIYAYE;
DARTEY, 2015)

As criancas sofrem pelos pais ndo terem contado seu diagnéstico antes, medo de ser
estigmatizados e por manter segredo (PHUMA-NGAIYAYE; DARTEY, 2015), pelas
consequéncias psicoldgicas e sociais (AFONSO, MINAYO, 2017) pelo futuro duvidoso e
chances de morrer (RUJUMBA; MBASAALAKI-MWAKA; NDEEZI, 2010).

Na comunicacdo pode ocorrer ruidos, sendo evidenciadas o psicoldgico e a semantica
(Quadro 12).

Quadro 12 — Sintese das evidéncias cientificas de mas noticias em pediatria referente aos
ruidos. LILACS, PUBMED, WoS, 2017.

Psicoldgicos, quando o emissor| AEIN; DELARAM, 2014; AFONSO; MITRE, 2013; FINAN et
profissional, precisa ter habilidade |al., 2014; GILBEY, 2010; GOMES et al., 2014; HEEREN et al.,
de enfrentar seus sentimentos e a|2012; VAZ et al., 2010; YOUNG, 2011

reacdo emocional do receptor

Semanticos, identificou-se termos| ABBOTT; BERNARD; FORGE, 2012; AFONSO; MITRE,
usados pelos profissionais que ndo|2013; CLARKE et al., 2005; FINAN et al., 2014; GILBEY,
fazem sentido aos familiares 2010; HAVERMANS et al., 2015; HILL et al., 2003; HSIAO;
EVAN; ZELTZER, 2007; | BLACK; MACKINLAY; EMERY,
1994; MEERT et al., 2008

Os familiares se preocupam em deixar as criangas assustadas ou confusas quando
escutam os profissionais falarem que elas podem morrer e, por vezes, foi preciso os familiares
intervir para comunicar as informacfes de forma reconfortante (YOUNG, 2011). Os pais
sofrem e as criangas também e, entdo, questiona-se quem vai ajudar quem (VAZ et al., 2010).
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A racionalidade impede observar as emocdes do receptor (AEIN; DELARAM, 2014,
AFONSO; MITRE, 2013; HAVERMANS et al., 2015; HSIAO; EVAN; ZELTZER, 2007). A
maneira como compartilham as informacGes indica o grau de interesse do profissional a
crianca (AEIN; DELARAM, 2014; HAVERMANS et al., 2015). Os familiares esperavam
que suas emocgOes fossem valorizadas pelos profissionais, diante do choro incontrolavel e
desorientacdo, que impedem a continuidade da consulta (AFONSO; MITRE, 2013) e inibem a
capacidade de processarem as informacoes (FINAN et al., 2014).

As familias sentiram que algumas informacgdes que receberam foram conflitantes,
quando havia mais de uma pessoa falando com eles (EDEN et al., 1994), ou instaveis por ndo
ser um diagnostico conclusivo (CLARKE et al., 2005; HSIAO; EVAN; ZELTZER, 2007,
MEERT et al., 2008), repercutindo em confusdo na comunicacdo de ma noticia. Evitar o
nome da doenca, especialmente na comunicacdo com a crian¢a, também gerou ruido, quando
0s pais utilizaram apelidos ou sindnimos, na tentativa de facilitar a compreenséo ou proteger a
crianca de sofrimento, pela doenca ou prognostico (AEIN; DELARAM, 2014; ARABIAT;
ALQAISSI; HAMDAN-MANSOUR, 2011; CLARKE et al., 2005).

Na comunicacdo pode ocorrer falhas, envolvendo profissionais ndo especializados,
incerteza da concordancia dos pais, pois 0s pais ndo querem que a crianca saiba do seu
diagndstico, fornecer informagdo enganosa, querer preparar a crianca e causar sofrimento a

crianca (Quadro 13).

Quadro 13 - Sintese das evidéncias cientificas de mas noticias em pediatria referente aos
ruidos. LILACS, PUBMED, WoS, 2017.

Profissionais nao

especializados

AFONSO; MINAYO, 2017; AFONSO; MITRE, 2013; FINAN et al.,
2014; GILBEY, 2010; RUJUMBA; MBASAALAKI-MWAKA; NDEEZI,

2010
Incerteza acerca da| BADARU et al., 2016; RUJUMBA; MBASAALAKI-MWAKA;
concordancia dos pais |NDEEZI, 2010

AEIN; DELARAM, HAMDAN-

Pais ndo quererem que a
crianca saiba do seu
diagndstico

2014; ARABIAT; ALQAISSI,
MANSOUR, 2011; BADARU et al., 2016; HEREEN et al., 2012,
MBASAALAKI-MWAKA; NDEEZI, 2010; PHUMA-NGAIYAYE;
DARTEY, 2015

Fornecendo informagéo
enganosa ou ndo dizer
nada

ARABIAT; ALQAISSI; HAMDAN-MANSOUR, 2011; ABBOTT;
BERNARD; FORGE, 2012; BOO-YASIDHI et al., 2005; HILL et al.,
2003; MEERT et al., 2008; VAZ et al., 2010; GOMES et al., 2014;
MUNOZ SATRE; SORUM; MULLET, 2012;

Causar sofrimento a| BOO-YASIDHI et al., 2005, HEEREN et al., 2012; PHUMA-
crianca NGAIYAYE; DARTEY, 2015
Querer preparar a| ARABIAT; ALQAISSI; HAMDAN-MANSOUR, 2011; AEIN;

crianca

DELARAM et al., 2014
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Além disso, a comunicacao pode ser falha quando outros profissionais se eximem, por
atribuir ao médico essa responsabilidade, pautado em resultados de exames e no perfil clinico
da doenca (GOMES et al., 2014). A falta de confianca do profissional em si pode ocasionar
dificuldades na comunicacdo, pois os profissionais precisam combinar afeto e a capacidade
técnica de mostrar confianca, conforto e seguranca (AFONSO; MINAYO, 2017). Alguns
profissionais preferem relativizar a verdade para ndo causar desesperanca nos familiares
(GOMES et al., 2014), enquanto outros realizam distanciamento da crianca e do seu familiar,
diante de seus sentimentos e a dificuldade da comunicar noticias dificeis (AFONSO;
MINAYO, 2017; BADARU et al., 2016; GOMES et al., 2014).

Dentre os motivos de ndo querer contar estdo o estigma, medo do isolamento
(HEEREN et al.,, 2012; HILL, et al., 2003; PHUMA-NGAIYAYE; DARTEY, 2015;
RUJUMBA; MBASAALAKI-MWAKA; NDEEZI, 2010), preocupacao da crianca em nao
manter segredo, ndo reconhecer o direito da crianca em saber o diagnostico (BOO-YASIDHI
et al., 2005) e o sentimento de culpa (BOO-YASIDHI et al., 2005, RUJUMBA,
MBASAALAKI-MWAKA; NDEEZI, 2010). Pais sem informacbes adequadas da doenca
podem dificultar a comunicacdo, ndo contando para o filho (HEEREN et al., 2012).

Dentre as falhas, foram evidenciadas barreiras organizacionais como ndo permitir que
0s pais estivessem no hospital com a crianga, pois s6 as mdes acompanhavam os filhos no
hospital (AEIN; DELARAM, 2014). Destacam-se situacdes em que a comunicacéo falhou por
acontecer indiretamente, por exemplo, quando pais descobriram o diagndstico ao ouvir
conversas entre os médicos (AEIN; DELARAM, 2014), e quando criancas descobriram o
diagnostico ao ler ou ouvir comentérios da doenga no ambiente em que estavam (ARABIAT;
ALQAISSI; HAMDAN-MANSOUR, 2011; NZOTA et al., 2015; ORIOLES et al., 2013) ou
por terceiros (NZOTA et al., 2015; ORIOLES et al., 2013).

Além da sintese do conhecimento a partir da literatura cientifica incorporaram-se
contetidos de Guias e Manuais de Agéncias de Saude (WHO, 2011; BOON-YASIDHI et al.,
2010). A escolha dessas referéncias se deu a partir do entendimento de que sdo documentos
fundamentais, no campo da saiude em nivel mundial, e na teméatica de comunicacdo do
diagnostico de HIV. Desse modo, a pesquisadora realizou leitura aprofundada desses
documentos, destacando as informacgdes pertinentes que poderiam ser incorporadas. Além
desses documentos, foi desenvolvida uma revisdo de escopo por outra doutoranda do GP-
PEFAS, como o objetivo de: mapear como acorre a comunicacao do diagndéstico de infec¢cdo
pelo HIV para crianga (CREMONESE, 2020).
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Essas evidéncias também foram inseridas dando origem ao conteldo da tecnologia
intitulada: Comunicacdo do diagndstico de infec¢do pelo HIV: guia para profissionais
gue atendem criancas.

Desse modo, o contetdo do guia foi estruturado e esta apresentado na Figura 8.
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Figura 8 — Estrutura da tecnologia intitulada Comunicagdo do diagndstico de infec¢do pelo HIV: guia para profissionais que atendem criancas.

Santa Maria, RS, 2020
1- Apresentacao do guia 4- Can_al d? 5 - Contexto da 6 - Emissor e )
comunicagao comunicagao receptor da mensagem

¢ 6a1) Organizacao da
a) Situacdes que envolvem o H
4a) Escolha do canal d'\relito ga iri:ncea erem sazrer o a) Quando o / ——
Maneira seu diagnostico receptor for a RN ©a2) Apoio da equipe
4b) Avaliacao da

qualidade,
quantidade e

familia, o emissor
b) Situacdes que envolvem o sera o profissional

contexto profissional

v

6a3) Comunicagao aos

demais membros da

b) Quando o o
familia

c) Situagoes da familia

receptor for a
crianga, o
emissor sera,
preferencialmente,

4c) Se a crianga sabe e
3c) Empati _ a familia
4d) Se a crianga nao sabe / profissionais
3d) Esperanca

d) Situagdes da crianga

3b) Honestidade SETUTEEE

7a) Respostas dos

3a) Clareza velocidade do
conteudo a ser
a

7- Efeitos da [N 7b) Respostas da familia
comunicacao

“SA 7¢) Respostas da crianga

¢ ¢ ¢ 7c1) A crianca devera

ser acompanhada
apo6s comunicagao

3e) Disponibilidade

5b1) Organizacao da
equipe

5d1) Maturidade da
crianga

5c1) Escolaridade dos

unidas sobre os IEIETES

direitos da crianca

5b2) Capacitacao para
5a2) Como os familiares comunicagao
garantem esse direito

5a3) Beneficios da
comunicagao

5c2) Preparo da familia

5d2) Comunicagao
precoce

Lo ) 5c3) Rede de apoio da
sb3) Privacidade familia 5d3) Tempo de

acompanhamento da
crianga no servigo de
saude

[ tiiorco
RS
T
TS

5a4) Outros motivos que
desencadeiam a
comunicagao

Ruidos da comunicacao
5d4) Estado de satde da

crianca

RN

5a5) Como a sua equipe
garante esse direito

9 - Falhas da
comunicacao

Fonte: Autor.

Este contetdo foi avaliado por 26 juizes, os quais serdo caracterizados na se¢ao a seguir.
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6.2 CARACTERIZACAO DOS JUIZES NA ETAPA DE AVALIACAO DO CONTEUDO
DA TECNOLOGIA COMUNICAGCAO DO DIAGNOSTICO DE INFECCAO PELO
HIV: GUIA PARA PROFISSIONAIS QUE ATENDEM CRIANCAS

Participaram da avaliacdo do contetdo do guia 26 juizes, sendo 7 juizes na regido sul,
7 juizes da regido sudeste, 6 juizes da regido norte, 4 juizes da regido nordeste e 2 da regido

centro-oeste (Figura 9).

Figura 9 — Representacdo geografica interdisciplinar, com predominancia de profissionais de
saude. Santa Maria, RS, Brasil, 2020

6 juizes

/ 4 juizes

"

2 juiz /

e =——— | 7 juizes

v~ 7 juizes

Fonte: Autor, adaptado google imagens.

Quanto a caracterizacao dos juizes 21 (80,8%) sdo do sexo feminino e cinco (19,2%)
sdo do sexo masculino. Quanto a idade, esta variou de 24 anos a 68 anos de idade, tendo uma
média de 40,6 anos. Quanto a area de formagdo 21 (80,8%) pertence a area da enfermagem,
dois (7,7%) da medicina, dois (7,7%) da psicologia e um (3,8%) da pedagogia. Quanto a
titulacdo 13 (50,0%) possuem Doutorado, 10 (38,4%) possuem Mestrado e trés (11,5%)
possuem especializacdo. No que se refere a area de atuagdo 18 (69,2%) atuam no ensino, 15
(57,7%) na pesquisa e 13 (50%) na assisténcia. Cabe destacar nessa questdo, o juiz teve a
possibilidade de marcar mais de uma alternativa.

Quanto ao tempo de formacdo dos juizes a média foi de 17,3 anos, variando de no
minimo trés anos e no maximo 44 anos. No que se refere ao tempo de titulagdo do maior
escolaridade, menos de um ano a 23 anos, estabelecendo uma média de 7,2 anos. Quanto ao
tempo de experiéncia profissional a média foi de 15,5 anos, de no minimo 1 ano e do maximo

35 anos.
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O IVC (global e por questéo) obtido da avaliacdo no formulario online, conforme a

estrutura do conteudo, do guia, sera apresentado na secéo a seguir.

6.3 AVALIACAO DOS JUIZES ACERCA DO CONTEUDO DA TECNOLOGIA
COMUNICACAO DO DIAGNOSTICO DE INFECGCAO PELO HIV: GUIA PARA
PROFISSIONAIS QUE ATENDEM CRIANCAS

Nesta secdo serdo apresentados os resultados obtidos do IVC. Para fins de
compreensdo, o contelido do guia foi dividido em 43 questdes de acordo com a estrutura da
Figura 8 para avaliacdo dos juizes. Os mesmos julgaram 0 conteldo quanto aos seguintes
itens relevancia, clareza e pertinéncia. Para cada item foi aplicado a escala (4- totalmente
adequado; 3-adequado, 2-paracialmente adequado,1-inadequado).

O contetdo do guia foi dividido em seis dominios. Primeiro dominio-apresentacéo,
mensagem e maneira (Tabela 1), segundo dominio- canal (Tabela 2), terceiro dominio-
contexto (Tabela 3), quarto dominio-emissor e receptor (Tabela 4), quinto dominio- efeitos
(Tabela 5), sexto dominios-ruidos e falhas (Tabela 6).

Os valores encontrados serdo descritos nas tabelas. Todos os IVC por questdo foram
superiores a 0,80. O IVC global foi de 0,94.

As sugestdes dos juizes quanto ao contetido do guia serdo apresentadas nos quadros 14
ao 31.
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Tabela 1 — Avaliacdo geral dos juizes quanto a relevancia, clareza e precisdo (apresentacdo, mensagem e maneira) da tecnologia intitulada

Comunicacéo do diagnostico de infeccao pelo HIV: guia para profissionais que atendem criancas. Santa Maria, RS, 2020

RELEVANCIA CLAREZA PRECISAO
Questio A-TA 3A 2PA 11 IVC 4-TA 3-A 2-PA 11 IVC  4-TA 3-A 2-PA -1 IVC
N % N % % % N % N % N % N % N % N % N % N %

éOAGpLei:e”ta@ao 19 730 7 269 . - 096 12 461 10 384 4 153 - - 084 11 423 11 423 4 153 - - 084
2 Mensagem 17 653 8 30,7 38 . 096 12 461 10 384 4 153 - - 084 13 500 10 384 3 115 - - 0,88
3a Clareza 16 61,5 9 346 3,8 - 10 13 500 8 307 5 192 - - 080 15 576 6 230 5 192 - - 0,80
3b Honestidade 15 57,6 11 423 - . 10 14 538 10 384 2 76 - - 092 15 576 9 346 2 76 - - 092
3¢ Empatia 19 730 7 269 - - 10 17 653 7 299 2 76 - - 092 15 576 10 384 1 38 - - 096
3d Esperanca 18 69,2 8 30,7 ; - 10 15 576 9 346 2 76 - - 092 16 615 8 307 2 76 - - 092
3e Disponibilida- 14 g9, g 397 - - 10 16 615 8 307 2 76 - - 092 16 615 7 269 3 115 - - 088

de

Legenda: TA- Totalmente adequado; A-Adequado; PA-Parciamente adequado; I-Inadequado; IVC — indice de validade de contetido

Os quesitos avaliados para relevancia, clareza e precisdo apresentaram IVC de 0,80 a 1,0.
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Tabela 2 — Avaliacdo geral dos juizes quanto a relevancia, clareza e precisdo da tecnologia (canal) intitulada Comunicacdo do diagnostico de
infeccdo pelo HIV: guia para profissionais que atendem criancas. Santa Maria, RS, 2020

RELEVANCIA CLAREZA PRECISAO
Quest&o 4-TA 3-A 2PA 11 IVC 4TA 3-A 2-PA -1 IVC  4TA 3-A 2-PA -1 IVC
N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N %

4 Canal de 17 653 9 346 - - - - 10 13 500 12 461 1 38 - - 096 14 538 11 423 1 38 - - 096
comunicacao
z‘:nifco'hado 18 692 8 307 - - - - 10 18 692 8 307 - - - - 10 16 615 9 346 1 38 - - 096
3b Avaliacdo da
qualidade,
quantidade e 17 653 9 346 - - - - 10 17 653 9 346 - - - - 10 16 615 9 346 1 38 - - 09
velocidade do
contelido a ser
comunicado
ggbieac”a”‘?a 18 692 8 307 - - - - 10 18 692 8 307 - - - - 10 16 615 8 307 2 76 - - 092
AdSeacrianca 19 599 7 269 1 38 - - 096 18 692 7 269 1 38 - - 096 15 576 8 307 3 115 - - 088

nao sabe

Legenda: TA- Totalmente adequado; A-Adequado; PA-Parciamente adequado; I-Inadequado; IVC — indice de validade de contetido

Os quesitos avaliados para relevancia, clareza e precisdo apresentaram IVC de 0,88 a 1,0.
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Tabela 3 — Avaliacdo geral dos juizes quanto a relevancia, clareza e precisdo da tecnologia (contexto) intitulada Comunicagdo do diagnostico de
infeccdo pelo HIV: guia para profissionais que atendem criangas. Santa Maria, RS, 2020

(continua)
RELEVANCIA CLAREZA PRECISAO
Questio 4-TA 3-A 2PA 111 IVC 4TA 3-A 2-PA -1 IVC  4TA 3-A 2-PA 1-1  IvVC
N % N % % N % N % N % N % N % N % % % N %

SContextosda 47 g53 g 34 - - 10 15 566 8 307 3 115 - - 088 16 615 26,9 115 - - 088
comunicacao
5al Artigo 17 da
convencao das
nagGes unidas 17 653 8 30,7 3,8 - 09 16 615 8 307 2 76 - - 092 15 576 34,6 76 - - 092
sobre os direitos
das criancas
5a2 Como 0s
familiares 19 730 6 230 38 - 09 17 653 7 269 2 76 - - 092 16 615 30,7 76 - - 092
garantem esse
direito
Sa3 Beneficiosda 16 415 g 344 38 - 09 16 615 8 307 2 76 - - 092 16 615 30,7 76 - - 092
comunicacao
5a4 Outros
Motivos gue 18 69,2 8 307 - - 10 16 615 9 346 1 38 - - 09 16 615 34,6 38 - - 096
desencadeiam a
comunicacao
5a5 Como a sua
equipe garante 18 692 8 30,7 - - 10 18 692 7 269 1 38 - - 096 17 653 30,7 38 - - 0096
esse direito
Sb10rganizagdo 14 73 7 959 ; - 10 15 576 9 346 2 76 - - 092 16 615 30,7 76 - - 092
da equipe
5b2 Capacitacéo
para 17 653 9 346 - - 10 16 615 9 346 1 38 - - 096 16 615 34,6 38 - - 096

comunicacao
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Tabela 3 — Avaliacdo geral dos juizes quanto a relevancia, clareza e precisdo da tecnologia (contexto) intitulada Comunicacdo do diagnostico de
infeccdo pelo HIV: guia para profissionais que atendem criancas. Santa Maria, RS, 2020

(concluséo)

RELEVANCIA CLAREZA PRECISAO
Questio 4-TA 3-A 2-PA 11 IVC 4TA 3-A 2-PA 11 IVC  4-TA 3-A 2-PA 11 IvVC
N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N %

5b3 Privacidade 18 692 8 307 - - - - 10 15 576 8 307 3 115 - - 088 14 538 9 346 3 115 - - 088
Scl Escolaridade 16 615 99 384 - . . . 10 13 500 9 346 4 153 - - 084 13 500 9 346 4 153 - - 084
dos familiares
?;éﬁi;epamda 18 692 8 307 - - - - 10 17 653 7 269 2 76 - - 092 17 653 5 192 4 153 - - 084
Sc3Rededeapoio 15 g9, g 307 - . . . 10 13 500 8 307 1 38 - - 096 17 653 8 307 1 38 - - 096
da familia
SdlMaturidade 14 695 g 307 - - . - 10 13 500 11 423 2 76 - - 092 13 500 9 346 4 153 - - 084
da crianca
2?§C§gem“”'°a9a° 17 653 8 307 1 38 - - 096 13 500 9 346 4 153 - - 084 13 500 8 307 5 192 - - 0,80
5d3 Tempo de
acompanhamento ;. ss3g 97 493 1 38 - - 096 13 500 11 423 2 7.6 - - 092 13 500 11 423 2 76 - - 092

da crianga no
servico de saude

5d4 Estado de

. . 17 653 9 34,6
salde da crianca

10 16 615 10 384 - - - - 10 16 615 10 384 - - - - 10

Legenda: TA- Totalmente adequado; A-Adequado; PA-Parcialmente adequado; I-Inadequado; IVC — indice de validade de contetido

Os quesitos avaliados para relevancia, clareza e precisdo apresentaram IVC de 0,80 a 1,0.
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Tabela 4 — Avaliacdo geral dos juizes quanto a relevancia, clareza e precisdo da tecnologia (emissor e receptor) intitulada Comunicacdo do
diagnostico de infeccdo pelo HIV: guia para profissionais que atendem criancas. Santa Maria, RS, 2020

RELEVANCIA CLAREZA PRECISAO
Questio 4-TA 3-A  2-PA -1 IVC  4TA 3-A 2PA 111 IVC 4TA 3-A 2-PA -1 IVC
N % N % N % % N % N % N % N % N % N % N % N %

6 Emissor e
receptor da 15 57,6 10 384 - - 38 096 16 615 7 269 3 115 - - 088 16 615 6 230 4 153 - - 084
mensagem
gglequ%ae”'za‘f‘ao 15 576 9 346 2 76 - 092 12 461 10 384 4 153 - - 084 11 423 11 423 4 153 - - 084
Sgﬁiﬁg’o"’da 13 500 13 500 - - - 10 12 461 14 538 - - - - 10 14 538 12 461 - - - - 10
6a3 Comunicacéo
aos demais 15 576 11 423 - - - 10 10 384 13 500 3 115 - - 088 12 461 12 461 2 76 - - 092
membros da
familia
6b Quando o
receptor for a
crianca, o 17 653 9 346 1 38 - 09 14 538 12 461 1 38 - - 096 17 653 9 346 - - - - 10

emissor seréa
preferencialment
e a familia

Legenda: TA- Totalmente adequado; A-Adequado; PA-Parcialmente adequado; I-Inadequado; 1VC — indice de validade de contetido

Os quesitos avaliados para relevancia, clareza e precisdo apresentaram IVC de 0,84 a 1,0.
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Tabela 5 — Avaliacdo geral dos juizes quanto a relevancia, clareza e precisdo da tecnologia (efeitos) intitulada Comunicacdo do diagndstico de
infeccdo pelo HIV: guia para profissionais que atendem criangas. Santa Maria, RS, 2020

RELEVANCIA CLAREZA PRECISAO
Questio 4-TA 3-A 2PA 11 IVC 4TA 3-A 2-PA 1-1  IVC  4TA 3-A 2-PA 11 IVC
N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N %

7 Efeitos da 13 500 12 462 1 38 - - 096 15 576 10 384 1 38 - - 096 15 576 10 384 1 38 - - 096
comunicacao
faRespostasdos 19 7545 7 969 . . - . 10 17 653 8 307 1 38 - - 096 18 692 7 269 1 38 - - 096
profissionais
Z:mﬁﬁpoStana 18 692 8 307 - - - - 10 17 653 8 307 1 38 - - 09 17 653 9 346 - - - - 10
Zfifne;;’osmda 17 653 9 346 - - - - 10 16 615 8 307 2 76 - - 092 15 576 9 346 2 76 - - 092
7cl A crianca
devera 15 576 10 384 1 38 - - 09 15 576 10 384 1 38 - - 096 14 538 10 384 2 76 - - 092
acompanhada

apos comunicacao

Legenda: TA- Totalmente adequado; A-Adequado; PA-Parcialmente adequado; I-Inadequado; 1VC — indice de validade de contetido

Os quesitos avaliados para relevancia, clareza e precisdo apresentaram IVC de 0,92 a 1,0.
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Tabela 6 — Avaliacdo geral dos juizes quanto a relevancia, clareza e precisdo da tecnologia (Ruidos e Falhas) intitulada Comunicagdo do

diagnostico de infeccdo pelo HIV: guia para profissionais que atendem criangas. Santa Maria, RS, 2020

RELEVANCIA CLAREZA PRECISAO
Questao 4-TA 3-A 2-PA 1-1  IVC 4TA 3-A 2-PA 1-1  IVC  4-TA 3-A 2-PA 1-1 IVC
N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N %

8a Ruido fisico 18 692 8 307 - - - - 10 16 615 10 384 - - - - 10 18 692 8 30,7 - - - 1,0
8b Ruido 17 653 9 346 - - - - 10 16 615 10 384 - - - - 10 16 615 10 384 - - - 10
fisioldgico
8¢ Ruido 15 576 11 420 - - - - 10 14 538 11 423 1 38 - - 096 15 576 10 384 1 38 - 0,96
psicologico
8d Ruido 18 692 8 307 - - - - 10 19 730 5 192 2 76 - - 092 18 692 6 230 2 76 - 092
semantico
9 Falha na 15 576 11 420 - - - - 10 16 615 10 384 - - - - 10 15 576 11 423 - - - 10

comunicacao

Legenda: TA- Totalmente adequado; A-Adequado; PA-Parciamente adequado; I-Inadequado; IVC — indice de validade de contetido

Os quesitos avaliados para relevancia, clareza e precisdo apresentaram IVC de 0,92 a 1,0.
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Quadro 14 — Sugest@es dos juizes acerca do conteudo da apresentacdo do guia, Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(continua)

1) Contetido da “apresenta¢ao” do guia submetida a avaliacido

Este Guia destina-se aos profissionais que atendem criangas que vivem com HIV e suas familias, com o proposito de subsidia-los no acompanhamento da comunicagao do
diagndstico, de modo a apoiar um processo que promova 0 bem-estar e provoque menos efeitos negativos. Justifica-se pela necessidade de qualificar a pratica de modo a ndo
perder oportunidades de comunicacéo, especialmente durante a infancia, visto que muitos transitam para a adolescéncia sem ter conhecimento de sua condi¢éo de salde.
Reconhecemos que a comunicacgao do diagnostico ndo € um evento isolado, mas um passo no processo de adaptacdo da crianca e da familia diante da infecgdo pelo HIV e
dos desafios da vida que ela representa. A elaboracéo deste Guia partiu da necessidade de uma equipe de profissionais de um servigo especializado de infectologia pediatrica,
diante da imprescindibilidade de apoio de politicas e de diretrizes baseadas em evidéncias sobre quando, como, e sob quais condi¢des as criancas devem ser comunicadas de
seu préprio diagnostico de infeccdo pelo HIV. A falta de comunicacéo as criancas afeta 0 seu bem-estar moral e satdes fisica e mental. A garantia do direito da crianga de
saber promove o cuidado de si, incluindo a adesdo ao tratamento antirretroviral e a preven¢do de reinfeccdo ou de transmissdo do HIV. A comunicagdo é crucial para a
continuidade dos cuidados. Reconhecemos que € necessario adotar as diretrizes da Organizagdo Mundial de Salde, adapté-las aos contextos locais e treinar profissionais
para essa comunicagdo. Assim, este Guia é produto de resultados de dissertacdo de mestrado e tese de doutorado desenvolvidas no Grupo de Pesquisa Cuidado das Pessoas
Familias e Sociedade (GP-PEFAS) e Programa de P6s-Graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal de Santa Maria (PPGEnf/UFSM). Trata-se de uma tecnologia
educativa elaborada por meio de uma metodologia participativa, que envolveu pesquisadoras do tema de HIV e os profissionais da referida equipe. As tecnologias educativas
configuram-se como ferramentas ou instrumentos que associam um conjunto de saberes e permitem o planejamento, execu¢do e acompanhamento do processo educacional.
O contetdo do Guia foi sustentado em evidéncias disponiveis em pesquisas nacionais e internacionais. A apresentacdo do contetido do Guia teve como base um dos modelos
do processo comunicativo que envolve elementos (mensagem, canal, contexto, emissor, receptor, efeitos, ruidos e falha), que foram aplicados ao tema. Vocé podera discutir
com a sua equipe de trabalho sobre como acompanhar a comunicacdo do diagnéstico de cada crianga que vive com HIV, desde a avaliacdo da prontiddo da familia e da
prépria crianca para receber a mensagem, a preparacdo e apoio aos familiares nesse desafiante processo de garantir a crianca o direito de saber, preferencialmente ainda na
infancia, até a avaliacdo de reagdes e necessidades pés-comunicacdo. A partir desta apresentacéo, convidamos vocé a aplicar este Guia.

Sugestbes dos juizes Alteracdes

Ndo foram feitas alteracBes no conteddo mantendo a coeréncia com as
Penso que é necessario descrever a partir de qual idade, a crianga pode ser comunicada do | evidéncias cientificas que a comunicacdo é desenvolvida de acordo com os
diagndstico, utilizando-se desta tecnologia como base. indicadores maturidade da crianca, expressa por pistas que devem ser
observadas pelos profissionais, e ndo pela sua idade.

Onde essa tecnologia poderd ser aplicada? para profissionais da atencdo basica? CTA?

S Foi acrescentado: no servico especializado e/ou no servigo de APS.
hospitais?

Os paragrafos poderiam ser reordenados para indicar a necessidade do guia (por qué o guia);
0 publico alvo (para quem); principais tépicos abordados no guia (o qué); com qual finalidade | Os paragrafos foram reordenados, conforme sugerido.

(para qué).

Penso que a apresentacdo esteja um pouco longa, o que pode desestimular quem tem pouco
tempo. Sugiro dizer direto o que é, de onde saiu e convidar para aplicar, sem justificar tanto | A apresentagdo foi sintetizada, conforme sugerido.
até porque eles véo ver essa importancia e esse processo no guia a medida que lerem.
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Quadro 14 — Sugest@es dos juizes acerca do conteudo da apresentacdo do guia, Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(concluséo)

Sugestoes dos juizes Alteracoes

Ha duas frases seguidas com a palavra "diante", sugiro alterar uma delas. Sugiro:
"Reconhecemos que a comunicacdo do diagnostico ndo é um evento isolado, mas
um passo no processo de adaptacdo da crianca e da familia a infeccdo pelo HIV e
aos desafios da vida que ela representa.”

A frase foi alterada, conforme sugerido.

Me questionei sobre os elementos (mensagem, canal, contexto, emissor, receptor,
efeitos, ruidos e falha), ndo fica claro se eles serdo detalhados posteriormente,
fundamentados de onde, o motivo de escolha, enfim. Eu que ndo os conheco, fiquei
em divida sobre o que significa. Talvez uma arte grafica apresentando o que é cada
um e com a fonte seria bacana.

Foi acrescentada a justificativa da aplicagdo dos elementos da comunicacdo para
estruturagdo do contetido e informado que serdo detalhados em cada se¢do deste Guia.
A sugestdo de arte gréfica serd contemplada na etapa de criacdo de face do Guia —
objetivo de outro projeto de tese de doutorado em andamento.

Entendo que estdo utilizando o termo "Acompanhamento da comunicacdo” e néo
"processo”. Caberia uma breve explicagdo disso antes de detalhar os elementos
apresentados na sequéncia do conteudo.

Antes dos elementos caberia detalhar como esse “acompanhamento da|A definicdo de "Acompanhamento da comunicagao” foi incluida.
comunicagdo". N&o sei se estd sendo considerado, mas tem um artigo do Ayres que
detalha algumas estratégias de comunicagdo, que pode considerar a presenca ou
nado dos profissionais.

(...) de modo a apoiar um processo que promova 0 bem-estar e provoque menos
efeitos negativos. Talvez deixar um pouco mais claro. Fiquei em divida quanto ao | Foi suprimido bem-estar
"bem-estar".

Contetido da apresentacao do guia ap6s as sugestdes dos juizes

A elaboracdo deste Guia partiu da necessidade de uma equipe de profissionais de um servigo especializado de infectologia pediatrica, diante da imprescindibilidade de
diretrizes sobre quando, como e sob quais condigBes as criancas devem ser comunicadas de seu proprio diagnéstico de infeccdo pelo HIV. De modo a ndo perder
oportunidades de comunicacdo, especialmente durante a infancia, visto que muitos transitam para a adolescéncia sem ter conhecimento de sua condigéo de salde.

Trata-se de uma tecnologia educativa elaborada por meio de uma metodologia participativa, produto de resultados de dissertacdo de mestrado e tese de doutorado
desenvolvidas no Grupo de Pesquisa Cuidado das Pessoas Familias e Sociedade e Programa de Pés-Graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal de Santa Maria.
Este Guia destina-se aos profissionais que atendem criangas que vivem com HIV e suas familias, no servico especializado e/ou no servico de APS, com o proposito de
subsidia-los no acompanhamento da comunicacdo do diagnostico. Este acompanhamento significa que a comunicagdo do diagnéstico ndo é um evento isolado, mas um
passo no processo de adaptagdo da crianca e da familia & infecgdo pelo HIV e aos desafios da vida que ela representa.

O contetdo do Guia foi sustentado em evidéncias de pesquisas nacionais e internacionais e nas diretrizes da Organizagcdo Mundial de Saude. A apresentagdo do contetido do
Guia foi estruturada em um dos modelos do processo comunicativo que envolve elementos (mensagem, canal, contexto, emissor, receptor, efeitos, ruidos e falha), que foram
aplicados ao tema e serdo detalhados em cada secdo deste Guia. Convidamos vocé a aplicar este Guia com a sua equipe de trabalho.
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Quadro 15 — Sugestdes dos juizes acerca do conteudo do elemento mensagem,

Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(continua)

2) Conteudo do elemento “ mensagem” submetido a avaliacio

Para acompanhamento da comunicagdo do diagnostico na infancia, a mensagem a ser comunicada € a propria infeccdo pelo HIV. Essa mensagem inclui o diagnostico, o
prognostico da crianga e a maneira como sera transmitida. E importante que vocé reconheca que se trata de comunicacdo de uma noticia dificil, que envolve estigma,
relacbes familiares, habilidades dos membros da familia para contar, preocupac6es de apoio social e preocupacdo com a maturidade das criancas para entender e lidar com a

natureza da doenga. v Saiba que para a comunicagdo acontecer é imprescindivel que o diagnostico da doenca pelo HIV.

Sugestbes dos juizes

Alteracgdes

No processo de comunicagdo de noticias dificeis a crianca, é imprescindivel a presenca e
participagdo ativa da familia. Falta clareza sobre qual é o lugar da familia e da crianca nesse
processo.

Foi acrescentado: “é importante a participagdo ativa da familia”. Também foi
acrescentado “O lugar da familia neste processo €, primeiramente, receber a
mensagem e, posteriormente, no tempo singular de cada familia e crianga,
comunicar a mensagem para a crian¢a, podendo contar com o apoio de
profissionais”.

Para este item estar claro, a pergunta anterior que fiz precisa ser respondida. A tecnologia
pode ser aplicada com profissionais de quais locais?

A informacdo foi incluida na apresentacéo, conforme sugerido.

E necessario detalhar melhor do que seria esse diagnostico confirmado? Através de quais
exames? Se for um servigo especializado os profissionais vao saber, mas e se for outro.

Foi acrescentado: “verifique o resultado dos exames no prontuario e/ou
certifique-se com o(s) profissional(is) que acompanham a crianga no servico
especializado”

7

Modificar a frase "Saiba que para a comunicagdo acontecer é imprescindivel que o
diagndstico de HIV esteja confirmado." para: "Lembre-se que para a comunicacdo
acontecer € imprescindivel que o diagnostico de HIV esteja confirmado™.

A frase foi alterada, conforme sugerido.

Esclarecer a frase: "Essa mensagem inclui o diagndstico, o progndstico da crianca e a
maneira como serd transmitida." Questiona-se: como serd transmitida a mensagem ou a
infeccdo?

Foi acrescentado: “que sera apresentada na proxima se¢do do Guia”.

Serdo abordadas no guia estratégias para lidar com essas situagdes envolvidas? (estigma,
relagdes familiares, habilidades dos membros da familia para contar, preocupaces de apoio
social e preocupagdo com a maturidade das criancas para entender e lidar com a natureza da
doenca)

Como sera avaliada a maturidade da crianga? As fases do crescimento e desenvolvimento
serdo consideradas? Pois cada crianca recebe a informagdo de uma maneira considerando
além dos aspectos de maturidade os sociais, econdmicos, espirituais e biolégicos.

Foi suprimido: “E importante que vocé reconhega que se trata de comunicagio
de uma noticia dificil, que envolve estigma, relacdes familiares, habilidades
dos membros da familia para contar, preocupagdes de apoio social e
preocupacdo com a maturidade das criangas para entender e lidar com a
natureza da doenga”, pois antecipava conteido que serd apresentado
posteriormente no guia.
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(concluséo)

Sugestdes dos juizes Alteracdes

Essa mensagem inclui o diagnostico, o progndstico da crianga e a maneira como sera
transmitida. Lendo me pareceu que, além dos aspectos apresentados, deveria contemplar a | A informacéo sugerida foi acrescentada.
necessaria continuidade da TARV.

Sugiro alterar todos os "Saiba" por "Lembre-se". Saiba d& a sensa¢do que o profissional ndo

) . .- . A frase foi alterada, conforme sugerido.
sabia ou ndo tinha conhecimento.

Conteudo do elemento “mensagem” apos as sugestdes dos juizes

Para acompanhamento da comunica¢do do diagndstico na infancia, a mensagem a ser comunicada é a prépria infeccdo pelo HIV. Essa mensagem inclui o diagndstico, o
prognéstico da crianca, inclusive a continuidade da TARYV, e a maneira como a mensagem sera transmitida, que sera apresentada na proxima se¢éo do Guia.

Reconheca que se trata de comunicacdo de uma noticia dificil e que é importante a participagdo ativa da familia. O lugar da familia neste processo é, primeiramente, receber
a mensagem e, posteriormente, no tempo singular de cada familia e crianca, comunicar a mensagem para a crianca, podendo contar com o apoio de profissionais.

v Lembre-se que para a comunicacdo acontecer € imprescindivel que o diagndstico da doenga pelo Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV), CID10-B24) esteja
confirmado, verifique o resultado dos exames no prontuario e/ou certifique-se com o(s) profissional(is) que acompanham a crianca no servigo especializado.

Quadro 16 — Sugestdes dos juizes acerca do conteudo do elemento maneira como a mensagem sera comunicada, Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(continua)

3) Contelido da “maneira como mensagem sera comunicada” submetido a avaliag¢io

A mensagem deve ser comunicada de maneira clara, honesta, empdtica e esperangosa. O profissional deve se mostrar disponivel para a continuidade da comunicagéo e
proporcionar a participacdo dos familiares, que podem ser aliados nesta comunicagao.

3a) CLAREZA: Comunique o diagnéstico de HIV de maneira clara. Para isso, utilize uma linguagem acessivel ao entendimento dos familiares e da propria crianca. E
necessario que voceé evite o uso de termos cientificos. As informagdes precisam ser transmitidas no ritmo de quem esta recebendo a mensagem. Portanto, € preciso identificar
o que a familia e a crianga ja sabem da condi¢@o de satide. Vocé pode fazer perguntas como: “Por favor, me fale o que vocé sabe sobre o motivo de vir nas consultas? Me
conte o que foi conversado com vocé na Ultima consulta? O que vocé conhece do resultado dos exames? O que vocé entende sobre a necessidade de tomar os medicamentos?
2

v Saiba que, a partir das respostas, vocé pode adequar a linguagem de acordo com o entendimento da familia e com o quanto a crianga sabe.

3b) HONESTIDADE: Comunique o diagnostico e o prognostico da crianga sem omitir as informag6es ou mentir, esclarecendo as particularidades da condicdo de saude da
crianga.

v Saiba que uma informagdo honesta sobre a condigdo de salde da crianga possibilita que os familiares e a crianga confiem no profissional. A confianca estabelece um
vinculo para futuros questionamentos, demandas de cuidado e perspectivas de futuro.
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Quadro 16 — Sugestdes dos juizes acerca do conteudo do elemento maneira como a mensagem sera comunicada, Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(continuacdo)

3) Contelido da “maneira como mensagem sera comunicada” submetido a avaliagéo

3c) EMPATIA: Ouca, estabeleca confianga e vinculo, proporcione conforto e consolo, seja sensivel as reages das criangas e dos familiares e considere 0s seus sentimentos
e preocupagdes. A presenga de barreira fisica, como a mesa do consultdrio, pode implicar na maior dificuldade de abertura da crianca ou da familia com o profissional de
salde. O contato visual, na altura da crianca, pode facilitar essa comunicacdo. Algumas reacdes (exemplo: choro incontrolavel e desorientacdo) inibem a capacidade da
crianca e do familiar de processar as informacdes e, por vezes, impossibilitam a continuidade da consulta. Considere, também, a linguagem néo verbal com a familia e com a
crianca, que é expressa pelo contato visual, tom de voz e expressoes faciais.

v Saiba que os familiares consideram que a maneira como o profissional transmite as informagdes influenciara no interesse da crianca.

3d) ESPERANGCA: Comunique a mensagem de modo esperan¢oso. Preocupe-se em ndo deixar a crianga assustada ou confusa.

v Saiba que, com o tratamento antirretroviral, um diagnostico de HIV néo precisa ser associado a maus progndsticos.

3e) DISPONIBILIDADE: Converse com calma. Lembre-se de que a comunicacdo pode ocorrer durante um periodo de tempo, no decorrer de varias conversas. Estabele¢a o
foco de discussdo em cada encontro, conforme as demandas da familia e da crianca. Mantenha-se disponivel para continuidade do atendimento, marque outro encontro ou
até mesmo agende ou reagende as consultas.

v Saiba que é importante acompanhar as repercussdes da comunicagéo.

Sugestdes dos juizes Alteracdes

Acho importante deixar claro esse direito de escolha da familia porque parece que a gente ta
impondo que s existe a possibilidade de revelagao no servico. Foi acrescentado: Lembre-se de respeitar as escolha da familia no processo
Sugiro direcionar a familia para que ela escolha se quer relevar sozinha com a crianca ou no | 9 comunicacao do diagnostico. A familia pode, inclusive, escolher que a

servico de sadde. E a partir dai direcionar para a revelagio no servico pelo profissional que |€Sta comunicagdo aconteca no servigo de satde.
parece ser o foco do material.

Questiona-se quem fard parte dessa mensagem? Parece apenas um | A equipe foi acrescentada na frase: O profissional (ou a equipe) deve se
profissional, mas o trabalho multiprofissional deve ser |mostrar disponivel para a continuidade da comunicagdo e proporcionar a
incentivado. participacdo dos familiares, que podem ser aliados nesta comunicacao.

N&o fica claro se a mensagem é para a familia ou para a crian¢a na
primeira pergunta e como certificar-se que a crianca sabe se o |Foi alterado para: Vocé pode fazer perguntas para a crianga como: [...]
Clareza objetivo é revelar a informagao?

Ao invés de: "O que vocé entende sobre a necessidade de tomar os
medicamentos?" ndo seria melhor algo do tipo: "Diga para mim: | A pergunta foi alterada conforme sugerido.
na sua opinido, por que vocé toma medicamentos todos os dias?"

Me parece que precisa alterar a ordem, antes de comunicar o

P . o oo o . - A ordem foi alterada conforme sugerido.
diagndstico vocé precisa identificar o que a familia e crianga ja
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Quadro 16 — Sugestdes dos juizes acerca do conteudo do elemento maneira como a mensagem sera comunicada, Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(continuacdo)

Sugestdes dos juizes

Alteracdes

sabem. Entdo sugiro alterar para: "Para uma comunicagdo clara
acerca do diagndstico de HIV, primeiramente é preciso identificar
0 que a familia e a crianca ja sabem da condicdo de salde. Vocé
pode fazer perguntas como: “Por favor, me fale o que vocé sabe
sobre o motivo de vir nas consultas? Me conte o que foi
conversado com vocé na Ultima consulta? O que vocé conhece do
resultado dos exames? O que vocé entende sobre a necessidade de
tomar os medicamentos? A partir desse reconhecimento, vocé
pode adequar a linguagem de acordo com o entendimento da
familia e com o quanto a crianca sabe. Utilize uma linguagem
acessivel ao entendimento dos familiares e da prdpria crianca.
Evite o uso de termos cientificos.

v Lembre-se que as informacOes precisam ser transmitidas no
ritmo de quem esta recebendo a mensagem."

Como seréa adaptado para as diversidades considerando as faixas
etarias das criangas, conceito de maturidade bem como
compreensdo.

Poderia incluir a relevancia/importancia do ladico na comunicagao
com as criancas.

Foi acrescentado: Vocé pode, inclusive, utilizar o lGdico na comunicacao
com as criancas.

Sugere-se adequar o modo de comunicar-se com a crianga
destacando a faixa de idade. Uma crianga na idade escolar (6-10
incompleto) tem uma compreensdo e aciona mecanismos
cognitivos diferentes daquelas na pré-adolescéncia (10-12 anos).
Poderia incluir perguntas disparadoras para tornar essa
comunicagdo mais interativa.

Foi acrescentado: E importante adequar o modo de comunicar-se com a
crianga, conforme a faixa etéaria, por exemplo, na idade escolar (6-10 anos
incompletos) a compreensdo é distinta da pré-adolescéncia (10-12 anos).

Honestidade

Comunique o diagndstico e o prognéstico da crianga sem omitir as
informacBes ou mentir, esclarecendo as particularidades da
condicdo de salude da crianga. Acredito que seja importante
mencionar que essa "o0s termos/palavras” usadas devem considerar
a compreensdo da familia e principalmente da crianca.

Foi acrescentado: Use os termos conforme o entendimento da familia e da
crianga.
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Quadro 16 — Sugestdes dos juizes acerca do conteudo do elemento maneira como a mensagem sera comunicada, Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(continuacdo)

Sugestbes dos juizes

Alteracdes

Considere a revisdo do texto "a linguagem ndo verbal com a

Empatia familia" para a linguagem ndo verbal com o familiar ou ente|A frase foi alterada, conforme sugerido.

querido que acompanha a crianca".

Incluir dicas para que a comunicagdo seja a0 mesmo tempo|Foi acrescentado: Evite usar ilustragdes que possam assusta-la. Prime por
Esperanca realista e produtiva para a apreensdo do significado do objeto |compartilnar exemplos de criangas com o mesmo diagndstico e que

comunicado.

conquistaram projetos de vida.

Disponibilidade

Uma comunicacdo precisa requer uma avaliacdo da carga de
informacdo que a pessoa ser capaz de receber. Alertar para a
leitura de mensagens verbais e ndo verbais de sobrecarga de
informagdo, mantendo-se disponivel e flexivel para novas secdes,
adotando-se outros recursos que favorecam a compreensdo do
objeto comunicado.

Foi acrescentado: Avalie a carga de informagdes que o(s) familiar(es) e a
crianga podem receber. Para isso, fique atento as mensagens verbais e néo
verbais de sobrecarga de informacfes. Seja flexivel para adotar outros
recursos que favorecam a compreensdo da mensagem.

Esclarecer a frase: "Lembre-se de que a comunicagdo pode ocorrer
durante um periodo de tempo, no decorrer de varias conversas."
Deixar claro que podem ser varios encontros e que ndo tem um
nimero minimo ou maximo, cada familia é singular

Outro ponto, diz respeito ao processo de revelacdo, pois essa ndo
ocorre em uma Unica conversa.

Foi acrescentado: Pode haver varios encontros e ndo ha um nimero minimo
ou maximo, pois 0 acompanhamento da comunicagdo do diagndstico com
cada crianca e sua familia é singular.

Contetido do elemento “maneira como a mensagem sera comunicada” apds as sugestdes dos juizes

A mensagem deve ser comunicada de maneira clara, honesta, empéatica e esperancosa. O profissional (ou a equipe) deve se mostrar disponivel para a continuidade da
comunicacdo e proporcionar a participagéo dos familiares, que podem ser aliados nesta comunicagao.

Para direcionar a maneira como a mensagem serd comunicada, inclusive a linguagem, considere 0 melhor interesse da crianca e assegure a sua voz. Essa é uma situacao
relevante e de direito a informacao sobre sua satde.

v Lembre-se de respeitar as escolha da familia no processo de comunicacdo do diagnostico. A familia pode, inclusive, escolher que a esta comunicagdo acontega no servico
de salde.

3a) CLAREZA: Para uma comunicacao clara acerca do diagndéstico de HIV, primeiramente é preciso identificar o que a familia e a crianca ja sabem da condigdo de saude.
Vocé pode fazer perguntas para na altura do olhar da crianga como: “Por favor, me fale o que vocé sabe sobre o motivo de vir nas consultas? Me conte o que foi conversado
com vocé na Ultima consulta? O que vocé conhece do resultado dos exames? Na sua opinido, por que vocé toma medicamentos todos os dias? ” A partir desse
reconhecimento, vocé pode adequar a linguagem de acordo com o entendimento da familia e com o quanto a crianca sabe. VVocé pode, inclusive, utilizar o lidico na
comunicagdo com as criancas. E importante adequar o modo de comunicar-se com a crianga, conforme a faixa etéria, por exemplo, na idade escolar (6-10 anos incompletos)
a compreensao é distinta da pré-adolescéncia (10-12 anos). Evite o uso de termos cientificos.
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Quadro 16 — Sugestdes dos juizes acerca do conteudo do elemento maneira como a mensagem sera comunicada, Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(concluséo)

Conteudo do elemento “maneira como a mensagem sera comunicada” apos as sugestoes dos juizes

v Lembre-se as informag8es precisam ser transmitidas no ritmo de quem esta recebendo a mensagem.

3b) HONESTIDADE: Comunique o diagnéstico e o progndstico da crianca sem omitir as informac6es ou mentir, esclarecendo as particularidades da condicdo de salde da
crianga. Use os termos conforme o entendimento da familia e da crianga.

v Lembre-se uma informagdo honesta sobre a condicdo de salde da crianca possibilita que os familiares e a crianga confiem no profissional. A confianga estabelece um
vinculo para futuros questionamentos, demandas de cuidado e perspectivas de futuro.

3c) EMPATIA: Ouca, estabeleca confianga e vinculo, proporcione conforto e consolo, seja sensivel as reagdes das criangas e dos familiares e considere 0s seus sentimentos
e preocupacgdes. A presenca de barreira fisica, como a mesa do consultdrio, pode implicar na maior dificuldade de abertura de didlogo com crianga ou da familia com o
profissional de saide. O contato visual, na altura dos olhos da crianga, pode facilitar essa comunicacdo. Algumas reacdes (exemplo: choro incontrolavel e desorientacao)
inibem a capacidade da crianga e do familiar de processar as informacdes e, por vezes, impossibilitam a continuidade da consulta. Considere, também, a linguagem néo
verbal com o familiar e com a crianca, que é expressa pelo contato visual, tom de voz e expressdes faciais.

v Lembre-se os familiares consideram que a maneira como o profissional transmite as informagdes influenciara no interesse da crianga.

3d) ESPERANCA: Comunique a mensagem de modo esperancoso. Preocupe-se em ndo deixa-la confusa. Evite usar ilustracdes que possam assustd-la. Preze por
compartilhar exemplos de criangas com o0 mesmo diagnostico e que conquistaram projetos de vida.

v Lembre-se, com o tratamento antirretroviral, um diagnéstico de HIV ndo precisa ser associado a maus progndsticos.

3e) DISPONIBILIDADE: Converse com calma. Lembre-se de que a comunicacdo pode ocorrer durante um periodo de tempo, no decorrer de varias conversas. Estabeleca o
foco de discussdo em cada encontro, conforme as demandas da familia e da crianca. Avalie a carga de informagdes que o(s) familiar(es) e a crianga podem receber. Para isso,
fique atento as mensagens verbais e ndo verbais de sobrecarga de informagdes. Seja flexivel para adotar outros recursos que favorecam a compreensdo da mensagem.
Mantenha-se disponivel para continuidade do atendimento e/ ou a necessidade de novas se¢des. Marque outro encontro ou até mesmo agende ou reagende as consultas. Pode
haver varios encontros e ndo ha um ndmero minimo ou maximo, pois 0 acompanhamento da comunicacao do diagnostico com cada crianga e sua familia é singular.

v Lembre-se é importante acompanhar as repercussdes da comunicagao.
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Quadro 17 — Sugest@es dos juizes acerca do conteudo do elemento canal da comunicacdo, Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(continua)

4) Conteudo do “canal da comunicacio” submetido a avaliacdo

O canal de comunicagdo do diagndstico de HIV é o meio utilizado para transmitir a mensagem. A escolha do canal dependera do contexto em que vocé desenvolvera a
comunicacdo, ou seja, das situacdes em que o proprio profissional esta envolvido no servico, das situacdes da familia e da crianca. Alguns exemplos desses meios:
brinquedos; desenhos; jogos; livros infantis; videos; ferramentas da informatica (redes sociais, sites, entre outros); questionarios; grupo de apoio; materiais informativos
(manuais, folhetos, album seriado, entre outros).

4a)Vocé poderd buscar algum desses meios para utilizar, ou produzir algum material se considerar necessario. Ao escolher um ou mais desses meios de comunicagéo,
observe se as informagdes sdo confiaveis. Lembre-se de que a mensagem deve ser transmitida de modo claro, honesto, empatico, esperangoso e disponivel. Quando os
familiares e a crianga recebem material com informacdes assustadoras, as consideram inadequadas e ndo conseguem concluir a leitura.

v Saiba que os familiares valorizam a indicacdo de materiais informativos e fontes de apoio para compreender os aspectos clinicos e sociais da infeccdo pelo HIV.

v Saiba, também, que o uso de recursos visuais facilita a comunicagdo, proporciona melhor entendimento e lhes transmite mais seguranga.

4b) Avalie a quantidade, a qualidade e a velocidade do conteudo a ser transmitido. Para isso, informe detalhes conforme as necessidades expressas por quem esta recebendo
as informagdes. Considere a histéria familiar, a condigdo de salde atual, as curiosidades, a escolaridade e o nivel emocional.

v Saiba que a quantidade e qualidade das informacdes fornecidas, seja pelos profissionais ou pelos pais, aumentam conforme a idade da crianga.

4c) Caso vocé identifique que a crianca j& sabe ou suspeita que tenha HIV, vocé pode esclarecer para a familia que eles j& podem falar abertamente com a crianca. Ent&o,
verifique como eles se sentem diante disso, pergunte se gostariam de conversar sozinhos com a crianga ou se precisam que este seja um momento compartilhado com algum
profissional para apoié-los. Vocé ndo deve for¢a-los a comunicar, mas ajuda-los a se preparar.

v Saiba que a preparacao pode levar tempo.

4d) Caso a crianca ainda ndo saiba ou ndo suspeite, vocé pode retomar as informagdes que ela recebeu anteriormente ou explicar nogdes basicas sobre o seu sistema
imunoldgico e o virus, até chegar o momento de nomina-lo. Fale um pouco e questione sobre o entendimento. Apos falar abertamente para a crianga do seu diagndéstico de
HIV, vocé podera discutir as diferengas entre estar infectado pelo HIV e ter AIDS, incluindo o cuidado de si no dia a dia, a adesdo aos medicamentos e as formas de
prevencao da transmissdo do HIV.

v Saiba que o uso de “apelidos”, para evitar nominar o HIV, prejudica a maneira como a crianga compreende a mensagem. Registre no prontuério quando a crianca foi
comunicada de seu diagnéstico para que, a partir de entdo, os demais profissionais também possam falar abertamente com ela nas préximas consultas.

Sugestbes dos juizes Alteracdes

Nesse ponto que destaquei como parcialmente adequado, porque temos algumas criangas
o6rfas, sendo criadas por tias, irmaos e avds, poucas por cuidadores sem ser da familia.
Salientar que "A escolha do canal dependerd do contexto em que vocé desenvolverd a|Foi acrescentado: A escolha do canal depende também da disponibilidade de
comunicacdo, ou seja, das situacbes em que o préprio profissional estd envolvido no |tecnologias e materiais para definir as estratégias mais adequadas a cada
servico, das situacBes da familia e da crianca." Incluir que depende também da|servico de salde.

disponibilidade de tecnologias e materiais para definir as estratégias mais adequadas a cada
servigo de salde.
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Quadro 17 — Sugestdes dos juizes acerca do conteudo do elemento canal da comunicacgdo, Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(continuacdo)

Sugestdes dos juizes Alteracdes

Sobre a frase: "Vocé ndo deve forca-los a comunicar, mas ajuda-los a se preparar.”" Serdo

- S : - N ) Foi acrescentado: Serdo abordadas algumas estratégias no decorrer do guia.
abordadas estratégias para os profissionais ajudarem os pais/familiares a prepara-los? 9 g g

Como auxiliar a familia nesse cenario? A partir de que conceitos usar-se-4 0S momentos
sozinhos e junto com os profissionais?

Sobre as frases "Caso a crianca ainda ndo saiba ou ndo suspeite, vocé pode retomar as
informagdes que ela recebeu anteriormente ou explicar nogdes basicas sobre o seu sistema
imunolégico e o virus, até chegar 0 momento de nominé-lo." e "Saiba que o uso de
“apelidos”, para evitar nominar o HIV, prejudica a maneira como a crianga compreende a
mensagem."” Seria melhor explicar mais sobre isso, justificando e dando exemplos. Recordo
ser costumeiro o uso de termos como "soldadinhos do bem e do mal", etc.

Foi suprimido: “o uso de apelidos, para evitar nominar o HIV, prejudica a
maneira como a crianga compreende a mensagem.” A frase se manteve:
Lembre-se de registrar no prontuario quando a crianga foi comunicada de seu
diagndstico para que, a partir de entdo, os demais profissionais também possam
falar abertamente com ela nas préximas consultas.

Esclarecer nivel emocional A frase foi alterada: Considere a historia familiar, a condicdo de sadde e
E as questdes espirituais? emocional, a escolaridade e as questBes espirituais.

Contetido do elemento “canal de comunicacio” apos as sugestoes dos juizes

O canal de comunica¢do do diagndstico de HIV é o meio utilizado para transmitir a mensagem. A escolha do canal dependerd do contexto em que vocé desenvolvera a
comunicagdo, ou seja, das situacBes em que o proprio profissional esta envolvido no servico, das situacGes da familia e da crianca. Alguns exemplos desses meios:
brinquedos; desenhos; jogos; livros infantis; videos; ferramentas da informatica (redes sociais, sites, entre outros); questionarios; grupo de apoio; materiais informativos
(manuais, folhetos, album seriado, entre outros).

4a) A escolha do canal depende também da disponibilidade de tecnologias e materiais para definir as estratégias mais adequadas a cada servico de sadde. VVocé podera buscar
algum desses meios para utilizar, ou produzir algum material se considerar necessario. Ao escolher um ou mais desses meios de comunicacao, observe se as informagdes sdo
confiaveis. Lembre-se de que a mensagem deve ser transmitida de modo claro, honesto, empético, esperancoso e disponivel. Quando os familiares e a crianca recebem
material com informages assustadoras, as consideram inadequadas e ndo conseguem concluir a leitura.

v Lembre-se que os familiares valorizam a indicacéo de materiais informativos e fontes de apoio para compreender os aspectos clinicos e sociais da infec¢do pelo HIV.

v Lembre-se, também, que o uso de recursos visuais facilita a comunicacéao, proporciona melhor entendimento e Ihes transmite mais seguranca.

4b) Avalie a quantidade, a qualidade e a velocidade do contetdo a ser transmitido. Para isso, informe detalhes conforme as necessidades expressas por quem esta recebendo
as informagdes. Considere a histéria familiar, a condi¢éo de salde e emocional, a escolaridade e as questdes espirituais.

v Lembre-se que a quantidade e qualidade das informagdes fornecidas, seja pelos profissionais ou pelos familiares, aumentam conforme a maturidade da crianca.

4c) Caso vocé identifique que a crianca ja sabe ou suspeita que tenha HIV, vocé pode esclarecer para a familia que eles j& podem falar abertamente com a crianga. Entéo,
verifique como eles se sentem diante disso, pergunte se gostariam de conversar sozinhos com a crianga ou se precisam que este seja um momento compartilhado com algum
profissional para apoia-los. Vocé ndo deve forga-los a comunicar, mas ajuda-los a se preparar. Serdo abordadas algumas estratégias no decorrer do guia.
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Quadro 17 — Sugestdes dos juizes acerca do conteudo do elemento canal da comunicacgdo, Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(concluséo)

Contetido do elemento “canal de comunicacio” apos as sugestoes dos juizes

v Lembre-se que a preparagao pode levar tempo.

4d) Caso a crianca ainda ndo saiba ou ndo suspeite, vocé pode retomar as informacdes que ela recebeu anteriormente ou explicar no¢Bes basicas sobre o seu sistema
imunolégico e o virus, até chegar o momento de nomina-lo. Fale um pouco e questione sobre o entendimento. Apds falar abertamente para a crianga do seu diagndstico de
HIV, vocé podera discutir as diferencas entre estar infectado pelo HIV e ter AIDS, incluindo o cuidado de si no dia a dia, a adesdo aos medicamentos e as formas de
prevencao da transmissdo do HIV.

v Lembre-se de registrar no prontuario quando a crianca foi comunicada de seu diagnéstico para que, a partir de entdo, os demais profissionais também possam falar
abertamente com ela nas préximas consultas.

Quadro 18 — Sugest@es dos juizes acerca do conteudo do elemento contexto da comunicagdo, Santa Maria, RS, Brasil, 2020

5) Conteudo do “contexto da comunica¢cdo” submetido a avaliacao

O contexto inclui situacbes que devem ser consideradas na comunicacdo pelos profissionais envolvidos, entre elas: a) situacdes que envolvem o direito da crianga saber
(percepcéo da familia e dos profissionais); b) situagdes que envolvem o contexto profissional (organizacéo da equipe e privacidade no local onde acontecerd a comunicagao);
c) situacBes da familia (escolaridade, preparo e apoio da familia); d) situacdes da crianca (maturidade, tempo que frequenta o servico e o estado de salde da crianca).

Sugestbes dos juizes Alteracdes

Falta falar da voz da crianga como uma situacéo relevante e o direito a informacéao
sobre sua salde. Sugiro iniciar o guia nessa perspectiva para direcionar a linguagem
para que seja pensando no melhor interesse dela.

N&o sei se as informagfes aqui estdo em ordem, mas eu inverteria algumas coisas.
Acho importante falar do direito a informacdo antes de falar sobre o diagndstico
porque vc apresenta a importancia do contetdo e depois desenvolve as nuances da
revelacéo.

Foi acrescentado no contetdo do elemento maneira: Para direcionar a maneira como
a mensagem serd comunicada, inclusive a linguagem, considere o melhor interesse da
crianga e assegure a sua voz. Essa é uma situacéo relevante e de direito & informacéo
sobre sua saude.

Sugestdo para a frase inicial: “Inclui a percepcdo do direito da crianga saber o
diagndstico e outras situagdes que devem ser consideradas na comunicagdo".

Incluir no item a) a palavra "diagnéstico”. A informacdo sugerida foi acrescentada.

A frase foi alterada, conforme sugerido.

Conteudo do elemento “contexto da comunica¢io” apds as sugestdes dos juizes

O contexto inclui a percepcdo do direito da crianga da crianca saber o diagnostico e outras situagdes que devem ser consideradas na comunicacao: a) situagdes que envolvem
o direito da crianca saber o diagndéstico (percepcdo da familia e dos profissionais); b) situacdes que envolvem o contexto profissional (organizagdo da equipe e privacidade
no local onde acontecera a comunicacdo); c) situacfes da familia (escolaridade, preparo e apoio da familia); d) situacBes da crianca (maturidade, tempo que frequenta o
servico e o estado de saude da crianga).
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Quadro 19 — Sugestdes dos juizes acerca do contetudo do elemento contexto da comunicacao (situagdes que envolvem o direito da crianca em
saber), Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(continua)

5a) Conteudo das “situacées que envolvem o direito da crianca em saber” submetido a avaliacao

5al) E importante que vocé saiba que o Artigo 17 da Convencdo das Nacdes Unidas sobre os Direitos da Crianca estabelece que toda crianga deve ter “acesso as
informacdes e materiais de uma diversidade de fontes nacionais e internacionais, especialmente aquelas destinadas a promocao de seus interesses sociais, espirituais, bem-
estar moral e saude fisica e mental”.

Compartilhe com a sua equipe quais as criancas que nao sabem do diagndstico e discutam sobre como apoiar a familia para garantir o direito da crianga saber.

5a2) Vocé precisard identificar como os familiares garantem esse direito: pergunte se eles compreendem que a crianga deve ser informada do diagnostico. Os familiares,
principalmente os pais bioldgicos, consideram dificil iniciar esse processo por: falta de conhecimento sobre o HIV e preocupacdo com a capacidade de compreensdo da
crianca. Os medos incluem: a reacdo da crianca; prejudicar o relacionamento da familia; e que a crianca divulgue inapropriadamente a outras pessoas. Assim, os familiares
podem adiar a comunicag&o, com a intencdo de proteger a crianca de sofrimentos como medo da morte e de discriminagio. E importante que vocé identifique se a crianca
participa dos cuidados cotidianos do seu tratamento e das decisdes acerca de sua salde.

v Saiba que a comunicacéo é adiada porque a familia ndo sabe como contar, mas principalmente porque precisa lidar com seus medos.

5a3) Enfatize os beneficios da comunicagdo e a incentive entre os familiares e a crianca. Oportunize momentos para questionamentos como: sobre informacdes especificas
sobre o HIV, planejamento de seu futuro e como buscar apoio entre os pares. Outro beneficio em longo prazo é o comportamento sexual mais saudavel e responsavel na
adolescéncia.

Vv Saiba que respeitar o direito da comunicagdo preserva a confianca, promove a aceitacdo da doenca, o enfrentamento de situa¢fes de discriminagdo e a participacdo do
tratamento, bem como melhora sua adeséo.

5a4) Quando o direito da crianca de saber de sua condicdo de satde ndo Ihe é garantido na infancia, outros motivos poderdo desencadear a comunicagdo, como: necessidades
no cuidado de si (por exemplo: comprometimento com a adeséo ao tratamento antirretroviral e com a prevencédo de reinfec¢do ou de transmissdo do HIV pelo inicio da vida
sexual), seu adoecimento, orfandade, entre outros.

v Saiba que é benéfico que a crianca saiba antes e se prepare emocionalmente e com o conhecimento necessario para enfrentar esses eventos futuros.

5a5) Vocé precisarda identificar como sua equipe de trabalho garante esse direito: pergunte se eles acreditam no direito da crianga de saber. Observe se a crianga participa nas
discussoes e decisfes acerca do seu tratamento, se conversa durante as consultas e como os profissionais possibilitam que isso aconteca.

v Saiba que, por vezes, os profissionais centram as orientacdes na familia por considerar que a crianga ndo tem maturidade para compreender. Contudo, a falta de
participagdo da crianca prejudica a comunicagdo. Entdo, discuta com a sua equipe sobre como incluir a crianga, garantindo seu direito de participar das decisdes.

Sugestdes dos juizes Alteracdes

Sugiro revisar 0 guia e padronizar o termo "familiares" ao invés de "pais". O termo foi alterado, conforme sugerido.

A frase foi alterada: Para identificar como os familiares garantem esse direito, vocé
Como auxiliar os familiares nesse contexto para que auxiliem e estejam |pode fazer perguntas: “vocés consideram que a crianga deve saber do seu diagnodstico?
sensibilizados a isso e ndo capacitados? Pois podemos estar capacitados, mas ndo | A crianga participa dos cuidados cotidianos do seu tratamento? Vocés permitem (ou
usarmos as informagdes para nossa satde. incentivam) que ela participe das decisdes acerca de sua saude?” Aproveite as respostas
para sensibiliza-los a garantia deste direito, tdo importante quanto capacita-los.
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Quadro 19 — Sugestdes dos juizes acerca do contetudo do elemento contexto da comunicacao (situagdes que envolvem o direito da crianca em
saber), Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(continuacdo)

Sugestoes dos juizes Alteracdes

Foi acrescentado: o Artigo 12 estabelece que “deve ser assegurado a crianga que é capaz
de formular seus proprios pontos de vista o direito de expressar suas opiniGes
livremente sobre todos os assuntos relacionados a ela, e tais opiniGes devem ser
consideradas, em fung¢do da idade e da maturidade da crianga”.

Artigo 17 da Convencdo das NacOes Unidas sobre os Direitos da Crianca.
Complemento com o Art. 12 CDC (Comentéario Geral n° 12 e Comentario Geral n°
3)

Necessidades no cuidado de si (por exemplo: comprometimento com a adesao ao
tratamento antirretroviral e com a prevencgdo de reinfeccdo ou de transmissdo do
HIV pelo inicio da vida sexual), seu adoecimento, orfandade, entre outros. Quem | A informacdo sugerida foi acrescentada.
sabe falar da preparagdo para a transi¢do do servi¢o pediatrico para o servico de
adulto/infecto.

Contelido das “situagées que envolvem o direito da crianca em saber o diagnoéstico” ap0s as sugestdes dos juizes

5al) E importante que vocé saiba que o Artigo 12 da Convengio das Nagdes Unidas sobre os Direitos da Crianga, estabelece que “deve ser assegurado a crianca que é capaz
de formular seus proprios pontos de vista o direito de expressar suas opinides livremente sobre todos os assuntos relacionados a ela, e tais opinides devem ser consideradas,
em fungdo da idade e da maturidade da crianga”. E o Artigo 17 estabelece que toda crianga deve ter “acesso as informagdes e materiais de uma diversidade de fontes
nacionais e internacionais, especialmente aquelas destinadas & promoc&o de seus interesses sociais, espirituais, bem-estar moral e saude fisica e mental”.

Compartilhe com a sua equipe quais as criangas que ndo sabem do diagndstico e discutam sobre como apoiar a familia para garantir o direito de a crianca saber o
diagndstico.

5a2) Para identificar como os familiares garantem esse direito, vocé pode fazer perguntas: “vocés consideram que a crianga deve saber do seu diagnostico? A crianga
participa dos cuidados cotidianos do seu tratamento? Vocés permitem (ou incentivam) que ela participe das decisdes acerca de sua saude?” Aproveite as respostas para
sensibiliza-los a garantia deste direito, tdo importante quanto capacita-los.

Os familiares, principalmente os pais bioldgicos, consideram dificil iniciar esse processo por: falta de conhecimento sobre o HIV e preocupagdo com a capacidade de
compreensdo da crianga. Os medos incluem: a reacdo da criancga; prejudicar o relacionamento da familia; e que a crianca divulgue inapropriadamente a outras pessoas.
Assim, os familiares podem adiar a comunicacgdo, com a intencéo de proteger a crianca de sofrimentos como medo da morte e de discriminacao.

v Lembre-se que a comunicacao ¢é adiada porque a familia ndo sabe como contar, mas principalmente porque precisa lidar com seus medos.

5a3) Enfatize os beneficios da comunicacéo e a incentive entre os familiares e a crianga. Oportunize momentos para questionamentos como: sobre informagdes especificas
sobre 0 HIV, planejamento de seu futuro e como buscar apoio entre os pares. Outro beneficio em longo prazo é o comportamento sexual mais saudavel e responsavel.

v Lembre-se que respeitar o direito da comunicagdo preserva a confianga, promove a aceitacdo da doenga, o enfrentamento de situagdes de discriminacao e a participacdo
do tratamento, bem como melhora sua adeséo.

5a4) Quando o direito da crianca de saber de sua condicédo de satde ndo Ihe é garantido na infancia, outros motivos poderdo desencadear a comunicagao, como: necessidades
no cuidado de si (por exemplo: comprometimento com a adesao ao tratamento antirretroviral e com a prevencao de reinfeccdo ou de transmissdo do HIV pelo inicio da vida
sexual), seu adoecimento, orfandade, preparagdo para a transicao do servigo pediatrico para o servico de adulto/infecto, entre outros.
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Quadro 19 — Sugestdes dos juizes acerca do contetdo do elemento contexto da comunicacdo (situagdes que envolvem o direito da crianca em
saber), Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(concluséo)

Contelido das “situac¢ées que envolvem o direito da crianca em saber o diagnoéstico” ap0s as sugestdes dos juizes

v Lembre-se que é benéfico que a crianca saiba antes e se prepare emocionalmente e com o conhecimento necessario para enfrentar esses eventos futuros.

5a5) Vocé precisara identificar como sua equipe de trabalho garante esse direito: pergunte se eles acreditam no direito da crianca de saber. Observe se a crianga participa nas
discussGes e decisbes acerca do seu tratamento, se conversa durante as consultas e como os profissionais possibilitam que isso aconteca.

v Lembre-se que, por vezes, os profissionais centram as orientagdes na familia por considerar que a crianca ndo tem maturidade para compreender. Contudo, a falta de
participagdo da crianga prejudica a comunicagdo. Entdo, discuta com a sua equipe sobre como incluir a crianga, garantindo seu direito de participar das decisdes.

Quadro 20 — Sugestdes dos juizes acerca do conteudo do elemento contexto da comunicacdo (situacBes que envolvem o contexto do
profissional), Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(continua)

5b) Conteudo das “situacoes que envolvem o contexto do profissional” submetido a avaliacao

5bl1) Para conhecer a organizacdo da equipe vocé precisa reconhecer os profissionais do servigo que estdo envolvidos no cuidado a crianga. Vocé poderd propor a
organizacdo de uma equipe para comunicagdo do diagndstico de HIV, incluindo outros profissionais do servico. Indica-se trabalhar de maneira multiprofissional. Para isso,
considere alguns fatores que facilitam a comunicacdo: possuir especializacdo na area, tempo de experiéncia e vinculo com a crianga e sua familia. Entéo, serd importante
identificar a habilidade do profissional para avaliar o preparo da familia e da crianca para receber o diagnéstico. E importante verificar também se o profissional envolvido
tem uma atitude emocional adequada para lidar com seus préprios sentimentos e com a reagdo do outro. Busque apoio entre 0s membros da equipe.

v Saiba que a comunicacdo ¢ facilitada quando o objetivo comum da equipe € a garantia de direito e o bem-estar da crianca e da familia.

5b2) E importante a capacitagio para essa comunicacio, que envolva conhecimento técnico, atualizacio e experiéncia profissional. VVocé podera propor grupos para acessar
as evidéncias cientificas e manter a equipe atualizada.

v Saiba que manter a equipe atualizada repercute nas habilidades para a comunicacao.

5b3) Reconhega no servigo um local em que seja possivel manter a privacidade. Este local deve ser um ambiente silencioso, onde ndo haja circulacdo de profissionais ou
outros usuarios. Isso visa assegurar conforto, seguranca e privacidade da crianga e sua familia.

v Saiba que um local com privacidade proporciona uma comunicagdo efetiva, pois possibilita condi¢cBes para que quem esteja recebendo as informagdes da infecgdo pelo
HIV tenha tempo de entender o que esta sendo dito, questionar 0 que ndo entendeu e expressar seus sentimentos.

Sugestbes dos juizes Alteracdes

O profissional pode identificar a necessidade de capacitacdo da equipe para manter o | A frase foi alterada: Considere alguns fatores que facilitam a comunicacdo: possuir
clima da comunicacao da noticia de forma confidencial e respeitosa. Rever a redagao: | especializacéo na area, tempo de experiéncia e vinculo com a crianca e sua familia.
"Para isso, considere alguns fatores que facilitam a comunicagao: possuir Se na sua equipe ndo ha profissionais com essas caracteristicas, vocé pode identificar
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Quadro 20 — Sugestdes dos juizes acerca do conteudo do elemento contexto da comunicacdo (situacdes que envolvem o contexto do
profissional), Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(concluséo)

Sugestoes dos juizes Alteracdes

especializacdo na area, tempo de experiéncia e vinculo com a crianca e sua familia."
Aqueles que ndo preenchem esses critérios também fazem parte do processo de
comunicagéo.

a necessidade de capacitacdo para manter o clima da comunicacdo da noticia de
forma confidencial e respeitosa.

Além do local com privacidade, incluir a ambiéncia e o tempo disponibilizado para | Foi acrescentado: Além do local com privacidade, é preciso promover a ambiéncia e
essa conversa. 0 tempo necessario para essa conversa.

E importante a capacitacdo (COMPETENCIA) para essa comunicagio, que envolva
conhecimento técnico E CONHECIMENTO atualizado, HABILIDADE E ATITUDE | A frase foi alterada, conforme sugerido.
e experiéncia profissional.

Um local com privacidade proporciona (ACHO QUE CONTRIBUI) uma

M . A frase foi alterada, conforme sugerido.
comunicacdo efetiva

Sugestdo: Substituir “onde nio haja circulagdo” por “sem a circulagdo” A frase foi alterada, conforme sugerido.

Conteudo das “situacdes que envolvem o contexto do profissional” apos as sugestdes dos juizes

5b1) Para conhecer a organizagdo da equipe vocé precisa reconhecer os profissionais do servigo que estdo envolvidos no cuidado a crianga. Vocé poderd propor a
organizacdo de uma equipe para comunicacao do diagnostico de HIV, incluindo outros profissionais do servigo. Indica-se trabalhar de maneira multiprofissional.

Considere alguns fatores que facilitam a comunicacdo: possuir especializacdo na area, tempo de experiéncia e vinculo com a crianca e sua familia. Se na sua equipe ndo ha
profissionais com essas caracteristicas, vocé pode identificar a necessidade de capacitacdo para manter o clima da comunicagdo da noticia de forma confidencial e respeitosa.
E importante identificar a habilidade do profissional para avaliar o preparo da familia e da crianca para receber o diagnéstico. E importante verificar também se o
profissional envolvido tem uma atitude emocional adequada para lidar com seus préprios sentimentos e com a reagdo do outro. Busque apoio entre os membros da equipe.

v Lembre-se que a comunicacao é facilitada quando o objetivo comum da equipe é a garantia de direito e o bem-estar da crian¢a e da familia.

5b2) E importante a habilidade para essa comunicagdo, que envolva conhecimento técnico, conhecimento atualizado, habilidade e atitude, além de experiéncia profissional.
Vocé podera propor grupos para acessar as evidéncias cientificas e manter a equipe atualizada.

v Lembre-se que manter a equipe atualizada repercute nas habilidades para a comunicacéo.

5b3) Reconhega no servico um local em que seja possivel manter a privacidade. Este local deve ser um ambiente silencioso, sem circulagdo de profissionais ou outros
usuarios. Isso visa assegurar conforto, seguranca e privacidade da crianga e sua familia. Além do local com privacidade, é preciso promover a ambiéncia e 0 tempo
Necessario para essa conversa.

v Lembre-seque um local com privacidade contribui para uma comunicacéo efetiva, pois possibilita condi¢des para que quem esteja recebendo as informacdes da infeccao
pelo HIV tenha tempo de entender o que esta sendo dito, questionar o que ndo entendeu e expressar seus sentimentos.
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Quadro 21 — Sugestbes dos juizes acerca do conteudo do elemento contexto da comunicacgdo (situacBes da familia), Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(continua)

5¢) Conteudo das “situacoes da familia” submetido a avaliacdo

5cl) Para identificar a escolaridade dos familiares, questione acerca de seu grau de instrugcdo [médio, fundamental, ensino superior], em que area atua, qual a profissao.
Procure identificar a compreensdo dos familiares sobre o tema. Considere que muitos familiares ndo tém conhecimento suficiente.

Para identificar o conhecimento dos familiares, realize questdes abertas e amplas, que Ihes permitam compartilhar suas experiéncias. Pergunte ao familiar: "O que vocé sabe
sobre a doenca da crianga?". Se ele ndo conhecer, pergunte: "Vocé conhece outras criangas que tém HIV?".

Observe se 0 entendimento é suficiente para que ele compreenda o diagndstico e progndstico. Para favorecer o conhecimento do familiar, indica-se grupos de educagdo em
salde para informagdes clinicas e sociais.

v Saiba que o familiar conhecer o quadro clinico da crianga facilita a comunicagéo do diagndstico.

5c¢2) Considere que o preparo da familia para a comunicacdo envolve seu conhecimento e estado emocional, seja para receber a noticia ou para compartilhd-la com a crianca.
Quando os familiares se dizem despreparados para comunicar para a crianga, geralmente mencionam: auséncia de coragem, falta de habilidade de informar a crianga sobre
seu diagnostico e dificuldade de lidar com reagOes negativas. Para encoraja-los, reitere o direito da crianga de saber seu diagndstico e os beneficios da comunicagdo. Oriente
sobre a comunicagao precoce, esclare¢a as ddvidas e apoie-0s neste processo.

Ainda sobre o preparo da familia, é importante que vocé identifique o estado emocional dos familiares para receber ou compartilhar o diagnéstico. Vocé pode perguntar
sobre os sentimentos de estar lidando com um diagnéstico dificil.

v Saiba que o estado emocional influencia no encorajamento para comunicar a crianga.

5c3) Para identificar o apoio, vocé pode analisar a rede da familia. Isso é possivel perguntando para os familiares com quem eles contam, solicitar que eles
desenhem/representem as pessoas com quem convivem e com guem podem contar.

Sugestdo: Vocé também pode incentivar grupos de apoio, que proporcionam troca de informagdes em linguagem acessivel, o que possibilita que a familia conhega mais
sobre o quadro clinico da crianga e o progndstico de outros com a mesma situacdo. Inclusive, vocé mesmo pode promover esse espago no servicgo de sadde.

v Saiba que grupos de apoio possibilitam a troca de vivéncias entre os pares.

Sugestbes dos juizes Alteracdes

O segundo item desta pagina estd muito bem colocado. No entanto, sugiro uma pequena
reflexdo. Considerando-se que, de um modo geral, ha uma diferenca social e de
legitimidade técnica entre os profissionais e a familia, talvez se deva deixar mais explicita,
entre a frase que termina "com reac¢Ges negativas" e a que comeca "Para encoraja-lo", que: a
revelacdo diagndstica € um processo construido em conjunto entre a familia e a equipe e que
neste processo a familia tem o subsidio teérico, técnico, tecnoldgico e legal da prdpria
equipe, enquanto esta se defronta com uma realidade diferente da sua e que, as vezes,
extrapola o que esta na literatura. E um encontro em que se potencializa as qualidades de
ambos os grupos sociais envolvidos, provoco os profissionais a uma critica ao seu
conhecimento e percepgdes, os familiares a reconhecerem a centralidade do bem-estar da
crianca e a seguranca daqueles que com ela se relacionam e o conjunto a, de fato,
estabelecer um didlogo que permita o melhor encaminhamento.

Foi acrescentado: Reconhega que a comunicacdo do diagndstico € um processo
construido em conjunto entre a familia e a equipe. Neste processo, a familia
pode contar com o subsidio teorico, técnico, tecnoldgico e legal da propria
equipe. E os profissionais se defrontam com uma realidade diferente da sua e
que, as vezes, extrapola o que esta na literatura. E necessario que vocé e sua
equipe facam uma critica ao seu conhecimento e percepc¢des. Considere que
esse processo construido em conjunto possibilita um encontro que potencializa
as qualidades de ambos os grupos sociais envolvidos. Entdo, em conjunto, 0s
profissionais e os familiares precisardo reconhecer a centralidade do bem-estar
da crianga e a seguranca daqueles que com ela se relacionam e estabelecer um
didlogo que permita o melhor encaminhamento.
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Quadro 21 — Sugestdes dos juizes acerca do conteudo do elemento contexto da comunicacédo (situacdes da familia), Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(continuacdo)

Sugestdes dos juizes

Alteracdes

No primeiro item antes de "Pergunte ao familiar: "O que vocé sabe sobre a doenca da
crianga?" incluir a pergunta: "O que vocé sabe sobre HIV?" Assim, o processo de
comunicacdo inicia com a concep¢do geral que a pessoa tem sobre a doenca antes de falar
sobre essa doencga na crianga.

A informacdo sugerida foi acrescentada.

No item que se refere a "identificar a compreensdo dos familiares sobre o tema." esclarecer
se essas conversas devem ocorrer sem a presenca da crianca.

Foi acrescentado: Respeite a escolha do familiar de manter esta conversa sem a
presenca da crianga.

No item que se refere "Oriente sobre a comunicagdo precoce, esclareca as dividas e apoie-
0s neste processo” incluir a mencdo as opgdes de estratégias de comunicacéo para a crianga,
com a presenca ou nao de profissionais.

O diagnostico de uma crianga com HIV, por vezes, desvela o da familia, como auxilia-la
nesse sentido?

Foi acrescentado: Considere que o estado emocional e a coragem podem estar
interligados a seguranca devido a presencga do profissional. Entdo, reforce que
eles podem optar por estratégias de comunicagdo para a crianga, com a
presenca ou ndo de profissionais.

Para favorecer o conhecimento do familiar, indica-se grupos de educagdo em saide para
informacgdes clinicas e sociais. E as demais dimensdes?

Foi acrescentado: [...] para informagdes das dimensfes bio-psico-socio-
espiritual e clinicas.

médio, fundamental, ensino superior] - fundamental, MEDIO, ensino superior]

A ordem foi alterada conforme sugerido.

O que vocé sabe sobre a doenga da crianga/(deixar espago para nomea-la)

A informacdo sugerida foi acrescentada.

Isso é possivel perguntando para os familiares com quem eles contam, solicitar que eles
desenhem/representem as pessoas com quem convivem e com quem podem contar.
Identificar com quem, da familia, compartilharam ou sabem da condicdo de salde da
crianca.

A informacdo sugerida foi acrescentada.

Hé& informagdes repetidas sobre a familia, ja colocadas anteriormente.

As repeticBes foram suprimidas.

Conteudo das “situacdes da familia” apds as sugestdes dos juizes

5cl) Para identificar a escolaridade dos familiares, questione acerca de seu grau de instru¢do [fundamental, médio, ensino superior], em que area atua, qual a profisséo.
Procure identificar a compreensdo dos familiares sobre o tema. Considere que muitos familiares ndo tém conhecimento suficiente.

Para identificar o conhecimento dos familiares, realize questdes abertas e amplas, que lhes permitam compartilhar suas experiéncias. Pergunte ao familiar: "O que vocé sabe
sobre HIV? O que vocé sabe sobre a doenca da/o (nome da criangca)?" Se ele ndo conhecer, pergunte: "VVocé conhece outras criangas que tém HIV?". Respeite a

escolha do familiar de manter esta conversa sem a presenca da crianca.

Observe se o entendimento é suficiente para que ele compreenda o diagndéstico e prognostico. Para favorecer o conhecimento do familiar, indicam-se grupos de educacdo em

salde para informag6es das dimens@es bio-psico-sécio-espiritual e clinicas.
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Quadro 21 — Sugestbes dos juizes acerca do conteudo do elemento contexto da comunicacgdo (situacBes da familia), Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(concluséo)

Conteudo das “situacées da familia” apos as sugestdes dos juizes

v Lembre-se que o familiar conhecer o quadro clinico da crianga facilita a comunicagéo do diagndstico.

5c¢2) Considere que o preparo da familia para a comunicacéo envolve seu conhecimento e estado emocional, seja para receber a noticia ou para compartilha-la com a crianca.
Quando os familiares se dizem despreparados para comunicar para a crianga, geralmente mencionam: auséncia de coragem, falta de habilidade de informar a crianca sobre
seu diagnéstico e dificuldade de lidar com reacGes negativas. Para encorajé-los, reitere o direito da crianca de saber seu diagndstico e os beneficios da comunicacdo. Oriente
sobre a comunicacgao precoce, esclareca as duvidas e apoie-0s neste processo. Considere que o estado emocional e a coragem podem estar interligados a seguranca devido a
presenca do profissional. Entdo, reforce que eles podem optar por estratégias de comunicacao para a crianga, com a presenca ou ndo de profissionais.

Reconheca que a comunicacdo do diagndstico é um processo construido em conjunto entre a familia e a equipe. Neste processo, a familia pode contar com o subsidio
tedrico, técnico, tecnoldgico e legal da prépria equipe. E os profissionais se defrontam com uma realidade diferente da sua e que, as vezes, extrapola o que esta na literatura.
E necessario que vocé e sua equipe fagam uma critica ao seu conhecimento e percepcdes. Considere que esse processo construido em conjunto possibilita um encontro que
potencializa as qualidades de ambos os grupos sociais envolvidos. Entdo, em conjunto, os profissionais e os familiares precisardo reconhecer a centralidade do bem-estar da
crianca e a seguranga daqueles que com ela se relacionam e estabelecer um didlogo que permita o melhor encaminhamento.

Ainda sobre o preparo da familia, é importante que vocé identifique o estado emocional dos familiares para receber ou compartilhar o diagndstico. Vocé pode perguntar
sobre os sentimentos de estar lidando com um diagnéstico dificil.

v Lembre-se que o estado emocional influencia no encorajamento para comunicar a crianca.

5c3) Para identificar o apoio, vocé pode analisar a rede da familia. Isso é possivel perguntando para os familiares com quem eles contam, solicitar que eles
desenhem/representem as pessoas com quem convivem e com quem podem contar. Identificar com quem, da familia, compartilharam ou sabem da condicdo de salde da
crianga.

Sugestdo: Vocé também pode incentivar grupos de apoio, que proporcionam troca de informagdes em linguagem acessivel, 0 que possibilita que a familia conheca mais
sobre o quadro clinico da crianca e o progndstico de outros com a mesma situacédo. Inclusive, vocé mesmo pode promover esse espago no servigo de salde.

v Lembre-se que grupos de apoio possibilitam a troca de vivéncias entre os pares.

Quadro 22 — Sugestdes dos juizes acerca do conteldo do elemento contexto da comunicacao (situacdes da crianca), Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(continua)

5d) Conteudo das “situagdes da crianca” submetido a avaliacdo

5d1) Identifigue a maturidade da crianga. Para isso, vocé pode buscar informagdes acerca de sua escolaridade, responsabilidades no dia a dia e comportamentos nas
consultas. Realize perguntas sobre a frequéncia na escola, nome do professor, qual ano esta cursando, se gosta de ir a escola, se tem colegas/amigos, como esta nas
atividades na escola, nas tarefas de casa e diante de novos aprendizados. Vocé também pode identificar as percepcdes, preocupagdes e atitudes da crianga sobre sua condigao
de saude. Observe se a crianca conversa com o0s profissionais e se questiona sobre exames laboratoriais, ingesta de medicamentos, idas frequentes ao hospital, entre outras
curiosidades. Vocé pode fazer perguntas como: “O que vocé pensa sobre a sua satide hoje? Existe alguma coisa que esteja te preocupando?”.

v Saiba que idade é diferente de maturidade. N&o existe uma idade ideal para comunicar o diagnéstico a crianga.
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Quadro 22 — Sugestdes dos juizes acerca do conteido do elemento contexto da comunicacao (situagdes da crianga), Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(continuacdo)

5d) Conteudo das “situacoes da crianca” submetido a avaliacdo

v Saiba, também, que quando a crianga expressa preocupacao com o diagndstico, tratamento ou prognostico, a comunicacao é considerada mais apropriada do que ndo dizer
nada. Entretanto, a comunicacéo é prejudicada quando os profissionais e/ou os familiares acreditam que a crianga ndo deve participar nas discussdes e decisdes.

5d2) Indica-se que a comunicacao inicie precocemente, de acordo com a maturidade da crianca. Para as pré-escolares, as informagdes a serem comunicadas centram-se nos
cuidados, de modo a prepara-las para a comunicacdo completa. As informacdes fornecidas podem aumentar progressivamente. Para as criancas em idade escolar, o
diagndstico deve ser comunicado. Inclusive, lhes deve ser comunicado o diagndstico dos pais.

v Saiba que a maturidade da crianca influencia na comunicacédo (quantidade, qualidade e velocidade das informacGes e estratégias a serem utilizadas).

5d3) Para identificar h4 quanto tempo a crianca frequenta o servico de saide, busque nos prontudrios e realize perguntas direcionadas a crianca e ao familiar.

v Saiba que identificar o tempo que a crianca frequenta o servigo de satde influencia no conhecimento do familiar, da prdpria crianca e na adaptacéo a condigdo clinica.

5d4) Verifique o estado de salde da crianca. Para tanto, retome as informacdes do prontuario e/ou converse com a equipe e com a familia. v/ Saiba que, se a crianca estiver
hospitalizada, em estagio grave de doenca ou apresentar ideias suicidas, este ndo € o melhor momento para comunicar o seu diagndstico!

Sugestbes dos juizes Alteracdes

Foi acrescentado: Também considere se acesso a novos aprendizados. Pergunte,

Ficou concentrado no questionamento acerca da escola. Mas sugiro incluir nesta analise:
programas de TV que mais gosta ou vé frequentemente, quais os assuntos que mais
conversa com 0s amigos (presencial ou via digital), quais canais de YouTube costuma
assistir (ou de outra plataforma digital), se gosta de ler ou ndo, Gltimos livros lidos, etc.

por exemplo, sobre os programas de TV que mais gosta ou vé frequentemente,
quais 0s assuntos que mais conversa com 0s amigos (presencial ou via digital),
quais canais de YouTube costuma assistir (ou de outra plataforma digital), se gosta
de ler ou ndo, dltimos livros lidos. Vocé também pode identificar as percepcoes,
preocupacdes e atitudes da crianga sobre sua condigdo de satde.

Precisa considerar a variedade de faixa etaria em escolar e pré-adolescente para avaliar a
capacidade cognitiva e maturidade emocional para graduar o processo de comunicag&o.

Foi acrescido no conteddo do elemento maneira de comunicar a mensagem
(clareza), conforme sugestdo de juiz: E importante adequar o modo de comunicar-
se com a crianca, conforme a faixa etaria, por exemplo, na idade escolar (6-10
anos incompletos) a compreensdo € distinta da pré-adolescéncia (10-12 anos).

H& uma contradicdo, ora consta que "ndo ha idade ideal", ora afirma "para as criancas
em idade escolar, o diagnostico deve ser comunicado. "

A frase foi alterada: Indica-se que a comunicagdo inicie de acordo com a
maturidade da crianca. Sugere-se que a maturidade da fase pré-escolar possibilita a
comunicacgdo de informacGes centradas nos cuidados. As informacdes fornecidas
podem aumentar progressivamente de modo a preparar as criangas para a
comunicagdo completa. Geralmente a maturidade da crianca na fase escolar indica
a possibilidade de comunicacéo do seu diagnostico.

O termo idade foi revisado em todo o conteldo, evitando contradigéo.

Sugiro incluir a familia como fonte de informacdo sobre a maturidade infantil porque
muitos questionamentos sdo feitos em casa antes da escola. Especialmente sobre o

Foi acrescentado: Vocé também pode incluir a familia como fonte de informacéo
sobre a maturidade da crianca, porque muitos questionamentos sdo feitos em casa
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Quadro 22 — Sugestdes dos juizes acerca do contetido do elemento contexto da comunicacao (situagdes da crianga), Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(conclusdo)

Sugest6es dos juizes Alteracdes
porqué de ter uma rotina diferente dos colegas no que tange as idas ao servico, uso de |antes da escola. Especialmente sobre o porqué de ter uma rotina diferente dos
medicamentos, etc. colegas no que tange as idas ao servigo, uso de medicamentas, entre outros.

Vocé também pode identificar as percepcdes, preocupacdes e atitudes da crianca sobre
sua condicdo de sa(de. Observe se a crianga conversa com o0s profissionais e se
questiona sobre exames laboratoriais, ingesta de medicamentos, idas frequentes ao
hospital (SERVICO DE SAUDE), entre outras curiosidades.

Desconstruir crengas prejudiciais é fundamental no processo de comunicagdo, assim
como fortalecer lagos com que a crianca tem confianga.

A frase foi alterada, conforme sugerido.

A informagcdo sugerida foi acrescentada.

Conteldo das “situacdes da crian¢a”apds as sugestdes dos juizes

5d1) ldentifique a maturidade da crianca. Para isso, vocé pode buscar informagdes acerca de sua escolaridade. Pergunte sobre a frequéncia na escola, nome do professor,
qual ano esta cursando, se gosta de ir & escola, se tem colegas/amigos, como estd seu desempenho na escola. Vocé também pode buscar informacfes acerca de suas
responsabilidades no dia a dia e comportamentos nas consultas. Pergunte acerca de suas tarefas de casa e sua participacdo nas consultas. Observe se a crianca conversa com
os profissionais e se questiona sobre exames laboratoriais, ingesta de medicamentos, idas frequentes ao servi¢o de sadde, entre outras curiosidades. VVocé pode fazer
perguntas como: “O que vocé pensa sobre a sua saude hoje? Existe alguma coisa que esteja te preocupando?”. Também considere se acesso a novos aprendizados. Pergunte,
por exemplo, sobre os programas de TV que mais gosta ou vé& frequentemente, quais 0s assuntos que mais conversa com 0s amigos (presencial ou via digital), quais canais
de YouTube costuma assistir (ou de outra plataforma digital), se gosta de ler ou ndo, dltimos livros lidos. Vocé também pode identificar as percepgdes, preocupagoes e
atitudes da crianga sobre sua condicéo de satde.

Vocé também pode incluir a familia como fonte de informacéo sobre a maturidade da crianga, porque muitos questionamentos sdo feitos em casa antes da escola.
Especialmente sobre o porqué de ter uma rotina diferente dos colegas no que tange as idas ao servico, uso de medicamentos, entre outros.

v Lembre-se que idade é diferente de maturidade. N&o existe uma idade ideal para comunicar o diagnostico a crianca.

v Lembre-se, também, que quando a crianga expressa preocupacdo com o diagnostico, tratamento ou progndstico, a comunicagdo é considerada mais apropriada do que néo
dizer nada. Entretanto, a comunicacdo é prejudicada quando os profissionais e/ou os familiares acreditam que a crianca ndo deve participar nas discussdes e decisdes.
Desconstruir crengas prejudiciais € fundamental no processo de comunicagdo, assim como fortalecer lagos com que a crianca tem confianca.

5d2) Indica-se que a comunicacdo inicie de acordo com a maturidade da crianca. Sugere-se que a maturidade da fase pré-escolar possibilita a comunicacdo de informacées
centradas nos cuidados. As informagdes fornecidas podem aumentar progressivamente de modo a preparar as criangas para a comunicacdo completa. Geralmente a
maturidade da crianga na fase escolar indica a possibilidade de comunicagédo do seu diagndstico.

v Lembre-se que a maturidade da crianca influencia na comunicagéo (quantidade, qualidade e velocidade das informaces e estratégias a serem utilizadas).

5d3) Para identificar hd quanto tempo a crianca frequenta o servico de salide, busque nos prontuarios e realize perguntas direcionadas a crianca e ao familiar.

v Lembre-se que identificar o tempo que a crianca frequenta o servigo de salde influencia no conhecimento do familiar, da propria crianca e na adaptagdo a condicao
clinica.

5d4) Verifique o estado de salde da crianca. Para tanto, retome as informagdes do prontuério e/ou converse com a equipe e com a familia. v Saiba que, se a crianca estiver
hospitalizada, em estagio grave de doenca ou apresentar ideias suicidas, este ndo é o melhor momento para comunicar o seu diagnéstico!
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Quadro 23 — Sugest@es dos juizes acerca do contetudo do elemento emissor e receptor da mensagem, Santa Maria, RS, Brasil, 2020

6) Conteudo do “emissor e receptor da mensagem” submetido a avaliacio

O emissor é aquele que comunica (familia e/ou profissional) e o receptor é aquele que recebe a mensagem (familia e/ou crianga). Majoritariamente, o diagnéstico de infeccédo
pelo HIV é comunicado pelo profissional (emissor) a familia (receptor) da crianca. Quando o diagndstico € comunicado para a prépria crianga (receptor), quem deve contar é

a familia (emissor), com apoio de profissional (emissor)

Sugestoes dos juizes

Alteracdes

Sugiro inverter nos parénteses "O emissor é aquele que comunica (profissional e/ou
familia) e o receptor é aquele que recebe a mensagem (familia e/ou crianca)."

A frase foi alterada, conforme sugerido.

Isso me deixou confusa porque no material anterior parece que quem vai comunicar
a crianca é o enfermeiro, e agora diz que deve ser a familia. Penso que se deve
oferecer a possibilidade de escolha da familia é flexibilizar os emissores.

Embora a familia deva contar, ndo é obrigatorio que seja assim. A familia deve ser
estimulada a contar, mas pode ser que ndo consiga. Entdo, junto com os profissionais
encontrardo a forma como ocorrera.

Foi acrescentado: Seja flexivel para escolha do(s) emissor(es), ofereca a possibilidade
de escolha a familia.

Rever a questdo do dever da familia em contar pode ser que ndo tenha interesse
nesse momento. Cabe um dialogo para compreender quem seria melhor pessoa.

A frase foi alterada: Quando o diagnostico é comunicado para a prépria crianca
(receptor), preferencialmente, quem deve contar é a familia (emissor), com apoio de
profissional (emissor), encorajando os familiares a garantir o direito da crianca saber,
mas respeitando o tempo de cada familia e a maturidade de cada crianga.

Conteudo do elemento “emissor e receptor da mensagem” apos as sugestoes dos juizes

O emissor é aquele que comunica (profissional e/ou familia) e o receptor é aquele que recebe a mensagem (familia e/ou crianca). Majoritariamente, o diagnostico de infeccéo
pelo HIV é comunicado pelo profissional (emissor) a familia (receptor) da crianga. Quando o diagnéstico é comunicado para a propria crianca (receptor), preferencialmente,
quem deve contar é a familia (emissor), com apoio de profissional (emissor), encorajando os familiares a garantir o direito da crianca saber, mas respeitando o tempo de cada
familia e a maturidade de cada crianca. Seja flexivel para escolha do(s) emissor(es), ofereca a possibilidade de escolha & familia.
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Quadro 24 — Sugestdes dos juizes acerca do conteido do elemento emissor e receptor da mensagem (quando o receptor for a familia, o emissor 1
sera o profissional), Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(continua)

6a) Conteudo de “quando o receptor for a familia, o emissor sera o profissional” submetido a avaliaciao

6al) Vocé precisa considerar a organizacdo da sua equipe de trabalho. Reconheca que a comunicacdo deve, preferencialmente, envolver uma equipe multiprofissional. Ha
consenso de que a comunicacdo que compete ao médico é aquela mais técnica, como o resultado dos exames, o diagndstico em si e 0 prognostico. Quando o emissor sdo
outros profissionais, eles se sentem mais seguros pra dialogar com a familia depois que o0 médico ja comunicou o diagnéstico de infeccdo pelo HIV. Priorize o profissional
que tenha maior vinculo com o familiar, isto facilitara a aceitagdo do diagndstico.

v Saiba que a informacao do diagndstico e progndstico da crianca provoca maior sofrimento na familia quando feita por profissionais que ndo acompanham a crianca e nao
séo especializados.

6a2) Os familiares valorizam o apoio da equipe, 0 que transmite a sensagdo de mais pessoas envolvidas com 0 mesmo compromisso. Reconhega que a comunicagdo para a
familia deve, preferencialmente, ser realizada aos pais. Quando a crianga estiver sob os cuidados de outra pessoa, verifique quem é o responsavel legal. Para comunicar,
priorize a presencga de quem tem mais vinculo com a crianca.

v Saiba que a presenca de acompanhante, de acordo com a vontade daqueles que receberdo a noticia, facilita a comunicacdo. A escolha é por aqueles que podem oferecer
apoio, como outros familiares ou pessoas significativas.

6a3) Se os pais desejarem comunicar para os demais membros da familia, vocé ou algum profissional da preferéncia deles pode oferecer apoio. Inclusive, se os pais
concordarem, essa comunicacdo para os demais familiares pode ser compartilhada com algum profissional do servigo de atencdo primdria & salide que a crianga frequenta.

v Saiba que os pais preferem receber primeiro a noticia para filtrar as informagdes que serdo comunicadas a crianga. Entretanto, quando a crianga e a familia recebem a
noticia a0 mesmo tempo, tém a possibilidade de se apoiarem.

Sugestbes dos juizes

N&o penso que esta afirmacao esteja completamente correta. "quando a crianca e a familia
recebem a noticia ao mesmo tempo, tém a possibilidade de se apoiarem™ Penso que esta
questdo é bem delicada e, no meu entendimento, a familia precisa receber o diagndstico da
crianca com antecedéncia, para depois pensar na revelagdo para a crianca.

Alteracdes

A frase foi suprimida, mantendo a orientacdo de respeitar a preferéncia da
familia de ser comunicada antes da crianga, coerente com a maioria das
evidéncias cientificas identificadas nos estudos de revisdo que sustentaram a
criacdo do contetdo.

Me parece que essa ultima frase “Entretanto, quando a crianca e a familia recebem a
noticia ao mesmo tempo, tém a possibilidade de se apoiarem." esta em local equivocado,
ndo converge com a informacéo do topico.

Saiba que os pais preferem receber primeiro a noticia para filtrar (SERA QUE NAO

SERIA SE PREPARAR PARA COMPARTILHAR COM A CRIANCA ?) as
informacdes que serdo comunicadas a crianca.

A frase foi alterada, conforme sugerido.

Confuso, rever texto do primeiro item: "a comunicacgdo deve, preferencialmente, envolver
uma equipe multiprofissional." e depois afirma "Quando o emissor sdo outros
profissionais, eles se sentem mais seguros pra dialogar com a familia depois que o médico
ja comunicou o diagnoéstico de infec¢do pelo HIV." e depois ainda "Priorize o profissional
que tenha maior vinculo com o familiar, isto facilitara a aceitacdo do diagndstico." Ora

Foi alterado para: Reconheca que a comunicacdo deve, preferencialmente,
envolver uma equipe multiprofissional. O acompanhamento da comunicacdo
envolve conversas que podem ocorrer em diferentes momentos, ndo de forma
sincrona.

Hé& consenso de que a comunicacdo que compete ao médico é aquela mais
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Quadro 24 — Sugestdes dos juizes acerca do contetdo do elemento emissor e receptor da mensagem (quando o receptor for a familia, o emissor 1
sera o profissional), Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(concluséo)

Sugest6es dos juizes Alteracdes

afirma equipe multiprofissional, ora a supremacia do médico e ora "0" profissional com|técnica, como o resultado dos exames, o diagndstico em si e o prognostico.
maior vinculo (entendendo ser um (nico). Deixar claro quais profissionais recomenda-se | Depois que o médico comunica o diagnéstico em si para a familia, os demais
que facam parte da comunicacdo além do médico, e que essas conversas podem ocorrer | profissionais que compdem a equipe do servico mantém este acompanhamento
em diferentes momentos, ndo de forma sincrona. do processo de comunicacdo. O acompanhamento multiprofissional envolvera
orientacdes, esclarecimento de davidas, apoio, encorajamento para que a familia
Ha consenso de que a comunicagdo que compete ao médico é aquela mais técnica, como o|decida contar ou ndo a outras pessoas de sua rede de apoio, inclusive,
resultado dos exames, o diagnéstico em si e o prognéstico. OBS. Significa que essa |sensibilizacdo para o direito da crianga de saber de seu diagnostico. Priorize o
informacao néo pode ser compartilhada por outro profissional 22?? Me pareceu, um tanto, | profissional que tenha maior vinculo com o familiar, isto facilitara a aceitagdo do
médico centrado. diagndstico. A equipe devera apoia-lo para atender as demandas decorrentes da
comunicacao.

Poderia deixar mais clara a importancia da comunicacdo da APS e da integracdo dos |Foi acrescentado: Considere a importancia da integracdo entre os servicos de
servigos de salde. salde que atendem a crianca e sua familia.

Conteldo de “quando o receptor for a familia, o emissor sera o profissional” apds as sugestfes dos juizes

6al) Vocé precisa considerar a organizacdo da sua equipe de trabalho. Reconheca que a comunicagdo deve, preferencialmente, envolver uma equipe multiprofissional. O
acompanhamento da comunicacao envolve conversas que podem ocorrer em diferentes momentos, ndo de forma sincrona.

Ha& consenso de que a comunicagdo que compete ao médico é aquela mais técnica, como o resultado dos exames, o diagndstico em si e 0 progndstico. Depois que 0 médico
comunica o diagndstico em si para a familia, os demais profissionais que compdem a equipe do servico mantém este acompanhamento do processo de comunicacéo.

O acompanhamento multiprofissional envolveré orientacGes, esclarecimento de duvidas, apoio, encorajamento para que a familia decida contar ou ndo a outras pessoas de
sua rede de apoio, inclusive, sensibilizacdo para o direito da crianga de saber de seu diagndstico. Priorize o profissional que tenha maior vinculo com o familiar, isto
facilitard a aceitacdo do diagnostico. A equipe devera apoia-lo para atender as demandas decorrentes da comunicagdo. Considere a importancia da integracdo entre os
servicos de salde que atendem a criancga e sua familia.

v Lembre-se que a informacdo do diagnostico e progndstico da crianga provoca maior sofrimento na familia quando feita por profissionais que ndo acompanham a criancga e
nado sao especializados.

6a2) Os familiares valorizam o apoio da equipe, 0 que transmite a sensacdo de mais pessoas envolvidas com 0 mesmo compromisso. Reconhega que a comunicacdo para a
familia deve, preferencialmente, ser realizada aos pais. Quando a crianca estiver sob os cuidados de outra pessoa, verifique quem é o responsavel legal. Para comunicar,
priorize a presencga de quem tem mais vinculo com a crianca.

v Lembre-se que a presenca de acompanhante, de acordo com a vontade daqueles que receberdo a noticia, facilita a comunicagdo. A escolha é por aqueles que podem
oferecer apoio, como outros familiares ou pessoas significativas.

6a3) Se os pais (ou responsaveis pela crianga) desejarem comunicar para os demais membros da familia, vocé ou algum profissional da preferéncia deles pode oferecer
apoio. Inclusive, com o de acordo dos responsaveis pela crianca, essa comunicagdo para os demais familiares pode ser compartilhada com algum profissional do servico de
atencdo primaria a salde que a crianca frequenta.

v Lembre-se que os familiares preferem receber primeiro a noticia para se preparar para compartilhar com a crianga.
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Quadro 25 — Sugestdes dos juizes acerca do contetdo do elemento emissor e receptor da mensagem (quando o receptor for a crianga, 0 emissor 2
serd, preferencialmente, a familia), Santa Maria, RS, Brasil, 2020

6b) Conteudo de “quando o receptor for a crianca, o emissor sera, preferencialmente, a familia” submetido a avaliacao

Reconheca que a comunicacdo para a crianca deve ser realizada pelos pais juntos, com apoio do profissional. Entretanto, ha situacfes especificas em que o prdprio
profissional comunica diretamente a crianca, inclusive por escolha da familia.

Certifique-se sobre qual é o familiar adequado para estar neste momento com a crianca. Verifique como o familiar escolhido se sente para comunicar a crianga e o apoie,
discutindo sobre a mensagem e o canal de comunicacdo. Reitere a familia que a comunicagdo pode ser realizada de maneira compartilhada. Incentive o familiar a ser
protagonista da comunicacdo. Posteriormente, vocé podera complementar com informacdes que se fizerem necessarias para que a crianga compreenda a mensagem.

v Saiba que as criangas tém a expectativa de receber noticia na presenca dos pais.

Sugestbes dos juizes Alteracgdes

Pode-se sugerir, também, que a decisdo acerca das "situa¢fes especificas em que o proprio
profissional comunica diretamente a crianca” seja alvo de um didlogo multiprofissional e | A informacdo sugerida foi acrescentada.
interdisciplinar.

Contelido de quando o receptor for a crianca, o emissor sera, preferencialmente, a familia apés as sugestdes dos juizes

Reconheca que a comunicagdo para a crianga deve ser realizada pelos pais juntos (ou responsaveis pela crianga), com apoio do profissional. Entretanto, ha situagdes
especificas em que o proprio profissional comunica diretamente a crianga, inclusive por escolha da familia. Sugere-seque esta decisdo seja alvo de um diélogo
multiprofissional.

Certifique-se sobre qual é o familiar adequado para estar neste momento com a crianca. Verifique como o familiar escolhido se sente para comunicar a crianca € 0 apoie,
discutindo sobre a mensagem e o canal de comunicagdo. Reitere a familia que a comunicacdo pode ser realizada de maneira compartilhada. Incentive o familiar a ser
protagonista da comunicacdo. Posteriormente, vocé podera complementar com informacdes que se fizerem necessarias para que a crianga compreenda a mensagem.

v Lembre-se que as criangas tém a expectativa de receber noticia na presenca dos pais (ou responsavel).
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Quadro 26 — Sugestdes dos juizes acerca do conteudo do elemento efeitos da comunicagdo, Santa Maria, RS, Brasil, 2020

7) Conteudo dos “efeitos da comunicacio” submetido a avaliacio

Identifique as percepcdes dos profissionais da sua equipe e avalie as demandas de trabalho. Também, é importante que vocé avalie as reacdes dos familiares e da crianca.
Considere que a aceitagdo acontece com o tempo, a medida que as reagdes emocionais imediatas se dissipam. A seguir, vocé encontrara algumas respostas que 0S

profissionais, os familiares e a crianga poderdo apresentar:

Sugestoes dos juizes

Alteracoes

"ldentifique as percepgdes dos profissionais da sua equipe e avalie as demandas de
trabalho." percepgdes sobre o que??

A frase foi alterada: ldentifique as percep¢des dos profissionais da sua equipe
acerca da comunicacéo do diagnostico de HIV para a crianca [...].

"Também, é importante que vocé avalie as rea¢des dos familiares e da crianga." reagdes
sobre 0 que? Antes ou ap6s a comunicacéo do diagnostico?

A frase foi alterada: Também, é importante que vocé avalie as reagdes dos
familiares e da crianca durante o processo de comunicag&o.

Conteldo dos efeitos da comunicacéo apds as sugestbes dos juizes

Identifique as percepg¢des dos profissionais da sua equipe acerca da comunicagdo do diagndstico de HIV para a crianga e avalie as demandas de trabalho. Também, é
importante que vocé avalie as reagdes dos familiares e da crianca durante o processo de comunicacdo. Considere que a aceitagdo acontece com o tempo, & medida que as
reacGes emocionais imediatas se dissipam. A seguir, vocé encontrara algumas respostas que os profissionais, os familiares e a crianca poderao apresentar:
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Quadro 27 — SugestBes dos juizes acerca das respostas dos profissionais, Santa Maria, RS, Brasil, 2020

7a) Contetdo das “respostas dos profissionais” submetido a avaliacio

Um dos efeitos que a comunicacgao pode causar no profissional é a ansiedade sobre como desenvolvé-la. Mas o principal efeito no profissional é receber a carga de reagdo da
familia e da crianca. Entdo, vocé pode se sentir esgotado, abalado, angustiado, triste, entre outros sentimentos dificeis de lidar. Isso pode desencadear choro, dores, entre
outros sinais. Observe o0 efeito da comunicacdo em vocé. Busque auxilio de outros profissionais para compartilhar seus anseios e dividas. Vocé pode propor grupos de
discuss@es entre sua equipe, bem como buscar capacitacdes para lhe auxiliar neste processo, e acessar a literatura especifica deste tema.

v Saiba que vocé precisa ter habilidade de lidar com seus préprios sentimentos e com a reagdo emocional do receptor.

Sugestbes dos juizes Alteracgdes

Sugiro: "Saiba que vocé precisa ter habilidade de lidar com seus proprios sentimentos e
com a reagdo emocional do receptor. Esta habilidade é desenvolvida com tempo e outros
profissionais pode ajuda-lo a construi-la de maneira mais sélida e confortavel. Lembre-se
que, além de profissional, vocé é humano e, portanto, possui sentimentos, afetos e
implicacbes com as pessoas cuidadas. Ter consciéncia disto € salutar para todos os
envolvidos.

A informacdo sugerida foi acrescentada.

Contetido das “respostas dos profissionais” apds as sugestoes dos juizes

Um dos efeitos que a comunicacdo pode causar no profissional é a ansiedade sobre como desenvolvé-la. Mas o principal efeito no profissional é receber a carga de reagdo da
familia e da crianga. Entdo, vocé pode se sentir esgotado, abalado, angustiado, triste, entre outros sentimentos dificeis de lidar. Isso pode desencadear choro, dores, entre
outros sinais. Observe o0 efeito da comunicacdo em vocé. Busque auxilio de outros profissionais para compartilhar seus anseios e ddvidas. VVocé pode propor grupos de
discussdes entre sua equipe, bem como buscar capacitagdes para Ihe auxiliar neste processo, e acessar a literatura especifica deste tema.

v Lembre-se que vocé precisa ter habilidade de lidar com seus proprios sentimentos e com a rea¢do emocional do receptor. Esta habilidade é desenvolvida com tempo e
outros profissionais pode ajuda-lo a construi-la de maneira mais sélida e confortavel. Lembre-se também que, além de profissional, vocé é humano e, portanto, possui
sentimentos, afetos e implicagcGes com as pessoas cuidadas. Ter consciéncia disto é salutar para todos os envolvidos.
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Quadro 28 — Sugestdes dos juizes acerca das respostas da familia, Santa Maria, RS, Brasil, 2020

7b) Conteudo das “respostas da familia” submetido a avaliacao

Um dos efeitos da comunicacao do diagndstico de HIV é o sentimento de culpa pela infecgdo, especialmente nos pais biolégicos. A culpa também pode estar relacionada
com o sofrimento que pensam que poderdo causar a crianga. Se vocé identificar este efeito na familia, discuta sobre estas questfes durante os encontros ou consultas, de
maneira a suaviza-lo e criar alternativas para enfrenta-lo. Investigue as redes de suporte da familia.

Outro efeito é 0 medo pelo prognéstico da crianca e planos para o futuro, ou ainda se sentirem perdidos devido ao (des) conhecimento de questdes clinicas e terapéuticas da
infec¢do. Entdo, vocé pode incentiva-los a conhecer sobre o HIV, participando de grupos de apoio, dialogos nas consultas e leituras que lhes fornecam informacdes para
melhorar a sua compreensao.

v Saiba que, ao incentiva-los a expressar seus sentimentos e, se vocé identificar a necessidade de apoio especializado, realize encaminhamento para outros profissionais.

Sugestdes dos juizes Alteracdes

A frase foi alterada: Outro efeito é 0 medo da ndo aceitacdo do diagnostico pela crianca e a
Incluir como medo a ndo aceitagdo do diagnostico pela crianga e a prépria | propria raiva da mesma em relagdo aos seus pais/familiares. Tem também pelo progndstico da
raiva da mesma em relacdo aos seus pais/familiares. crianga e planos para o futuro, ou ainda se sentirem perdidos devido ao (des) conhecimento de
questdes clinicas e terapéuticas da infeccdo.

Investigue as redes de suporte da familia - quem sabe rede de apoio? A frase foi alterada, conforme sugerido.

Conteudo das “respostas da familia” apés as sugestdes dos juizes

Um dos efeitos da comunicacao do diagndstico de HIV é o sentimento de culpa pela infeccéo, especialmente nos pais bioldgicos. A culpa também pode estar relacionada
com o sofrimento que pensam que poderdo causar a crianga. Se vocé identificar este efeito na familia, discuta sobre estas questfes durante os encontros ou consultas, de
maneira a suaviza-lo e criar alternativas para enfrenta-lo. Investigue as redes de apoio da familia.

Outro efeito € 0 medo da ndo aceitagdo do diagndstico pela crianca e a prépria raiva da mesma em relacdo aos seus pais/familiares. Tem também pelo prognostico da crianga
e planos para o futuro, ou ainda se sentirem perdidos devido ao (des) conhecimento de questdes clinicas e terapéuticas da infec¢do. Entdo, vocé pode incentiva-los a
conhecer sobre o HIV, participando de grupos de apoio, didlogos nas consultas e leituras que lhes fornecam informacdes para melhorar a sua compreensao.

v Lembre-se que, ao incentiva-los a expressar seus sentimentos e, se vocé identificar a necessidade de apoio especializado, realize encaminhamento para outros
profissionais.
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Quadro 29 — Sugest@es dos juizes acerca das respostas da crianga, Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(continua)

7¢) Conteudo das “respostas da crian¢a” submetido a avaliaciao

As reacdes para a crianca dependem da maturidade, do conhecimento sobre HIV e do estado de salde. Normalmente, a crianca ndo apresenta sentimentos prolongados de
culpa ou raiva em relacdo aos familiares. Mas, quando a comunicacdo é tardia, a crianca pode expressar frustracdo com o adiamento, que por vezes abala sua confianca nos
familiares.

E importante que vocé promova espagos de dialogo, ou de consultas compartilhadas entre crianga e familia, no intuito de fortalecer o vinculo entre ambos. Incentive a
crianga a exteriorizar seu sentimento, proporcionando espacgos durantes as consultas. Estimule a crianca a questionar sobre seu diagndstico de HIV durante as consultas e a
buscar conhecimento e participacdo no tratamento. Também, incentive a crianca a realizar planos futuros (faculdade, emprego e constituir familia).

v Saiba que é positivo compartilhar experiéncias de pessoas que vivem com HIV que alcangaram realizagGes pessoais e profissionais.

7cl) A crianga deveré ser acompanhada apds ter recebido a comunicacédo de sua infeccdo pelo HIV. Vocé podera conduzir a avaliagdo pés-comunicacdo, em dois momentos
diferentes: 1) Para criancas que parecem estar adaptadas ao diagndstico, o primeiro momento sugerido para avaliacdo de acompanhamento é até dois meses apds a
comunicagdo. Para aquelas criancas que parecem ndo estar se adaptando bem ao conhecimento de sua infeccdo pelo HIV, o primeiro momento sugerido é de até duas
semanas apds a comunicacdo. Vocé pode identificar essa dificuldade de adaptacdo quando a crianca chora ou fica quieta ao receber a mensagem. 2) O segundo momento
sugerido para a avaliacdo € ap0s seis meses, quando vocé revisara a compreensdo da crianga sobre sua condicao de salde. VVocé poderd, ainda, explorar quaisquer mudancas
que tenham ocorrido para as criangas e cuidadores apds a comunicagdo. Retome a discusséo de cuidado de si de acordo com a maturidade da crianga. Para aquelas criancas e
familiares negativamente afetados pela comunicacédo, vocé precisara discutir estratégias de enfrentamento e fontes de apoio. v/ Saiba que algumas criangas podem precisar
de apoio e orientacdo a medida que se tornarem adolescentes.

Sugestbes dos juizes Alteracgdes

Conferir maior clareza e precisdo ao significado de comunicagdo tardia, apresente possiveis
pistas que a crianca pode expressar para dizer se essa comunicacdo estd ocorrendo de forma
tardia.

Pesquisadora manteve o contedido, pois no texto explica como a crianca
demostra que ndo esté se adaptando a sua condig&o.

Como saber quais as criangas que parecem estar adaptadas?

Também, incentive a crianca a realizar planos futuros/PROJETOS DE VIDA (faculdade,

S i A informacdo sugerida foi acrescentada.
emprego e constituir familia)

Seis meses como segundo momento de avaliacdo de uma crianga que ndo esta se adaptando €
muito tempo. Sugiro que seja inserido que, para a decisdo sobre 0 segundo momento seja apés a | A informacdo sugerida foi acrescentada.
constatacdo de melhor adaptac&o da situagéo.

Conteldo das “respostas das crian¢as” apés as sugestoes dos juizes

As reacOes para a crianga dependem da maturidade, do conhecimento sobre HIV e do estado de salde. Normalmente, a crianca ndo apresenta sentimentos prolongados de
culpa ou raiva em relacdo aos familiares. Mas, quando a comunicacdo é tardia, a crianca pode expressar frustragdo com o adiamento, que por vezes abala sua confianca nos
familiares.

E importante que vocé promova espagos de dialogo, ou de consultas compartilhadas entre crianca e familia, no intuito de fortalecer o vinculo entre ambos. Incentive a
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Quadro 29 — Sugest@es dos juizes acerca das respostas da crianga, Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(concluséo)

Conteudo das “respostas das criancas” apds as sugestoes dos juizes

crianca a exteriorizar seu sentimento, proporcionando espacos durantes as consultas. Estimule a crianca a questionar sobre seu diagnéstico de HIV durante as consultas e a
buscar conhecimento e participagdo no tratamento. Também, incentive a crianca a realizar planos futuros/projetos de vida (faculdade, emprego e constituir familia).

Vv Saiba que é positivo compartilhar experiéncias de pessoas que vivem com HIV que alcangaram realizagGes pessoais e profissionais.

7c¢l) A crianga devera ser acompanhada apds ter recebido a comunicacédo de sua infeccdo pelo HIV. VVocé podera conduzir a avaliagdo pés-comunicacdo, em dois momentos
diferentes: 1) Para criancas que parecem estar adaptadas ao diagndstico, o primeiro momento sugerido para avaliacdo de acompanhamento é até dois meses apds a
comunicagdo. Para aquelas criancas que parecem ndo estar se adaptando bem ao conhecimento de sua infeccdo pelo HIV, o primeiro momento sugerido é de até duas
semanas ap6s a comunicacao. Vocé pode identificar essa dificuldade de adaptacdo quando a crianga chora ou fica quieta ao receber a mensagem. Para estas com dificuldades
de adaptacdo, a decisdo sobre o segundo momento sera apds a constatacdo de melhor adaptacéo da situacdo. 2) O segundo momento sugerido para a avaliagdo é ap6s seis
meses, quando vocé revisara a compreensdo da crianga sobre sua condi¢do de saude. Vocé poderd, ainda, explorar quaisquer mudangas que tenham ocorrido para as criangas
e cuidadores ap6s a comunicacdo. Retome a discusséo de cuidado de si de acordo com a maturidade da crianca. Para aquelas criancas e familiares negativamente afetados
pela comunicagdo, vocé precisara discutir estratégias de enfrentamento e fontes de apoio. v Saiba que algumas criancas podem precisar de apoio e orientagdo a medida que
se tornarem adolescentes.

Quadro 30 — Sugestdes dos juizes acerca do conteudo dos ruidos da comunicacdo, Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(continua)

Conteudo dos “ruidos da comunica¢io” submetido a avaliagéo

8a) O ruido fisico é de origem externa e se refere aos sons presentes no local onde € desenvolvida a comunicagdo. Esses sons podem interferir negativamente, dificultando o
receptor de ouvir o que estd sendo falado ou de se concentrar nas informacfes. Portanto, vocé precisa atentar para a escolha do local, e lembre-se daquilo que ja foi
apresentado no elemento Contexto: precisa oferecer privacidade!

8b) O ruido fisioldgico se refere a qualquer questdo fisioldgica que bloqueie a comunicacdo. Entdo, antes de inicid-la, avalie as suas condicOes e as do receptor, por exemplo:
dor de cabeca, dor no corpo, sintomas de alguma doenga que interfiram negativamente na comunicacdo, entre outros.

8c) O ruido psicolégico acontece quando 0 emissor e/ou o0 receptor dispersa sua atencdo da mensagem que estd sendo comunicada. Para evitar esse tipo de ruido, vocé
precisa desenvolver habilidade para lidar com seus prdprios sentimentos, pois o efeito que a comunicacdo causa em vocé pode ser uma barreira para continuidade do
processo. Também, vocé precisa lidar com a reacdo emocional do receptor, de modo a apoia-lo. Identifique as emogdes que podem inibir a capacidade dos familiares ou da
crianca de processar as informacdes. Lembre-se de comunicar a mensagem de maneira esperangosa. Evite associar o diagnostico de HIV a possibilidade de morrer, pois pode
gerar uma reacdo de sofrimento, susto ou confusdo tanto a familia quanto a crianca. Se a possibilidade de morrer surgir como um questionamento, vocé pode minimizar esse
medo destacando os beneficios do tratamento antirretroviral e exemplificando os bons progndésticos de outras criangas com o mesmo diagnostico.

8d) O ruido seméntico ocorre quando o receptor ouve algo que possui um significado diferente, o que pode acontecer na comunicacéo do diagndstico de infeccdo pelo HIV,
especialmente quando o profissional usa termos técnicos. Lembre-se daquilo que foi apresentado no elemento Mensagem: comunique-se de maneira clara. Evite
terminologias que o familiar ou a crianca nunca ouviu, pois podem prejudicar o entendimento. Também, evite termos conflitantes e confusos, como o nome da doenca,
apelidos e sindnimos.
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Quadro 30 — Sugestdes dos juizes acerca do conteudo dos ruidos da comunicacdo, Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(conclusao)

Sugestbes dos juizes Alteracdes

No item c) "Se a possibilidade de morrer surgir como um questionamento, vocé pode minimizar
esse medo destacando os beneficios do tratamento antirretroviral e exemplificando os bons
prognosticos de outras criangas com o0 mesmo diagndstico”. A formulacéo desta frase, em minha
opinido, apresenta uma contradicdo com a abordagem levada a cabo até agora. Sugere-se: "Se a
possibilidade de morrer surgir como um questionamento, problematize esta questdo com a
crianca e a familia. Levante o tempo em que eles encontram as mesmas pessoas no corredor, | A frase foi alterada, conforme sugerido.
mostrando os efeitos do desenvolvimento cientifico e tecnoldgico que se tem acesso. Pode-se,
ainda, diminuir este medo ao destacar os beneficios especificamente do tratamento antirretroviral
e exemplificando os bons prognosticos de outras criangas com o mesmo diagndstico. Por fim,
discuta a mortalidade humana como uma realidade geral a que TODOS estamos submetidos.
Como ja se disse inimeras vezes: A aids ndo é mortal. Mortal somos nés."

Foi acrescentado: Use estratégias como perguntas ou feedback para

Sobre o ruido semantico, sugerir a estratégias de verificacdo de compreensédo da informacdes - ~ . ~
verificar a compreenséo das informagdes.

Contelido dos “ruidos da comunica¢io” apos as sugestdes dos juizes

8a) O ruido fisico é de origem externa e se refere aos sons presentes no local onde é desenvolvida a comunicacdo. Esses sons podem interferir negativamente, dificultando o
receptor de ouvir o que esta sendo falado ou de se concentrar nas informacfes. Portanto, vocé precisa atentar para a escolha do local, e lembre-se daquilo que ja foi
apresentado no elemento Contexto: precisa oferecer privacidade!

8b) O ruido fisioldgico se refere a qualquer questdo fisioldgica que bloqueie a comunicacdo. Entdo, antes de inicid-la, avalie as suas condices e as do receptor, por exemplo:
dor de cabeca, dor no corpo, sintomas de alguma doenca que interfiram negativamente na comunicacéo, entre outros.

8c) O ruido psicolégico acontece quando 0 emissor e/ou o receptor dispersa sua atencdo da mensagem que estd sendo comunicada. Para evitar esse tipo de ruido, vocé
precisa desenvolver habilidade para lidar com seus proprios sentimentos, pois o efeito que a comunicagdo causa em vocé pode ser uma barreira para continuidade do
processo. Também, vocé precisa lidar com a reacdo emocional do receptor, de modo a apoia-lo. Identifique as emocdes que podem inibir a capacidade dos familiares ou da
crianca de processar as informagdes. Evite associar o diagndstico de HIV a possibilidade de morrer, pois pode gerar uma reagdo de sofrimento, susto ou confusdo tanto a
familia quanto a crianca. Se a possibilidade de morrer surgir como um questionamento, problematize esta questdo com a crianca e a familia. Levante o tempo em que eles
encontram as mesmas pessoas no corredor, mostrando os efeitos do desenvolvimento cientifico e tecnoldgico que se tem acesso. Pode-se, ainda, diminuir este medo ao
destacar os beneficios especificamente do tratamento antirretroviral e exemplificando os bons prognésticos de outras criangas com 0 mesmo diagndstico. Por fim, discuta a
mortalidade humana como uma realidade geral a que todos estamos submetidos. Como ja se disse inimeras vezes: A aids ndo é mortal. Mortal somos nés.

8d) O ruido seméntico ocorre quando o receptor ouve algo que possui um significado diferente, o que pode acontecer na comunicacéo do diagndstico de infeccdo pelo HIV,
especialmente quando o profissional usa termos técnicos. Lembre-se daquilo que foi apresentado no elemento Mensagem: comunique-se de maneira clara. Evite
terminologias que o familiar ou a crianga nunca ouviu, pois podem prejudicar o entendimento. Também, evite termos conflitantes e confusos, como o nome da doenga,
apelidos e sindnimos. Use estratégias como perguntas ou feedback para verificar a compreensdo das informacdes.
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Quadro 31 — Sugest@es dos juizes acerca do conteudo falhas na comunicacdo, Santa Maria, RS, Brasil, 2020

9) Conteudo das “falhas na comunicac¢io” submetido a avaliacdo

A falha na comunicacéo pode ser determinada tanto por situag¢fes do profissional quanto do familiar ou da crianca. A comunicacdo sequer inicia quando 0s pais ndo desejam
que a crianca saiba e/ou o profissional se abstém de comunicar, devido a ndo concordancia dos pais.

Atente que, diante dessa falha, a crianca aprende sobre o seu diagnéstico de maneira indireta ou ndo intencional, como quando acidentalmente 1€ anotagGes dos profissionais
ou dos medicamentos; ouve comentarios da doenca; associa contelido da escola ou das midias com seus sintomas ou tratamento; ou sdo comunicadas por terceiros.

v Saiba que a principal causa de falha € o ndo reconhecimento do direito da crianga de saber seu diagndstico.

Sugestbes dos juizes Alteracgdes

Foi acrescentado: Além da descoberta acidental, ha a subjetividade das
Senti falta de algo que aborde ndo s6 a descoberta acidental da crianca acerca de seu |relagbes. Mesmo quando se consegue estabelecer todos os cuidados
diagndstico, mas inclua a sua subjetividade. Mesmo quando se consegue estabelecer todos os | objetivos para evitar a comunicagdo a crianga e manter um segredo na
cuidados objetivos para a manutencdo deste "segredo" em diferentes niveis, ela "sabe|familia e nas consultas, a crianca sabe que algo ndo estd sendo dito,
subjetivamente o que se esconde na dimensdo da objetividade”. Creio que isto deva estar |principalmente decorrente da comunicaco ndo verbal, mesmo que ndo
presente neste processo. saiba o que estd sendo omitido. Esclareca isso aos familiares de modo a
encorajé-los a comunicar e evitar esta falha.

Conteldo das “falhas na comunica¢io” apos as sugestdes dos juizes

A falha na comunicagéo pode ser determinada tanto por situacbes do profissional quanto do familiar ou da crianca. A comunicagéo sequer inicia quando os familiares ndo
desejam que a crianca saiba e/ou o profissional se abstém de comunicar, devido a ndo concordancia dos familiares.

Atente que, diante dessa falha, a crianca apreende sobre o seu diagnostico de maneira indireta ou ndo intencional, como quando acidentalmente 1€ anotagBes dos
profissionais ou dos medicamentos; ouve comentarios da doenca; associa contelido da escola ou das midias com seus sintomas ou tratamento; ou sdo comunicadas por
terceiros.

Além da descoberta acidental, ha a subjetividade das relagcdes. Mesmo quando se consegue estabelecer todos os cuidados objetivos para evitar a comunicagao a crianga e
manter um segredo na familia e nas consultas, a crianca sabe que algo ndo est4 sendo dito, principalmente decorrente da comunicacdo ndo verbal, mesmo que ndo saiba o
que esta sendo omitido. Esclareca isso aos familiares de modo a encorajé-los a comunicar e evitar esta falha.

v Lembre-se que a principal causa de falha é o ndo reconhecimento do direito da crianca de saber seu diagnaéstico.
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Na Tabela 7 serdo apresentadas as questdes quanto objetivo (refere-se aos propdsitos,
metas ou fins que se deseja atingir por meio do uso do guia), estrutura (refere-se a forma de
apresentar as orientacdes e inclui sua organizacdo geral, estrutura, coeréncia) e relevancia

(refere-se a caracteristica que avalia o grau de significacdo do guia) da tecnologia.

Tabela 7 — Objetivo, estrutura e relevancia da tecnologia intitulada Comunicacdo do
diagnostico de infeccdo pelo HIV: guia para profissionais que atendem criancas.
Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(continua)
5 4-Totamente 2-Parcialmente
uestao - -

Q adequado 3-Adequado Adequado 1-Inadequado  IVC

Objetivo N % N % N % N %
1-O conteddo atende ao 10 38,5 16 615 ) ) ) ) 1,0
objetivo?
2-0 texto esta
compativel com o 13 50 8 30,8 5 19,2 - - 0,80
publico-alvo?
3- As
informacdes/contetido
sdo adequados para o 11 42,3 14 538 1 3,8 . - 0,96

acompanhamento da
comunicacao do
diagndstico de HIV?

4- O contelido é
motivador e incentiva a 13 50 11 42,3 2 7,7 - - 0,88
prosseguir?

5- O conteldo atende as
necessidades dos
profissionais no
acompanhamento da
comunicacdo do
diagndstico de HIV?

10 38,5 14 53,8 2 7,7

6- Pode circular no meio

cientifico na area de

infeccBes sexualmente 10 38,5 15 57,7 - - 1 3,8 0,96
transmissiveis na

infancia?

Estrutura

1- O contetdo é

apropriado para o

acompanhamento da 11 42,3 14 53,8 1 3,8 - - 0,96
comunicacao do

diagndstico de HIV?

2- O conteddo esta
apresentado de forma 12 46,2 9 34,6 5 19,2 - - 0,80
clara?

3- As informac0es estdo
adequadas 12 46,2 12 46,2 2 7,7 - - 0,92
cientificamente?
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Tabela 7 — Objetivo, estrutura e relevancia da tecnologia intitulada Comunicacdo do
diagnostico de infeccdo pelo HIV: guia para profissionais que atendem criancas.
Santa Maria, RS, Brasil, 2020

(conclusdo)

Questao

Objetivo

4-Totamente
adequado

3-Adequado

2-Parcialmente

Adequado

1-Inadequado

IvVC

N

%

N

%

N

%

N

%

4- Ha uma sequéncia
l6gica do conteido?

5- O conteldo esté&
apresentado de forma
compreensivel?

6- As informaces séo
estruturadas em
concordancia e
ortografia.

7- O estilo de redagéo
corresponde ao nivel de
conhecimento do
publico-alvo.

Relevancia

1-Os temas retratam os
aspectos-chaves que
devem ser refor¢ados?

2- O contetdo propde ao
profissional adquirir
subsidios para o
acompanhamento da
comunicacdo do
diagndstico de HIV?

3- O Guia aborda os
assuntos necessarios
para 0 acompanhamento
da comunicacdo do
diagndstico de HIV?

4- Esta adequado para
ser utilizado por
qualquer profissional
que atende criancgas
vivendo com HIV?

8

10

14

12

15

14

13

30,8

38,5

53,8

53,8

46,2

57,7

53,8

50

16

16

11

14

10

11

11

61,5

61,5

42,3

34,6

53,8

38,5

42,3

42,3

2

7,7

3,8
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3,8

3,8

7,7

0,92

1,0

0,96

0,88

1,0

0,96

0,96

0,92

Quanto ao objetivo, estrutura e relevancia da tecnologia, estas atingiram o 1\VVC entre

0,80 e 1,0.



115

7 DISCUSSAO

Nesta secdo serdo discutidos os elementos da comunicacdo com o referencial de
comunicacdo proposto por Lasswell e com evidéncias de estudos nacionais e internacionais
que sustentam a temética de comunicacgdo do diagnostico de HIV a crianca e sua familia.

O referencial de comunicacgdo de Lasswell (1972, 2007) permitiu estruturar o contetdo
do guia segundo os elementos da comunicacdo. Reconhego a contribuicdo deste referencial
para organizacdo dos pontos-chave sintetizados das evidéncias cientificas, que culminaram
em um conteddo amplo e complexo. Assim, organizar estas evidéncias e traduzir este
conhecimento, em acdo para o publico-alvo de profissionais, a partir dos elementos da
comunicacdo foi uma escolha para a criacdo do conteldo desta tecnologia cuidativo-
educacional. Entretanto, reconheco a perspectiva linear deste modelo tradicional de
comunicagdo. Buscou-se, na traducdo do conhecimento, apontar estratégias aos profissionais
que ampliassem essa limitacdo, indicando possibilidades de relagcdo interpessoal. Também,
pondero que a aplicacdo desta tecnologia na pratica de comunicacdo possibilitara considerar
outras proposicdes de comunicacdo, em resposta ao, que reconhecam que comunicacao e,
sobretudo, interagcdo sem limites estabelecidos para comeco ou fim da interagéo.

A discussdo seguira a estrutura do contetdo do Guia (conforme apresentado na
Figura 8), sendo os elementos: Mensagem; Canal; Contexto; Emissor e Receptor; Efeito;
Ruidos; Falhas.

A mensagem, definida como algo a transmitir (LASSWELL, 1972, 2007), neste guia
é a comunicacdo do diagndstico de HIV. A mensagem é apresentada e discutida em todos 0s
elementos da comunicagdo de maneira transversal.

Essa mensagem inclui o diagnéstico (HEEREN et al., 2012; NZOTA et al., 2015) e 0
prognostico da crianca (MEERT et al., 2008; MUNOZ SASTRE; SORUM; MULLET, 2014).
O que configura a comunicagdo de uma noticia dificil (SINGH; AGARWAL, 2018), no caso
do diagnostico de HIV e do progndstico de uma condicdo crénica sem cura, mas que pode ser
comunicada com a perspectiva de futuro possivel com a adesdo ao tratamento. Para o
profissional comunicar esta noticia é imprescindivel que o diagnostico de HIV esteja
confirmado (BOON-YASIDHI et al., 2010).

A mensagem inclui, também, a maneira como esta sera transmitida (LASSWELL,
1972, 2007). Ela deve ser comunicada de maneira clara, honesta, empatica, esperancosa e
para ocorrer necessita da disponibilidade dos profissionais. A mensagem do diagnostico de

HIV deve ser comunicada de maneira clara, de modo que o profissional converse com calma e
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realize uma projegdo para que a comunicacdo ndo se detenha somente a um encontro
(AFONSO; MINAYO, 2017; BOON-YASIDHI et al., 2010). No entanto, pelo despreparo do
profissional, estas informacfes podem ser transmitidas de maneira dibia. Assim, indica-se
uma lacuna no processo de comunicacgdo, pois ha dificuldade de transmitir uma mensagem
livre de subterflgios e ambiguidades (HISIAO; EVAN; ZELTZER, 2007; OLIVEIRA-
CARDOSO et al., 2018). Assim, indica-se compartilhar as informagdes de maneira gradual,
dando tempo para o receptor assimila-las, utilizar-se de uma linguagem clara e acessivel
(ARAUJO; SILVA, 2012; BOON-YASIDHI, 2010).

Considero que a maneira como a mensagem € transmitida ao receptor impacta
diretamente na aceitacdo do diagnostico, assim como na compreensdo e assimilagdo. No
entanto, muitas vezes, os profissionais se deparam com a dificuldade de manter uma
linguagem acessivel. A comunicacdo de mas noticias, ainda é tratada como algo que desperta
desconforto para o profissional, em virtude da falta de preparo durante a formacdo e a
inexperiéncia em lidar com situacdes que geram sofrimento. No entanto, ressalto que manter
uma linguagem clara facilita a compreensdo do diagnéstico de HIV pelo emissor, assim como
contribui para fortalecer o vinculo entre profissional, crianca e familia, ponto primordial para
estabelecimento do cuidado integral.

As evidéncias apontam a maneira honesta de comunicar, que demanda que o0
profissional disponha de uma sinceridade prudente. A honestidade contribui para
fortalecimento de vinculo entre profissional, familia e crianca. O profissional esclarece as
particularidades do HIV e condi¢do de salde atual da crianca, sem omitir, mentir ou suavizar
verdades para acalentar a familia (ARAUJO; SILVA, 2012).

Quanto a maneira honesta, infiro que esta é uma postura que o profissional deve
adotar, falando sempre a verdade, sem suavizar informaces, pois a partir desta maneira se
constrdi vinculo com familia e crianga, promovendo uma comunicacdo tranquila, aonde 0s
envolvidos sdo esclarecidos sobre atual situacdo clinica da crianca.

E importante que o profissional apresente uma postura empatica com quem esta
recebendo o diagnostico, se colocando a disposicdo para ouvir e esclarecer as duvidas que
podem emergir dessa comunicacdo. Ainda, os familiares apontam que preferem que 0s
profissionais respondam somente as suas perguntas, de modo a conseguir entender o
diagndstico e amenizar o sofrimento de um diagndstico dificil. (ABDLMOOKTADER; ABD
ELHAMED, 2012; LIMA; MAIA; NASCIMENTO, 2019).

A maneira empética de comunicagdo inclui a linguagem verbal e ndo verbal que

promovam o entendimento da mensagem e amenizam o sofrimento do receptor no momento
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da comunicacdo do diagnostico de HIV. Destacam-se os sinais verbais: valorizar a
compreensdo que o receptor da mensagem tem acerca da doencga, estimular que o receptor
expresse seus sentimentos e preocupagdes e estar disposto a apoiar nesse momento.
(ARAUJO; SILVA, 2012; BARTOLO, 2002; HISIAO; EVAN; ZELTZER, 2007).

Quanto aos sinais ndo verbais, os profissionais devem respeitar o espago pessoal do
receptor e podem remover obstaculos (barreiras fisicas) para facilitar a proximidade entre
aqueles que estdo estabelecendo uma relacdo de comunicacdo. Podem, também, manter o
contato visual, demonstrar um sorriso, expressao facial positiva e/ou meneio positivo da
cabeca durante a escuta, inclinar o corpo em direcdo ao familiar e/ou a crianga, expressar
gestos/acenos de incentivo a fala, compartilhar o siléncio, manter um tom de voz
amavel/suave/baixo. Inclusive, utilizar do toque afetivo que estabeleca confianca e vinculo,
proporcione conforto e consolo, de modo que o profissional se mostre sensivel as rea¢fes das
criancas e de seus familiares. (ARAUJO; SILVA, 2012; MEERT et al., 2008).

Entendo que a comunicacdo do diagndstico de HIV exige do profissional uma postura
empatica engquanto atitude, comportamento e habilidade no campo da salde. Esta postura
remete a se importar com o0 outro, considerar os diferentes contextos, mostra-se sensivel aos
seus sentimentos e possibilitar uma relagéo horizontal.

Destaco que, muitas vezes, € dificil para o profissional desenvolver uma comunicagao
empatica, de modo a entender o que é viver com HIV e realizar uma abstracdo de acGes
futuras. Entretanto, a falta dessa maneira de comunicar a mensagem do diagnostico de HIV
pode repercutir em uma barreira para avaliar o impacto que este diagnostico tera na vida da
crianca e sua familia.

Ainda, outro ponto é que durante a comunicacdo o profissional possa trocar
informacBes com crianca e planejar a comunicacdo sobre Otica do que a crianca ja tem de
conhecimento, sobre adoecimento para, entdo, chegar nas questdes biopsicossociais do HIV.
Desse modo, o profissional deve assumir uma postura de compreender 0 que a crianga nédo
exterioriza, observando indicios no seu comportamento e expressdes ndo-verbais. No entanto,
para que o profissional atinja este patamar precisa coloca-se numa relagdo simétrica a crianga,
para entender seus sentimentos, anseios, dividas e medos, que muitas vezes, sao reprimidos
pela postura de imponente que o profissional assume no seu servico de saude.

Quanto a maneira esperancosa, a familia considera que enfrentar com leveza a
situacdo e fator determinante para compreensdo do diagndstico. Para isso, apontam que a
comunicagdo aconteca em uma perspectiva acolhedora, em que o profissional inspire

confianca no tratamento e esperancga no futuro. Entretanto, ainda ha situagdes de descuidado
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na comunicagdo, muitas vezes, os profissionais comunicam o diagnostico de HIV de maneira
brusca, o que repercute em tristeza a familia (HASNET; TIERNEY; GUERIN, 2009;
OLIVEIRA-CARDOSO et al., 2018). Outras situacdes que ocorrem pelos profissionais sdo
exemplos de maus prognosticos e/ou ilustracfes impactantes que repercutem negativamente
na crianga, e por vezes, em seus familiares, os quais se mostram assustados e confusos
(ABLON, 2000).

Entendo que a comunicacdo de maneira esperancosa impulsiona os receptores a
acreditar e seguir em frente. Assim, infiro que incluir na formagdo dos cursos de salde,
disciplinas sobre espiritualidade sdo estratégias para os profissionais compreenderem como
desenvolver esta habilidade de comunicacédo, pois incentivar para aquisicdo da fé de acordo
com sua religido e crenca, € um fator decisivo para adesdo ao tratamento e melhora de um
prognostico.

Ainda, a mensagem deve ser comunicada de maneira que o profissional se mostre
disponivel para continuidade do atendimento, deixando explicito durante a comunicacdo que
o familiar, caso tenha davidas sobre a mensagem, poderd procurar em outro momento para
conversar. Podendo até deixar o seu numero de telefone disponivel para facilitar essa
comunicagéo (AEIN; DELARAM, 2014; AFONSO; MINAYO, 2017).

Entendo que a disponibilidade poucos profissionais concretizam em sua pratica
assistencial em virtude do tempo restrito e da demanda dos servigcos. Assim, manter-se
disponivel possibilita que o receptor expresse seus sentimentos, ou até mesmo que em caso de
duvidas podera procurar o profissional a qualquer momento. As normas, rotinas e a
sobrecarga podem repercutir negativamente e fragilizar essa maneira de comunicagéo.

O canal de comunicacao pode ser por meio da linguagem, argumentagéo, imagens,
gesto, voz, masica, entre outros (LASSWELL, 1972, 2007). Compreendido como meio para
realizar a comunicacdo da mensagem (SILVA, 2006).

O meio para realizar a comunicacdo dependera das situacdes em que o proprio
profissional estd envolvido no servico, das situacdes da familia e da crianga. Alguns exemplos
desses meios: brinquedos; desenhos; jogos; livros infantis; videos; ferramentas da informatica
(redes sociais, sites, entre outros); questionarios; grupo de apoio; materiais informativos
(manuais, folhetos, album seriado, entre outros). Estudo aponta que os profissionais podem
utilizar algumas estratégias durante a comunicacdo do diagnostico de HIV a crianga,
vinculando a histéria do livro e o desenho com a comunicagdo do diagnostico de HIV

(SARIAH, 2016). Como o HIV compromete o sistema imunoldgico, na histéria contada para
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a crianca o profissional pode empregar palavras como soldadinhos, guerra, defesa; fazendo
uma aluso de como acontece o ciclo de replicacio do virus (BUBADUE; CABRAL, 2018).

Dentre as estratégias utilizadas pelo profissional para comunicagédo do diagndstico de
HIV a familia, destaca-se o recurso de video. Esse utilizado para orientar os familiares acerca
da infeccdo, dos beneficios da comunicacdo do diagnostico de HIV e das repercussdes
geradas a crianca quando a comunicacéo néo é realizada ou quando as criangas descobrem seu
diagnostico sozinha (KLINGBERG et al., 2018).

Desse modo, valorizam a indicacdo de materiais informativos de aspectos clinicos e
sociais da infeccdo pelo HIV que sejam de fécil compreensdo e confiaveis. Inclusive tém
preferéncia por videos acessados na internet (FINAN et al., 2014). Assim, aponta que o uso de
recursos visuais facilita a comunicacgdo, proporciona melhor entendimento e lhes transmite
mais seguranca.

Evidencia-se a quantidade e qualidade de conteddo comunicada, em que os familiares
destacam a preferéncia da comunicagdo acontecer de maneira gradual, comtemplando a
maturidade cognitiva da crianga, suas duvidas e curiosidades (AFONSO; MINAYO, 2017,
RUJUMBA; MBASAALAKI-MWAKA:; NDEEZI, 2010). E importante considerar os
detalhes conforme as necessidades expressas por quem esta recebendo as informacdes, o
contexto familiar, a condicdo de salde atual, as curiosidades, a escolaridade e o nivel
emocional.

Uma estratégia do profissional pode ser solicitar um feedback acerca da compreenséo
da mensagem, inclusive mediada por figuras, escalas e perguntas abertas. Estes recursos
podem auxiliar as criangas a falar acerca de questdes dificeis, como o diagndstico do HIV. E
importante que o profissional registre em prontuario as orientacbes desenvolvidas e se a
crianca tem conhecimento do diagnéstico HIV ou se a comunicacgédo esta em desenvolvimento
(BOON-YASIDHI et al., 2010).

Caso o profissional identifique que a crianca suspeita do diagnostico de HIV, este
pode sinalizar para a familia com o propdsito de iniciar a comunicagdo do diagnostico de
HIV. Quando a comunicacao do diagndéstico de HIV é desenvolvida com a crianca, a familia
ndo tem mais a necessidade de manter este segredo. Assim, os pais se sentem aliviados por ter
a possibilidade de falar abertamente com a crianga, inclusive, de promover a adesdo ao
tratamento. Muitas vezes, a comunicagdo minimiza, inclusive, problemas de comportamento
da crianca (GLACER, 2018).

Entendo que o canal é fundamental para o desenvolvimento da comunicacdo da

mensagem a crianca, pois a utilizagao de recursos ludicos, envolvendo brincadeiras possibilita
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uma melhor compreensdo do diagnostico. Infiro que para comunica¢do do diagnostico de HIV
a crianca, o profissional utilize-se desses recursos, podendo o préprio servigo de saude contar
com um kit especifico para a comunicacdo. Nesse kit podera ter livros, brinquedos, videos,
tais recursos irdo mediar o processo. No entanto, entendo que nem todos 0S servicos
especializados contam com um kit de comunicacdo ou, até mesmo, a organizacdo de algum
material para facilitar a compreensdo da crianga e sua familia acerca do diagnoéstico de HIV.
Esta falta pode repercutir em fragilidades, como o ndo entendimento do seu diagnostico ou,
até mesmo, uma reacao inesperada e/ou negativa, por falta de aplicacdo de alguma estratégia
que pode promover a compreensdo da comunicagao.

Assim, infiro a necessidade dos servicos de saude que atendam criancas, utilizem
estratégias que envolvam o ludico para que a crianga tenha a possibilidade de apreender o seu
0 diagnostico brincando, coerente com a sua fase de desenvolvimento. Entendo que 0s
servigos devem oferecer recursos aos profissionais que permitam a sua interacdo com a
crianca e sua familia, vislumbrando o entendimento da crianca e promovendo autonomia para
0 cuidado.

Reforgo a necessidade do profissional que atende criancas ter habilidade para o uso do
ludico, com a inclusdo da familia. Infiro que o profissional que atende a crianca que vive com
HIV precisa entender que a familia faz parte da vida da crianca, ndo devendo haver
dissociagdo desse bindmio. Ainda na comunicagéo, diversos sentimentos séo desencadeados
na crianca, e assim a familia precisa estar junto para apoia-la.

Outro elemento da comunicacdo é o contexto, o qual é compreendido como situa¢es
que ocorrem na comunicacdo ou situacdes que devem ser consideradas durante a
comunicagdo (LASSWELL, 1972, 2007).

Na tecnologia o contexto foi divido em quatro situacdes. 1?) situacbes que envolvem o
direito de a crianca saber (percepc¢do da familia e dos profissionais); 2%) situacbes que
envolvem o contexto profissional: organizacdo da equipe e privacidade no local onde
acontecera a comunicacdo. 3?) situacdes da familia: escolaridade, preparo e apoio da familia; e
48) situacOes da crianga: maturidade, tempo que frequenta o servico e o estado de saude da
crianga.

Quanto ao direito de a crianca saber de seu diagndstico, estd assegurado na Carta da
Crianca Hospitalizada (INSTITUTO DE APOIO A CRIANCA, 1998) e na Resolucdo do
Conselho Nacional dos Direitos da Crianga e Adolescente (CONANDA, 1995), tais

documentos postulam o direito da crianga doente de receber informacGes sobre sua condicéo
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de clinica e o tratamento adequado respeitando o seu nivel de compreensdo. (AMADOR,;
RODRIGUES; MANDETTA, 2016)

A Carta da Crianca Hospitalizada (INSTITUTO DE APOIO A CRIANCA, 1998)
consagra 10 direitos, sendo que o quarto se refere ao direito das criancas e dos pais receber
informagdo acerca da doenca e respectivos tratamentos, adequada & idade e a sua
compreensdo, a fim de poderem participar nas decisdes que lhes dizem respeito. A resolugéo
n° 41 de 13 outubro de 1995 reforca os direitos da crianca hospitalizada e apresenta, no item
oito, o direito da crianca de ter conhecimento adequado de sua enfermidade, dos cuidados
terapéuticos e diagnosticos a serem utilizados, do prognostico, respeitando sua fase cognitiva,
além de receber amparo psicoldgico, quando se fizer necessario.

No gue tange a Convencdo dos Direitos da Crianca de 1990 (CONANDA, 1995), no
artigo 17 descreve que os estados reconhecem a funcdo importante desempenhada pelos
meios de comunicacdo, e devem garantir o acesso da crianca a informacdes e materiais
procedentes de diversas fontes nacionais e internacionais, especialmente aqueles que visam a
promocdo de seu bem-estar social, espiritual e moral e de sua saude fisica e mental. A partir
dos documentos que respaldam o direito da crianca saber de seu diagnostico, € fator
primordial familiares e profissionais terem acesso a esse conhecimento associado aos
beneficios que refletem para saude e vida da crianga. Dessa forma, a familia necessita ter a
compreensdo da importancia desse direito e os profissionais identificarem como sua equipe de
trabalho garante a efetividade disso.

E importante que os profissionais perguntem aos familiares sobre o que eles
compreendem acerca do direito da crianca de saber do seu diagndstico e iniciem uma
abordagem apontando os beneficios da comunicacdo do diagndstico de HIV. Alguns
beneficios: adesdo ao tratamento antirretroviral, estimulo para autocuidado, comportamento
sexual seguro (BOON-YASIDHI et al., 2010).

Os profissionais também devem reconhecer o direito da crianga em saber do seu
diagnostico. Indica-se realizar discussfes com equipe de salude com vista a avaliar se 0s
demais profissionais da equipe tém este entendimento (ZANON; PAULA; PADOIN, 2016).
Entendo que a crianca precisa saber de sua condi¢éo clinica, de modo que o profissional ou
familia realize a comunicagdo do diagndstico a crianca. E imprescindivel evitar que a crianca
chegue a fase na adolescéncia sem saber do seu diagndstico. Por vezes, os profissionais tém
dificuldade de entender, proteger, promover e/ou apoiar esse direito. E, principalmente,
garantir que a crianca obtenha as informagfes necessarias acerca de sua condigdo de saude,

respeitando sua fase de desenvolvimento e capacidade de compreensdo. Muitas vezes, 0S
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profissionais tém esse comportamento por medo de ndo saber conduzir a comunicagéo e pela
resisténcia da familia.

Destaco que a familia ndo quer contar o diagnostico, por inseguranca quanto a reagdo
da crianca devido a transmissdo da doenca e, principalmente, por esconder por tanto tempo
um diagndstico, com sobrecarga de preconceitos e esteredtipos. Mas, esse medo precisa ser
sobreposto pelo entendimento que a crianga tem o direito de saber, cabendo avaliacdo de sua
maturidade a partir de pistas que indicam o que sabe e 0 que expressa curiosidade.

Infiro a importancia de ouvir a crianga em sua singularidade, avaliando suas demandas
e necessidades, colocando em pratica o cuidado por meios dos principios da equidade e
integralidade. Entendo que precisa existir um consenso entre profissionais e familia, mas que
0S servicos reconhecam esse direito, 0 garantam e sensibilizem a familia sobre o qudo é
importante para o pleno bem-estar da crianca.

No que se refere as situacbes que envolvem o contexto profissional, reforga-se a
premissa do trabalho multiprofissional para atingir uma comunicacgdo adequada, que satisfaca
0 emissor e receptor. Cada area de atuacdo possui uma visdo peculiar a respeito da
comunicacdo o que possibilita 0 manuseio da problematica (BORGES; FREITAS; GURGEL,
2012). Salienta-se as vantagens da equipe multiprofissional contar com o enfermeiro: trabalho
integrado, assisténcia condigna e humana, fortalece a relagdo profissional-paciente-familia,
favorece o relacionamento interpessoal, aproveitamento da capacidade profissional pela
coesdo do trabalho (COSTA, 1978). No entanto, as evidéncias de comunicacdo estdo
centradas em diagnosticos e no profissional médico como figura central do processo de
comunicagédo (AEIN; DELARAM, 2014; GILBEY, 2010).

Apesar da atribuicdo de proceder esta comunicagdo e de contemplar a formacéo para
esta habilidade, o profissional médico de diferentes especialidades também enfrenta barreiras
na comunicacdo de mas noticias, em especial na populacdo de criancas. Estudo realizado com
estudantes do curso de medicina apresenta fragilidade no emprego do protocolo Spikes e
destaca a falta de habilidade de manter uma atitude esperancosa frente ao diagnostico e ao
receptor, ndo informar o diagnostico de uma maneira correta e clara. Também néo refletir
sobre os sentimentos provocados do receptor, parafrasear palavras ao receptor, ndo fazer o
siléncio necessario apos a comunicacao do diagndstico. Assim, a maior fragilidade encontrada
é do profissional ndo prestar conforto apés a comunicacdo do diagnostico (SOMRA et al.,
2017).

Ainda, existem lacunas no preparo dos profissionais em comunicar noticias dificeis,

dentre as quais se aponta o diagndstico de HIV. Os profissionais tém conhecimento incipiente
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de como prestar suporte emocional ao receptor da mensagem, gerando silenciamento, falsas
promessas de curas ou comunicacdo de diagnosticos abruptos, repercutindo em prejuizos a
terapia. Os profissionais necessitam constantemente realizar capacitaces e curso de
aperfeicoamento, que tenham o foco de aprimorar suas habilidades de comunicar, sabendo o
momento de ouvir e momento de calar-se e acima de tudo, mostrando uma postura empatica,
se solidarizando com a dor do outro (AFONSO; MINAYO, 2017; BASTOS et al., 2016)

E importante que 0s servigcos proporcionem espacos para discussdes e trocas entre 0s
profissionais que compdem a equipe de saude, pois potencializa a atencdo integral e
humanizada. Pesquisa realizada sinaliza que os profissionais indicam reunides de equipe,
aonde se possa discutir a melhor forma de comunicar, respeitando a individualidade e a
necessidade de cada receptor (BORGES; FREITAS; GURGEL, 2012; GILBEY, 2010; HILL
et al., 2003).

Entendo que existem barreiras que impedem que o0 processo de comunicagdo aconteca,
sem causar dano ou trauma a crianca e sua familia. No entanto, saliento que existe uma lacuna
imponente do processo de formacdo dos profissionais para lidar com noticias dificeis, ndo ha
disciplinas tedricas e/ou préaticas para desenvolver o processo de comunicacdo. Alguns
conhecem a teoria, mas a pratica é insuficiente, colocando os profissionais em situacGes de
despreparo e suscetiveis ao erro no processo de comunicacdo. Dessa forma, considera-se
fundamental essa temaética e por trabalharmos diretamente em nossa préatica assistencial, com
situacbes de diagndsticos dificeis. Cabe as instituicdes de ensino voltadas a salde,
desenvolver contetdos transversais as disciplinas da grade curricular sobre comunicacao de
mas noticias, pensando numa formacdo qualificada, convergindo para uma atencdo
humanizada e integral.

Ressalto a importancia de o profissional trabalhar em equipe multiprofissional,
considerando a complexidade do cuidado. Porém, contar com uma equipe multiprofissional
ndo é a realidade de muitos servicos de saude. No entanto, os profissionais do servigo
precisam adotar uma postura de apoiarem-se. Os profissionais precisam entender que a
comunicacdo do diagndstico de HIV ndo deve ser revelada somente por um profissional,
muitas vezes 0 médico, como centro dessa comunicagdo. Priorizar que a equipe que discuta as
situacOes da crianca e sua familia e considere as preferéncias das mesmas para comunicagao.
Entendo que o profissional que deve estar com a crianga e sua familia na comunicacdo do
diagndstico deve ser aquele que tenha maior vinculo, seguranca e, principalmente, habilidade

para comunicar e, quando possivel, junto a uma equipe multiprofissional.
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Ainda nas situagGes que envolvem o contexto profissional destaca-se a importancia de
manter a privacidade no local onde acontecera a comunicacdo. Diante disso, pode-se
dimensionar a organizacao de espaco fisico adequado para manter o sigilo e oferecer conforto,
seguranca e privacidade. Este local deve ser, inclusive, silencioso para que tenham tempo de
compreender a mensagem, questionar e expressar seus sentimentos. No entanto, ha falta de
salas especificas nos servicos de saude para comunicar diagnosticos, colocando 0s
profissionais em situacdes de comunicar o diagndstico em corredores ou qualquer lugar
disponivel no servico de saude (BORGES; FREITAS; GURGEL, 2012; GILBEY, 2010,
HILL et al., 2003).

Destaco que manter a privacidade com um local reservado e tranquilo ndo é a
realidade dos servicos de salde, em um contexto em que a comunicacdo de diagndsticos
dificeis é realizada, muitas vezes, em espacos inapropriados como salas de espera, corredores,
escadas, elevadores, dentre outros. Entendo que salas reservadas, com abertura e fechamento
restrito, assim como placas de nédo perturbe; séo recursos que 0s servi¢os devem investir em
sua infraestrutura. Manter a privacidade promove uma comunicacao livre de ruidos e,
principalmente, o respeito a crianga e sua familia.

Em relacéo a situacdo da familia, a identificacdo da sua escolaridade é apontada como
um fator importante para compreensdo da mensagem, despertando o seu interesse pela busca
de novas informacfes em materiais informativos e internet para compreender o diagnéstico
(ABLON, 2000; FINAN et al., 2014). Outra situacdo da familia que interfere na comunicacéo
€ 0 seu preparo para receber a mensagem, esta envolve seu conhecimento sobre a doenca e
seu estado emocional, que atuam como indicadores para encorajar a familia a comunicar a
mensagem a crianca.

Ainda, a situacdo da familia na comunicacdo envolve a sua rede de apoio, o que indica
a necessidade de promover espagos no Servico como grupos com 0s seus pares de modo que
estreitem sua rede de apoio, para que os familiares compartilhem suas experiéncias. Os
profissionais mediam esses grupos desenvolvendo agdes de educacdo em saude (HEEREN et
al., 2012; NZOTA et al., 2015).

Entendo que, a escolaridade auxilia para que a familia compreenda o diagndstico de
HIV e consiga manejar o dia-a-dia da crianga e as demandas de sua condigdo cronica. Infiro
que quando a familia tem escolaridade baixa dificulta o entendimento, como pode
desencadear uma resisténcia em comunicar o diagnéstico de HIV a crianga. Para tanto, o
conhecimento deve ser compartilhado com a familia, independente da sua escolaridade, o

profissional deve adaptar sua linguagem conforme o entendimento de cada familia,
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promovendo uma comunicagdo eficiente, minimizando o risco de falhas. Dessa forma,
conhecer a escolaridade da familia pode direcionar o profissional na condugdo da
comunicacéo do diagnostico.

Ainda, infiro acerca da necessidade de os servi¢cos de salde estimular a criacdo de
grupos de educacdo em salde e/ou de apoio, com o foco de orientar os aspectos do HIV e
compartilhar experiéncias, com momentos mediados pelos profissionais do servigo. Entendo
que o grupo é dispositivo que une diferentes pessoas em seus diferentes contextos, com
propdsito comum, tornando um espaco potente para fortalecer vinculo entre usuarios e
profissionais, aquisi¢do de conhecimento e estabelecimento de amizades. Indico que os
servicos de saude invistam nessa estratégia e que os torne uma ferramenta potente para
aproximar a crianca e sua familia do servico de salde.

Em relacdo as situacBes da crianca na comunicacdo do diagnostico de HIV, a
maturidade é uma evidéncia central de discussdo (BOON-YASIDHI et al., 2010). Estudo
aponta que avaliacdo da maturidade cognitiva se torna fundamental quando tratamos da
comunicacdo do diagnéstico de HIV a crianca, no entanto, por vezes, ha uma insipiéncia de
informacBes de como proceder esta avaliacio (WATERMEYER, 2013). Assim, recomenda
que as criancas em idade escolar sejam comunicadas do seu diagnéstico de HIV, no entanto as
criangas mais jovens devem ser informadas da sua condi¢do de salde de maneira gradual,
respeitando sua maturidade cognitiva e emocional (WHO, 2011).

Desse modo, a psicologia, como campo da salde e ciéncias sociais, aponta alguns
caminhos para entender e avaliar maturidade cognitiva da crianca. A cogni¢do pode ser
compreendida como o conjunto de habilidades cerebrais para aquisi¢do do conhecimento. Ela
envolve a capacidade de reconhecimento e abstracdo do que se apreende, utilizacdo da
inteligéncia, memoria, aprendizado, pensamento, criatividade, capacidade de resolver
problemas e linguagem. Tem-se algumas ferramentas empregadas para realizar esta avalia¢do
como instrumentos psicométricos, entrevistas e observacdo (SUEHIRO; BENFICA,;
CARDIM, 2015).

Além da maturidade cognitiva tem-se a maturidade emocional, esta tem origem das
definicBes das palavras maduro e emocgdo, que significa atingir o estagio de crescimento
pessoal que torna o individuo capaz de se comportar de forma positiva e construtiva em
relagdo a si mesmo, aos outros e ao ambiente (BISCARO, 2012).

E imprescindivel que o profissional explore a maturidade cognitiva e emocional da
crianga, pois a idade é uma consequéncia, ndo um fator determinante. Sendo assim, 0

profissional deve atentar-se aos questionamentos e curiosidades das criangas, com intuito de
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comunicar somente o suficiente naquele momento (BOON-YASIDHI et al., 2010; WHO,
2011). Alguns pontos podem guiar o profissional na identificacdo do nivel de compreenséo da
crianca sobre sua condicdo de saude, tais como: o seu nivel de funcionamento na escola, as
suas relacdes com a familia e escola, os seu humores e padrbes de comportamento (WHO,
2011).

Outra situacdo é o tempo que a crianca frequenta o servigo, este pode ser um fator
determinante para que a comunicacdo aconteca de maneira tranquila, contribuindo para o
bem-estar da crianca e sua familia. Quanto mais tempo a crianca frequentar o servico de satde
indica-se que o desfecho ser4d maior vinculo com os profissionais, favorecendo o
relacionamento e o processo de comunicacdo (BOON-YASIDHI et al., 2010).

Na situacdo da crianca, também, deve considerar-se 0 seu estado de salde. Assim, a
comunicacdo da mensagem poderd ser adiada em situacbes que envolvem criancas
hospitalizadas, criangcas em estagio terminal da doenca, que apresentam comprometimento
mental ou com ideacéo suicida (BOON-YASIDHI et al., 2010).

Quanto as situacdes que envolvem a crianga, destaco a avaliacdo da maturidade
cognitiva para entender a quao preparada estd a crianca para receber o diagndstico de HIV.
Reconheco a complexidade da avaliagdo da maturidade cognitiva e emocional, inclusive
estabelecida por meio de diferentes referenciais da psicologia e educagdo. Inclui que o
profissional considere as curiosidades e questionamentos da crianga, de modo que eu
concordo que ndo é de atribuicdo de um unico profissional, mesmo reconhecendo a
contribuicdo do psicologo, quando este € membro da equipe.

Ainda, ressalto que a literatura cientifica nacional e internacional traz a idade como
um fator determinante para comunicacdo do diagndstico de HIV a crianca. No entanto,
entendo que a idade é um mero fator de coincidéncia para a comunicacdo do diagndstico, mas
ndo determinante e nem padrdo para a comunicacdo do diagnostico de HIV. A idade
cronologica da crianca podera auxiliar na avaliacdo de seu desenvolvimento cognitivo.
Entendo que ndo podemos realizar essa padronizacdo, pela idade, pois cada crianga é unica. O
meio, estimulos, oportunidades estrutura social, estrutura econdmica, estrutura familiar,
aspectos culturais séo alguns dos aspectos que devem ser levados em consideracdo durante a
comunicagédo. Infiro que os profissionais devem ir além na compreensdo de qual serd o
momento da comunicacdo do diagnostico de HIV, de modo a entender o vivido da crianca,
assim como seus anseios e davidas, para uma comunicacdo respaldada nas necessidades da

crianga e sua familia.
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A partir do contexto da comunicacdo que estd integrado a diferentes situacoes
desencadeia-se outro elemento da comunicacdo sendo o emissor, definido como quem realiza
a emissdo da mensagem e o receptor aquele que a recebe (LASSWELL, 1972, 2007). Assim,
a mensagem é comunicada, majoritariamente, pelo profissional (emissor) a familia (receptor)
e a familia, com auxilio do profissional, (emissores) para a crianga (receptor). Esse elemento
foi dividido em duas situagdes: a) Quando o receptor for a familia, o emissor serd o
profissional; b) Quando o receptor for a crianga, 0 emissor serd, preferencialmente, a familia.

A interacdo e o compartilhamento de informag6es de modo conjunto entre emissor e
receptor ndo estdo prevista no modelo tradicional de comunicagédo. No entanto, entendo que a
mensagem precisa ser construida de maneira conjunta, havendo participacdo do receptor, seja
a familia seja a crianca, colocando-o a frente do processo de comunicacdo, tendo em vista que
este sera responsavel pelo cuidado.

Quando o profissional € o emissor da mensagem ao receptor familia, evidéncias
apontam que os familiares tém a preferéncia para que a comunicagdo aconteca na ordem
profissional-familia-crianca. Os familiares reconhecem que tém mais tempo de se preparar e
compreender o diagnostico, podendo filtrar as informacdes para comunicar a crianca de uma
maneira tranquila e suave, sem pressa (AL-ABDI et al., 2011; HSIAO; EVAN; ZELTZER,
2007).

A familia prefere que a comunicacdo do diagnéstico de HIV, aconteca
preferencialmente por eles préprios (ADEBE, 2012). Quando a comunicacdo da mensagem €
realizada pela familia a crianca, evidéncias mostram que as familias preferem realizar essa
comunicagdo acompanhada de mais de um membro da familia, para que tenham suporte
emocional durante esse processo (AEIN; DELARAM, 2014; BOON-YASIDHI et al., 2010;
STENMAERKER et al., 2010).

Os familiares sdo considerados os emissores ideais da mensagem do HIV a crianca
(MUMBURI, 2014). O motivo da familia ser a eleita para comunicagdo a crianca se refere a
estreita relagdo e ao fato de conseguir identificar qual o momento para comunicar 0
diagndstico de HIV. Além de ser os familiares que lidardo com os sentimentos da crianca,
podendo confortéa-la e apoia-la (MADIBA; MOKGATLE, 2014).

Cabe ao profissional orientar e encorajar os familiares para comunicacdo do
diagndstico de HIV. A familia aponta a necessidade da presenca de um profissional no
momento de sanar as davidas da crianca, que podem surgir com relacéo a clinica da doenca
(ADEBE, 2012; NZOTA et al., 2015).
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Os familiares reconhecem a importancia do envolvimento de uma equipe
multiprofissional para dar conta da comunicagdo do diagndstico. Eles indicam que o
profissional que tem maior vinculo comunique a mensagem (WHO, 2011). No entanto, 0s
demais profissionais da equipe relatam que se sentem mais confortaveis de interagir com a
crianca e sua familia quando o médico ja teve uma primeira conversa para esclarecer o
diagndstico (AEIN; DELARAM, 2014; GILBEY, 2010).

No entanto, ainda ha evidéncias insuficientes que apontam quem € o responsavel pela
comunicacdo do diagnéstico de HIV a crianca, familia, profissional ou ambos. E
imprescindivel considerar as preferéncias da crianga durante a comunicacdo. A intencdo de
quem ir4 comunicar a mensagem a crianga deve ser orientada pela premissa de promover o
bem-estar dela, minimizando risco e fortalecendo a relacdo familia e crianca (WHO, 2011).

No que se refere ao elemento emissor, entendo que este podera ser a familia e/ou
profissional comunicando a mensagem a crianca; ou o profissional comunicando a familia.
Desse modo, ressalto que a comunicagdo do diagnéstico de HIV deve acontecer,
preferencialmente, pelos seus familiares com auxilio profissional. Infiro acerca da
importancia de o profissional ter uma conversa com a familia identificando suas preferéncias
de comunicacdo. Cabe ao profissional articular a comunicacgdo entre a crianca e sua familia,
pois, entendo que, a autonomia da familia na comunicacdo precisa ser respeitada,
considerando o direito da crianca de saber de seu diagnostico. O profissional é responsavel
por estabelecer esse primeiro contato entre crianca e familia; e auxiliar caso haja dificuldade
de falar sobre aspectos clinicos da doenca. No entanto, se familia optar que o profissional
comunique o diagnostico de HIV a crianca, este podera realizar, no entanto precisa deixar
claro para familia a importancia de sua participacdo neste processo.

E interessante que a familia seja 0 emissor principal durante a comunicagao, pois se
trata de pessoas que conhecem a crianca na sua intimidade, sendo o mais indicado. Entendo
que o profissional devera desenvolver com a familia um planejamento para que ela se torne a
protagonista durante a comunicacdo, instruindo e mostrando o quanto a familia se faz
necessario junto a crianca nesse momento do recebimento da noticia. Ela ser& porta voz da
mensagem, que ird de alguma forma mudar a vida da crianga. Ressalto que se o profissional
for o emissor este precisa estar preparado para sobrecarga emocional que podera advir da
comunicacgédo de um diagnostico que foi silenciado pela familia por anos.

Entendo que durante a comunicacdo, para que realmente o receptor compreenda a
mensagem, quando o emissor for o profissional, este além de respeitar a individualidade de

cada crianca e sua familia, deve compreender os aspectos culturais, religiosos, crencas e
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habitos, o sujeito enquanto construcdo histdrica. Para que durante a comunicagdo seja possivel
incorporar esses aspectos para promogdo de uma comunicacdo efetiva. Entendo que o
contexto de vida influencia na compreensdo da mensagem, entdo aponto a necessidade de
incorporar a comunicacdo de acordo com a realidade de vida de cada crianca e sua familia.

O elemento efeito é definido com as repercussGes apds a comunica¢do da mensagem
(LASSWELL, 1972, 2007). Esse elemento serd dividido em resposta dos profissionais,
respostas da familia e resposta da crianca.

As respostas dos profissionais envolvem tanto a ansiedade de como comunicar o
diagndstico e manter o acompanhamento da crianca e sua familia, quanto os sentimentos que
podem surgir depois da comunicagcdo como choro, sensacdo de esgotamento e tristeza
(STENMARKER et al., 2010). Isso pode ser despertado pela carga assumida durante a
comunicacdo, ha evidéncias que apontam que os profissionais preferem nesse momento
contar com outro profissional para compartilhar os sentimentos e buscar apoio (ABLON,
2000).

Quanto as respostas geradas pelos profissionais, entendo que estas podem advir do
despreparo deles em lidar com seus sentimentos. Infiro que o profissional busque ajuda com
outros profissionais do servi¢o durante o processo de comunicagao, pois poderd compartilhar
a sobrecarga emocional, conseguindo lidar melhor com a situacdo. Ainda indico a busca por
conhecimento tedrico e pratico para desenvolver o processo de comunicagcdo com a crianga e
sua familia, em cursos de capacitacdo e/ou em discussdes com a equipe, inclusive partilhando
seus medos e anseios e planeje acbes para amenizar esse desconforto. Ressalto que, se
necessario, busque apoio especializado no seu préprio servico de satde para se fortalecer.

Quanto a resposta das familias, estas podem ter manifestacbes de sentimento de
sofrimento e culpa pela infeccdo, especialmente nos pais bioldgicos (AFONSO; MINAYO,
2017). Ainda o sofrimento que poderdo causar a crianca com a comunicacao do diagnostico,
impedindo os planos futuros e sonhos planejados pela crianga (AEIN; DELARAM, 2014).
Outro ponto € os familiares se sentirem desamparados, ndo saberem como lidar com as
questdes que envolvem a clinica da doenca (GILBEY, 2010).

No que ser refere as respostas geradas pelos familiares entendo que este, muitas vezes,
tem o sentimento de culpa por ter transmitido o HIV a crianga. Os familiares se sentem aflitos
e angustiados com a incerteza da reacdo da crianca e de expor-se e expb-la a mais um
sofrimento. Desse modo, o profissional devera auxiliar o familiar, encorajando para realizar a

comunicacdo e desmistificando culpados. A indicacdo de grupos de apoio e terapia sdo



130

estratégias que podem ser indicados para amenizar esse sofrimento, contribuindo para que a
familia enfrente esta situacdo da melhor forma possivel.

Entendo que os sentimentos negativos da familia sdo desencadeados por situagdes que
geram temor e medo de um futuro incerto. Assim, o diagnostico de HIV comunicado a crianga
desperta sentimento de tristeza a familia, pois sonhos que foram projetados para aquela
crianca podem ndo se concretizar em virtude da infeccdo. Para tanto o profissional pode
mediar a compreensdo da familia, incentivando para que ela ndo deixe de fazer planos futuros
para aquela crianca.

No que se refere as respostas da crianca, este efeito ird depender do periodo que foi
comunicada a mensagem a crianca, da maturidade, do conhecimento acerca do diagnoéstico e
do estado de satde. As criangas podem apresentar sentimentos negativos na comunicagédo do
diagnostico de HIV, posteriormente apresentam uma tendéncia desses sentimentos se
dissiparem, ndo ocasionando danos psicologicos a crian¢a (WHO, 2011).

Evidéncias apontam que a comunicacdo tardia pode gerar sentimentos de siléncio e
sofrimento, 0 que pode ocasionar em distanciamento e revolta com a familia, pelo fato dela ter
escondido o diagnostico por muito tempo (PHUMA-NGAIYAYE; DARTEY, 2015). As
criangas, muitas vezes, ndo entendem os pais sobre a Otica de protegé-las contra estigmas e
preconceitos advindos da sociedade (AFONSO; MINAYO, 2017; PHUMA-NGAIYAYE;
DARTEY, 2015).

O profissional podera proporcionar um espago para que a crianca expresse Seus
sentimentos, se colocando numa posicdo de entender e questionar acerca de suas
preocupacBes decorrentes da comunicacao do diagnéstico de HIV (BOON-YASIDHI, 2010).
Indica-se que apds a comunicacdo da mensagem, os profissionais acompanhem as criangas e
seus familiares para analisar seu houve mudancas no comportamento da crianca. E
desenvolver um atendimento de acordo com as demandas da crianca e sua familia (BOON-
YASIDHI et al., 2010).

Infiro que a crianca deve ser esclarecida do seu diagndstico, pois subterfugios e
omissdes repercutem em sentimentos negativos, como tristeza e raiva. Entendo que estes
sentimentos decorrem, muitas vezes, de uma comunica¢do desenvolvida de maneira
inadequada, sem a presenca da familia ou descoberta por terceiros. Ressalto que a crianca
pode interpretar como uma traicdo da familia e do profissional, quando essa comunicagao é
postergada para fase na adolescéncia.

Reconheco que existem falhas no processo de comunicagdo, mas ressalto a

necessidade de os profissionais entenderem que a falta de comunicacdo repercute em piores
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consequéncias. Desse modo, a relacdo profissional-familia-crianca deve estar pautada nos
preceitos da ética profissional e, principalmente, em reconhecer o direito da crianca em saber
do seu diagnostico, sendo atuante em seu cuidado.

Os ruidos séo definidos como algo que interfere, mais precisamente, no canal da
comunicacdo, alterando a estrutura da mensagem (LASSWELL, 1972, 2007). Os ruidos
podem ser divididos em quatro tipos: fisico, fisiolégico, psicolégico e semantico.

O ruido fisico sdo os sons externos que influenciam na compreensao da mensagem.
Esses sons podem interferir negativamente na comunicacdo, dificultando a escuta e na
concentragdo. Assim, é essencial resguardar um local com privacidade para a comunicagdo do
diagndstico de HIV para a crianga e sua familia (AEIN; DELARAM, 2014).

No que se refere aos ruidos fisicos, entendo que estes sdo influéncias do meio externo
que interferem na comunicacdo, como falas e sons de equipamentos de salde. Ressalto a
importancia de o profissional buscar no seu servico um local tranquilo, sem circulacdo de
pessoas, para garantir que a comunicacao seja realizada sem interferéncias.

O ruido fisioldgico se refere a qualquer manifestacdo fisiolégica que bloqueie a
comunicacdo. As condicBes de salde do receptor podem interferir negativamente na
comunicacdo, por exemplo: dor de cabeca e/ou corpo, inclusive algum sintoma da prépria
condicdo clinica decorrente de seu diagnéstico (BOON-YASIDHI et al., 2010).

Quanto ao ruido fisiolégico, infiro que este ruido esta presente quando o profissional
opta por realizar a comunicacdo da mensagem em um momento dificil, como a hospitalizacédo
da crianca ou quando o familiar apresenta um quadro clinico de dor em decorréncia da
situacdo da crianga, uma situacédo de instabilidade que a crianga esteja passando, podendo ser
clinica, financeira e/ou afetiva. Estas situacGes que podem desencadear esse ruido devem ser
identificadas e evitadas em tempo habil.

O ruido psicologico pode ser compreendido as emocles e sentimentos que Sao
despertados durante o processo de comunicacdo que impede o entendimento da mensagem.
(AEIN; DELARAM, 2014; AFONSO; MITRE, 2013). Os familiares consideram fundamental
durante a comunicacao, que suas emogdes, como choro descontrolavel e desorientacdo sejam
acolhidos pelos profissionais (AFONSO; MITRE, 2013).

E importante silenciar e compreender esse momento em sua magnitude, permitindo
que a crianca e familia expressem seus sentimentos e emocdes, esses devem ser amparados de
maneira respeitosa pelo profissional, para conducdo de uma comunicacdo clara e a0 mesmo

tempo sensivel.
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O ruido semantico sdo palavras ou termos técnicos que o profissional utiliza durante o
processor de comunicacdo que dificulta a compreensdo do receptor. Estudos apontam que
quando a mensagem é transmitida pelo profissional com utilizacdo de termos cientificos
dificulta ao receptor compreender a mensagem (FINAN, 2014; GILBEY, 2010; HILL et al.,
2003). Quando a familia é o emissor, a utilizacdo de sinbnimos ou apelidos para o diagnéstico
de HIV intensifica o ruido seméntico (AEIN; DELARAM, 2014; ARABIAT; ALQAISSI;
HAMDAN-MANSOUR, 2011; CLARKE et al., 2005). Para evitar este ruido, a indicacdo € o
uso de palavras adequadas ao desenvolvimento da crianca (BOON-YASIDHI, 2010).

Quanto aos ruidos, estes podem ou ndo estar presentes na comunicagdo, 0s semanticos
séo os mais frequentes, decorrente da falta de habilidade e/ou inexperiéncia dos profissionais.
Ressalto a importancia do profissional em adequar sua linguagem aos conhecimentos da
familia e respeitar a maturidade cognitiva da crianca. Entendo que terminologias cientificas
empregadas durante a comunicacdo e a falta de um feedback pelo receptor para avaliar a
compreensdo da mensagem geram ruidos semanticos.

As falhas séo situa¢fes que impedem que a comunicacdo da mensagem aconteca da
maneira prevista. (LASSWELL, 1972; 2007). Essas situacdes podem envolver tanto crianca
e/ou sua familia quanto o prdprio profissional.

Uma situacéo € quando, por incompatibilidade de ideias entre a familia e profissional,
0s pais impedem que o profissional comunique a mensagem a criangca (BADARU et al., 2016;
HEEREM et al., 2012). Essa situacdo é gerada por inseguranca e medo que a crianca sofra
preconceito na escola, ndo consiga lidar com o diagnostico e desperte sentimentos negativos
(PHUMA-NGAIYAYE; DARTEY, 2015).

Outra situacdo é quando a crianca e familia descobrem o diagndstico de maneira
acidental, ouvindo conversas no servico, em locais publicos, ocasionando uma falha na
comunicacdo (ARABIAT; ALQAISSI; HAMDAN-MANSOUR, 2011; FINAN et al., 2014).
Hé ainda situacfes em que a crianca descobre seu diagndstico, por terceiros, pessoas que ndo
estdo presentes no seu meio de convivio, ocasionado uma falha e despertando reacdes
negativas decorrentes da mensagem (NZOTA et al., 2015, ORIOLES et al., 2013).

Infiro que as falhas podem ocorrer do desconhecimento do profissional acerca da
importancia da crianca saber desde cedo do seu diagnostico. A postergacao gera falhas como
descoberta do diagndéstico por terceiros ou midia social, sendo um agravante no processo de
comunicagdo. A descoberta sem acompanhamento pode gerar sentimento de revolta nas
criangas e expor a riscos graves como intengfes suicidas. Reitero a importancia de que a

comunicagdo inicie na infancia e seja desenvolvida gradualmente com acompanhamento dos
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profissionais que atendem a crianca. Entendo que durante a comunicacgdo é importante existir
um compromisso de evitar essas falhas, pois podem repercutir em marcas temporarias ou
permanentes na crianga, impactando no seu relacionamento com a familia e na manutencédo da
sua condicdo clinica e emocional saudavel.

Quanto ao objetivo tem-se 0s propositos, metas ou fins que se deseja atingir por meio
do uso deste, as questdes desse bloco foram avaliadas com IVC acima de 0,80. No entanto, a
questdo “2” que se indica se o texto esta compativel ao publico-alvo foi avaliado com IVC de
0,80, sendo o menor IVC desse bloco. Isto reflete a preocupacdo dos juizes com a densidade
de informac0es propostas na tecnologia, o que pode dificultar que o profissional execute na
sua préatica assistencial as informacGes contidas na tecnologia. No entanto, o conteldo
proposto na tecnologia comtempla os elementos da comunicacdo, 0 que garante um contetdo
completo, cientifico e adequado ao campo da satude (LACERDA et al., 2011).

A estrutura refere-se a forma de apresentar as orientacdes e inclui sua organizacdo
geral, estrutura e coeréncia, as questdes desse bloco foram avaliadas com IVC acima de 0,80.
Porém a questdo “2” que trata se o conteudo esta apresentado de forma clara, foi avaliado com
IVC de 0,80 sendo o menor IVC do bloco, convergindo com a questdo do bloco anterior.
Aborda a adequacdo ao publico-alvo, pois 0s juizes acreditam que os conteudos contidos na
tecnologia, podem despertar davidas. Contudo, a participagcdo de profissionais atuantes no
atendimento as criangas com HIV, permitiu elevar a credibilidade e aceitacdo do contetdo
desta tecnologia (TELES et al., 2014).

A relevancia remete-se a caracteristica que avalia o grau de significacao da tecnologia,
as questdes desse bloco foram avaliadas com IVC acima de 0,90, revelando um alto indice de
concordancia entre os juizes. O contetdo da tecnologia foi considerado de extrema relevancia
para os profissionais acompanharem a comunicacdo do diagnostico de HIV. Portanto, o
conteldo da tecnologia conseguiu atender os propositos para o qual foi elaborado, sendo
capaz de subsidiar a pratica assistencial dos profissionais que atendem criancas que vivem
com HIV (LEITE et al., 2018)

Os limites deste estudo estdo voltados a linearidade do modelo conceitual da
Comunicagdo, no entanto € coerente com o modelo tedrico da Tradu¢do do Conhecimento.
Ainda, se reconhece que nao foi realizado aplicagdo do ciclo de acdo proposto pelo modelo da
Traducdo do Conhecimento.

As consideragdes finais desta Tese de Doutorado serdo apresentadas em contribui¢des
para a pesquisa, ensino, assisténcia de enfermagem e saude. As contribuicdes para pesquisa

estdo associadas a producdo de uma tecnologia para profissionais que atendem criancgas e que
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reconhece a importancia da atuacdo em equipe, inclusive apontando estratégias para o
acompanhamento da comunicacdo pautada no apoio na equipe. A producdo dessa tecnologia
torna a Enfermagem protagonista da criagdo de um guia para acompanhar a comunicacdo do
diagnostico de HIV a crianca. Ressalto o comprometido do GP-PEFAS em dar continuidade
com criacdo desta tecnologia, por meio do projeto matricial REVHIV3, sendo as prdximas
etapas de criacdo e avaliacdo de face e, posteriormente, aplicacdo com publico alvo, projeto
de doutorado em andamento.

As contribuicbes para ensino estdo na possibilidade de inclusdo do tema de
comunicacdo de mas noticias, como tema transversal nas disciplinas da grade curricular dos
cursos da area da saude, principalmente no Curso de Enfermagem. Trata-se de uma profissao
comprometida com cuidado, necessitando de investimentos praticos de como realizar a
comunicacdo do diagnostico de HIV, sem gerar ruidos ou falhas, uma vez que, essa
comunicacdo influenciara no tratamento dessa crianca e em suas formas de enfrentamentos.

As contribuicdes para assisténcia estdo no plano da producéo de uma tecnologia para
auxiliar os profissionais na comunicacdo do diagnostico de HIV a crianca. Com esta
tecnologia, os profissionais poderdo conduzir a comunicacdo respaldado em evidéncias
nacionais e internacionais, com avaliagdo de renomados juizes.

As contribuicdes para area da saude e enfermagem estdo na esfera de incluir a
enfermagem na comunicacdo do diagndstico de HIV a crianca e sua familia, sendo a
mediadora de uma equipe multiprofissional, responsavel pela comunica¢do de méas noticias.
Com a criacdo deste guia a Enfermagem se fortalece enquanto ciéncia, produzindo inovacgéo
tecnoldgica produzida com o devido rigor metodolégico que resultou em conteido baseado
em evidéncias, estruturado segundo um referencial tedrico de comunicacdo e avaliado por

especialistas da area.
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8 CONCLUSAO

A tecnologia intitulada Comunicagdo do diagndstico de infec¢do pelo HIV: guia para
profissionais que atendem criancas foi validada com IVC global de 0,94. Desse modo, o
conteddo desta tecnologia podera subsidiar o acompanhamento da comunicacdo do
diagnostico de HIV na infancia, de modo a apoiar um processo que promova o bem-estar e
provoque menos efeitos negativos.

Destaca-se que a criacdo do contedo desta tecnologia permitiu avancar na barreira do
conhecimento, incorporando evidéncias a pratica assistencial dos profissionais que atendem
criancas que vivem com HIV; ainda possibilitou o envolvimento de diversas areas, profissdes,
contextos e realidades. A criacdo do conteldo desta tecnologia transferida para um guia
fortalece a premissa que os profissionais que atendem criancas que vivem com HIV, precisam
desenvolver sua assisténcia pautada em evidéncias cientifica e de modo multiprofissional,
pois, somente assim, o cuidado integral a crianca que vive com HIV e sua familia sera
alcancado.

Destaco que a realizagdo deste estudo permitiu demarcar o papel da enfermagem
frente a comunicacdo do diagnéstico de HIV, principalmente sobre as atitudes e préticas, e
ainda a maneira de como realizar a comunicacdo do diagnostico de HIV a crianca e sua
familia. Tal maneira permite entender que para estabelecer uma comunicagdo efetiva
necessita-se colocar numa posicao de subjetividade e de abstracdo, transgredindo ébvio.

Desse modo, pretende-se que os profissionais que atendem criangas que vivem com
HIV incorporem em sua pratica assistencial esta tecnologia; subsidiando e qualificando seus
processos de trabalho. Que a comunicacdo do diagnostico de HIV seja desenvolvida nos
servicos de saude em conformidade ao conteldo proposto na tecnologia, permitindo que
crianga compreenda o seu diagndstico e acima de tudo tornando-a protagonista do seu
cuidado.

Ainda, a criacdo desta tecnologia permitiu adentrar no campo da inovacéo, produzindo
um recurso para qualificar a pratica assistencial do enfermeiro e dos profissionais que
atendem criangas que vivem com HIV. Com este estudo comprova-se a relagéo estreita que
deve existir entre teoria e a pratica, de modo a cada vez mais impulsionar pesquisas que tem
implicacdo direta na pratica assistencial e, principalmente, no cuidado as criangas que vivem

com HIV e suas familias.
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No entanto, reconhecesse a importancia de analisar a necessidade de adaptacdo do
conteido deste guia para cada contexto, regional e mundial, tendo em vista as particularidades
culturais e caracteristicas sociodemograficas. Ainda, o contetdo deste guia foi criado para
comunicacdo do diagnoéstico da infecgdo pelo HIV a criangas sem deficiéncias, exigindo

adaptacdo para criancas com deficiéncia intelectual, fisica, auditiva e visual.
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APENDICE A - INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

{r REVHIV

\asi “ Revela¢do do Diagnéstico de HIV

para criancas e adolescentes

Instrumento de avaliagao do conteudo
da tecnologia intitulada "Comunicacao
do diagnostico de infecgao pelo HIV:
guia para profissionais que atendem
criangas”

Construir o conteudo do guia de acompanhamento de comunicag¢do do diagnéstico de
infecgdo pelo HIV na infancia

*Obrigatério

Enderego de e-mail *

Seu e-mail

Proxima IS  Pigina 1 de 27

TERMO DE COMNSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do projeto de pesquisa: “Acompanhamento da revelagio do diagndstico de infeegio pelo HIV na
inféncia: traducdo do conhecimento em um guia para equipe de sadde”

Pesquisadoras: Dda. Bruna Pase Zanon, Dra Aline Cammarano Ribeire e Dra Cristiane C. de Paula
Instituigdo: Universidade Federal de Santa Maria, Programa de Pds-Graduagio em Enfermagem.
Contato: {55) 3220-8938, Av. Roraima, 1000, prédio 26, sala 1336, CEP 97105-970. Santa Maria, RS, BR.
revhiv.quia@gmail.com

Comité de Etica em Pesquisa da UFSM: Av. Roraima, 1000 - 97105-900 - Santa Maria - RS - 27 andar do
prédio da Reitoria. Telefone: (55) 322049362 - E-mail: cep.ufsm@gmail.com.

Lecal de coleta de dados: via plataforma on-line do Google Foarms

Eu, Bruna Pase Zanon, Enfermeira, Doutoranda do Programa de Pés-graduagao em Enfermagern da
Universidade Federal de Santa Maria (PPGENF/UFSM), autora da pesquisa, orientada pela Prof®. Dr?.
Cristiane Cardoso de Paula, gostaria de convida-lo/a a ser urn/a dos juizes/as na avaliagao de conteddo
da Tecnologia que estamos produzindo. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
UFSM CAAE 39967714.4.0000.5346. Informamos que lhe 530 assegurados:

0 direito de ndo participar desta pesquisa, se assim o desejar, sem que isso acarrete qualquer prejuizo;
0 acesso a qualguer momento as informaces de procedimentos e beneficios relacionados & pesquisa,
inclugive para resolver dividas que pessam ocorrer;

A garantia de anonimato & sigilo quanto ao seu neme & quanto as informagies prestadas no instrumenta,
MNao serdo divulgados nomes, nem gualquer informagdo que possam identifica-lofa ou que estejam
relacionados com sua intimidade;

A liberdade de retirar seu consentiments a qualquer momento, durante o andamento da pesquisa, sem
que isto lhe traga prejuizo na instituigdo;

As informagdes desta pesquisa serfo confidenciais e poder@o ser divulgadas, apenas, em eventos ou
publicaghes, sem aidentificagio dos voluntarios, a ndo ser entre os responsaveis pelo estudo, senda
assegurado o sigilo sobre sua participagio.

PARTICIPAGAO NA PESQUISA *

If__) Sim, eu concordo e desejo participar.

('__) Nao concordo e ndo desejo participar.

Voltar Proxima IS Pagina 2 de 27
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DADOS DE IDENTIFICAGAO

Esses dados ndo serdo divulgados

Nome completo *

Sua resposta

Data de nascimento *
DD MM AAAA

r

Genero *
O Femining
I:__) Masculino

C:l Qutro:

Area de formagdo *
Medicina
Enfermagem
Psicologia

Farmacia

OO0 0O

O

Nutrigao

Qutro:

O

Tempo de formagdo *
&M anos

Sua resposta

Titulagdo (maior grau):

Sua resposta

Tempo de Titulagdo (do maior grau): *

BT anos

Sua resposta



Area de Atuagdo *

D Ensino
D Pesquisa

D Assisténcia

Tempo de Experiéncia Profissional

@M anos

Sua resposta

Voltar Proxima OIS  Pagina 3 de 27

Avaliagao do contetido

A seguir, serd apresentado o conteido em se¢des segundo estes elementos: mensagem, canal, contexto,
emissor, receplor, efeitos, ruidos e falha, para que vocé avalie a relevancia, a clareza e a precisdo.

Voltar Proxima Péagina 4 de 27

Apresentagdo do Guia

Este Guia destina-se aos profissionais que atendem criangas que vivern com HIV e suas familias, com o
proposito de subsidid-los no acompanhamento da comunicagdo do diagndstico, de modo a apoiar um
processo que promova o bemeestar e provogque menes efeitos negativos. Justifica-se pela necessidade de
qualificar a pratica de modo a ndo perder oportunidades de comunicagiio, especialmente durante a
inféncia, visto que muitos transitam para a adolescéncia sem ter conhecimento de sua condigio de
saude.

Reconhecemnos que a comunicagdo do diagndstico ndo € um evento isolade, mas um passao no processo
de adaptagdo da crianga e da familia diante da infecgdo pelo HIV e dos desafios da vida que ela
reprasenta.

A elaboracie deste Guia partiu da necessidade de uma equipe de profissionais de um servigo
especializado de infectologia pedidtrica, diante da imprescindibilidade de apoio de politicas e de diretrizes
baseadas em evidéncias sobre quando, coma, e sob quais condigdes as eriangas devern ser comunicadas
de seu proprio diagndstico de infecgao pelo HIV.

A falta de comunicagdo as criangas afeta o seu berm-estar moral e saddes fisica e mental. A garantia do
direita da crianga de saber promove o cuidade de si, incluindo a adesSo ao tratamento antirretroviral e a
prevengdo de reinfecgdo ou de transmissdo do HIV. A comunicagdo é crucial para a continuidade dos
cuidados,

Reconhecemos que & necessario adotar as diretrizes da Organizagio Mundial de Sadde, adapta-las aos
contextos |ocais e treinar profissionais para essa comunicagdo. Assim, este Guia & produto de resultades
de dissertagdo de mestrado e tese de doutorado desenvalvidas no Grupo de Pesquisa Cuidado das
Pessoas Familias e Sociedade (GP-PEFAS) e Programa de Pés-Graduagdo em Enfermagem da
Universidade Federal de Santa Maria (PPGEnf/UFSM).

Trata-se de umna tecnologia educativa elaborada por meio de uma metodologia participativa, que envalveu
pesquisadoras do terma de HIV e os profissionais da referida equipe. As tecnologias educativas
cenfiguram-se comao ferramentas ou instrumentos gue associam um conjunto de saberes e permitem o
planejamento, execugdo e acompanhamento do processe educacional .

0 conteddo do Guia foi sustentade em evidéncias disponiveis em pesquisas nacionais e internacionais. A
apresentagio do conteddo do Guia teve como base um dos modelos do processo comunicative que
envalve elementos (mensagem, canal, contexta, emissor, receptor, efeitos, ruidos e falha), que foram
aplicados ao tema.

Voce paderd disculic com a sua equipe de trabalho sobre come acompanhar a comunicagae de
diagndstico de cada erianga gue vive com HIV, desde a avaliag8o da prontidao da familia & da propria
crianga para receber a mensagem, a preparagdo e apoio aos familiares nesse desafiante processo de
garantir a erianga o direito de saber, preferencialmente ainda na infancia, até a avaliagdo de reagdes e
necessidades pas-comunicagio.

A partir desta apresentagdo, convidamos vocé a aplicar este Guia.

Quanto ao contetdo da apresentagao: *

Parcialmente Totalmente
Inadequado Adequado
q adequado q adequado

Relevancia @ O O O
Clareza O O O O
Precisao (@) O O O
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Se vocé assinalou Inadequado ou Parcialmente adequado, por favor, registre seu
comentario/sugestao para adequagao do conteldo da tecnologia:

Sua resposta
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Mensagem

A mensagem é o diagndstico de infeegan pelo HIV.

Para acompanhamento da comunicagio do diagnostico na infancia, a
mensagem a ser comunicada & a propria infecgio pelo HIV. Essa mensagem
inclui o diagnostico, o prognostico da crianga e a maneira como sera
transmitida. E importante que vocé reconhega que se trata de comunicagio de
uma noticia dificil, que envolve estigma, relagdes familiares, habilidades dos
membros da familia para contar, preocupagdes de apoio social e preocupagio
com a maturidade das criangas para entender e lidar com a natureza da doenga.
+/ Saiba que para a comunicagdc acontecer & imprescindivel que o diagnostico
de HIV esteja confirmado. *

Parcialmente Totalmente
Inad Ll Ad d
nacequada adeguado equaco adequado
Relevancia O O O O
Clareza 'f__) ":__) (_:J (-)
Precisao ':__:) (_) '{_:J ()

Se vocé assinalou Inadequado ou Parcialmente adequado, por favor, registre seu
comentariolsugestao para adequagao do conteudo do elemento Mensagem:

Sua resposta
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Maneira comeo a mensagem sera transmitida.

A mensagem deve ser comunicada de maneira clara, honesta, empatica e esperangosa. O profissional
deve se mostrar disponivel para a continuidade da comunicagaa e proporcionar a participagao dos
familiares, que podem ser aliades nesta comunicagdo.

CLAREZA: Comunique o diagnostico de HIV de maneira clara. Para isso, utilize
uma linguagem acessivel ao entendimento dos familiares e da propria crianga. E
necessario gue vocé evite o uso de termos cientificos. As informagtes precisam
ser transmitidas no ritmo de quem esta recebendo a mensagem. Portanto, é
preciso identificar o que a familia e a crianga ja sabem da condi¢do de saude.
Vocé pode fazer perguntas como: “Por favor, me fale o que vocé sabe sobre o
motivo de vir nas consultas? Me conte o que foi conversado com vocé na Ultima
consulta? O que vocé conhece do resultado dos exames? O que vocé entende
sobre a necessidade de tomar os medicamentos?”  Saiba que, a partir das
respostas, vocé pode adequar a linguagem de acordo com o entendimento da
familia e com o quanto a crianga sabe.
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Parcialmente Totalmente
I
nadequado edaatads Adequado adsqindo

Relevancia O O O O
Clareza O O O O
Precisdo O O O O

HONESTIDADE: Comunique o diagnostico e o prognostico da crianga sem omitir
as informagdes ou mentir, esclarecendo as particularidades da condigdo de
salde da crianga. v Saiba que uma informagao honesta sobre a condigdo de
salde da crianga possibilita que os familiares e a crianga confiem no profissional.
A confianga estabelece um vinculo para futuros questionamentos, demandas de
cuidado e perspectivas de futuro. *

Parcialmente Totalmente

I
nadequado aiaiade Adequado adequado

Relevancia O O O O
Clareza O O O O
Precisdo O O O O

EMPATIA: Ouga, estabeleca confianga e vinculo, proporcione conforto e consolo,
seja sensivel as reagOes das criangas e dos familiares e considere os seus
sentimentos e preocupagbes. A presenga de barreira fisica, como a mesa do
consultério, pode implicar na maior dificuldade de abertura da crianga ou da
familia com o profissional de salde. O contato visual, na altura da crianga, pode
facilitar essa comunicagdo. Algumas reagdes (exemplo: choro incontrolavel e
desorientagio) inibem a capacidade da crianga e do familiar de processar as
informagdes e, por vezes, impossibilitam a continuidade da consulta. Considere,
também, a linguagem ndo verbal com a familia e com a crianga, gue € expressa
pelo contato visual, tom de voz e expressoes faciais. v Saiba que os familiares
consideram que a maneira como o profissional transmite as informagdes
influenciara no interesse da crianga. *

Parcialmente Totalmente

Inadequado Adequado
9 adeqguado 9 adequado

Relevancia O O O O
Clareza O O O O
Precisao O O O O

ESPERANGA: Comunique a mensagem de modo esperangoso. Preocupe-se em
n&o deixar a crianga assustada ou confusa. v Saiba que, com o tratamento
antirretroviral, um diagnostico de HIV nZo precisa ser associado a maus
prognosticos. *

b Parcialmente FERRe Totalmente
a adequado i adequado

Relevancia O O O O
Clareza O O O O
Precisao O O O O
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DISPONIBILIDADE: Converse com calma. Lembre-se de que a comunicagio pode
ocorrer durante um periodo de tempo, no decorrer de varias conversas.
Estabelega o foco de discussao em cada encontro, conforme as demandas da
familia e da crianga. Mantenha-se disponivel para continuidade do atendimento,
marque outro encontro ou até mesmo agende ou reagende as consultas. +
Saiba que & importante acompanhar as repercussdes da comunicagdo. *

Parcialmant Totalment
Inadequado arclaimente Adeguado otaimente
adequado adequado

Relevancia O O O O
Clareza O O O O
Precisdo O O O O

Se vocé assinalou Inadequado ou Parcialmente adequado, por favor, registre seu
comentariofsugestio para adequagio do conteldo do elemento Maneira de
comunicar:

Sua resposta
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Canal de comunicagdo

Meios utilizados para transmitir a mensagem.

O canal de comunicagdo do diagnostico de HIV é o meio utilizado para transmitir
amensagem. A escolha do canal dependera do contexto em que vocé
desenvolvera a comunicagao, ou seja, das situagdes em que o proprio
profissional esta envolvido no servigo, das situagdes da familia e da crianga.
Alguns exemplos desses meios: brinquedos; desenhos; jogos; livros infantis;
videos; ferramentas da informatica (redes sociais, sites, entre outros);
questionarios; grupo de apoio; materiais informativos (manuais, folhetos, album
seriado, entre outros). *

Parcialmente Totalmente

Inadequado Adequado
equ adequado qu adequado

Relevancia O O O O
Clareza O O O O
Precisdo O O O O

Vocé podera buscar algum desses meios para utilizar, ou produzir algum material
se considerar necessario. Ao escolher um ou mais desses meios de
comunicagao, observe se as informagdes sdo confiaveis. Lembre-se de que a
mensagem deve ser transmitida de modo claro, honesto, empatico,
esperangoso e disponivel. Quando os familiares e a crianga recebem material
com informagdes assustadoras, as consideram inadequadas e ndo conseguem
concluir a leitura. v Saiba que os familiares valorizam a indicagdo de materiais
informativos e fontes de apoio para compreender os aspectos clinicos e sociais
da infecgdo pelo HIV. v Saiba, também, que o uso de recursos visuais facilita a
comunicagdo, proporciona melhor entendimento e Ihes transmite mais

seguranga. *
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Parcialmente Totalmente
Inadequado Adequado
adequado equ adequado

Relevancia @) O O O
Clareza O O O (@
Precisdo O O O O

Avalie a quantidade, a qualidade e a velocidade do conteldo a ser transmitido.
Para isso, informe detalhes conforme as necessidades expressas por quem esta
recebendo as informagdes. Considere a historia familiar, a condigio de salde
atual, as curiosidades, a escolaridade e o nivel emocional. v Saiba que a
quantidade e qualidade das informagdes fornecidas, seja pelos profissionais ou
pelos pais, aumentam conforme a idade da crianga. *

Parcialmente Totalmente

Inadequado adequado Adequado adequado

Relevancia @] O @) O
Clareza O O (@) O
Precisdo O O O O

Caso vocé identifique que a crianga ja sabe ou suspeita que tenha HIV, vocé
pode esclarecer para a familia que eles ja podem falar abertamente com a
crianga. Entdo, verifique como eles se sentem diante disso, pergunte se
gostariam de conversar sozinhos com a crianga ou se precisam que este seja um
momento compartilhado com algum profissional para apoia-los. Vocé ndo deve
forga-los a comunicar, mas ajuda-los a se preparar. v Saiba que a preparagdo
pode levar tempo. *

s S 5 Parcialmente Adequado Totalmente
. adequado

Relevancia O O O O

Clareza O O O ©
Precisdo O O O O

Caso a crianga ainda ndo saiba ou ndo suspeite, vocé pode retomar as
informagbes que ela recebeu anteriormente ou explicar nogdes basicas sobre o
seu sistema imunologico e o virus, até chegar o momento de nomina-lo. Fale um
pouco e questione sobre o entendimento. Apos falar abertamente para a crianga
do seu diagnostico de HIV, vocé podera discutir as diferengas entre estar
infectado pelo HIV e ter AIDS, incluindo o cuidado de si no dia a dia, a adeséo aos
medicamentos e as formas de prevengao da transmissao do HIV. + Saibaque o
uso de “apelidos”, para evitar nominar o HIV, prejudica a maneira como a crianga
compreende a mensagem. Registre no prontuario quando a crianga foi
comunicada de seu diagnostico para que, a partir de ento, os demais
profissionais também possam falar abertamente com ela nas proximas
consultas. *

Parcialmente Totalmente
Inad Ll Ad d
nadequaca adeguado equado adequado

Relevancia O O O O
Clareza O O O O
Precisao O O O O
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Se voceé assinalou Inadequado ou Parcialmente adequado, por favor, registre seu
comentario/sugestao para adequagao do conteldo do elemento Canal de

comunicagao:

Sua resposta
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Contextos da comunicagao

Inclui a percepgdo do direito da crianga saber e de situag¢des que devem ser consideradas na
comunicagio.

O contexto inclui situagdes que devem ser consideradas na comunicagao pelos
profissionais envolvidos, entre elas: a) situagdes que envolvem o direito da
crianga saber (percepgao da familia e dos profissionais); b) situagdes que
envolvem o contexto profissional (organizagdo da equipe e privacidade no local
onde acontecera a comunicagao); ¢) situagdes da familia (escolaridade, preparo
e apoio da familia); d) situagdes da crianga (maturidade, tempo que frequenta o
servigo e o estado de salude da crianga).

Parcialmente Totalmente

Inadequado aduado Adequado didequado
Relevancia O O O O
Clareza O O O O
Precisdo O O O O

Se vocé assinalou Inadequado ou Parcialmente adequado, por favor, registre seu
comentario/sugestao para adequagao do contetdo do elemento contextos da
comunicagao:

Sua resposta
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a) Situagdes que envolvem o direito da crianga saber

Percepcdo da familia e dos profissionais

E importante que vocé saiba que o Artigo 17 da Convengao das Nagdes Unidas
sobre os Direitos da Crianga estabelece que toda crianga deve ter “acesso as
informagdes e materiais de uma diversidade de fontes nacionais e internacionais,
especialmente aquelas destinadas a promogao de seus interesses socials,
espirituais, bem-estar moral e saude fisica e mental”. Compartilhe com a sua
equipe quais as criangas que ndo sabem do diagndstico e discutam sobre como
apoiar a familia para garantir o direito da crianga saber. *

modonnto PHATE  pgoqng TS
Relevancia O O O O
Clareza O O O O

Precisao O O O O
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Vocé precisara identificar como os familiares garantem esse direito: pergunte se
eles compreendem que a crianga deve ser informada do diagnoéstico. Os
familiares, principalmente os pais biologicos, consideram dificil iniciar esse
processo por: falta de conhecimento sobre o HIV e preocupagdo com a
capacidade de compreensao da crianga. Os medos incluem: a reagio da crianga;
prejudicar o relacionamento da familia; e que a crianga divulgue
inapropriadamente a outras pessoas. Assim, os familiares podem adiar a
comunicagio, com a intengdo de proteger a crianga de sofrimentos comeo medo
da morte e de discriminagéo. E importante que vocé identifique se a crianga
participa dos cuidados cotidianos do seu tratamento e das decisdes acerca de
sua salde. v Saiba que a comunicago & adiada porgue a familia ndo sabe como
contar, mas principalmente porque precisa lidar com seus medos. *

Parcialmente Totalmente
Inadequado Adequado
adequado adequado

Relevancia O O O O
Clareza O O O O
Precisdo O O O O

Enfatize os beneficios da comunicagao e a incentive entre os familiares e a
crianga. Oportunize momentos para questionamentos como: sobre informagdes
especificas sobre o HIV, planejamento de seu futuro e como buscar apoio entre
os pares. Outro beneficio em longo prazo € o comportamento sexual mais
saudavel e responsavel na adolescéncia. v Saiba que respeitar o direito da
comunicagao preserva a confianga, promove a aceitagdo da doenga, o
enfrentamento de situagGes de discriminagdo e a participagao do tratamento,
bem como melhora sua ades3o. *

Parcialmente Totalmente

Inad di A do
e adequado dequa adequado

Relevancia O O @) O
Clareza O O O O
Precisao O O O O

Quando o direito da crianga de saber de sua condigdo de salde n3o lhe é
garantido na infancia, outros motivos poderao desencadear a comunicagao,
como: necessidades no cuidado de si (por exemplo: comprometimento com a
adesdo a0 tratamento antirretroviral e com a preveng&o de reinfecgao ou de
transmiss3o do HIV pelo inicio da vida sexual), seu adoecimento, orfandade,
entre outros. ¥ Saiba que € benéfico que a crianga saiba antes e se prepare
emocionalmente e com o conhecimento necessario para enfrentar esses
eventos futuros. *

N 2 Parcial Adequado Totalmente
adequado q adequado

Relevancia O O O O
Clareza O O O O
Precisdo O O O O
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Wocé precisara identificar como sua equipe de trabalho garante esse direito:
pergunte se eles acreditam no direito da crianga de saber. Observe se a crianga
participa nas discussdes e decisbes acerca do seu tratamento, se conversa
durante as consultas e como os profissionais possibilitam que isso acontega. +
Saiba que, por vezes, os profissionais centram as orientagtes na familia por
considerar que a crianga ndo tem maturidade para compreender. Contudo, a
falta de participagdo da crianga prejudica a comunicagio. Ent3o, discuta com a
sua equipe sobre como incluir a crianga, garantindo seu direito de participar das

decisbes. *
Parcialmente Totalmente
Inad Ll Ad d
nadequada adequado equado adequado
Relevancia C) lf__) C) C:J
Clareza O O O O
Precisdo O o) O O

Se vocé assinalou Inadeguado ou Parcialmente adequado, por favor, registre seu
comentario/sugestio para adequagio deste conteldo:

Sua resposta
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b) Situagbes que envolvem o contexto profissional

Organizagdo da equipe e privacidade no local onde acontecerd a comunicagdo

Para conhecer a organizagdo da equipe vocé precisa reconhecer os profissionais
do servigo gue estdo envolvidos no cuidado & crianga. Vocé podera propor a
organizagdo de uma equipe para comunicagio do diagnostico de HIV, incluindo
outros profissionais do servigo. Indica-se trabalhar de maneira multiprofissional.
Para isso, considere alguns fatores que facilitam a comunicaggo: possuir
especializagio na area, tempo de experiéncia e vinculo com a crianga e sua
familia. EntSo, sera importante identificar a habilidade do profissional para avaliar
o preparo da familia e da crianga para receber o diagndstico. E importante
verificar também se o profissional envolvido tem uma atitude emocional
adequada para lidar com seus proprios sentimentos e com a reagdo do outro.
Busque apoio entre os membros da equipe. + Saiba que a comunicagdo &
facilitada quando o objetivo comum da equipe & a garantia de direito e o bem-
estar da crianga e da familia. *

Inadequado P::;:I:;::e Adequado T: dt :g::;:
Relevancia O O O O
Clareza (i) ':—_) (_) 'C__)
Precisdo O O O O

E importante a capacitagdo para essa comunicagao, que envolva conhecimento
técnico, atualizagao e experiéncia profissional. Vocé podera propor grupos para
acessar as evidéncias cientificas e manter a equipe atualizada. v Saiba que
manter a equipe atualizada repercute nas habilidades para a comunicagao. *



Parcialmente Totalmente
Inadequado Adequado
adequado adegquado

Relevancia O O @ O
Clareza O O O O
Preciséo o O O O

Reconhega no servigo um local em que seja possivel manter a privacidade. Este
local deve ser um ambiente silencioso, onde ndo haja circulagdo de profissionais
ou outros usudrios. 1sso visa assegurar conforto, seguranca e privacidade da
crianga e sua familia. ¥ Saiba gue um local com privacidade proporciona uma
comunicagio efetiva, pois possibilita condiges para que quem esteja
recebendo as informagdes da infecgfo pelo HIV tenha tempo de entender o que
esta sendo dito, guestionar o que ndo entendeu e expressar seus sentimentos. *

Parcialmente Totalmente
Inad: di Ad d
nacequada adeguado equade adequado
Relevancia ":-_) \_:J lf-_) \_)
Clareza o) O O O
Precisdo ":__) ":__:J 'C__) ":__)

Se vocé assinalou Inadequado ou Parcialmente adequado, por favor, registre seu
comentario/sugestio para adequagao deste conteldo:

Sua resposta

Voltar Proxima T Pagina 11 de 27

25 da familia

Escolaridade, preparo e apoio da familia

Para identificar a escolaridade dos familiares, questione acerca de seu grau de
instrugdo [médio, fundamental, ensino superior], em que drea atua. gual a
profissdo. Procure identificar a compreensdo dos familiares sobre o tema.
Considere que muitos familiares ndo tém conhecimento suficiente. Para
identificar o conhecimento dos familiares, realize questdes abertas e amplas,
que Ihes permitam compartilhar suas experiéncias. Pergunte ao familiar: "O que
vocé sabe sobre a doenga da crianga?". Se ele ndo conhecer, pergunte: "Vocé
conhece outras criangas gue tém HIV?". Observe se o entendimento & suficiente
para que ele compreenda o diagnostico e prognéstico. Para favorecer o
conhecimento do familiar, indica-se grupos de educagio em salde para
informagdes clinicas e sociais. v Saiba que o familiar conhecer o quadro clinico
da crianga facilita a comunicagdo do diagnostico. *

Parcialmente Totalmente
Inadequado Adequado
q adeguado 9 adequado
Relevancia ('__) ('__) ('__) l':::]
clareza O O ® O
S ~ S ~

Precisao
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Considere gue o preparo da familia para a comunicacio envolve seu
conhecimento e estado emocional, seja para receber a noticia ou para
compartilha-la com a crianga. Quando os familiares se dizem despreparados
para comunicar para a crianga, geralmente mencionam: auséncia de coragem,
falta de habilidade de informar a crianga sobre seu diagnostico e dificuldade de
lidar com reagdes negativas. Para encoraja-los, reitere o direito da crianga de
saber seu diagnostico e os beneficios da comunicagio. Oriente scbre a
comunicagdo precoce, esclarega as duvidas e apoie-os neste processo. Ainda
sobre o preparo da familia, & importante gue vocé identifigue o estado
emocional dos familiares para receber ou compartilhar o diagnostico. Vocé pode
perguntar sobre os sentimentos de estar lidando com um diagnostico dificil. v
Saiba que o estado emocional influencia no encorajamento para comunicar &
crianga. *

Parcialmente Totalmente

Inadequado adeauado Adequado adequade

Relevancia O O O O
Clareza O O O O
Precisao O O O O

Para identificar o apoio, vocé pode analisar a rede da familia. Isso & possivel
perguntando para os familiares com guem eles contam, solicitar que eles
desenhem/representem as pessoas com quem convivem & com quem podem
contar. Sugesto: Vocé também pode incentivar grupos de apoio, que
proporcionam troca de informagdes em linguagem acessivel, o gue possibilita
que a familia conhega mais sobre o quadro clinico da crianga e o prognostico de
outros com a mesma situagdo. Inclusive, vocé mesmo pode promover esse
espago no servigo de salde. v Saiba que grupos de apoio possibilitam a troca
de vivéncias entre os pares. *

Parcialmente Totalmente

Inadequado Adequado
9 adeguado 9 adequado

Relevancia O O O O
Clareza O O O O
Precisdo O O O O

Se vocé assinalou Inadequado ou Parcialmente adequado, por favor, registre seu
comentario/sugestio para adequagdo deste conteldo:

Sua resposta
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d) Situa

Maturidade, tempo gue frequenta o servigo e o estada de sadde da erianga

Identifique a maturidade da crianga. Para isso, vocé pode buscar informagdes
acerca de sua escolaridade, responsabilidades no dia a dia e comportamentos
nas consultas. Realize perguntas sobre a frequéncia na escola, nome do
professor, qual ano esta cursando, se gosta de ir & escola, se tem
colegasfamigos, como esta nas atividades na escola, nas tarefas de casa e diante
de novos aprendizados. Vocé tambem pode identificar as percepgoes,
preocupagdes e atitudes da crianga sobre sua condigéo de saude. Observe se a
crianga conversa com os profissionais e se questiona sobre exames laboratoriais,
ingesta de medicamentos, idas frequentes ao hospital, entre outras
curiosidades. Viocé pode fazer perguntas como: “C que vocé pensa sobre a sua
saude hoje? Existe alguma coisa que esteja te preocupandc?”. + Saiba que idade
& diferente de maturidade. N3o existe uma idade ideal para comunicar o
diagnostico a crianga. v Saiba, também, que quando a crianga expressa
preccupagao com o diagnéstico, tratamento ou prognostico, a comunicagio &
considerada mais apropriada do que ndo dizer nada. Entretanto, a comunicagio
& prejudicada quandeo os profissionais efou os familiares acreditam que a crianga
nac deve participar nas discussbes e decisbes. *

Parcialmente Totalmente

Inadequado adequado Adequado adeguado
Relevéncia I':__) 'C__) ":__) (_)
Clareza ":-_) ":-_) ":-_) (-)
Precisao 'f__) 'C__) ':__) (’-)

Indica-se que a comunicagado inicie precocemente, de acordo com a maturidade
da crianga. Para as pré-escolares, as informagdes a serem comunicadas
centram-se nos cuidados, de modo a prepara-las para a comunicagdo completa.
As informagoes fornecidas podem aumentar progressivamente. Para as criangas
em idade escolar, o diagnéstico deve ser comunicado. Inclusive, Ihes deve ser
comunicadeo o diagnostico dos pais. v Saiba que a maturidade da crianga
influencia na comunicagao (quantidade, qualidade e velocidade das informagdes
e estratégias a serem utilizadas). *

Parcialmente Totalmente
Inadequado Adequado
adeguado adequado

Relevincia O O O O
Clareza O O O O
Precisdo O O O O

Para identificar ha quanto tempo a crianga frequenta o servigo de saude, busque
nos prontuarios e realize perguntas direcionadas a crianga e ao familiar. v Saiba

que identificar o tempo que a crianga frequenta o servigo de saude influencia no
conhecimento do familiar, da propria crianga e na adaptagao a condigao clinica. *

Parcialmente Totalmente
Inad do Ad do
equa adequado equa adequado

Relevancia O O O O
Clareza O O O O
Preciso O ©) O O
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Verifique o estado de salde da crianga. Para tanto, retome as informagoes do
prontuario e/ou converse com a equipe e com a familia. v’ Saiba que, se a crianga
estiver hospitalizada, em estagio grave de doenga ou apresentar ideias suicidas
ou retardo mental, este ndo é o melhor momento para comunicar o seu
diagnostico! *

Parcialmente Totalmente
Inadequado Adequado
eq adequado . adequado

Relevancia @) ) O O
Clareza O O O O
Precisdo O @) © O

Se vocé assinalou Inadequado ou Parcialmente adequado, por favor, registre seu
comentario/sugestao para adequagao deste contetido:

Sua resposta

Voltar Proxima S  Psgina 13 de 27

Emissor e receptor da mensagem

0 emissor & aguele que comunica; & o receptor & aquele que recebe a mensagem.

O emissor & aquele que comunica (familia efou profissional) e o receptor &
aquele que recebe a mensagem (familia efou crianga). Majoritariamente, o
diagndstico de infecgdo pelo HIV é comunicado pelo profissional (emissor) a
familia (receptor) da crianga. Quando o diagnostico & comunicado para a propria
crianga (receptor), guem deve contar € a familia (emissor), com apoic de
profissional (emissor). *

Parcialmente Totalmente

Inadequado Adequado
q adeguado 9 adequado

Relevancia O O O O
Clareza O O O O
Precisao O O O O

Se vocé assinalou Inadequado ou Parcialmente adequado, por favor, registre seu
comentario/sugestio para adequagdo do conteldo do elemento
emissorfreceptor:

Sua resposta

Voltar Proxima I Fagina 14 de 27




a) Quando o receptor for a familia, o emisser sera o profissional

Vocé precisa considerar a organizagio da sua equipe de trabalho. Reconhega
que a comunicagao deve, preferencialmente, envolver uma equipe
multiprofissional. Ha consenso de que a comunicagdo que compete ao médico &
aquela mais técnica, como o resultado dos exames, o diagnostico emsie o
prognéstico. Quando o emissor sao outros profissionais, eles se sentem mais
seguros pra dislogar com a familia depois que o medico ja comunicou o
diagnostico de infecgdo pelo HIV. Priorize o profissional que tenha maior vinculo
com o familiar, isto facilitara a aceitag&o do diagnostico. v Saiba que a
informagao do diagnostico e prognostico da crianga provoca maior sofrimento
na familia quando feita por profissionais que ndo acompanham a crianga e ndo
580 especializados. ™

Farcialmente Totalmente

Inadequado Adequado
q adeguado 9 adequado

Relevancia O O O O
Clareza O O O O
Precisdo O O O O

Os familiares valorizam o apoio da equipe, o que transmite a sensagdo de mais
pessoas envolvidas com 0 mesmo compromisso. Reconhega que a comunicagdo
para a familia deve, preferencialmente, ser realizada aos pais. Quando a crianga
estiver sob os cuidados de outra pessoa, verifique quem € o responsavel legal.
Para comunicar, priorize a presenga de quem tem mais vinculo com a crianga. v/
Saiba que a presenga de acompanhante, de acordo com a vontade daqueles que
receberdo a noticia, facilita a comunicagdo. A escolha € por aqueles que podem
oferecer apoio, como outros familiares ou pessoas significativas. *

Parcialmente Totalmente
I
nadequado adentians Adequado adequado

Relevancia O O O (6D
Clareza O O ) O
Precisdo O O O O

Se os pais desejarem comunicar para os demais membros da familia, vocé ou
algum profissional da preferéncia deles pode oferecer apoio. Inclusive, se os pais
concordarem, essa comunicagao para os demais familiares pode ser
compartilhada com algum profissional do servigo de atengao primaria a saiide
que a crianga frequenta. v Saiba que os pais preferem receber primeiro a noticia
para filtrar as informagdes que serdo comunicadas a crianga. Entretanto, quando
a crianga e a familia recebem a noticia ao mesmo tempo, tém a possibilidade de
se apoiarem. *

Parciailmente Totalmente

I Al
nadequado adequado dequado RN

Relevancia O O O O
Clareza O O O O
Precis@o O O O O
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Se voceé assinalou Inadequado ou Parcialmente adequado, por favor, registre seu
comentario/sugestao para adequagao deste contetdo:

Sua resposta

Voltar Proxima S  Pagina 15 de 27

b) Quando o rec for a crianga, 0 emissor sera, preferencialmente, a familia

Reconhega que a comunicagdo para a crianga deve ser realizada pelos pais
juntos, com apoio do profissional. Entretanto, ha situagbes especificas em que o
proprio profissional comunica diretamente a crianga, inclusive por escolha da
familia. Certifique-se sobre qual & o familiar adequado para estar neste
momento com a crianga. Verifique como o familiar escolhido se sente para
comunicar & crianga e o apoie, discutindo sobre a mensagem e o canal de
comunicagio. Reitere & familia que a comunicagdo pode ser realizada de
maneira compartilhada. Incentive o familiar a ser protagonista da comunicagao.
Posteriormente, vocé podera complementar com informagdes que se fizerem
necessarias para que a crianga compreenda a mensagem.  Saiba que as
criangas tém a expectativa de receber noticia na presenga dos pais. *

Inadequado P:r:;:l:;:r:e Adequado :‘:::::;LE
Relevancia .:"_:J ("—) |,;-—_) (,)
Clareza .':' _:J (_) () ()
Precisdo .f'_) C) r:_‘ (_)

Se vocé assinalou Inadequado ou Parcialmente adeguado, por favor. registre seu
comentariofsugestio para adequagao deste conteldo:

Sua resposta

Voltar Proxima S  Pagina 16 de 27



Efeitos da comunicagdo

0 efeito da eomunicagdo envolve respostas do profissional, da familia e da crianca.

Identifique as percepgdes dos profissionais da sua equipe e avalie as demandas
de trabalho. Também, & importante gue vocé avalie as reagdes dos familiares e
da crianga. Considere que a aceitagio acontece com o tempo, & medida que as
reagdes emocionais imediatas se dissipam. A seguir, vocé encontrara algumas
respostas que os profissionais, os familiares e a crianga poderdo apresentar: *

Parcialmente Totalmente
Inadequado Adequado
Y adequado 9 adequado
Relevancia (_) Q (_:J (-—_:J
Clareza O O O O
Precisao O O

Se vocé assinalou Inadequado ou Parcialmente adequado, por favor, registre seu
comentario/sugesto para adequagao do conteudo do elemento efeitos da
comunicagao:

Sua resposta

Voltar Proxima N  Pagina 17 de 27

a) Respostas dos profissionais

Um dos efeitos que a comunicagdo pode causar no profissional € a ansiedade
sobre como desenvolvé-la. Mas o principal efeito no profissional & receber a
carga de reago da familia e da crianga. Entdo, vocé pode se sentir esgotado,
abalado, angustiado, triste, entre outros sentimentos dificeis de lidar. Isso pode
desencadear choro, dores, entre outros sinais. Observe o efeito da comunicagao
em vocé. Busque auxilio de outros profissionais para compartilhar seus anseios e
duvidas. Viocé pode propor grupos de discussdes entre sua equipe, bem como
buscar capacitagdes para Ihe auxiliar neste processo, e acessar a literatura
especifica deste tema. v Salba que vocé precisa ter habilidade de lidar com seus
proprios sentimentos e com a reag&o emocional do receptor. *

el
Relevancia ('__) I:___)
Clareza C) (_) {—) (_)
Precisdo C) (_) 'C__,‘J ()

Se vocé assinalou Inadequado ou Parcialmente adequado, por favor, registre seu
comentario/sugestdo para adequagdo deste contetdo:

Sua resposta

Voltar Proxima S Pagina 18 de 27
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b) Respostas da familia

Um dos efeitos da comunicagdo do diagnéstico de HIV & o sentimento de culpa
pela infecgdo, especialmente nos pais biologicos. A culpa também pode estar
relacionada com o sofrimento que pensam que poderdo causar a crianga. Se
vocé identificar este efeito na familia, discuta sobre estas questdes durante os
encontros ou consultas, de maneira a suaviza-lo e criar alternativas para
enfrenta-lo. Investigue as redes de suporte da familia. Outro efeito & o medo
pelo prognostico da crianga e planos para o futuro, ou ainda se sentirem
perdidos devido ao (des)conhecimento de questdes clinicas e terapéuticas da
infecgao. Entdo, vocé pode incentiva-los a conhecer sobre o HIV, participando
de grupos de apoio, didlogos nas consultas e leituras que Ihes fornegam
informagdes para melhorar a sua compreensao. v Salba gue, ac incentiva-los a
expressar seus sentimentos e, se vocé identificar a necessidade de apoio
especializado, realize encaminhamento para outros profissionais. *

Parcialmente Totalmente
Inad Ll Ad d
nacequaca adeguado equaco adequado
Relevancia O O O O
Clareza O O O O
Precisso O O O O

Se vocé assinalou Inadequado ou Parcialmente adequado, por favor, registre seu
comentario/sugestio para adequagio deste conteldo:

Sua resposta

Voltar Proxima .  Pagina 19 de 27

c) Respostas da crianga

As reacfes para a crianga dependem da maturidade, do conhecimento sobre
HIV e do estado de salde. Normalmente, a crianga ndo apresenta sentimentos
prolongados de culpa ou raiva em relagdo aos familiares. Mas, guando a
comunicagio & tardia, a crianga pode expressar frustragdo com o adiamento,
que por vezes abala sua confianga nos familiares. E importante que vocé
promova espagos de didlogo, ou de consultas compartilhadas entre crianga e
familia, no intuito de fortalecer o vinculo entre ambos. Incentive a crianga a
exteriorizar seu sentimento, proporcionando espagos durantes as consultas.
Estimule a crianga a questionar sobre seu diagnostico de HIV durante as
consultas e a buscar conhecimento e participagdo no tratamento. Também,
incentive a crianga a realizar planos futuros (faculdade, emprego e constituir
familia). + Saiba que & positivo compartilhar experiéncias de pessoas gue vivem
com HIV que alcangaram realizagtes pessoais e profissionais. *

Parcialmente Totalmente
Inad d Ad d
nacequaca adequado equaco adequado
Relevancia (_) (_) (_) (_)
Clareza C) (_) (_) (_)

Precisdo ""_) "'—_) "'—_) "'—_)
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A crianga devera ser acompanhada apos ter recebido a comunicacgdo de sua
infecgao pelo HIV. Vocé podera conduzir a avaliagdo pos-comunicagdo, em dois
momenteos diferentes: 1) Para criangas que parecem estar adaptadas ao
diagndstico, o primeiro momento sugerido para avaliagdo de acompanhamento
& até dois meses apos a comunicagao. Para aguelas criangas gue parecem nao
estar se adaptando bem ao conhecimento de sua infecgdo pelo HIV, o primeiro
momento sugerido & de até duas semanas apos a comunicagio. Vocé pode
identificar essa dificuldade de adaptag8o quando a crianga chora ou fica quieta
ao receber a mensagem. 2) © segundo momento sugerido para a avaliagdo €
apos seis meses, quando vocé revisara a compreensao da crianga sobre sua
condigdo de salde. Vocé podera, ainda, explorar gquaisquer mudangas que
tenham ocorrido para as criangas e cuidadores apos a comunicagdo. Retome a
discussdo de cuidado de si de acordo com a maturidade da crianga. Para aquelas
criangas e familiares negativamente afetados pela comunicagdo, vocé precisara
discutir estratégias de enfrentamento e fontes de apoio. + Saiba que algumas
criangas podem precisar de apoio e orientacdo a medida que se tornarem
adolescentes. *

Farcialmente Totalmente
Inadequado adequado Adequado adequado

Relevancia O O O O
Clareza O O O O
Precisao O O O O

Se vocé assinalou Inadequado ou Parcialmente adequado, por favor, registre seu
comentario/sugestéo para adequagdo deste conteldo:

Sua resposta

Voltar Proxima S  Pagina 20 de 27

-

A comunicag3o pode acontecer com ruidos, que se referem as si que na ira como
é compreendida a mensagem. Ha quatro tipos de ruidos de comunicagdo: a) FISICO b) Fisioldgico; c)
Psicolégico; d) Semantico.

a) O ruido fisico & de origem externa e se refere aos sons presentes no local
onde é desenvolvida a comunicagdo. Esses sons podem interferir
negativamente, dificultando o receptor de ouvir o que esta sendo falado ou de
se concentrar nas informagdes. Portanto, vocé precisa atentar para a escolha do
local, e lembre-se daquilo que ja foi apresentado no elemento Contexto: precisa
oferecer privacidade! *

Parcialmente Totalmente
Inadequado Adequado
i adequado . adequado

Relevancia O O O O
Clareza O O O O
Precisdo O O O O
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b) O ruido fisiclogico se refere a qualguer questio fisiclogica que blogueie a
comunicagdo. Entdo, antes de inicia-la, avalie as suas condigdes e as do receptor,
por exemplo: dor de cabega, dor no corpo, sintomas de alguma doenga que
interfiram negativamente na comunicag&o, entre outros. *

Parcialmente Totalmente
Inad d Ad di
nagequado adeguado equade adequado
Relevancia r:-_) f:-_) (—_) lf-_)
Clareza @) O ) O
Precisio l':::] ('__) (’_) ('__)

c) O ruido psicologico acontece quando o emissor efou o receptor dispersa sua
atengdo da mensagem gue esta sendo comunicada. Para evitar esse tipo de
ruido, vocé precisa desenvolver habilidade para lidar com seus proprios
sentimentos, pois o efeito que a comunicag&o causa em vocé pode ser uma
barreira para continuidade do processo. Tambem, vocé precisa lidar com a
reagdo emocional do receptor, de modo a apoia-lo. Identifique as emogdes que
peodem inibir a capacidade dos familiares ou da crianga de processar as
informagdes. Lembre-se de comunicar a mensagem de maneira esperancosa.
Evite associar o diagndstico de HIV a possibilidade de morrer, pois pode gerar
uma reagio de sofrimento, susto cu confusdo tanto & familia quante & crianga.
Se a possibilidade de morrer surgir comeo um guestionamento, vocé pode
minimizar esse medo destacando os beneficios do tratamento antirretroviral e
exemplificando os bons prognosticos de outras criangas com o mesmo
diagnostico. *

Inadequada PZL':;:'I:';Z?E Adequado -;D;:LI"::::
Relevancia If__) (_) ":__) C)
Clareza I’:__) (_) (_) 'C_)
Precisdo I’:__) (_) ":__) C)

d) O ruido semantico ocorre quando o receptor ouve algo gue possui um
significado diferente, o que pode acontecer na comunicagdo do diagndstico de
infecgdo pelo HIV, especialmente quando o profissional usa termos técnicos.
Lembre-se daquilo que foi apresentado no elemento Mensagem: comunique-se
de maneira clara. Evite terminologias que o familiar ou a crianga nunca ouviu,
pois podem prejudicar o entendimento. Também, evite termos conflitantes e
confusos, como o nome da doenga, apelidos e sindnimos. *

Farcialmente Totalmente
Inad d Ad d
nacequaca adeguado equac adequado
Relevancia f:__) (_) r:__) C)
Clareza O O O O

Precisdo O O O O



Se vocé assinalou Inadequado ou Parcialmente adequado, por favor, registre seu
comentario/sugestao para adequagao do conteldo do elemento ruidos da
comunicagao:

Sua resposta

Voltar Proxima IS Pagina 21 de 27

Falhas na comul

Falha & quando a transmissfo da mensagem ndo acontece.

A falha na comunicagio pode ser determinada tanto por situagdes do
profissional quanto do familiar ou da crianga. A comunicagdo sequer inicia
quando os pais ndo desejam que a crianga saiba elou o profissional se abstém de
comunicar, devido & ndo concordancia dos pais. Atente que, diante dessa falha, a
crianga aprende sobre o seu diagndstico de maneira indireta ou ndo intencional,
como quando acidentaimente |18 anctagtes dos profissionais ou dos
medicamentos; ouve comentarios da doenga; associa conteudo da escola ou
das midias com seus sintomas ou tratamento; ou sdo comunicadas por terceiros.
+ Saiba que a principal causa de falha & o ndo reconhecimento do direito da
crianga de saber seu diagnostico. *

Parcialmente Totalmente
Inadequado Adequado
9 adeguado 1 adequado

Relevéncia O O O O
Clareza O O O O
Precisao O O O O

Se vocé assinalou Inadequado ou Parcialmente adequado, por favor, registre seu
comentario/sugestio para adequagao do contelido do elemento Falhas na
comunicagao:

Sua resposta

Vocé concluiu as segdes de avaliagdo de relevancia, clareza e precisdo do
conteudo. A seguir, encontram-se as segoes de objetivo (refere-se aos
propositos, metas ou fins que se deseja atingir por meio do uso da
tecnologia), estrutura (refere-se a forma de apresentar as orientagdes e inclui
sua organizagao geral, estrutura, coeréncia) e relevancia (refere-se a
caracteristica que avalia o grau de significagdo da tecnologia) do Guia:

Voltar Préxima G  Pdgina 22 de 27
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Refere-se aos propdsitos, metas ou fins que se deseja atingir por meio do uso da tecnologia.

O conteudo atende ao objetive? *

Refere-se ao propdsito que se deseja atingir por meio da pritica com a tecnologia. Retomando o objetiva
desta tecnologia: subsidiar os profissionais no acompanhamento da comunicagio do diagndstico de
HIV, de modo a apaiar um processo que promova o bemeestar e provoque menos efeitos negativos nas
criangas e nas familias.

O 1 (Inadeguado)
O 2 (Parcialmente adequado)
O 3 (Adeguado)

O 4 (Totalmente adequado)

Se vocé assinalou 1 ou 2, por favor, registre seu comentario/sugestio para
adequagao do contelido da tecnologia:

Sua resposta

O texto esta compativel com o publico-alvo? *

Relembrando que o pablico-alve sdo os profissionais que atendem criangas que vivern com HIV & suas
familias.

(O 1 (inadequado)
O 2 (Parcialmente adequado)
(O 3(Adequado)

O 4 (Totalmente adequado)

Se vocé assinalou 1.0u 2, por favor, registre seu comentario/sugestdo para
adequagao do contetdo da tecnologia:

Sua resposta

As informagdes/conteldo sdo adequados para o acompanhamento da
comunicagdo do diagndstico de HIV? *

(O 1 (inadeguado)
O 2 (Parcialmente adequado)
(O 3 (adequado)

O 4 (Totalmente adequado)

Se vocé assinalou 10u 2, por favor, registre seu comentario/sugestao para
adequagao do contelido da tecnologia:

Sua resposta



O contelido & motivador e incentiva a prosseguir? *
(O 1 (inadequado)

(O 2 (Parcialmente adequado)

(O 3(Adequado)

(O 4 (Totaimente adequado)

Se vocé assinalou 10u 2, por favor, registre seu comentario/sugestdo para
adequacao do conteudo da tecnologia:

Sua resposta

O contetdo atende as necessidades dos profissionais no acompanhamento da
comunicagao do diagnostico de HIV? *

O 1 (Inadequado)
O 2 (Parcialmente adequado)
(O 3(Adequado)

O 4 (Totalmente adequado)

Se voceé assinalou 10u 2, por favor, registre seu comentario/sugestdo para
adequagdo do contetido da tecnologia:

Sua resposta

Pode circular no meio cientifico na area de infecgfes sexualmente transmissiveis
na infancia? *

O 1 (Inadequado)
O 2 (Parcialmente adequado)
O 3 (Adequado)

(O 4(Totaimente adequado)

Se vocé assinalou 1 ou 2, por favor, registre seu comentario/sugestao para
adequagao do conteldo da tecnologia:

Sua resposta

Voltar Préxima I Pagina 23 de 27
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Refere-se & forma de apresentar as crientages e inclui sua crganizagdo geral, estrutura e coeréncia.

O conteudo é apropriado para o acompanhamento da comunicagao do
diagnostico de HIV? *

C) 1 {Inadegquado)
{—_) 2 (Parcialmente adequado)
C) 3 (Adequado)

C) 4 (Totalmente adequado)

Se vocé assinalou 1ou 2, por favor, registre seu comentario/sugestdo para
adeguagio do conteldo da tecnologia:

Sua resposta

O contetdo esta apresentado de forma clara? *
(_) 1 {Inadegquado)

(—_) 2 (Parcialmente adequado)

() 3(Adequada)

C) 4 (Totalmente adequado)

Se vocé assinalou 1ou 2, por favor, registre seu comentario/sugestdo para
adeguagdo do contelido da tecnologia:

Sua resposta

As informagdes esto adequadas cientificamente? =

~

1 (Inadequado)

-

O

2 (Parcialmente adequado)

I

O

() 3 (Adequada)
O

4 (Totalmente adequada)

Se voceé assinalou 1ou 2, por favor, registre seu comentario/sugestdo para
adequagio do conteldo da tecnologia:

Sua resposta

Ha uma sequéncia logica do conteldo? *

~

1 (Inadeguado)

-

O

2 (Parcialmente adequado)

I

O

3 (Adequado)

-

O

4 (Totalmente adequado)

I

O
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Se vocé assinalou 1ou 2, por favor, registre seu comentario/sugestio para
adequagio do conteldo da tecnologia:

Sua resposta

O conteudo esta apresentado de forma compreensivel? =

1 {Inadeguado)
2 {(Parcialmente adeguado)
3 (Adequado)

O
O
O
":__) 4 (Totalmente adequado)

Se vocé assinalou 1ou 2, por favor, registre seu comentariofsugestdo para
adequagio do conteldo da tecnologia:

Sua resposta

As informages sdo estruturadas em concordancia e ortografia. *

1 {Inadequado)
2 (Parcialmente adeguado)

O
O
() 3 (Adequado)
O

4 (Totalmente adequado)

Se voceé assinalou 10ou 2, por favor, registre seu comentariofsugestao para
adequagio do conteldo da tecnologia:

Sua resposta

O estilo de redagao corresponde ao nivel de conhecimento do publico-alvo. *

1 (Inadeguado)
2 (Parcialmente adeguada)

O
O
":__) 3 (Adequado)
O

4 (Totalmente adequado)

Se vocé assinalou 1ou 2, por favor, registre seu comentariofsugestdo para
adequagio do conteldo da tecnologia:

Sua resposta
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Relevancia

Refere-se & caracteristica que avalia o grau de significagdo da tecnologia.

Os temas retratam os aspectos-chaves que devemn ser reforgados? *

(O 1 (nadequado)
":) 2 (Parcialmente adequado)
(-_) 3 (Adequado)

":) 4 (Totalmente adequada)

Se vocé assinalou 1ou 2, por favor, registre seu comentariofsugestdo para
adequagdo do contetdo da tecnologia:

Sua resposta

O conteldo propde ao profissional adquirir subsidios para o acompanhamento
da comunicagdo do diagnostico de HIV? *

(_) 1 (Inadegquado)
(_) 2 (Parcialmente adeguado)
(_) 3 (Adequado)

(_) 4 (Totalmente adequado)

Se vocé assinalou 1ou 2, por favor, registre seu comentario/sugestao para
adequagdo do conteudo da tecnologia:

Sua resposta

O Guia aborda os assuntos necessarios para o acompanhamento da
comunicagdo do diagndstico de HIV? *

(_) 1 {Inadequado)
(_) 2 (Parcialmente adeguado)
(_) 3 (Adegquado)

(_) 4 (Totalmente adequado)

Se vocé assinalou 1ou 2, por favor, registre seu comentario/sugestao para
adequagao do conteudo da tecnologia:

Sua resposta

Esta adeguado para ser utilizado por qualguer profissional gque atende criangas
vivendo com HIV? *

l’:) 1 (Inadeguada)
(_) 2 (Parcialmente adequadao)
(_) 3 (Adequado)

(_) 4 (Totalmente adequado)
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Se vocé assinalou 1ou 2, por favor, registre seu comentario/sugestao para
adequagao do conteddo da tecnologia:

Sua resposta

Voltar Proxima S  Pigina 25 de 27

Indicagbes de outros juizes

De acordo com a técnica de snowball sampling (bola de neve), vocé podera indicar outros juizes para
avaliar o conteddo e contribuir com a elaborag3o desta tecnologia_

Indicagio de nome e contato de juizes (pesquisadoresidocentes):

Sua resposta

Indicagao de nome e contato de juizes tecnicos (profissionais que atendem
criangas gue vivem com HIV):

Sua resposta
Voltar Proxima S  Pagina 26 de 27

Revelacdo do Diagnostico de HIV
“ para crian¢as e adolescentes

Instrumento de avaliagao do conteudo
da tecnologia intitulada "Comunicagao
do diagnostico de infeccao pelo HIV:
guia para profissionais que atendem
criangas”

Agradecemos a sua disponibilidade!
Voltar m G  Pagina 27 de 27
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APENDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO

Titulo do projeto de pesquisa: “Acompanhamento da revelagao do diagndstico de infecgao
pelo HIV na infancia: traducao do conhecimento em um guia para equipe de saude”
Pesquisadoras: Dda. Bruna Pase Zanon, Dra Aline Cammarano Ribeiro e Dra Cristiane C. de
Paula

Instituicdo: Universidade Federal de Santa Maria, Programa de Pds-Graduacdo em
Enfermagem.

Contato: (55) 3220-8938, Av. Roraima, 1000, prédio 26, sala 1336, CEP 97105-970. Santa
Maria, RS, BR. revhiv.guia@gmail.com

Comité de Etica em Pesquisa da UFSM: Av. Roraima, 1000 - 97105-900 - Santa Maria - RS -
2° andar do prédio da Reitoria. Telefone: (55) 3220-9362 - E-mail: cep.ufsm@gmail.com.

Local de coleta de dados: via plataforma on-line do Google Forms

Eu, Bruna Pase Zanon, Enfermeira, Doutoranda do Programa de Pods-graduagao em
Enfermagem da Universidade Federal de Santa Maria (PPGENF/UFSM), autora da pesquisa,
orientada pela Prof’. Dr®. Cristiane Cardoso de Paula, gostaria de convida-lo/a a ser um/a dos
juizes/as na avaliacdo de contetido da Tecnologia que estamos produzindo. A pesquisa foi
aprovada pelo Comité de FEtica em Pesquisa da UFSM CAAE 39967714.4.0000.5346.
Informamos que lhe sdo assegurados: O direito de ndo participar desta pesquisa, se assim o
desejar, sem que isso acarrete qualquer prejuizo. O acesso a qualquer momento as
informacdes de procedimentos e beneficios relacionados a pesquisa, inclusive para resolver
davidas que possam ocorrer. A garantia de anonimato e sigilo quanto ao seu nome e quanto as
informagdes prestadas no instrumento. Nao serdo divulgados nomes, nem qualquer
informagdo que possam identifica-lo/a ou que estejam relacionados com sua intimidade. A
liberdade de retirar seu consentimento a qualquer momento, durante o andamento da pesquisa,
sem que isto lhe traga prejuizo na instituigao.

As informagdes desta pesquisa serdo confidenciais e poderdo ser divulgadas, apenas, em
eventos ou publicagdes, sem a identificagdo dos voluntérios, a ndo ser entre os responsaveis

pelo estudo, sendo assegurado o sigilo sobre sua participagao.
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APENDICE C - TERMO DE CONFIDENCIALIDADE

Titulo do projeto de pesquisa: “Acompanhamento da revelagdo do diagndstico de infeccao
pelo HIV na infancia: tradu¢ao do conhecimento em um guia para equipe de saude”
Pesquisadoras: Dda. Bruna Pase Zanon, Dra Aline Cammarano Ribeiro e Dra Cristiane C. de
Paula

Instituicdo: Universidade Federal de Santa Maria, Programa de Pods-Graduacdo em
Enfermagem.

Contato: (55) 3220-8938, Av. Roraima, 1000, prédio 26, sala 1336, CEP 97105-970. Santa
Maria, RS, BR. revhiv.guia@gmail.com

Comité de Etica em Pesquisa da UFSM: Av. Roraima, 1000 - 97105-900 - Santa Maria - RS -
2° andar do prédio da Reitoria. Telefone: (55) 3220-9362 - E-mail: cep.ufsm@gmail.com.

Local de coleta de dados: via plataforma on-line do Google Forms

Os pesquisadores do presente projeto se comprometem a preservar a privacidade dos juizes, cujos
dados serdo coletados por meio plataforma on-line do Google Forms. As informagdes serdo
utilizadas Unica e exclusivamente para execucdo do presente projeto. As informacGes somente
poderdo ser divulgadas de forma anénima e serdo mantidas na sala nimero 1336 do Departamento
de Enfermagem, terceiro andar do Prédio 26, Centro de Ciéncias da Saude da UFSM, localizado
na Avenida Roraima, n°® 1000, CEP: 97.105.900, Santa Maria-RS. Por um periodo de cinco anos
sob a responsabilidade da Professora Pesquisadora Cristiane Cardoso de Paula. Ap6s este periodo,
os dados serdo destruidos. Este projeto de pesquisa foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa da UFSM em 11 de maio de 2020, sob emenda com o ndmero de parecer 4.020.789.

Santa Maria, 11 de maio de 2020.

Prof?. Dr. Cristiane Cardoso de Paula
Pesquisador responsavel
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ANEXO A - PARECER SUBSTANCIADO COMITE DE ETICA

sederarg UNIVERSIDADE FEDERAL DE

L SANTA MARIA/ PRO-REITORIA () Plobaforma
- DE POS-GRADUACAO E \CJ&‘M‘

~ PESQUISA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: REVELAQAAO DO DIAGNOSTIQO DE HIV PARA CRIANCAS E ADOLESCENTES:
CONVERGENCIA ENTRE PRATICA E PESQUISA

Pesquisador: CRISTIANE CARDOSO DE PAULA

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 39967714.4.0000.5346

Instituigao Proponente: Universidade Federal de Santa Maria/ Pro-Reitoria de Pés-Graduagido e

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 4.020.789

Apresentacgao do Projeto:
Pela notificag&o o proponente apresentou emenda ao projeto intitulado "Revelagdo do diagnéstico de HIV

para criangas e adolescentes: convergéncia entre pratica e pesquisa”.

A justificativa apresentada foi a seguinte: "Na dissertagcdo concluida
(http://coral.ufsm.br/ppgenf/images/Dissertacoes_alunos/Dissertacao_Bruna_Pase_Zanon.pdf), a Pesquisa
Convergente Assistencial foi aplicada com o objetivo de conduzir a construcdo coletiva de um processo de
revelacdo do diagndstico de HIV para criancas e adolescentes no Ambulatério de Doencas Infecciosas
Pediatricas. A partir dos resultados encontrados nas entrevistas, observacgdes e revisdes de literatura foi
sistematizada uma proposta de plano de acdo (tecnologia cuidative-educativa) para orientar os profissionais
da saude no acompanhamento do processo de revelagdo do diagnéstico de HIV para criangas e
adolescentes em servico especializado. Assim, deu-se continuidade com a Tese de Doutorado que se
propde a validar o contelido da referida tecnologia com pelo menos 25 juizes provenientes das diferentes
regides brasileiras (profissionais da area da saude com experiéncia no tema) que serdo selecionados pelo

curriculo Lattes e por snowball sampling os quais receberdao um formuléric online com uma escala Likert."

Assim, solicita-se a "ampliagao do cronograma da pesquisa para o desenvolvimento de etapa de

Enderego: Av. Roraima, 1000 - prédio da Reitoria - 7° andar - sala 763

Bairro: Camobi CEP: 97.105-970
UF: RS Municipio: SANTA MARIA
Telefone: (55)3220-9362 E-mail: cep.ufsm@gmail.com
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sy, UNIVERSIDADE FEDERAL DE
222 . SANTA MARIA/ PRO-REITORIA Wﬂv
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PESQUISA

Continuacdo do Parecer: 4.020.789

validacdo do conteldo da tecnologia cuidativo-educativa produzida junto aos profissionais no projeto
aprovado pelo CEP."

Em func¢do dos documentos apresentados a emenda pode ser aprovada.

Objetivo da Pesquisa:

Construir um plano de ag¢do com os profissionais da salde para o processo de revelacdo do diagnéstico de
HIV as criancas e adolescentes.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Considerando-se as caracteristicas do projeto, a descrigcdo de riscos e beneficios apresentada pode ser
considerada suficiente.

Comentérios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Os termos de apresentacdo obrigatéria podem ser considerados suficientes.

Recomendacdes:

Veja no site do CEP - https://fwww.ufsm.br/pro-reitorias/prpgp/cep/ - modelos e orientacfes para

apresentacdo dos documentos. ACOMPANHE AS ORIENTACOES DISPONIVEIS, EVITE PENDENCIAS E
AGILIZE A TRAMITAGAO DC SEU PROJETO.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Consideragoes Finais a critério do CEP:

O proponente do projeto & responsavel por indenizagdo aos participantes no caso de manifestacdo de
eventuais danos comprovadamente decorrentes da realizacdo da pesquisa.

Endereco: Av. Roraima, 1000 - prédio da Reitoria - 7° andar - sala 763

Bairro: Camobi CEP: 97.105-970
UF: RS Municipio: SANTA MARIA
Telefone: (55)3220-9362 E-mail: cep.ufsm@gmail.com
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Continuacao do Parecer: 4.020.789
Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_155473] 11/05/2020 Aceito
do Projeto 8 E2.pdf 15:22:57
Outros emenda_|CIQ.doex 11/05/2020 |CRISTIANE Aceito
15:08:26 |CARDOSO DE
PAULA

Outros APENDICE G.pdf 15/12/2014 Aceito
17:15:11

Folha de Rosto folha nde rosto.jpg 01/12/2014 Aceito
15:44:01

Qutros Sie.pdf 28/11/2014 Aceito
17:49:33

Outros DEPE.jpg 28/11/2014 Aceito
17:49:14

TCLE / Termos de |APENDICE F Assentimento.pdf 28/11/2014 Aceito

Assentimento / 17:47:46

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de | APENDICE E TCLE.pdf 28/11/2014 Aceito

Assentimento / 17:47:41

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de |APENDICE D TCLE.pdf 28/11/2014 Aceito

Assentimento / 17:47:33

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de |APENDICE C TCLE.pdf 28/11/2014 Aceito

Assentimento / 17:47:26

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de | APENDICE B TCLE.pdf 28/11/2014 Aceito

Assentimento / 17:47:16

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / | Projeto Mestrado Bruna [plataforma 28/11/2014 Aceito

Brochura brasil].pdf 17:46:53

Investigador

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

Enderego:
Bairro: Camobi
UF: RS

Telefone:

Av. Roraima,

Municipio:
(55)3220-9362

1000 - prédio da Reitoria - 7° andar - sala 763
CEP: 97.105-970
SANTA MARIA

E-mail: cep ufsm@gmail.com
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Continuacéo do Parecer: 4.020.789

SANTA MARIA, 11 de Maio de 2020

Assinado por:

CLAUDEMIR DE QUADROS
(Coordenador(a))

Enderego:

Av. Roraima, 1000 - prédio da Reitarna - 7° andar - sala 763
Bairro: Camobi

UF: RS Municipio: SANTA MARIA
Telefone: (55)3220-9362

CEP: 97.105-970

E-mail: cep.ufsm@gmail.com
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