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RESUMO

COMUNICACAO DO DIAGNOSTICQ DE INFECCAO PELO HIV EM PEDIATRIA:
REVISAO DE ESCOPO

AUTOR: Luiza Cremonese
ORIENTADORA: Cristiane Cardoso de Paula
COORIENTADORA: Stela Maris de Mello Padoin

Introdugdo: No campo da pediatria o diagndstico de infeccdo pelo HIV na infancia é
compreendido como uma comunicacdo dificil, por se tratar de uma condi¢do soroldgica
permanente e imersa em um contexto estigmatizante. Isso indica que familiares e profissionais
utilizem diferentes estratégias para tal comunicacdo, visando minimizar falhas e associagdes
negativas a situacdo. Porém, had lacuna quanto aos elementos que compde 0 processo
comunicativo deste diagndstico. Objetivo: mapear como acontece a comunicacao do diagndstico
de infeccdo pelo HIV em pediatria. Método: revisdo de escopo conforme as orientagdes do
Joanna Briggs Institute. Os critérios de inclusdo foram artigos originais que tiveram como
participantes, crianca, familiar e/ou profissional de salde, que o tema fosse a comunicacdo do
diagndstico de infeccdo pelo HIV; recorte temporal de 2011 e os idiomas portugués, inglés ou
espanhol. Considerando que a comunicacdo pode se estender a adolescéncia e, por vezes, as
investigacOes incluem ambos participantes, houve a necessidade, no decorrer do estudo, de
inclusdo de adolescentes infectados pelo HIV na infancia. Foram acessadas, em janeiro de 2020,
as fontes: PubMed, CINAHL, Scopus, WoS, ASSIA, PsycINFO, ERIC, Sociological Abstracts,
Edubase e LILACS, BDENF e IndexPsi via BVS. Bem como, a lista de referéncia dos estudos
incluidos. Resultados: foram incluidos 64 artigos e os resultados organizados a partir dos
elementos do processo comunicativo como 0 emissor, receptor, mensagem, contexto, canal e
efeito. Os emissores foram os profissionais da satde e familiares e os receptores foram familiares,
criangas e adolescentes. A mensagem foi o diagnostico de infecgdo pelo HIV para a crianca e, por
vezes, acontecendo na adolescéncia. O principal contexto que os familiares e profissionais
analisaram para comunicar se refere ao preparo das criangas ou adolescentes. Como canal da
comunicagdo os profissionais e familiares utilizaram materiais fisicos e outras estratégias e
avaliaram a quantidade de informagdes e a qualidade do contetdo. Na grande maioria, os efeitos
foram benéficos para os envolvidos, sendo que os efeitos negativos aconteceram quando houve
atraso na comunicagdo e ela aconteceu na adolescéncia. Os ruidos aconteceram, especialmente
quando os familiares foram os emissores e o0s profissionais reconheceram que cometeram falhas
devido a falta de preparo para a situacdo. Consideracdes finais: € importante que 0s servicos
estabelecam condicOes de ser ter um contexto apropriado para a comunicacdo de mas noticias em
pediatria. E, também, para que os profissionais de saude desenvolvam habilidades para apoiarem
os familiares como emissores desta mensagem. Destaca-se que é positivo 0 uso de estratégias de
comunicagdo adequadas para a faixa etéria, 0 acompanhamento dos efeitos dessa comunicagao
por equipe multiprofissional, sendo a comunicacdo processual, precoce e oportuna, evitando
ruidos e falhas, pois podem gerar efeitos negativos. Novos estudos sdo necessarios especialmente
para avaliar as falhas de comunicacdo do diagndstico de infeccdo pelo HIV na experiéncia das
criangas.

Palavras-Chave: Salde da crianca. Satde do adolescente. Comunicagdo em salde. HIV. Revisao
de escopo.






ABSTRACT

COMMUNICATION OF THE DIAGNOSIS OF HIV INFECTION IN PEDIATRICS:
SCOPING REVIEW

AUTHOR: Luiza Cremonese
ADVISOR: Cristiane Cardoso de Paula
CO-ADVISOR: Stela Maris de Mello Padoin

Introduction: In the pediatric field, the diagnosis of HIV infection in childhood is understood
as a difficult communication, as it is a permanent serological condition immersed in a
stigmatizing context. This indicates that family members and professionals use different
strategies for such communication, aiming to minimize failures and negative associations with
the situation. However, there is a gap in the elements that make up the communicative process
of this diagnosis. Objective: to map how the diagnosis of HIV infection occurs in pediatrics.
Method: scope review according to the guidelines of the Joanna Briggs Institute. The
inclusion criteria were original articles whose participants were the child, family and/or health
professional, whose theme was the communication of the diagnosis of HIV infection,
published from 2011 and in Portuguese, English or Spanish. Considering that communication
can extend to the teaching and, sometimes, investigations include both participants, there was
a need, during the study, for inclusion of HIV adolescents infected in childhood. In January
2020, the following sources were accessed: PubMed, CINAHL, Scopus, WoS, ASSIA,
PsycINFO, ERIC, Sociological Abstracts, Edubase and LILACS, BDENF and IndexPsi by
VHL, in addition to the reference list of the included studies. Results: 64 articles were
included and the results organized from the elements of the communicative process such as
sender, receiver, message, context, channel and effect. The emitters were health professionals
and family members and the recipients were family members, children and adolescents. The
message was the diagnosis of HIV infection for the child and sometimes happening in
adolescence. The main context that family members and professionals analyzed to
communicate refers to the preparation of children or adolescents. As a communication
channel, professionals and family members used physical materials and other strategies and
evaluated the amount of information and the quality of the content. In the vast majority, the
effects were beneficial for those involved, and the negative effects occurred when there was a
delay in communication and it happened in adolescence. The noises occurred, especially
when the family members were the emitters and the professionals recognized that they had
committed failures due to the lack of preparation for the situation. Final thoughts: it is
important that the services establish conditions to have an appropriate context for the
communication of bad news in pediatrics. Moreover, health professionals must develop skills
to support family members as senders of this message. It is noteworthy that the use of
communication strategies appropriate for the age group is positive, as well as the monitoring
of the effects of this communication by a multidisciplinary team, being the procedural
communication early and timely, avoiding noise and failures, as they can generate negative
effects. Further studies are necessary especially to assess the communication failures of the
diagnosis of HIV infection in the children’s experience.

Keywords: Child Health. Adolescent Health. Health Communication. HIV. Scoping Review.






LISTA DE FIGURAS

Figura 1 — Modelo da COMUNICAGAD ..........cueiierieeieciee e eee st e et e st sre et sraeste e sraeee s 34
Figura 2 — Etapas da triagBIM........couiiiiiieie et sttt ae e sneenee s 51
Figura 3 — Fluxograma de Selecao d0S eSTUAOS.........c.cvveieieeiieiie e 53
Figura 4 — Gréfico do quantitativo dos participantes dos estudos. Santa Maria/RS, 2020......65
Figura 5 — Figura ilustrativa do quantitativo de artigos que incluiram a respectiva
populagdo como participantes. Santa Maria/RS, 2020..........cccccevvrveieenesinseene 65

Figura 6 — Figura ilustrativa do quantitativo de estudos nos paises. Santa Maria/RS, 2020 ...67
Figura 7 — Figura ilustrativa do quantitativo de artigos e ano de publicagdo. Santa
MaAFTA/RS, 2020........ciiiieieiieieeee ettt sttt rentens 68






LISTA DE QUADROS

Quadro 1 — Identificacdo dos artigos incluidos e excluidos na revisdo de escopo. Santa
MaAFTA/RS, 2020......cc it s e e s e e e r e e eabens 54
Quadro 2 — Caracterizacdo dos artigos incluidos na revisdo de escopo. Santa Maria/RS,
2020 ..ottt R Rt R et et et nrenaenreereene e 58
Quadro 3 — Quadro com a caracterizacdo dos estudos conforme continente/pais e autor da
=] {= =10 To] T LSRR 66
Quadro 4 — Mapeamento dos elementos envolvidos na comunicacdo do diagnostico de
infeccdo pelo HIV para crianca e adolescente. Santa Maria/RS, 2020 ................. 71
Quadro 5 — Mapeamento do contexto para a comunicacdo do diagnostico de infeccdo pelo
HIV para crianga e adolescente. Santa Maria/RS, 2020..........cccceoevenerenicnennnn. 74
Quadro 6 — Mapeamento dos canais de comunicacao do diagndstico de infeccao pelo HIV
para crianca e adolescente. Santa Maria/RS, 2020 ..........ccccocevveieiiieineie s 77
Quadro 7 — Mapeamento dos efeitos da comunicacao do diagnostico de infeccdo pelo HIV
para crianca e adolescente. Santa Maria/RS, 2020..........cccccceviieieiiinineie e 80
Quadro 8 — Mapeamento dos assuntos com ruidos que estiveram presentes na
comunicagdo do diagnostico de infeccdo pelo HIV para crianca e adolescente.
Santa Maria/RS,; 2020........ccuuiiiiiiieie e 83
Quadro 9 — Mapeamento dos motivos das falhas de comunicacdo do diagnostico de
infeccdo pelo HIV para crianca e adolescente. Santa Maria/RS, 2020 ................. 85






AIDS
AZT

BVS
CDSR
CINAHL
DST
Edubase
ERIC
GP-PEFAS
HIV
IndexPsi
IST

JBI
JBIDSRIR
MS

PIE
PsycINFO
PubMed
RE
REVHIV
SR

TARV
TIC

WoS

LISTA DE SIGLAS E ABREVIATURAS

Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida

Zidovudina

Biblioteca Virtual em Saude

Cochrane Database of Systematic Reviews

Cumulative Index to Nursing & Allied Health Literature
Doenca Sexualmente Transmissivel

Base de area da educacéo

Education Resources Information Center

Grupo de Pesquisa Cuidado a Saude das Pessoas, Familias e Sociedade
Virus da Imunodeficiéncia Humana

Index Psi Periodicos

Infec¢cBes Sexualmente Transmissiveis

Joanna Briggs Institute

JBI Database of Systematic Reviews and Implementation Reports
Ministério da Saude

Préatica Informada por Evidéncia

American Psychological Association

U.S. National Library of Medicine

Revisédo de Escopo

Revelacdo do Diagnostico de HIV

Scoping Review

Terapia Antirretroviral

Tecnologias de informacgéo e comunicagéo

Web of Science






SUMARIO

APRESENTAGCAO ...ttt 19
R 1N 10 5 10 07X @ TP 21
SO 1= ] = 1 1V TSR 24
1.1.1 ODjetivos ESPECITICOS ....uviiieiieiieii ettt sre e 24
2 FUNDAMENTAGCAO TEORICA ......cooieetceeeceeee et 25
2.1 TENDENCIA TEMATICA DAS PRODUCOES ACADEMICAS DE

ENFERMAGEM ACERCA DA INFECCAO PELO HIV NA POPULACAO DE

CRIANCAS E ADOLESCENTES ....oocoivitiecistees et tes st snes s st 25
2.2 COMUNICACAO EM SAUDE E A INTERFACE COM A CRIANCA E SUA

FAIMILILA oottt et et e ettt et e e e e e e e et ee et ee et et es et eeee e eeeeeeeeeeeeeeeeene 33
2.3 COMUNICACAO DE MAS NOTICIAS EM PEDIATRIA. ..o 36
24 COMUNICACAO DO DIAGNOSTICO DE INFECCAO PELO HIV NA

TN L= T 1 T 41
2.4.1 Dimens0es historica, epidemioldgica e politica do HIV na infancia......................... 41
2.4.2 Dimensdes clinica, assistencial e social do HIV na infancia.........ccccoceevvveivevieeeenen, 44
B IMETODO oottt ettt ettt ettt ettt ettt ettt 47
3.1 PERCURSO PARA O PLANEJAMENTO DA REVISAO .....ocooiieeeeeeeeeeeeeeseeeeenens 48
3.2 DESCRICAO METODOLOGICA DA PROPOSTA DE REVISAO DE ESCOPO .....49
A RESULTADOS. ..ottt ee et eeeeeeee e seeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeseseseseeeeeeneeenees 53
41 EMISSOR E RECEPTOR DA MENSAGEM .....cooiiieeeeeeeeeeee e 69
A.2 CONTEXTO oo e et ee s eeeeeeeeeeseeeseseeeeeeeeeeeseeeeeeeeeeeeeeeseseneeeeneeenens 73
4.3 CANAL DE COMUNICACAD ..ottt 76
A EFEITO oot eeeeeeeeeeeeeee e e e eeeeeeeeeeeeseeeeeeeeeseneneneneneeeeeenens 79
A5 RUIDOS ..ottt e e s e et ee e e eeeeeeeeeeeeeeeeeses et eseeeeeeeeeeeeeeeeeeeneaene 82
A8 FALHAS ..ottt et et ee e e e 84
B DISCUSSAO ... ettt ettt ettt ettt et ettt ettt ettt et ettt et ettt et et et et et et ettt et et et ererenes 89
5.1 EMISSOR E RECEPTOR DA MENSAGEM .....c.oiiiieteteeeeeeeeeeeeeeteseeeeeeeen e 89
5.2 CONTEXTO PARA QUE A COMUNICACAO ACONTECA .....ocovveieeeeeeeeeeeens 93
5.3  CANAL DE COMUNICAGAOD .......ooiiieieieseeeeeeteeeesenes e en s 101
5.4 EFEITOS DA COMUNICACAOD ... ..ot eeee e 106
55 RUIDOS DA COMUNICAGAO .........ccoiiiiieeeeeeeeeees s en s 113
56 FALHAS NA COMUNICACAD ....ocovieeeceeeeeeeeeeeeee e 115
6  CONSIDERAGCOES FINAIS ....coooiiitieeeeeeeeeeee e tenasse st 125

REFERENCIAS ..ottt ettt ettt ettt ettt ettt ettt ettt ettt ettt et et et et et et eeenenenes 127

APENDICE A - QUADROASIN()PTICO DO ESTUDO DE TENDENCIAS
DAS PRODUCOES ACADEMICAS DE ENFERMAGEM NA TEMATICA

DE HIV NA POPULACAO DE CRIANCAS E ADOLESCENTES.........ccccoouc.... 143
APENDICE B - PROTOCOLO DE REVISAO DE ESCOPO APRESENTADO

AO JBIBRASIL ... 156
APENDICE C - ESTRATEGIAS DE BUSCA NAS BASES DE DADOS............. 164

APENDICE D - CHECKLIST DE SELECAO DOS ARTIGOS DA REVISAO
DE ESCOPO... .ot 172



APENDICE E — TABELA DE EXTRACAO DE RESULTADOS............ccoc....... 173

ANEXO A - CERTIFICADO DO VIII CURSO DE PESQUISA
BIBLIOGRAFICA: FONTES DE INFORMACAO DA AREA DA SAUDE NA

INTERNET ..o 175
ANEXO B - CERTIFICADO DO CURSO COMPREHENSIVE SYSTEMATIC
REVIEW TRAINING PROGRAMME .........cccoiiiiiiii s 176
ANEXO C - CERTIFICADO DO MINICURSO MINICURSO

"UNDERTAKING A SCOPING REVIEW"

ANEXO D - CERTIFICADO DE PARTICIPACAO EM EVENTO "JBI
BRAZIL 2017 CONFERENCE OF THE AMERICAS - EVIDENCE
IMPLEMENTATION ..o 178



19

APRESENTACAO

A tese em tela esta inserida no Grupo de Pesquisa Cuidado a Saude das Pessoas,
Familias e Sociedade (GP-PEFAS), na linha de pesquisa cuidado as pessoas vivendo com
HIV e suas familias, o qual completou duas décadas de experiéncia em ensino, pesquisa e
extensdo. Esta tese decorreu de resultados de um projeto matricial que a antecedeu
denominado "Revelacdo do diagnostico de HIV" (REVHIV 1), que teve o objetivo de
compreender o processo de revelacdo do diagnostico de HIV, na perspectiva da familia, do
adolescente e da crianca. O REVHIV | incluiu duas dissertagfes de mestrado (ALMEIDA,
2012; BRUM, 2013) e uma tese de doutorado (FREITAS, 2014).

A primeira dissertacdo objetivou compreender esse processo na perspectiva da familia.
Como resultado, teve-se que os significados da revelacdo séo construidos e elaborados desde
0 momento que a méde tem conhecimento do seu diagnéstico, sendo caracterizado como um
momento assustador diante dos questionamentos dos profissionais de saude e pela
probabilidade de transmissdo vertical ao filho. A revelacédo se caracterizou como um processo,
no qual as informacdes foram reveladas gradualmente, conforme questionado pela crianca ou
sua adesdo ao tratamento, apresentando fatores facilitadores ou de resisténcia para o inicio do
processo (ALMEIDA, 2012).

A segunda dissertacdo objetivou compreender esse processo na perspectiva do
adolescente. Os resultados demonstraram que os adolescentes sabem o diagndstico antes de
alguém lhes contar, entretanto, ndo o compreendem até que a familia e/ou profissionais da
satde expliquem. Eles tém conhecimento da maneira que ocorreu a transmissao do virus e que
precisam de tratamento. Ao saber a verdade, ficam assustados e com medo por ter algo que 0s
outros ndo tém. Depois que entendem, acostumam-se e aceitam. Pensam que ndo devem
contar para ninguém por medo da reacdo das pessoas. Reconhecem que tém regras e limites
por ter algo que 0s outros ndo tém, aceitam tomar os remédios e com o tempo, aprendem a se
cuidar. Compreendem que sdo pessoas normais, mas a0 mesmo tempo, séo diferentes por
terem o virus e precisarem de remédios e frequentarem o hospital (BRUM, 2013; BRUM et
al., 2015).

A tese investigou a perspectiva da crianca, €, como resultados, percebeu-se que ela
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. A

necessidade de revelacdo parte das curiosidades que s&o manifestadas aos familiares e/ou
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profissionais de salde. Por vezes, os acontecimentos cotidianos a levam a descobrir ou
confirmar sozinha que tem o HIV (FREITAS, 2014; FREITAS; RIBEIRO, 2015).

Essas pesquisas desenvolvidas no REVHIV | apontaram que a revelacdo do
diagnostico de HIV as criangas e adolescentes infectados por transmisséo vertical precisa ser
gradual, com o envolvimento de uma equipe multiprofissional que acompanhe o processo.
Poucos estudos apresentam essa perspectiva, 0 que culminou com a elaboragdo do segundo
projeto matricial intitulado "Revelacdo do Diagnostico de HIV" (REVHIV 1), que ja tem uma
dissertacdo concluida (ZANON, 2016) e duas teses em andamento, sendo uma dessas, a que
se apresenta.

A dissertacdo concluida sistematizou uma proposta de plano de agdo para
acompanhamento do processo de revelacdo do diagnostico de HIV para crianca em servico
especializado, a qual foi apresentada e discutida com os profissionais da saude (ZANON,
2016; ZANON; PAULA; PADOQIN, 2016; PAULA et al., 2018). Como continuidade, tem-se
a tese concluida da mesma autora, que criou 0 conteido de um guia para 0 acompanhamento
da comunicacdo do diagnostico pela infeccdo do HIV para os profissionais que atendem
criancas (ZANON, 2020).

A segunda tese que integra o0 REVHIV Il, em tela, mapeou como acontece a
comunicacdo do diagndstico de infeccdo pelo HIV para a criangca. A proponente possui
insercdo neste grupo de pesquisa no Programa Aids, educacédo e cidadania, em atividades de
extensdo no Ambulatério de Doencas Infecciosas Pediatricas do Hospital Universitario de
Santa Maria (HUSM) e de pesquisa do REVHIV II, em que discute e aprofunda a tematica.
Também, exerce docéncia na Universidade Luterana do Brasil — Campus Cachoeira do Sul,
onde ministra disciplinas relacionadas com a tese, a citar, Salde da crianca e adolescente e
Enfermagem baseada em evidéncia. Desenvolveu o curso Pesquisa bibliografica: fontes de
informacdo da area da saude na internet (ANEXO A), na Universidade Federal de Santa
Maria, 0 curso Comprehensive systematic review training programme (ANEXO B), no
Centro Brasileiro para o Cuidado a Saude Baseado em Evidéncias: Centro Afiliado do
Instituto Joanna Briggs, sediado na Escola de Enfermagem da Universidade de S&o Paulo e o
curso Undertaking a scoping review (ANEXO C) on-line, com vista a atender a demanda da

etapa metodologica desta tese.
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1 INTRODUCAO

A comunicacao tem como objetivo a transmissdo e recuperacdo de informaces entre
as pessoas. Para isso, envolve os elementos: emissor, representado por alguém que emite a
mensagem; receptor, quem recebe a informagdo; mensagem, que se trata do contetudo ou
informacdo a ser comunicada; canal de comunicacdo, meio utilizado e caracteristicas das
maneiras adotadas; contexto, que considera aspectos da vida das pessoas envolvidas antes da
comunicacdo da mensagem acontecer e efeitos, que séo as repercussdes apos a comunicagdo
(LASSWELL, 1972, 2007).

Quando essa comunicacdo esta inserida na area da saude, podera ser essa uma ma
noticia, considerada por ocasionar tristeza, angustia, luto ou outros sentimentos negativos
relacionados com progndsticos. Também, podem estar relacionadas como uma ameaca a
aspectos fisiolégicos ou mentais, por vezes, é necessaria preparacdo para cuidados paliativos
(SINGH, 2018).

Ao localizar a méa noticia na pediatria, o contexto da noticia indica a necessidade de
preparacdo tanto da equipe quanto da familia e da crianca. A maneira de comunicar deve ser
honesta, empética e objetiva, visando potencializar melhores efeitos na crianga, familia e
profissionais. Para minimizar os ruidos, é necesséria a utilizagdo da linguagem e técnica para
comunicar de acordo com o nivel de instrucdo da familia e a maturidade da crianca. Para
evitar falhas, é imprescindivel que os profissionais e familiares reconhecam o direito da
crianca de saber de sua condicdo, rompendo com o silenciamento, as informac6es enganosas e
a descoberta por terceiros (ZANON et al., 2020).

A comunicacdo do diagnéstico € uma atribuicio médica e envolve uma equipe
multiprofissional que precisa estar sensibilizada e capacitada para acolher, informar, apoiar e
proporcionar um atendimento integral. A equipe deve ser constituida, preferencialmente, por
profissionais das areas de medicina, enfermagem, servi¢o social, psicologia, odontologia,
farmacia, nutricdo, terapia ocupacional, entre outras. Essa comunicagdo envolve um
planejamento e capacitacdo dos profissionais, que se inicia no estabelecimento do diagnostico
de infeccdo pelo HIV e implica na comunicacgdo para os familiares e preparo destes para o
planejamento conjunto de como comunicar para a crianga e permanecer em acompanhamento
(BRASIL, 2017).

As evidéncias demonstram que, por vezes, 0s demais profissionais ndo participam do
acompanhamento (HABERER et al., 2011; QIAO; STANTON, 2014; VAZ et al., 2010). Isso

acontece, dentre outros motivos, por padrbes culturais de trabalho, falta de capacitacédo
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profissional e envolvimento emocional que pode causar sofrimento e afastamento no intuito
de evitar comunicar a ma noticia. Nesta dire¢do, a comunicacdo de mas noticias em pediatria
envolve atencdo tanto a crianca quanto aos seus familiares. Destaca-se a complexidade deste
tipo de comunicacdo em pediatria por se tratar de uma relacdo interpessoal entre profissional,
familiar e crianca, sendo fundamental a constante avaliagdo acerca da quantidade e maneira
que serdo dadas as informacdes (GONCALVES et al., 2015).

Torna-se pertinente destacar que a comunicacdo do diagnostico de infeccdo pelo HIV
na infancia pode ser compreendida como a comunicacdo de uma ma noticia, por se tratar de
uma condicdo soroldgica permanente (GALANO et al., 2014). Ao considerar os elementos da
comunicagéo, cabe destacar que no contexto de infeccdo pelo HIV na infancia, quando os
receptores sao os familiares, 0os emissores sdo os profissionais de saude e, quando 0s
receptores sdo as criangas, 0s emissores sdo os familiares e ou profissionais de salde. A
depender dos receptores, podem ser utilizadas diferentes estratégias para a comunicagdo do
diagndstico, dentre elas, utilizacdo de recursos tecnoldgicos, como, criacdo e utilizacdo de
personagens vivendo com HIV ou videos. Neste sentido, antes da nomeacéo do diagndstico, é
pertinente ofertar explicaces parciais acerca da importancia da tomada das medicacdes e 0s
mecanismos de ac¢ao dos virus no organismo, até chegar a completude, ou seja, nomeacdo do
HIV (VAZ et al., 2010).

Por vezes, a comunicacdo do diagnostico é realizada com ruidos na transmissao da
mensagem, prejudicando ou alterando a compreensdo do receptor. Os ruidos podem estar
relacionados com a complexidade no vocabulario e a velocidade em que é fornecida a
informacao, relutancia em fazer questionamentos, informagdes enganosas por influéncia dos
familiares, na tentativa de proteger a crianca de sofrimento (RUJUMBA; MBASAALAKI-
MWAKA; NDEEZI, 2010; NZOTA et al., 2015).

Algumas barreiras, seja dos familiares ou dos profissionais, podem impedir que a
comunicacdo aconteca. Essas sdo reconhecidas como falhas na comunicacdo em saude
(SILVA, 2005). Os familiares podem sentir culpa, tentar proteger ou temer o preconceito. Os
profissionais, por atribuirem a comunicagdo do diagndstico somente ao médico, podem se
eximir da corresponsabilidade (HABERER et al., 2011; QIAO; LI; STANTON, 2014; VAZ et
al., 2010).

A partir disso, propus este estudo. Para o planejamento, realizei uma busca no
Cochrane Database of Systematic Reviews (CDSR), JBI Database of Systematic Reviews and

Implementation Reports (JBIDSRIR) e International Prospective Register of Systematic
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Reviews (PROSPERO), pelos quais foram identificados estudos de reviséo que fortaleceram a
justificativa.

Dentre estes, destacam-se algumas revisGes sistematicas. Uma dessas investigou
ferramentas para auxiliar na comunicacdo do diagnostico de HIV para crianca. Os resultados
evidenciaram recursos inapropriados, que podem induzir a associacGes negativas, como
julgamento dos pais por comportamento promiscuo e temor ao virus representado como vildo
(WRIGHT et al.,, 2017). Outra revisdo investigou os fatores que influenciam esta
comunicacdo, incluindo barreiras e vantagens, e 0 impacto da comunicagdo sobre os aspectos
fisicos e emocionais no contexto de paises com baixa e média renda. Esse estudo evidenciou
que o suporte psicossocial pode ajudar na comunicacdo, apontou escassez de evidéncias e
indicou a necessidade de pesquisas para implementar a comunicacdo coerente a idade e a
cultura em contexto em paises com baixa e média renda com recursos limitados (VREEMAN
etal., 2013).

Considerando a lacuna quanto aos elementos que compde um processo de
comunicacdo, que neste estudo se refere a comunicacdo do diagnostico do HIV no campo da
pediatria, e que isso demanda capacitacdo profissional e preparo tanto dos profissionais
quanto dos familiares, e, ainda reconhecendo a necessidade e a complexidade de garantir o
direito da crianga de saber a verdade, propde-se mapear a literatura acerca desta comunicacéo,
tendo como método a revisdo de escopo orientada pelo Instituto Joanna Briggs, que possibilita
mapear esse processo nos diferentes contextos. Esse mapeamento inclui os elementos da
comunicacdo, quais sejam, emissores, receptores, contexto, mensagem, canal, efeito, ruidos e
falhas, com o intuito de proporcionar subsidios para a atuacéo dos profissionais de salde.

O referencial de comunicacdo de Laswell (1972, 2007) permitiu estruturar os
resultados da ScR segundo os elementos da comunicacdo. Reconheco a contribuicdo deste
referencial para organizacdo do mapeamento, que culminaram em um conteido amplo e
complexo. Entretanto, reconheco a perspectiva linear deste modelo tradicional de
comunicagdo. Buscou-se, na discussdo, apontar estratégias aos profissionais que ampliassem
essa limitacdo, indicando possibilidades de relacdo interpessoal. Também, pondero que a
aplicacdo dos resultados deste mapeamento na pratica de comunicagédo do diagnostico de HIV
para crianca possibilitara considerar outras proposi¢des de comunicacdo, em resposta ao que
reconhecam que comunicagéo é, sobretudo, interacdo sem limites estabelecidos para comeco

ou fim da relagéo estabelecida entre 0s emissores e receptores da mensagem.
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1.1 OBJETIVO

Mapear como acontece a comunicacdo do diagndstico de infeccdo pelo HIV em

pediatria.

1.1.1 Objetivos especificos

Mapear o contexto, a mensagem, 0s canais e os efeitos dessa comunicacao.

Mapear as situacdes de ruidos e falhas dessa comunicagéo.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA

Apresenta-se quatro itens para compor a fundamentacdo tedrica. O primeiro € um
estudo que buscou em teses e dissertaches brasileiras na area da enfermagem o
desenvolvimento do tema da infeccdo pelo HIV na populacdo de criangas e adolescentes, o
qual fortalece a necessidade de focalizagdo dos estudos na comunicacdo do diagndstico de
HIV precoce.

O segundo item, o referencial tedrico de comunicacdo e a interface desta com a
crianga e familia. Essa comunicacdo apresenta peculiaridades quando se trata de uma ma
noticia, as quais compdem o terceiro item com evidéncias sintetizadas acerca dos elementos
que interferem na comunicacdo de qualquer ma noticia em pediatria. Cabe justificar a
ampliacdo do termo revelacdo do diagndstico para comunicacdo do diagndstico, para
oportunizar o acesso aos diferentes elementos que a envolvem.

Dentre as mé&s noticias, encontra-se a comunicacdo do diagndstico de infeccdo pelo
HIV, para o qual se fundamentou com as dimensGes: epidemioldgica, historica, politica,

clinica, social e assistencial, compondo o quarto item.

2.1 TENDENCIA TEMATICA DAS PRODUCOES ACADEMICAS DE ENFERMAGEM
ACERCA DA INFECCAO PELO HIV NA POPULACAO DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES!

A caracterizacdo das producdes académicas foi ilustrada em formato de um quadro
sindptico, compondo o corpus de 59 estudos para analise. Nesse quadro constam as seguintes
informacdes: codigo, titulo, ano, populacéo, instituicdo, orientador, regido, delineamento, tipo
de producéo, cenério, descritores e autor (APENDICE A).

Da analise, tém-se producdes de 1998 até 2017, tendo apresentacdo da distribuicdo
temporal predominante nos dois quinquénios mais recentes, os quais iniciam em 2008 e 2013
(APENDICE B). Quanto ao tipo de producdo, foram 42 dissertacdes. O delineamento
predominante entre os 59 estudos foi de abordagem qualitativa, utilizada em 40 producdes. As
regides sul e sudeste tiveram o mesmo quantitativo de estudos realizados na tematica, 21

cada. A maioria dos estudos foi realizada com criancas quando comparado com adolescentes.

! Estudo de tendéncia tematica. A busca foi realizada no portal de teses e dissertagdes da CAPES, no més de
julho de 2017. Utilizou-se a estratégia “HIV” and “crianga” e “HIV” and “adolescente”.



26

Os resultados dos estudos foram subdivididos em temas: Conhecimento acerca do
HIV; Conhecimento acerca do diagnostico do HIV; Sexualidade; Repercussfes na vida de
criancas e adolescentes que vivem com HIV, a qual se subdivide em adesdo medicamentosa,
qualidade de vida, relacionamentos interpessoais, estigmatizacdo e preconceito;
Vulnerabilidade; Familiares e/ou cuidadores no contexto do HIV; Percep¢do/motivacéo para o
tratamento; Alimentagdo e composicdo corporal e, Contribui¢Ges para a pratica.

Em relacdo ao conhecimento acerca do HIV, os jovens demonstraram conhecimento
incipiente e desarticulado acerca da Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS).
Revelaram que se consideravam vulneraveis as InfeccGes Sexualmente Transmissiveis (ISTS)
pelo compartilhamento de canudos e cachimbos para o uso da cocaina/crack. Também,
emergiu a perspectiva de que a perda da consciéncia pela utilizacdo das drogas favorecia o
ndo uso do preservativo durante as relacfes sexuais e a multiplicidade de parceiros (PINTO,
2013).

Os adolescentes desconheciam o uso do termo portador como referéncia as pessoas
soropositivas, desconheciam também a existéncia de diferencas entre estar contaminado e
desenvolver ou ndo a aids, a transmissdo do virus por meio do ato sexual com parceiro fixo
sem o uso do preservativo, assim como da mée contaminada para a crianca, da relacdo sexual
com penetragcdo vaginal e anal sem camisinha, e por meio da doagdo de sangue
(ALBUQUERQUE, 2008). Assim, os adolescentes conhecem algumas formas de transmissao
do HIV, sabem que é necessario usar o0 preservativo se houver contato sexual, mas ndo
compreendem bem esse processo (PACHECO, 2010).

No que se refere ao conhecimento acerca do diagnostico do HIV, os estudos
demonstraram que os adolescentes sabem de seu diagndstico somente algum tempo ap6s o
tratamento (PACHECO, 2010). Quando o adolescente descobre a sorologia, fica assustado e
com medo, depois que entende, se acostuma e aceita. Tende a ndo contar para ninguém por
medo da reacdo. Sente que tem limites e regras por ter algo que os outros ndo tém. Aceita
tomar o remédio e, com o0 tempo, acostuma-se e aprende a se cuidar. Na solicitude
dominadora dos familiares, tomava o remédio porque o davam. No entanto, a solicitude
libertadora se estabelece quando os familiares e/ou profissionais de salde explicam que o
tratamento € para a sua saude, assim se preocupa em se cuidar (BRUM, 2013).

A familia considera a descoberta do diagnostico como um momento traumatico, de
afastamento da familia extensa e aproximacdo com a religiosidade (SILVA, 2003). O
processo de adolescer com HIV é marcado por mudangas, por sentimentos e vivéncias

relacionados ao diagnéstico (SEHNEM, 2014). Os jovens buscam maneiras de superar as
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dificuldades da terapia medicamentosa se mantendo saudaveis, aderentes ao tratamento e
reconhecem a importancia de serem acompanhados por um servi¢co especializado
(MARQUES, 2016).

No que se refere as criangas, uma estratégia para conversar sobre salde-doenca sem
revelar o diagndstico é a contagdo de historias, a qual contribui com a compreensdo do
processo e importancia do tratamento (BRONDANI, 2012). Assim, a historia infantil pode
auxiliar pais e demais cuidadores a desencadear a revelacdo do diagnostico.

A sexualidade foi incorporada na representacdo relacionada as dificuldades apds a
descoberta do virus. Ja os adolescentes contaminados por transmissao vertical tiveram como
elementos mais presentes a aceitacdo e conformagdo da doenga (BARRETO, 2011). As
significacbes revelaram-se por meio do ficar, do namorar, das relacdes sexuais e das
perspectivas de projetos de vida.

As informacdes relativas a sexualidade advém dos amigos ou de algum membro da
familia e do acesso as fontes midiaticas. O dialogo acerca da sexualidade no meio familiar se
constituiu um tabu e, quando abordado, a figura da mae e a prevencdo eram evidentes
(SEHNEM, 2014). A boa comunicagdo com os pais tem relacdo com comportamentos sexuais
saudaveis (GUBERT, 2011).

J& a escola e o servico de saiude foram assinalados como espagos de socializacdo de
informacdes bioldgicas. O aprendizado da sexualidade decorreu, especialmente, das maltiplas
experiéncias vivenciadas pelos adolescentes (SEHNEM, 2014).

Dentre as repercussées na vida de criancas e adolescentes que vivem com HIV,
emergiram as dificuldades enfrentadas pelos adolescentes que remetem ao estigma e
discriminacdo por conta da doenga, o que pode influenciar na adesdo medicamentosa
(KOURROUSKI, 2008). A partir da analise estrutural, observou-se que o nucleo central da
representacdo é formado por termos que revelam atitudes, em sua maioria positivas, diante do
medicamento. As atitudes do cuidador e da crianga perante 0 medicamento interferem na
adesdo ao tratamento antirretroviral (GOMES, 2004).

Tanto para as criangas quanto para os adolescentes, os dominios da qualidade de vida
foram afetados, em especial o emocional e o social, mais especificamente no que se refere a
necessidade do sigilo diagndstico, as experiéncias de ndo aceitacdo da doenca, ao sentir-se
diferente dos pares e, principalmente, ao estigma e a discriminagdo (KOURROUSKI, 2014).

O viver das criancgas é influenciado pelo medo, o que repercute nas escolhas e atitudes
(BOTENE, 2009). Evidenciou-se que em relacdo ao cotidiano, elas relatam néo ter uma vida

diferente das demais criancas, ndo deixam de fazer suas atividades diarias em virtude de ter
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que conviver com o HIV ou ter que tomar as medicagdes, por mais que essa questdo apareceu
como uma implicagdo no seu modo de vida, alem de manifestarem expectativas positivas em
relacdo ao futuro. A interrupcdo ou mesmo a necessidade de adiar uma atividade em funcao
de ter que tomar as medicacgdes antirretrovirais, ja esta introjetada no seu viver (KUYAVA,
2013). Também, o adolescente se mantém na ocupagdo com a sindrome, pois se cuida, toma
remédio e vai as consultas. Por vezes, vivencia discriminacdo e sente medo, com isso,
necessita de seu familiar para ajudar no tratamento e conversar (RIBEIRO, 2011).

Os relacionamentos interpessoais dos adolescentes infectados pelo HIV apresentaram
uma tendéncia as formas de velamento. As atitudes ou condutas interativas apresentadas
foram: sentimento de querer ser igual aos outros, ndo ruptura do cotidiano por causa do
diagndstico, a ‘marginalizagdo’ do uso de medicamentos no dia-a-dia, medo dos afetos e
desafetos repercutirem em uma possivel revelacdo do diagnostico, estar infectado pelo HIV se
transforma em um espago de ndo confidéncia, mesmo com aqueles considerados amigos
(TAVARES, 2003). Eles apresentam bom relacionamento com o0s colegas, mas suas
condicdes de salde sdao mantidas em segredo com a familia ou poucos amigos (PACHECO,
2010).

O significado do HIV para adolescentes foi relacionado com estigmatizagdo e
preconceito, sendo marcado por sentimentos negativos como medo e sofrimento. As imagens
associadas foram de morte e destruicdo (BARRETO, 2011). As relacdes de preconceito e
estigma foram determinantes na maneira como a infec¢éo € vista por eles (SANTQOS, 2015).

Um sentimento que emergiu foi 0 medo de contar o diagndstico por receio de sofrer
preconceito. Também, o temor a morte emerge como uma possibilidade que se configura
como ameaca (SANTOS, 2016). A construcao da identidade dos adolescentes soropositivos é
mediada por representacdes sociais elaboradas sobre si e sobre os outros individuos, a partir
de um processo dialogico psico-contextual, caracterizando-se por tragcos positivos e negativos
que se refletem, tanto em sua salde quanto na forma de ser e se posicionar no mundo. Esse
processo transcorre em meio a um contexto de vivéncias de adversidades, através do qual, o
estigma social exerce influéncia negativa nas representacfes que os adolescentes constroem
sobre si, quando se comparam aos outros grupos sociais com 0s quais interagem em suas
relacdes cotidianas (SPEZANI, 2015).

O ser-adolescendo se reconhece como adolescente e, as vezes, ainda quer ser crianga.
Relaciona-se com familiares e amigos e mantém atividades do dia-a-dia e lazer. Pensa em
estudar, trabalhar e namorar. Expressa que ter o virus é ruim; sabe que adquiriu a doenca da

mée; constata que ter familiares doentes ou que ja morreram € motivo de tristeza. Relembra
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como soube de sua condicdo soroldgica e que disseram que ndo poderia contar para ninguém
por causa do preconceito (PAULA, 2008). Em reforco a isso, vivenciam o dilema de revelar
ou nao o status soroldgico e, muitas vezes, quando o revelam ou € descoberto, sofrem com o
estigma e discriminacdo (KOURROUSKI, 2008).

Quanto ao desempenho escolar de criangas com HIV, verificaram-se desempenhos
aquém do esperado. Parece que as condigdes das escolas ndo favorecem esse desempenho.
Com relacdo a avaliagdo comportamental de relacionamento com colegas, as criangas
portadoras de HIV tendem a ter menos problemas nesse dominio em funcao de terem menos
oportunidades de interagdo. E possivel que esse resultado se deva a dificuldades vividas em
suas rotinas em decorréncia de processos de estigmatizacdo (BRAGHETO, 2008).

Foi possivel verificar elementos constantes das trés dimensdes da vulnerabilidade,
descritas em seu conceito, assim como outros elementos, como a falta de percepcdo do
adolescente sobre sua vulnerabilidade ao HIV e a falta de perspectiva quanto ao futuro
(TOLEDO, 2008).

As criangas vivenciaram situaces que denotam exclusdo social na constatacdo do
nimero de criangas Orfds de maes, na ocorréncia de criangas institucionalizadas, na
vulnerabilidade programatica e no uso de drogas injetaveis pelas mées (NICHIATA, 2001).

Os familiares/cuidadores relataram medo de perder os adolescentes, por ja terem
vivenciado situacdes semelhantes com outros familiares (KOURROUSKI, 2008). No
contexto das criangas, a mée € a principal cuidadora, participa das consultas, responsabiliza-se
pela adesdo e revelacdo do diagndstico. Sobre essa, recai a preocupacdo de serem julgadas
pelos filhos pela transmissdo vertical do virus (ALMEIDA, 2012).

O estigma em relacdo a doenca, a fragilidade da rede de apoio, a frustracdo da mae
pela ndo amamentacao, dentre outros sentimentos como medo, culpa, tristeza, soliddo, alegria,
alivio e fé fizeram parte da experiéncia de cuidado. Mesmo com as dificuldades encontradas
nessa trajetdria, os cuidadores mostraram esperanca no diagnostico de nao infeccdo da crianca
e empenho para o cumprimento do tratamento. O apoio de alguns familiares, de pessoas que
vivem com HIV, do médico do servigo especializado e da fé em Deus fizeram com que eles
superassem as dificuldades (ALVARENGA, 2014).

O cuidado emergiu como a aproximacdo do ambiente hospitalar para com o mundo da
crianga (PAULA, 2003). O familiar se revelou sendo cuidador, mostrando que a crianga é e
faz tudo como todas as outras, desvelando-se no modo de ser da impessoalidade. Estabeleceu
uma rotina para manter o tratamento e a satde da crianca, mantendo-se empenhado no mundo

das ocupagdes. Mostra-se no modo da curiosidade quando observa o cotidiano do cuidado a
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crianca e assim aprende e com isso, revela-se tranquilo quando a crianca aceita e solicita o
medicamento. O ser-familiar-cuidador, ao se ocupar com os cuidados da crianca, deixa de
cuidar de si, perdendo-se no modo de ser da inautenticidade. A inautenticidade presente na
cotidianidade do cuidado carrega o ser-familiar-cuidador para fazer como os outros acham
que tenha que ser feito, ndo se revelando na sua singularidade (POTRICH, 2013).

No que se refere a percep¢do/motivacdo para o tratamento, os adolescentes
mencionam dificuldades com a terapéutica medicamentosa, pelo sabor desagradavel dos
medicamentos e pela lembranca da doenca (KOURROUSKI, 2008). Os conhecimentos acerca
do tratamento se relacionaram com a importdncia e os beneficios dos antirretrovirais,
salientando que a finalidade é evitar outras doencas e contribuir com a cura do HIV
(KOURROUSKI, 2008).

Tomar os medicamentos significa viver em um mundo de segredos e disfarces
(BOTENE, 2009). Para ndo serem discriminados, optam por manter em segredo a ingestao
dos antirretrovirais. Este segredo s é compartilhado com a familia e pessoas proximas; eles
conhecem os efeitos que a ndo adesdo causa ao organismo e a importancia do tratamento
prestado pelo Servico de Assisténcia Especializado (MARQUES, 2016).

O tratamento esté relacionado ao cuidado a satde e a imunodeficiéncia (BARRETO,
2011). Ou seja, reconhecem que precisam tomar o medicamento para manter a saude e
continuar suas vidas. Os jovens repetem aquilo que ouvem acerca do uso das medicacdes.
Muitas vezes, fazem uso do medicamento pensando em seu filho, namorada, desvelando o
cuidar do outro (SANTOS, 2016).

Os adolescentes e seus familiares reconhecem os beneficios da tomada adequada dos
medicamentos e relacionam a ndo adesdo & TARV com o adoecimento e morte. Os horérios
dos medicamentos, 0 esqguecimento, tamanho e quantidade dos medicamentos, efeitos
colaterais, conflitos familiares e fragilidades no suporte social tanto dificultam a adesdo, como
podem contribuir para a descontinuidade do tratamento. Assim, a familia foi descoberta como
uma grande incentivadora da ades&o ao tratamento (SOUZA, 2015).

Em relacdo a alimentacédo e composicdo corporal, foram encontradas deficiéncias nos
individuos infectados pelo HIV, as quais estdo associadas com peculiaridades metabdlicas
provocadas pela infeccdo, pois seu efeito imunossupressor exige maior demanda nutricional
dispensada por episodios infecciosos frequentes. O acompanhamento dessas criangas e
adolescentes deve ser rigoroso, atentando para déficits e sobrecargas nutricionais e

possibilitando intervengdes preventivas (OLIVEIRA, 2010).
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As contribuicBes para a préatica perpassam pela pratica de cuidado, a qual precisa
estar pautada em uma escuta aberta (MESSIAS, 2007). Destaca-se a relevancia do
envolvimento da enfermagem em equipe interdisciplinar para promover espacos individuais e
coletivos a fim de auxiliar e orientar o adolescente e a familia sobre o cuidado a saude
(RIBEIRO, 2014).

A utilizacdo de metodologias emancipatérias favoreceu o didlogo pautado na
confianca e respeito entre educador/educando e contribuiu para reflexdo que envolveu a
adocdo de comportamentos sexuais seguros em adolescentes (FERREIRA, 2010). Nesta
direcdo, ressalta-se a importancia de desenvolver estratégias para a criacdo de vinculo que
possibilite a crianca e sua familia expor sentimentos e situa¢fes que auxiliem no viver com a
infeccdo (KUYAVA, 2013).

As tecnologias educativas leves emergiram como uma possibilidade para o cuidado
(FREITAS, 2014). Algumas sugestdes para a pratica sao atividades educativas na escola, pois
podem aumentar o conhecimento e a adesdo a comportamentos saudaveis para a prevencao de
ISTs (COSTA, 2013; COSTA, 2016; POLETTO, 2014). Também, realizacdo de sala de
espera com énfase no lddico, pois tende a tornar o servico de saude acolhedor e propiciar
interacdo entre os profissionais de salde e a crianca que vive com HIV (POLETTO, 2014).

O cuidado aos adolescentes e jovens soropositivos deve considerar as inter-relacdes
entre cinco elementos: equipe multidisciplinar; humanizacdo dos profissionais de saude;
sessOes de acolhimento nos servicos de salde; participacdo ativa em organizacdes ndo
governamentais e participacdo da familia no processo terapéutico (MAIA, 2015). Assim,
ressalta-se a necessidade de integracdo entre os servigos de saude, visando a qualificacdo da
atencdo e o aprimoramento de seus atributos, o que implica em reformulagdes nos aspectos de
estrutura e desempenho (SILVA, 2014).

A descentralizacdo do modelo de atencdo a saude em especialidades pode contribuir
com o cuidado (KINALSKI, 2016). Portanto, é preciso garantir acessibilidade aos servicos de
salde mediante a descentralizacdo dos servicos de atendimento, bem como ampliar 0s
servicos especializados a fim de minimizar a vulnerabilidade social, programatica e individual
que atinge essa populacdo (FREITAS, 2013). As estratégias que qualificam a APS incluem:
investimento na expansdo da cobertura do servico da ESF; e, investimento na capacitagdo dos
profissionais para o atendimento de doencas crénicas como o HIV. Além da necessidade de
articulacdo entre os servigos da APS, servigcos especializados e demais servigos da rede de
atencdo a saude potencializam o acesso das criancas e adolescentes vivendo com HIV, bem

como a atengédo continua e resolutiva (PIOVESAN, 2015).
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Torna-se importante implantar tecnologias inovadoras dirigidas aos adolescentes que
contribuam com o conhecimento e reflexdo acerca de temas relacionados a sexualidade e
prevencdo (FERREIRA, 2014). Os recursos educativos produzidos estimulam o pensamento
critico de adolescentes quanto a importancia da adocdo de comportamentos saudaveis e
contribuem para a prevencdo das ISTs (LUNA, 2014).

Mediante investigacdo do ambiente domiciliar das criancas expostas ao HIV, pode-se
observar vulnerabilidades associadas a estrutura fisica da moradia (LIMA, 2011). A avaliacdo
da qualidade de vida de criancas e adolescentes com HIV é primordial para melhor conducéo
do tratamento (OLIVEIRA, 2016).

A partir do reconhecimento da vulnerabilidade da familia que tem um ou mais de seus
membros infectados pelo HIV, pode-se planejar intervencdes de enfermagem que a ajudem na
superacdo do preconceito vigente. Assim, se favorecerdo mudancas fundamentais centradas
no seu fortalecimento, orientando a familia para uma nova trajetéria em relacdo ao sentimento
de vulnerabilidade vivenciado (VASCONCELOS, 2009).

A descoberta do diagnostico foi a pior fase, um choque que provoca isolamento social
(SANTOS, 2016). As criancas e adolescentes tendem a esconder o diagnostico para evitar o
preconceito (BOTENE, 2009). Para minimizar isso, torna-se importante que a revelagdo do
diagndstico seja realizada por pessoa com vinculo, principalmente mée ou pai, com presenca
ou orientac¢Bes do servico de satde (RIBEIRO, 2014).

Tem-se como proposta, que a revelacdo do diagnostico aconteca em etapas, no servico
especializado e com acompanhamento do processo: 1° etapa: questionamentos e curiosidades
que levam para revelacdo do diagnéstico de HIV; 22 etapa: idade para revelacdo do
diagndstico de HIV, 32 etapa: motivos que levam a revelacdo do diagnostico de HIV, 42 etapa:
atores envolvidos na revelacdo do diagnostico de HIV, 52 etapa: incluir a familia na revelagéo
do diagnostico de HIV, 62 etapa: estratégias para revelacdo do diagnostico de HIV (ZANON,
2016).

Assim, foi possivel identificar e caracterizar as tendéncias tematicas na producdo do
conhecimento das teses e dissertacGes desenvolvidas acerca da infecg¢do pelo HIV relacionado
com crianga e adolescente produzidas pelos Programas de P6s-Graduacdo em Enfermagem do
Brasil.

Pode-se perceber que a descoberta do diagndstico de HIV pelo adolescente tende a ter
repercussdes mais negativas do que comparado a crianca. Isso reforca a necessidade de outros
estudos que focalizem e incentivem a comunicacdo do diagnostico de infeccdo pelo HIV o

mais precoce possivel. Para isso, torna-se fundamental mapear evidéncias que explorem
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estratégias para que essa comunicacao aconteca na infancia ou pelo menos, comece nessa fase

chegando a completude no inicio da adolescéncia.

2.2 COMUNICACAO EM SAUDE E A INTERFACE COM A CRIANCA E SUA
FAMILIA

Essa tese de doutorado tem como autor base da comunicagdo Harold Dwight Lasswell.
Ele foi um socidlogo, cientista politico e tedrico da comunicacéo estadunidense. Ele criou o
modelo que organizou e seccionou 0 campo da comunicacdo em areas de investigacao, o
chamado “modelo de Lasswell”. E um dos principais estudiosos da propaganda, tendo sido
pioneiro nesta area; pode ser incluido no rol dos autores hipodérmicos, pois suas concepcdes
sobre a matéria trabalnam com a ideia de meios de comunicacdo poderosos e de uma
audiéncia passiva; é o introdutor do funcionalismo no campo da comunicagdo, ao arrolar as
fungdes da comunicacdo na sociedade; cria um método préprio de andlise das comunicaces:
a analise de conteddo; e, é um dos fundadores do campo da comunicacdo, sendo um dos
primeiros tedricos (CARVALHO, 2012).

Assim, o modelo de Lasswell é referenciado como organizador da pesquisa em
comunicacdo ao dividi-la em areas, podendo ser considerada uma teoria da comunicacao
(MELO, 1983, p. 67). Para Lasswell, compreender o alcance e efeito das mensagens
transmitidas requer responder as seguintes questdes: Quem? Diz o qué? Através de que canal?
A quem? Com que efeito? Os desdobramentos das indagacdes correspondem: o “quem” esta
ligado aos emissores da mensagem; o “diz” corresponde ao contetido da mensagem; o “canal”
a analise dos meios e, por ultimo, o “efeito” a analise da audiéncia e reflexos na sociedade.

As cinco questBes e a compreensdo da comunicacdo como um ato unidirecional e
intencional do emissor ja fazia parte do juizo difundido, devendo ser entendida mais como
uma atitude mental (VARAO, 2009). Essa interpretacdo implica que Lasswell, ao testamentar
0 senso comum sobre 0s estudos das teorias da comunicacdo em massa, entrou para a historia
como um dos pioneiros do campo (BAPTISTA, 2017).

Um dos mais antigos e ainda mais Uteis exemplos para descrever o processo de
comunicacgédo é separa-lo em partes, como foi feito por Lasswell, em 1948. Ele disse que o
processo de comunicacdo pode ser decomposto nos seguintes termos (DIMBLEBY;
BURTON, 1990, p. 35):

Esse modelo de comunicagdo pode ser apresentado da seguinte maneira:



34

Figura 1 — Modelo da comunicagéo

Quem

Diz o que

Em que canal

Para quem

E com qual efeito

A origem da palavra comunicar esta no latim comunicare, que tem por significado por
em comum. Ela pressup@e o entendimento das partes envolvidas, e para isso, é essencial que
haja a compreensdo. O ato comunicativo € composto por duas dimens@es, uma é o conteldo,
o fato, a informacdo que esta sendo transmitida, e a outra, 0s sentimentos ao se comunicar
com outra pessoa (LASSWELL, 1957; MARTINO, 2017).

Ao relacionar o referencial de comunicagdo com autores que trabalnam comunicacao
em saude, afirma-se que a qualidade da comunicacdo perpassa pela compreensdo do que se
pretende trocar com as outras pessoas, 0 que se quer colocar em comum, a capacidade de estar
trocando com o outro, o nivel de troca que se consegue fazer com alguém que esta precisando
de ajuda, da disponibilidade e do conhecimento de alguém que assume a funcéo de ser um
profissional de satde (SILVA, 1999).

O contetido da comunicacdo em salde esta relacionado a cultura, tendo esta, uma
caracteristica que € propria dos profissionais de salde, diferente dos costumes e
conhecimentos de pessoas que sdo cuidadas, que ndo estejam representando a cultura
profissional. Por isso, ao emitir uma mensagem tendo como contetdo a satde, é fundamental
ter a capacidade de correlacionar o saber de quem é cuidado com o saber profissional, pois
isso repercute em melhor desempenho na comunicacdo (SILVA, 2002).

Nesta direcdo, o processo comunicativo é definido como um ato caracterizado por
atitudes de sensibilidade, aceitacdo e empatia entre os sujeitos. Nesse processo, é relevante o
interesse pelo outro, a clareza na transmissdo da mensagem e o estabelecimento de relagdes
terapéuticas entre trabalhadores e usuarios (BRAGA; SILVA, 2007). Em reforco a isso, a
comunicacgdo é mais do que apenas o cuidado como um ato técnico, € uma atitude, maneira
com que se relaciona e compreende o outro como ser humano, néo o limitando a sua condicéo
de saude. Por vezes, as repercussdes positivas da comunicagdo perpassam pela atitude de
conseguir exaltar o lado saudavel, bonito da pessoa na tentativa de fazé-la sentir-se melhor
(SILVA, 2002).
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A comunicagdo interpessoal pode ser classificada em verbal (as palavras
pronunciadas) e ndo verbal (todas as outras formas de comunica¢do que ndo envolve as
palavras propriamente ditas, ou seja, 0s gestos, as expressdes faciais, as posturas corporais, a
maneira de tocar, o tom e a énfase que se da as palavras, por exemplo). Desde a maneira, a
expressdo facial utilizada, a postura corporal assumida, a distancia que ha entre emissor e
receptor qualifica as palavras (SILVA, 2012).

Ao considerar a importancia dessas expressdes, torna-se fundamental que os
profissionais de saude atentem para 0s varios parametros nao verbais envolvidos no ato
comunicativo e que podem validar a comunicagdo verbal ou mesmo contradizé-la durante o
encontro comunicativo (CORIOLANO-MARINUS et al., 2014). Isso se aplica tanto nas
expressdes dos profissionais ao emitirem a mensagem, quanto aos que recebem.

Nessa esteira de pensamento, a comunicacdo em pediatria possui caracteristicas
peculiares quando comparadas aos pacientes adultos, visto que a crianca estd em processo de
desenvolvimento cognitivo, social e psicoldgico, além de possuir adultos responsaveis pela
sua salde (GABARRA; CREPALDI, 2011). Isso remete que, na maioria das vezes, a
comunicacdo deve ser entre o profissional e os responsaveis, frequentemente representado
pelos pais. Desse modo, por vezes, as informacdes que a crianca recebe sobre a sua salde
provém dos pais (CRISTO; ARAUJO, 2013).

Na visdo de médicos pediatras, no cenario da atencdo primaria, alguns aspectos séo
considerados favoraveis a comunicacdo, como a participacdo e interesse pelo atendimento,
colaboracdo durante o exame e estar calmo e relaxado. No cenario hospitalar, mencionaram a
cooperacdo por parte do paciente e o bom nivel de escolaridade da crianga. Quanto ao
acompanhante, as pediatras do centro de saude ressaltaram a importancia de ser um bom
informante, conhecedor das necessidades da crianca, posto que, muitas vezes, trata-se de
alguém que ndo convive com ela e ndo conhece sua histéria de vida, doencas e tratamentos
(CRISTO; ARAUJO, 2013).

Conhecer valores, habitos e crencas, respeitando o significado que estes tém para as
familias, é fundamental para o desenvolvimento da comunicacdo e boa relacdo entre o
profissional e o usuario (PINHEIRO, 2007). Nessa perspectiva, cabe destacar a consulta de
enfermagem, a qual também pode ser realizada durante a visita domiciliar, compreendendo o
contexto no qual se insere a crianca. Essa estratégia € uma ferramenta importante que
possibilita ao profissional conhecer as condi¢des reais de vida e saude das familias, as
concepgdes que tém acerca do processo de adoecer, seus habitos e as estratégias que usam

para prevenir e tratar doencas (SOUZA et al., 2013).
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Por outro lado, os individuos que ndo se sentem ouvidos ou entendidos, que nao
conseguem expressar seus sentimentos, frustram-se pela comunicacdo falha, o que caracteriza
um dos problemas da comunicacdo ndo efetiva. Neste contexto, psicologos podem utilizar
diferentes estratégias para promover a comunicacao, dentre elas, destaca-se a utilizacdo de
desenhos como possibilidade de expressdo em que a pessoa fala da producdo artistica e
indiretamente, refere-se a sua vivéncia (SILVEIRA; OLIVEIRA, 2015). A producdo artistica
tem funcdo organizadora do pensamento, a qual pode contribuir com a descoberta e
aprofundamento dos sentimentos por proporcionar vivéncia indireta de emocGes, sentimentos
e relacOes sociais (BARROCO; SUPERT]I, 2014).

Assim, as investigacdes de comunicacdo em salde, em diferentes perspectivas, dentre
as quais, a visdo dos profissionais de saude sobre a comunicacdo entre pediatra, crianca e
acompanhante e entre pais, enfermeiros e médicos; e, opinides das criancas e familiares
acerca das informacOes recebidas no periodo de hospitalizagdo enfatizam a importancia do
cuidado oferecido pela equipe multiprofissional, a qual possibilita diferentes habilidades e
abordagens de comunicacdo em saude com a crianca e sua familia (LANCONI JUNIOR;
AZEVEDO; CREPALDI, 2017).

2.3 COMUNICACAO DE MAS NOTICIAS EM PEDIATRIA

A comunicacdo de mas noticias em pediatria envolve atencdo tanto a crianca quanto a
sua familia. Isso se deve as caracteristicas do processo de desenvolvimento humano, que
repercutem em dependéncia de um familiar tanto para cuidar, como para consentir decisdes
(GALANO et al., 2014). Por isso, cabe considerar essa comunicagdo uma tarefa complexa,
que envolve relacBes interpessoais em salde, que pode gerar inseguranca e medo tanto para
guem recebe como para quem emite a ma noticia (SILVA, 2012).

Para que a comunicacdo de ma noticia em pediatria aconteca, as evidéncias cientificas
indicam um contexto em que situacdes referentes aos profissionais, aos familiares e as
proprias criancas estdo envolvidas. Quanto aos profissionais, a cultura do trabalho, a
privacidade e a capacitacdo profissional podem interferir na comunicagdo. A cultura do
trabalho esta relacionada com a organizacdo e funcionamento da equipe. Nesse sentido, a
comunicacgdo pode ser facilitada quando o objetivo comum € o bem cuidar da crianca e da
familia, aliado a apoio mutuo entre a equipe (AFONSO; MINAYO, 2017). Por outro lado, a
comunicagéo pode ser prejudicada quando os profissionais acreditam que a crianga néo deve

participar nas discussoes e decisdes de prognostico e tratamento (PARSON et al., 2007).
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A falta de privacidade pode prejudicar a comunicacao, seja por falta de estrutura do
servico ou do proprio profissional. Isso pode acontecer quando o profissional divulga
informac@es na enfermaria ou no corredor, por exemplo (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, bem como acessar artigos cientificos, protocolos e diretrizes favorece a
comunicacdo de mas noticias (AFONSO; MINAYO, 2017; FINAN et al.,, 2014). A
capacitacdo repercute na habilidade para avaliar o preparo da crianca e da familia para receber
a ma noticia, em atitude emocional adequada para posicionar-se diante do outro e para lidar
com seus proprios sentimentos (AEIN; DELARAM, 2014). Em contraponto, a comunicagéo é
prejudicada quando os profissionais ndo possuem treinamento ou utilizam materiais com
informacdes desatualizadas (FINAN et al., 2014).

No que se refere ao preparo da familia, é pertinente considerar o nivel educacional, o
conhecimento acerca do quadro clinico e presenca de acompanhante. O preparo da familia
para a comunicacdo de ma noticia envolve tanto seu conhecimento quanto estado emocional,
seja para receber ou compartilhar com a crianca (GOODWIN et al., 2015). Quando os
familiares se dizem despreparados para comunicar para a crianga, referem auséncia de
coragem e habilidade (NZOTA et al., 2015). Um programa de educacgdo em saude que forneca
aos familiares informacdes clinicas e sociais da doenca pode favorecer o conhecimento da
familia e, consequentemente, a comunicacdo para a crianca (HEEREN et al., 2012). Outra
estratégia para o preparo das familias € o apoio entre os pares, que proporciona troca de
informacdes e de vivéncias, que também pode ser oferecido como grupo de apoio (HEEREN
etal., 2012; NZOTA et al., 2015).

O nivel educacional dos pais permite melhor compreensdo da mensagem transmitida,
inclusive o interesse pela busca de outras informacGes (FINAN et al., 2014). A familia
conhecer o quadro clinico da criangca ou o prognostico de outros com a mesma situacao
facilita que o profissional comunique a méa noticia a eles (GOMES et al., 2014; NZOTA et al.,
2015). Entretanto, muitos familiares ndo tém conhecimento suficiente ou, somente apds
receber a noticia, buscam conhecer acerca do diagnostico ou prognostico da crianga. Esse
conhecimento é influenciado pelo tempo que frequentam o servigo de salde, o que implica na
adaptacdo a condicdo do filho (BADARU et al., 2016). A presenca de acompanhante que
possa oferecer apoio facilita a comunicagcdo (AFONSO; MITRE; 2013).

O contexto que envolve a comunicacdo de ma noticia para as proprias criangas

envolve sua maturidade, questionamentos e direito de saber. A comunicacdo de ma noticia
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ndo esta determinada pela idade da crianca, mas pela maturidade cognitiva (GOODWIN et al.,
2015; JALMELL et al., 2016). As informagOes fornecidas aumentam progressivamente com a
idade, tendo inicio oportuno precoce, preferencialmente antes da escolaridade, entre 5 e 7
anos, e concluir entre 10 e 12 anos (GOODWIN et al., 2015; HEEREN et al., 2012). E
incentivado ofertar informagdes conforme manifestagdes de curiosidade da crianca acerca da
preocupacdo com o diagndstico, tratamento e questionamento acerca da verdade (MUNOZ
SATRE; SORUM; MULLET, 2012; NZOTA et al., 2015). Os pais respeitarem o direito da
crianca de ser informada promove a comunicacdo, além de motivacGes como preservar a
confianca e aceitacdo da condicdo de saude e tratamento (JALMELL et al., 2016).

Outros elementos da comunicacdo sdo 0s emissores e receptores. Quando a ma noticia
deve ser comunicada a familia, quem o faz é o profissional de saude, que inclui em sua
maioria, médicos, enfermeiros e psicologos (FINAN et al., 2014). Quando a méa noticia
precisa ser comunicada para a propria crianca, espera-se que 0s emissores sejam os familiares,
com o apoio dos profissionais (AEIN; DELARAM, 2014; BADARU et al., 2016). Por vezes,
o0 proprio profissional comunica diretamente a crianca (AFONSO; MINAYO, 2017; NZOTA
et al.,, 2015). Quando a crianca e a familia recebem a noticia a0 mesmo tempo, tém a
possibilidade de se apoiarem (JALMSELL et al., 2016; YOUNG et al., 2011). Cabe destacar
que algumas criancas tém expectativa de receber a noticia na presenca dos pais (JALMSELL
et al., 2016), enquanto alguns pais preferem receber primeiro a noticia para filtrar as
informacdes para a crianca (ARABIAT et al., 2011).

A maneira de comunicar a ma noticia pode envolver honestidade, objetividade,
empatia, disponibilidade para continuidade do atendimento, avaliagdo da quantidade,
qualidade e velocidade das informagdes e utilizacdo de material informativo (AFONSO;
MINAYO, 2017; HAVERMANS et al., 2015). Destaca-se que a empatia inclui estar
preparado para ouvir, abordar o assunto com calma, ter sensibilidade ao comunicar a méa
noticia, proporcionar conforto, consolo e confianga, e desenvolver vinculo, considerando 0s
sentimentos, preocupacdes e consequéncias (AEIN; DELARAM, 2014; HAVERMANS et al.,
2015). Os familiares valorizam a linguagem né&o verbal e a associam com a confianga no
profissional, manifestada por contato visual, aparéncia sorridente, abraco, tom de voz,
expressOes faciais, sinceridade aparente no rosto, atencdo a todos os detalhes (ORIOLES et
al., 2013).

Quanto & esperanca, os familiares e as criangas valorizam conhecer o prognostico com
uma perspectiva de esperanca, desde que verdadeira (JALMSELL et al., 2016). Além disso,

indicam a importancia de ter o profissional de satde disponivel para conversar com a familia,
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com mais detalhes e calma, porque suas necessidades podem mudar ao longo do tempo
(AEIN; DELARAM, 2014). Em contrapartida, os profissionais de salde consideram
importante acompanhar as repercussdes, porque as criangas ndo conseguem se expressar em
sua totalidade no momento em que é comunicada a ma noticia (RUJUMBA; MBASAALAKI-
MWAKA; NDEEZI, 2010).

No que se refere a quantidade e qualidade das informacGes, os pais esperam que a
divulgacdo comece sendo parcial na tentativa de proteger as criancas de associacdo negativa,
mas reconhecem que nao podem proteger as criancas de informacdes angustiantes (BADARU
et al., 2016). A familia tem expectativa de que os profissionais deem informagdes na
velocidade que elas estejam preparadas, cada uma no seu tempo e com a quantidade de
informacdo adequada, ou seja, respeitando o conhecimento dos pais (ORIOLES et al., 2013).
Por vezes, recebem informaces insuficientes, por isso precisaram fazer questionamentos para
compreender melhor (WAXLER et al., 2013). Valorizam ter um foco de discussdo em cada
encontro, falar as coisas conforme védo acontecendo, de maneira detalhada (ABBOTT,;
BERNARD; FORGE, 2012; AL-ABDI et al., 2011). Cabe destacar que as familias que séo
atendidas em ambiente silencioso e privado, consideram que tiveram tempo e quantidade de
informacdes suficientes, 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 preciso
considerar que as criangas sdo mais sensiveis e que precisam de adultos com paciéncia. Por
vezes, centram as orientacdes para a familia por considerar que as criancas sdo muito
pequenas para compreender (AFONSO; MINAYO, 2017). Consideram um desafio determinar
a quantidade de informacGes que devem oferecer, pois isso depende da historia familiar, salude
atual e curiosidade da crianca, educacao e nivel emocional dos pais (FINAN et al., 2014;
VAZ et al., 2010).

Os pais valorizam o recebimento de materiais informativos, por exemplo, folhetos de
organizagOes de apoio locais e nacionais, como um incentivo para buscar novas informacdes
(HAVERMANS et al., 2015; WAXLER et al., 2013). Uma estratégia utilizada por familiares
para comunicar a ma noticia é a utilizacdo de desenhos, recursos visuais adaptados e
traduzidos a partir de livro para facilitar a comunicacdo e Ihes dar mais seguranca, além de
proporcionar melhor entendimento para as criangas (NZOTA et al., 2015). Entretanto, quando
recebem material assustador, consideram inadequados e ndo conseguem concluir a leitura.

Acabam buscando outras fontes para compreender aspectos clinicos e sociais da doenca.
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Utilizam biblioteca, revistas, jornais, internet e grupos de apoio (FINAN et al., 2014,
HAVERMANS et al., 2015).

Outro elemento da comunicacdo de mas noticias em pediatria sdo os efeitos, 0s quais
podem ser nos profissionais, na familia e na propria crianca. No que se refere aos efeitos
relacionados com os profissionais, estes perpassam pela carga de reagéo ao reconhecer o fardo
e preferiam ndo estar sozinhos nesse momento (STENMARKER et al., 2010). Além disso,
sentem necessidade de encaminhamentos dos pais para conversar com outros profissionais, 0s
quais nem sempre fazem parte da equipe, por falta de recurso de pessoal (VAZ et al., 2015).

Em relacdo aos familiares, ha evidéncias de diferentes sentimentos, dentre os quais,
inseguranga, sofrimento, alivio e dificuldade de aceitacdo. O sofrimento esta relacionado a
culpabilizacdo, raiva, tristeza, angustia, devastacdo, choque, rejeicdo, negacdo, preocupacéo,
incerteza e injustica (AFONSO; MINAYO, 2017; WAXLER et al., 2013). Os sentimentos se
estendem para além do momento, os pais se sentem perdidos e sem apoio, necessitam de
privacidade e de apoio da rede social, especialmente de outros membros da familia e apoio
especializado (AEIN; DELARAM, 2014; PHUMA-NGAIYAYE; DARTEY, 2015).

Nessa direcdo, os pais valorizam o apoio da equipe multidisciplinar, com médico,
fonoaudiologo, assistente social, enfermeira e psicologo, o que transmite a sensacdo de mais
pessoas envolvidas com o mesmo compromisso (AFONSO; MITRE, 2013; PHUMA-
NGAIYAYE; DARTEY, 2015). A informacdo do progndstico, quando feita por profissionais
ndo especializados e que ndo acompanhavam a crianga, atenua o sofrimento, por isso
preferem que seja realizada por uma equipe multiprofissional (AFONSO; MITRE, 2013;
GILBEY et al., 2010). Para comunicar a ma noticia aos demais membros da familia, os pais
tém a expectativa de auxilio dos profissionais e valorizam receber materiais para auxiliar na
explicacdo (ABBOTT et al., 2012; HAVERMANS et al., 2015).

Quanto a propria crianca, os efeitos podem envolver sofrimento, siléncio, aumento de
sua participagdo no cuidado, curiosidade para novos questionamentos e planos para o futuro.
O sofrimento pode se dar pelos pais ndo terem contado o diagnostico antes, medo de ser
estigmatizados e por manter segredo, pelas consequéncias psicologicas e sociais pelo futuro
incerto e possibilidade de morrer (AFONSO; MINAYO, 2017; RUJUMBA; MBASAALAKI-
MWAKA; NDEEZI, 2010).

Cabe mencionar que por vezes, a comunicacdo pode acontecer com ruidos, 0s quais
estdo relacionados com os termos usados pelos profissionais que ndo fazem sentido aos
familiares (FINAN et al.,, 2014; HAVERMANS et al., 2015). As familias sentiram que

algumas informacgdes que receberam sdo conflitantes entre os profissionais (AEIN;
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DELARAM, 2014). Evitar o nome da doenca, especialmente na comunicagdo com a crianga,
também gerou ruido, quando os pais utilizaram apelidos ou sinbnimos na tentativa de facilitar
a compreensdo ou proteger a crianca de sofrimento pela doenca ou progndéstico (ARABIAT,;
ALQAISSI; HAMDAN-MANSOUR, 2011).

Além disso, a comunicacdo pode ser falha. Isso acontece quando outros profissionais
se eximem por atribuir ao médico essa responsabilidade, pautado em resultados de exames e
no perfil clinico da crianca (GOMES et al.,, 2014). Também, a falta de confianca do
profissional em si mesmo pode causar problema na comunicacdo, pois os profissionais
precisam combinar afeto e a capacidade técnica de transmitir confianga, conforto e seguranca
(AFONSO; MINAYO, 2017). Alguns profissionais preferem suavizar a verdade para ndo
causar desesperanca nos familiares (GOMES et al., 2014), enguanto outros se afastam da
crianca e do seu familiar diante de seus sentimentos e dificuldade da comunicacao de noticias
dificeis (AFONSO; MINAYO, 2017; BADARU et al., 2016; GOMES et al., 2014).

Médicos relatam se abster de comunicar para crian¢a, devido a incerteza sobre a
concordancia dos pais ou solicitacdo dos mesmos (BADARU et al., 2016). Com isso, 0s pais
ndo quererem que a crianca saiba, pode gerar falha na comunicacdo (AEIN; DELARAM,
2014; BADARU et al., 2016; PHUMA-NGAIYAYE; DARTEY, 2015). Dentre os motivos de
ndo querer contar estdo: barreira do estigma e medo do isolamento, medo de causar
sofrimento a crianca, preocupacao da crianca ndo guardar segredo e nao reconhecer o direito
da crianca em saber o diagnostico e sentimento de culpa (HEEREN et al., 2012; RUJUMBA,;
MBASAALAKI-MWAKA; NDEEZI, 2010).

Outras falhas podem acontecer de maneira indireta, por exemplo, quando pais
descobrem o diagndstico ao ouvir conversas entre 0s médicos e quando criangas descobrem o
diagnostico ao ler ou ouvir comentarios da infeccdo no ambiente em que estdo ou por
terceiros (AEIN; DELARAM et al., 2014; NZOTA et al., 2015; ORIOLES et al., 2013).

2.4 COMUNICACAO DO DIAGNOSTICO DE INFECGCAO PELO HIV NA INFANCIA
2.4.1 Dimensdes historica, epidemioldgica e politica do HIV na infancia

Na década de 80 foram descritos os primeiros relatos da historia de uma doenca que
viria a se tornar uma epidemia em escala global. Com isso, a Portaria n° 236, do MS, de maio

de 1985, estabeleceu as primeiras diretrizes para 0 Programa de Combate da AIDS,

coordenado pela Divisdo de Dermatologia Sanitaria, primeira denominacdo do Programa
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Nacional de Controle da AIDS, criado no ambito do MS, em 1988, com nomenclatura
alterada, para Coordenagdo Nacional de DST/AIDS, por meio da Portaria Ministerial n® 74
(BRASIL, 1999).

Nos anos 90, descobriu-se, por meio de um estudo de ensaio clinico randomizado, a
eficacia da zidovudina (AZT) e terapia antirretroviral combinada (TARVC) na gravidez, nos
periodos pré e intraparto e para o recém-nascido. A partir de entdo, o Brasil adota nas
politicas publicas em HIV a assisténcia com uso de terapia antirretroviral (TARV) combinada
como um dos eixos fundamentais (GALVAO, 2002).

O acesso universal ao tratamento permitiu aumentar a sobrevida e melhorar a
qualidade de vida das pessoas que convivem com HIV, estabelecendo um perfil de
cronicidade (SCHAURICH; COELHO; MOTTA, 2006). Neste interim, os investimentos
cientificos passaram a estar direcionados a aspectos referentes a cronificagdo da infeccéo,
sendo incentivada a abordagem multidisciplinar a fim de se obter o controle da doenca por
longo prazo. Tal atendimento inclui abordagem em relagdo & adesdo ao tratamento
antirretroviral visando a estabilidade clinica do paciente, o que é de grande relevancia para a
manutencdo da qualidade e maior expectativa de vida (BAZIN et al., 2014).

No que refere as criancas, a escala crescente da epidemia foi diretamente proporcional
ao avanco da doenca em adultos, especialmente em mulheres em idade fértil. A medicacdo
acessivel a essa populacdo, especialmente durante o pré-natal, reduziu o nimero de casos de
infeccdo pelo HIV por transmissao vertical, principal via de transmissdo do virus em criancas
(BRASIL, 2016). Em reforco a isso, 0 acesso a medicamentos para prevenir a transmissao do
virus de mae para filho aumentou para 76% em 2016 (acima dos 47% registrados em 2010).
Como resultado, as novas infecgdes por HIV entre criangas diminuiram 47% desde 2010
(UNAIDS).

A partir de 2001, o Programa Nacional de DST e AIDS passou a publicar o Guia de
Tratamento Clinico da Infeccdo pelo HIV em Criancgas, com as informacgdes mais importantes
sobre os avancos ocorridos nas orientagdes para o tratamento e acompanhamento das criangas
infectadas e expostas ao HIV. Nessa dire¢do, a comunicacdo do diagndstico foi aqui abordada
como uma atitude a ser tomada pela equipe de saude o mais precocemente possivel (BRASIL,
2009). Para isso, € indicado um planejamento e preparo dos familiares para que a oferta das
informacdes tenha a quantidade e qualidade orientadas conforme as manifestagdes de
curiosidade da crianca. Encoraja-se que sejam consideradas as particularidades das pessoas,

contexto social, doméstico e faixa etaria (BRASIL, 2006).
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Em reforco a isso, é preciso considerar a capacidade de compreensao das criangas e as
inquietagBes apresentadas. Desde as primeiras manifestacdes de curiosidade em relagdo as
consultas médicas, coletas de exames, medicamentos de uso constante e idas frequentes ao
hospital. Cada pergunta deve ser respondida de forma simples e objetiva. E fundamental que o
adulto converse com a crianga e contextualize-a acerca da infeccdo, tratamento e demais
acontecimentos, procurando observar e apreender os modos de comunicacdo e formas
prediletas de expressdo. Assim, observar e valorizar as significacbes e percepcdes das
criancas sdo atitudes indispensaveis, tendo em vista que a maioria delas ndo consegue
verbalizar explicitamente suas ddvidas e, naturalmente, tende a manifestar seus sentimentos
por meio de jogos, desenhos e brincadeiras (BRASIL, 2013).

Dessa maneira, a comunicacdo do diagndstico de infeccdo pelo HIV na infancia pode
ser completa ou parcial. A completa compreende a comunicacdo de informacgdes precisas e
verdadeiras da infeccdo, incluindo a nomeacéo do HIV e/ou da aids. O foco dessa estratégia
deve auxiliar a crianca a compreender os mecanismos de acdo do virus, contemplando
discussbes acerca das formas de transmissdo e eventuais questionamentos sobre o estigma,
preconceitos e morte. Cabe salientar que as consideracdes devem estar de acordo com a
capacidade de compreenséo, necessidades e particularidades da crianga (BRASIL, 2013).

Por outro lado, a parcial contempla quase todos os aspectos que foram referidos,
exceto quando algumas criangas apresentam imaturidade no critério associado a capacidade
de manter segredo sobre determinadas situacfes. Esclarecimentos acerca da infeccédo, coletas
de exames e tratamento também podem ser fornecidos, porém a nomeacdo do HIV e/ou aids
ndo é mencionada. Nesse sentido, as explicacbes parciais também sdo benéficas, desde que
ndo distorcidas da verdade (BRASIL, 2013).

Torna-se importante a reflexdo de que receber o diagndstico de HIV nas primeiras
décadas da epidemia tinha a significacdo de desespero, tristeza, estigmatizacdo, sem
perspectiva de longevidade. Porém, dependendo da maneira que se recebe a noticia
atualmente, pode ter associacdes com longevidade, por conta do tratamento continuo, o que
denota avango que repercute em perspectiva positiva. Quando ocorre um velamento da
doenca, pode ocorrer associacdo com a proximidade da morte e quando é revelada a verdade,
sdo referidos sentimentos de alivio por ndo ter uma doenca terminal e ter prognostico
favoravel aos cuidados da saide (VAZ et al., 2010). Esse sentimento também pode ser
estendido aos familiares, principalmente quando se trata de transmissdo vertical, visto que a
sobrecarga de culpa da mée pode ganhar o significado de esperanca que a crianca tenha

longevidade e qualidade de vida.
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Em consequéncia a sobrevida das criangas convivendo com HIV por transmissao
vertical, tem-se a transicdo para a adolescéncia, na qual os jovens possuem uma trajetéria de
idas e vindas aos servicos, por vezes seguidos de descompensacfes clinicas graves, com
histérico de internacbes e tratamentos medicamentosos complexos. Nesses casos, a
comunicacgdo do diagnostico deve ser conduzida de forma a focalizar aproximac@es graduais,
com teméticas relacionadas a enfermidade e o contexto das consultas deve alcancar altos
niveis de confiabilidade, seguranga no relacionamento com o profissional e fortalecimento
emocional do paciente. Oferecer suporte emocional, com o intuito de auxiliar na
desconstrucédo das fantasias e atribuicdo de novos significados sobre a infeccéo e tratamento, é
uma estratégia imprescindivel na completude da revelacdo da verdade na adolescéncia
(BRASIL, 2013).

2.4.2 Dimensoes clinica, assistencial e social do HIV na infancia

No tocante aos direitos da crianca, pode-se destacar o direito a igualdade, sem
distincdo de raca, religido ou nacionalidade. Isso € referido na Declaracdo Universal dos
Direitos das Criangas, de 1959, a qual deixa claro, em seu principio IV, que a crianca tem 0
direito de crescer e desenvolver-se saudavel; portanto, deverdo ser proporcionados tanto a ela
quanto a mae “cuidados especiais, inclusive a alimentagdo no pré-natal e pds-natal. A crianca
tera direito a desfrutar alimentacdo, moradia, lazer e servigos médicos adequados” (BRASIL,
1959). Além disso, é garantido pela Constituicdo Federal e amparado pelo Estatuto da Crianca
e do Adolescente, respeito e reconhecimento para assegurar que o menor seja respeitado e
reconhecido como ser humano, sujeito de direito.

Se por um lado se tem os direitos, por outro, tem-se 0s deveres. Por exemplo, tem o
direito a salde e prevencao, também tem o dever de cuidar da saude, buscar informacdes e
orientacdo nas unidades de salde, usar o preservativo nas relacdes e praticas sexuais. Dessa
maneira, 0S compromissos vao além de pessoais, mas sociais, visto que envolve a participacao
e responsabilidade de outras pessoas.

E incentivado que a comunicagdo do diagndstico de infeccdo pelo HIV inicie o mais
precocemente possivel e que seja guiada a partir das primeiras manifestacGes de curiosidade
da crianga. Cada pergunta deve ser respondida de forma simples e objetiva, com emprego de
vocabulario que possa ser facilmente compreendido, de acordo com a maturidade cognitiva da
crianca. Essa avaliacdo da quantidade de informagdes a serem ofertadas podera ser realizada
pelo profissional de saude, alem do encorajamento e preparacéo da familia para a revelacao da
verdade (NZOTA et al., 2015).
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A comunicacdo do diagnéstico de infeccdo pelo HIV na infancia requer o
envolvimento de todos que participam do cuidado a crianca. Indica-se que seja
individualizada, para considerar as particularidades da crianga, como também da familia,
incluindo nivel de compreensdo, estagio de desenvolvimento, contexto social e familiar. E
importante ressaltar que a familia € qualquer pessoa que se responsabilize pela crianca,
levando-a as consultas e auxiliando-a na tomada de medicamentos, sendo parente ou n&o,
tutor, profissional de abrigo, amigo, dentre outras formas de cuidar (BRASIL, 2017).

Torna-se necessario trabalhar em parceria com a familia para garantir que a educacéo,
apoio e avaliacdo sejam constantes. Embora esse papel diminua & medida que a crianga
cresca, a necessidade do cuidador e do apoio familiar permanece em todas as idades (ZANON
et al., 2016). A familia ou rede social significativa tem um papel fundamental. E importante
que os profissionais mantenham uma atitude de ndo julgamento, estabelecam relacdo de
confianga com usuérios e familiares e, identifiquem e pactuem objetivos mutuamente
aceitaveis para o cuidado (CRUZ et al., 2016).

As criancas e seus familiares devem ser atendidos preferencialmente por equipe
multiprofissional sensibilizada e capacitada para acolher, informar e proporcionar um
atendimento integral. A equipe deve ser constituida, preferencialmente, por profissionais das
areas médica, de enfermagem, do servico social, psicologia, farmécia, nutricdo, terapia
ocupacional e satde bucal, entre outras (BRASIL, 2017). A articulacdo e interface com outros
profissionais e servicos sdo essenciais para a qualidade da atencao.

Ressalta-se que as intervencbes ndo devem orientar-se somente pela tematica da
infeccdo, especialmente porque o segredo do diagnostico pode envolver outras questdes
familiares, como, adocdo, morte dos pais ou forma de contagio (BRASIL, 2017). O didlogo
com os familiares torna-se essencial. E importante que os profissionais se coloquem a
disposicdo para esclarecer dividas, acolher as angustias e ajudar na verbaliza¢do acerca de
indagacOes (ATEKA, 2006).

As repercussdes sociais da soropositividade envolvem a rede de apoio familiar tanto
para suporte emocional dos pais quanto para demandas de cuidado cotidiano das criancas
(FROTA et al., 2012). Essa rede, na maioria das vezes, é restrita devido ao ocultamento do
diagnostico, relacionado ao medo do preconceito decorrente do estigma pertinente a resposta
social a epidemia. Apos saber o diagnostico, as criangas podem sentir medo pelo estado de
salde e de vida dos pais e medo de serem estigmatizadas pelos amigos (KENNEDY et al.,
2010).
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A inquietacdo, por vezes, é conseguir saber em quem podem confiar ou a quem devem
revelar sua condicdo soroldgica, decisdo que envolve o medo da discriminagdo e da rejeicao,
especialmente nos contextos das relacdes afetivas. Alguns se esquivam dos envolvimentos
afetivos por temerem que uma maior aproximacdo possa conduzir, inevitavelmente, a
revelacdo da condicdo soroldgica (GALANO et al., 2012).

As criangas que conhecem e compreendem a razdo de suas visitas ao servico de saude
e a necessidade de tomarem os medicamentos apresentam melhor adesdo ao tratamento e
desenvolvimento biopsicossocial, pois participam de seu préprio cuidado. H4 melhora da
nog¢do de responsabilidade e da conscientizacéo acerca da promocao da saude. A comunicagdo
do diagndstico pode fortalecer o relacionamento e interagdo entre familiar e crianca, além de
melhorar aspectos psicolégicos, como sentimento de culpa, depressdo e falta de
autoconfianca. No servico de saude, a crianca que tem seu diagnostico comunicado por
profissionais capacitados, tende a comparecer mais as consultas e grupos de apoio, pois se
interessam mais pelo préprio cuidado e apresentam melhor adesdo a TARV (BRASIL, 2017).

Assim, o profissional capacitado para comunicar a noticia pode contribuir para que as
repercussdes sejam positivas. Nos casos em que ha observacdo de mecanismos de negacao, a
conversa deve aproximar-se gradualmente da tematica da doenca, em um contexto de
confianca no relacionamento com o profissional. E importante oferecer uma escuta que
permita a expressdo das dificuldades e a atribuicdo de novos significados as crencas
(BRASIL, 2009).

Dessa maneira, espera-se que as habilidades do profissional de saide englobem,
sensibilidade, empatia, respeito e disponibilidade para sanar duvidas (NZOTA et al., 2015). O
adiamento da revelacdo da verdade na infancia pode enfraquecer o vinculo entre a familia e o
filho, pois quando sdo ofertadas informacgdes enganosas, na grande maioria das situacdes, a
crianca ja tem suspeita de seu diagndstico (BOON-YASIDHI et al., 2005). Nestas situacdes,
as criangas transitam para a adolescéncia sabendo que seus familiares omitem aspectos
relacionados a sua saude, o que pode causar inseguranca e prejudicar a confianga em seus
familiares e equipe de saude.

Cabe destacar que na fase da adolescéncia emerge a necessidade de se firmar e
pertencer a um grupo. Com isso, acontece uma aproximagéo natural entre os adolescentes e
afastamento da familia (BRASIL, 2017). Em meio a essas transformacdes, a comunicagéo de
infeccdo pelo HIV por transmissdo vertical pode intensificar esse comportamento de
afastamento da familia e vinculo com a equipe de salde, o que reitera a importancia de seu

desenvolvimento na infancia.
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3 METODO

Para este estudo de revisdo, Scoping Review (ScR), foram adotadas as orientacGes do
Joanna Briggs Institute (JBI) (PETERS et al., 2020) e seguiu as diretrizes para relatorios
conforme o checklist do Preferred Reporting Items for Systematic reviews and Meta-Analyses
extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR), que descreve um conjunto minimo de itens a
serem incluidos nos relatorios de pesquisa, tendo em vista ampliar a transparéncia da
descricdo metodoldgica e a compreensédo dos resultados da sintese das evidéncias (TRICCO et
al., 2018).

O JBI é um centro internacional de pesquisa e desenvolvimento sem fins lucrativos,
vinculado a Faculdade de Salude e Ciéncias Médicas da Universidade de Adelaide, Australia.
Esse Instituto colabora internacionalmente com mais de 70 entidades em todo o mundo. O
objetivo é promover e apoiar a sintese, transferéncia e utilizacdo de evidéncias por meio da
identificacdo de préaticas de saude viaveis, adequadas, significativas e efetivas para auxiliar na
melhoria dos resultados da satde global (JBI, 2014).

O JBI propde dez tipos de revisGes. Cada tipo tem especificidades de acordo com 0s
diferentes objetivos. Essas especificidades envolvem a formulagdo da pergunta,
desenvolvimento da reviséo, a forma de apresentar e analisar os resultados, incluindo a opg¢ao
para este estudo - Scoping Review (AROMATARIS; MUNN, 2020).

A ScR pode ser usada para mapear 0s conceitos-chave que sustentam um campo de
pesquisa, também para esclarecer as defini¢cbes de trabalho e os limites conceituais de um
topico (ARKSEY; O'MALLEY, 2005). Pode abordar um desses objetivos ou todos eles. Uma
ScR que analisou outras ScR descobriu que os trés motivos mais comuns para conduzir uma
revisao de escopo eram explorar a amplitude ou extensdo da literatura, mapear e resumir as
evidéncias e informar pesquisas futuras (TRICCO et al., 2016). As indicacdes para analises de
escopo sdo: como precursora de uma revisdo sistematica, identificar os tipos de evidéncias
disponiveis em um determinado campo, para identificar e analisar lacunas de conhecimento,
para esclarecer os principais conceitos e definicbes na literatura, para examinar como a
pesquisa é conduzida em um determinado topico ou campo, para identificar as principais
caracteristicas ou fatores relacionados a um conceito (MUNN et al., 2018). Mesmo sem
avaliar a qualidade metodoldgica dos estudos, a ampla maioria das ScR, especificamente
97.4%, teve o objetivo de identificar lacunas a serem investigadas (PHAM et al., 2014).

Os resultados de uma ScR poder&o subsidiar a elaboracdo de contetdos subjacentes ao

desenvolvimento de novas pesquisas, politicas publicas e/ou tecnologias em saude tendo em
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vista a Prética Informada por Evidéncia (PIE). A PIE em expansdo desde a década de 90,
respondeu inicialmente a necessidade de custo efetividade de tratamentos em salde e se
fortaleceu com o aumento quantitativo de evidéncias disponiveis dos estudos primarios. O
avanco de tecnologias de informacdo e comunicacdo (TIC) possibilitou o0 acesso aos
resultados de pesquisas de modo facilitado e rapido (ESTABROOKS, 1998). Um importante
instrumento utilizado na orientacdo de tomada de decisdo na prética assistencial é a sintese
das evidéncias de estudos primarios (GALVAO; SAWADA; TREVIZAN, 2004).

As ScR sdo, portanto, particularmente Uteis quando a literatura ainda nao foi revisada
de forma abrangente, ou exibe uma natureza complexa ou heterogénea passivel de uma
revisdo mais precisa das evidéncias (PETERS et al., 2015).

Para o desenvolvimento da ScR, € necessario percorrer oito passos: definicdo da
questdo coerente com objetivo; critérios de inclusdo coerente com objetivo e questdo;
descricdo da abordagem para a busca de evidéncia, selecdo, extragdo e mapeamento; busca de
evidéncias; selecdo de evidéncias; extracdo de evidéncias; mapeamento de evidéncias; e,

resumo de evidéncias em relacdo ao objetivo e questdo (JBI, 2020).

3.1 PERCURSO PARA O PLANEJAMENTO DA REVISAO

Para amparar metodologicamente a revisdo de escopo e ampliar o conhecimento
acerca dos diferentes tipos de revisdo propostos pelo JBI, além de leitura prévia dos manuais
disponiveis online, realizei o Curso de pesquisa bibliografica: fontes de informacédo da area da
salde na internet (ANEXO A), que fornece subsidios tedricos e praticos acerca de estratégias
de busca em diferentes bases de dados. Também, o Curso Comprehensive Systematic Review
Training Programme (ANEXO B), no qual se discutiu em grupo qual o tipo de revisao é mais
adequado para o objetivo proposto.

Além disso, realizei 0 M inicurso Undertaking a Scoping Review (ANEXO C) o qual
possibilitou aprofundamento tedrico acerca da ScR. Também cabe destacar, a participagdo no
evento "JBI Brazil 2017 Conference of the Americas - Evidence Implementation"
(ANEXO D) no qual foi possivel assistir apresentacdes orais dos diferentes tipos de revisdes,
especialmente de RE.

Apobs a construcdo da proposta de protocolo (APENDICE B) e apresentacdo, na
reunido do més de Abril de 2018, ao JBI Brasil, deu-se inicio as buscas, sele¢do dos estudos,
analise da lista de referéncia dos estudos incluidos, a qual consiste na terceira etapa de busca,

extracdo dos resultados, analise e discussdo das evidéncias.
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3.2 DESCRICAO METODOLOGICA DA PROPOSTA DE REVISAO DE ESCOPO

A formulacdo da questdo se deu a partir dos elementos-chave de modo estruturado
pelo acrénimo/mneménico composto por participantes, conceito e contexto (PCC), o qual é
indicado que esteja presente no objetivo, questdo e constitua os critérios de inclusdo
(AROMATARIS; MUNN, 2020; PETERS et al., 2020).

Estrutura da questéo de revisdo

P | criangas, familiares ou profissionais

C | comunicagdo do diagnostico de infecgdo pelo HIV

C | ndo delimitado

Os critérios de eligibilidade foram:

Em relacdo aos participantes, a revisdo incluiu estudos com criancas até nove anos
(WHO, 2004), infectados pelo HIV na infancia, profissionais de saude ou familiar
(independente da determinacdo conceitual utilizada no estudo primario, seja familia ou
familiar) que tratem de comunicacdo do diagnoéstico de infeccdo pelo HIV na infancia,
independente do sexo e nivel socioeconémico.

Justifica-se a inclusdo de criancas por primar pela comunicacdo em tempo oportuno, o
mais precoce possivel, de acordo com as caracteristicas de cada fase do desenvolvimento.
Entretanto, a comunicacdo pode se estender, o que indicou a necessidade de inclusdo de
adolescentes 10 a 19 anos (WHO, 2004) infectados pelo HIV na infancia, no decorrer do
estudo, e também porque as investigacdes, por vezes, incluem ambos participantes.

A incluséo dos profissionais é coerente por serem emissores dessa comunicagao tanto
para familia quanto para as criancas e adolescentes. A familia pode ser tanto receptora da
comunicagdo quanto emissora para a crianca e adolescente. Cabe ressaltar que familia podera
remeter ao lago familiar como uma relagcdo marcada pela identificacdo estreita e duradoura
entre pessoas que reconhecem direitos e deveres mutuos. Essa identificacdo pode ter origem
em fatos alheios a vontade da pessoa (lagos bioldgicos, territoriais), em aliangas conscientes e
desejadas (casamento, compadrio, adog¢do) ou em atividades realizadas em comum
(compartilhar o cuidado de uma crianga ou de um anciéo, por exemplo) (FONSECA, 2005).

Quanto ao conceito, os critérios de eligibilidade foram os estudos que abordavam a
comunicacdo do diagndstico de infec¢do pelo HIV. A comunicacdo tem como objetivo a

transmisséo e recuperacao de informacdes entre as pessoas. Para isso, envolve os elementos:
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emissor, representado por alguém que emite a mensagem; receptor, quem recebe a
informagdo; mensagem, que se trata do conteddo ou informacdo a ser comunicada; canal de
comunicacgdo, meio utilizado e caracteristicas das maneiras adotadas; contexto, que considera
aspectos da vida das pessoas envolvidas antes da comunicacdo da mensagem acontecer e
efeitos, que sdo as repercussdes apds a comunicacao. Por vezes, essa comunicacdo acontece
com ruidos ou ndo acontecem, que séo as falhas (MARTINO, 2017; SILVA, 2005).

E, quanto ao contexto (local), em que a comunicacao acontece, hdo houve delimitacdo
no intuito de possibilitar 0 mapeamento dos elementos e os diferentes cenarios, como no
ambiente hospitalar, ambulatorial e domiciliar.

A revisdo considerou estudos de pesquisa primaria, com delineamentos quantitativos,
incluindo estudos experimentais, descritivos e observacionais, relatando quaisquer dados
quantitativos que possam ser incluidos na revisao e/ou qualitativos, incluindo fenomenologia,
teoria fundamentada nos dados, etnografia, participativas e descri¢do qualitativa.

Os idiomas incluidos nesta revisdo foram portugués, inglés e espanhol. E, o recorte
temporal utilizado foi 2011, considerando que o Guia de Comunica¢do do HIV para Criangas
até 12 anos de idade foi publicado naquele ano (OMS, 2011). Esse guia contém orientacGes
para profissionais de salde sobre como apoiar criancas de até 12 anos de idade e seus
cuidadores com a comunicacéo do diagndstico de infeccdo pelo HIV.

As fontes de informacdo na busca foram as bases de dados, portais e bibliotecas: U.S.
National Library of Medicine (PubMed), Cumulative Index to Nursing & Allied Health
Literature (CINAHL), Scopus, Web of Science (WoS), Applied Social Sciences Index and
Abstracts (ASSIA), American Psychological Association (PsycINFO), Education Resources
Information Center (ERIC), Sociological Abstracts, Base de area da educacdo (Edubase) e
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Banco de Dados
em Enfermagem (BDENF) e Index Psi Periodicos (IndexPsi) via Biblioteca Virtual em Saude
(BVS). Bem como o acesso a lista de referéncia dos estudos incluidos.

Foi desenvolvida a estratégia de busca em trés etapas (PETERS et al, 2020).
Inicialmente, foi realizada uma busca no PubMed com uma estratégia inicial, para identificar
artigos sobre o tema. Apos, foi realizado um mapeamento de palavras contidas nos titulos,
resumos e termos utilizados para descrever os artigos para formulagéo da estratégia de busca
final. Esse mapeamento inicial aconteceu com a estratégia de busca apresentada no protocolo
(APENDICE C).
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O processo para selecionar fontes de evidéncia dos artigos recuperados foi
desenvolvido de modo duplo independente observando o checklist de selegédo
(APENDICE D). Foi utilizado o software Mendeley? para gerenciar as referéncias.

Para triagem inicial, eu e minha orientadora realizamos uma capacitacdo com dois
bolsistas de inicia¢do cientifica do grupo de pesquisa. Explicamos o tema, o referencial e
como manusear o software Mendeley para selecionar as referéncias a partir da leitura dos
titulos e resumos. Apos dois meses, fizemos a reunido de consenso e encaminhamos 0s
desacordos para definicdo da terceira revisora.

A segunda triagem aconteceu por meio da leitura do texto completo ao mesmo tempo
em que aconteceu a triagem final, pois ao ler os artigos na integra, os dados ja iam sendo
extraidos. Para essas duas etapas, eu confeccionei o instrumento de coleta de dados conforme
os elementos da comunicacio (APENDICE E) e depois de finalizado, foi realizada
conferéncia por uma doutoranda que faz parte do projeto matricial em que esta tese estd
inserida. Essa doutoranda foi capacitada virtualmente, via Google Meet, devido ao periodo de
isolamento social por conta da pandemia da COVID-19.

Essas trés etapas de triagem estdo representadas pela figura a seguir:

Figura 2 — Etapas da triagem

Triagem inicial « decisdo a partir da leitura do titulo e resumo

Segunda triagem + decisdo a partir da leitura em texto completo

Triagem final « decisdo da extracdo de dados

N&o foi realizada a avaliacdo critica de fontes de evidéncia individuais dos artigos
recuperados, pois esse tipo de revisdo néo requer tal avaliagdo (PETERS et al., 2020).

Os dados extraidos estdo representados em tabela e graficos. A apresentacdo dos
resultados estda organizada conforme os elementos da comunicacdo: emissor e receptor,

contexto, mensagem, canal de comunicacdo, efeitos, ruidos e falhas.

2 Mendeley é um programa produzido pela Elsevier para gerenciar e compartilhar documentos, descobrindo
dados de pesquisa e colaborando on-line. Apresenta uma combinacdo de aplicacdo desktop e um website.
Permite gerar estatisticas relacionadas ao nimero de artigos encontrados, regides geograficas, identificacdo de
leitores por area e autores que estdo pesquisando sobre o tema de interesse. Site: http://www.mendeley.com


http://www.mendeley.com/
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4 RESULTADOS

A estratégia de busca (APENDICE C), realizada no dia 04 de Janeiro de 2020,
localizou 1450 artigos. Foram removidos 254 artigos duplicados e 1145 ndo respondiam a
questdo guia de revisdo. Foi selecionado para leitura na integra o total de 70 artigos. Foram
incluidos 19 artigos pela lista de referéncias dos artigos selecionados (esse numero de artigos
incluidos das referéncias foi somado junto aos 1450 para apresentar no prisma). Foram
excluidos 4 por ndo estarem contemplados nos critérios de inclusdo e 2 ndo foram
recuperados na integra, totalizando 6 excluidos. O quantitativo de artigos incluidos para

anélise foi 64.

Figura 3 — Fluxograma de selecdo dos estudos

)
=
2 Records identified through Additional records identified
IE database searching through other sources
E=! (n=1450) (n=19)
g
=
[l
] Records after duplicates removed
(n=1215)
o
|
g
£ v
o
i Records screened . Records excluded
(n=1215) > (n=1145)
| S
&
E Full-text articles Full-text articles
2 assessed for eligibility » excluded, with reasons
o (n=70) (n=6)
L —
—
- . .
K Studies included in
= synthesis
E (n = 64)
—

Fonte: TRICCO AC, LILLIE E, ZARIN W, O'BRIEN KK, COLQUHOUN H, LEVAC D, et al. PRISMA
Extension for Scoping Reviews (PRISMASCcR): Checklist and Explanation. Ann Intern Med., v. 169, p 467-473,
2018. doi: 10.7326/M18-0850.
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Os artigos incluidos e excluidos na revisdo de escopo estdo identificados no quadro 1.
Nesse quadro, contém a referéncia dos artigos que foram incluidos pela estratégia nas fontes
de dados, os que foram incluidos pela lista de referéncia e os que foram excluidos com os

devidos motivos.

Quadro 1 — Identificacdo dos artigos incluidos e excluidos na revisdo de escopo. Santa
Maria/RS, 2020

(continua)

Incluidos

1. ABEBE, W.; TEFERRA, S. Disclosure of diagnosis by parents and caregivers to children
infected with HIV: prevalence associated factors and perceived barriers in Addis Ababa,
Ethiopia. AIDS Care. v. 24, n. 9, p. 1097-1102, 2012,

2. APPIAH, S. C. Y. et al. A Phenomenological Account of HIV Disclosure Experiences of
Children and Adolescents from Northern and Southern Ghana. Int. J. Environ. Res Public
Health. v. 16, p. 595, 2019.

3. ARRIVE, E. et al. HIV status disclosure and retention in care in HIV-infected adolescents on
antiretroviral therapy (ART) in West Africa. PLoS One. v. 7, p. €33690, 2012.

4. ATWIINE, B. et al. Understanding the role of age in HIV disclosure rates and patterns for HIV-
infected children in southwestern Uganda. AIDS Care. v. 27, n. 4, p. 424-430, 2015.

5. BAKER, A. N. et al. Child, Caregiver, and Health Care Provider Perspectives and Experiences
Regarding Disclosure of HIV Status to Perinatally Infected Children in Lima, Peru. Journal of
the International Association of Providers of AIDS Care. v. 17, p. 1-10, 2018.

6. BRANDT, L. et al. Growing-up just like everyone else: key components of a successful
pediatric HIV disclosure intervention in Namibia. AIDS. v. 29, n. Suppl 1, p. S81-9, 2015.

7. BRONDANI, J. P.; PEDRO, E. N. R. A histéria infantil como recurso na compreensdo do
processo salde-doenga pela crianga com HIV TT - El cuento infantil como recurso en la
comprension del proceso salud-enfermedad por nifios con HIV TT - A story for children to help
children with HIV under. Rev Gaucha Enferm. v. 34, n. 1, p. 14-21, 2013.

8. BRUM, C. N. et al. Revelacdo do diagnostico de HIV para o adolescente: modos de ser
cotidiano. Esc Anna Nery. v. 19, n. 4, p. 679-684, 2015.

9. BRUM, C. N. et al. Vivéncia da revelacdo do diagnostico para o adolescente que tem HIV.
Texto Contexto Enferm. v. 25, n. 4, p. e17610015, 2016.

10. BUBADUE, R. M.; CABRAL, I. E. Advocacy care on HIV disclosure to children. Nurs Ing. v.
26, n. 2, p. e12278, 2018.

11. CLUVER, L. D. et al. “HIV is like a tsotsi. ARV are your guns”: associations between HIV-
disclosure and adherence to antiretroviral treatment among adolescents in South Africa. AIDS
(London, England). 2015.

12. EKSTRAND, M. L. et al. Disclosure of HIV Status to Infected Children in South India:
Perspectives of caregivers. Journal of Tropical Pediatrics. v. 64, p. 342-347, 2018.

13. GALANO, E. et al. Entrevista com os familiares: um instrumento fundamental no planejamento
da revelacao diagnostica do HIV/Aids para criancas e adolescentes. Ciencia & Saude Coletiva.
v. 17, n. 10, p. 2739-2748, 2012.

14. GYAMFI, E. et al. Benefits of Disclosure of HIV Status to Infected Children and Adolescents:
Perceptions of Caregivers and Health Care Providers. JANAC. v. 26, n. 6, p. 770-780, 2015.

15. HAYFRON-BENJAMIN, A. et al. HIV diagnosis disclosure to infected children and
adolescents; challenges of family caregivers in the Central Region of Ghana. BMC Pediatrics.
v. 18, p. 365, 2018.

16. JEMMOTT, J. B. et al. Caregivers’ intentions to disclose HIV diagnosis to children living with
HIV in South Africa: a theory-based approach. AIDS and Behavior. v. 18, n. 6, p. 1027-1036,
2014.
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(continuacdo)

Incluidos

17.

JOHN-STEWART, G. C. et al. Prevalence, perceptions, and correlates of pediatric HIV
disclosure in an HIV treatment program in Kenya. AIDS Care. v. 25, n. 9, p. 1067-1076, 2013.

18.

KALEMBO, F. W. et al. Healthcare workers’ perspectives and practices regarding the
disclosure of HIV status to children in Malawi: a crosssectional study. Health Services
Research. v.18, p. 540, 2018.

19.

KALEMBO, F. W. et al. Socio-demographic, clinical, and psychosocial factors associated with
primary caregivers’ decisions regarding HIV disclosure to their child aged between 6 and 12
years living with HIV in Malawi. PLoS ONE. v. 14, n. 1, p. 0210781, 20109.

20.

KIWANUKA, J.; MULOGO, E.; HABERER, J. E. Caregiver perceptions and motivation for
disclosing or concealing the diagnosis of HIV infection to children receiving HIV care in
Mbarara, Uganda: a qualitative study. PloS One. v. 9, n. 3, p. 93276, 2014.

21.

KLINGBERG, S. et al. Courage and confidence to stop lying: caregiver perspectives on a video
to support paediatric HIV disclosure in Kampala, Uganda. African Journal of AIDS Research.
v. 17, n. 3, p. 273-279, 2018.

22.

KODYALAMOOLE, N. K. et al. Pattern of paediatric HIV status disclosure in coastal
Karnataka. Indian J Med Res. v. 147, p. 501-506, 2018.

23.

LENCHA, B. et al. Human immunodeficiency virus infection disclosure status to infected
school aged children and associated factors in bale zone, Southeast Ethiopia: cross sectional
study. BMC Pediatrics. V. 18, p. 356, 2018.

24,

LORENZ, R. et al. Caregivers’ Attitudes towards HIV Testing and Disclosure of HIV Status to
At-Risk Children in Rural Uganda. PloS One. v. 11, n. 2, p. 0148950, 2016.

25.

MANDALAZI, P.; BANDAWE, C.; UMAR, E. HIV Disclosure: Parental dilemma in informing
HIV infected Children about their HIV Status in Malawi. The Journal of Medical Association
of Malawi. v. 26, n. 4, p. 101-104, 2014.

26.

MCHENRY, M. S. et al. Tablet-Based Disclosure Counselling for HIV-Infected Children,
Adolescents, and their Caregivers: A Pilot Study. Afr J AIDS Res. v. 17, n. 3, p. 249-258,
2018.

27.

MEHTA, K. et al. Perspectives on disclosure among children living with HIV in India.
Children and Youth Services Review. v. 71, p. 277-281, 2016.

28.

MIDTBY, V. et al. How disclosure and antiretroviral therapy help HIV-infected adolescents in
sub-Saharan Africa cope with stigma. African Journal of AIDS Research. v. 11, n. 3, p. 261-
271, 2012.

29.

MOTTA, M. G. C. et al. Diagnostico revelado a crianca e ao adolescente com HIV/AIDS:
implicagdes para o familiar/cuidador. Rev enferm UERJ. v. 24, n. 3, p. e4787, 2016.

30.

MUMBURI, L. P. et al. Factors associated with HIV-status disclosure to HIV-infected children
receiving care at Kilimanjaro Christian Medical Centre in Moshi, Tanzania. The Pan African
Medical Journal. v. 18, n. 50, 2014.

31.

MURNANE, P. M. et al. Extent of disclosure: what perinatally HIV-infected children have been
told about their own HIV status. AIDS Care. v. 29, n. 3, p. 378-386, 2017.

32.

MUTUMBA, M. et al. Disclosure of HIV status to perinatally infected adolescents in Urban
Uganda: a qualitative study on timing, process, and outcomes. AIDS Care. v. 26, n. 4, p. 472—
84, 2015.

33.

MYBURGH, M. A. H. et al. Breaking Down Barriers to Tell: A Mixed Methods Study of
Health Worker Involvement in Disclosing to Children That They Are Living with HIV in Rural
South Africa. AIDS Care. p. 1-12, 2018.

34,

NEGESE, D. et al. HIV-positive status disclosure and associated factors among children in
North Gondar, Northwest Ethiopia. ISRN AIDS. p. 485720, 2012.
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Incluidos

35. NAMASOPO-OLEJA, M. S.; BAGENDA, D.; EKIRAPA-KIRACHO, E. Factors affecting
disclosure of serostatus to children attending jinja hospital paediatric HIV clinic, Uganda.
African Health Sciences. v. 15, n. 2, p. 344-351, 2015.

36. NICASTRO, E. et al. Family group psychotherapy to support the disclosure of HIV status to
children and adolescents. AIDS Patient Care and STDs. v. 27, n. 6, p. 363-369, 2013.

37. NZOTA, M. S. et al. Determinants and processes of HIV status disclosure to HIV--infected
children aged 4 to 17 years receiving HIV care services at Baylor College of Medicine
Children’s Foundation Tanzania, Centre of Excellence (COE) in Mbeya: a cross-sectional study.
BMC Pediatrics. v. 15, n. 81, 2015.

38. ODIACHI, A.; ABEGUNDE, D. Prevalence and predictors of pediatric disclosure among HIV-
infected Nigerian children on treatment. AIDS Care. 2016

39. O'MALLEY, G. et al. "If I take my medicine, I will be strong: " evaluation of a pediatric HIV
disclosure intervention in Namibia. Journal of Acquired Immune Deficiency Syndromes. v.
68, n. 1, p. el-7, 2015.

40. ORELLY, T. et al. Human immunodeficiency virus status disclosure and education for children
and adolescents in Papua New Guinea. Journal of Paediatrics and Child Health. 2018.

41. PAINTSIL, E. et al. HIV knowledge, stigma, and illness beliefs among pediatric caregivers in
Ghana Who have not disclosed their child’s HIV status. AIDS Care. v. 27, n. Suppl 1, p. 18-27,
2015.

42. SARIAH, A. et al. “Experiences with disclosure of HIV-positive status to the infected child™:
Perspectives of healthcare providers in Dar es Salaam, Tanzania. BMC Public Health. v. 16, n.
1, p.1083, 2016.

43. TSUZUKI, S. et al. Disclosure to HIV-seropositive children in rural Zambia. BMC Pediatrics.
v. 18, p. 272, 2018.

44. VREEMAN, R. C. “Why did you not tell me?”: perspectives of caregivers and children on the
social environment surrounding child HIV disclosure in Kenya. AIDS (London, England). v.
29, p. S47-S55, 2015.

45. WATERMEYER, J. “Are we allowed to disclose?”: a healthcare team’s experiences of talking
with children and adolescents about their HIV status. Health Expect Int J Public Particip Health
Care Health Policy. Health Expect. v. 18, n. 4, p. 590-600, 2013.

Incluidos pela lista de referéncias

46. ALEMU, A.; BERHANU, B.; EMISHAW, S. Challenges of Caregivers to Disclose their
Children’s HIV Positive Status Receiving Highly Active Anti Retroviral Therapy at Pediatric
Anti Retroviral Therapy Clinics in Bahir Dar, North West Ethiopia. J AIDS Clin Res. v. 4, n.
253, 2013.

47. GYAMFI, E. et al. Prevalence of, and barriers to the disclosure of HIV status to infected
children and adolescents in a district of Ghana. BMC Int Health Hum Rights. v. 17, n. 8,
2017.

48. HEEREN, G. A. et al. Disclosure of HIV diagnosis to HIV-infected children in South Africa:
focus groups for intervention development. Vulnerable Child Youth Stud. v. 7, n. 1, p. 47-54,
2012.

49. KIDIA, K. K. Et al. HIV Status Disclosure to Perinatally-Infected Adolescents in Zimbabwe: A
Qualitative Study of Adolescent and Healthcare Worker Perspectives. PLoS One. v. 9, n.
e87322, 2014.

50. MADIBA, S.; MOKWENA, K. Caregivers’ barriers to disclosing the HIV diagnosis to infected
children on antiretroviral therapy in a resource-limited district in south &frica: A Grounded
Theory Study. AIDS Research and Treatment. 2012.
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Incluidos pela lista de referéncias

51. MADIBA, S.; MAHLOKO, J.; MOKWENA, K. Prevalence and Factors Associated with
Disclosure of HIV Diagnosis to Infected Children Receiving Antiretroviral Treatment in Public
Health Care Facilities in Gauteng, South Africa. J Clin Res HIV/AIDS Prev. v. 1, n. 2, p. 14-
23, 2013.

52. MADIBA, S.; MOKGATLE, M. Health care workers’ perspectives about disclosure to HIV-
infected children; cross-sectional survey of health facilities in Gauteng and Mpumalanga
provinces, South Africa. PeerJ. v.3, p. e893, 2014.

53. MAHLOKO, J. M.; MADIBA, S. E. Disclosing HIV diagnosis to children in Odi district, South
Africa: Reasons for disclosure and non-disclosure. Afr J Prim Health Care Fam Med. v. 4, n.
1,p.7,2012,

54. MBURU, G. et al. Adolescent HIV disclosure in Zambia: barriers, facilitators and outcomes.
Journal of the International AIDS Society. v. 17, n. 18866, 2014.

55. MOTSHOME, P.; MADIBA, S. Perceptions, Reasons and Experiences of Disclosing HIV
Diagnosis to Infected Children in Kweneng District, Botswana. IJHSR. v. 4, n. 2, p. 129-139,
2014,

56. MWEEMBA. M. et al. “When am [ going to stop taking the drug?” Enablers, barriers and
processes of disclosure of HIV status by caregivers to adolescents in a rural district in Zambia.
BMC Public Health. v. 15, n. 1028, 2015.

57. NAIDOO, G. D.; MCKERROW, N. H. Current practices around HIV disclosure to children on
highly active antiretroviral therapy. S Afr J Child Health. v. 9, n. 3, p. 85-88, 2015.

58. NAMUKWAYA, S. et al. “How Do We Start? And How Will They React?” Disclosing to
Young People with Perinatally Acquired HIV in Uganda. Frontiers in Public Health. v. 5, n.
343, 2017.

59. OKAWA, S. et al. Adolescents’ experiences and Their suggestions for hiV serostatus Disclosure
in Zambia: A Mixed-Methods study. Front Public Health. v. 5, n. 326, 2017.

60. PUNPANICH, W. et al. Factors associated with caretaker’s readiness for disclosure of HIV
diagnosis to HIV-infected children in Bangkok, Thailand. International Journal of STD &
AIDS. v. 25, n. 13, p. 929-935, 2014.

61. SIRIKUM, C. et al. HIV disclosure and its effect on treatment outcomes in perinatal HIV-
infected Thai children. AIDS Care. v. 26, n. 9, p. 1144-1149, 2014.

62. TADESSE, B. T.; FOSTER, B. A.; BERHAN, Y. Cross sectional characterization of factors
associated with pediatric HIV status disclosure in Southern Ethiopia. PLoS ONE. v. 10, n. 7, p.
e0132691, 2015.

63. VREEMAN, R. C. et al. A Cross-Sectional Study of Disclosure of HIV Status to Children and
Adolescents in Western Kenya. PLoS ONE. v. 9, n. 1, p. e86616, 2014.

64. ZANON, B. P.; PAULA, C. C.; PADOIN, S. M. M. Revelacdo do diagnéstico de HIV para
criangas e adolescentes: subsidios para pratica assistencial. Rev Galicha Enferm. v. 37, n. esp,
p. €2016-0040, 2016.

Excluido (motivo: proposta para revelacéo)

65. BEIMA-SOFIE, K. et al. Using health provider insights to inform pediatric HIV disclosure: a
qualitative study and practice framework from Kenya. AIDS Patient Care and STDs. v. 28, n.
10, p. 555-564, 2014.

66. CANTRELL, K. et al.Pediatric HIV disclosure: A process-oriented framework. AIDS Educ
Prev. v. 25, p. 302-14, 2013.

67. REYNOLDS, N. R. et al. SANKOFA: a multisite collaboration on paediatric HIV disclosure in
Ghana. AIDS (London, England). 2015.
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(conclusdo)

Excluido (motivo: descreve implementacdo de uma intervencao)

68. BOON-YASIDHI, V. et al. Development of a diagnosis disclosure model for perinatally HIV-
infected children in Thailand. AIDS Care. v. 25, p. 756762, 2013.

Perdas

69. DAHOUROU, D.; RAYNAUD, J. P.; LERQOY, V. The challenges of timely and safe HIV
disclosure among perinatally HIV-infected adolescents in sub Saharan Africa. Curr Opin HIV
AIDS. v. 13, n. 3, p. 220-229, 2018.

70. PHUMA-NGAIYAYE, E. E.; DARTEY, A. F. Experiences of children living with HIV and
AIDS following their diagnosis disclosure in Mzuzu, Malawi. Vulnerable Child Youth Stud.
v. 10, n. 4, p. 35765, 2015.

Esses artigos incluidos estdo caracterizados no quadro 2. O quadro contém

informacBes do autor para identificar o artigo, ano de publicacdo, pais, objetivo e

delineamento dos artigos.

Quadro 2 — Caracterizacdo dos artigos incluidos na revisdo de escopo. Santa Maria/RS, 2020

(continua)

Autor/Ano/Pais

Objetivo

Delineamento

1. Abebe. 2012.
Etiopia.

Explorar o conhecimento, atitude, préticas e barreiras
percebidas dos pais/responsaveis em relacdo a revelacdo
do status de HIV de criangas sob seus cuidados.

Quantitativo.
Transversal.
172 familiares.

2. Galano. 2012.
Brasil.

Apresentar a participacdo dos cuidadores na construgédo
de estratégias para a comunicacdo do HIV as criancas
soropositivas, assim como, discutir as intervencdes que
contribuiriam para a superacdo das dificuldades que
comumente impedem os familiares de aceitarem esse
processo.

Qualitativo.
Descritivo. 23
familiares e 18

criangas.

3. Heeren. 2012.
Africa do Sul.

Identificar crencas sobre a divulgacdo do diagnéstico
de HIV para Criangas infectadas pelo HIV entre
cuidadores, prestadores de cuidados de salde e criancas
HIV positivas que conhecem seu diagndstico.

Qualitativo. Grupo
focal. 80
participantes: 51
familiares, 24
profissionais de
salde e 05 criangas.

4. Madiba. 2012.

Examinar as barreiras dos cuidadores para divulgar o

Qualitativa. Grupo

Senegal.

Africa do Sul. | diagnostico de HIV para seus filhos. focal. 25 familiares
5 Mahloko. D_etermlrlar 0s motivos Ndos cqldad,or(_as para a Quantitativo,
Py divulgacdo e ndo divulgacdo do diagndstico de HIV
2012. Africa ; : ~ Transversal. 149
para criangas em TARV e determinar as percepcoes o
do Sul. . - . . N familiares.
dos cuidadores sobre a reacdo das criancas a revelagéo.
. Avaliar o efeito da revelagdo do status do HIV na
6. Arrive. 2012. x . ¢ L . Coorte.
retencdo dos cuidados desde o inicio da terapia .
Costa do : : . X Retrospectivo. 650
: . | antirretroviral (TARV) entre criangas infectadas pelo ;
Marfim, Mali e . . . criangas e
HIV com 10 anos ou mais na Costa do Marfim, Mali e
Senegal. adolescentes.
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Autor/Ano/Pais

Objetivo

Delineamento

7. Negese. 2012.
Etiopia.

Avaliar a magnitude e os fatores para a revelacéo do
status positivo para o HIV entre criancas infectadas
no noroeste da Etidpia.

Quantitativo.
Transversal. 428
familiares.

8. Midthg. 2012.
Botswana e
Tanzania.

Compreender e identificar os caminhos entre a
revelagdo do status de HIV, a TARV e o bem-estar
psicossocial das criancas, inclusive na perspectiva
dos préprios adolescentes.

Qualitativo.
Fenomenoldgico.
05 profissionais

de salde e 28

adolescentes.

9. Brondani. 2013.
Brasil.

Apresentar como a histéria infantil pode contribuir
para desencadear uma conversa com as criangas a
respeito do seu tratamento.

Qualitativo.
Grupo focal. 05
criancas e 05
familiares.

10.John-Stewart. 2013.
Quénia.

Determinar correlatos de divulgagdo do diagndstico
de HIV para criangas e determinar as atitudes,
praticas e barreiras em relacdo a divulgagdo nessa
coorte.

Quantitativo e
qualitativo.
Questionario e
Grupo focal. 271
familiares.

11.Nicastro. 2013.
Italia.

Trabalhar com pequenos grupos de cuidadores e
discutir problemas e sentimentos comuns, a fim de
desenvolver competéncia e autoconfianca em
familias e pacientes, para que os pais e seus filhos
poderiam efetivamente gerenciar sua propria saude.

Ensaio Clinico
Randomizado. 17
pais. Gl: 10, GC:

7.

12.Watermeyer. 2013.
Africa do Sul.

Explorar as perspectivas de uma equipe de saude e
experiéncias sobre praticas de divulgacao.

Qualitativo.
Grupo focal. 23
profissionais de

salde.

13.Madiba. 2013.
Africa do Sul.

Determinar as caracteristicas dos cuidadores de
pacientes pediatricos com HIV em Gauteng, Africa
do Sul, estimar a prevaléncia e 0 momento da
divulgacdo do HIV entre esses pacientes e avaliar 0s
fatores associados a divulgacdo status.

Quantitativo.
Transversal. 286
familiares.

14.Alemu. 2013.
Etidpia.

Avaliar as barreiras/fatores dos cuidadores na
divulgacéo do HIV positivo de seus filhos e determinar
os fatores cuidadores associados a revelagdo do status
de soropositivo de suas criancas que recebem HAART
em Bahir Dar, Noroeste da Etiopia.

Quantitativo.
Transversal. 231
familiares.

15.Jemmott. 2014.

Examinar a teoria preditores de comportamento
planejado da intencéo de divulgar para as criangas o
diagnostico de HIV. Examinar os preditores da

Quantitativo.
Transversal. 100

Africa do Sul. Teoria da Acdo Planejada da Intencdo em revelar o
P . s familiares.
status sorologico para criangas com diagnostico de
HIV.
Examinar a percepcdo dos cuidadores acerca do
conceito de divulgacdo antes da divulgacdo, sua o
. S A . ~ Qualitativo.
16. Kiwanuka. 2014. motivacdo para revelar ou adiar e suas intengdes de Descritivo. 40
Uganda. curto e longo prazo para divulgacdo para criancas familiarés

infectadas pelo HIV em uma populagdo rural de
Uganda.
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Quadro 2 — Caracterizacdo dos artigos incluidos na revisdo de escopo. Santa Maria/RS, 2020

(continuacao)

Autor/Ano/Pais

Objetivo

Delineamento

17.Madiba. 2014.
Africa do Sul.

Examinar as opiniGes dos profissionais de salde
sobre a exposicdo de criancas ao serem infectadas
pelo HIV e determinar seu papel na divulgacdo de
criangas que acessam TARV em centros na Africa do
Sul.

Quantitativo.
Transversal. 206
profissionais de

salde.

18.Mumburi. 2014.
Tanzania.

Explorar os fatores associados & revelagdo do status
de HIV para criancas infectadas pelo HIV que
recebem atendimento no Centro Médico Cristdo
Kilimanjaro (KCMC)

Quantitativo.
Transversal. 211
familiares, 211
criancas e
adolescentes e 25
profissionais de

saude.
Relatar a taxa de divulgacdo do HIV existente entre
; . ) Coorte.
.. as criancas / adolescentes tailandeses, entrevistando .
19.Sirikum. 2014. ; . Prospectivo. 260
sa seus cuidadores, bem como determinar se a .
Tailéndia. criancas e

divulgacdo tem impacto ou correlagdo na adesdo a
TARV, ou imunologia e resultados virolégicos.

adolescentes.

20.Vreeman.2014.

Descrever a prevaléncia de divulgagdo e fatores

Quantitativo.
Transversal. 792

Quénia associados em uma coorte de criangas e adolescentes criangas,
' infectados pelo HIV no Quénia. adolescentes e
familiares.
Explorar as trés perguntas, que barreiras a Qualitativo.

21.Mburu. 2014.

divulgacdo foram encontradas; uma vez que 0s
adolescentes estavam cientes de seus status, quais

Grupo focal. 53
adolescentes, 24

Zambia. fatores influenciaram sua decisdo de divulga-lo para | profissionais de
outras; e que impacto a divulgacdo teve sobre o salde e 21
adolescente? familiares.
Explorar fatores potenciais que desafiam pais e _—

. L . X . Qualitativo.
22.Mandalazi. 2014. responsaveis ao informar a crianca perinatalmente -
. o . . Descritivo. 20

Malawi. (transmissdo vertical) infectada pelo HIV sobre o familiares

status da crianca.

23.Punpanich. 2014.

Determinar os fatores associados a prontiddo do
cuidador em divulgar um diagnéstico de HIV ao seu

Quantitativo.
Transversal. 273

Tailandia filho familiares.
Qualitativo.
Grupo focal.
Compreender como o0s adolescentes infectados Teoria
24 Kidia. 2014. perinatalmente aprendem sobre sua condicdo de HIV | fundamentada em
Zimbabue. como bem como examinar suas preferéncias para o dados. 31

processo de divulgacéo.

adolescentes e 15
profissionais de

salde.

Relatar as percepcdes dos cuidadores sobre a Qualitativo

25.Motshome. 2014. revelacdo e suas experiéncias de revelagdo do HIV a Descritivo 2'0
Botswana. criangas infectadas que frequentam uma clinica familiarés

pediatrica de HIV em um distrito rural, no Botsuana.
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Quadro 2 — Caracterizagdo dos artigos incluidos na revisdo de escopo. Santa Maria/RS, 2020

(continuacdo)

Autor/Ano/Pais

Objetivo

Delineamento

26.Atwiine. 2015.
Uganda.

Examinar a prevaléncia da revelacdo do HIV infantil,
razbes para revelagdo ou ndo divulgagédo e fatores
associados a divulgacdo completa do HIV entre
criangas no sudoeste de Uganda.

Quantitativo.
Transversal. 302
familiares.

27.Q’Ma11ey. 2015.
Africa do Sul.

Descrever a avaliagdo descoberta sobre as
perspectivas de profissionais de salde e cuidadores
sobre a eficacia da intervencdo no aumento de sua
capacidade de se envolver no processo de divulgacéao
e na melhoria do comportamento pediatrico na
adesao.

Quantitativo e
qualitativo.
Transversal e
descritivo. 35
profissionais de
saude e 46
familiares.

28.Sophie. 2015.
Uganda.

Determinar a taxa de divulgagédo do HIV pelos pais /
responsaveis para seus filhos e fatores que afetam a
divulgacéo.

Quantitativo.
Transversal. 174
familiares, 20
criangas e
adolescentes e 10
profissionais de
saude.

29.Tadesse. 2015.
Etiopia.

Identificar os preditores que facilitam a divulgagédo
do status de HIV para criancas e adolescentes e
estudar os motivos da ndo divulgacao

Quantitativo.
Transversal. 177
criangas e
adolescentes.

30.Vreeman. 2015.

Entender como os fatores sociais moldam a
revelagdo do HIV para criancas na perspectiva de

Qualitativo.
Grupo focal. 61
familiares e 23

Quénia. cuidadores e criangas infectadas pelo HIV no .
Quénia criangas e
' adolescentes.
Compreender o significado da revelacdo do Qualitativo.

31.Brum. 2015. Brasil.

diagndstico do Virus da Imunodeficiéncia Humana
para o adolescente.

Fenomenologia.
12 adolescentes

32.Paintsil. 2015.
Gana.

Apresentar dados da pesquisa coletados em Gana
sobre o conhecimento e crengas dos cuidadores (por
exemplo, pais e responsaveis) de Criancas infectadas
pelo HIV que ndo tiveram seu status de HIV
divulgados.

Ensaio clinico
randomizado. 298
familiares. Gl:
131 GC: 167.

33.Qluver. 2015.
Africa do Sul.

Examinar as associacfes entre o conhecimento dos
adolescentes sobre o status de HIV positivo e adeséo
a TARV na Africa do Sul.

Quantitativo e
qualitativo.
Transversal e
grupo focal. 684
adolescentes.

34.Mweemba. 2015.
Zambia.

Explorar os facilitadores, barreiras e processos de
divulgacdo do HIV status para adolescentes por seus
cuidadores no distrito de Kafue, na Zambia.

Qualitativo.
Descritivo. 30
familiares.

35.Naid00. 2015.
Africa do Sul.

Determinar se a divulgacdo do HIV ocorreu, o
processo de divulgacdo ou 0s motivos da néo
divulgacdo e o efeito de divulgacdo sobre o
entendimento da crianca sobre sua doenca e adesdo.

Quantitativo.
Transversal. 100
familiares e 27
criancas e
adolescentes.
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Quadro 2 — Caracterizacdo dos artigos incluidos na revisdo de escopo. Santa Maria/RS, 2020

(continuacao)

Autor/Ano/Pais

Objetivo

Delineamento

36.Nzota. 2015.
Tanzania.

Avaliar os determinantes e processos de revelacdo do
status de HIV para criancas de 4 a 17 anos.

Quantitativo e
qualitativo.
Transversal e
descritivo. 334
familiares.

37.Gyamfi. 2015.
Gana.

Determinar a percepcfes dos cuidadores sobre os
beneficios da divulgacdo do status de HIV para
criancgas e adolescentes infectados pelo HIV e avaliar
a natureza do apoio necessario prestadores de
cuidados durante o processo de divulgacdo as
perspectivas dos profissionais de salde e cuidadores.

Quantitativa e
qualitativa.
Transversal e
descritivo. 118
familiares.

38.Mutumba. 2015.
Uganda.

Explorar experiéncias de divulgacdo de pessoas
adolescentes infectadas pelo HIV em Uganda.

Qualitativo.
Fenomenologia.
38 adolescentes.

39.Lorenz. 2016.
Uganda.

Identificar as tendéncias relacionadas & divulgagédo
da idade, como os cuidadores se preparam e
preparam a crianca para o processo de divulgacéo,
exatamente como esse processo ocorre e 0s desafios
enfrentados durante o processo de teste e divulgagéo.

Qualitativo.
Descritivo. 28
familiares.

40.Mehta. 2016. india.

Avaliar a taxa de divulgacdo, entender as
experiéncias apos a divulgagdo do status de HIV e
estudar o impacto do viés de desejabilidade social
entre criancas indianas vivendo com HIV.

Quantitativo.
Transversal. 24
criangas e
adolescentes

41.Murnane. 2016.
Africa do Sul.

Identificar fatores sociodemogréaficos e clinicos
associados a divulgacdo completa. Também
investigamos se as conversas sobre doencas e HIV
entre cuidadores e seus filhos haviam ocorrido.

Quantitativo.
Transversal. 550
criangas.

42 Sariah. 2016.
Tanzania.

Explorar as experiéncias dos profissionais de satde
na divulgacdo do status de HIV positivo para a
crianca infectada.

Qualitativo.
Descritivo. 20
profissionais de
salde.

43.Brum. 2016. Brasil.

Compreender 0 movimento existencial do
adolescente diante do vivido da revelacdo do
diagnostico de HIV.

Qualitativo.
Fenomenologia.
12 adolescentes.

44 Motta. 2016. Brasil.

Desvelar a percepgdo do familiar/cuidador sobre o
diagnostico de infeccdo pelo  virus da
imunodeficiéncia humana e sindrome da
imunodeficiéncia adquirida (HIV/AIDS) revelado a
crianga/adolescente que vive com a infeccao.

Qualitativo.
Método Criativo
Sensivel. 12
familiares.

45.0diachi. 2016.

Determinar a prevaléncia, idade e principal agente de
divulgacdo entre criangas nigerianas em terapia
antirretroviral. Também, procurou criar barreiras e

Quantitativo.
Transversal. 110

NI facilitadores da divulgagéo; e qualquer associacéo familiares.
entre divulgacdo e resultados de salde.
Qualitativo.
Construir  coletivamente um guia  para Pesquisa
46.Zanon. 2016. acompanhamento do processo de revelacdo do Convergente

Brasil.

diagndstico de HIV para criancas e adolescentes em
servico especializado.

Assistencial. 7
profissionais de
saude.
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Quadro 2 — Caracterizagdo dos artigos incluidos na revisdo de escopo. Santa Maria/RS, 2020

(continuacao)

Autor/Ano/Pais

Objetivo

Delineamento

47.Gyamfi. 2017.
Gana.

Determinar a prevaléncia e barreiras a revelacdo do
status de HIV para criangas e adolescentes infectados
em Lower Manya-Krobo Distrito de Gana.

Quantitativo,
transversal. 118
familiares.

48.0kawa. 2017.
Zambia.

Examinar o cenario da divulgacdo de HIV para
adolescentes, seus impactos e suas sugestfes sobre
as melhores praticas de divulgacdo do HIV.

Métodos mistos.
190 adolescentes.

49.Namukwaya. 2017.

Uganda.

Examinar por que e como o0s cuidadores 'em
Kampala, Uganda, decidem divulgar os Status de
HIV para eles, bem como explorar seus sentimentos
e dilemas em relacéo a divulgacéo.

Qualitativo.
Descritivo. 16
familiares.

50.Baker. 2018. Peru.

Explorar as percepcdes e experiéncias de criangas e
seus cuidadores sobre o conhecimento de sua doenca
e TARV, interface com atendimento méedico,
divulgacéo do status de HIV da crianca e abordagens
apropriadas para a divulgacdo do HIV e explorar as
percepcdes e experiéncias do HIV profissionais de
salde quanto a divulgacéo geral do HIV, vantagens e
desvantagens da divulgagcdo para as diferentes
pessoas envolvidas, abordagens apropriadas para a
divulgacdo do HIV e saude publica sistemas e
politicas em torno da divulgacdo do HIV para
criangas.

Qualitativo.
Descritivo. 14
criangas e
adolescentes, 14
familiares e 6
profissionais de
saude.

51.Hayfron-Benjamin.

Identificar os fatores do cuidador familiar associados
a nédo revelagdo do status de HIV aos infectados.
criancas e adolescentes que acessam Terapia

Quantitativo.
Transversal. 103

AURER(CL S Antirretroviral (TARV) nos trés principais locais de familiares.
TARYV da Central Regido do Gana.
52.Bubadue. 2018. Desvendar as familias experiéncias com a revelagéo [?elfs?:lrlitgt/lgoé
Brasil. do HIV a criangcas menores de 13 anos. familiareé

53. I;kstrand. 2018.
India.

Examinar as taxas de divulgacdo de infec¢do do HIV
em uma amostra de criangas infectadas no estado de
Karnataka, no sul da india, suas reagbes ao
aprendizado de seu status positivo para o HIV e as
razBes e barreiras a divulgacdo do ponto de vista da
seus cuidadores.

Quantitativo.
Transversal. 233
familiares.

54.Kalembo. 2018.

Avaliar as perspectivas dos profissionais de salde e
praticas relacionadas a revelacdo do status de HIV

Quantitativo.
Transversal. 170

MEIE para criangas entre 6 e 12 anos no Malawi proflss[onals e
saude.
55 Klingberg. 2018, Explorar como 0s cuidadores d% criangas dle 7 al2 Qual_lt_atlvo.
Uganda anos que vivem com HIV percebem e se relacionam Descr_lt_lvo. 36
' com o video. familiares.

56.Kodyalamoole.
2018. India.

Estimar a proporgdo de criangas que foram
divulgadas sobre seu status de HIV e para descrever
0 padrdo de Revelacdo do status de HIV entre as
criancas que visitam um centro distrital de ART no
litoral de Karnataka

Quantitativo.
Transversal. 185
familiares.
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Quadro 2 — Caracterizacdo dos artigos incluidos na revisdo de escopo. Santa Maria/RS, 2020

(conclusdo)

Autor/Ano/Pais

Objetivo

Delineamento

57.Lencha. 2018.
Etiopia.

Avaliar a prevaléncia da revelacdo do status HIV
positivo para criancas infectadas e fatores associados
entre cuidadores de criancas infectadas.

Métodos mistos.
200 familiares.

58.McHenry. 2018.
Quénia.

Descrever as experiéncias dos prestadores de
servicos usando computadores  tablet para
aconselhamento relacionado a divulgacdo de

criangas infectadas pelo HIV e seus cuidadores no
oeste do Quénia, com perspectivas adicionais de
adolescentes

Qualitativo.
Descritivo. 21
profissionais de
salde.

Descrever a percepcOes dos trabalhadores de salde
sobre a revelacdo pediatrica do HIV, explorar

Métodos mistos.

59.Myburgh. 2018. praticas de divulgagdo relacionadas ao HIV N
R Lo . 73 profissionais
Africa do Sul. pediatrico, descrever o ponto de vista dos .

N , - de saude.
profissionais de saude sobre seus papeis e
responsabilidades no processo de divulgacéo.
aD\;e;ﬁ;r;wlsr;aJ rﬁsazrrigfw?; atuais de divulgacéo do HIV e Estudo de

intervencao

60.Orelly. 2018. Papua
Nova Guiné.

modelo de educagdo de divulgacdo, conforme
recomendado pela Organizacdo Mundial da Salde
(OMS), aumentaria o conhecimento das criangas
sobre sua condicdo e melhorar a adesdo a terapia
anti-retroviral (TARV).

observacional e
educacional. 138
criancas e
adolescentes.

61.Tsuzuki. 2018.

Este estudo descreve a situacdo atual da divulgagéo
do HIV entre criangas rurais na Zdmbia e examina 0s

Métodos mistos.
79 criangas e

Zambia. fatores sociodemograficos que promovem a | adolescentes e 50
divulgacéo. familiares.
Qualitativo.

62.Brandt. 2018.

Avaliar explicitamente a facilitagdo do livro de
cartuns na superacdo de barreiras especificas a

Descritivo. 64
familiares e 35

Nl divulgacéo pediatrica do HIV. profissionais de
salde.

Explorar as narrativas vividas de criancas e Qualitativo.

63.Appiah. 2019. adolescentes divulgados pelo HIV de diversas Descritivo. 30
Gana. origens, culturas, contextos e localizagdes criangas e

geograficamente distintas no norte e sul do Gana.

adolescentes.

64.Kalembo. 2019.
Malawi.

Avaliar os fatores sociodemograficos, clinicos e
psicossociais associados as decisdes dos cuidadores
primarios de divulgar o HIV a criangas vivendo com
HIV com idades entre 6 e 12 anos no Malawi

Quantitativo.
Transversal. 429
familiares.

Os participantes dos estudos totalizaram 10.147 pessoas. Os estudos incluiram 5.412
familiares (53,33%), 2.468 criangas e adolescentes (24,32%), 1.048 adolescentes (10,32%),
664 profissionais da saude (6,54%) e 555 criancas (5,46%) (FIGURA 4).
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Figura 4 — Gréfico do quantitativo dos participantes dos estudos. Santa Maria/RS, 2020

B Profissionais da saude
B Criangas

u Adolescentes

B Familiares

B Criancas e adolescentes

A maioria dos estudos foi realizada com os familiares, por isso, é importante
considerar que 0 mapeamento dos resultados terd, na mior parte, a visdo dos familiares acerca
de como acontece a comunicacao do diagndstico de infeccdo pelo HIV para a crianca.

Os estudos incluidos para analise tiveram quatro populacfes, sendo elas, criancas,
adolescentes, familiares e profissionais de saude. Os estudos tiveram como participantes, (30)
familiares, seguido de profissionais de saude (6), criancas/adolescentes (6), adolescentes (5),
criangas/adolescentes e familiares (5), profissionais de saude, criancas/adolescentes e
familiares (4), profissionais e adolescentes (2), criangas e familiares (2), profissionais de
saude e familiares (2), profissionais de saude, adolescentes e familiares (1) e somente criancas
(1). Para ilustrar essa caracterizagao, construiu-se uma figura:

Figura 5 — Figura ilustrativa do quantitativo de artigos que incluiram a respectiva populacédo
como participantes. Santa Maria/RS, 2020

familiares

30

2 X
0
6 14 s 1
profissionais 0 :
2 6 criangas
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Destaco que a lacuna da populagdo dos estudos sdo os que incluem as criangas. 1sso

pode refletir os principais resultados dos estudos, que trazem que a comunicacdo do

diagnostico acontece de maneira tardia, apos os 10 anos de idade.

Os paises (Quadro 3) em que foram realizados os estudos, por continente foram:

Quadro 3 —Quadro com a caracterizacdo dos estudos conforme continente/pais e autor da
referéncia

(continua)

Continente/Pais

Estudos

Africa

CLUVER et al., 2015; HEEREN et al., 2012; JEMMOTT et al., 2014,
MADIBA, 2012; MADIBA, MAHLOKO, MOKWENA, 2013; MADIBA,

Africa do Sul MOKGATLE, 2014; MAHLOKO, MADIBA, 2012; MURNANE et al., 2017;
MYBURGH et al., 2018; NAIDOO, MCKERROW, 2015; O'MALLEY et al.,
2015; WATERMEYER, 2015
ATWIINE et al., 2015; KIWANUKA, MULOGO, HABERER, 2014; LORENZ

Uoanda et al., 2016; NAMASOPO-OLEJA, BAGENDA, EKIRAPA-KIRACHO, 2015;

9 KLINGBERG et al., 2018; MUTUMBA et al., 2015; NAMUKWAYA et al.,

2017

Gana APPIAH et al., 2019; GYAMFI et al., 2015; GYAMFI et al., 2017; HAYFRON-
BENJAMIN et al., 2018; PAINTSIL et al., 2015

Etidpia ABEBE, TEFERRA, 2012; ALEMU, BERHANU, EMISHAW, 2013; LENCHA

P et al., 2018; NEGESE et al., 2012; TADESSE, FOSTER, BERHAN, 2015
Kenva JOHN-STEWART et al.,, 2013; MCHENRY et al., 2018; VREEMAN et al.,
y 2014; VREEMAN, 2015

Zambia MBURU et al., 2014; MWEEMBA et al., 2015; OKAWA et al., 2017;
TSUZUKI et al., 2018

Tanzania MUMBURI et al., 2014; NZOTA et al., 2015; SARIAH et al., 2016

Malawi KALEMBO et al., 2018; KALEMBO et al., 2019

Costa do Marfim, | oo /e E etal, 2012

Mali e Senegal

Namibia BRANDT et al., 2015

Malawi MANDALAZI, BANDAWE, UMAR, 2014

Nigeria ODIACHI, ABEGUNDE, 2016) Zimbabue (KIDIA et al., 2014) Botswana

9 (MOTSHOME, MADIBA, 2014
Botswana €| \\inTRgs et al., 2012
Tanzania

América do Sul

BRONDANI, PEDRO, 2013; BRUM et al., 2015; BRUM et al., 2016;

Brasil BUBADUE, CABRAL, 2018; GALANO et al., 2012; MOTTA et al., 2016;
ZANON, PAULA, PADOIN, 2016
Peru BAKER et al., 2018
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Quadro 3 — Quadro com a caracterizacdo dos estudos conforme continente/pais e autor da

referéncia
(concluséo)
Continente/Pais Estudos
Asia
- EKSTRAND et al., 2018; KODYALAMOOLE et al., 2018; MEHTA et al.,
India
2016
Tailandia PUNPANICH et al., 2014; SIRIKUM et al., 2014
Europa
Italia NICASTRO et al., 2013
Oceania
Papua Nova ORELLY et al., 2018
Guiné

Figura 6 — Figura ilustrativa do quantitativo de estudos nos paises. Santa Maria/RS, 2020

A maioria dos estudos foram realizados no continente africano. Infiro que isso tenha
influéncia dos indices de HIV no mundo, que sdo maiores nesse continente e configuram um
problema de saude publica.

Com a finalidade de apresentar o quantitativo dos artigos incluidos e o ano de
publicacdo, organizou-se um grafico por ordem cronoldgica. Assim 0 ano e 0 respectivo
quantitativo de producdo é, 2012 = 8; 2013 = 6; 2014 = 11; 2015 = 13; 2016 = 8; 2017 = 3;
2018 =13;e,2019 = 2.
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Figura 7 — Figura ilustrativa do quantitativo de artigos e ano de publicacdo. Santa Maria/RS,
2020
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Os numeros de publicacbes da teméatica ao longo dos anos ndo assumem uma
caracteristica, tendo variacdo inconstante. Destaco que como a busca foi realizada no inicio de
2020, é possivel que nem todos os artigos de 2019 tenham sido indexados nas bases de dados.

A seguir serdo descritos os resultados da extracdo dos dados referentes a sintese das
evidéncias acerca da comunicacdo do diagnéstico de infeccdo pelo HIV, a partir do
referencial de comunicagéo de Laswell (1972, 2007), que permitiu estruturar os resultados da
ScR segundo os elementos da comunicacgdo. Foi estruturada com representagdes graficas para
0 emissor, representado por alguém que emite a mensagem; receptor, quem recebe a

informacao, podendo ser:

Familiar

Criancas e adolescentes

Profissionais da saude
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Foram descritas as evidéncias da percepcdo acerca da mensagem, que se trata do
contetdo ou informac&o a ser comunicada, como no estudo em tela, o diagndstico de infeccdo
pelo HIV. Bem como o canal de comunicagdo, como aquele meio utilizado e caracteristicas
das maneiras adotadas nos estudos originais. Quanto ao contexto, foi considerado os aspectos
da vida das pessoas envolvidas antes da comunicacdo desse diagnostico, além dos efeitos a

partir desse momento/processo, que sdo as repercussdes apos a comunicagao.

4.1 EMISSOR E RECEPTOR DA MENSAGEM

Os resultados dos estudos primarios indicaram diferentes emissores e receptores da
mensagem. Os quais foram sintetizados em trés situac@es. Foi estruturada com representacdes
gréficas para cada situacdo encontrada representando quem emite a mensagem e quem recebe

a informacdo, podendo ser:

Para a Situacdo 1, quando o emissor foi o familiar e receptor foi a crianga/adolescente,
os estudos incluidos foram: ABEBE; TEFERRA, 2012; ALEMU; BERHANU; EMISHAW,
2013; ARRIVE et al., 2012; EKSTRAND et al., 2018; GALANO et al., 2012; HAYFRON-
BENJAMIN et al., 2018; KALEMBO et al., 2019; KIDIA et al., 2014; LENCHA et al., 2018;
LORENZ et al.,, 2016; MADIBA; MOKGATLE, 2014, MAHLOKO; MADIBA, 2012;
MADIBA; MAHLOKO, MOKWENA, 2013; MEHTA et al., 2016; MOTSHOME;
MADIBA, 2014; MUMBURI et al., 2014; MURNANE et al, 2017; NAIDOO;
MCKERROW, 2015; NEGESE et al., 2012; NZOTA et al., 2015; ODIACHI; ABEGUNDE,
2016; OKAWA et al., 2017; SIRIKUM et al., 2014; TADESSE; FOSTER; BERHAN, 2015;
TSUZUKI et al., 2018; ZANON; PAULA; PADOIN, 2016. E arepresentacdo grafica foi:

Situagdo 1: quando o emissor foi o familiar e receptor foi a crianga/adolescente

Para a Situacdo 2, quando o emissor foi o familiar e o profissional de saude e o
receptor foi a crianca/adolescente, os estudos incluidos foram: ABEBE; TEFERRA, 2012;
GYAMFI et al.,, 2015; HAYFRON-BENJAMIN et al., 2018; KALEMBO et al., 2019;



70

LORENZ et al., 2016; MCHENRY et al., 2018; MEHTA et al., 2016; MUMBURI et al.,
2014; NAIDOO; MCKERROW, 2015; NZOTA et al., 2015. E a represetnagdo gréfica foi:

Situacdo 2: quando o emissor foi o familiar e o profissional de saude e o receptor foi a

crianga/adolescente

Para a Situacdo 3, quando o emissor foi o profissional de saude e o receptor foi a
crianca/adolescente, os estudos incluidos foram: EKSTRAND et al., 2018; KALEMBO et
al.,, 2019; KIDIA et al., 2014; LENCHA et al., 2018; MADIBA; MOKGATLE, 2014
MAHLOKO; MADIBA, 2012; MADIBA; MAHLOKO; MOKWENA, 2013; MEHTA et al.,
2016; OKAWA et al., 2017; SIRIKUM et al., 2014; TSUZUKI et al., 2018; NEGESE et al.,
2012; ODIACHI; ABEGUNDE, 2016. E a representacao grafica foi:

A _-
> ®
Gy ol
Situacdo 3: quando o emissor foi o profissional de saude e o receptor foi a

crianga/adolescente

Destaco que nem todos os artigos identificaram emissores e receptores e que alguns
também apresentaram diferentes situacdes, por isso foram contemplados em mais de uma
situacao.

O quadro 4 esta apresentado da seguinte maneira: as colunas representam a situacao,
definindo quem sdo os emissores e receptores e as linhas representam quem sdo 0S

participantes do estudo que falaram acerca das diferentes situagoes.
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Quadro 4 — Mapeamento dos elementos envolvidos na comunicagdo do diagnostico de infeccdo pelo HIV para crianga e adolescente. Santa
Maria/RS, 2020

PARTICIPANTE I

&
&
&

Legenda: familiar

Consideram que o familiar é a pessoa apropriada
para comunicar e devem liderar a comunicacao.

Os motivos para o familiar comunicar sao: estreita
relacdo com a crianca para monitorar a reacao a
comunicacao, confiam no familiar, o familiar sabe a
idade certa para a comunicacdo, familiar ird
incentivar para que a crianca faca tratamento, ira
apoiar em aspectos emocionais, crianga se sentira
confortada se o familiar comunicar

Consideram que o familiar é a pessoa apropriada
para comunicar por ser a pessoa mais préxima da
crianga e quem ele mais confia.

. , criancas e adolescentes .

Reconhecem a importancia de apoiar os familiares,

realizar educacdo continuada para criangas,
aconselhamento continuo para familiares e
criangas e garantir que a crianca tenha adesao ao
tratamento. Consideram que a comunicacdo é
responsabilidade do familiar e dos proprios
profissionais. Consideram que sua fun¢édo € apoiar a
comunicac¢ao do familiar. Devem liderar e iniciar a
comunicacdao. Podem iniciar a comunicagdo e
deixar que os familiares deem continuidade. A
equipe foi motivada a comunicar porque os
familiares solicitaram ajuda/apoio.

Tanto os familiares quanto os profissionais podem
comunicar. Os familiares contam com os
profissionais de satiide para comunicar

Ter um profissional presente, junto com um
familiar é importante para obter informagdes
acerca do HIV e respostas para suas perguntas

e profissionais da saude

Comunicam quando
percebem que os familiares
nao o fazem

Preferem que os
profissionais da saude
comuniquem a crianca.

Foram comunicados
somente pelo profissional
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Os resultados da situacdo 1: na percepcao dos profissionais de saude, o familiar é a
pessoa apropriada para comunicar (HEEREN et al., 2012; KALEMBO et al., 2018; KIDIA et
al., 2014; MADIBA; MOKGATLE, 2014; MCHENRY et al., 2018; WATERMEYER, 2013;
ZANON; PAULA; PADOIN, 2016) e devem liderar a comunicacdo (MUMBURI et al.,
2014). Os motivos para o familiar comunicar sdo: estreita relacdo com a crianga para
monitorar a reagdo a comunicagdo; confiam no familiar; o familiar sabe a idade certa para a
comunicacdo; familiar ira incentivar para que a crianca faca tratamento; ird apoiar em
aspectos emocionais; acreditam que a crianca se sentira confortada se o familiar comunicar
(LENCHA et al., 2018; MADIBA; MOKGATLE, 2014). Na perspectiva dos familiares:
consideraram que o familiar é a pessoa apropriada para comunicar (KIWANUKA;
MULOGO; HABERER, 2014; MUMBURI et al., 2014; TADESSE; FOSTER; BERHAN,
2015) por ser a pessoa mais proxima da crianca e quem ela mais confia (HEEREN et al.,
2012; LENCHA et al., 2018).

Na situacdo 2, os resultados na percepcao dos profissionais de salde: reconheceram a
importancia de apoiar os familiares, realizar educacdo continuada para criancas,
aconselhamento continuo para familiares e criancas para garantir que a crianca tenha adesao
ao tratamento (BAKER et al., 2018; LENCHA et al., 2018; MADIBA; MOKGATLE, 2014;
NAMASOPO-OLEJA; BAGENDA; EKIRAPA-KIRACHO, 2015; SARIAH et al., 2014;
ZANON; PAULA; PADOIN, 2016). Consideraram que a comunicacao é responsabilidade do
familiar e dos proprios profissionais (BAKER et al., 2018; MWEEMBA et al., 2015;
SARIAH et al., 2014; ZANON; PAULA; PADOIN, 2016). Consideram que sua funcdo é
apoiar a comunicacdo do familiar (BAKER et al., 2018; LENCHA et al., 2018; MADIBA,;
MOKGATLE, 2014; MCHENRY et al.,, 2018; MWEEMBA et al.,, 2015; NAMASOPO-
OLEJA; BAGENDA; EKIRAPA-KIRACHO, 2015; SARIAH et al., 2014; WATERMEYER,
2013; ZANON; PAULA; PADOIN, 2016), e que devem liderar e iniciar a comunicacdo
(KALEMBO et al., 2019). Podem iniciar a comunicacdo e deixar que os familiares deem
continuidade (MYBURGH et al., 2018). A equipe foi motivada a comunicar porque 0s
familiares solicitaram ajuda/apoio (SIRIKUM et al., 2014). Na percepcao dos familires, sdo:
tanto os familiares quanto os profissionais podem comunicar (LORENZ et al., 2016;
MUMBURI et al., 2014). Os familiares contam com os profissionais de salde para comunicar
(ABEBE; TEFERRA, 2012; KALEMBO et al., 2019; KIWANUKA; MULOGO; HABERER,
2014; MUMBURI et al., 2014; NZOTA et al., 2015). Na percepcéo das criangas, sdo: ter um
profissional presente, junto com um familiar é importante para obter informacdes acerca do

HIV e respostas para suas perguntas (KIDIA et al., 2014).
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Os resultados da situacdo 3, na percepcdo dos profissionais, sdo: comunicam quando
percebem que os familiares ndo o fazem (BAKER et al., 2018; MCHENRY et al., 2018;
NAMASOPO-OLEJA; BAGENDA; EKIRAPA-KIRACHO, 2015; SARIAH et al., 2014). Na
percepcao dos familiares, sdo: preferem que os profissionais da sade comuniquem a crianca
(ALEMU; BERHANU; EMISHAW, 2013; GALANO et al., 2012; MADIBA; MAHLOKO;
MOKWENA, 2013; MUMBURI et al., 2014; TSUZUKI et al., 2018). Na percepcdo das
criancas, sdo: foram comunicados somente pelo profissional (ARRIVE et al., 2012;
EKSTRAND et al., 2018)

Destaco que os emissores e receptores tiveram diferentes configuragdes, mas tanto os
familiares quanto os profissionais de salde foram emissores e os receptores foram criangas e
adolescentes. Preferencialmente, deve se dar prioridade para o emissor ser quem tem mais
vinculo com o receptor, 0 que frequentemente é representado por um familiar. Porém, é
importante que ocorra a participagdo dos profissionais de saude, em especial, de uma equipe
multiprofissional, para que cada um contribua conforme suas competéncias, seja no preparo
dos familiares ou na propria comunicacao.

Os resultados de contexto, efeito, ruidos e falhas sdo apresentados no mesmo formato
de tabela. As linhas representam os participantes dos estudos, pois foram incluidos estudos
realizados com profissionais da salde, familiares e criancas e/ou adolescentes e as colunas, as

pessoas envolvidas na comunicag&o.

4.2 CONTEXTO

O contexto é um item em que se encontram fatores que influenciam para que seja

comunicado o diagnostico de infeccdo pelo HIV para crianca e adolescente.
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Quadro 5 — Mapeamento do contexto para a comunicagdo do diagnostico de infeccdo pelo HIV para crianga e adolescente. Santa Maria/RS, 2020

PARTICIPANTE I“_“

Observam a idade e maturidade das criancas e  Familiares achavam que nao
adolescentes, comunicam pensando na adesao saberiam comunicar, melhorar a
medicamentosa, comportamento de risco e qualidade de vida das criangas e
conforme questionamentos. adolescentes e desenvolvimento
de habilidades.

Familiares foram pressionados por Reconhecem direito da crianca e do adolescente em
profissionais da salude, incentivados Saber o diagnéstico. Sentem necessidade de
por outros adolescentes, tiveram apoio  transmitir sentimentos positivos, observam a idade
% de outras pessoas e comunicaram em das criangas e adolescentes, comunicam conforme

um momento de raiva e frustracao. os questionamentos, comunicam influenciados pela
adesao medicamentosa e comportamento de risco.

As criangas sugeriram iniciar a divulgacao entre 6 e 7
anos, gostariam de saber antes dos 7 anos de idade,
foram comunicados porque estavam questionando
os familiares sobre o tratamento e quando poderiam
parar de tomar e por terem direito de conhecer seu
diagnostico.

Legenda: familiar . , Criancas e adolescentes +ad ¢ profissionais da salde
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No que refere ao contexto dos familiares, os préprios familiares apontam que foram
pressionados por profissionais da salde (BUBADUE; CABRAL, 2018; HAYFRON-
BENJAMIN et al., 2018; KALEMBO et al., 2019; MADIBA, 2012; MAHLOKO; MADIBA,
2012; MUMBURI et al., 2014), foram incentivados por outros adolescentes (BAKER et al.,
2018), tiveram apoio de outras pessoas (BUBADUE; CABRAL, 2018) e também, alguns
comunicaram em um momento de raiva e frustracdo (MUTUMBA et al., 2015).

No contexto das criancas e adolescentes, os profissionais de salde observam a idade e
maturidade das criancas e adolescentes (BAKER et al.,, 2018; HEEREN et al., 2012;
MADIBA; MOKGATLE, 2014, MUMBURI et al., 2014, NAMASOPO-OLEJA;
BAGENDA; EKIRAPA-KIRACHO, 2015; SARIAH et al., 2016; SIRIKUM et al., 2014;
ZANON; PAULA; PADOIN, 2016), comunicam pensando na adesdo medicamentosa
(MCHENRY et al., 2018; ZANON; PAULA; PADOIN, 2016), comportamento de risco
(HEEREN et al., 2012; MCHENRY et al., 2018; ZANON; PAULA; PADOIN, 2016) e
conforme questionamentos (MCHENRY et al., 2018; ZANON; PAULA; PADOIN, 2016). Os
familiares reconhecem o direito da crianca e do adolescente em saber o diagnostico
(GALANO et al., 2012; KIWANUKA; MULOGO; HABERER, 2014; KODYALAMOOLE
et al., 2018; MOTSHOME; MADIBA, 2014; MUMBURI et al., 2014; MYBURGH et al.,
2018; NAIDOO; MCKERROW, 2015; PUNPANICH et al., 2014; TSUZUKI et al., 2018),
sentem necessidade de transmitir sentimentos positivos ao comunicar o diagnostico
(MADIBA; MAHLOKO; MOKWENA, 2013; MOTTA et al., 2016; MURNANE et al.,
2017), observam a idade das criancas e adolescentes (MADIBA; MAHLOKO; MOKWENA,
2013; MUMBURI et al., 2014) comunicam conforme os questionamentos (ARRIVE et al.,
2012; BUBADUE; CABRAL, 2018; HAYFRON-BENJAMIN et al., 2018; KALEMBO et
al., 2019; LENCHA et al.,, 2018; LORENZ et al., 2016; MUMBURI et al., 2014,
MOTSHOME; MADIBA, 2014; MUTUMBA et al., 2015; MWEEMBA et al., 2015;
NEGESE et al., 2012; NZOTA et al., 2015; ODIACHI; ABEGUNDE, 2016; SARIAH et al.,
2016; TADESSE; FOSTER; BERHAN, 2015; TSUZUKI et al., 2018; VREEMAN et al.,
2014), comunicam influenciados pela adesdo medicamentosa (MAHLOKO; MOKWENA,
2013; MWEEMBA et al., 2015) e comportamento de risco (ATWIINE et al., 2015;
BUBADUE; CABRAL, 2018; EKSTRAND et al., 2018; GYAMFI et al., 2015; MADIBA;
MOKGATLE, 2014; MWEEMBA et al., 2015). Ja as criangas e adolescentes sugerem iniciar
a comunicacgéo entre 6 e 7 anos de idade (BAKER et al., 2018) enquanto outros gostariam de
saber antes dos 7 anos de idade (BAKER et al., 2018). Consideram que foram comunicados

porque estavam questionando os familiares sobre o tratamento e quando poderiam parar de
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tomar os medicamentos (HEEREN et al., 2012; MOTTA et al., 2016) e por terem direito de
conhecer seu diagnéstico (OKAWA et al., 2017).

Em relacdo ao contexto dos profissionais de saude, os proprios apontam que
comunicam quando os familiares achavam que ndo saberiam  comunicar
(KODYALAMOOLE et al, 2018; MCHENRY et al., 2018, NAMASOPO-OLEJA;
BAGENDA,; EKIRAPA-KIRACHO, 2015; SARIAH et al., 2016; WATERMEYER, 2015),
acreditam que a comunicacao do diagnostico ird melhorar a qualidade de vida das criancas e
adolescentes  (NAMUKWAYA et al, 2017) e fazem isso quando percebem que
desenvolveram suas habilidades (MYBURGH et al., 2018; O’MALLEY et al., 2015;
SARIAH et al., 2016; ZANON; PAULA; PADOIN, 2016).

O principal contexto analisado para que a comunicagdo aconteca se refere as criancas
e adolescentes. Sdo observados aspectos fisiologicos e psicoldgicos tanto por profissionais de
salde quanto por familiares. Assim, o contexto dos profissionais de saude e dos familiares se
refere predominantemente ao preparo de acordo com o contexto das criangas e adolescentes.

4.3 CANAL DE COMUNICACAO

O canal de comunicacdo inclui a maneira que é comunicada a mensagem. Na
comunicacdo do diagnostico de infeccdo pelo HIV para a crianca e o adolescente, foram
utilizados materiais fisicos e estratégias para avaliar a quantidade de informacgdes e a

qualidade do contetdo em determinada velocidade no decorrer do tempo.



Quadro 6 — Mapeamento dos canais de comunicacdo do diagnostico de infeccdo pelo HIV para crianca e adolescente. Santa Maria/RS, 2020

CANAL DE
COMUNICAGAO

Utilizagao de video e da estratégia de comunicar seu diagnostico antes de comunicar
para as criangas e adolescentes

Utilizam brinquedos, desenhos, livros infantis, videos, folhetos, ferramentas da
informatica (redes sociais, sites, entre outros) questionarios e contam com o apoio de
adolescentes para a comunicacao

Utilizando material
fisico e estratégias

As criangas sugeriram ter um processo de divulgagdo mais interativo que pode incluir
videos, jogos e recursos audiovisuais para ajudar a entender o HIV

g
g} Fazem metaforas com alusdo as histérias de livros
-

Avaliando quantidade e

U S Os contetudos abordados séo referentes a transmissdéo do HIV e ingestdo de

medicamentos, com permanente avaliagao da compreensao das informacoes

Os aconselhamentos acontecem com uma perspectiva positiva, em equipe
multiprofissional, conforme os questionamentos das criancas e adolescentes

A comunicacao do diagndstico de infeccao pelo HIV acontece de forma processual,
conforme o tempo avaliado como necessario

Avaliando a velocidade

A comunicacao do diagnéstico de infec¢ao pelo HIV acontece de forma processual

Legenda: familiar % criancgas e adolescentes += e profissionais da salde 0
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No canal de comunicacdo, foram utilizados materiais fisicos e estratégias para
comunicar o diagnostico. Os familiares utilizaram video (KLINGBERG et al., 2018) e a
estratégia de comunicar seu diagndstico antes de comunicar o diagnostico das criangas e
adolescentes (MUTUMBA et al.,, 2015). Os profissionais de salde utilizam brinquedos
(SARIAH et al., 2016; ZANON; PAULA; PADOIN, 2016); desenhos (SARIAH et al., 2016;
ZANON; PAULA; PADOIN, 2016); livros infantis (NZOTA et al., 2015; SARIAH et al.,
2016; ZANON; PAULA; PADOIN, 2016); videos (MCHENRY et al., 2018); folhetos
(MYBURGH et al., 2018) ferramentas da informaética (redes sociais, sites, entre outros)
(ZANON; PAULA; PADOIN, 2016) questiondrios (ZANON; PAULA; PADOIN, 2016) e
contam com a estratégia de ter o apoio de adolescentes para a comunicacdo (KIDIA et al.,
2014). As criancas e adolescentes sugeriram ter um processo de divulgacdo mais interativo
que pode incluir videos, jogos e recursos audiovisuais para ajudar a entender o HIV (BAKER
et al., 2018). Ainda, profissionais de salde e familiares relatam utilizar metéaforas
(BUBADUE; CABRAL, 2018) com alusfo as historias de livros (BRANDT et al., 2015).

E realizada uma avaliacio da quantidade e qualidade do contetido. Os familiares se
preocupam com o0s conteddos abordados referentes a transmissdo do HIV (GALANO et al.,
2012; KIWANUKA; MULOGO; HABERER, 2014; LORENZ et al., 2016; MURNANE et
al., 2017), ingestdo de medicamentos (GALANO et al., 2012; MURNANE et al., 2017) e
avaliam permanentemente a compreensao das informacfes (LORENZ et al., 2016). Ja os
profissionais de salde observam a importancia dos aconselhamentos acontecerem com uma
perspectiva positiva (MWEEMBA et al.,, 2015) em equipe multiprofissional (ZANON;
PAULA; PADOIN, 2016) conforme os questionamentos das criancas e adolescentes
(SARIAH et al., 2016).

E observada ainda, a avaliacdo da velocidade das informacBes. Os familiares
comunicam o diagnéstico de infeccdo pelo HIV de forma processual (ATWIINE et al., 2015;
EKSTRAND et al., 2018; GALANO et al., 2012; KIWANUKA; MULOGO; HABERER,
2014; HAYFRON-BENJAMIN et al., 2018; MBURU et al., 2014; MURNANE et al., 2017,
ZANON; PAULA; PADOIN, 2016), conforme o tempo avaliado como necessario
(HAYFRON-BENJAMIN et al., 2018; LORENZ et al., 2016). Em reforco a isso, 0S
profissionais da saude tambem seguem a forma processual (LENCHA et al., 2018;
MUTUMBA et al., 2015; MWEEMBA et al., 2015; MYBURGH et al., 2018; O'MALLEY et
al., 2015; WATERMEYER, 2015; ZANON; PAULA; PADOIN, 2016).

Quanto ao local para a comunicacdo acontecer, foram indicadas unidade de saude
(KIDIA et al., 2014; MWEEMBA et al., 2015; MUTUMBA et al., 2015; OKAWA et al.,
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2017) e casa (KIDIA et al.,, 2014; MWEEMBA et al., 2015; OKAWA et al., 2017). Os
familiares consideraram que a comunicacdo precisa ser em particular e em local tranquilo
(APPIAH et al., 2019).

No canal de comunicacdo, foi possivel mapear as estratégias que os familiares e
profissionais de satde utilizam de acordo com a faixa etéria das criangas e adolescentes para
comunicar o diagnostico. Essas estratégias se referem aos materiais, a quantidade e qualidade
de informac6es que emitem ao longo do tempo. Quanto ao local, poucos estudos trouxeram

indicacao do local da comunicacao acontecer.

4.4 EFEITO

Os efeitos sdo as repercussfes apds a comunicacdo do diagnostico de infeccdo pelo

HIV para crianga e adolescente.
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Quadro 7 — Mapeamento dos efeitos da comunicagdo do diagnostico de infeccdo pelo HIV para crianca e adolescente. Santa Maria/RS, 2020

PARTICIPANTE |

Tiveram melhora da saiude mental do  Manter segredo, receber apoio, melhora na
familiar qualidade de vida

Apoio psicoldgico, inseguranca acerca  Efeitos benéficos na adesao medicamentosa e
da compreensao das criangas e sentimentos positivos e para os adolescentes,
adolescentes, comunica¢ao do destacam sentimentos negativos
diagnéstico dos familiares e
. preocupac¢ao com estigma da crianca
g

Sentimentos negativos, sentiram-se diferentes
dos outros, mas com o tempo se adaptam e
realizam autocuidado e cuidado com os
outros, seguem a vida normalmente mas
precisam de apoio

Legenda: familiar . , Criancas e adolescentes +ad ¢ profissionais da salde

Alivio por ter comunicado a
verdade

Avaliacdo da rede de apoio familiar
e da estrutura psicolégica dos
familliares
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Quanto aos efeitos nos familiares, os profissionais da saude observam que a
comunicagdo do diagnostico proporcionou melhora na satde mental do familiar (GYAMFI et
al., 2015). Os familiares contam com apoio psicologico (GALANO et al., 2012), sentem
inseguranca acerca da compreensdo das criangas e adolescentes (LORENZ et al., 2016), alivio
(BAKER et al., 2018; KODYALAMOOLE et al., 2018; MOTSHOME; MADIBA, 2014;
NAMASOPO-OLEJA; BAGENDA; EKIRAPA-KIRACHO, 2015), alguns precisaram
comunicar o diagnostico dos familiares (BUBADUE; CABRAL, 2018) e se preocupam com
estigma da crianca (BAKER et al., 2018).

Em relacdo as criancas e adolescentes, os profissionais da salde apontaram que eles
mantém segredo (BAKER et al., 2018; MIDTB@ et al., 2012), recebem apoio (MIDTB@ et
al., 2012) e apresentam melhora na qualidade de vida (GYAMFI et al., 2015; NAMASOPO-
OLEJA; BAGENDA; EKIRAPA-KIRACHO, 2015). Os familiares percebem efeitos
benéficos na adesdo medicamentosa e sentimentos positivos para as criangas (LORENZ et al.,
2016; O’MALLEY et al., 2015; WATERMEYER, 2015) e para os adolescentes, destacam
sentimentos negativos (MAHLOKO; MADIBA, 2012; NAMUKWAYA et al., 2017). Ja as
criancas e adolescentes destacam sentimentos negativos (ABEBE; TEFERRA, 2012;
APPIAH et al., 2019; BAKER et al., 2018; KODYALAMOOLE et al., 2018; MBURU et al.,
2014; NAIDOO; MCKERROW, 2015; MUTUMBA et al., 2015), relataram se sentirem
diferentes dos outros (BRUM et al., 2015; BRUM et al., 2016; MUTUMBA et al., 2015), mas
com o tempo se adaptam (BRUM et al., 2016; MEHTA et al., 2016; NAMUKWAYA et al.,
2017; OKAWA et al., 2017) e realizam autocuidado e cuidado com os outros (BRUM et al.,
2016), seguem a vida normalmente (BRUM et al., 2015; MEHTA et al., 2016; MOTSHOME;
MADIBA, 2014), mas precisam de apoio (MIDTB@ et al., 2012).

O efeito nos profissionais da satde, na prépria visdo deles, foi de alivio por terem
comunicado a verdade (BAKER et al., 2018). Para os familiares, os profissionais de saude
realizam uma avaliacdo da rede de apoio familiar e da estrutura psicoldgica dos familiares
apos a comunicacdo (GALANO et al., 2012).

Todos os envolvidos apresentaram efeitos. Na grande maioria, os efeitos foram
benéficos para os familiares, criangas e profissionais de satde. Os familiares sentiram alivio
por ndo estarem mais ocultando ou mentindo o diagnostico, mas ainda assim, Sse preocupam
com o preconceito que as criancas e adolescentes podem sofrer. As criangas entendem o
motivo das consultas e medicamentos e melhoram seu autocuidado e os profissionais de salude
sentem que cumpriram sua funcdo. Os efeitos negativos aconteceram predominantemente

quando houve um atraso na comunicacdo e ela aconteceu apenas na adolescéncia.
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4.5 RUIDOS
Os ruidos acontecem quando a mensagem €& comunicada, mas apresenta algumas

interferéncias que impedem que ela seja efetiva. A seguir, visualizam-se quais assuntos

estiveram presentes na comunicagdo da mensagem que apresentaram ruidos.
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Quadro 8 — Mapeamento dos assuntos com ruidos que estiveram presentes na comunicagdo do diagndstico de infecgdo pelo HIV para crianca e
adolescente. Santa Maria/RS, 2020

PARTICIPANTE |

Esconder a verdade

Modo de transmissao e motivo de Outro diagndstico, medicamentos
tomar medicamento
g

Outro diagnéstico, medicamentos

Legenda: familiar - , Criancas e adolescentes +ad ¢ profissionais da salde
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O ruido que acontece pelos familiares, na percepcdo dos profissionais da saude, é a
tentativa de esconder a verdade ao ofertar outras informacdes (SARIAH et al., 2016). Os
familiares emitem ruidos quando mencionam o modo de transmissdo (GALANO et al., 2012)
e motivo de tomar medicamento (KIWANUKA; MULOGO; HABERER, 2014). Isso
acontece quando os familiares conversam sobre a comunicagédo, independente de quem seja o
receptor.

Para as criancas, os familiares comunicam outro diagnostico, na percep¢do deles
mesmos (LORENZ et al., 2016; NAMASOPO-OLEJA; BAGENDA; EKIRAPA-KIRACHO,
2015; MOTSHOME; MADIBA, 2014; MUTUMBA et al.,, 2015; NAMUKWAYA et al.,
2017; TSUZUKI et al., 2018; VREEMAN, 2015) e medicamentos errados JEMMOTT et al.,
2014; MURNANE et al., 2017). As criancas também observaram ruidos, pois tiveram outro
diagnostico comunicado (ALEMU; BERHANU; EMISHAW, 2013; BRONDANI; PEDRO,
2013; BRUM et al., 2015) e informagdes de outros medicamentos (JEMMOTT et al., 2014;
MURNANE et al., 2017).

Infiro que os ruidos aconteceram predominantemente dos familiares comunicando as
criancas e adolescentes. Os familiares apresentaram informacg6es enganosas do diagnostico,
modo de transmissdo e finalidade do medicamento. Ndo houveram resultados de ruidos

quando se teve comunicacao dos profissionais de sade como emissores.

4.6 FALHAS

A falha na comunicagdo acontece quando a mensagem nao é comunicada pelo emissor

ao receptor, conforme os motivos descritos na tabela.
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Quadro 9 — Mapeamento dos motivos das falhas de comunicagdo do diagnostico de infeccdo pelo HIV para crianga e adolescente. Santa
Maria/RS, 2020

&
&8
&

Legenda: familiar

Desconhecimento da doenca, medo
das consequéncias, significam o
diagndstico como tabu e falta de
comunicacdo/proximidade com as
criancas e adolescentes

Falta de conhecimento e habilidade,
histérico de morte na familia,
associacao com aspectos negativos
acerca do HIV, receio de precisar
explicar forma de transmissao, falta de
apoio e preparo por parte dos
profissionais de salde e nao terem sido
guestionados

Reacbes negativas

= , criancas e adolescentes

PARTICIPANTE I“_“

Mesmo sem terem sido comunicadas, desconfiam
do diagnéstico e divulgacao acidental

Consequéncias emocionais negativas, crianca nao
estava pronta para ser comunicada, consequéncias
no relacionamento, nao reconhecer a comunicagao
como sua funcdo e encaminhamentos excessivos
entre os servicos

Mesmo sem terem sido comunicados, desconfiam do
diagnostico

e profissionais da satde

Falta de capacitacao, experiéncia,
recursos, apoio entre colegas e
terem tido experiéncias
traumatizantes
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As falhas dos familiares, na perspectiva dos profissionais de salde, acontecem por
desconhecimento da doenca (HEEREN et al., 2012), medo das consequéncias (KALEMBO et
al., 2019; MYBURGH et al., 2018; SARIAH et al., 2016; ZANON; PAULA; PADOIN,
2016), significam o diagndstico como tabu (ZANON; PAULA; PADOIN, 2016) e falta de
comunicagdo/proximidade com as criancas e adolescentes (WATERMEYER, 2015). Os
proprios familiares apontam a falta de conhecimento e habilidade (ALEMU; BERHANU;
EMISHAW, 2013; HAYFRON-BENJAMIN et al., 2018, HEEREN et al., 2012;
KIWANUKA; MULOGO; HABERER, 2014; KLINGBERG et al., 2018; MADIBA, 2012;
MADIBA; MOKGATLE, 2014; MAHLOKO; MOKWENA, 2013; MOTTA et al., 2016;
MUMBURI et al., 2014; NAMASOPO-OLEJA; BAGENDA,; EKIRAPA-KIRACHO, 2015;
NAMUKWAYA et al., 2017, O'MALLEY et al., 2015; VREEMAN, 2015), historico de
morte na familia (JOHN-STEWART et al., 2013), associacdo com aspectos negativos acerca
do HIV (MCHENRY et al., 2018; KIWANUKA; MULOGO; HABERER, 2014; MADIBA,
2012; VREEMAN, 2015), culpa (MADIBA, 2012; NAMASOPO-OLEJA; BAGENDA;
EKIRAPA-KIRACHO, 2015), receio de precisar explicar forma de transmissdo (HAYFRON-
BENJAMIN et al., 2018; HEEREN et al., 2012; JOHN-STEWART et al., 2013; MADIBA,
2012; NAMUKWAYA et al., 2017), falta de apoio e preparo por parte dos profissionais de
salde (HAYFRON-BENJAMIN et al., 2018; MADIBA, 2012) e ndo terem sido questionados
(MURNANE et al., 2017; TADESSE; FOSTER; BERHAN, 2015). E, as criangas e
adolescentes, apontam o medo das reacfes negativas como motivo (VREEMAN, 2015).

As falhas referentes as criancas e adolescentes, na perspectiva dos profissionais de
salde, é que mesmo sem terem sido comunicadas, desconfiam do diagndstico (OKAWA et
al., 2017; WATERMEYER, 2015) e houveram situacbes de divulgacdo acidental
(MCHENRY et al., 2018). Os familiares ndo comunicam por medo das consequéncias
emocionais negativas (ABEBE; TEFERRA, 2012; ALEMU; BERHANU; EMISHAW, 2013;
ATWIINE et al.,, 2015; GALANO et al., 2012; GYAMFI et al.,, 2017; HAYFRON-
BENJAMIN et al., 2018; HEEREN et al., 2012; KIWANUKA; MULOGO; HABERER,
2014; KALEMBO et al., 2019; KLINGBERG et al., 2018; LENCHA et al., 2018; MADIBA,
2012; LORENZ et al., 2016; MADIBA; MOKGATLE, 2014; MAHLOKO; MOKWENA,
2013; MANDALAZI; BANDAWE; UMAR, 2014; MBURU et al., 2014, MOTSHOME;
MADIBA, 2014; MOTTA et al., 2016; MUMBURI et al., 2014; MWEEMBA et al., 2015;
NAIDOO; MCKERROW, 2015; NAMASOPO-OLEJA; BAGENDA; EKIRAPA-
KIRACHO, 2015; NAMUKWAYA et al., 2017; NEGESE et al., 2012; O'MALLEY et al.,
2015; TADESSE; FOSTER; BERHAN, 2015; VREEMAN, 2015), sentimento de que a
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crianga ndo estava pronta para ser comunicada (ABEBE; TEFERRA, 2012; ALEMU,
BERHANU; EMISHAW, 2013; ATWIINE et al., 2015; GALANO et al., 2012; GYAMFI et
al., 2017; HAYFRON-BENJAMIN et al., 2018; KIDIA et al., 2014; KODYALAMOOLE et
al., 2018; LENCHA et al.,, 2018; MADIBA, 2012; MADIBA; MOKGATLE, 2014,
MAHLOKO; MOKWENA, 2013; MUMBURI et al., 2014, MWEEMBA et al., 2015;
NAIDOO; MCKERROW, 2015; NAMUKWAYA et al., 2017; ODIACHI; ABEGUNDE,
2016; ORELLY et al., 2018; TADESSE; FOSTER; BERHAN, 2015), medo das
consequéncias no relacionamento (ABEBE; TEFERRA, 2012; GALANO et al.,, 2012;
GYAMFI et al, 2017; KIWANUKA; MULOGO; HABERER, 2014; MADIBA,
MOKGATLE, 2014; MWEEMBA et al., 2015; MOTSHOME; MADIBA, 2014; NAIDOO;
MCKERROW, 2015; NAMUKWAYA et al., 2017; O'MALLEY et al., 2015; VREEMAN,
2015), ndo reconhecer a comunicacdo como sua funcdo (HAYFRON-BENJAMIN et al.,
2018) e encaminhamentos excessivos entre os servicos (BUBADUE; CABRAL, 2018). Ja as
criancas e adolescentes apontam que mesmo sem terem sido comunicados, desconfiam do
diagnostico (BAKER et al., 2018; BRUM et al., 2015; CLUVER et al., 2015; KIDIA et al.,
2014; MUTUMBA et al.,, 2015; NAIDOO; MCKERROW, 2015; ZANON; PAULA;
PADOIN, 2016).

As falhas da comunicagdo de responsabilidade dos profissionais de satde acontecem
pela falta de capacitacdo (KALEMBO et al., 2019; MCHENRY et al., 2018; MADIBA,
MOKGATLE, 2014; MYBURGH et al, 2018; NAMASOPO-OLEJA; BAGENDA;
EKIRAPA-KIRACHO, 2015; WATERMEYER, 2015; ZANON; PAULA; PADOIN, 2016),
falta de experiéncia (KALEMBO et al., 2019; MADIBA; MOKGATLE, 2014; MCHENRY et
al., 2018; MYBURGH et al., 2018), falta de recursos (MCHENRY et al., 2018), falta de apoio
entre colegas (MCHENRY et al.,, 2018; WATERMEYER, 2015; ZANON; PAULA,;
PADOIN, 2016) e terem tido experiéncias traumatizantes (WATERMEYER, 2015).

Observa-se que ndo houveram resultados de falhas ocasionadas pelos profissionais de
salde na percepcdo dos familiares e criancas e adolescentes. Poréem, os profissionais de saude

reconhecem que cometem falhas pelos motivos, principalmente, de despreparo profissional.
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5 DISCUSSAO

A discussdo foi organizada conforme o referencial tedrico de comunicacao
(LASSWELL, 1948). Sendo composto por: emissor e receptor da mensagem; contexto para
que a comunicagdo aconteca; canal de comunicacdo e efeitos da comunicacdo. Também,

foram mapeados e discutidos os ruidos da comunicacéo e falhas na comunicagé&o.

5.1 EMISSOR E RECEPTOR DA MENSAGEM

Para que a comunicacdo da mensagem aconteca € fundamental uma interagdo entre
pelo menos, duas pessoas, ou seja, alguém ira comunicar algo a outra pessoa e essa pessoa ira
decodificar a mensagem para fazer algum sentido. Essa decodificacdo é o que permite a
compreensdo do que ¢ falado (LASSWELL, 1948).

No que se refere aos elementos da comunicacdo, os emissores podem ser profissionais
da satde ou familiares e os receptores podem ser os familiares ou as criancas e adolescentes.

Na situacdo 1, quando o emissor foi o familiar e o receptor foi a crianga/adolescente,
os profissionais da satde consideraram que o familiar foi a pessoa indicada para comunicar.
Os motivos para o familiar comunicar sdo: estreita relagdo com a crianga para monitorar a
reacdo a comunicacdo; por conviverem diariamente, conseguem perceber se acontecem
mudancas no comportamento. O familiar é a referéncia por ser a pessoa mais proxima da
crianca/ adolescente. O familiar sabe a idade certa para a comunicacdo por acompanhar o
crescimento e desenvolvimento da crianca e podem observar 0s questionamentos e demais
demandas que podem surgir relacionadas com o diagnéstico. O familiar ird incentivar a
crianca a fazer o tratamento, pois, cabe destacar que criancas e adolescentes carecem de um
responsavel, alguém que observe se o tratamento esta sendo seguido ou ha necessidade de
algum incentivo ou intervencdo. E o familiar quem ira apoiar em aspectos emocionais, pois,
em algumas circunstancias, a crianga ou o adolescente podera necessitar de apoio ao se sentir
diferente das demais ou presenciar comentarios acerca do diagnostico. Além disso,
acreditaram que a crianca se sente confortada quando o familiar comunica o diagnostico por
ser alguém de sua confianga e com grande proximidade (HEEREN et al., 2012; KALEMBO
et al., 2018; KIDIA et al., 2014; LENCHA et al., 2018; MADIBA; MOKGATLE, 2014,
MCHENRY et al., 2018; WATERMEYER, 2013; ZANON; PAULA; PADOIN, 2016). Na
perspectiva dos familiares, eles também consideraram que sdo as pessoas apropriadas para

comunicar, pelos mesmos motivos que os profissionais de saude, mas, alem disso, eles
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confiam que ninguém sabe mais do que eles, o que € melhor para seus filhos (KIWANUKA;
MULOGO; HABERER, 2014; MUMBURI et al., 2014; TADESSE; FOSTER; BERHAN,
2015) por ser a pessoa mais proxima da crianca € quem ele mais confia (HEEREN et al.,
2012; LENCHA et al., 2018).

Na situagdo 1, quando o emissor foi o familiar e receptor foi a crianga/adolescente
existiu uma lacuna na producdo do conhecimento em estudos que o participante foi a crianga
ou o0 adolescente.

Na situacdo 2, quando o emissor foi o familiar e o profissional de salde e o receptor
foi a crianca/adolescente, na percepcdo dos profissionais de salde, eles reconheceram a
importancia de apoiar os familiares, tanto no preparo desses para a comunica¢ao, como na
disponibilidade para quaisquer demandas de sentimentos, tais como inseguranca, tristeza. Ao
se disponibilizarem, os profissionais relatam que é importante que os familiares saibam que
podem contar com eles. Foi preciso realizar educagdo continuada para criangas, pois, ndo
basta contar e ndo acompanhar, é preciso continuar encontrando as criangas e conversando
acerca das necessiades de saude. Foi necesssario o aconselhamento continuo para familiares e
criangas para garantir que a crian¢a tenha adesdo ao tratamento. Isso se refere a importancia
de continuarem as consultas apdés a comunicacdo do diagndstico com o objetivo de
acompanhar e intervir caso seja necessario para o sucesso no tratamento (BAKER et al., 2018;
LENCHA et al., 2018; MADIBA; MOKGATLE, 2014; NAMASOPO-OLEJA; BAGENDA;
EKIRAPA-KIRACHO, 2015; SARIAH et al., 2014; ZANON; PAULA; PADOIN, 2016). Os
profissionais de salde consideraram ainda, que a comunicacdo é responsabilidade do familiar
e dos proprios profissionais. Essa corresponsabilizacdo pode contribuir para que o diagnostico
ndo seja comunicado de maneira tardia, pois os profissionais de salde reconheceram sua
corresponsabilidade em garantir que a comunicacdo aconteca (BAKER et al., 2018;
MWEEMBA et al., 2015; SARIAH et al., 2014; ZANON; PAULA; PADOIN, 2016). Os
profissionais consideraram que sua funcdo é apoiar a comunicacdo do familiar, estando
presentes durante a comunicacao e participando quando for apropriado, como por exemplo,
nos momentos de esclarecer aspectos clinicos do diagndstico ou cuidados com o tratamento
(BAKER et al., 2018; LENCHA et al., 2018; MADIBA; MOKGATLE, 2014; MCHENRY et
al.,, 2018; MWEEMBA et al., 2015, NAMASOPO-OLEJA; BAGENDA; EKIRAPA-
KIRACHO, 2015; SARIAH et al.,, 2014, WATERMEYER, 2013; ZANON; PAULA;
PADOIN, 2016). Os profissionais acharam que devem liderar e iniciar a comunicagao, pois
perceberam que a principal dificuldades dos familiares é ndo saber como iniciar a

comunicacgédo e entenderam que € sua funcéo iniciar e se necessario, liderar a comunicacgéo
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como um todo (KALEMBO et al., 2019). Em situagdes em que perceberam os familiares mais
preparados, os profissionais de salde puderam iniciar a comunicacdo e deixar que 0s
familiares dessem continuidade para permitir a autonomia e proporcionar confianca das
criancas/adolescentes no familiar (MYBURGH et al., 2018). Em algumas ocasides, a equipe
foi motivada a comunicar porque os familiares solicitaram ajuda/apoio. Essa demanda criada
pelos familiares, contribuiu com a corresponsabilizagdo dos profissionais de salde e também,
os incluiu nos cuidados (SIRIKUM et al., 2014). Os profissionais de saude relatarm que se
sentem corresponsaveis pela comunicacdo. Eles acreditavam que seria seu papel apoiar 0s
familiares na comunicacdo, responder as perguntas dos adolescentes sobre HIV e tratamento e
adequar a frequéncia de consultas (MCHENRY et al., 2018).

Na percepcdo dos familires, tanto os familiares quanto os profissionais poderiam
comunicar. Alguns familiares consideraram que ambos podem comunicar porque acham
importante avaliar cada caso, como a preparacdo dos familiares e dos profissionais, o vinculo
construido com as criangas ou adolescentes e por isso, compreenderam que tanto um quanto
outro poderia comunicar (LORENZ et al., 2016; MUMBURI et al., 2014). Os familiares
contaram com os profissionais de satde para comunicar. Alguns familiares entenderam que a
comunicagdo deve acontecer em conjunto, que é essencial ter um profissional da sadde junto
no momento da comunicacdo do diagnostico para tirar as ddvidas das criancas e adolescentes
e que eles poderiam ndo saber informar. Essas davidas se referem principalmente a aspectos
clinicos do HIV ou tratamento (ABEBE; TEFERRA, 2012; KALEMBO et al., 2019;
KIWANUKA; MULOGO; HABERER, 2014; MUMBURI et al., 2014; NZOTA et al., 2015).

Na percep¢éo das criancas, ter um profissional presente, junto com um familiar foi
importante para obter informacGes acerca do HIV e respostas para suas perguntas. As criancas
apresentaram as demandas de saber principalmente aspectos da rotina, de como sera viver
com o diagndstico e como deverdo fazer o tratamento (KIDIA et al., 2014).

Independentemente de quem faz a comunicagdo, os estudos evidenciaram que 0
vinculo foi fundamental para que a comunicacgdo acontecesse, tanto na visdo dos profissionais
de salde quanto dos familiares.

As criangas e adolescentes que vivem com HIV deveriam manter acompanhamento
permanente de salde para atender as demandas especificas de sua condi¢do sorologica e
fortalecimento de vinculo com os profissionais que os atendem. O suporte social estabelecido,
configurou-se como um facilitador na comunicagdo (ZANON; PAULA; PADOIN, 2016).
Destaca-se que na maioria das vezes, quando a comunicacdo aconteceu por familiares, os
familiares e criangas se sentiram aliviados ou felizes (KODYALAMOOLE et al., 2018).
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As evidéncias de comunicagdo trouxeram que o vinculo entre emissor e receptor
interferiu na forma de emisséo e decodificacdo da mensagem (LASSWELL, 1948). A partir
disso, quando a crianca apresentou vinculo fortalecido com os familiares e profissionais de
saude, inclinaram-se a decodificar a mensagem aceitando melhor as informacdes das pessoas
de sua confianga e compreendendo o diagnoéstico sem uma sobrecarga negativa de
sentimentos.

Nos estudos, a posi¢do dos profissionais de saude e familiares nem sempre convergiu
sobre quem deve comunicar, mas ambos perceberamm suas responsabilidades ou
corresponsabilidades. E as criangas/adolescentes consideraram importante ter um profissional
de saude junto com o familiar para obter informac@es acerca do diagndstico.

Os resultados da situacdo 3, quando o emissor foi o profissional de saude e o receptor
foi a crianca/adolescente, na percepcdo dos profissionais, eles comunicaram quando
perceberam que os familiares ndo o fizeram. Os profissionais de salde incentivaram 0s
familiares para que comunicassem o diagndstico, mas quando eles ndo comunicavam, eles se
sentiam no dever de comunicar (BAKER et al.,, 2018; MCHENRY et al., 2018;
NAMASOPO-OLEJA; BAGENDA; EKIRAPA-KIRACHO, 2015; SARIAH et al., 2014).

No que diz respeito aos profissionais de salde que tomam a iniciativa de divulgar, eles
acreditaram que somente quando o cuidador tiver dificuldade em divulgar é que devem
prestar essa assisténcia. Perceberam como sua funcdo, fornecer informacdes e explicacfes
acerca do HIV, bem como apoio e aconselhamento continuos aos familiares e a crianca
(MADIBA; MOKGATLE, 2014). Assim, os profissionais de salde se viram na obrigacédo de
iniciar a divulgagdo quando os adolescentes tiveram pouca adesdo aos medicamentos,
estiveram envolvidos em comportamentos de risco ou quando estiveram desacompanhados e
perguntaram o porqué eles tomam seus medicamentos ou precisaram ir a clinica (MCHENRY
etal., 2018).

Apreendo que o profissional de saiide comunica o diagnostico a crianga ou adolescente
sem a presenca do familiar, quando existe algum risco a satde ou vida, pois é preferivel pela
questdo do vinculo, que os familiares fagam isso, ou pelo menos, que estejam junto.

Na percep¢do dos familiares, eles preferiram que os profissionais da salde
comunicassem a crianga. 1sso aconteceu quando os familiares ndo se sentiram preparados para
comunicar, sentiram receio de ndo saber responder as perguntas e sentiram medo de surgirem
outras perguntas a respeito da transmissédo do HIV e com isso, fossem culpabilizados pelos
filhos (ALEMU; BERHANU; EMISHAW, 2013; GALANO et al., 2012; MADIBA,;
MAHLOKO; MOKWENA, 2013; MUMBURI et al., 2014; TSUZUKI et al., 2018). Quando
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0s participantes foram as criangas, elas relataram terem sido comunicadas somente pelo
profissional. Isso se tratou de como aconteceu, ndo falaram sobre como gostariam que
ocorresse (ARRIVE et al., 2012; EKSTRAND et al., 2018).

Destaco como lacuna de estudos da situacdo 3, estudos que investiguem a percepgao
das criangas acerca de quem € o emissor ideal, quem eles prefeririam que fosse e quais 0s
motivos.

As evidéncias de comunicacdo demonstraram que independente de qual seja a
mensagem, tanto emissor quanto receptor imprimiram sua visao de mundo sobre a mensagem
(LASSWELL, 1948). Entéo, afirmo que a comunicacdo e compreensdo da mensagem teréo
influéncia pela viséo de mundo dos emissores e receptores, ou seja, a maneira que significam
o diagnostico de infeccdo pelo HIV podera influenciar no comportamento ao comunicar e ao
decodificar a mensagem. Assim, familiares e profissionais de saude, que significam o
diagnéstico de infec¢cdo pelo HIV na infancia com uma perspectiva positiva de futuro, tendem
a contribuir com essa mesma Visdo para 0S receptores, e, 0S emissores que percebem o
diagnostico como tabu, ou sentimentos negativos, podem compartilhar essas perspectivas
inconscientemente. Frente a isso, € importante haver um preparo psicologico dos emissores no

desenvolvimento da aceitagdo e desenvolvimento de habilidades de comunicagéo.

5.2 CONTEXTO PARA QUE A COMUNICACAO ACONTECA

O contexto que contribuiu para os familiares comunicarem o diagndstico a crianca ou
adolescente foram o incentivo e pressdo dos profissionais da saude, incentivo de outros
adolescentes, apoio de outras pessoas e momentos de raiva e frustracéo.

Os familiares comunicaram por terem sido incentivados e pressionados por
profissionais da saude (BUBADUE; CABRAL, 2018; GALANO et al., 2012; HAYFRON-
BENJAMIN et al., 2018; KALEMBO et al., 2019; MADIBA, 2012; MAHLOKO; MADIBA,
2012; MUMBURI et al., 2014). Assim, os familiares que discutiram a comunicacdo do
diagnostico de HIV com os profissionais de salde apresentaram maior probabilidade de
comunicar (MUMBURI et al., 2014; VREEMAN, 2015).

Para isso, precisaram lidar com uma série de medos pessoais que influenciaram seu
preparo para comunicar as criancas e adolescentes sobre o diagnostico de HIV. Eles se
prepararam para algumas perguntas que as criangas pudessem fazer e eles gostariam de saber
e estarem preparados para responder. Uma delas era como foram infectadas e por isso,

acabaram precisando trabalhar em si, os sentimentos de culpa, autocondenagdo por terem
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infectados seus filhos, para estarem bem e ndo transmitirem essa perspectiva negativa
(MADIBA, 2012).

Destaco a importancia dos profissionais de salde incentivarem os familiares para a
comunicacdo, pois esses apresentam inseguranca e precisam compreender sua
responsabilidade em comunicar. Esse incentivo precisa vir acompanhado de preparacdo. O
profissional de salde precisa estar apto e disponivel para ofertar subsidios de preparacdo e
apoio aos familiares.

Os familiares que frequentavam os servigos de salde receberam conselhos de outros
adolescentes para comunicarem o quanto antes para o filho. Eles disseram que quanto antes
comunicassem, melhor seria a aceitacdo (BAKER et al., 2018).

Esses adolescentes auxiliavam os profissionais de salde durante encontros de grupos
ou consultas individuais, de maneira voluntéria, para que outras pessoas ndo tivessem a
comunicagdo tardia, como foi o caso de muitos deles. Ressalto a importancia para a
compreensdo dos familiares, de ouvirem experiéncias de criancas ou adolescentes que ja
passaram por situacGes semelhantes, pois com isso, eles podem projetar a realidade para o
contexto de seus filhos, acarretando em uma comunicagédo precoce.

Familiares que participaram de grupo de apoio ou que tiveram apoio de alguém
(profissionais ou outros pais), tiveram mais preparo para comunicar (BUBADUE; CABRAL,
2018; NAMASOPO-OLEJA; BAGENDA,; EKIRAPA-KIRACHO, 2015; VREEMAN, 2015),
pois partilhar experiéncias entre familiares contribuiu para 0 empoderamento e preparo para
se sentirem confiantes e capazes de comunicar o diagnéstico para a crianca ou adolescente
(BUBADUE; CABRAL, 2018). Destaca-se que eles buscaram informages ndo apenas dos
profissionais de salde, mas também das pessoas na sala de espera (BUBADUE; CABRAL,
2018).

Apreendo com isso, a importancia dos diferentes cenarios de saude ofertarem grupos
de apoio ou grupos de troca de experiéncia entre pessoas que passam por situacoes
semelhantes. Realizar sala de espera € uma oOtima oportunidade de promover trocas sem
agendamento prévio do encontro.

Ainda, tiveram situa¢es em que o familiar comunicou o diagndstico em um momento
de raiva ou frustracao pelo filho estar resistente em tomar o medicamento (MUTUMBA et al.,
2015). Destaco, de acordo com o referencial de comunicagéo, que esse momento tende a ser o
pior momento para que a comunicacdo aconteca, pois ela acontece sem preparo dos emissores

e receptores, trazendo consigo, uma sobrecarga de sentimentos negativos, podendo dar a
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conotacdo de um castigo, ja que foi comunicada de maneira impulsiva em um momento que a
crianca ou adolescente ndo fez o que o familiar queria, que era tomar o medicamento.

O emissor emitiu sua fala dentro de um contexto dindmico, referindo-se ndo somente
ao mundo objetivo (como a totalidade daquilo que é ou poderia ser 0 caso), mas a0 mesmo
tempo ao mundo social (totalidade das relagdes interpessoais reguladas de forma legitima) e
ao mundo proprio, inerente a cada ser em particular (totalidade das vivéncias manifestaveis,
as quais tém um acesso privilegiado) (HABERMAS, 2003). A partir disso, saliento a
importancia de haver preparo antes da comunicacao completa, pois a comunicacdo verbal e
ndo verbal dos familiares serd fundamental para a maneira com que as criangas e adolescentes
irdo decodificar a mensagem, podendo ter melhor ou pior aceitacao.

O contexto que os profissionais de salde avaliam nas criancas e adolescentes para a
comunicacdo do diagnostico é a maturidade, adesdao medicamentosa, comportamento de risco
a salde e questionamentos que fazem.

No que se refere a idade ideal para comunicagdo do diagndstico, os profissionais de
salude divergiram. Em alguns estudos, eles defenderam de 5 a 9 anos pelo motivo de
maturacdo cognitiva (BAKER et al., 2018; HEEREN et al., 2012; MUMBURI et al., 2014;
SARIAH et al., 2016) e em outros, recomendaram a partir dos 10 anos de idade (MADIBA,;
MOKGATLE, 2014; MUMBURI et al., 2014; NAMASOPO-OLEJA; BAGENDA,
EKIRAPA-KIRACHO, 2015; SIRIKUM et al., 2014).

Criancas mais velhas (9-11 anos) e adolescentes (12 a 17 anos) tiveram mais
probabilidade de terem sido comunicadas acerca do diagnéstico do que criangas mais jovens
(5 a 8 anos) (HEEREN et al., 2012). A divulgacdo anterior a adolescéncia foi mais indicada,
pois o0s adolescentes sentiram que os adultos mentiram para eles, ficaram magoados e isso se
intensificou pela fase da adolescéncia (CLUVER et al., 2015). Em reforco a isso, criangas
mais velhas inclinaram-se a ter mais dificuldade em aceitarem seu diagnoéstico (BAKER et al.,
2018).

Os profissionais de satde observaram e defenderam que as criancas que apresentaram
diagndsticos de doencas cronicas, geralmente amadureceram mais cedo do que criangas
saudaveis. Por isso, precisaram ser comunicados os detalhes acerca da doenca, tratamento,
infeccdo, sintomas, estigmatizagdo, como aceitar o HIV e poder viver com ele, abstinéncia,
uso de preservativo e medidas de precaucdo (HEEREN et al., 2012).

Destaco que essa observacdo da maturidade que foi realizada pelo profissional de
salde reforca a indicacdo da comunicacdo acontecer de maneira oportuna, ou seja, antes da

adolescéncia e conforme oportunidades observadas durante a rotina cotidiana e no servigo de
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salde. Essas oportunidades podem ser observadas pelos familiares, mas também, precisam ser
alertadas pelos profissionais de salde que podem utilizar como base, outros exemplos de
pessoas que acompanham.

As criangas que estavam tomando medicamento tiveram uma probabilidade maior de
serem comunicadas acerca de seu diagnoéstico de HIV (MUMBURI et al., 2014). Aqueles que
estiveram em TARV por mais de 12 meses, foram mais provaveis de terem sido comunicados
(NAMASOPO-OLEJA; BAGENDA; EKIRAPA-KIRACHO, 2015). Outro motivo, foi
quando os adolescentes tiveram pouca adesdo a terapia, estavam envolvidos em
comportamentos de risco ou quando estavam desacompanhados e questionaram o motivo de
estarem tomando os medicamentos, irem a clinica (MCHENRY et al., 2018; ZANON;
PAULA; PADOIN, 2016) ou estarem internados (ZANON; PAULA; PADOIN, 2016). Ainda,
0 despertar para a sexualidade na adolescéncia indicou um alerta para iniciar a comunicacéo,
sendo disparadores o inicio dos relacionamentos afetivos e a vida sexual (HEEREN et al.,
2012; ZANON; PAULA; PADOIN, 2016).

Compreendo que essas situacBes da rotina contribuem para que a comunicacdo
aconteca, porém, muitas vezes ela acontece de maneira tardia. Quando os adolescentes estao
despertando para a sexualidade, frequentemente estdo passando por outras transformacoes
fisicas e psicoldgicas. Conhecer o diagnostico, nesse momento, demanda mais uma adaptacéo,
que poderia ter acontecido em momento oportuno que garantisse o direito de a crianga
conhecer acerca de sua condicdo de salude e enfrenta-la.

Destaca-se que para saber o melhor momento de comunicar, foi preciso estar atento
aos sinais emitidos. Isso deveria acontecer quando se percebesse que a crianga ou O
adolescente pudesse suportar o diagnostico e suas implicacdes (MADIBA; MOKGATLE,
2014).

O contexto das criancas e adolescentes que contribuiram para a comunicacdo do
diagndstico, reconhecidos pelos familiares eram: direito de saberem o diagndstico,
necessidade de transmitir sentimentos positivos com a comunicacgéo, idade e questionamentos
das criangas ou adolescentes, estarem iniciando medicamento ou dificuldade na adesdo
medicamentosa e se preocuparem com 0 comportamento de risco.

Os familiares comunicaram o diagnostico de infeccdo pelo HIV porque reconheceram
que as criancas e adolescentes tiveram o direito de saber (GALANO et al.,, 2012;
KIWANUKA; MULOGO; HABERER, 2014; KODYALAMOOLE et al., 2018;
MOTSHOME; MADIBA, 2014; MUMBURI et al.,, 2014; MYBURGH et al., 2018;
NAIDOO; MCKERROW, 2015; PUNPANICH et al., 2014; TSUZUKI et al., 2018); para
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fazer sentido 0 que estava acontecendo em suas vidas, especialmente em termos de saude
(KIWANUKA; MULOGO; HABERER, 2014; TSUZUKI et al., 2018). Destaco que o direito
que as criancas e adolescentes tém de saberem o seu diagndstico esta acima de qualquer
contexto que possa influenciar positiva ou negativamente na decisdo de comunicar, pois no
momento em que se reconhece este direito, compreende-se que familiares e profissionais de
satide devem se preparar para isso. Nao ¢ mais uma decisdo de “se” irdo comunicar, mas sim,
“como e quando”, o que contribui para que acontega oportunamente.

Dentre as necessidades de expressar sentimentos positivos, os familiares tinham
necessidade de transmitir confianga as criancas e adolescentes (MURNANE et al., 2017),
amenizar sentimentos negativos que pudessem ter (MOTTA et al., 2016) e dizer que eles
poderiam crescer fortes (MURNANE et al., 2017). Também, promover o autocuidado, pois
guando souberam o motivo das consultas e da necessidade de cuidado a saude, inclinaram-se
a viver com melhor qualidade de vida (MADIBA; MOKGATLE, 2014; MAHLOKO;
MADIBA, 2012; MWEEMBA et al., 2015; PUNPANICH et al., 2014). Os familiares optaram
por comunicar para possibilitar que as criangas obtivessem informacdes positivas e evitar que
fossem comunicados por outra pessoa com sentido negativo (KIWANUKA; MULOGO;
HABERER, 2014; MAHLOKO; MADIBA, 2012; MOTSHOME; MADIBA, 2014,
MWEEMBA et al., 2015; NAMUKWAYA et al.,, 2017) e para incentivar 0 autocuidado
(ATWIINE et al., 2015; GALANO et al., 2012; KIWANUKA; MULOGO; HABERER, 2014;
MADIBA; MOKGATLE, 2014; NAMUKWAYA et al., 2017).

Apreendo que os familiares que desejam transmitir os sentimentos positivos ao
comunicarem a mensagem, significam o diagndstico com uma perspectiva positiva e sentem
receio de que se outras pessoas comunicarem, nao transmitam essa perspectiva as criangas e
adolescentes. Essa preocupacdo pode ser considerada como um fator positivo para a
comunicacdo, pois as criancas e adolescentes que forem comunicadas por esses familiares
tendem a decodificar a mensagem na mesma perspectiva.

As taxas de divulgacdo aumentaram significativamente com a idade da criangca
(MADIBA; MAHLOKO; MOKWENA, 2013; MUMBURI et al., 2014). Quando elas
conheceram o diagnostico na primeira infancia, elas aprenderam desde cedo as questdes que
perpassaram sua condicdo sorologica e, sentimentos negativos como medo, ansiedade,
vergonha e culpa, tornaram-se menos relevantes quanto mais cedo ficaram sabendo (MOTTA
etal., 2016).

Ressalto a importancia de a comunicagdo acontecer precocemente, de maneira

oportuna, para a adaptacdo com a condi¢do soroldgica. Isso reforca a importancia dos
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profissionais de salde e familiares se prepararem para a comunicagdo desde o descobrimento
do diagnostico da crianca.

Assim, destaco a importancia de os familiares estarem preparados para a comunicacao
parcial e completa, passarem as informacdes com uma perspectiva positiva e quererem que se
sintam melhores ao saber o diagndstico do que quando ndo sabiam o0s motivos de estarem
tendo cuidados especificos de satde. E importante reconhecer e garantir o direito da crianca e
do adolescente de saberem seu diagnostico, pois muitas vezes quem ira informar acerca desse
direito serdo os profissionais de salde, 0 que pressiona para que a comunicagdo aconteca.

Em contrapartida, alguns familiares consideraram que a adolescéncia foi o melhor
periodo para comunicar o diagndstico por conseguirem entender. Em consequéncia disso,
criancas mais velhas (9-11 anos) e adolescentes (12 a 17 anos) tiveram mais probabilidade de
terem sido comunicadas acerca do diagndstico do que criangas mais jovens (5 a 8 anos).

Os familiares que acreditaram ser importante esperar a adolescéncia, aguardaram que
os adolescentes fizessem questionamentos que impulsionassem a comunicacdo (HAYFRON-
BENJAMIN et al., 2018; LORENZ et al., 2016; MUTUMBA et al., 2015; ODIACHI;
ABEGUNDE, 2016). Os adolescentes questionavam o motivo de tomarem medicacdo e por
quanto tempo isso seria necessario (ARRIVE et al., 2012; MWEEMBA et al., 2015) e outros,
iriam iniciar ou estavam tomando a medicagdo (KIWANUKA; MULOGO; HABERER, 2014;
KODYALAMOOLE et al., 2018; SARIAH et al., 2016). Além dos medicamentos, indagaram
outros aspectos sobre a infeccdo (HAYFRON-BENJAMIN et al., 2018; MOTSHOME;
MADIBA, 2014; VREEMAN et al., 2014), como consultas regulares (KALEMBO et al.,
2019; LORENZ et al., 2016; NZOTA et al.,, 2015); ou rotina diferente dos familiares
(BUBADUE; CABRAL, 2018; ODIACHI; ABEGUNDE, 2016).

Saliento que é importante observar 0s questionamentos para realizar a comunicacao,
porém, se esperarem que as criancas ou 0s adolescentes questionem tudo para irem
confirmando ou ofertando mais detalhes, a comunicacao ird acontecer de maneira tardia.

Os comportamentos de risco também contribuiram para a comunicagédo do diagnostico
(ATWIINE et al., 2015; EKSTRAND et al., 2018; MWEEMBA et al., 2015), como baixa
adesdo ao tratamento (MAHLOKO; MADIBA, 2012; MWEEMBA et al., 2015), crianca em
estado de adoecimento (APPIAH et al., 2019; MUMBURI et al., 2014; NAIDOO;
MCKERROW, 2015) ou que tenham experenciado a morte dos pais ou membro da familia
(MUMBURI et al., 2014; NEGESE et al., 2012) e orientacdo acerca de praticas sexuais
saudaveis e evitar reinfeccdo ou infecgdo dos parceiros sexuais (ATWIINE et al., 2015;
EKSTRAND et al., 2018; GYAMFI et al., 2015).
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Desse modo as evidencias indicaram que a baixa adesdo ao tratamento, estado de
adoecimento, morte de familiares e experiéncias sexuais foram exemplos e marcos que
contribuiram para significacdes negativas das criancas ou adolescentes. Além disso, o fato dos
familiares esperarem esses acontecimentos para comunicarem, também representou que
associaram momentos dificeis com o momento de comunicar, o que ir& prejudicar a emissdo e
decodificacdo da mensagem de maneira positiva (LASSWELL, 1948).

Ainda, alguns familiares consideraram que o HIV tem o poder de destruir vidas e as
pessoas com HIV possuem a responsabilidade de proteger os outros da destruicdo
(BUBADUE; CABRAL, 2018) e por isso, os familiares se sentiram responsaveis por
comunicar (KIWANUKA; MULOGO; HABERER, 2014). Observo um pensamento de
culpabilizacdo de pessoas que vivem com HIV. Nessas situacdes, ¢ fundamental que os
profissionais de saude trabalnem com os familiares para evitarem que essa culpabilizacao e
estigmatizacdo acontecam.

Destaco também, que essas percepcOes estdo carregadas de significacBes negativas,
provavelmente, pelos familiares terem vivido com HIV quando ndo havia tratamento, por
considerarem como uma destruicdo da vida. Além disso, a midia e sociedade puderam
contribuir para essa culpabilizacdo e estigmatizacdo, ja que essas exerceram influéncia no
pensamento das pessoas (LASSWELL, 1948). Cabe, em alguns casos, a indicacdo de
encaminhamentos para profissionais da area da salde mental para as pessoas que vivem com
HIV e com esse diagndstico de cronicidade, desenvolverem seus planejamentos como
qualquer outro diagndéstico de carater crénico.

Os profissionais de salde precisaramm estar disponiveis para ajudar as pessoas a
enfrentar situacfes temporarias de estresse, conviver com outras pessoas, ajustar-se a
realidade, superar os bloqueios, favorecer o tratamento e o desenvolvimento dos pacientes,
tornando-os ativos no processo de cuidar (FERMINO; CARVALHO; 2007). Isso reforgou a
funcdo do profissional de saude em contribuir com o preparo dos familiares para a
comunicacéo do diagnostico.

Os profissionais de saude comunicaram o diagnostico de infecgdo pelo HIV para as
criancas e adolescentes quando os familiares acharam que ndo saberiam comunicar ou quando
perceberam a necessidade de promover uma melhora na qualidade de vida das criangas e
adolescentes e, isso foi acontecendo conforme foram desenvolvendo habilidades.

Os profissionais de satde sentiram que € sua funcdo comunicar quando os familiares
ndo o fizeram por ndo se sentirem seguros e com conhecimento suficiente para responder as

perguntas que poderiam surgir durante a comunicacdo do diagndstico (MCHENRY et al.,
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2018; NAMASOPO-OLEJA; BAGENDA; EKIRAPA-KIRACHO, 2015; SARIAH et al.,
2016; WATERMEYER, 2015). Além disso, acreditaram que a verdade pbde proporcionar
uma melhora na qualidade de vida da crianca/adolescente no sentido de terem seus
questionamentos respondidos e conhecerem o0s melhores caminhos para o autocuidado,
perpassando também, pela ingestdo de medicamentos (NAMUKWAYA et al., 2017).

Observo que os profissionais de salde tentam incentivar que os familiares
comuniquem , mas quando eles ndo o fazem, os profissionais acabam precisando comunicar
para evitar que acontecam mais falhas na comunicacdo e as criancas e adolescentes fiqguem
sem respostas para seus questionamentos. Eles compreendem que quando as criancas e
adolescentes sabem seu diagnostico, os cuidados de satde fazem sentido.

Essa comunicacdo acontece com mais frequéncia a medida que os profissionais de
saude aperfeicoam seus conhecimentos e habilidades, pois ocasiona melhora na confianca
para realizar a comunicagdo com mais qualidade, ou seja, de forma mais humana e efetiva de
acordo com as especificidades dos receptores. Para se prepararem, realizaram leituras de
livros (O'MALLEY et al., 2015), revisdo de materiais durante o tempo livre, normalmente
fora do trabalho e discussdo com outros profissionais da satde (MCHENRY et al., 2018;
ZANON; PAULA; PADOIN, 2016).

Afirmo que a dedicacdo dos profissionais de saude em buscarem informac@es fora do
ambiente de trabalho reforga o compromisso que eles tém com a populagdo que acompanham.
Por outro lado, isso permite inferir que no periodo de trabalho ndo conseguem tempo para
iss0, 0 que denota a sobrecarga no periodo de trabalho.

Esses conhecimentos e habilidades deveriam ser incentivados durante o periodo
académico, pois sem um preparo prévio, eles se sentriam despreparados (SARIAH et al.,
2016). Em reforco a isso, os profissionais de saude que receberam treinamento, relataram ter
mais confianca em avaliar a aptiddo de criangas para serem comunicadas sobre o diagnéstico
(MYBURGH et al., 2018; O’MALLEY et al., 2015; ZANON; PAULA; PADOIN, 2016).

Destaco que além de trabalhar esses assuntos no periodo académico, € fundamental
acontecer formacgdo continuada para que os profissionais de saude conhecam as diretrizes e
desenvolvam habilidades para a comunicagéo. Isso deve ser organizado pela gestdo, pois, se
considerarmos toda a demanda de trabalho, querer que a iniciativa de capacitacdo parta deles,
pode ser utopia.

A habilidade de comunicacdo no exercicio da profissdo deve ser abordada nos
curriculos dos cursos da area de saude ja que demanda aprendizagem continua e precisa ser

sintonizada entre todos os membros da equipe. Deveria abranger ndo somente a capacidade de
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se fazer claro, mas principalmente escutar de forma acolhedora, ndo fornecendo apenas um
entendimento conceitual, mas considerando os individuos na sua subjetividade (OLIVEIRA et
al., 2008).

Dentre as potencialidades da comunicacdo do diagnostico para a crianca e 0
adolescente, destacou-se a importdncia da comunicagdo acontecer em uma equipe
multiprofissional e ter um acompanhamento permanente no mesmo servico para fortalecer o
vinculo (ZANON; PAULA; PADOIN, 2016).

Ressalto que ter um acompanhamento com a mesma equipe contribui para que a
comunicagdo avance, Vvisto que a equipe, por meio do fortalecimento de vinculo, conhece as
especificidades da crianga ou do adolescente e pode ir aumentando conforme as consultas, a
quantidade de informacGes ofertadas, o que contribui com a comunicacdo parcial até chegar a
completude.

Destaco como lacuna do conhecimento, que ndo houveram estudos que explorassem o
contexto dos familiares, tendo como participantes os profissionais da salde e criangas ou
adolescentes. Também, ndo houveram resultados para o contexto dos profissionais da saude

na percepcao dos familiares e das criangas ou adolescentes.

5.3 CANAL DE COMUNICACAO

Na comunicacdo de diagndstico de infeccdo pelo HIV para crianca, a utilizacdo de
algumas estratégias adotadas pelos familiares pdde contribuir. Os familiares utilizaram a
realidade como estratégia, que pode estar expressa em videos e documentarios. Também,
utilizaram a realidade sobre sua vida ao comunicar, inclusive, a condicdo sorolégica materna
e/ou paterna. O fato de viverem com HIV comprovou a realidade e perspectiva de futuro.

Um exemplo de video abordou histérias contrastantes de dois meninos, um com a
comunicacdo do diagnostico antecipada e outro, de maneira tardia e as consequéncias dos dois
exemplos. A ideia do video foi ajudar a construir coragem e confianga, o que significa aceitar
os desafios de cuidar de uma crianca com HIV, incluindo a comunicagdo do diagnostico
(KLINGBERG et al., 2018).

Existem diferentes maneiras de 0s emissores comunicarem uma mensagem, as quais
influenciaram na decodificacdo dos receptores (MARTINO, 2017). Compreendo que utilizar
um video que projete situagdes reais e distintas, permite que os familiares reflitam acerca da

melhor conduta a tomar com as criancas e adolescentes. O video é uma maneira de serem
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estimulados a comunicar e, também, podem mostra-lo para seus filhos, para que
compreendam que a comunicagdo oportuna traz mais beneficios se comparada a tardia.

Comunicar seu diagnostico foi uma estratégia para a crianca perceber que é possivel
viver normalmente com a infeccdo pelo HIV. Outro exemplo baseado em historia real foi a
utilizacdo de videos do tipo documentérios (KLINGBERG et al., 2018).

Saliento que a estratégia de contar seu diagndstico pode fazer com que as criancas e
adolescentes associem sua saude com a dos familiares, o que pode gerar conforto. Projecoes
reais contribuem para associacfes reais, assim, os documentarios podem ser aliados na
comunicagéo.

Destacou-se a importancia de, no momento que forem comunicar, alertarem acerca
dos cuidados com o tratamento, em especial, 0s medicamentos, sendo esses, aliados para
proporcionar a qualidade de vida (MUTUMBA et al., 2015). Saliento a importancia de, assim
que comunicarem o diagnostico, demonstrem 0s caminhos para se ter uma perspectiva de
futuro e incentivo ao autocuidado, com destaque para a adeséo ao tratamento.

Os profissionais de salde utilizaram brinquedos, desenhos, livros infantis, videos,
folhetos, ferramentas da informatica (redes sociais, sites), questionarios e contaram com o
apoio de adolescentes para contribuir com a comunicacdo do diagnéstico de HIV para as
criangas e adolescentes (CLUVER et al., 2015; NZOTA et al., 2015; PONTES, 2015;
SARIAH et al., 2016; ZANON; PAULA; PADOQIN, 2016).

Os profissionais de salde conversaram com a crianga utilizando brinquedos e
desenhos sobre o policial do livro e seu papel na protecdo dos cidaddos. Eles vincularam a
histéria com a condicdo da crianga, explicando que a medica¢do protege o corpo da crianca,
assim como o policial protege os cidaddos (SARIAH et al., 2016). Utilizaram analogias para
explicar o virus e 0 medicamento. Um exemplo foi a analgia do policial e do gangster com a
ingestdo de medicamento que coloca o HIV na cadeia. Entdo, explicaram que eles podem ter
perspectiva de futuro e apontam as possibilidades de ir para a universidade, ter um carro,
bebés, casar-se, desde que tomem os medicamentos (CLUVER et al., 2015; NZOTA et al.,
2015). O ludico também foi uma estratégia utilizada para as criangas. Aconteceu por meio da
utilizacdo de bonecas, desenhos e estorias para comunicar, sempre ofertando informacoes,
mas evitando falar palavras marcantes como HIV (ZANON; PAULA; PADOIN, 2016).

Na area da saude, foi recomendada a utilizagdo do brinquedo terapéutico para
explicagOes de procedimentos com as criancas, isso se tratou de, por exemplo, demonstrar a
puncao venosa na boneca, solicitando a participacdo da crianga (PONTES, 2015). Infiro que a

utilizacdo de brinquedos, desenhos e livros sdo aliados que permitem projecbes em
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personagens. Quando € criada uma histdria para os personagens, seja para fazer alusdo ao
medicamento deixa-lo mais forte ou para demonstrar que o personagem vive normalmente
com o diagnostico, desde que tome alguns cuidados, as criancas irdo projetar a historia na sua
condicéo.

Para os adolescentes, utilizaram a estratégia de observar questionamentos e
ferramentas da informética. A partir das perguntas acerca de seus medicamentos, idas com
frequéncia ao servico e rotina de exames laboratoriais foram sendo ofertadas informacdes
(ZANON; PAULA; PADOIN, 2016). Outros recursos foram os videos em tablets para
comunicar o diagnostico e conversar acerca de diferentes aspectos da vida com destaque para
adesdo medicamentosa (MCHENRY et al., 2018).

Apreendo que para os adolescentes, as melhores estratégias sdo processuais com a
utilizacdo de ferramentas da informatica, ja que fazem parte da rotina. A principal estratégia é
envolver ferramentas da informética durante os dialogos para esclarecer as dividas de forma
processual, por meio de questionamentos, ou seja, partindo do que eles ja sabem, sdo
ofertadas informacdes parciais até chegar a completude da comunicacao do diagndstico.

Os profissionais também contaram com o apoio de adolescentes que aceitam auxiliar
no processo de comunicacdo do diagnostico ao compartilharem suas experiéncias de maneira
positiva (KIDIA et al., 2014). Afirmo que essa estratégia € coerente com a faixa etéria da
adolescéncia, pois, 0s adolescentes geralmente preferem conversar com pessoas da sua idade
do que com adultos. Por isso, conhecer outros adolescentes vivendo com HIV pode ser um
estimulo para a decodificacdo da mensagem de maneira positiva.

Para os profissionais de salde terem um controle sobre quais informacdes as criancas
e adolescentes sabiam, eles utilizaram uma organizacdo por adesivos ou cartas nos arquivos e
realizaram a gestdo do cuidado (SARIAH et al., 2016). Infiro que essa organizacdo é uma
forma de estarem atentos as informacdes que sdo ofertadas ao longo das consultas para cada
crianca ou adolescente. Isso evita que o profissional realize uma divulgacdo acidental do
diagnostico.

Cabe destacar que os profissionais de salde acharam importante ofertar materiais para
serem consultados em casa. Por isso, entregaram folhetos produzidos localmente que
possuiam informacdes acerca das duvidas mais frequentes (MYBURGH et al., 2018). Foi
importante ofertar materiais com davidas frequentes, porque os familiares e as criangas ou
adolescentes ndo precisaram esperar até a préxima consulta para tirar uma davida. Também,
porque isso garantiu que as informagOes tivessem qualidade, evitando que buscassem

informagdes de fontes ndo confiaveis na internet.
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Nas situacGes em que profissionais de salde e familiares comunicaram de maneira
conjunta, foram mapeadas a utilizacdo de metaforas e livros. O discurso metaforico
compartilhado pelo profissional de saude foi de propriedade dos familiares. A linguagem
militar foi utilizada na comunicacédo, incluindo palavras como combate, exército e defesa,
fazendo alusdo a uma guerra no corpo, uma luta em que o sistema imunoldgico e o
medicamento possibilitam o combate e preservam a vida (BUBADUE; CABRAL, 2018).
Novamente, o livro contribuiu com a comunicacdo do diagnostico com uma perspectiva
esperancosa porque abordou os remédios como aliados para que a crianca se tornasse um
adulto saudavel (BRANDT et al., 2015).

Em reforco a isso, as criancas preferiram ter um processo de divulgacdo mais
interativo que podia incluir videos, jogos e recursos audiovisuais para ajudar a entender o HIV
(BAKER et al., 2018). Também, foi observado que a crianca estabelece uma comunicacédo
mais ou menos efetiva, a depender dos estimulos e interacfes promovidos. Destacou-se que
era responsabilidade do profissional de saide motivar a comunicacdo com o familiar e
criancas (NOVA, 2005).

Destaco que o mapeamento dos diferentes materiais utilizados por profissionais de
salde e familiares, tanto de maneira conjunta, como em separado, sdo estratégias aliadas com
a comunicacdo do diagnostico de infeccdo pelo HIV para a crianca e adolescente, o que
também é reconhecido e valorizado por eles. Nesta direcdo, é importante que sejam utilizados
esses recursos de acordo com as caracteristicas individuais e disponibilidade de material.

No que se refere a avaliacdo da quantidade e qualidade do conteldo da mensagem, 0s
familiares atentaram para assuntos como, transmissédo do HIV, ingestdo de medicamentos e
avaliaram a compreenséo das informacdes que ofertaram.

Os familiares consideraram importante esclarecer a crianca ou adolescente que eles
poderiam transmitir o HIV a outras pessoas por meio de contato sexual (KIWANUKA;
MULOGO; HABERER, 2014). A inclusdo desse componente na comunica¢do do diagndstico
foi justificada como necessaria para proteger possiveis contatos sexuais e exposi¢oes ao HIV.
Enfatizaram a importancia de dizer a crianga como ela foi infectada (KIWANUKA;
MULOGO; HABERER, 2014; LORENZ et al., 2016). Consideraram importante iniciar a
comunicacgdo falando acerca de seu diagnostico ou diagnostico dos pais da crianga, quando
foram adotadas (KIWANUKA; MULOGO; HABERER, 2014; LORENZ et al., 2016).
Reconheceram que isso significaria comunicar seu proprio diagnostico, mesmo assim,

consideraram importante para as criangas saberem que a transmissao ndo era apenas sexual e
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que a transmissao vertical ndo foi intencional. Era importante que fossem honestos e falassem
abertamente usando os termos HIV ou AIDS (KIWANUKA; MULOGO; HABERER, 2014).

Observo que os familiares se preocupam em comunicar o diagnéstico da crianca e as
maneiras de transmissdo para que tenham conhecimento acerca de como foram infectados e
para evitar que no futuro se exponham e exponham outras pessoas ao virus. Poucos estudos
trouxeram essa vontade de completude do diagndstico por parte dos pais, pois a maioria se
demonstra relutante em comunicar e sentem receio de ofertar informaces clinicas do HIV,
conforme seré detalhado nos ruidos e falhas da comunicacéo.

No caso das criancas que ndo tinham capacidade de compreensdo por conta da
imaturidade ou idade, as intervencdes se limitaram a elucidacdo acerca da importancia da
tomada das medicacdes e dos mecanismos de acdo dos virus no organismo, sem nomeacéo do
diagnostico. As explicagdes sobre as formas de transmissdo do virus foram introduzidas
mediante a expressao de curiosidade ou interesse por parte da crianga (GALANO et al., 2012;
LORENZ et al., 2016; MURNANE et al., 2017). Destaco que essa estratégia pode ser
utilizada como norteadora para avaliacdo das informacdes que as criancas e adolescentes
estdo preparados para decodificar, ja que muitas vezes os familiares ficam inseguros sobre o
entendimento das criangas acerca do que estava sendo dito, especialmente quando sdo mais
novas, com menos de 7 anos de idade.

Os profissionais de salde consideraram importante comunicar o diagnéstico com uma
perspectiva positiva, na presenca de uma equipe multiprofissional, conforme o0s
guestionamentos que eram realizados.

O processo de comunicagdo exigiu pensar em maneiras de mitigar possiveis reaces
negativas dos adolescentes envolvidos, assegurando-lhes um futuro positivo (MWEEMBA et
al., 2015). Para isso, foi importante contar com uma equipe multiprofissional, com a
perspectiva positiva alinhada e disposta a identificar e atender as necessidades das criancas ou
adolescentes, conforme as competéncias profissionais (ZANON; PAULA; PADOIN, 2016).
Os profissionais de satude utilizaram como um “medidor” para avaliar quais informagdes sdo
apropriadas, 0s questionamentos das criancas e adolescentes. A medida que atentaram para
esses aspectos, fortaleceram o vinculo para irem avancando na quantidade das informacdes,
até perceberem que eles estavam prontos para a comunicacdo completa (SARIAH et al.,
2016).

Infiro que o acompanhamento das criangas e adolescentes por uma equipe
multiprofissional de satde contribui com um olhar integral, pois cada profissional de salde ira

auxiliar conforme suas habilidades. Essa possibilidade pode promover mais momentos de
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discussdo acerca do melhor momento para comunicar, quais informagdes a crianga ou o
adolescente estdo preparados para receber e ter, de maneira geral, uma perspectiva positiva da
mensagem.

A velocidade da comunicacdo do diagnostico, na perspectiva dos familiares, foi
importante que acontecesse de maneira processual, ou seja, iniciasse com informagoes
parciais antes de chegar a completude. Para os profissionais de saude, a velocidade da
comunicacdo do diagndstico deveria acontecer processualmente, considerando etapas de
acompanhamento antes, durante e depois da comunicacdo propriamente dita, que foi o
momento de nomear o HIV (LENCHA et al., 2018; MWEEMBA ¢t al., 2015; O’'MALLEY et
al., 2015; WATERMEYER, 2015). Eles indicaram o tempo de 1 a 5 anos para o diagnéstico
de maneira completa (HAYFRON-BENJAMIN et al., 2018; LORENZ et al., 2016).

Assim, é importante que a comunicacdo do diagnostico aconteca em diferentes
momentos, de forma processual, em vez de uma discusséo Unica, € a chamada comunicagédo
"parcial” e "completa" para criangas, avaliando o nivel de compreensdo da crianga, idade e
momento certo. A ideia é ir contando lentamente e ndo deve se encerrar com a nomeacao da
doenca, pois é preciso acompanhar os efeitos na vida dos envolvidos.

Os locais para comunicar o diagnéstico eram discretos nos artigos incluidos nessa
revisao. Alguns mencionaram casa (KIDIA et al., 2014; MWEEMBA et al., 2015; OKAWA
et al., 2017); e unidades de saude (KIDIA et al., 2014; MUTUMBA et al., 2015; MWEEMBA
et al., 2015; OKAWA et al., 2017). Destaco que independentemente do local, precisa ser em
um local privado, sem interferéncia de outras pessoas ou barulhos que atrapalhem a
comunicagéo.

Destaco como lacuna, que ndo houveram resultados acerca da quantidade, qualidade e

velocidade do contetdo da mensagem na percepcao de criancgas e adolescentes.

5.4 EFEITOS DA COMUNICACAO

Os familiares perceberam que apds a comunicagdo do diagnostico, necessitaram de
apoio psicoldgico, apresentaram inseguranga acerca da compreensdo das criangas e
adolescentes, mas se sentiram aliviados por terem comunicado, o que também foi reconhecido
pelos profissionais de saude. Apesar disso, preocuparam-se com 0 estigma da crianga e por
vezes, enfrentaram o desafio de comunicarem os seus diagnosticos para os demais familiares.

Alguns efeitos na vida dos familiares que comunicaram o diagnéstico para as criangas

e adolescentes foram negativos. Eles precisaram ser acompanhados por profissionais de saude
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e pbde haver necessidade de encaminhamento para avalia¢do psiquiatrica e psicolédgica, com o
intuito de ajudar na superacdo de quadro depressivo associado aos sentimentos de culpa pela
infeccdo da filha (GALANO et al., 2012).

Alguns familiares se isolaram e acabaram ndo conversando com outras pessoas nem
mesmo dentro dos servigos que foram atendidos (BAKER et al., 2018). Enquanto para outros,
os efeitos puderam ser benéficos e se sentiram aliviados por terem comunicado a verdade
(BAKER et al., 2018; KODYALAMOOLE et al., 2018; MOTSHOME; MADIBA, 2014;
NAMASOPO-OLEJA; BAGENDA; EKIRAPA-KIRACHO, 2015) e se sentirem apoiados
pelas pessoas e profissionais de satde (KALEMBO et al., 2019).

Infiro que a sensacdo de alivio por ter comunicado o diagnostico acontece porque 0s
familiares deixam de carregar um segredo, sentem que ndo escondem a verdade dos filhos e
aceitam melhor até mesmo a sua condicdo de saude. Porém, mesmo gque manifestem esse
sentimento, outras emogdes podem surgir no decorrer do tempo. E importante que sejam
acompanhados pela equipe multiprofissional para que tenham uma referéncia com quem
conversar, caso sintam necessidade. Além disso, a equipe estara observando qualquer
alteracdo de comportamento e intervindo se assim perceberem relevancia.

Era comum que os familiares se sentissem com duvida acerca da compreensdo do
diagnostico pelas criangas e adolescentes (LORENZ et al., 2016). Nessas situacGes, era
importante que tivessem acesso aos materiais que contribuiam com o momento que estavam
experenciando, a exemplo de livros, para que se sentissem aptos a apoiar as criancas e
adolescentes no sentido de reforcar a sensacdo de se sentirem saudaveis com o tratamento
(O’MALLEY et al., 2015).

Exalto a importancia de os profissionais de salde recomendarem 0s materiais que sao
pertinentes de serem acessados pelos familiares para que tenham qualidade e contribuam com
a perspectiva positiva da comunicacdo do diagnostico e beneficios que podem trazer. Sugiro
que esses materiais tragam exemplos de informagfes ofertadas, uma espécie de diario, para
ser consultado no dia a dia com os sinais que os familiares foram observando nas criancas e
adolescentes para irem comunicando parcialmente. Essa sugestdo esta embasada pela
possibilidade de riqueza de detalhes de experiéncias reais, de pessoas que estdo vivendo
momentos e situagdes semelhantes.

Ao comunicar o diagnostico, naturalmente surgiram perguntas sobre 0s meios de
transmissdo, por isso, por vezes o diagnostico dos familiares também acabou sendo
comunicado (BUBADUE; CABRAL, 2018). Os demais membros da familia também fizeram

questionamentos acerca dos medicamentos e diagnosticos, 0 que causou também,
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preocupacdo com o sigilo (NAMUKWAYA et al., 2017). Isso pode ocasionar sentimentos de
estresse para a familia (KALEMBO et al., 2019) pela preocupa¢do com o estigma que a
crianca poderia relacionar com o diagndstico ou sofrer pelos outros familiares (BAKER et al.,
2018).

Considero que um dos desafios para a comunicacdo do diagnostico é que, por vezes,
os familiares precisam comunicar além do diagndstico da crianca, o diagnéstico deles. Nessas
situacOes, podem se sentirem vulnerdveis ao compartilharem um segredo que antes era so
deles. Isso pode envolver questdes complexas e talvez, mal resolvidas ou aceitas, envolvendo
atitudes ou relacionamentos anteriores. Essas questdes também precisam ser monitoradas
pelos profissionais de salde para saberem a melhor maneira de contribuicéo.

Os profissionais de salde percebem como efeitos, que as criangas e os adolescentes
mantém em segredo o diagnéstico como uma protecdo, em algumas situacdes que
comunicaram para outras pessoas, receberam apoio e apds saberem a verdade, apresentam
uma melhora na qualidade de vida.

Os profissionais de saude recomendaram as criangas e adolescentes que mantivessem
seu diagnostico dentro da sua familia até crescerem e serem capazes de se defender do
estigma (BAKER et al., 2018; MIDTB® et al., 2012). Porém, existiram situacbes em que as
criancas e adolescentes divulgaram seu diagnostico a alguns amigos que eles consideravam
confidveis e tiveram experiéncias positivas, pois obtiveram apoio. Além disso, alguns
adolescentes também revelaram aos seus professores porque eles poderiam proporcionar-lhes
apoio em casos de estigmatizacdo na escola (MIDTB( et al., 2012).

Compreendo que nem sempre 0 segredo € algo que precisa ser mantido pelas criangas
e adolescentes, pois quando desenvolvem relagdes sociais proximas com algumas pessoas,
essas podem contribuir para uma vivéncia mais positiva. A partir disso, é importante
reconhecer como funciona a rede social das criancas e adolescentes para planejar e
acompanhar os efeitos, incluindo pessoas proximas.

Os efeitos da comunicacdo ao longo do tempo apresentaram uma tendéncia a serem
benéficos, ndo apresentando nenhum tipo de reacdo emocional negativa em relagdo ao
diagnoéstico no periodo de um ano (SIRIKUM et al., 2014). Foi possivel afirmar como efeitos
benéficos a melhora na qualidade de vida, autocuidado, adesdo medicamentosa, sentimentos
positivos, auto-estima, confianca (GYAMFI et al., 2015; NAMASOPO-OLEJA; BAGENDA,;
EKIRAPA-KIRACHO, 2015) e melhora na saide mental (GYAMFI et al., 2015). Também,

destacou-se 0 comportamento sexual responsavel quando a crianga se tornou um adolescente
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(GYAMFI et al., 2015). Por outro lado, cabe destacar a necessidade de continuarem tendo
suporte para lembrar-se de tomar medicamentos (BAKER et al., 2018).

Destaco que essas melhoras na qualidade de vida perpassam pela aceitacdo do
diagnostico e ambientacdo com a rotina. Porém, por mais que apds o periodo de um ano os
efeitos tendem a ser benéficos, € fundamental que os familiares estejam vigilantes ao
tratamento da crianca e adolescente para ndo se esquecerem dos medicamentos, consultas e
demais cuidados com a saude.

Os familiares observaram efeitos benéficos na adesdo medicamentosa e sentimentos
positivos para as criancgas e, para os adolescentes, destacaram sentimentos negativos.

Os familiares sentiram que as criangas apresentaram resultados positivos no que refere
aos sentimentos ap6s a comunicagdo do diagnostico (LORENZ et al., 2016; O'MALLEY et
al., 2015; WATERMEYER, 2015) e melhoraram a adesdo medicamentosa (LORENZ et al.,
2016; NAMASOPO-OLEJA; BAGENDA; EKIRAPA-KIRACHO, 2015; WATERMEYER,
2015). Utilizaram como aliados, materiais que abordam a importancia da medicacdo e
reforgam a sensagdo de se sentirem saudaveis, a citar, um livro (O’MALLEY et al., 2015) e
participacdo em um grupo de apoio (BAKER et al., 2018).

Ja em estudos com adolescentes, foram destacadas reacGes negativas, como tristeza,
revolta (MOTTA et al., 2016; WATERMEYER, 2015), raiva, culpa, negacdo, desejos de
morte e uso de drogas (WATERMEYER, 2015). Eles os descreveram como aterrorizados,
preocupados, tristes, afastados, confusos, com raiva e chorosos (MAHLOKO; MADIBA,
2012; NAMUKWAYA et al., 2017).

Destaco que as criangas tendem a confiar mais nos familiares do que os adolescentes.
Os efeitos tendem a ser negativos em sua grande maioria, quando os familiares ou
profissionais de salde comunicam o diagnostico na adolescéncia, pois 0s adolescentes estdo
em uma fase em que vivem a vida com intensidade e por isso, os efeitos tendem a ser
intensificados. Também, por sentirem que cresceram vivendo com uma mentira por ndo terem
sido comunicados sobre sua saude.

O mapeamento dos efeitos para as criangas e adolescentes, na perspectiva deles,
demonstra que os efeitos sdo piores quanto mais tarde for comunicado o diagnostico. Dentre
os efeitos, destaco sentimentos negativos e sentirem-se diferentes dos outros. Apesar disso,
acabam se adaptando com o tempo e realizam autocuidado e cuidado com os outros, seguem a
vida normalmente, mas ainda assim, precisam de apoio.

Os adolescentes se sentiram diferentes dos outros (BRUM et al., 2015; BRUM et al.,
2016; MUTUMBA et al., 2015), limitados, preocuparam-se com a imunidade baixa e
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pensaram que poderiam ficar doentes. Quando dormiram fora de casa, tiveram que levar o
remédio, o que consideraram ruim, pois os colegas ndo o fizeram. Nao puderam ingerir bebida
alcoolica, pois podia interferir no efeito dos remédios. Manifestaram vontade de ter relacao
sexual, namorada(o) e filhos, mas tiveram duavidas se poderdo. Gostariam de ser como 0s
outros adolescentes que ndo tinham a doenca (BRUM et al., 2016).

Os adolescentes se sentiram chocados e por vezes, desejaram cometer suicidio.
Ficaram ansiosos por morrer logo, tiveram a sensacdo de isolamento como se fossem as
Unicas pessoas vivendo com HIV e medo de serem estigmatizados. Perceberam o HIV como
uma doenca incuravel e ficaram preocupados em ter que tomar a medicagdo para o restante a
vida (MUTUMBA et al., 2015; OKAWA et al., 2017). Os sentimentos que eles relataram
posteriores a comunicacao do diagnostico com graus variados de intensidade foram siléncio,
medo, desesperanca, soliddo, raiva, depressdo, abstinéncia e culpa (ABEBE; TEFERRA,
2012; APPIAH et al, 2019; BAKER et al, 2018, BRANDT et al., 2015;
KODYALAMOOLE et al., 2018). Também, apresentavam medo de desenvolver
relacionamentos intimos (OKAWA et al., 2017).

Compreendo que os sentimentos negativos dos adolescentes remetem a principal
caracteristica da fase, que é a preocupacdo com o se sentir diferente, sentir que ndo fazem
parte de um grupo. Destaco que isso pode ser amenizado se eles conhecerem e conviverem
com outros adolescentes que vivem com HIV, pois terdo a sensagdo de pertencimento a um
grupo e poderdo compartilhar suas experiéncias. Também, para os adolescentes que
apresentam mais intensidade de sentimentos negativos, é importante a atencdo dos familiares
e profissionais de salde para amenizar os argumentos deles e tentar apontar perspectivas
positivas.

Alguns adolescentes sofreram varias formas de estigma, como abuso verbal (por
exemplo, ser chamado de nomes degradantes), ser rotulado (receber uma fita vermelha para
usar como sinal de doenca) e julgado. Os adolescentes também sentiram que as pessoas
fofocavam sobre seu status de HIV e as vezes se sentiam discriminados ou rejeitados por
amigos e familiares (MIDTB@ et al., 2012). Além disso, sentiram vergonha de tomar
medicamento na frente dos outros (VREEMAN, 2015). Alguns acabaram faltando ou
abandonando a escola e estudavam em casa (MEHTA et al., 2016).

Infiro que esses exemplos de estigma poderiam ser amenizados se houvesse um
investimento na educacdo, tanto na escola, quanto com a sociedade em geral. Para isso,
poderiam ser realizados encontros tematicos de HIV, bullying por meio do Programa Saude

na Escola, que € uma parceria entre a salde e a educacdo. E, para a sociedade, seria
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importante abordar essas questdes na midia, destacando aspectos positivos, € ndo, o
adoecimento, como frequentemente é abordado.

Destaca-se que as significacbes negativas dos familiares poderim piorar a reacdo
(WATERMEYER, 2015). Os adolescentes expressaram frustracdo por ndo terem conseguido
ter conversas mais sinceras com seus familiares e terem suas perguntas respondidas
(HEEREN et al., 2012; MUTUMBA et al., 2015; NAMUKWAYA et al., 2017). Mesmo
apresentando 0s sentimentos negativos, consideraram benéfico ter ciéncia do estado
soroldgico (APPIAH et al., 2019; BAKER et al., 2018; HEEREN et al., 2012; NAMASOPO-
OLEJA; BAGENDA; EKIRAPA-KIRACHO, 2015) pois mesmo estando assustados com o
diagndstico e com o tratamento, depois que se habituaram, entenderam que era o melhor
caminho para sua saude: ingerir os medicamentos para se cuidarem (BRUM et al., 2015;
MEHTA et al., 2016; OKAWA et al., 2017).

Saliento a importancia de preparar os familiares para resignificarem o diagnostico
quando eles apresentam significacOes negativas, assim como, desenvolverem habilidades de
comunicacdo, tentando expressar que se houve falha na comunicacéo foi para tentar proteger
ou por entenderem que a crianca ou o adolescente ainda ndo estava pronto. Enfim, tentar de
alguma maneira, ndo enfraquecer o vinculo e apontar os melhores caminhos para viverem de
maneira saudavel.

Dentre os cuidados que os adolescentes reconheceram, além dos medicamentos,
sabiam que tinham que usar preservativo nas relacfes sexuais para se protegerem, pois podem
adoecer ao se infectarem com outras doencas sexualmente transmissiveis e, até mesmo,
transmitirem o virus para outras pessoas (BRUM et al., 2016). Apds um tempo de tratamento,
compreenderam-se iguais aos outros e expressaram-se como normais, se divertindo,
realizando atividades de lazer e praticando esportes (BRUM et al., 2015; MEHTA et al.,
2016; MOTSHOME; MADIBA, 2014).

Eles aprenderam a lidar com suas emoces, desenvolveram esperanca para o futuro e
desenvolveram a auto-estima (KIDIA et al., 2014; OKAWA et al.,, 2017) mesmo que
acabassem mantendo em segredo o diagnostico (APPIAH et al., 2019; MIDTB@ et al., 2012;
OKAWA et al., 2017). Sentiram que ter a medicagdo disponivel contribuiu para uma sensacdo
de seguranca (MIDTBG@ et al., 2012) e melhora adesdo medicamentosa (BAKER et al., 2018;
BRANDT et al., 2015; KODYALAMOOLE et al., 2018).

Destaco que quando os adolescentes aceitam seu diagnostico, passam a melhorar seu
autocuidado e cuidado com os outros. Compreendem o que precisam fazer para viver bem e

desenvolvem o sentimento de seguranca por saberem do tratamento.
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A participagdo em grupo de apoio ajudou a terem sentimentos positivos, como reduzir
0 estresse quando eles tiveram problemas em casa, e também, foi um lugar onde tinham
amigos e adquiriram conhecimento acerca do HIV (MIDTB@ et al., 2012). Destaca-se a
importancia de além de frequentarem grupos de apoio, tiveram apoio dos familiares e
profissionais de salde, pois esse apoio contribuiu com aspectos fisicos, emocionais e gerais
de bem-estar, relacionamento com familiares e esclarecimentos informagdes sobre
transmissdo do HIV, gravidez e outros tdpicos a medida que surgiram (BAKER et al., 2018).
A religido também foi importante por dar conforto e esperanca de cura (MIDTB@ et al.,
2012).

Saliento novamente a importancia da sensacdo de pertencimento a um grupo e terem
com quem contar, assim como acreditar em algo, seja pelas informacgdes de pessoas que
confiam ou de religido. Esses caminhos podem ser apontados pelos familiares e profissionais
de satde, na medida em que conhecem o adolescente, como as melhores opgOes para indicar.

Por outro lado, as criangas mais novas aceitaram melhor o diagndstico que criangas
mais velhas ou adolescentes (APPIAH et al., 2019). Algumas coisas, como saber que 0s
familiares apresentavam o mesmo diagndstico, causou tranquilidade (MUTUMBA et al.,
2015) e eles sabiam que nasceram com o diagndstico e por isso, ndo eram culpados. 1sso 0s
ajudava a ndo sofrer com o estigma e ter planos e esperangas de futuro (MIDTB@ et al.,
2012).

A referéncia das criancas geralmente sdo os familiares, por isso, quando os familiares
comunicam o diagndstico e falam que esse diagnostico também € deles, eles tendem a aceitar
mais facilmente. Isso acontece pela associacdo com a normalidade e compreensdo que se 0S
familiares tém, eles também tém, assim como outras caracteristicas que herdam
geneticamente.

As principais dificuldades de viver com HIV para a crianca era a ingestdo diaria de
medicacdo e ir as consultas com frequéncia (MEHTA et al., 2016). Elas precisavam faltar a
escola com frequéncia, em média de 1 a 2 dias por més para visitar as clinicas (MEHTA et al.,
2016). Mas faziam planos de crescer, trabalhar e ter familia (MEHTA et al., 2016).

Destaco que a principal diferenca entre criangas e adolescentes é que, mesmo que as
criangas aceitem o diagnostico, elas sentem mais dificuldade de realizar o tratamento, o que
exige mais dedicacdo dos familiares em relacdo a vigilancia e, os adolescentes, quando
aceitam o diagnostico, tendem a seguir o tratamento sem tantas dificuldades. Em relacdo a
faltar a escola, sugiro que, se possivel, seja adequado o horario da consulta para o horario

livre de aula, para ndo prejudicar a rotina.
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Familiares e criangas descreveram experiéncias de discriminagédo, citaram 0 néo
compartilhamento de itens domésticos comuns, como uma bacia de agua e ndo poder dormir
na casa da familia. O estigma nédo era somente no nivel de adultos. As criangas ndo queriam
mais brincar com a que estava infectada, ndo queriam compartilhar brinquedos e a
provocavam e ridicularizavam (VREEMAN, 2015).

Para evitar passar por situacdes semelhantes, os familiares e as criangas tentavam
guardar em segredo o diagnostico de HIV, especialmente fora dos circulos intimos familia e
amigos (BUBADUE; CABRAL, 2018; VREEMAN, 2015).

Destaco que as criangas sO irdo ter manifestagdes de discriminagdo se forem
incentivadas por pessoas de sua confianga. Para isso, € importante que os professores estejam
atentos e desenvolvam atividades de sensibilidade com as demais criancas.

Os profissionais de salde se sentiram aliviados por terem comunicado a verdade
(BAKER et al., 2018) e destacaram a importancia de avaliarem a rede de apoio familiar e da
estrutura psicoldgica dos familiares, tendo em vista a importancia do acolhimento de
angustias e o apoio de possiveis davidas ou demais necessidades apresentadas pelo paciente
apos a comunicacdo do diagnostico (GALANO et al., 2012).

Infiro que os efeitos podem ser variados conforme a idade em que é comunicado o
diagndstico e apoio de pessoas proximas que as criangas e adolescentes podem contar.
Ressalta-se que o mapeamento permitiu compreender que a adolescéncia ndo é o melhor
periodo para a comunicacdo completa, pois o0s efeitos sdo piores do que quando se é
comunicado enquanto sdo criancgas, antes dos 10 anos. Mesmo assim, apds o periodo de um
ano, até mesmo os adolescentes acabam aceitando o diagnostico e buscam maneiras de
viverem bem e protegerem pessoas proximas.

N&o houveram resultados de efeitos nos profissionais de saude e familiares na

percepcao das criancgas e adolescentes.

5.5 RUIDOS DA COMUNICACAO

Os ruidos acontecem quando a mensagem é comunicada, mas apresenta algum tipo de
interferéncia que impede que a comunicacdo seja efetiva. Os ruidos que foram mapeados,
predominantemente, séo advindos dos familiares para com as criancas e adolescentes.

Os familiares ofertaram informacGes enganosas acerca do modo de transmissdo
(GALANO et al., 2012) e o motivo de tomarem medicamento (KIWANUKA; MULOGO;
HABERER, 2014). Preferiram supor que a infec¢do ocorreu durante o nascimento da crianca,
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ao tomar banho descal¢o no hospital ou quando foram submetidas a uma intervencdo cirdrgica
(GALANO et al., 2012). Relataram ter fornecido respostas incorretas quando as
criancas/adolescentes questionavam o motivo de tomar medicacdo por achar que ndo era a
idade apropriada e ndo estarem prontos (KIWANUKA; MULOGO; HABERER, 2014).
Falaram que a crianca ou adolescente estavam com uma doenca diferente do HIV ou
desviaram informacéo, falando outro assunto (JEMMOTT et al., 2014; MURNANE et al.,
2017; TADESSE; FOSTER; BERHAN, 2015; VREEMAN, 2015) um virus ou "bug"” ou um
problema com o sangue (JEMMOTT et al., 2014).

Também, deram informagGes enganosas acerca do diagnostico (LORENZ et al.,
2016; NAMASOPO-OLEJA; BAGENDA,; EKIRAPA-KIRACHO, 2015; VREEMAN, 2015)
e medicamentos (JEMMOTT et al., 2014; MURNANE et al., 2017). Falaram as criancas ou
aos adolescentes que eles estavam com outra doenca (LORENZ et al., 2016; MOTSHOME;
MADIBA, 2014), quais sejam: maléria (LORENZ et al., 2016; TSUZUKI et al., 2018;
VREEMAN, 2015) asma (NAMASOPO-OLEJA; BAGENDA; EKIRAPA-KIRACHO,
2015), tuberculose (MUTUMBA et al., 2015; TSUZUKI et al., 2018), anemia falciforme
(NAMASOPO-OLEJA; BAGENDA; EKIRAPA-KIRACHO, 2015), doencas de pele
(NAMASOPO-OLEJA; BAGENDA; EKIRAPA-KIRACHO, 2015; VREEMAN, 2015)
problemas no peito (TSUZUKI et al., 2018; VREEMAN, 2015) problemas no estdmago
(VREEMAN, 2015) tosse (TSUZUKI et al., 2018) doenca renal (NAMUKWAYA et al.,
2017) buraco no coracdo (KIDIA et al.,, 2014) e que os medicamentos eram vitaminas
(TSUZUKI et al., 2018) ou eram para dor de cabeca (TSUZUKI et al., 2018). Faziam isso
porque pensavam que as criangas eram muito jovens ou incapazes de entender (LORENZ et
al., 2016), o que gerou preocupacado nos profissionais de satde (SARIAH et al., 2016).

As criancas ou adolescentes pensavam que tinham outro diagnostico (ALEMU;
BERHANU; EMISHAW, 2013; BRONDANI; PEDRO, 2013; BRUM et al., 2015) e
tomavam medicamentos para outra finalidade (JEMMOTT et al., 2014; MURNANE et al.,
2017). Pensavam que tinham alguma doenca no peito, no coragdo (BRONDANI; PEDRO,
2013) tuberculose (ALEMU; BERHANU; EMISHAW, 2013) e pneumonia (ALEMU,;
BERHANU; EMISHAW, 2013). Acreditavam que os medicamentos eram vitaminas, para
uma doenca diferente do HIV, ou simplesmente remédios para ajudar a se manterem
saudaveis (JEMMOTT et al., 2014; MURNANE et al., 2017).

Os familiares e os profissionais de satde explicaram que eles tinham uns “bichinhos
no sangue”, um problema dificil de curar, por isso, precisavam de acompanhamento de saude

e medicamento (BRUM et al., 2015).
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Destaco que as informacbes enganosas sdo tdo ou até mais graves que as falhas na
comunicacgéo, pois as criangas e adolescentes crescem acreditando que possuem um outro
diagnostico e quando descobrem a verdade se sentem enganados. Isso pode gerar piores
efeitos e, também, colocar em risco a salde deles, pois ndo compreendem os reais cuidados
com sua salde que precisam ter.

A partir disso, destaco a necessidade de preparacao dos familiares para a comunicagéo,
visto que é recomendado que ofertem comunicagdes parciais. Cabe aos profissionais
alertarem os familiares para os perigos da comunicacao enganosa.

N&o houveram resultados de ruidos dos profissionais de saude quando eles sdo os
emissores, na percepcdo deles proprios, dos familiares e das criangcas e adolescentes. E,
também, ndo houveram resultados de ruidos nos familiares na percepcdo das criancas e
adolescentes, 0 que era esperado, pois ndo houveram casos de criancas e adolescentes

comunicando para os familiares.

5.6 FALHAS NA COMUNICACAO

As falhas que estdo relacionadas aos familiares, na visdo dos profissionais de salde,
acontecem pelo desconhecimento da doenga, medo das consequéncias, significacdo do
diagndstico como tabu e falta de comunicacédo e vinculo dos familiares com as criancas e ou
adolescentes.

Os profissionais de satde consideraram que os familiares sabiam pouco sobre o HIV e
sentiam medo de ndo saberem dar as informacdes as criangas ou adolescentes quando fossem
questionados. Sentiam medo que as criangas ou adolescentes, ao saberem o diagndstico,
sofressem estigma, isolamento, e acabassem os culpando (HEEREN et al., 2012). Algumas
mées preferiram até mudar de clinica para evitar que a crianca fosse comunicada (HEEREN et
al., 2012).

Infiro que os profissionais de saude observam o receio dos familiares em comunicar 0
diagndstico por medo das consequéncias que podem trazer tanto para a vida das criangas e
adolescentes, quanto por medo de afetar o vinculo com os familiares. Porém, os efeitos
demonstram o contrario disso, pois, quanto mais tarde acontecer a comunicac¢ao, maiores sao
0S riscos dessas consequéncias acontecerem.

Dentre as consequéncias, os familiares hesitaram em comunicar por medo que a
criangca ndo guardasse segredo, ndo reagisse bem e acabasse prejudicando os estudos

(SARIAH et al., 2016). Os familiares acreditavam que as criangas eram jovens demais para
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entender e lidar com o diagnostico (KALEMBO et al., 2018; MYBURGH et al., 2018;
SARIAH et al.,, 2016). Isso aconteceu, dentre outros motivos, porque os familiares
significaram o HIV como um tabu, muito por influencia da midia das décadas de 80 e 90
(ZANON; PAULA; PADOIN, 2016). Outro fator percebido pelos profissionais de saude, foi
que os familiares se comunicavam pouco com as criancas e adolescentes, relatando falta de
vinculo aparente ( WATERMEYER, 2015).

E importante considerar que os familiares podem associar as consequéncias para as
criancas e adolescentes com 0 momento em que descobriram o seu diagnéstico, pois sao
épocas diferentes, em que as perspectivas de futuro ndo eram as mesmas de hoje por conta do
tratamento. Além disso, a imagem que a midia passava do HIV era de adoecimento e
estigmatizacdo, o que inconscientemente vai influenciando culturalmente o significado do
diagnostico.

Os familiares ndo comunicam o diagnostico por falta de conhecimento e habilidade,
historico de morte na familia, associagdo com aspectos negativos acerca do HIV, culpa, receio
de precisar explicar forma de transmissao, falta de apoio e preparo por parte dos profissionais
de salde e por ndo terem sido questionados.

Os familiares sentiam que ndo tinham conhecimento suficiente para suprir as ddvidas
das criancas e adolescentes acerca do HIV e sentiam que ndo tinham habilidades para
comunicar o diagnostico das criancas e lidar com as reagdes negativas, sentiam-se inseguros
quanto a como se portar, o que e como falar (HAYFRON-BENJAMIN et al., 2018; HEEREN
et al., 2012; KIWANUKA; MULOGO; HABERER, 2014; MOTTA et al., 2016). Essa
inseguranga perpassa pela incerteza sobre o que as criangas/adolescentes ja haviam feito de
associagdo com as informacdes e quais informac6es seriam relevantes e adequadas para o
momento (VREEMAN, 2015).

Destaco que para suprir a falta de conhecimento ou inseguranca dos familiares, 0s
profissionais de salde poderiam se colocar a disposicdo para estarem junto nos momentos de
comunicacdo do diagndstico, como também, ofertar subsidios para que os familiares se
sentissem aptos. Em relacdo a quais informacdes ofertar e a compreensdo das informacdes
pelas criancas e adolescentes, 0s materiais mapeados nessa revisdo baseados em historias reais
poderiam ser (teis nesse processo.

Nas situacdes em que havia outro membro da familia infectado pelo HIV ou se os pais
da crianca ou adolescente tinham falecido, os familiares eram menos propensos a comunicar a
crianga o diagnostico de HIV (JOHN-STEWART et al., 2013). As mdes sentiam culpa e
tristeza sobre a transmissdo perinatal do HIV (BAKER et al., 2018). Apreendo que essas
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situacdes de perda na familia contribuem para que as falhas na comunicacéo acontecam pelo
receio de que as criancas e adolescentes associem que teriam a mesma repercussao que 0s
pais.

Por considerar o HIV com aspectos negativos, os familiares compreendiam que as
criancas e adolescentes também iriam significar da mesma maneira, principalmente com as
imagens e mensagens que a midia passa de pessoas adoecidas (KIWANUKA; MULOGO;
HABERER, 2014; MADIBA, 2012) ou associa¢6es com imoralidade e promiscuidade sexual
(VREEMAN, 2015). Eles optavam por ndo contar para permitir que vivessem normalmente e
alegremente, ignorando seu diagndstico de HIV, defendiam que eles tinham direito de serem
felizes (MANDALAZI; BANDAWE; UMAR, 2014; NAMUKWAYA et al., 2017).

Nessas situacbes em que os familiares significam o HIV com uma perspectiva
negativa, € importante que os profissionais de salde trabalhem em uma equipe
multiprofissional para tentar amenizar ou modificar essas significagdes. Antes da
comunicacdo do diagndstico acontecer, os familiares precisam ser preparados
psicologicamente e suas habilidades de comunicacéo precisam ser praticadas.

Os familiares se sentiram culpados por terem infectado a crianca/adolescente
(MADIBA, 2012; NAMASOPO-OLEJA; BAGENDA; EKIRAPA-KIRACHO, 2015) e
apresentaram receio de explicar a forma de transmissdo do HIV e ter que falar o seu
diagnostico (MWEEMBA et al., 2015; NAMUKWAYA et al., 2017), ocasionando conflitos
familiares (NAMUKWAYA et al., 2017) e outras conversas acerca de relacdo sexual de
maneira precoce (HAYFRON-BENJAMIN et al., 2018; MADIBA, 2012; NAMUKWAYA et
al., 2017).

Mencionaram que gostariam do apoio dos profissionais de salde quando fossem
comunicar o diagnostico as criancas (MADIBA, 2012) ou que dessem mais informacdes e 0s
preparassem para a comunicacdo (HAYFRON-BENJAMIN et al., 2018)- Ainda, os familiares
pensaram que era responsabilidade do profissional de saide comunicar o diagndstico, por isso
ndo comunicaram (ODIACHI; ABEGUNDE, 2016) e alguns estudos trouxeram que 0S
familiares ndo comunicaram porque a crian¢a nunca teve manifestagfes de curiosidade e
guestionamentos (MURNANE et al., 2017; TADESSE; FOSTER; BERHAN, 2015).

Observo que nem todos os profissionais de saude constroem um vinculo com os
familiares, ndo se colocam a disposicdo para auxiliar na comunicacdo do diagndstico e
acabam ndo preparando os familiares para esse desafio. Isso permite afirmar que os
profissionais de salde sdo corresponsaveis pelas falhas na comunicacdo do diagndstico de

maneira precoce.
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Em reforco a isso, a comunicagdo entre profissionais de salde e familiares pdde ser
considerada como um instrumento que propiciou uma recuperagdo mais rapida, efetivada por
meio das linguagens verbal e ndo verbal e uma ferramenta que promoveu a humanizacao das
relacdes por meio da troca de informacdes, validacdo das mensagens e interacdo com oS
familiares de pacientes (CORIOLANO-MARINUS, 2014). Quando ndo h& liberdade ou
vinculo para essa comunicacdo, a compreensdo das fungdes pode ficar prejudicada e
repercutir na falha da comunicacéo do diagnostico.

As criancas e adolescentes consideraram que as falhas na comunicacdo aconteceram
por medo das reagOes negativas (VREEMAN, 2015). Eles afirmaram que os familiares n&o
comunicaram o diagnostico por medo de reacfes negativas, como depressdo, suicidio, medo
que ndo guardassem segredo e acabassem sofrendo preconceito e discriminacdo (VREEMAN,
2015). Reiterando, 0 medo dos efeitos da comunicacéo do diagndstico pelos familiares foi um
dos principais motivos para acontecer as falhas na comunicacao do diagndstico.

Na visdo dos profissionais de salde, quando as criancas e adolescentes ndo eram
comunicadas, desconfiavam do seu diagndstico e por vezes, poderia acontecer a divulgacéo
acidental. Ainda, indicaram que as criancas e adolescentes frequentemente conheciam ou
suspeitavam de seu diagnostico de HIV antes de serem informados.

Aconteceu divulgacdo acidental quando os pacientes leram seus prontuérios durante
uma visita a clinica ou enquanto participavam de grupos de apoio de colegas (MCHENRY et
al., 2018). Destaco que com o passar do tempo, os riscos para uma divulgacdo acidental sdo
maiores, pois os profissionais de saude tendem a falar mais abertamente acerca das
orientacGes com os adolescentes. Também, a fase da adolescéncia, é uma fase de curiosidades
e descobertas. Nas situacdes em que ndo foram comunicados do diagnostico, tendem a buscar
informacdes sobre as coisas que estdo acontecendo no corpo e cuidados iguais e diferentes das
pessoas de sua idade, o que facilita as associa¢cdes com o diagnostico.

Os motivos que os familiares reconheceram impedir a comunicacdo foram as
consequéncias emocionais negativas na crianca, ela ndo estava pronta para ser comunicada,
consequéncias no relacionamento deles com as criangas ou adolescentes, ndo reconhecer a
comunicagdo como sua fungéo e extensivo encaminhamento entre servicos.

As principais razdes dos familiares para atrasarem a comunicagdo foram as
preocupacOes com as possiveis consequéncias emocionais negativas para a crianca (ABEBE;
TEFERRA, 2012; ATWIINE et al., 2015; KIWANUKA; MULOGO; HABERER, 2014;
LORENZ et al., 2016) como, choque (KIWANUKA; MULOGO; HABERER, 2014,
VREEMAN, 2015), angustia (ABEBE; TEFERRA, 2012), tristeza/depressao (ABEBE;
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TEFERRA, 2012; KIWANUKA; MULOGO; HABERER, 2014; MAHLOKO; MADIBA,
2012), trauma (MWEEMBA et al., 2015), desesperanca (KIWANUKA; MULOGO;
HABERER, 2014; LORENZ et al., 2016), ansiedade (ABEBE; TEFERRA, 2012), ddio/raiva
(BAKER et al., 2018; KIWANUKA; MULOGO; HABERER, 2014), estresse (MAHLOKO;
MADIBA, 2012; VREEMAN, 2015), preocupa¢do (MAHLOKO; MADIBA, 2012;
VREEMAN, 2015), vergonha (KIWANUKA; MULOGO; HABERER, 2014), isolamento
(ABEBE; TEFERRA, 2012; NAMUKWAYA et al., 2017), autodiscriminacdo (NEGESE et
al., 2012), revolta/rebeldia (GALANO et al., 2012), desespero (KIWANUKA; MULOGO;
HABERER, 2014), automutilagdo (KIWANUKA; MULOGO; HABERER, 2014), suicidio
(HEEREN et al., 2012; TADESSE; FOSTER; BERHAN, 2015), associa¢cdo com proximidade
da morte (JOHN-STEWART et al., 2013; VREEMAN, 2015), temer que as criang¢as ndo
iriam guardar segredo e divulgassem para os outros (ABEBE; TEFERRA, 2012;
MAHLOKO; MADIBA, 2012), fossem discriminados/rejeitados e sofressem preconceito
(ABEBE; TEFERRA, 2012; BAKER et al, 2018; MAHLOKO; MADIBA, 2012;
MWEEMBA et al., 2015) e estigma (O’MALLEY et al., 2015; VREEMAN, 2015).

Destaco que a preocupacao dos familiares com os efeitos negativos da comunicagédo
para a crianca ou adolescente pode ter influéncia dos sentimentos que eles sentiram quando
descobriram seu diagndéstico. Independente disso, esses aspectos precisam ser trabalhados
pelos profissionais de salde por meio de grupos de apoio, conversas de experiéncias
anteriores ou até mesmo, sala de espera. Seja qual for a estratégia adotada pelos profissionais,
é preciso incentivar que a comunicagdo aconteca.

Os familiares acreditavam que a crianca ndo estava pronta para ser comunicada
(ABEBE; TEFERRA, 2012; ATWIINE et al., 2015; MADIBA; MOKGATLE, 2014), ou seja,
eram jovens demais para entender (NAIDOO; MCKERROW, 2015; NAMUKWAYA et al.,
2017; NEGESE et al., 2012), imaturos (GALANO et al.,, 2012; LENCHA et al., 2018;
TADESSE; FOSTER; BERHAN, 2015). Destaco a importancia de os familiares serem
alertados sobre a comunicacdo parcial até chegar a completude, pois as criangas podem néo
estar prontas para saber o diagndstico, mas precisam receber informacdes parciais, como
exemplo, alguns cuidados com sua saude.

Os familiares temiam as consequéncias no relacionamento com as criangas ou
adolescentes (GYAMFI et al., 2017; KIWANUKA; MULOGO; HABERER, 2014),
culpabilizacéo pela transmisséo do HIV (JOHN-STEWART et al., 2013; MWEEMBA et al.,
2015), medo da crianca ndo querer mais tomar medicamento (BRONDANI; PEDRO, 2013;

HEEREN et al., 2012) ndo aceitacdo da doenca resultando em desejo de transmitir o virus
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para outras pessoas com a chegada da vida sexual (GALANO et al., 2012) medo de piorar
desempenho escolar (TADESSE; FOSTER; BERHAN, 2015).

Observo que esses receios sdo efeitos caracteristicos de quando a comunicacao do
diagnostico acontece na adolescéncia. Os familiares precisam ser alertados que esses medos
podem se concretizar a depender do tempo que demoram para comunicar, pois, quanto mais
tarde, piores sdo as evidéncias de efeitos.

Ainda mencionaram que ndo tinham clareza sobre quem deveria comunicar o
diagnostico (HAYFRON-BENJAMIN et al.,, 2018) e que tinham medo/inseguranca de
comunicar (ATWIINE et al., 2015; KLINGBERG et al., 2018). Além disso, tinham o0s
extensos encaminhamentos entre os servicos de salde que associados ao contexto
contribuiram para a demora em comunicar o diagndstico (BUBADUE; CABRAL, 2018).

E importante que o vinculo seja priorizado para saber quem é a melhor pessoa para
comunicar o diagnéstico para a crianga ou adolescente. Para haver a construcdo e
fortalecimento de vinculo, é fundamental que uma mesma equipe acompanhe a familia e
também, ndo fiquem transitando entre 0s servicos que ndo sao efetivos.

As criancas e adolescentes, mesmo ndo sendo comunicadas, desconfiaram do
diagndstico. Os adolescentes anunciaram saber do diagnostico desde a infancia. Comecaram a
desconfiar que havia algo diferente, quando iniciaram as consultas, 0s exames e o0 tratamento
no hospital. Cresceram sabendo o que tinham, mesmo sem alguém ter lhes comunicado o
diagnostico (BAKER et al.,, 2018; BRUM et al.,, 2015). Faziam associacdes com as
informacdes que viam na televisdo, liam na internet ou em panfletos na clinica (BAKER et
al., 2018).

Mesmo quando as pessoas falavam da doenca e do tratamento, 0s jovens néo
entendiam 0s motivos para ir ao hospital e para tomar remédios. Eles ndo davam importancia
para 0 que tinham e ndo sabiam o que estava acontecendo, mas desconfiavam. Descobriram
que se infectaram na infancia porque os familiares tinham o virus. Alguns adolescentes
descobriram, também, que foram adotados, inclusive porque os pais ja haviam falecido dessa
doenca (BRUM et al., 2015).

Essa desconfianga do diagndstico é algo natural na adolescéncia, pois é uma fase de
descobertas e curiosidades acerca das mudancas que estdo acontecendo no corpo e na mente.
Por isso, € provavel que se ndo foram comunicados, ao chegar na adolescéncia, fardo
associagdes com as informagdes que sabem.

O conhecimento do diagndstico ocorreu por meio de associa¢do, enquanto 0s

adolescentes liam sobre seus medicamentos, aprendiam sobre o tratamento do HIV na escola
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e em palestras de educacdo em salde e perguntavam para primos ou irmaos mais velhos
(CLUVER et al., 2015; MUTUMBA et al., 2015). Associaram o diagnostico quando ouviram
0 médico conversando com sua mée sobre sua doenga, enquanto sua mae conversava com as
pessoas do hospital (ODIACHI; ABEGUNDE, 2016) ou quando liam os prontudrios com
pedidos de exames e disseram que isso eram pistas para saberem o diagnostico (KIDIA et al.,
2014; ZANON; PAULA; PADOIN, 2016).

Mesmo que soubessem seu diagnostico, queriam que seus familiares ou profissionais
de saude contassem a eles e queriam saber mais sobre o porqué ou como foram infectados
pelo HIV (BAKER et al., 2018). Relataram que solicitaram informagdes sobre medicamentos
e sua saude e ninguém comunicava o diagnoéstico (BAKER et al., 2018).

Infiro que ndo basta saberem o diagnostico, os adolescentes sentem necessidade de
terem informacdes de qualidade e completas sobre sua salde. Para isso, € importante que 0s
familiares e profissionais de salde estejam disponiveis para conversar.

Os profissionais de satde cometem falhas na comunicacdo do diagndstico por falta de
capacitacdo, falta de experiéncia, falta de recursos, falta de apoio entre colegas e experiéncias
anteriores traumatizantes.

Os profissionais de salde que ndo comunicaram ou nao auxiliaram os familiares na
comunicacdo do diagnéstico para as criancas e adolescentes, relataram que ndo o fizeram por
ndo receberem capacitacdo e orientacfes formais sobre como comunicar o diagndstico
(KALEMBO et al., 2018; WATERMEYER, 2015), ndo receberam treinamentos (KALEMBO
et al., 2018; MCHENRY et al., 2018; MYBURGH et al., 2018; WATERMEYER, 2015),
sentiram-se inseguros sobre como orientar e auxiliar o familiar na comunica¢do (MYBURGH
et al., 2018), sentiram que tiveram falta de conhecimento e habilidade para avaliar maturidade
e a idade da crianca (MBURU et al., 2014; MYBURGH et al., 2018), tiveram falta de
experiéncia em comunicar o diagndstico (KALEMBO et al., 2018; MYBURGH et al., 2018) e
ndo tiveram certeza se era responsabilidade deles ou dos familiares comunicarem & crianca
(SARIAH et al., 2016; TADESSE; FOSTER; BERHAN, 2015).

Observo que existe uma inseguranca e falta de conhecimento dos profissionais da
salde sobre os aspectos referentes a comunicacdo do diagndstico de HIV. Infiro que essa falta
de preparo perpassa por problemas na gestdo, pois, se houvessem investimentos e
capacitacOes constantes, eles estariam aptos e reconheceriam a sua funcéo.

Faltaram materiais que indicassem como avaliar a crianca e como proceder
(KALEMBO et al.,, 2018; WATERMEYER, 2015), sentiram uma limitacdo de tempo
(MCHENRY et al., 2018) pela quantidade de pessoas que atenderam pela alta demanda
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(MCHENRY et al., 2018) e também, ndo dispunham de uma estrutura fisica do servigo
adequada (ZANON; PAULA; PADOIN, 2016). Outro motivo foi a descontinuidade dos
pacientes nas consultas, o que dificultou o vinculo (MCHENRY et al., 2018). Desconheciam
as diretrizes nacionais sobre comunicacgdo do diagndéstico de infeccdo pelo HIV (MYBURGH
etal., 2018).

Infiro que os profissionais de saude se sentem sobrecarregados pela demanda de
atendimento e sentem falta de estrutura fisica para realizar a comunicacéo, visto que precisa
ser em um ambiente privativo e sem interferéncias. Alem disso, ndo estdo sendo incentivados
a buscar conhecimento para trabalhar com a populacgdo de criangas e adolescentes que vivem
com HIV.

Os profissionais de saude tiveram uma tendéncia a culpabilizar os colegas. Sentiram
que os profissionais de saude contribuiram pouco com a comunicacao e gostariam de ter mais
ajuda (MWEEMBA et al., 2015), pois consideraram que ndo eram 0s Unicos responsaveis e
que outros colegas poderiam ter mais vinculo (MCHENRY et al., 2018; WATERMEYER,
2015), o que evidenciou a falta de comunicacdo, articulacdo e integracdo entre 0s
profissionais (ZANON; PAULA; PADOIN, 2016).

A falta de atuacdo em equipe multiprofissional ficou evidente e isso desestimulou
alguns profissionais a assumirem a comunica¢do do diagndstico como uma tarefa sua.
Novamente, o vinculo dos profissionais de salde e a familia influenciaram para que
acontecesse a falha de comunicacéo.

N&o quiseram comunicar por medo das consequéncias para a crianca ou adolescente
(MBURU et al., 2014; MYBURGH et al., 2018). Sobre isso, experiéncias anteriores
traumatizantes puderam interferir no posicionamento da equipe. Houveram sentimentos de
culpa e indicacdo da necessidade de esclarecimento aos profissionais sobre implicacdes legais
(WATERMEYER, 2015). Destaco que um estudo trouxe um caso de comunica¢do do
diagndstico na adolescéncia com posterior suicidio, 0 que teve um sério impacto sobre a
equipe, tanto emocionalmente quanto em termos de sua abordagem as préaticas de divulgacéo.
Assim, apds episodios com desfechos negativos, os profissionais de saude podem ndo querer
mais comunicar e nem participar da comunicacao.

Quando os adolescentes completaram 17 a 18 anos, os profissionais de salde o
trataram como se ele ja conhecesse seu diagnostico de HIV, quando por vezes, eles podiam
nunca terem sido informados (MCHENRY et al., 2018). Nesse contexto, por vezes, poderia
ocorrer divulgacdo acidental ou o adolescente saber seu diagnéstico de HIV de maneira

indireta ou ndo intencional (MCHENRY et al., 2018). Eles se sentiram responsaveis por
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garantir que a comunicagdo ocorresse e sentiram a sensacdo de fracasso quando isso nédo
acontecia ou quando algo ndo acontecia conforme planejado (WATERMEYER, 2015).

Infiro que quanto mais idade tem o adolescente, maiores s@o 0s riscos de acontecer a
comunicacdo acidental pelos profissionais ofertarem informacgdes como se eles soubessem o
diagndstico. Isso € mais provavel de acontecer quando ndo ha vinculo entre o profissional,
familiar e adolescente.

Para possibilitar diminuicdo dos ruidos e falhas, indica-se que seja trabalhado
fortemente o preparo dos familiares acerca de seguranca, para que nao tenham tanto receio
das consequéncias que a comunicacdo pode trazer as criancas e adolescentes e também,
estejam preparados emocionalmente, ou seja, que consigam desconstruir sentimentos
negativos relacionados ao diagnostico e consigam estar seguros com o conhecimento que
possuem do HIV. Também, ha necessidade de haver incentivo da gestdo para promover
melhores condicBes estruturais de trabalho aos profissionais de salde, com capacitacdes
constantes.

N&o houveram resultados de falhas ocasionadas pelos profissionais de saude na
percepcdo dos familiares e criancas e adolescentes. Porém, os profissionais de salde
reconheceram que cometeram falhas pelos motivos principalmente, de despreparo
profissional.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A partir do mapeamento dos artigos recuperados na ScR em que foi aplicado o
referencial teérico de comunicacao, é possivel realizar apontamentos para a préatica. Indico
que, preferencialmente, os emissores da comunicacdo do diagnostico de infecgdo pelo HIV
para a crianca sejam os familiares com o apoio dos profissionais de saude. Caso seja diferente,
¢ importante observar o vinculo entre emissor e receptor e dar preferéncia para vinculos
préximos e fortalecidos.

Recomendo observar e preparar um contexto apropriado para a comunicacgdo. Esse
contexto depende de os profissionais trabalharem em estabelecimentos que proporcionem
condicdes de desenvolverem habilidades para apoiar os familiares com a comunicacéo.
Também, é importante que os familiares ndo signifiguem o diagnostico como um tabu ou
sentimentos negativos, que sejam preparados para comunicarem com perspectiva positiva,
assim como, é importante avaliar o contexto da crianca ou do adolescente para saber o nivel
de compreensdo e preparo para receberem as informacdes. Os emissores podem entdo
observar a idade, maturidade e guestionamentos que sdo realizados. Esses sdo 0s principais
sinais de oportunidade para que as comunicacdes sejam realizadas.

Quanto ao canal de comunicacdo, recomendo que sejam utilizadas estratégias
pertinentes para a faixa etaria, sejam elas de alusdo as historias ficticias ou reais, para isso,
recursos materiais apropriados para a idade podem ser utilizados, como brinquedos para
criancas e tecnologias digitais para os adolescentes. Indico que a comunicacdo seja
processual, ou seja, que sejam ofertadas informacgdes parciais, conforme compreensdo dos
receptores, até chegar a completude, com nomeacdo do diagndéstico de HIV. A comunica¢do
precisa acontecer em ambiente de privacidade e sem interrupgoes.

E preciso estar atento desde o preparo para inicio da comunicacdo parcial, até ap6s a
completude, pois é importante que os efeitos sejam acompanhados. Os efeitos sdo mais
negativos quando a comunicacao acontece na adolescéncia, em relagéo as criancas.

Os ruidos, que sdo interferéncias na comunicacdo da mensagem e as falhas, que
acontecem quando a comunicacdo nédo é feita, foram ocasionados, principalmente pelo medo
das consequéncias que o diagnostico traria para as criancas e adolescentes, ocasionando um
adiamento da comunicagdo. Porém, quanto mais tarde aconteceram, piores foram os efeitos.
Quando aconteceram de maneira oportuna e precoce, os efeitos foram benéficos para os
receptores e também, para 0s emissores, pois 0s emissores deixaram de carregar a culpa por

estarem ocultando ou mentindo o diagnostico e os receptores tiveram melhor aceitacao.
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A partir desse mapeamento € pertinente apontar a necessidade de contribuicdes para
futuras pesquisas, quais sejam, confeccdo de material que oriente ou contribua com a prética
dos profissionais de salde para a comunicacdo do diagnostico de infeccdo pelo HIV para a
crianca, destacando a importancia da equipe multiprofissional, comunicacdo processual,
precoce e oportuna. Outro material que pode contribuir é o folheto com perguntas frequentes
das criangas e familiares, para que seja ofertado para leitura em ambiente domiciliar ou de
atendimento a saude.

Sugiro a confeccdo de materiais que tragam exemplos de informacdes ofertadas, uma
espécie de diario, para ser consultado no dia a dia com os sinais que os familiares foram
observando nas criangas e adolescentes para irem comunicando parcialmente. Se possivel, que
nesse diario contenha as percepcdes dos familiares acerca dos diferentes momentos da
comunicacgdo e quem e como contribuiu com o processo.

A formacdo de grupos de apoio nos servigos se mostra como um aliado para a
aceitacdo e compreensdao do diagnostico. Ter um espaco em que podem compartilhar
experiéncias com pessoas que estdo vivendo situacGes semelhantes pode ser reconfortante em
um ambiente de aprendizado.

Como indicagdo para novos estudos nos temas que foram lacunas nesta reviséo,
estudos que explorem o contexto dos familiares, tendo como participantes os profissionais da
salde e criancas ou adolescentes; contexto dos profissionais da salde na percepcdo dos
familiares e das criancas ou adolescentes; investigacdo acerca da quantidade, qualidade e
velocidade do contetdo da mensagem na percepcdo de criancas e adolescentes; efeitos nos
profissionais de salde e familiares na percepc¢do das criancgas e adolescentes; ruidos quando o0s
profissionais de salde sdo o0s emissores da mensagem; e, falhas ocasionadas pelos
profissionais de salde.

Ainda, para uma futura revisao sistematica da literatura, indico uma revisdo qualitativa
focando nas falhas de comunicacdo do diagnoéstico de infeccdo pelo HIV para a crianga. Outra
possibilidade é explorar o contetdo dos materiais utilizados para a comunicacao, pensando na
possibilidade de confeccionar materiais que contribuam com os profissionais de saude ou
familiares adaptado ao contexto local. Também, realizar analise com referencial de
comunicagédo que amplie a compreensao das relacfes humanas estabelecidas nesse processo.

E possivel que tenha acontecido alguma limitacio no estudo devido a interpretacéo
dos resultados oriundos dos diferentes delineamentos incluidos nos artigos primarios e em
diferentes idiomas. Também, por terem sido escritos por diferentes profissionais de saude de

diferentes locais do mundo, com normas dos periodicos, culturas e diretrizes locais distintas.
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APENDICE A — QUADRO SINOPTICO DO ESTUDO DE TENDENCIAS DAS PRODUCOES ACADEMICAS DE ENFERMAGEM
NA TEMATICA DE HIV NA POPULACAO DE CRIANCAS E ADOLESCENTES

Titulo Ano | Populagéo Institui¢do Orientador | Regido |Delineamento| Tipo Cenario Descritor Autor
Sﬁ:@ggfﬁ; ?Q&? %c;r: Universidade Elisabete Fenomenoloaia Servigo de Adolesceﬂtle\./Portador. PACHECO,
a.lra a rétic% 2010 |adolescentes | Federal do Rio de |Pimenta Aradjo| Sudeste | ualitativag tese Assisténcia Relacionarﬁentos ZULEYCE
paraap , Janeiro (UFRJ) Paz g Especializada - . " |[MARIA LESSA
assistencial em satde Filosofia
Adesap a0 tratamento: Adolescentes Lo Regina Servigo de HIV, AIDS, KOURROUSKI,
vivéncias de Universidade de . I . ~ A x MARIA
2008 e seus N Aparecida | Sudeste | qualitativa |dissertacdo| Assisténcia | adolescente, adesdo,
adolescentes com responsaveis Sao Paulo (USP) Garcia de Lima Especializada enfermagem FERNANDA
HIV/AIDS P P g CABRAL
As representacdes
sociais inscritas na UNIVERSIDADE Adolescente,
prética do cuidado de FEDERAL DO Maternidade de|  puérpera, HIV, MESSIAS,
enfermagem prestado | 2007 | Enfermeiras [ESTADO DO RIO|Enedina Soares| Sudeste | qualitativa |dissertacdo | um Hospital cuidado, CLAUDIA
as adolescentes DE JANEIRO Publico Representaces MARIA
puérperas portadoras (UNIRIO) Sociais
do hiv'
Organizacéo
Adolescente que vive Adoelessécuesntes Universidade nao RIBEIRO
com HIV/AIDS e sua .. | Federal do Rio |Maria da Gracal I Governamental| Adolescente. Familia. '
e 2014 | responsaveis Sul qualitativa tese ALINE
familia : elementos do e Grande do Sul |Corso da Mottal (ONG) eum | HIV. Enfermagem
. s (familia/ ; CAMMARANO
cuidado a satde . (UFRGS) Hospital
cuidadores) o
Puablico
Composicdo corporal,
distarbios metabolicos Crianca, Adolescente,
e deficiéncia de Adolescentes Universidade Virginia uantitativo: Ambulatério e I-JIV, Vitamina A, OLIVEIRA,
vitaminas a, e, c e b12| 2010 e criancas Federal do Resende Silva | Sudeste 3aso controlt'e dissertacdo escola Acido Ascdrbico, KAROLINE
em criancas e ¢ Tridngulo Mineiro|  Weffort municipal Vitamina B12, FARIA DE.
adolescentes Vitamina E

infectados pelo HIV
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Titulo Ano | Populagéo Institui¢do Orientador | Regido |Delineamento| Tipo Cenario Descritor Autor
Médulo especifico do
instrumento profissionais
avz:gAéggéDﬁgigzde ((:jr?asr?uadseé Regina Unidade Qualidade de vida KOURROUSKI,
ac q . ¢ UNIVERSIDADE gin I Especializada | ~ X : MARIA
de vida relacionada a | 2014 seus o Aparecida | Sudeste | qualitativa tese Crianca. Adolescente.
. . . DE SAO PAULO - . de Doencas FERNANDA
salde de criancas e respectivos Garcia de Lima : HIV. AIDS
: Infecciosas CABRAL
adolescentes pais ou
brasileiros que vivem cuidadores
com HIV
As |mpI|ca(;oe_s do uso Universidade _ SlndromejAde _ BOTENE,
da terapia . . imunodeficiéncia
antirretroviral no | 2009 | criancas Federal do Rio E\_/a Neri Sul qualitativa | dissertacéo ONG adquirida, HIV DAISY
modo de viver de Grande do Sul | Rubim Pedro crianca enférma ém ZANCHI DE
. (UFRGS) ¢a, entermagem. | AgRreu
criangas com AIDS pediatrica
Processo de revelacao
do diagnéstico de hiv Universidade Cristiane servico HIV; Salde da
para criancas .e 2016 prof|55|9na|s Federal de Santa | Cardoso de Sul qualitativa | dissertacdo | especializado Crianca; Saude.do ZANON,
adolescentes: de salde . - Adolescente; BRUNA PASE
. Maria (UFSM) Paula de um hospital ~
convergéncia entre Revelagdo da Verdade
teoria e pratica
. Adolescéncia, AIDS, | TAVARES,
A experiéncia de UNIVERSIDADE Maria — . x Servico interacdo social, MARIA DO
2003 |Adolescentes| FEDERAL DE Imaculada | Sudeste | qualitativa |dissertacdo . 3 .
adolescer com AIDS - . especializado |transmissdo perinatal, CARMO
MINAS GERAIS | Fatima Freitas
enfermagem TEATINI
Necessidades de Familia, ado[escente,
- . HIV/AIDS, sindrome
familias com UNIVERSIDADE . . Servico ' S
. - Beatriz Regina - da imunodeficiéncia SILVA,
adolescente hiv Familiares de] FEDERAL DO I . ~ | especializado L
Lo 2003 Lara dos Sul qualitativa | dissertacdo . adquirida, FABIANO
positivo: indicativos adolescentes| RIO GRANDE da secretaria de .
N Santos . necessidades, SILVA DA
para a educagdo em DO SUL (UFRGS) salde P
satde enfermagem,

educacao em salde
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Titulo Ano | Populagéo Institui¢do Orientador | Regido |Delineamento| Tipo Cenario Descritor Autor
As formas de
hiv/gsjr;sg:tsesfrgiggndo UNIVERSIDADE| _ BARRETO,
representacdes: um | 2011 |Adolescentes DO ESTADO DO |Denize Cristina Sudeste ualitativa | dissertacdo Hospital Adolescentes. HIV. MONIQUE
P coes. RIO DE JANEIRO| de Oliveira g 40| Universitario AIDS. MARRAFA
estudo de enfermagem
(UERJ) MUNIZ
entre adolescentes
soropositivos
Conhecimento |miir:]gc;gg§édnacia ALBUQUER-
deficiente acerca da UNIVERSIDADE |Patricia Neyva Adauirida QUE
HIV/AIDS em 2008 |Adolescentes| FEDERAL DO da Costa |Nordeste | quantitativa |dissertacéo escola Adguir ’
< L Diagnostico de JAQUELLINE
adolescentes do sexo CEARA Pinheiro
masculino' ] Enfermagem GALDINO
Saude do Adolescente
Circulo de cultura com x .
adolescentes UNIVERSIDADE | Patricia Neyva Educagdo em Saude | FERREIRA,
I . ~ . Sindrome da ADRIANA
pertencentes a grupos | 2010 |Adolescentes| FEDERAL DO da Costa |Nordeste | qualitativa |dissertacdo igreja o
L P L Imunodeficiéncia GOMES
religiosos e a CEARA Pinheiro L
% L Adquirida NOGUEIRA.
prevencéo do hiv/aids
A voz da crianga que UNIVERSIDADE Crianca. Sindrome de
vive com hiv/aids 2013 | Crianca FEDERAL DO Pedro, Eva sul ualitativa | dissertacio ONG Imunodeficiéncia KUYAVA,
sobre asimplicagdes ¢ RIO GRANDE | Néri Rubim g ¢ Adquirida. HIV. JOEL
no seu cotidiano' DO SUL (UFRGS) Enfermagem.
Nucleo de
Pesquisa de
Enfermagem
Cuidado de Advocacia em Saude da Enfermagem
np_Preparo _de UNIVERSIDADE lvone Crianga e do peditrica: CRIANES:| BUBADUE,
Familias de Criancas . FEDERAL DO g I . ~ |Adolescente da|' ~ . o
i 2015 | Enfermeiros Evangelista | Sudeste | qualitativa |dissertacdo Cuidadores; Cuidado | RENATA DE
HIV/ AIDS: R10 DE JANEIRO Escola de .
. L Cabral de Advocacia; MOURA
(im)possibilidades no (UFRJ) Enfermagem

fazer da enfermeira’

Anna Nery da
Universidade
Federal do Rio

de Janeiro

HIV/AIDS
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Titulo Ano | Populagéo Institui¢do Orientador | Regido |Delineamento| Tipo Cenario Descritor Autor
, Enfermagem,
Gerenciando cuidados ;?Sé%os gz Adolescente,
de enfermagem diante § Geréncia, Doencas
da complex-idade- _ |UNIVERSIDADE|  5qprp _ . « satide do Sexualmente SILVA, ITALO
N 2012 | enfermeiros | FEDERAL DO Sudeste | qualitativa |dissertacdo |adolescente de VA
adolescéncia no RIO DE JANEIRO LUZIA LEITE uma Transmissiveis, RODOLFO
contexto das iversidad Sindrome da
DST/AIDS unlv’etrj_l a0€ | |munodeficiéncia
publica Adquirida.
Ser-adolescente-que- Enfermagem. HIV.
Vvivenciou-a-revelagéo- Revelagdo da
do-diagndstico-de- UNIVERSIDADE| Cristiane Servico Verdade. Saude do BRUM. CRHIS
soropositividade-ao- | 2013 | adolescentes| FEDERAL DE Cardoso de Sul qualitativa | dissertacéo especializado Adolescente. NET'I"O DE
hiv/aids: contribuicdes SANTA MARIA Paula Sindrome da
para o cuidado em Imunodeficiéncia
enfermagem e salde Adquirida.
c?mrgsrtggﬁslgf;::z:lla . UNIVERSIDADE . .. |Crianca, HIV, doenca,| gpy AN
« Criancase | FEDERAL DO Eva Neri Lo . ~ . IAmbulatorio de tratamento, ’
compreensdo do | 2012 ; . Sul qualitativa | dissertacdo o D JEANINE
brocesso satide-doenca cuidadores | RIO GRANDE | Rubim Pedro pediatria enfermggem,_ historia PORTO
pela crianca DO SUL infantil
Ser-adolescente que Smdromeﬁda .
tem hiv/aids em seu Iml_Jr]odefluencm,L
cotidiano terapéutico: UNIVERSIDADE Stela Maria de o . x Servigo Adauirida, HIV, sade) - RIBEIRO,
perspectivas para o 2011 |adolescentes| FEDERAL DE Mello Padoin Sul qualitativa | dissertacdo especializado do adolescente, ALINE
cuidado de SANTA MARIA _e,nfgrmagt_em CAMMARANO
enfermagem pediétrica, cuidados
de enfermagem
Transi¢éo do UNIVERSIDADE transicdo do | Adolescente. HIV.
adolescente com FEDERAL DE | Betina Horner servico de Transicdo para SANTOS,
hiv/aids para 0s 2015 | adolescentes SANTA Schlindwein Sul qualitativa | dissertacdo | satde infantil |Assisténcia do Adulto.] FABIANA
servigos de referéncia CATARINA Meirelles ao servico de [Enfermagem. Servigos|CRISTINE DOS

adulto

(UFSC)

saude adulto

de Saude
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Titulo Ano | Populagéo Institui¢do Orientador | Regido |Delineamento| Tipo Cenario Descritor Autor
x . Adolescente;
Plantdo educativo para UNIVERSIDADE| Vieira, Neiva . Educacio em Saude; | COSTA ANA
a prevencdo de quantiqualita- | .. x . CRISTINA
2013 |adolescentes| FEDERAL DO Francenely | Nordeste . dissertacdo escola Enfermagem; Doencas
DST/HIV/AIDS com < tiva PEREIRA DE
CEARA Cunha Sexualmente
adolescentes escolares L JESUS
Transmissiveis
Avaliacéo do efeito de Educacéo em Saude.
plantéo educativo para UNIVERSIDADE| Vieira, Neiva Prevencdo de CSETSIQ'NAA
a prevengdo de 2016 | adolescentes| FEDERAL DO Francenely |Nordeste | quantitativa tese escola DST/HIV/AIDS. PEREIRA DE
DST/HIV/AIDS com CEARA Cunha Adolescente.
JESUS
adolescentes escolares Enfermagem.
Cotidiano terapéutico UNIVERSIDADE ImSullr?(;j(;ngceiédnacia
do adolescente que Pacheco, Servigo de e MARQUES,
. L FEDERAL DE . I . ~ A Adquirida; Saude do
convive com hiv:uma | 2016 | adolescentes Zuleyce Maria| Sudeste | qualitativa |dissertacdo| Assisténcia ) CAMILA DA
: P JUIZ DE FORA L Adolescente;
investigacdo a luz da Lessa Especializada ) SILVA
; (UFJF) Enfermagem;
fenomenologia . L
Pesquisa Qualitativa
Significados e sentidos HIV; Sindrome de
d_o ser-jovem-que- o _ Imunode_fl_uer]cm SANTOS,
vivencia-a-terapia- Universidade Stela Maris de Servigo de Adquirida; ERIKA
antiretrovial-para-o- | 2016 Jovens Federal de Santa . Sul qualitativa | dissertacdo | Assisténcia | Adolescente; Adulto
. L - Mello Padoin L - . - EBERLLINE
hiv: contribuicdes da Maria Especializada jovem; Terapia
d : PACHECO DOS
enfermagem para o Antirretroviral de Alta
cuidado em saude Atividade
Enfermagem.
Circulo de cultura com Acompanhados| Educacdo em Saude.
jovens usuarios de UNIVERSIDADE |Patricia Neyva para tratamento Sindrome da PINTO, AGNES
cocaina/crack visando| 2013 Jovens FEDERAL DO da Costa Nordeste | qualitativa |dissertacdo |de dependéncia|] Imunodeficiéncia CAROLINE
a prevencdo do CEARA Pinheiro na comunidade Adquirida. SOUZA

hiv/aids

terapéutica

Adolescente. Drogas
llicitas.
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Titulo Ano | Populagéo Institui¢do Orientador | Regido |Delineamento| Tipo Cenario Descritor Autor
Traducdo, adaptacdo e
validag8o das escalas
Parent-adolescent
Communication Scale UNIVERSIDADE Neiva Saude do adolescente,| GUBERT,
e Partner 2011 |Adolescentes| FEDERAL DO Francenely |Nordeste | quantitativa tese escolas comunicacdo, estudos| FABIANE DO
Communication Scale: CEARA Cunha Vieira de validacao AMARAL.
tecnologia para
prevencédo de
DST/HIV
Entre sombras e
5 o Adolescente. Ego.
representacoes: a UNIVERSIDADE hospital de HIV. Relacdes
construcgdo da . - N . . SPEZANI,
. . DO ESTADO DO |Denize Cristina I referéncia para interpessoais.
identidade 2015 |Adolescentes . Sudeste | qualitativa tese . RENE DOS
. . RIO DE JANEIRQ| de Oliveira o tratamento de Sindrome de
psicossocial dos . . C A SANTOS
(UERJ) HIV/aids imunodeficiéncia
adolescentes que adauirida
vivem com HIV/aids a
Vulnerabilidade de Adolescentes, HIV, TOLEDO
adolescentes ao 2008 | Artigos UNIVERSIDADE |Renata Ferreira Sudeste Revisdo dissertacio | Base de dados Sindrome de MELINA7
HIV/AIDS: revisao g DE SAO PAULO| Takahashi integrativa ¢ imunodeficiéncia MAERA
integrativa adquirida
X x familiares/
Atengzraic;: Zzuge de cuidadores servico Saude da Crianca.
adolescentgs vivendo das criancas |UNIVERSIDADE| Cristiane ambulato%ial de Saude do Adolescente. SILVA,
com HIV/AIDS: 2014 e dos FEDERAL DE Cardoso de Sul quantitativa | dissertacdo infectoloaia HIV. Atencdo CLARISSA
S : adolescentes | SANTA MARIA Paula tolog Priméria a Saide. | BOHRER DA.
avaliagdo dos ivend pediatrica Enf
familiares/cuidadores vivendo com niermagem.
HIV/AIDS
Sexualidade do éﬂiﬁ?ggg?
adolescen?e que Ylve Adolescentes UNIVERSIDADE - Seryu;Ao d_e Sindrome da SEHNEM,
com hiv/aids: o FEDERAL DO Eva Néri — Assisténcia . o
SR 2014 |e profissionas . Sul qualitativa tese . imunodeficiéncia GRACIELA
contribui¢des para a da satide RIO GRANDE | Rubim Pedro Especializada adauirida DUTRA
visibilidade da DO SUL em HIV/aids quirida.
Enfermagem.

educacdo em salde

Educacgdo em salde.
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Titulo Ano | Populagéo Institui¢do Orientador | Regido |Delineamento| Tipo Cenario Descritor Autor
Adolescente.
Reorientagdo do Imil:gdrgl[?ceiédnecia
itinerério terapéutico e adolescentes UNIVERSIDADE | Patricia Neyva Adauirida MAIA,
da promoc&o da salde| 2015 o iovens FEDERAL DO da Costa |Nordeste | qualitativa |dissertacdo ONG or ani(;a 6es.néo CARLOS
de adolescente e ) CEARA Pinheiro go?/ernar%entais COLARES
jovens soropositivos Infeccdes por HIV.
Promogao da Saude.
Avaliacdo da atengéo
priméria a satde de Saiide da crianca
SEIVIGoS de . . .. |[UNIVERSIDADE| Cristiane Se“Y'GP d_e Saude do adolescente.
procedéncia de crianca Profissionais - . ~. | ASsSsisténcia x PIOVESAN,
. 2015 , FEDERAL DE Cardoso de Sul quantitativa | dissertagdo L HIV. Atencéo
e adolescente vivendo de salde Especializada ST GRAZIELA
. SANTA MARIA Paula . primaria a salde.
com HIV vinculados a em HIV/aids Enfermagem
um servico de g
referéncia
Crianga. Familia.

x . Enfermagem
iﬁgﬁf:%:@ssaefg_e UNIVERSIDADE servicode | pediétrica. HIV. POLETTO,
Uma estraté g de. 2014 Criancase | FEDERAL DO |Maria da Graca sul ualitativa | dissertacio saude Sindrome da PAULA
cuidado & criagn 2 que familiares | RIO GRANDE |Corso da Motta g ¢ especializado | imunodeficiéncia MANOELA
e oo hiv/%;li dqs DO SUL em DST/aids adquirida. BATISTA

Ambulatério
hospitalar
Adesdo a terapia x
antirretroviral: estudo FUNDAGAO . - ) .. |SOUZA, ALICE
adolescentes |UNIVERSIDADE| Regina Céllia I . N . Enfermagem; Familia;
com adolescentes e | 2015 famili DE de Olivei Nordeste | qualitativa |dissertacéo hospital Adol - Adesi DE FATIMA
familiares 4 luz do e familiares e Oliveira olescente; Adeséo MORAES
PERNAMBUCO

modelo calgary



http://www.lume.ufrgs.br/browse?type=author&value=Motta,%20Maria%20da%20Gra%C3%A7a%20Corso%20da
http://www.lume.ufrgs.br/browse?type=author&value=Motta,%20Maria%20da%20Gra%C3%A7a%20Corso%20da
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Titulo Ano | Populagéo Institui¢do Orientador | Regido |Delineamento| Tipo Cenario Descritor Autor
Redes de Atengdo;
Perspectiva de Rede A;ZE%? g:urgzr:jza
de Atencdo a Salde de Profissionais UNIVERSIDADE| Cristiane Servigos de Crian a'r satde do KINALSKI,
criangas e 2016 de satide FEDERAL DE Cardoso de Sul qualitativa | dissertacdo salde Adolegsc’ente' HIV: DANIELA DAL
adolescentes vivendo SANTA MARIA Paula especializados . ' ' FORNO
Sindrome da
com HIV o
Imunodeficiéncia
Adquirida
Avaliacéo de Enfermagem.
propostas educativas Adolescente. Doengas
para a prevencéo de UNIVERSIDADE Neiva Sexualmente FREITAS
dst/hiv em 2014 | adolescentes| FEDERAL DO Francenely | Nordeste | quantitativo tese escola Transmissiveis. LYDIA VIEI,R A
adolescentes — uso CEARA Cunha Vieira Educacdo em Saude.
isolado e combinado Tecnologia
de tecnologias educacional.
Orientacdo familiar e
comunitaria da
atencdo priméria a Saude da Crianca.
pro 2015 | Profissionais UFSM Cardoso de Sul quantitativo | mestrado G : T BIBIANA
criancas e salde Imunodeficiéncia
. Paula . < SALES
adolescentes vivendo Adquirida. Atengéo
com hiv vinculados a Priméria & Saude
um servigo
especializado
Papo de adolescente: ’ .
website sobre en e[ngem,,d FERREIRA
. promocéo da salde; ,
sexualld?de ¢ UNIVERSIDADE Patricia Neyva I I educagdo em salde; | ADRIANA
prevencédo de 2014 |Adolescentes| FEDERAL DO inhei Nordeste | quantitativo tese igreja dol .
DST/HIV/AIDS para CEARA Costa Pinheiro ado escente; GOMES
sexualidade; Internet;| NOGUEIRA

adolescentes
envolvidos na igreja’

teologia; religido
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Titulo Ano | Populagéo Institui¢do Orientador | Regido |Delineamento| Tipo Cenario Descritor Autor
Salde da Crianca.
Avaliacéo da atencédo Saude do adolescente.
primaria a salde das - HIV. Sindrome da
criangas e dos L UNIVERSIDADE| ~ Cristiane I . u servicos de Imunodeficiéncia |NASCIMENTO,
: 2014 |Profissionais| FEDERAL DE Cardoso de Sul quantitativa |Dissertagédo - :
adolescentes vivendo APS Adquirida. Servicos | LETICIA DO
A SANTA MARIA Paula , :
com hiv/aids de santa de Salde. Atencédo
maria/rs/br’ Primaria a Satde.
Enfermagem
Salide do Adolescente
Sindrome de
Imunodeficiéncia
Ser-adolescendo que Adquirida/
L enfermagem
tem aids: cotidiano e Sindrome de
possibilidades de UNIVERSIDADE Ivone Imunodeficiéncia PAULA,
cuidado de si. 2008 |Adolescentes| FEDERAL DO Evangelista | Sudeste | qualitativo tese hospitais Adquirida/prevencio CRISTIANE
Contribuigdes da RIO DE JANEIRO|  Cabral g < Con‘zrole 30 | cARDOSO DE
enfermagem no cuidar
. Enfermagem
em salde s
Pediatrica
Saude da Crianca
Cuidados de
Enfermagem
Video educativo com Doencas Sexualmente
enfoque na prevengéo UNIVERSIDADE |Patricia Neyva Trgansmissiveis LUNA,
de DST/AIDS para | 2014 |Adolescentes FEDERAL' DO da Costa Nordeste | qualitativo tese situacdo de rua Educacio em Satide IZAILDO
adolescentes em CEARA Pinheiro ¢ TAVARES
. z Adolescente
situagdo de rua
e o cse
P T erve ﬁ éf’) " Maes de | UNIVERSIDADE|  Maria de servico piblico| 'Munodeficiéncia | LIMA, ANA
enferam gem na 1998 criancas FEDERAL’ DO Nazaré de |Nordeste | qualitativa |dissertacdo dg sapL’Jde Adquirida CLAUDIA
‘mg , ¢ CEARA Oliveira Fraga Patologia FEITOSA
perspectiva de saude X
. Crianga
coletiva
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Titulo Ano | Populagéo Institui¢do Orientador | Regido |Delineamento| Tipo Cenario Descritor Autor
c\r/igLnearsagz)“gggteegteo Familias de |UNIVERSIDADE Te'\r/elzz?r:ha unidades de Crianga; HIV; Familia FREITAS,
dasgfamilias e 2013 |criancas com| FEDERAL DO Gimeniz Nordeste | quantitativo tese referéncia para e V?JI’nerabi,Iidade JULYANA
: > gue até 12 anos CEARA x HIV/aids GOMES
vivem com hiv/aids Galvéo
Siléncio,
silenciamento e - o
ocultamento na terapia - UNIVERSIDADE Ivone ambuAIatquo de HI.V/AI_DS’ Satde da GOMES,
- o Familiares de . I referéncia para|Crianca; Enfermagem| ANTONIO
antiretroviral: 2005 - FEDERAL DO | Evangelista | Sudeste | qualitativo tese - e
. criangas acrianca HIV | e Familia; Saude MARCOS
desvelando o discurso R10 DE JANEIRO Cabral 2 ;
. positiva Coletiva. TOSOLI
de cuidadores de
criangas
Cuidar da crianca HIV; Soropositividade
exposta ao virus da N UNIVERSIDADE _ servico d_e para I:|IV; _ ALVARENGA.
: S Familiares de| FEDERAL DE | Giselle Dupas o . x assisténcia | Transmissdo vertical
imunodeficiéncia | 2014 - ~ Sudeste | qualitativo |dissertacéo . : . |WILLYANE DE
humana: uma criancas SAO CARLOS especializado |de doenga infecciosa; ANDRADE
o : < (UFSCar) em HIV/AIDS | Cuidado da crianga;
trajetoria de apreensdo Enfermagem
A crianca portadora do
virus hiv: UNIVERSIDADE Respresentacio BARBOSA,
representacgies soclals 2009 | enfermeiros DO ESTADO DO AntBnio Sudeste ualitativo | dissertacao hospital Social'pEnfermz em; BRUNO
de enfermeiros e suas RIO DE JANEIRO| Marcos Tosoli a ¢ P oy oo | FERREIRA DO
implicagdes para a (UERJ) ' ¢ SERRADO
prética de cuidado
Criangas nascidas Marli Crianca
expostas ao HIV sob a UNIVERSIDADE Teresinha Casa de anoio e Institucionalizada A
perspectiva da 2010 | criancas FEDERAL DO Gimeniz Nordeste | quantitativa | dissertacéo orfanaqo Criancas Orfas COSTA, ENIA
orfandade e da CEARA Galvio Sorodiagnéstico da
institucionalizacéo AIDS
Instrumento de
qualidade de vida . Unidade Adolescentes
relacionada a salde Criancas, . Especializada AIDS OLIVEIRA,
ara criancas e adolescentes |\ \/ersipADE| ,Re9INA em Tratamento Criancas ANA
padolescer%tes 2016 e seus DE SAO PAULO Aparecida | Sudeste | quantitativa |dissertagdo de Doencas HI\(); CAROLINA
e T pais/cuidador Garcia de Lima oeng GOMES
brasileiros: validacdo os Infecciosas de Instrumentos MARTINS DE
do modulo especifico um hospital Qualidade de vida

HIV-DISABKIDS
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Titulo Ano | Populagéo Institui¢do Orientador | Regido |Delineamento| Tipo Cenario Descritor Autor
Ambiente domiciliar Mées e Marli ambiente
da crianca nascida cuidadoras delUNIVERSIDADE - - , . LIMA, IVANA
exposta ao hivsoba | 2011 | criancas FEDERAL DO T(;eirﬁ]s;rr:ir;a Nordeste | qualitativa |dissertacdo dorgrlica:rl]lagsdas Salde Eﬁl\? rlanca CRISTINA
perspectiva da teoria expostas ao CEARA Galvio ex osgtas VIEIRA DE
ambientalista HIV P
domicilio de
Repercusséo do Mées de Marli familias_ Sindrome de
cotidiano de familias criancas UNIVERSIDADE Teresinha comprometidas Imunodeficiéncia VASCONCE-
. - 2009 ¢ FEDERAL DO . . Nordeste | qualitativo tese pelo HIV e que L - LOS, SIMONE
com criangas nascidas expostas ao CEARA Gimeniz tinham criancas Adquirida. Familia. GONCALVES
expostas ao HIV HIV Galvao verticalmen('ie Crianga
expostas
Infecgdes por
HIV/terapia
Adeséo ao tratamento Sindrome de
medicamentoso de cuidadores de - Imunodeficiéncia GOMES,
criangas vivendo com criancas UNIVERSIDADE Denize Cristina Lo . x amt_)ula}torlo de Adquirida/terapia MARCIA
. . 12004 | . DO ESTADO DO S Sudeste | qualitativa | dissertacdo |pediatria de um . L
AIDS a luz da Teoria vivendo com RIO DE JANEIRO Oliveira hosital Antirretrovirais/uso PEREIRA
das Representagdes AIDS P terapéutico FERNANDES
Sociais Cuidado da Crianca
Cuidadores
Percepcéo Social
Cuidados da crianca,
O encontro de cuidado enfer(r:r?;gi(rj'r?srgfagﬁes
V'V'doee Sila;o(;;]:do da En;lf;?ffa':gss UII:\IEI\[;EE'SAIE S‘SE Maria da Graga Unidade de | enfermeiro-paciente, PAULA,
Enferrgag%m com o 2003 de RIO GRANDE Oliveira Crosse|  Sul qualitativo | dissertacdo| internacdo assisténcia ao CRISTIANE
ser-crianca que enfermagem DO SUL tti pediatrica pamesr}:]eéfg:‘sgrgggem, CARDOSO DE

convive com AIDS

imunodeficiéncia

adquirida



http://www.lume.ufrgs.br/browse?type=author&value=Crossetti,%20Maria%20da%20Gra%C3%A7a%20Oliveira
http://www.lume.ufrgs.br/browse?type=author&value=Crossetti,%20Maria%20da%20Gra%C3%A7a%20Oliveira
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cronica e seus|
respectivos

cuidadores

Titulo Ano | Populagéo Institui¢do Orientador | Regido |Delineamento| Tipo Cenario Descritor Autor
Validacdo de um x ,
. . Educacdo em Saude
Vldr%?n eodtécoag(‘)’%p:ria estantes |UNIVERSIDADE|  Ana Karina Sindrome de BAR'TE%?EA’
P ¢ Pedo 1 5008 | 9 -, FEDERAL DO Bezerra Nordeste | quantitativo tese maternidade Imunodeficiéncia
seguro entre mae soropositivas < L - CHRISTINA
L CEARA Pinheiro Adquirida
soropositiva para o . . MOURA
! Periodo Pds-Parto
HIV e seu filho
Salde da crianca.
. . Familia. Sindrome da
Cuidado a crianga que Familiares Imunodeficiéncia
tem hiv/aids em . UNIVERSIDADE| Cristiane ambulatorio de g
. . - cuidadores de . . N L Adquirida. HIV. POTRICH,
terapia antirretroviral: | 2013 | . FEDERAL DE Cardoso de Sul qualitativa | dissertacdo | pediatria do N .
L criangas com . Terapéutica. Terapia | TASSIANA.
cotidiano do ser- SANTA MARIA Paula hospital . .
familiar-cuidador HIV Anti-Retroviral de
Alta Atividade.
Enfermagem
Enfermagem
c\r/ilzjllnnearsa ggliz?:sdaeo criangas Servico de Sag?ﬁdfgn?:ggga CARVALHO,
¢as exp 85 | UNIVERSIDADE| Lucia Yasuko L Atencao neda. PATRICIA
HIV/Aids por 2015 | expostas ao X I Sudeste | quantitativo tese - | Imunodeficiéncia
L . - DE SAO PAULO |lzumi Nichiata Especializada & - MARIA
transmissao vertical, HIV/Aids : Adquirida
L . DST/Aids - GOMES DE.
Piaui, Brasil Vulnerabilidade em
Saude
criangas de 7
a 12 anos,
sendo 15
criangas
Criancas portadoras de portadorgs do Uni_da_de comportamento
: HIV/ Aids e . especializada - BRAGHETO,
HIV/AIDS: Ana Maria criancas
desenvolvimento | 2008 Seus UNIVERSIDADE Pimenta Sudeste | quantitativo |dissertacdo de tratamento desenvolvimento ANA
. respectivos | DE SAO PAULO de doencas . . CRISTINA
emocional e : Carvalho . X infantil
A . cuidadores e infecciosas de - MAGAZONI
competéncia social - . HIV/Aids
15 criangas um hospital
sem doenca



http://www.repositorio.ufc.br/browse?type=author&value=Pinheiro+%2C+Ana+Karina+Bezerra
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Séao Paulo

Titulo Ano | Populagéo Institui¢do Orientador | Regido |Delineamento| Tipo Cenario Descritor Autor
Revelacéo do biol\l/lézeiscas Sindrome da
d'aﬂﬁ?:;‘;zggs cf)'r' hos que  |UNIVERSIDADE|  Alberto Servico de 'L“ﬁ“ﬁ?f;;c'ﬁwa ALMEIDA,
ransmissio verFt)icaI do 2012 [acompanham| FEDERAL DE Manuel Sul qualitativa | dissertacéo |infectologia de revelaq 30 da,ver da, de PAMELA
e os filhos | SANTA MARIA Quintana um hospital ac . '| BATISTA DE
hiv: significados para infectados salide da crianca,
as maes salde do adolescente
pelo HIV
Crianca
institucionalizada
Existir de criangas Enfermagem
com AIDS em casa de . UNIVERSIDADE . Casa de Apoio| pediatrica Paterson, | MEDEIROS,
. criancas com| FEDERAL DO |Maria da Graca I . x - . .
apoio sob o olhar da | 2007 . Sul qualitativa | dissertacdo [a Criancas com| Josephine Sindrome |[HILDA MARIA
) aids RIO GRANDE |Corso da Motta ; . oA
teoria de Paterson e HIV/aids de imunodeficiéncia FREITAS
DO SUL A
Zderad adquirida : Crianca
Teoria de enfermagem
Zderad, Loretta
intantl & o6 sisemas Aids
de informacio: limites Emiko Iniquidade social NICHIATA,
o ossibiﬁdades da_ | 2001 Banco de |UNIVERSIDADE voshikawa | Sudeste | documental tese Municipio de | Transmisséo vertical LUCIA
ep x ] dados DE SAO PAULO Sé&o Paulo de doenca YASUKO
intervencdo em sadde Egry A
. . Vigilancia 1IZUMI
coletiva na cidade de

epidemioldgica



http://www.lume.ufrgs.br/browse?type=author&value=Motta,%20Maria%20da%20Gra%C3%A7a%20Corso%20da
http://www.lume.ufrgs.br/browse?type=author&value=Motta,%20Maria%20da%20Gra%C3%A7a%20Corso%20da
http://www.lume.ufrgs.br/browse?type=subject&value=Crian%C3%A7a%20institucionalizada
http://www.lume.ufrgs.br/browse?type=subject&value=Crian%C3%A7a%20institucionalizada
http://www.lume.ufrgs.br/browse?type=subject&value=Enfermagem%20pedi%C3%A1trica
http://www.lume.ufrgs.br/browse?type=subject&value=Enfermagem%20pedi%C3%A1trica
http://www.lume.ufrgs.br/browse?type=subject&value=Paterson,%20Josephine
http://www.lume.ufrgs.br/browse?type=subject&value=Paterson,%20Josephine
http://www.lume.ufrgs.br/browse?type=subject&value=S%C3%ADndrome%20de%20imunodefici%C3%AAncia%20adquirida%20:%20Crian%C3%A7a
http://www.lume.ufrgs.br/browse?type=subject&value=S%C3%ADndrome%20de%20imunodefici%C3%AAncia%20adquirida%20:%20Crian%C3%A7a
http://www.lume.ufrgs.br/browse?type=subject&value=S%C3%ADndrome%20de%20imunodefici%C3%AAncia%20adquirida%20:%20Crian%C3%A7a
http://www.lume.ufrgs.br/browse?type=subject&value=Teoria%20de%20enfermagem
http://www.lume.ufrgs.br/browse?type=subject&value=Zderad,%20Loretta
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Comunicacao do diagnostico de infeccdo pelo HIV para crianca: protocolo de revisao de
escopo

Questao de revisao/objetivo

O objetivo desta revisdo de escopo é mapear como ocorre a comunicac¢do do diagnostico de
infeccdo pelo HIV para a crianca.

A questdo desta revisdo é: como ocorre a comunicacao do diagnoéstico de infeccdo pelo HIV
para a crianca?

Introducéo

A infeccdo pelo HIV na infancia implica em demandas de cuidado para a familia e
para os profissionais de salde, dentre as quais esta a comunica¢do do diagnostico, o qual pode
ser compreendido como a comunicacdo de uma ma noticia, por tratar de uma condicao
soroldgica permanente (GALANO et al.,, 2014). Ma noticia é definida como qualquer
informacdo de contetdo desagradavel relacionada ao usuario e transmitida a ele ou ao seu
familiar que envolva mudanca drastica na perspectiva de futuro e ou progndstico de saude
(ARAUJO, LEITAO, 2012)

Esta comunicacdo pode implicar na revelacdo de mais de uma verdade, pois quando se
tratar de transmissdo vertical pode indicar a necessidade de revelar também a condigdo
soroldgica da mdae ou situacdes de adogdo. Quando esta comunicacdo for de transmissao
horizontal pode requerer intervencdes psicolégicas, incluindo, conversas acerca de violéncia
sexual, dentre outros aspectos (VRANDA, MOTHI, 2013). Majoritariamente, a infec¢do pelo
HIV na infancia tem como categoria de exposicdo, a transmissdo vertical, sendo uma
exposicao decorrente da condicao soroldgica materna, por vezes, também paterna.

A comunicacdo de ma noticia para a crianga devera ser desenvolvida de modo gradual,
progressivo e continuo. Gradual, conforme a maturidade cognitiva da crianca e manifestacdes
de curiosidade; progressivo, por ter avan¢cos na quantidade e na qualidade de informacdes; e,
continuo, por permanecer em acompanhamento apds a comunicacdo (BRASIL, 2017
ZANON, PAULA, PADOIN, 2016; VREEMAN et al., 2013).

Mesmo tratando-se de uma verdade complexa, a crianga tem o direito de saber do seu
diagndstico.* Esse direito envolve questdes bioéticas, como autonomia, beneficéncia e néo
maleficéncia. O principio da beneficéncia de saber a verdade incentiva a comunicagéo franca
na familia e repercute no desenvolvimento da autonomia da crianca para o cuidado de si. A
ndo maleficéncia se refere as preocupacgdes acerca dos sentimentos das criancas frente aos
demais, o que reforca a necessidade de considerar a individualidade na avaliagdo de cada

familia ao planejar a revelagédo do diagnostico (ZANON et al., 2016). Nesta dire¢éo, a decisdo
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de quem deveréa contar, quando e como fazé-lo pode implicar em adiamento ou retencdo desta
informagdo, repercutindo na prevaléncia de criangas transitando para a adolescéncia sem o
acesso a informacdes verdadeiras e completas do diagndstico (KALLEM et al., 2011).

O acesso as informacdes perpassa a comunicacdo do diagndstico, que € uma atribuicdo
médica. Ressalta-se que a premissa dessa comunicacdo ser de modo gradual, progressivo e
continuo perpassa o envolvimento de uma equipe multiprofissional capacitada para preparar
os familiares, com habilidades para comunicacdo, tais como: sensibilidade, empatia, respeito e
disponibilidade para sanar duvidas (NZOTA et al., 2015). Nesta direcdo, a equipe precisa
estar comprometida desde o planejamento até o acompanhamento das repercussdes na vida
dos envolvidos (PHUMA-NGAIYAYE, DARTEY, 2015).

A comunicacdo envolve emissor e receptor, mensagem, canal de comunicacéo, ruidos
e falhas. Quando o emissor é o profissional de salde, o receptor sdo os familiares e quando
estes sdo 0s emissores, 0 receptor é a crianga. Cabe destacar que podem ser utilizados recursos
tecnoldgicos como a criacgdo e utilizagdo de personagens vivendo com HIV ou videos. Neste
sentido, antes da nomeacdo da doenca é pertinente ofertar explicacGes parciais acerca da
importancia da tomada das medicacdes e 0s mecanismos de acdo dos virus no organismo, sem
nomear o diagnostico (VAZ et al., 2010).

Por vezes, a comunicacdo do diagndstico € realizada com ruidos na transmissdo da
mensagem, prejudicando ou alterando a compreensdo do receptor. Os ruidos podem estar
relacionados com a complexidade no vocabulédrio e a velocidade em que é fornecida a
informacao, relutancia em fazer questionamentos, informacdes enganosas por influéncia dos
familiares, na tentativa de proteger a crianga de sofrimento (NZOTA et al., 2015; RUJUMBA,
MBASAALAKI-MWAKA, NDEEZI, 2010).

Algumas barreiras, seja dos familiares ou dos profissionais, podem impedir que a
revelacdo da verdade aconteca, reconhecidas como falhas na comunicagdo (SILVA, 2005). Os
familiares podem sentir culpa, tentar proteger ou temer o preconceito. Os profissionais, por
atribuirem a comunicacdo do diagnostico somente ao médico, podem se eximir da
corresponsabilidade (VAZ et al., 2010; HABERER et al., 2011; QIAO, LI, STANTON,
2014).

Para o planejamento desta reviséo foi realizada uma busca no Cochrane Database of
Systematic Reviews (CDSR), JBI Database of Systematic Reviews and Implementation
Reports (JBIDSRIR) e International Prospective Register of Systematic Reviews
(PROSPERO) pela qual foram identificados estudos de revisdo que fortaleceram sua

justificativa. Destaca-se a investigacdo de ferramentas para auxiliar na comunica¢do do
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diagndstico de HIV para a crianga. Os resultados evidenciaram recursos inapropriados, que
podem induzir a associagd0es negativas, como julgamento dos pais por comportamento
promiscuo e temor ao virus representado como vildo (WRIGHT et al., 2017). Outra revisao
investigou os fatores que influenciam esta comunicacéo, incluindo barreiras e vantagens, bem
como 0 impacto da comunicagdo sobre os aspectos fisicos e emocionais, em contexto de
paises com baixa e média renda. Evidenciou que o suporte psicossocial pode ajudar na
comunicacdo e indicou a necessidade de pesquisas para implementar a comunicacao coerente
a idade e cultura (VREEMAN et al., 2013).

Considerando a lacuna de sistematizagdo para comunicacdo deste diagnostico, que
demanda capacitacdo profissional e preparo tanto dos profissionais quanto dos familiares, e
reconhecendo a necessidade e a complexidade de garantir o direito da crianca de saber a
verdade, propde-se mapear e examinar a literatura acerca desta comunicacdo. Buscar-se-a
evidéncias desde o planejamento, perpassando 0 momento da comunicacdo do diagnostico de
infeccdo pelo HIV, até suas repercussdes. Este mapeamento fornecerd subsidios para a
atuacdo dos profissionais de saude.

Cabe destacar que ndo foram encontradas revisGes de escopo ou revisdes sistematicas
realizadas ou em andamento com o mesmo objetivo, justificando assim, a realizacdo deste
estudo. Trata-se de uma revisdo de escopo que adotard a metodologia do Instituto Joanna
Briggs (PETERS et al., 2015).

Palavras-chave: child health; truth disclosure; HIV; hiv infections; scoping review.
Critérios de incluséo
Participantes

A atual revisdo considerara estudos com criangas até 9 anos,'® adolescentes de 10 a 19
anos® infectados pelo HIV na infancia, profissionais de satde ou familia (independente da
determinacédo conceitual utilizada no estudo primario, seja familia ou familiar) que tratem de
comunicacdo do diagndstico de infeccdo pelo HIV na infancia, independente do sexo e nivel
socioecondmico. Justifica-se a incluséo de criangas por primar pela comunicagdo em tempo
oportuno, 0 mais precoce possivel, de acordo com as caracteristicas de cada fase do
desenvolvimento. Entretanto, a comunicacdo pode se estender, o que indica a necessidade de
inclusdo de adolescentes infectados pelo HIV na infancia. A inclusdo dos profissionais €
coerente por serem emissores dessa comunicagdo tanto para familia quanto para as criangas e
adolescentes. A familia pode ser tanto receptora da comunicacdo quanto emissora para a
crianga e adolescente. Cabe ressaltar que familia podera remeter ao lago familiar como uma

relagdo marcada pela identificacdo estreita e duradoura entre pessoas que reconhecem direitos
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e deveres mutuos. Essa identificacdo pode ter origem em fatos alheios a vontade da pessoa
(lagos biologicos, territoriais), em aliangas conscientes e desejadas (casamento, compadrio,
adocdo) ou em atividades realizadas em comum (compartilhar o cuidado de uma crianca ou de
um ancido, por exemplo).®
Conceito

O conceito que serd abordado nos estudos dessa revisdo sera a comunicacdo do
diagnostico de infeccdo pelo HIV. O interesse inclui desde o planejamento, momento da
comunicacdo do diagndstico e repercussdes desta comunicacdo, que podem ser fisicas,
emocionais e sociais.
Contexto

N&o haverad delimitacdo de contexto, no intuito de possibilitar o mapeamento das
diferentes etapas (planejamento, comunicacdo e repercussdes); contemplar os emissores
profissionais e familiares, bem como os receptores que pode ser membros da familia e/ou a
crianca; e, os diferentes ambientes onde a comunicagdo acontece (hospitalar, ambulatorial,
domiciliar).
Tipos de estudos

A revisdo considerara estudos de pesquisa primaria, com delineamentos quantitativos,
incluindo estudos experimentais, descritivos e observacionais, relatando quaisquer dados
quantitativos que possam ser incluidos na revisao e/ou qualitativos, incluindo fenomenologia,
teoria fundamentada nos dados, etnografia, participativas e descricdo qualitativa, além de
revisdes sistematicas e artigos de opinido.
Método
Estratégia de busca

Seré utilizada uma estratégia de busca em trés etapas. Inicialmente, foi realizada uma
busca nas bases de dados PubMed e Scopus para identificar artigos sobre o tema, seguido pela
andlise de palavras contidas nos titulos, resumos e termos utilizados para descrever os artigos.

Apds, formulou-se uma estratégia de busca para PubMed, apresentada no Apéndice 1.
A terceira etapa consistira em acessar a lista de referéncia dos estudos incluidos. Ainda, a
literatura cinzenta podera ser acessada para contextualizar e discutir os artigos analisados.
Fontes de busca

Os idiomas incluidos nesta revisdo serdo portugués, inglés e espanhol. As bases de
dados incluidas serdo PubMed, CINAHL, Scopus, Web of Science, Index Psi Periddicos,
PsycINFO, ERIC, Edubase e BVS.
Extracdo dos dados
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A extracdo de dados sera realizada por dois revisores independentes. Se houver
desacordo, sera resolvido por um terceiro revisor. As referéncias serdo gerenciadas pelo
software Mendeley. A extracdo dos dados e informacGes relevantes para a revisao serdo
apresentados em formato de tabela e grafico, conforme detalhado no Apéndice Il, podendo ser
refinado para incluir outras informagdes importantes para a revisao.

Mapeamento dos dados

Os dados extraidos serdo representados em tabela, graficos e quando apropriado, em
forma descritiva, para auxiliar na apresentacdo dos dados, coerente com o objetivo da reviséo.
A apresentacdo dos resultados sera em subgrupos relacionados com o planejamento, revelacdo
da verdade, que pode envolver diferentes estratégias a depender dos receptores (membros da
familia e/ou criancas), e repercussdes acerca da comunicacdo do diagnostico de infecgédo pelo

HIV na infancia.

Apéndice I: Estratégia de busca para o0 PubMed

Search ID Search strategy Results
#1 CCCCCctruth disclosure”[Title/Abstract] OR "truth| 28312
disclosures"[Title/Abstract]) OR "disclosure of

diagnosis"[Title/Abstract]) OR "self disclosure”[Title/Abstract]) OR
"disclosure ~ communication"[Title/Abstract])) = OR  "disclosure
concept"[Title/Abstract]) OR "'communication
source"[Title/Abstract]) OR "communication sources"[Title/Abstract])
OR "communication barrier"[Title/Abstract]) OR "communication
barriers"[Title/Abstract]) OR "patient provider
communication"[Title/Abstract])) OR  "truth  disclosure"[MeSH
Terms]) OR "self disclosure”[MeSH Terms]) OR "communication
barriers"[MeSH Terms]

#2 CCCCCCCCaae caregivers [ Title/Abstract]  OR  “caregivers  of | 3451482
children"[Title/Abstract])) OR  "family"[Title/Abstract]) OR
"families"[Title/Abstract]) OR  "parents"[Title/Abstract]) OR
"children"[Title/Abstract]) OR "child"[Title/Abstract]) OR
"pediatrics"[Title/Abstract])) OR  "infant"[Title/Abstract]) OR
"preschool"[Title/Abstract])) OR "pre-school"[Title/Abstract]) OR
"newborn”[Title/Abstract]) OR "parents"[MeSH Terms]) OR
"child"[MeSH Terms]) OR "child, preschool"[MeSH Terms]) OR
"infant"[MeSH Terms]) OR “pediatrics"[MeSH Terms]) OR
"caregivers"[MeSH Terms]) OR "family"[MeSH Terms]

#3 ((((((((("niv[Title/Abstract] OR  "human  immunodeficiency| 412259
virus"[Title/Abstract]) OR "aids"[Title/Abstract]) OR
"hiv/aids"[Title/Abstract])) OR "acquired immune deficiency
syndrome”[Title/Abstract]) OR  "acquired immunodeficiency
syndrome"[Title/Abstract]) OR "hiv'[MeSH Terms]) OR "acquired
immunodeficiency syndrome”[MeSH Terms]) OR “infectious disease
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transmission, vertical'[MeSH Terms]) OR "hiv seropositivity"[MeSH
Terms]) OR "hiv infections"[MeSH Terms]

#4 | ((#1) AND #2) AND #3 878

#5 ((#1) AND #2) AND #3 AND (English[lang] OR Portuguese[lang] 849
OR Spanish[lang])

Apéndice II: Instrumento de extragdo dos dados

Utilizacdo
Autor | Ano | Objetivo | Pais | Método | Participantes | Conceito | Contexto | Resultados | de recurso
tecnolégico

Referéncias

1. GALANGO, E. et al. Diagnostic disclosure of HIV/Aids to children: an experience report.
Psicol Cienc Prof. v. 34, n. 2, p. 500-511, 2014

2. ARAUJO, J. A.; LEITAO, E. M. P. A Comunicacdo de Mas Noticias: Mentira Piedosa ou
Sinceridade Cuidadosa. Rev HUPE. v. 11, n. 2, p. 58-62, 2012.

3. VRANDA, M. N.; MOTHI, S. N. Psychosocial Issues of Children Infected with
HIV/AIDS. Indian J Psychol Med. v. 35, n. 1, p. 19-22, 2013.

4. BRASIL. Ministério da Saude. Protocolo clinico e diretrizes terapéuticas para manejo
da infeccdo pelo hiv em criancas e adolescentes. Brasilia, 2017.

5. ZANON, B.P.; PAULA, C. C.; PADOIN, S. M. M. Revealing an HIV diagnosis for
children and adolescents: subsidy for the practice of care. Rev Gaucha Enferm. v. 37, n.
spe:e2016-00401, 2016.

6. VREEMAN, R. C. et al. Disclosure of HIV status to children in resource-limited settings: a
systematic review. J Int AIDS Soc. v. 16:18466, 2013.

7. ZANON, B. P. et al. Revelacdo do diagndstico de HIV dos pais. Rev Bioet v. 24, n. 3, p.
557-566, 2016.

8. KALLEM, S. et al. Prevalence and Pattern of Disclosure of HIV Statusin HIV Infected
Children in Ghana. AIDS Behav. v. 15, n. 6, p. 1121-1127, 2011.
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9. NZOTA, M. S. et al. Determinants and processes of HIV status disclosure to HIV - infected
children aged 4 to 17 years receiving HIV care services at Baylor College of Medicine
Children’s Foundation Tanzania, Centre of Excellence (COE) in Mbeya: a cross-sectional
study. BMC Pediatrics. 2015,15:81.

10. PHUMA-NGAIYAYE, E. E.; DARTEY, A. F. Experiences of children living with HIV
and AIDS following their diagnosis disclosure in Mzuzu, Malawi. Vulnerable Child Youth
Stud. v. 10, n. 4, p. 357-365, 2015.

11. VAZ, L. M. et al. Telling children they have HIV: lessons learned from findings of a
qualitative study in Sub-Saharan Africa. AIDS Patient Care STDS. v. 24, n. 4, p. 247-256,
2010.

12. RUJUMBA, J.; MBASAALAKI-MWAKA, C. L.; NDEEZI, G. Challenges faced by
health workers in providing counselling services to HIV-positive children in Uganda: a
descriptive study. J Int AIDS Soc. v. 13, n. 9, 2010.

13. SILVA, M. J. P. Comunicacdo tem remédio. Ed Saraiva. 2005.

14. HABERER, J. E. et al. Excellent adherence to antiretrovirials in HIV+ Zambain children
is compromised by disrupted routine, HIV nondisclosure and paradoxical income effects. Plos
One. v. 6, n. 4, p:e18505, 2011.

15. QIAOQ, S.; LI, X.; STANTON, B. Practice and Perception of Parental HIV Disclosure to
Children in Beijing, China. Qualitative Health Research. v. 24, n. 9, p.1276-1286, 2014.

16. WRIGHT, S. et al. Talking to children about their HIV status: a review of available
resources, tools, and models for improving and promoting pediatric disclosure. AIDS Care.
v. 29, n. 8, p. 1019-1025, 2017.

17. PETERS, M. D. et al. Guidance for conducting systematic scoping reviews. Int J Evid
Based Health. v. 13, n. 3, p. 141-146, 2015.

18. WHO. World Health Organization. Child and adolescent health and development.
Geneva, 2004.

19. FONSECA C. Family conceptions and practices of intervention: an anthropological
contribution. Saude e Sociedade. v. 14, n. 2, p. 50-59, 2005.
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APENDICE C - ESTRATEGIAS DE BUSCA NAS BASES DE DADOS

BASE ESTRATEGIA (04/01/2020) TOTA |FILTROS TOTA
L L
BVS (tw: (tw:((tw:((mh:((mh:(revelacdo da 854 “LILACS"OR |96
verdade)) OR (mh:(revelacdo)) OR "BDENF" OR
(mh:(acesso a informagéo)) OR "INDEXPSI
(mh:(barreiras de comunicacdo)))) OR 96
(tw:((tw:(comunicacgéo da verdade)) OR "pt" OR "en"
(tw:(barreiras na comunicacéo)) OR OR "es" 60
(tw:(dificuldade na comunicacdo)) OR
(tw:(falta de capacitacéo para comunicar)) "recorte
OR (tw:(falar a verdade)) OR (tw:(ma temporal”

noticia)) OR (tw:(noticia ruim)) OR
(tw:(descobrir a verdade )))) OR
(tw:((tw:(revelacdo da verdade)) OR
(tw:(revelacdo)) OR (tw:(acesso a
informacdo)) OR (tw:(barreiras de
comunicagéo)))))) AND
(tw:((mh:((mh:(cuidadores)) OR
(mh:(familia)) OR (mh:(pais)) OR
(mh:(crianca)) OR (mh:(pré-escolar)) OR
(mh:(lactente)) OR (mh:(recém-nascido))
OR (mh:(pediatria)))) OR
(tw:((tw:(familiares)) OR (tw:(pais)) OR
(tw:(parentes)) OR (tw:(infantil)))) OR
(tw:((tw:(cuidadores)) OR (tw:(familia))
OR (tw:(pais)) OR (tw:(crianga)) OR
(tw:(pré-escolar)) OR (tw:(lactente)) OR
(tw:(recém-nascido)) OR
(tw:(pediatria)))) )) AND
(tw:((tw:((mh:(hiv)) OR (mh:(sindrome de
imunodeficiéncia adquirida)))) OR
(tw:((tw:(virus da imunodeficiéncia
humana)) AND (tw:(aids)))) OR
(tw:((tw:(hiv)) OR (tw:(sindrome de
imunodeficiéncia adquirida)))) ))) )) AND
(instance:"regional™)

tw ((tw: (tw: ((tw: ((mh:((mh:(revelacdo da
verdade)) OR (mh:(revelagédo)) OR
(mh:(acesso a informagéo)) OR
(mh:(barreiras de comunicacdo)))) OR
(tw:((tw:(comunicacéo da verdade)) OR
(tw:(barreiras na comunicagdo)) OR
(tw:(dificuldade na comunicagdo)) OR
(tw:(falta de capacitacéo para comunicar))
OR (tw:(falar a verdade)) OR (tw:(méa
noticia)) OR (tw:(noticia ruim)) OR
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(tw:(descobrir a verdade )))) OR
(tw:((tw:(revelacdo da verdade)) OR
(tw:(revelacdo)) OR (tw:(acesso a
informacao)) OR (tw:(barreiras de
comunicagéo)))))) AND
(tw:((mh:((mh:(cuidadores)) OR
(mh:(familia)) OR (mh:(pais)) OR
(mh:(crianca)) OR (mh:(pré-escolar)) OR
(mh:(lactente)) OR (mh:(recém-nascido))
OR (mh:(pediatria)))) OR
(tw:((tw:(familiares)) OR (tw:(pais)) OR
(tw:(parentes)) OR (tw:(infantil)))) OR
(tw:((tw:(cuidadores)) OR (tw:(familia))
OR (tw:(pais)) OR (tw:(crianca)) OR
(tw:(pré-escolar)) OR (tw:(lactente)) OR
(tw:(recém-nascido)) OR
(tw:(pediatria)))) )) AND

(tw: ((tw:((mh:(hiv)) OR (mh:(sindrome de
imunodeficiéncia adquirida)))) OR
(tw:((tw:(virus da imunodeficiéncia
humana)) AND (tw:(aids)))) OR
(tw:((tw:(hiv)) OR (tw:(sindrome de
imunodeficiéncia adquirida)))) ))) )) AND
(instance:"regional™)) AND (
db:("LILACS" OR "BDENF" OR
"INDEXPSI") AND la:("pt" OR "en" OR
"es")) AND (year_cluster:[2011 TO
2020])

PUBMED

(ceecccecccc("truth

disclosure”[Title/Abstract] OR "disclosure
of diagnosis"[Title/Abstract]) OR "self
disclosure”[Title/Abstract]) OR
"disclosure
communication”[Title/Abstract]) OR
"disclosure concept”[Title/Abstract]) OR
"communication source"[Title/Abstract])
OR "communication
barrier"[Title/Abstract]) OR "patient
provider communication”[Title/Abstract])
OR "truth telling"[Title/Abstract]) OR
"bad news"[Title/Abstract]) OR "truth
disclosure”[MeSH Terms]) OR "self
disclosure"[MeSH Terms]) OR
"communication barriers"[MeSH Terms])
AND
CCCCCeca caregivers [ Title/ Abstract
] OR "caregivers of
children"[Title/Abstract]) OR
"family"[Title/Abstract]) OR
"families"[Title/Abstract]) OR

945

(English[lang]
OR
Portuguese[lang
]OR
Spanish[lang])

“recorte
temporal”

915

382
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"parents”[Title/Abstract]) OR
"children”[Title/Abstract]) OR
"child"[Title/Abstract]) OR
"pediatrics"[Title/Abstract]) OR
"infant"[Title/Abstract]) OR
"preschool"[Title/Abstract]) OR "pre-
school"[Title/Abstract]) OR
"newborn”[Title/Abstract]) OR
"parents”[MeSH Terms]) OR
"child"[MeSH Terms]) OR "child,
preschool”[MeSH Terms]) OR
"infant"[MeSH Terms]) OR
"pediatrics"[MeSH Terms]) OR
"caregivers"[MeSH Terms]) OR
"family”"[MeSH Terms] OR
"paediatric”[Title/Abstract])) AND
(((((((("hiv[Title/Abstract] OR "human
immunodeficiency virus"[Title/Abstract])
OR "aids"[Title/Abstract]) OR
"hiv/aids"[Title/Abstract]) OR "acquired
immune deficiency
syndrome"[Title/Abstract]) OR "acquired
immunodeficiency
syndrome"[Title/Abstract]) OR
"hiv"[MeSH Terms]) OR "acquired
immunodeficiency syndrome"[MeSH
Terms]) OR "infectious disease
transmission, vertical"[MeSH Terms]) OR
"hiv seropositivity"[MeSH Terms]) OR
"hiv infections"[MeSH Terms]))

(ccccccccccc(truth
disclosure"[Title/Abstract] OR "disclosure

of diagnosis"[Title/Abstract]) OR "self
disclosure"[Title/Abstract]) OR
"disclosure
communication”[Title/Abstract]) OR
"disclosure concept”[Title/Abstract]) OR
"communication source"[Title/Abstract])
OR "communication
barrier"[Title/Abstract]) OR "patient
provider communication”[Title/Abstract])
OR "truth telling"[Title/Abstract]) OR
"bad news"[Title/Abstract]) OR "truth
disclosure”"[MeSH Terms]) OR "self
disclosure”[MeSH Terms]) OR
"communication barriers"[MeSH Terms])
AND
CCCCCCCecc caregivers [ Title/ Abstract
] OR "caregivers of
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children"[Title/Abstract]) OR
"family"[Title/Abstract]) OR
"families"[Title/Abstract]) OR
"parents”[Title/Abstract]) OR
"children"[Title/Abstract]) OR
"child"[Title/Abstract]) OR
"pediatrics"[Title/Abstract]) OR
"infant"[Title/Abstract]) OR
"preschool"[Title/Abstract]) OR "pre-
school"[Title/Abstract]) OR
"newborn”[Title/Abstract]) OR
"parents”[MeSH Terms]) OR
"child"[MeSH Terms]) OR “child,
preschool”[MeSH Terms]) OR
"infant"[MeSH Terms]) OR
"pediatrics"[MeSH Terms]) OR
"caregivers"[MeSH Terms]) OR
"family"[MeSH Terms] OR
"paediatric”[Title/Abstract])) AND
(((((((((C*hiv"[Title/ Abstract] OR "human
immunodeficiency virus"[Title/Abstract])
OR "aids"[Title/Abstract]) OR
"hiv/aids"[Title/Abstract]) OR "acquired
immune deficiency
syndrome"[Title/Abstract]) OR "acquired
immunodeficiency
syndrome"[Title/Abstract]) OR
"hiv"[MeSH Terms]) OR "acquired
immunodeficiency syndrome"[MeSH
Terms]) OR "infectious disease
transmission, vertical"[MeSH Terms]) OR
"hiv seropositivity"[MeSH Terms]) OR
"hiv infections"[MeSH Terms])) AND
(("2011/01/01"[PDAT] :
"2020/01/04"[PDAT]) AND
(English[lang] OR Portuguese[lang] OR
Spanish[lang]))

CINAHL

ab((truth disclosure) OR (disclosure of
diagnosis) OR (self disclosure) OR
(communication disclosure) OR
(communication source) OR
(communication sources) OR (barrier to
communication) OR (barriers
communication) OR (patient provider
communication) OR (communication
health provider patient) OR (truth telling)
OR (bad news)) AND ab((caregivers) OR
(children caregivers) OR (family) OR
(families) OR (parents) OR (children) OR
(child) OR (pediatrics) OR (infant) OR

202

Revistas
académicas

Recorte
temporal

192

133
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(preschool) OR (newborn) OR
(paediatric)) AND ab((hiv) OR (human
immunodeficiency virus) OR (aids) OR
(hiv/aids) OR (acquired immune
deficiency syndrome) OR (acquired
immunodeficiency syndrome) OR
(transmission of infectious disease) OR
(hiv infections))

Scopus

( (TITLE-ABS-KEY ( "truth disclosure™ )
OR TITLE-ABS-KEY ( "disclosure of
diagnosis™ ) OR TITLE-ABS-KEY ( "self
disclosure™ ) OR TITLE-ABS-KEY (
"disclosure communication™ ) OR TITLE-
ABS-KEY ( "disclosure concept” ) OR
TITLE-ABS-KEY ( "communication
source” ) OR TITLE-ABS-KEY (
"communication barrier" ) OR TITLE-
ABS-KEY ( "patient provider
communication” ) OR TITLE-ABS-KEY
( "truth telling" ) OR TITLE-ABS-KEY (
"bad news" ) )) AND ( ( TITLE-ABS-
KEY ( caregivers ) OR TITLE-ABS-KEY
( "caregivers of children” ) OR TITLE-
ABS-KEY ( family ) OR TITLE-ABS-
KEY (families ) OR TITLE-ABS-KEY (
parents ) OR TITLE-ABS-KEY ( children
) OR TITLE-ABS-KEY ( child ) OR
TITLE-ABS-KEY ( pediatrics ) OR
TITLE-ABS-KEY (infant) OR TITLE-
ABS-KEY ( preschool ) OR TITLE-ABS-
KEY ( "pre-school") OR TITLE-ABS-
KEY (newborn))) AND (( TITLE-
ABS-KEY (hiv) OR TITLE-ABS-KEY (
"human immunodeficiency virus" ) OR
TITLE-ABS-KEY (aids ) OR TITLE-
ABS-KEY ( hiv/aids ) OR TITLE-ABS-
KEY ( "acquired immune deficiency
syndrome" ) OR TITLE-ABS-KEY (
"acquired immunodeficiency syndrome™ )

))

( TITLE-ABS-KEY ( "truth disclosure™
OR "disclosure of diagnosis" OR "self
disclosure™ OR "disclosure
communication™ OR "disclosure concept
OR "communication source” OR
"communication barrier" OR "patient
provider communication” OR "truth
telling” OR "bad news" ) AND TITLE-
ABS-KEY ( "caregivers" OR "caregivers

976

(LIMIT-TO (
DOCTYPE,,

“ar'))

(LIMIT-TO (
LANGUAGE ,
"English” ) OR
LIMIT-TO (
LANGUAGE,
"Portuguese™ )
OR LIMIT-TO (
LANGUAGE ,
"Spanish™ ) )
Recorte
temporal

876

847

408




169

of children” OR "family" OR "families"
OR "parents” OR "children” OR "child"
OR "pediatrics” OR "infant" OR
"preschool” OR "pre-school” OR
"newborn™ ) AND TITLE-ABS-KEY (
"hiv" OR "human immunodeficiency
virus" OR "aids" OR "hiv/aids" OR
"acquired immune deficiency syndrome™
OR "acquired immunodeficiency
syndrome” ) ) AND ( LIMIT-TO (
DOCTYPE , "ar") ) AND ( LIMIT-TO (
LANGUAGE , "English" ) OR LIMIT-TO
( LANGUAGE , "Spanish" ) OR LIMIT-
TO ( LANGUAGE , "Portuguese™ ) )
AND ( LIMIT-TO (PUBYEAR, 2019)
OR LIMIT-TO (PUBYEAR, 2018 ) OR
LIMIT-TO (PUBYEAR, 2017 ) OR
LIMIT-TO (PUBYEAR, 2016 ) OR
LIMIT-TO (PUBYEAR, 2015) OR
LIMIT-TO (PUBYEAR, 2014 ) OR
LIMIT-TO (PUBYEAR, 2013 ) OR
LIMIT-TO (PUBYEAR, 2012) OR
LIMIT-TO (PUBYEAR, 2011))

WoS

TOPICO: (“truth disclosure” OR
“disclosure of diagnosis” OR “self
disclosure” OR “communication
disclosure” OR “communication source”
OR “communication sources” OR “barrier
to communication” OR “barriers
communication” OR “patient provider
communication” OR “communication
health provider patient” OR “truth telling”
OR “bad news”) AND TOPICO:
(caregivers OR “children caregivers” OR
family OR families OR parents OR
children OR child OR pediatrics OR
infant OR preschool OR newborn OR
paediatric) AND TOPICO: (hiv OR
“human immunodeficiency virus” OR
aids OR “hiv/aids” OR “acquired immune
deficiency syndrome” OR “acquired
immunodeficiency syndrome” OR
“transmission of infectious disease” OR
“hiv infections™) Tempo estipulado:
Todos os anos. Indices: SCI-
EXPANDED, SSCI, A&HCI, CPCI-S,
CPCI-SSH, ESCI.

208

TIPOS DE
DOCUMENTO:
( ARTICLE)

IDIOMAS: (
ENGLISH OR
SPANISH )

Recorte
temporal

190

188

93

PsycINFO

Abstract: “truth disclosure” OR
“disclosure of diagnosis” OR “self

64

Nao foi usado
filtroano e
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disclosure” OR “communication
disclosure” OR “communication source”
OR “communication sources” OR “barrier
to communication” OR “barriers
communication” OR “patient provider
communication” OR “communication
health provider patient” OR “truth telling”
OR “bad news” AND Abstract: caregivers
OR “children caregivers” OR family OR
families OR parents OR children OR child
OR pediatrics OR infant OR preschool
OR newborn OR paediatric AND
Abstract: hiv OR “human
immunodeficiency virus” OR aids OR
“hiv/aids” OR “acquired immune
deficiency syndrome” OR “‘acquired
immunodeficiency syndrome” OR
“transmission of infectious disease” OR
“hiv infections”

idioma

ASSIA

ab((truth disclosure) OR (disclosure of
diagnosis) OR (self disclosure) OR
(communication disclosure) OR
(communication source) OR
(communication sources) OR (barrier to
communication) OR (barriers
communication) OR (patient provider
communication) OR (communication
health provider patient) OR (truth telling)
OR (bad news)) AND ab((caregivers) OR
(children caregivers) OR (family) OR
(families) OR (parents) OR (children) OR
(child) OR (pediatrics) OR (infant) OR
(preschool) OR (newborn) OR
(paediatric)) AND ab((hiv) OR (human
immunodeficiency virus) OR (aids) OR
(hiv/aids) OR (acquired immune
deficiency syndrome) OR (acquired
immunodeficiency syndrome) OR
(transmission of infectious disease) OR
(hiv infections))

367

Artigo

Recorte
temporal

301

157

Sociologica
| Abstracts

((revelagéo da verdade) OR (revelagéo)
OR (acesso a informacdo) OR (barreiras
de comunicagdo) OR (comunicacédo da
verdade) OR (barreiras na comunicacao)
OR (dificuldade na comunicagdo) OR
(falta de capacitacdo para comunicar) OR
(falar a verdade) OR (ma noticia) OR
(noticia ruim) OR (descobrir a verdade))
AND ((cuidadores) OR (familia) OR

314

Artigo

Recorte
temporal

279

149
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(pais) OR (crianca) OR (pré-escolar) OR
(lactente) OR (recém-nascido) OR
(pediatria) OR (familiares) OR (pais) OR
(parentes) OR (infantil)) AND ((sindrome
de imunodeficiéncia adquirida) OR (virus
da imunodeficiéncia humana) OR (aids)
OR (hiv))

ERIC

ab((truth disclosure) OR (disclosure of
diagnosis) OR (self disclosure) OR
(communication disclosure) OR
(communication source) OR
(communication sources) OR (barrier to
communication) OR (barriers
communication) OR (patient provider
communication) OR (communication
health provider patient) OR (truth telling)
OR (bad news)) AND ab((caregivers) OR
(children caregivers) OR (family) OR
(families) OR (parents) OR (children) OR
(child) OR (pediatrics) OR (infant) OR
(preschool) OR (newborn) OR
(paediatric)) AND ab((hiv) OR (human
immunodeficiency virus) OR (aids) OR
(hiv/aids) OR (acquired immune
deficiency syndrome) OR (acquired
immunodeficiency syndrome) OR
(transmission of infectious disease) OR
(hiv infections))

108

periodicos
académicos

Recorte
temporal

46

18

EDUBASE

ab((revelacdo da verdade) OR (revelacao)
OR (acesso a informacédo) OR (barreiras
de comunicagdo) OR (comunicacéo da
verdade) OR (barreiras na comunicacao)
OR (dificuldade na comunicagdo) OR
(falta de capacitacdo para comunicar) OR
(falar a verdade) OR (méa noticia) OR
(noticia ruim) OR (descobrir a verdade))
AND ((cuidadores) OR (familia) OR
(pais) OR (crian¢a) OR (pré-escolar) OR
(lactente) OR (recém-nascido) OR
(pediatria) OR (familiares) OR (pais) OR
(parentes) OR (infantil)) AND ((sindrome
de imunodeficiéncia adquirida) OR (virus
da imunodeficiéncia humana) OR (aids)
OR (hiv))

103

Academics
journals

Recorte
temporal

91

50
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APENDICE D - CHECKLIST DE SELECAO DOS ARTIGOS DA REVISAO DE
ESCOPO

Projeto matricial REVHIV 1I
SR DO Luiza Cremonese (etapa de selecdo)

1° revisor: Luiza; 2° revisor Thomaz e Vitoria; 3° revisor Cristiane REVHIV

Questdo de revisdo: Como acontece a comunicacgao do diagnostico de infecgdo pelo HIV para
a crianga?

Checklist de selecéo

[ ] artigo original
[ ]idiomas: portugués, inglés ou espanhol

P (populacdo): crianca ou adolescente

[ ] profissional da saide comunicando diagnostico de HIV para crianga, adolescente e/ou
familiar

[ ] familiar revelando diagnostico de HIV para crianca

(a familia pode ser qualquer pessoa, com ou sem lacos consanguineos; pode ser familiar(es),

por exemplo: s6 méae, sé pai, ambos, pais adotivos, responsaveis legais, irmdo, tia, avo/6).

C (conceito): comunicacgdo do diagnostico de HIV
[ ] dificuldades

[ ] preparo dos profissionais, familiares ou criancas e adolescentes — “antes”

[ ] estratégias (utilizacdo de materiais, tecnologias, grupos) — “durante”
[ ] repercussdes para os profissionais, familiares ou criangas — “depois”

[ ] comunicagdo verbal ou ndo verbal, expressdes que transmitem a mensagem (HIV) aos
familiares ou as criancas e adolescentes.

C (contexto): casa, unidade de saude, escola, outros..
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Emissor e Receptor

Emissor e receptor | ID artigo

Contexto da populagéo
Contexto da populagdo — Familiares ID artigo
Contexto da populagédo — Profissionais de saude ID artigo
Contexto da populagéo — Crianga/adolescente ID artigo

Mensagem

| ID artigo

Canal de comunicacéo
| 1D artigo

Efeitos na populacéo

Efeito na populacdo — Familiares ID artigo
Efeito na populagdo — Profissionais de satde ID artigo
Efeito na populacéo — Criancga/adolescente ID artigo

Ruidos na comunicagdo
| 1D artigo

Falhas na comunicagdo
| 1D artigo

Populacdo do estudo
ID artigo N° de participantes

Profissionais de saude

Criancas/adolescentes

Familiares
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ANEXO B - CERTIFICADO DO CURSO COMPREHENSIVE SYSTEMATIC REVIEW
TRAINING PROGRAMME

.(.’,

THE JOANNA BRIGGS INSTITUTE

| hereby certify that

Luiza Cremonese

attended

Comprehensive Systematic Review
Training Programme

Module 1: Introduction to Evidence-Based Healthcare
and the Systematic Review of Evidence

Module 2: Conducting Systematic Reviews of
Quantitative Evidence

Module 3: Conducting Systematic Reviews of
Qualitative Evidence and Text and Opinion

Sdo Paulo, Brazil
28 August - 1 September 2017

— ,
[ :‘(J\\\& \./\———\

S—

Associate Prof Zoe Jordan, PhD
Executive Director
The Joanna Briggs Institute

/
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ANEXO C - CERTIFICADO DO MINICURSO MINICURSO "UNDERTAKING A
SCOPING REVIEW"

‘:9 Wolters Kluwer

Continuing Education Certificate

Completion Date: 9/28/2017
Luiza Cremoness

lu_cremcnesedhotmail.com

Santa Maria, Mot Applicable 97.015-260

you have successfully completad the following online self-study activity:

Title: Underiaking a Scoping Review

source(s): Joanna Briggs Institute Courses

Test Code: JBICSR3TT

Your 5core: 1115

Contact Howrs: 8.0 Contact Hours (CH) FBON Contact Hours: 6.0 Contact Hours (CH)

Lippimcott Williams & Wilkins is accredited as a provider of continuing nursing education by

the American Murses Credentialing Center's Commission on Accreditation. This activity is also
provider approved by the California Board of Registerad Nursing. Provider Mumber CEP 11748
Lippimcott Williams & Wilkins is also an approved provider of continuing nursing education

by the District of Columbia Board of Mursing, Florida Beard of Mursing, and Georgia Board of
Mursing, #50-1223. (CE Broker Course # 20-57 1457 Your certificate is valid in all states.

J A

Karen Innocent, DNF, CMSRN, ANP-BC, RN, CRNP
Executive Director, Continuing Education

Lippincott Williams & Wilkins » CE Department = 333 Seventh Avenue = 18th Floor » New York, NY = 10001 = [BD0} 787-89E5
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ANEXO D - CERTIFICADO DE PARTICIPACAO EM EVENTO "JBI BRAZIL 2017

CONFERENCE OF THE AMERICAS - EVIDENCE IMPLEMENTATION"
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