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ABSTRACT

Objective: To map how the communication of the HIV infection diagnosis occurs in
pediatrics. Method: Scoping review of the 64 original articles. We selected research
papers in Portuguese, English, or Spanish, with the participants: child, adolescent,
relative/family, and/or health professional from 2011-2020. We accessed the following
sources: PubMed, CINAHL, Scopus, WoS, ASSIA, PsycINFO, ERIC, Sociological
Abstracts, Edubase, LILACS, BDENEF, and IndexPsi. Results: Regarding the
population, it was evident to us that the relative must be the sender of the diagnosis
with the professionals’ support; regarding the reasons for the communication, the
child maturity, expressed by questions, the necessity of therapy adherence, abilities
to communicate and the right of knowing the diagnosis must be considered. The
communication channel is centered on materials that promote comprehension,
quantity, and quality of information. That indicated an interactive process. Regarding
the effects, they are beneficial when the communication occurs at a proper time.
Conclusion: Communication must occur through a process that includes professional
support to the relatives/family, development of abilities to evaluate the appropriate
moment, and the monitoring effect.
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Comunicacao do diagnéstico de HIV em tempo oportuno: revisao de escopo

INTRODUCAO

A comunicagio tem como objetivo a transmissdo € a
recuperagdo de informagdes entre as pessoas. Para isso,
envolve os seguintes elementos: emissor, representado por
alguém que emite a mensagem; receptor, quem recebe a infor-
mag¢io; mensagem, que se trata do conteddo ou informagio
a ser comunicada; canal de comunicag¢io, meio utilizado e
caracteristicas das maneiras adotadas para transmissio de
ideias; contexto, que considera aspectos da vida das pessoas
envolvidas antes da comunica¢do da mensagem acontecer; e
efeitos, que sdo as repercussdes apds a comunicagio).

Quando a comunicag¢io estd inserida na drea da saude,
pode ser considerada uma noticia dificil de ser transmitida
ou md noticia. Esse processo comunicativo ocasiona tristeza,
angustia, luto ou outros sentimentos negativos relacionados
com prognoésticos de saude®. A complexidade para a
comunicag¢do em pediatria estd na necessidade de aliar as
demandas tanto da familia quanto da crianca ou adolescente,
além de requerer uma relagio interpessoal para estabelecer
o apoio dos profissionais. Tal necessidade indica que a
preparagio de todos os envolvidos é essencial®.

A comunicagio do diagnéstico é uma atribui¢io médica
e envolve uma equipe multiprofissional que precisa acolher,
orientar, apoiar ¢ proporcionar um atendimento integral“>.
A maneira de comunicar deve ser honesta, empitica ¢
objetiva, visando potencializar melhores efeitos na crianga
ou no adolescente, na familia e nos profissionais®.

Em situa¢des em que a comunicag¢do do diagnéstico é
de infec¢io pelo HIV, a complexidade do processo comu-
nicativo aumenta, considerando o estigma e, por vezes,
o diagndstico de outros membros da familia®”. Portanto,
requer um planejamento, que se inicia no estabelecimento
do diagnéstico dessa infecgdo e implica a comunicagdo para
os familiares, preparo destes® para comunicar, preferencial-
mente na infincia, com apoio de profissionais®, além de
permanecer em acompanhamento?. Porém, os familiares
adiam a decis@o de contar, ocorrendo, majoritariamente, na
adolescéncia. Porém, tem-se a recomendagio de o processo
comunicativo aconteca desde a infincia, o que pode garantir
para a crianga o direito de saber o seu diagndsticot”.

Em diretriz da OMS, hi recomendagio de pesquisas
adicionais, pois os profissionais necessitam do suporte de
politicas e diretrizes baseadas em evidéncias sobre quando,
como e em que condi¢des as criangas devem ser informadas
sobre o seu diagnéstico de HIV®. Esse suporte pode
implicar positivamente a competéncia dos profissionais de
sadde em apoiar os familiares na comunicagio. Tendo em
vista a recomendagio da OMS, o que confirma a necessidade
de desenvolver a presente revisio, foi realizada uma busca
prévia nas fontes Cochrane, JBI, PROSPERO e PUBMED,
sendo identificada revisio acerca de ferramentas para
auxiliar na comunicagdo do diagnéstico de HIV para
crianga®?. Portanto, o objetivo desta revisio é mapear como
acontece a comunica¢io do diagnéstico de infecgdo pelo
HIV em pediatria.

METODO

DEeLINEAMENTO DO EsTuDO

Trata-se de um estudo de revisdo de escopo (ScR)
guiada de acordo com as diretrizes do JBI", organizacio
internacional de pesquisa em saide baseada em evidéncias,
que orienta a realiza¢do de revisdes sistemdticas com uma
abordagem ampla e inclusiva de evidéncias, como uma
diversidade de questdes e desenhos de estudo. Para dar
inicio, foi estabelecida a questdo de revisdo estruturada pelo
acrénimo composto por participantes, conceito e contexto
(PCC): Como ocorre a comunicagio do diagnéstico de
infecgdo pelo HIV para criangas e adolescentes? O proto-
colo de revisdo ndo foi publicado.

Para a qualidade e a transparéncia da redagio deste
artigo, foram seguidas as diretrizes contidas no check/ist do
Preferred Reporting Items for Systematic reviews and Meta-
Analyses extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR)®.

CRITERIOS DE ELEGIBILIDADE

Os critérios de elegibilidade seguiram a estrutura do
acronimo PCC. Para os Participantes, selecionaram-se os
estudos com criangas de até nove anos e adolescentes de
10 2 19 anos"™ infectados pelo HIV na infancia, profissionais
de satde ou familiar (independentemente da determinagio
conceitual utilizada no estudo primdrio, seja familia ou
familiar). Quanto ao conceito, os critérios foram os estudos
que abordavam a comunicag¢io do diagnéstico de infecgdo
pelo HIV. Por fim, quanto ao contexto (local) em que a
comunica¢io acontece, ndo houve delimita¢io, no intuito
de possibilitar o mapeamento dos elementos e os diferentes
cendrios, como no ambiente hospitalar, ambulatorial e
domiciliar.

A revisio considerou estudos de pesquisa primdria, com
delineamentos quantitativos, incluindo estudos experi-
mentais, descritivos e observacionais, relatando quaisquer
dados quantitativos que possam ser incluidos na revisio e/ou
qualitativos, incluindo fenomenologia, teoria fundamentada
nos dados, etnografia, participativa e descri¢do qualitativa.
Os idiomas incluidos nesta revisio foram portugués,
inglés ou espanhol. O recorte temporal utilizado foi 2011,
considerando que o Guia de Comunicagio do HIV para
Criangas de até 12 anos de idade foi publicado naquele

ano,

CoLe1a b DADOS

Para a coleta dos dados, foi desenvolvida a estratégia de
busca em trés etapas’®. A primeira consistiu no mapeamento
dos termos, de acordo com o acronimo PCC, sendo que
na populagdo foram mapeados os descritores/palavras que
contemplassem os participantes no processo comunicativo
em pediatria: criancas, adolescentes, profissionais de satde
e familia. O mapeamento referente ao contexto mostrou
que os artigos sobre o tema ndo utilizam termos que infor-
mem o local de comunicag¢do, nem nos descritores nem
nas palavras (titulo/resumo), portanto ndo compuseram a
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estratégia com o intuito de ndo a limitar. Tais termos foram
utilizados para desenvolver uma estratégia de pesquisa com-
pleta para a PUBMED e adaptada s demais bases de dados:

(“caregivers”[Title/Abstract] OR  “caregivers of
children’[Title/Abstract]) OR “family”[Title/Abstract])
OR “families”[Title/Abstract]) OR “parents”[Title/
Abstract]) OR “children”[ Title/Abstract]) OR “child”[ T'itle/
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 immunodefi-
ciency syndrome”[Title/Abstract]) OR “hiv’[MeSH Ter-
ms]) OR “acquired immunodeficiency syndrome”[MeSH
Terms]) OR “infectious disease transmission,
vertical”[MeSH Terms]) OR “hiv seropositivity”[MeSH
Terms]) OR “hiv infections”[MeSH Terms]) AND
(“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 “commu-
nication 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])

A segunda etapa foi a busca nas bases de dados, que
ocorreu em maio de 2020. A terceira refere-se ao exame
da lista de referéncia dos artigos incluidos para selecio de
estudos adicionais.

As fontes de informagdo foram MEDLINE/PubMed,
CINAHL/EBSCO, Web of Science Core Collection/
Clarivate Analytics, Applied Social Sciences Index and
Abstracts — ASSIA/ ProQuest, PsycINFO/APA, ERIC/
ProQuest, Sociological Abstracts/ProQuest, Edubase/
UNICAMP e LILACS/BVS, BDENE/BVS e IndexPsi/
BVS.

O processo para selecionar os estudos e extrair as
evidéncias dos artigos recuperados foi desenvolvido de modo
duplo-independente, com dissensos decididos pelo terceiro
revisor. Nido foi necessdrio contato com os autores para
recuperar informagdes adicionais. A selegdo foi desenvolvida
pela leitura de titulos e resumos, seguida da leitura dos
artigos na integra e verificagio da lista de referéncia de cada
um dos incluidos.

Para extragio, foi utilizado um formuldrio desenvolvido
pela equipe de revisores e previamente testado. O mapea-
mento foi organizado em um quadro sinéptico contendo

as seguintes informacdes: autor, ano de publicacio, pais,
objetivo, delineamento e populagio do estudo. Para extragio
dos resultados, utilizaram-se emissor, receptor, contexto,
mensagem, canal, efeitos, ruidos e falhas. Para este artigo,
optou-se por abordar os elementos do modelo do processo
comunicativo lasswelliano®, que ¢ quando a comunicagio
do diagndstico acontece. Assim, os elementos ruidos e
falhas, que impedem a comunicagio, nio foram explorados
neste artigo.

Foi operado o software Mendeley para gerenciamento
das referéncias. Nio foi realizada a avaliago critica de fontes
de evidéncia individuais dos artigos recuperados, pois esse
tipo de revisdo ndo requer tal avaliagio™®.

ANALISE E TRATAMENTO DOS DADOS

Para manipulagio e sintese dos dados, os resultados foram
agrupados a partir dos elementos do modelo do processo
comunicativo lasswelliano®”. Representaram-se por figuras
as situagdes de quando a comunicagio aconteceu, conside-
rando os emissores e os receptores. Assim, foi denominada
a situagdo 1 quando o emissor foi o familiar e receptor foi a
crianga/adolescente. A situagdo 2 ocorreu quando o emissor
foi o familiar e o profissional de saide e o receptor foi a
crianga/adolescente. Por fim, situagdo 3 aconteceu quando o
emissor foi o profissional de satide e o receptor foi a crianga/
adolescente. Essas situagoes e os demais elementos da comu-
nicag¢do foram organizados em figuras e apresentados de
modo narrativo. A discussdo apresenta as convergéncias do
mapeamento das evidéncias, interrelacionando a extensio
das evidéncias disponiveis com o referencial analitico do
processo comunicativo® e com a diretrizes (guidelines) para
comunicag¢io do diagnéstico de HIV para criangas. A des-
cri¢do da contribui¢do da revisio para o campo da saude,
tendo em vista as lacunas no conhecimento relacionadas
ao conceito mapeado, projetou potenciais implicagoes para
a investigagao.

RESULTADOS

A estratégia de busca localizou 1450 artigos, dos quais
foram selecionados 70 artigos para leitura na integra, sendo
incluidos 64 para anilise (Figura 1). Foram excluidos seis
artigos: trés de descri¢do de proposta de intervengio, um
de descri¢do de implementacio de intervengio e dois por
ndo acesso a0 texto na integra, mesmo apés a tentativa de
contato com os autores.

A maioria dos estudos foi realizada no continente
africano, o que pode ter influéncia dos indices de HIV
no mundo, pois esses indicadores sio maiores nesse
continente e configuram um problema de satde publica.
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 criangas (5,46%). Ha
lacuna de estudos que incluem a populagio de criangas,
apontando a comunicagio do diagndstico como tardia, visto
que os estudos incluiram mais adolescentes. Destaca-se que
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Figura 1 - Fluxograma de acordo com o PRISMA Extension for Scoping Reviews (PRISMAScR)(14) — Santa Maria, RS, Brasil, 2020.

Quadro 1 - Caracterizagao dos estudos primdrios incluidos na revisao em ordem cronolégica de publicacdo — Santa Maria, RS, Brasil, 2020.

Pais/Ano Objetivo Amostra
Etiépia/2012016) Explorar conhecimento, atitude, praticas e barreiras percebidas dos pais/responsaveis em relagdo a 172§
P divulgacao do status de HIV de criangas sob seus cuidados.
Apresentar a participagdo dos cuidadores na construcao de estratégias para a comunicagao do HIV as
Brasil/20127 criangas soropositivas, assim como discutir as intervengdes que contribuiriam para a superagao das 231,18 ¢
dificuldades que comumente impedem os familiares de aceitarem esse processo.
Africa do Sul/201209 Identificar crengas sobre a divulgagdo do diagnéstico de HIV para criangas infectadas pelo HIV entre 511 24D 05 c
cuidadores, prestadores de cuidados de satde e criangas que conhecem seu diagndstico. re P
Africa do Sul/20129 | Examinar as barreiras dos cuidadores para divulgar o diagnéstico de HIV para seus filhos. 25f
Africa do Sul/201 200 | Determinar os motivos dos cuidadores para a divulgacdo e ndo divulgagao do diagndstico de HIV para 149
criangas em TARV e determinar as percepgoes dos cuidadores sobre a reagao.
Costa do Marfim, Avaliar o efeito da divulgacao do status do HIV na retencdo dos cuidados desde o inicio da TARV entre
Mali e Senegal/ ; ) . 650 c/a
201200 criancas infectadas pelo HIV com 10 anos ou mais.
Etiépia/2012%? Avaliar a magnitude e os fatores para a divulgagao do status de HIV entre criangas infectadas. 428 f
Botswana e Compreender e identificar os caminhos entre a divulgagdo do status de HIV, a TARV e o bem-estar 051 28 a
Tanzania/2012% psicossocial das criangas, inclusive na perspectiva dos proprios adolescentes. P
Brasil/201324 Apresentar como a histéria infantil contribui para desencadear uma conversa com as criangas a 05 ¢ 05 f
respeito do seu tratamento. !
Quénia/2013%9 Determinar correlatos de divulgacao do status de HIV para criangas e determinar atitudes, praticas e 271 f
barreiras em relacao a divulgacao nessa coorte.
Trabalhar com pequenos grupos de cuidadores e discutir problemas e sentimentos comuns, a fim 17§
Italia/2013¢® de desenvolver competéncia e autoconfianga em familias e pacientes, para que os pais e seus filhos (G110, GC:7)
gerenciem efetivamente sua prépria sadde. e
Africa do Sul/2013@ | Explorar as perspectivas de uma equipe de salde e as experiéncias sobre praticas de divulgaco. 23p
continua...
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...continuagao

Pais/Ano Objetivo Amostra

) Determinar as caracteristicas dos cuidadores de pacientes pediatricos com HIV, estimar a prevaléncia

Africa do Sul/2013%® | e o momento da divulgacao do HIV entre esses pacientes e avaliar os fatores associados a divulgagao 286 f
do status.

EtidDi 29) Avaliar as barreiras/fatores dos cuidadores na divulgacao do status de HIV de seus filhos e determinar

tiopia/2013 . s ~ . 231f

os fatores associados a divulgagao nas criancas que recebem HAART.

Africa do Sul/201460 Examln'ar os preditores da Teoria da A¢do Planejada da Intencao de divulgacdo do status sorolégico 100 f
para criancas com HIV.
Examinar a percepcao dos cuidadores acerca do conceito de divulgacdo antes desta, sua motivacao

Uganda/2014¢ para divulgar ou adiar e suas intengdes de curto e longo prazo para divulgagao para criangas infectadas 40 f
pelo HIV.

Africa do Sul/201462 Examinar as opinides dos profissionais de satide sobre a exposicao de criangas infectadas pelo HIV e 206 p

determinar seu papel na divulgagao para as que acessam TARV.

Tanzania/201463

Explorar os fatores associados a divulgagao do status de HIV para criangas infectadas pelo HIV que
recebem atendimento no Centro Médico Cristao Kilimanjaro.

2111,211c/a, 25 p

Relatar a taxa de divulgacao do HIV entre as criangas/adolescentes tailandeses, entrevistando seus

Tailandia/201465% cuidadores, a fim de determinar se a divulgagao tem impacto ou correlagdo na adesdo a TARV, ou 260 c/a

imunologia e resultados virol6gicos.
. Descrever a prevaléncia de divulgacao e fatores associados em uma coorte de criangas e adolescentes
35)

Quénia/2014 infectados pelo HIV. 792¢ 4, f

Zambia/201456 Descrever barreiras para divulgagdo do HIV e relatar os fatores que influenciaram adolescentes na 532 2410, 21 f
decisao de divulgar o diagndstico de HIV para outras e o impacto dessa divulgagao. 1P

Malawi/201467 Explorar fatores potenciais que desafiam pais/responsaveis ao divulgar o status de HIV a crianga 20§
perinatalmente infectada.

Tailandia/20146% Determinar os fatores associados a prontidao do cuidador em divulgar o status de HIV ao seu filho. 273 f

Zimbabue/201 469 Compreender como os adolescentes infectados perinatalmente aprendem o status de HIV e suas 31a 15
preferéncias para o processo de divulgagao. r 2P

Botswana/201 440 Relatar as percepgdes dos cuidadores sobre a divulgacao e suas experiéncias com criangas infectadas 20§
que frequentam uma clinica pediatrica de HIV em um distrito rural.

Uganda/20154 Examinar prevaléncia, razdes para divulgagdo ou ndo divulgagdo e fatores associados a divulgagdo 302

& completa do HIV entre criangas.
Africa do Sul/2015“? | Avaliar a eficécia da intervencao de divulgacio infantil. 35p, 46 f

Uganda/2015%

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

174 f,20 c/a, 10 p

Identificar os preditores que facilitam a divulgagao do status de HIV para criangas e adolescentes, bem

Gana/2015%)

Eti6pia/2015“Y ! " < 177 c/a
como os motivos da ndo divulgacao.

Quénia’2015%) En’Fender como os fatores sociais moldam a divulgacdo do HIV para criangas na perspectiva de 61,23 c/a
cuidadores e criancas.

Brasil/2015%% Compreender o significado da revelagao do diagnéstico de HIV para o adolescente. 12a
Apresentar conhecimentos e crengas dos cuidadores de criangas infectadas pelo HIV que nao tiveram 298 f

seu status divulgado.

(GI: 131 GC: 167)

Africa do Sul/20154®

Examinar as associagoes entre o conhecimento dos adolescentes sobre o status de HIV positivo e
adesdo a TARV.

684 a

Zambia/2015%

Explorar facilitadores, barreiras e processos de divulgacao do status de HIV para adolescentes por seus
cuidadores.

30f

Africa do Sul/20156

Estabelecer se a divulgacao do HIV ocorreu, como foi desenvolvido o processo, os motivos da nao
divulgacao e o efeito no entendimento da crianga sobre sua doenga e adesao.

n: 100 f, 27 c/a

Tanzania/20156" Avaliar os determinantes e processos de divulgacao do status de HIV para criangas de 4 a 17 anos. 334 f
Compreender os beneficios da divulgacao do HIV para criangas e adolescentes infectados na percepgao

Gana/201552 dos cuidadores e avaliar a natureza do apoio durante o processo de divulgagdo na perspectiva dos 118 f
profissionais de satide e cuidadores.

Uganda/2015¢% Explorar experiéncias de divulgagdo de adolescentes infectadas pelo HIV. 38a

54 Identificar as tendéncias relacionadas a divulgagdo da idade: como os cuidadores se preparam e

Uganda/2016 h . 2 ! 28 f
preparam a crianga para o processo de divulgacao; como esse processo ocorre e os desafios.

india/201669 Avaliar a taxa de divulgagao do status de HIV, entender as experiéncias ap6s a divulgagdo e estudar o 24 c/a
impacto da desejabilidade social entre criangas.

Tanzania/20165 Explorar as experiéncias dos profissionais de satde na divulgacdo do status de HIV positivo para a 20p
criancga infectada.

continua...
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...continuagao

primarios de divulgar o HIV as criancas entre 6 e 12 anos.

Pais/Ano Objetivo Amostra
. Compreender o movimento existencial do adolescente diante do vivido da revelacdo do diagnéstico
(57)
Brasil/2016 de HIV. 12 a
Brasil/20165 Desvelar a percepgao do familiar sobre o diagndstico de infecgdo pelo HIV revelado a/ao crianga/ 12§
adolescente que vive com a infecgao.
Nigeria/201 659 Determinar prevaléncia, idade e principal agente de divulgagao entre criangas em TARV, barreiras e 110§
8 facilitadores, e entre divulgacao e resultados de satide.
Brasil/2016 Construir coletivamente um guia para acompanhamento do processo de revelagao do diagndstico de 7
HIV para criangas e adolescentes em servigo especializado. p
Determinar prevaléncia e barreiras a divulgacdo do status de HIV para criangas e adolescentes
61)
Gana/2017 infectados. 118 f
Zambia/2017 Examinar o cendrio da divulgacdo de HIV para adolescentes, seus impactos e suas sugestoes de 190 a
melhores praticas de divulgacao.
Africa do Sul/2017¢ | Identificar fatores sociodemogréficos e clinicos associados a divulgagdo completa. 550 ¢
Usanda/201 76 Examinar por que e como os cuidadores decidem divulgar o status de HIV, bem como explorar seus 16§
8 sentimentos e dilemas.
Explorar percepcdes e experiéncias de criangas e cuidadores sobre o conhecimento de sua doenga,
Peru/2018© da TARYV, do atendimento médico e da divulgacao para crianga; abordagens para a divulgacao pelos 14 c/a, 141, 6
gagao p G gens p 8agao p p
profissionais, vantagens e desvantagens; abordagens com politicas de divulgagao para criangas.
Gana/201869 Identificar os fatores do familiar associados a nao divulgagao do status de HIV a criangas e adolescentes 103
que acessam TARV.
Brasil/2018¢7 Desvendar a experiéncia de revelagao do HIV a criangas menores de 13 anos para seus familiares. 8f
’ Examinar as taxas de divulgagao de infeccdo do HIV em uma amostra de criangas infectadas no estado
India/2018 de Karnataka, suas reagdes ao aprendizado de seu status de HIV e as razdes e barreiras a divulgacdo 233 f
do ponto de vista da seus cuidadores.
Malawi/20186 Avaliar as perspectivas dos profissionais de satide e as praticas de divulgagdo do status de HIV para 170p
criangas entre 6 e 12 anos.
Explorar como os cuidadores de criangas de 7 a 12 anos que vivem com HIV percebem e se relacionam
(70)
Uganda/2018 com o video. 36 f
india/20187" Estimar a propor¢ao de criangas para as quais foi divulgado seu status de HIV e descrever o padrao de 185 f
divulgagao entre as criangas que visitam um centro distrital de TART.
EtiGpia/201872 Avaliar a prevaléncia da divulgacdo do status HIV para criancas infectadas e os fatores associados 200 f
P entre familiares.
Descrever as experiéncias dos prestadores de servigos usando computadores/tablet para o
uénia aconselhamento relacionado a divulgagao de criancas infectadas pelo e seus cuidadores, com
énia/20187% lh lacionado a divulgagao de criancgas infectadas pelo HIV idad 21p
perspectivas adicionais de adolescentes.
’ Descrever as percepgoes dos trabalhadores de satde sobre a divulgacao pediatrica do HIV, explorar
Africa do Sul/20187% | as praticas de divulgagao, descrever o ponto de vista dos profissionais de satide sobre seus papéis e 73p
responsabilidades no processo de divulgacao.
Determinar as praticas de divulgacao do HIV e avaliar se um aumento do modelo de educacao de
Nova Guiné/20187% | divulgacao, conforme recomendado pela OMS, aumentaria o conhecimento das criangas sobre sua 138 c/a
condicdo e melhoraria a adesao a TARV.
Zambia/201876 Descrever assituagao da divulgagao do HIV entre criangas rurais e examinar os fatores sociodemograficos 79 ¢/a, 50 f
que a promovem.
Namibia/201877 QC\)/aFI;R;.a facilitagao do livro de cartuns na superagao de barreiras especificas a divulgagao pediatrica 641,35 p
Gana/20197® Szpil_lolsr as narrativas vividas por criangas e adolescentes no momento de divulgacdo do diagndstico 30 oa
Malawi/20197% Avaliar os fatores sociodemograficos, clinicos e psicossociais associados as decisdes dos cuidadores 229 f

Gl: grupo intervencao; GC: grupo controle; F: familiares; C: criangas; A: adolescentes; P: profissionais da satde.

as criancas, que tém o direito de saber do seu diagnéstico,
sdo representantes de menor percentual de participantes nos
estudos, apontando para as evidéncias do processo comuni-
cativo estarem sustentadas, majoritariamente, na percepgio
dos familiares e dos profissionais (Quadro 1). Quanto ao
local para a comunicagio acontecer, os estudos indicaram a
unidade de saiude (6,25%) e a casa (4,68%), enquanto que

nos demais artigos ndo foi localizada essa informagdo. Os

familiares consideraram que a comunicagio precisa ser em
particular e em local tranquilo (1,57%).

Quanto ao emissor da comunicagio do diagnéstico de
infec¢do pelo HIV para crianga, os resultados do mapea-
mento evidenciaram que o familiar é quem deve comunicar
para a crianga com apoio de profissional (Figura 2).

Foram, também, mapeadas as evidéncias do contexto
da comunicag¢io que envolveram resultados de avaliagio da
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SITUAGAO

PARTICIPANTE

Consideram que o familiar é a pessoa apropriada
para comunicar. Os motivos para o familiar
comunicar sao: estreita relacao com a crianga para
monitorar a reagao a comunicacao, confiam no
familiar, o familiar sabe a idade certa para a
comunicagao, familiar ird incentivar para que a
crianga faga tratamento, ird apoiar em aspectos
emocionais, crianca se sentira confortada se o
familiar comunicar & 27 32 33 39, 60, 69.73)

Consideram que o familiar é a pessoa apropriada

3 - 7 2
para comunicar ®"*¥ por ser a pessoa mais préxima
da crianga e quem ele mais confia n872),

Consideram que o familiar é a pessoa apropriada
. (44
para comunicar " .

Reconhecem a importancia de apoiar os familiares,
realizar educagao continuada para criangas,
aconselhamento continuo para familiares e
criangas e garantir que a crianga tenha adesao ao
tratamento 3 43 56. 60, 65,72).

Consideram que a comunicagao é responsabilidade
do familiar e dos préprios profissionais et )
Consideram que sua fungdo é apoiar a
comunicagao do familiar (B AR LSO )
Podem iniciar a comunicagdo e deixar que os
familiares deem continuidade”®.

= e 1 = (79)
Devem liderar e iniciar a cc>mun|~:a<;a4:>‘7 ! Tanto os
familiares quanto os profissionais podem

comunicar ®* 5%, Os familiares contam com o
apoio dos profissionais de satde para comunicar

016, 31, 33, 45, 49, 51, 72, 79)
Ter um profissional presente, junto com um

familiar é importante para apoiar B4 &V
obter informagoes acerca do HIV e respostas para

suas perguntas =)

Comunicam quando
percebem que os familiares
ndo o fazem'2” 43 56. 65.73)

Preferem que os
profissionais da satide

comuniquem a crianga
29, 33, 68, 76)

17, 28,

A comunicagao foi
conduzida pela equipe de
satide®”.

Legenda: %familiar, C@) criangas e adolescentes e g] profissionais da saude.

Figura 2 — Emissor e receptor da comunicagao do diagndstico de infeccdo pelo HIV para criancas e adolescentes — Santa Maria, RS,

Brasil, 2020.

PARTICIPANTE

@

GY 1)

o
&8

Legenda:

Figura 3 — Contexto da comunicacdo do diagnéstico de infeccao pelo HIV para criangas e adolescentes. — Santa Maria, RS, Brasil, 2020.

maturidade da crianca, necessidade de adesdo a terapia, apoio
e habilidades para comunicar, além de o direito de conhecer

Lacuna de evidéncias

Familiares achavam que nao saberiam
comunicar 7 ou tem receio de
comunicar " 3% 7 foam
pressionados por profissionais da
satde 7 1% 20:33.66.67.79) i cantivados
por outros adolescentes 3969 tiveram
apoio de outras pessoas 2% 3% 4% 45 ),

Consideram que os familiares
comunicaram em um momento de
raiva e frustragao S

o diagnéstico (Figura 3).

Observam a idade e maturidade das criancas e
adolescentes 18 3% 3% 43 56, o, 63,
pensando na adesao a terapia
sexualidade " °% comportamento de risco
autocuidado 7 20 3% 32 38, 41, 49, 64) internacao
hospitalar (€9 ¢ conforme questionamentos 6650221,

comunicam
(18, 25, 33, 43, 60, 73)

g
(18, 32, 60, 73)

Reconhecem direito da crianca e do adolescente em
saber o dlagnés(lco 17, 25, 31, 33, 38, 40, 50, 71, 76).
Sentem necessidade de transmitir sentimentos

positivos 28,58, 63) ohservam a idade das criangas e
adolescentes

@8, 33, 54, 58, 59 66) o icam
conforme os questionamentos. $2:36 355/ 90, 43,3158
59, 66, 67, 71, 72, 76. 79) .omunicam influenciados pela
(20, 49)

adesao a terapia , adoecimento da crianga £

50), morte na familia 2

(41, 49, 52, 6,

e comportamento de risco
7, . “3

7 % Evitar a comunicagao por outra

pessoa com sentido negativo @0, 31, 40 49,55, “’.

A comunicagao anterior a adolescéncia foi mais

ey 65, 75} ;

indicada “* ', foram comunicados porque
estavam questionando os familiares sobre o
tratamento e quando poderiam parar de tomar os

medicamentos & 2 53 o por terem direito de
conhecer seu diagnéstico 62

Familiares achavam que nao saberiam
comunicar & % 36 7). Argumentaram a
falta de treinamento e de uma ferramenta

sobre comunicagao do diagnéstico Nea
necessidade do desenvolvimento de
habilidades *% %6 ¢ 74,

Lacuna de evidéncias

Lacuna de evidéncias

%familiar, *a criangas e adolescentes e @Y profissionais da satde.

Quanto ao efeito da comunicagio, a maioria das reper-
cussdes foram benéficas e, majoritariamente, os sentimentos

negativos se ddo entre os adolescentes (Figura 4).
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PARTICIPANTE I

o3
&8

Lacuna de evidéncias

Alivio “9 43,65 70 melhora da saude
mental e qualidade de vida ©% 5% 6",
demanda de apoio emocional e
psicolégico 752, inseguranga acerca
da compreensao das criangas e
adolescentes ©%, comunicacao do

Manter segredo ?* %, receber apoio ¥,

melhora na qualidade de vida “*. Efeitos
benéficos na adesao a terapia e sentimentos
positivos %742,

Efeitos benéficos na adesio a terapia e
sentimentos  positivos % 52 54 69
comportamento sexual responsavel *? e para
os adolescentes, d)estacam sentimentos

negativos (16, 20, 36, 54, 64| )

Alivio por ter comunicado a
verdade ©°.

Avaliagao da rede de apoio familiar
e da estrutura psicolégica dos

familliares apés a comunicagao®”.

diagnéstico dos familiares 7 e

preocupagao com estigma da crianga
(47,65)

(36, 48, 50, 53, 65 78)

Sentimentos negativos 5
sentiram-se diferentes dos outros, “% 93 ) mas

com o tempo se adaptam

(55,57, 62) & realizam

autocuidado e cuidado com os outros ©7, seguem

a vida normalmente mas precisam de apoio %),

Legenda: %familiar, C@) criangas e adolescentes e gﬁ profissionais da saude.

Figura 4 - Efeito da comunicacao do diagnéstico de infecgao pelo HIV para criangas e adolescentes — Santa Maria, RS, Brasil, 2020.

DISCUSSAO

A extensio das evidéncias disponiveis mapeadas nesta
revisdo de escopo mostrou que a divulgagio do diagnéstico de
HIV na infancia acontece como um processo comunicativo.
Converge, portanto, para o referencial tedrico que foi uti-
lizado neste estudo, para extragio e andlise dos dados™,
e a diretriz global sobre aconselhamento de revelagdo de
HIV para criangas de até 12 anos de idade?. Essa diretriz
sustenta que a comunicagio é um processo € nao um ato
isolado, podendo ocorrer durante um periodo de tempo, no
decorrer de conversas em virios momentos, em distintos
ambientes, com pessoas diferentes e em resposta a novos
eventos (por exemplo, morte de um membro da familia)®?.
Recomendagio internacional reconhece que a divulgacio
ideal é aquela que ¢ preparada, promotora de saiude e apro-
priada para a idade, que ocorre em um ambiente de apoio
e capacitagio, sendo tratada de acordo com a complexidade
da situagio®. Isso estd contemplado na diretriz terapéutica
brasileira para manejo de infecgdes pelo HIV em criancas e
adolescentes, a qual registra que a revelagio diagnéstica é um
processo que requer envolvimento de todos que participam
no cuidado: familiares e equipe multidisciplinar. Além disso,
recomenda ser individualizada, iniciar o mais precocemente
possivel e assegurar a protegdo e preservagio da exposi¢io
da crianga®V.

Nesse processo comunicativo, o emissor ¢ aquele que
comunica o diagnéstico de infec¢io pelo HIV para a crianga.
Neste estudo, ficou claro que hd convergéncia entre a per-
cep¢io dos familiares, dos profissionais e da crianga, visto
que expressam que o familiar é quem deve comunicar para a
crianga, sendo que, independentemente de quem comunica,

o vinculo com a crianga é fundamental. Destacamos, de
acordo com o referencial do processo comunicativo, para que
a comunicacio da mensagem aconteca, ser fundamental uma
interagdo entre, pelo menos, duas pessoas, ou seja, alguém ird
comunicar algo a outra pessoa e essa pessoa ird decodificar
a mensagem para fazer algum sentido. Essa decodificacio é
0 que permite a compreensdo do que ¢ falado®.

Os profissionais sustentam que o protagonismo do fami-
liar é importante e justificam pela convivéncia cotidiana e
devido a relagdo de confianc¢a com a crianga para avaliar
0 momento oportuno, monitorar a rea¢ao a comunicagio,
apoiar/confortar em aspectos emocionais, incentivar o trata-
mento1827:32-38396069.75) (s motivos indicados pelos familiares
convergem para os expressos pelos profissionais e reforcam
que ninguém sabe mais do que os pais o que é melhor para
seus filhos183133727) A criangas também entendem que o
familiar ¢ quem deve comunicar™.

Outra convergéncia entre as percepgdes dos familiares,
dos profissionais e da crianga é da importincia do apoio do
profissional, o que envolve preparo, acompanhamento do
processo e disponibilidade para as demandas emocionais e
de orientagdo, aumentando a probabilidade de os familiares
comunicarem para a crianga e ela se sentir segura e escla-
recida. Assim, a corresponsabiliza¢do no processo comuni-
cativo potencializa que este seja desenvolvido em momento
oportuno, evitando a comunicagio tardia®3#%566069_ Ag crian-
¢as apontam que a presenca de um profissional é importante
para sanar duvidas de aspectos da rotina e de como viver com
o diagnostico+36369),

Entretanto, hd situagdes em que os familiares poster-
gam a comunicagio e nio comunicam, como quando sentem
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receio dos questionamentos e de serem culpabilizados pela
transmissdo do HIV17:2829336870) " que pode prejudicar a
emissdo e decodificagio da mensagem™. Embora a divul-
gacio deva ocorrer em um ambiente de apoio que inclua,
de maneira ideal, profissionais e pais bem informados,
alguns pais podem decidir que profissionais assumam essa
responsabilidade(®-2.

Os familiares que discutiram a comunicagio do diag-
néstico de HIV com os profissionais de satde apresentaram
maior probabilidade de comunicar®#). Na interrelagio com
a diretriz", a recomendagio é de que a decisdo sobre quem
divulgara a crianga deve ser orientada pela intengdo de pro-
mover o bem-estar da crianga e a qualidade do relaciona-
mento entre a crianga e os pais/responsaveis.

A importancia do apoio envolve a avaliagio do preparo
dos envolvidos nesse processo de comunicagioe31:33:5179))
como, por exemplo, estar preparado para as demandas emo-
cionais: inseguranga, tristeza e esclarecimento de davidas
da crianga®32:4349.5660657273) Para os profissionais, apoiar
pode implicar a necessidade assumir o papel de lideranca
no processo comunicativo, pois percebem que a prin-
cipal dificuldade dos familiares é nio saber como iniciar
a comunicagio?.

Mesmo que reconhe¢am a autonomia” dos familiares
e que estes devem e podem dar continuidade ao processo
de comunicagdo®, por vezes os profissionais assumem esse
papel3566573) Tsso ocorre especialmente em casos de adesdo
insuficiente 2 terapia” e quando percebem que esses fami-
liares ndo se sentem seguros e nem com conhecimento sufi-
ciente para responder s perguntas que podem surgir durante
a comunicagio do diagndstico? #3673, Os profissionais reco-
nhecem que é necessirio manter o acompanhamento das
criangas, inclusive para o sucesso do tratamento(3243:56.60.6572)

As evidéncias mapeadas nesta revisido de escopo mos-
traram a lacuna na produgdo do conhecimento relacionada
a0 elemento emissor, principalmente de estudos acerca da
percepgio da crianga quando a comunicagio foi feita ape-
nas pelo familiar. Tal lacuna pode indicar que o tema estd
envolvido por estigma, mantendo-se somente entre a familia,
além da rede de apoio ser limitada.

O mapeamento das evidéncias do contexto da comuni-
cagio refere-se aos aspectos da vida das pessoas (emissores
e receptores) envolvidas?, contemplando um conjunto de
circunstancias em que se produz a mensagem que se deseja
emitir: o diagnéstico de HIV para a crianga. As evidén-
cias convergiram para a avaliagio da maturidade expressa
nos questionamentos e a idade da crianga/adolescente, bem
como para a necessidade de adesdo a terapia, de apoio e de
habilidades para comunicar.

Quanto 4 maturidade da crianca, que pode ser expressa
por questionamentos e pela idade, refor¢a a indicagio da
comunicagio acontecer em momento oportuno, atrelada com
as oportunidades observadas na vida cotidiana e no servigo
de satide. Para isso, os profissionais reconhecem que precisam
estar atentos aos questionamentos e sinais que a crianga pode
suportar no diagnéstico e suas implicagdes, inclusive com
o estigma do HIV183256607) Recomendagoes de diferen-
tes paises reconhecem que a comunica¢io do diagnéstico

para criangas e adolescentes devem considerar a sua idade
e maturidade psicossocial, bem como a complexidade da
dindmica familiar e o contexto clinico® . Em uma abor-
dagem sistemitica, a idade da crianga servird como um guia,
mas nio ¢é suficiente, precisando considerar os estdgios de
desenvolvimento (fisico, social, emocional) e a capacidade
cognitiva da crian¢a como a chave para a divulgacao®.

No que se refere a idade para comunicagdo do diagnds-
tico, os profissionais de saude divergiram. Em alguns estudos,
defenderam a idade de 5 a 9 anos pelo motivo de matura-
¢do cognitiva®®35%%) enquanto em outros recomendaram a
partir dos 10 anos de idade®***). Os profissionais reconhe-
cem que as criangas 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)"®). Apesar da falta de consenso, os fami-
liares e as criangas reconhecem o direito que as criangas tém
de conhecer o seu diagnéstico. Esse direito trata do acesso da
crianga as informagdes e aos materiais destinados & promo-
¢do de seus interesses, especialmente de satde fisica e mental.
Nesse sentido, a diretriz global recomenda que criangas em
idade escolar devem ser informadas sobre o status de HIV
positivo, enquanto as crian¢as mais novas devem receber
seu status gradualmente para acomodar suas habilidades
cognitivas e maturidade emocional, em preparagdo para a
divulgagdo completa®. A Academia Americana de Pediatria
recomenda que as criangas sintomdticas, especialmente aque-
las que requerem hospitaliza¢do, devem ser informadas de
seu status soroldégico, considerando que a probabilidade de
elas aprenderem inadvertidamente sobre seu diagndstico em
um ambiente hospitalar é alta®.

O mapeamento rastreou alertas para dar inicio a
comunicagio, dentre os quais se destaca o despertar
para a sexualidade na adolescéncia, sendo disparadores o
inicio dos relacionamentos afetivos e a vida sexual®%60.
Os profissionais indicam outros alertas para a comuni-
cagdo, como a necessidade de adesdo a terapia'®2¢07), os
comportamentos de risco®326073 3 npecessidade de
autocuidado731,32:41.69)
nagdo hospitalar®. As criangas que estavam tomando
medicamento® por mais de 12 meses™® tiveram uma
probabilidade maior de serem comunicadas.

Os alertas de comportamentos de risco, a necessidade
de adesdo a TARV e o adoecimento foram convergentes
para percepgdo da familia e dos profissionais em relagdo
4 preméncia em comunicar, sendo observados majo-
ritariamente na adolescéncia. Porém, para os adoles-
centes, a divulgacdo anterior a adolescéncia foi mais
indicada“®>7. Os adolescentes vivenciaram situagdes em
que o familiar comunicou o diagnéstico em um momento
de raiva ou frustragio pelo filho estar resistente em tomar o
medicamento®. Ressaltamos que conhecer o diagndstico
somente na adolescéncia demanda mais uma adaptagio, que
poderia ter acontecido em momento oportuno, garantindo
o direito de a crianga conhecer a sua condi¢io de saude
e enfrentd-la. A recomendagio é de que os adolescentes
estejam plenamente informados de sua condi¢do sorolé-
gica, para a tomada de decisées apropriadas, inclusive no

para viver melhor@ %) ¢ a inter-
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0182 O aconselhamento do adolescente deve

tratament
ser desenvolvido por meio de um processo de comunicagio
sauddvel para que aprenda a enfrentar a sua condigdo cronica
e gerenciar a sua satude®

Na percep¢io dos familiares, as taxas de divulgacio
aumentam significativamente com a idade da crianga®3%.
Os familiares acreditaram ser importante esperar a
adolescéncia®*%) devido aos questionamentos dos
jovens?2337270) acerca do motivo de tomarem medicamentos
e por quanto tempo isso seria necessario®#71)
indagaram outros aspectos sobre a infecgiol
sultas regulares®**”” ou rotina diferente dos familiare
Os comportamentos de risco também contribuiram para
a comunicagdo do diagnéstico#016768) " que indicaram a
necessidade de orientagdo acerca de priticas sexuais sau-
déveis para prevencio de reinfec¢do ou transmissio2%),
Outras situagdes que contribuiram para a comunicagio
foram a adesio insuficiente a terapia®*”), o adoecimento da

.Eles também

35,40,66 —
) como con

8(59’67).

crianga®*Y ou a morte dos pais ou membro da familia®3%.

Entendemos que a comunicagio e a compreensio da
mensagem sdo influenciadas pela visio de mundo dos emis-
sores e receptores, ou seja, a maneira que significam o diag-
néstico de infecgio pelo HIV poderd determinar a decisio
de comunicar. Entdo, os familiares optaram por comunicar
para evitar que fossem comunicados por outra pessoa com
sentido negativo@%31:40:45864 devido ao estigma. Na diretriz
global acerca do aconselhamento de revelagio!'V, o estigma
¢ reconhecido como uma barreira para a comunicagio do
HIV para criancas. Assim, os envolvidos atrasam sua deci-
sdo de comunicagio, pois temem que as criangas enfrentem
estigma. Desse modo, hd a recomendagio de que, a partir
da comunicag¢do completa, familia e profissionais de saide
ajudem as criangas a gerenciarem o estigmaV. A comuni-
cagdo inadvertida da crianga pode levar 4 estigmatizagio,
a discriminagio ou ao ostracismo em relagdo 2 crianga e
a0s outros membros da familia®-#2. Para reduzir o estigma
associado ao HIV, deve ser fornecido  crianga o conheci-
mento apropriado sobre sua prépria condi¢io. Tal explicagio
deve ser separada das experiéncias e associagoes de HIV de
membros adultos da familia®?.

No processo comunicativo também se faz necessério que,
na auséncia de apoio adequado e tolerincia da comunidade,
a midia e a sociedade contribuam para minimizar a estig-
matizagio, uma vez que exercem influéncia no pensamento
das pessoas”. Havendo necessidade de expressar sentimen-
tos positivos, os emissores visavam transmitir confianga
a criangas e adolescentes, inclusive de que eles poderiam
crescer fortes®. Apontamos que uma visio positiva dos
envolvidos quanto ao progndstico contribuiu na habilidade
de comunicagio, uma vez que a comunicagdo acontece com
mais frequéncia 2 medida que os envolvidos aperfeicoam
seus conhecimentos e habilidades, pois ocasiona melhora na
conflanga para realizar a comunicag¢do com mais qualidade.
Quando os profissionais se sentem despreparados#79),
realizam leituras de livros®?, revisio de materiais durante
o tempo livre, normalmente fora do trabalho, e discussdo
com outros profissionais da satde®’. Além disso, quando
receberam treinamento, relataram ter mais confianga em

avaliar a aptiddo de criangas para serem comunicadas sobre
o diagndstico 6000974,

Os familiares apontaram que comunicaram por terem
sido incentivados ou pressionados por profissionais da
satudel719-2033,66-67.79)  Embora, por vezes, os familiares
possam fazer solicitagées de sigilo com base no que acre-
ditam ser melhor para seus filhos, os profissionais tém a
responsabilidade de apoid-los em dire¢do ao consentimento
esclarecido®, integrando ativamente o planejamento da
comunica¢io®. Os pais e responsdveis precisam de opor-
tunidades de conversas confiantes com os profissionais de
saude sobre os beneficios de as criangas saberem sobre seu
diagnéstico ainda mais jovens®.

Nesse cendrio, precisaram lidar com uma série de medos
que influenciam em seu preparo para essa comunicagio. Os
pais e responsdveis prepararam-se para algumas perguntas
que as criangas poderiam fazer, como a origem de como
foram infectadas, precisando, por isso, desenvolver habi-
lidades para nio transmitir perspectiva negativa*33770,
Os familiares que trocaram experiéncias com outras pes-
soas na sala de espera e em grupo de apoio tiveram mais
preparo™®#67 pois partilhar experiéncias entre familiares
contribuiu para o empoderamento e o preparo para se sen-
tirem confiantes e capazes de comunicar o diagndstico para
a crianga ou o adolescente®. Os familiares que frequentam
os servicos de saide podem ter a possibilidade de conhecer
experiéncias positivas de outros adolescentes®” e receber
conselhos para comunicar o quanto antes para o filho, pois
o tempo oportuno implica melhor aceitagio®. Destacamos
que a estratégia de participagio voluntdria de adolescentes
nos grupos ou consultas individuais oportuniza aos familiares
conhecer a experiéncia daqueles que vivenciaram o processo
comunicativo e potencializa o direito de saber do diagnéstico
e a comunicag¢do em tempo oportuno.

Os estudos estdo centrados, majoritariamente, em ana-
lisar o contexto das criangas e das familias no processo
comunicativo, o que aponta outra lacuna. Portanto, proje-
tou implicagdes potenciais para estudos acerca do contexto
profissional. Destacamos que conhecer aspectos da vida da
familia ¢ importante para garantir o seu protagonismo nesse
processo. Ademais, conhecer os aspectos relacionados aos
profissionais potencializa o apoio e 0 acompanhamento, em
uma prética baseada em evidéncias.

O fato de os familiares e as criangas manifestarem o
direito de saber o diagnéstico de HIV contribuiu para a
comunicagao(17:2531:33384050.627176) A Africa do Sul é legal-
mente obrigada a garantir que a divulgagdo apropriada se
torne um componente integrado da gestdo abrangente do
HIV, visto que virios direitos das criangas e dos adolescen-
tes, quando se opta por nio divulgar, sio violados em vez
de preservados®. A interdependéncia entre os elementos
do processo comunicativo® mostrou que o direito de saber
implica, em vez da decisdo sobre comunicar ou ndo, o como e
quando o fardo. Reconhecer esse direito contribuiu para que
a comunicagio fosse desenvolvida oportunamente e a partir
da escolha do canal de comunicagao. O canal, que se refere
a andlise dos meios utilizados no processo comunicativo,
inclui as tecnologias e linguagens®.
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No canal de comunicagio, foi possivel mapear que os
meios sdo estratégias para comunicar o diagndstico que os
familiares e profissionais de saude utilizam de acordo com
a faixa etdria das crian¢as e adolescentes. Nacional®? e
internacionalmente®, recomendagdes reconhecem que as
estratégias devem ser adequadas a faixa etdria, respeitando o
tempo da crianga ou adolescente de pensar diante da ativi-
dade ludica escolhida, além de se aproximar, por exemplo, fisi-
camente e se abaixar ao nivel dela. A crianga deve ser apoiada
com abordagens de acordo com as necessidades de sua idade,
com oportunidades continuas para ter conversas abertas e
honestas®. Essas estratégias se referem a atitude, aos mate-
riais e 4 quantidade e qualidade de informagdes ao longo do
tempo, indicando que a comunicagio é desenvolvida como
um processo interativo em que a combinagio de estratégias
potencializa a compreensio das informagdes. Desse modo, os
familiares e as criangas ou adolescentes ndo precisam espe-
rar até a proxima consulta para tirar uma duvida, evitando
também que busquem informagées de fontes nio confidveis.

A escolha do canal de comunicagio inclui o uso de
materiais educativos adequados para promover a com-
preensdo da crianga, a exemplo de uso pelos profissionais
de satde de brinquedos, desenhos, video e livros infantis,
folhetos, ferramentas da informdtica (redes sociais, sites),
questiondrios®**70779 Por exemplo, utiliza-se de estratégia
lidica como brinquedos e desenhos na contagio de historia,
quando os profissionais relacionam os personagens e a
narrativa com a condigio da crianga®, com uma perspectiva
esperancosa, que aborda os medicamentos como aliados”,
nio necessariamente nomeando o HIV®Y.

Os emissores devem utilizar os materiais de maneira
combinada, de acordo com a disponibilidade de recurso e
a maturidade do receptor. No ambito da diretriz global™,
reconhece-se que as criangas precisam de informagdes
verdadeiras, adequadas ao seu entendimento. As criangas
sugeriram a estratégia de comunicar o diagnéstico dos pais
antecipadamente®, 0 uso de analogias para explicar o virus
e o medicamento®, além de processos mais interativos que
podem incluir videos, jogos e recursos audiovisuais para
ajudar a entender o HIV®).

Ja para os adolescentes, os profissionais utilizam a
estratégia de observar questionamentos acerca de seus
medicamentos, idas com frequéncia ao servigo e rotina de
exames laboratoriais, com destaque para adesdo. Assim,
desenvolvem a comunicagio e ampliam as informacdes
conforme as demandas expressas pelo proprio adolescente®.
Além disso, usam ferramentas da informdtica para mediar
a comunicagdo®), como, por exemplo, video com narrativas
culturalmente apropriadas para compartilhar experiéncias
de familiares e adolescentes, por meio do uso de zablets
doados™. Os profissionais de satde também consideram
importante ofertar materiais para serem consultados em casa.
Para isso, entregam folhetos com informagdes acerca das
dtvidas mais frequentes.

Os familiares utilizaram a estratégia de falar acerca de
sua vida, da condi¢do soroldgica materna e/ou paterna e de
como a crianga foi infectada®’**3¥, O discurso metaférico

» o«

dos familiares inclui 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 ¢ preservam a vida®”. No caso das criangas
que ndo tinham capacidade de compreensio por conta
da imaturidade ou idade, as interveng¢des limitaram-se a
elucidagio dos mecanismos de agdo dos virus no organismo
e da importincia da adesdo 4 terapia, sem nomeagio do
diagnéstico. As explicagdes da transmissio do virus foram
introduzidas mediante a expressio de curiosidade ou
interesse da crianga®”%,

Ademais, destacam que a divulgagio pode variar de
cultura para cultura e de lugar para lugar, dependendo
dos recursos disponiveis e dos desejos e preocupagdes dos
cuidadores. Portanto, esses recursos utilizados como canais
de comunica¢io demandam adaptagio a diferentes dreas
geogrificas e ambientes de recursos, o que projeta implica-
¢des potenciais a projetos de criagdo ou adaptagdo cultural
de tecnologias educativas e/ou cuidativas para o uso de pro-
fissionais, familiares e das préprias criangas e adolescentes.

No que se refere 4 avaliagdo da quantidade e qualidade
do conteudo da mensagem, os familiares atentaram para
assuntos como transmissio do HIV eingestio de medica-
mentos, além de avaliarem a compreensio das informagdes
que ofertaram. Reconhecem a importincia de a informagéo
ser comunicada de modo claro e honesto, com o uso dos
termos HIV ou aids®?.

Para registrar quais informagdes criangas e adolescentes
ja conhecem, os profissionais de saide utilizam adesivos ou
cartas nos prontudrios, por exemplo®®. Ter sistemas ade-
quados de manutengio de registros, a fim de documentar
a jornada de divulgagio, compde uma lista de recomenda-
¢oes de melhores praticas para divulgacio na Africa®. Tal
dinamica vai ao encontro das evidéncias recuperadas neste
estudo, pois a comunicag¢io do diagnéstico deve acontecer
processualmente(173136:4154566066.6874) ¢ njo um evento ou con-
versa Gnica®, considerando o acompanhamento do antes,
do durante e do depois®##72, Além disso, na India, a reco-
mendagio é que tal acompanhamento possa ser desenvolvido
pelo mesmo profissional ®¥.

Acreditamos que o registro do processo comunicativo é
uma estratégia que pode evitar que o profissional comunique
o diagnéstico inoportunamente, além de organizar e pro-
mover a amplia¢do das informagdes ao longo das consultas.
A medida que atentam para qualidade e quantidade das
informagdes, os familiares e os profissionais fortalecem o
vinculo com a crianga para avangar na comunicagio, até ava-
liar que estd pronta para a comunicagao completa. Diretrizes
de divulgacgio da Africa indicam que esse processo dever
ser preparado e apropriado para a idade, ocorrer em um
ambiente de apoio e capacita¢do da equipe com os conheci-
mentos e habilidades necessarios para facilitar o processo de
divulgacdo, bem como atender 4 complexidade da situagio
e ainda ser um processo promotor de saude®. Entretanto,
diretrizes reconhecem que os profissionais de satide geral-
mente nio tém o apoio de politicas baseadas em evidéncias
sobre quando, como e sob que condi¢des as criangas devem
ser informadas sobre o préprio status de HIV ou de seus
cuidadores™?.

www.scielo.br/reeusp
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Quanto ao mapeamento das evidéncias acerca dos
efeitos da comunicagio, todos os envolvidos indicam que hi
repercussdes apés a comunicagdo do diagndstico. Esse efeito
se refere 4 recep¢do da mensagem emitida e dos meios de
comunicagio (como a mensagem foi comunicada), os quais
implicam a compreensio e a reagio dos envolvidos no pro-
cesso comunicativo (emissor e receptores)(“.

Os efeitos da comunicagio ao longo do tempo apresen-
taram uma tendéncia a serem benéficos na percepgio de
criangas e adolescentes®, quando a comunicagio acontece
em tempo oportuno, considerando a aceita¢do do diagnés-
tico, especialmente, entre as criangas?®. Os familiares reco-
nhecem que, quando conheceram o diagndstico na primeira
infincia, as criangas aprenderam desde cedo as questdes que
perpassaram sua condigdo sorolégica e sentimentos negativos,
como medo, ansiedade, vergonha e culpa, os quais se
tornaram menos relevantes quando o diagndstico era
noticiado oportunamente®®. Causou tranquilidade saber que
os familiares apresentavam o mesmo diagnéstico®® e que
nasceram com o virus e nio eram culpados®). A recomen-
dagio do Reino Unido indica que os servigos de saide que
atendem criancas infectadas com HIV precisam adotar abor-
dagens mais proativas para falar sobre sua condi¢io desde
a mais tenra idade. Isso permitird que as criangas assumam
papéis mais ativos em seus préprios cuidados e tratamentos
durante o curso de seu desenvolvimento®?,

Os adolescentes apontaram resultados positivos no que
se refere & melhora na adesio a terapia® e aos sentimentos
como autoestima e esperanga para o futuro®?, mesmo
que mantivessem em segredo o diagndstico™27). Porém,
alguns tiveram experiéncias positivas de apoio quando divul-
garam seu diagndstico aos amigos que consideravam con-
fidveis, além de experiéncias positivas de enfrentamento do
estigma na escola quando contaram aos seus professores®.
Entretanto, também destacaram rea¢des negativas, como
se sentir diferentes dos outros“**, por vezes em negagio,
confusos, tristes, revoltados, sem esperanga, com medo, raiva,
desejos de morte e de uso de drogas, inclusive por preocupa-
¢do com o estigma e com a necessidade de tratamento pelo
restante de sua vida®6#850:53626578) Além disso, tiveram receio
de desenvolver relacionamentos intimos®?. Sentiram-se
frustrados por terem crescido com uma mentira e um segredo
que ndo lhes foi confiado!8:4853
adaptando para se cuidar e cuidar do outro®5>62 mas ainda
precisam de apoio®.

A participagio em grupo de apoio ajudou os adolescentes
a terem sentimentos positivos, como reduzir o estresse em
situagbes de problemas em casa, inclusive, por ser um lugar
onde tinham amigos e adquiriram conhecimento acerca do
HIV®. Também tiveram apoio dos familiares e profissionais
de satde, o que contribuiu com aspectos fisicos, emocio-
nais e gerais de bem-estar, relacionamento com familiares e
esclarecimentos de informagdes sobre transmissdao do HIV,
gravidez e outros tépicos 2 medida que surgiram®). A reli-

gido também foi importante, por dar conforto e esperanga
23)

). No entanto, acabaram se

de cura'
Quanto ao efeito nos sentimentos, os familiares expres-
saram alivio por terem comunicado a verdade daquilo que

antes era um segredo#3657) agsim como os profissionais

de satde®). Entretanto, hd sentimentos negativos12036:64),
como a inseguranga dos familiares acerca do entendimento
das informagdes pelas criangas, especialmente acerca da
compreensdo do diagnéstico® e preocupagio com o
estigma®’®%). Por vezes, demandam apoio emocional e psi-
colégicol”?. Ainda para os familiares, a comunicagio do
diagnéstico melhorou a ambientagdo com rotina, autocui-
dado, adesdo 2 terapia, sentimentos positivos, autoestima,
conflan¢a?5254%) satide mental®? e qualidade de vida©-%.
Também hd um efeito no comportamento sexual responsavel
quando a crianga se tornou um adolescente®?.

O mapeamento das evidéncias mostrou que, na sua
maioria, os efeitos foram benéficos para familiares, crian-
¢as e profissionais de saude, sendo relevantes a preocupagio
com o estigma e a manifestagdo de necessidade de apoio.
Esse resultado indica que o processo comunicativo nio se
encerra na comunicagdo, mas indica acompanhamento.
Ademais, hd evidéncias de efeitos negativos na perspectiva
dos familiares e das criangas, em que, majoritariamente,
os sentimentos negativos se ddo entre os adolescentes,
indicando a necessidade de a comunica¢io do HIV ser em
tempo oportuno.

A diretriz global apresenta evidéncias de beneficios
a satde (por exemplo, risco reduzido de morte e maior
adesdo ao tratamento) e poucas evidéncias de danos
psicolégicos ou emocionais decorrentes da revelagio do
status de HIV para criangas soropositivas. Além disso,
indicam que as rea¢des emocionais imediatas se dissipam
com o tempo, respondendo s intervengdes do programa.
A divulgagio do diagnéstico, conforme descrito por pes-
quisadores e profissionais nio é um evento isolado, mas
uma etapa do processo de adaptagio da crianga, dos
cuidadores e da comunidade a uma doenga e aos desafios
da vida que ela representa®. O Departamento Nacional de
Satde da Africa do Sul reconhece que a divulgagio garante o
bem-estar fisico, emocional, cognitivo e social da crianca e do
adolescente, implicando beneficios do tratamento em longo
prazo, por meio da adesdo e retengdo no atendimento®?.
Nacionalmente, a diretriz terapéutica declara que os bene-
ticios desse processo comunicativo sio para a crianga, o ado-
lescente e a familia, bem como para o servico de satude e os
profissionais que os atendem®V.

Os profissionais de satide recomendam s criangas e aos
adolescentes que mantenham o seu diagnéstico na familia
até crescerem e serem capazes de se defender do estigma®>%).
Reconhecem a necessidade de apoio as criangas® e que um
dos efeitos da comunicagio é a melhora na qualidade de
vida® com adesdo a terapia®#2.

Mais uma lacuna identificada no mapeamento deste
estudo refere-se ao elemento efeito do processo comuni-
cativo gerado na populagio de familiares, tendo em vista a
caréncia de estudos na percep¢io de criangas e de profissio-
nais com esse foco. Tal lacuna indica a necessidade de que
sejam conhecidas as repercussdes para qualificar o acompa-
nhamento da familia no processo comunicativo.

A contribui¢io da revisio para o campo da saide aponta
convergéncias e o avancos das evidéncias mapeadas, se
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comparadas aquelas que sustentam a diretriz, o que registra
o0 avango na fronteira do conhecimento na década de 2011—
2021, visto que a referida diretriz data de 2011 e foi utilizada
como marco politico de referéncia para o recorte temporal da
presente revisio de escopo. Assim, tal mapeamento oferece
subsidios para a reflexdo critica de priticas e politicas, além
de possibilidades de estratégias a serem criadas ou adaptadas
para o contexto local do processo comunicativo do diag-
néstico de HIV, de modo a garantir o direito de a crianga
saber em tempo oportuno, bem como projeta implica¢oes
potenciais para estudos, conforme as lacunas identificadas.

A limitagdo desta revisdo estd na op¢do de nio incluir
termos referentes a popula¢do de adolescentes, visto que o
mapeamento de descritores, palavras e testes da elaboragio
da estratégia de busca recuperaram produgdes de revelagio
de diagnéstico de teste anti-HIV na adolescéncia, em situa-
¢oes e aconselhamento pré e pés-teste, e ndo de comunicagio

do diagnéstico em pediatria. Soma-se a complexidade de
extracdo de resultados produzidos por diferentes deline-
amentos de pesquisa e em distintos contextos culturais e
geogrificos. O recorte temporal, apesar de justificado, pode
ser um limitador no mapeamento.

CONCLUSAO

As evidéncias acerca do contexto da comunicagio sus-
tentam que o familiar é a pessoa apropriada para contar
para a crianga o seu diagnéstico de infecgio pelo HIV. Essa
comunicagio deve ser desenvolvida como um processo que
inclui o apoio dos profissionais aos familiares, o desenvol-
vimento de habilidades para avaliar o momento oportuno
e o acompanhamento dos efeitos. Na pritica, os emissores
podem observar idade, maturidade e questionamentos como
sinais de oportunidade para desencadear esse processo, a
partir de estratégias lidicas e interativas.

RESUMO

Objetivo: Mapear como acontece a comunicagio do diagnéstico de infecgio pelo HIV em pediatria. Método: Revisio de escopo que
selecionou 64 artigos originais, em portugués, inglés ou espanhol, com os participantes crianga, adolescente, familiar e/ou profissional
de saide, no recorte temporal de 2011-2020. Foram acessadas as fontes PubMed, CINAHL, Scopus, WeS, ASSIA, PsycINFO, ERIC,
Sociological Abstracts, Edubase e LILACS, BDENF e IndexPsi. Resultados: Quanto a populagio, ficou evidente que o familiar deve
ser o emissor do diagnéstico com apoio dos profissionais; quanto aos motivos para a comunicagio, consideram-se a maturidade da
crianga, expressa por questionamentos, a necessidade de adesdo 4 terapia e de habilidades para comunicar, além do direito de saber do
diagnéstico. O canal de comunicagio estd centrado em materiais que promovem compreensio, quantidade e qualidade das informagdes,
o que indica um processo interativo. Quanto aos efeitos, sio benéficos quando a comunicagio acontece em tempo oportuno. Conclusio:
A comunicagio deve ocorrer mediante um processo que inclui o apoio dos profissionais aos familiares, o desenvolvimento de habilidades
para avaliar o momento oportuno e o acompanhamento dos efeitos.

DESCRIPTORES
HIV; Comunicagio; Satde da Crianga; Saude do Adolescente; Revisio.

RESUMEN

Objetivo: Trazar un mapa sobre la comunicacién del diagnéstico de la infeccion por VIH en pediatria. Método: Se trata de una revisién de
alcance que seleccioné 64 articulos originales en las fuentes PubMed, CINAHL, Scopus, WoS, ASSIA, PsycINFO, ERIC, Sociological
Abstracts, Edubase y LILACS, BDENF e IndexPsi, en portugués, inglés y espafiol, con los participantes infante, adolescente, familia
y/o profesional de la salud, bajo el marco temporal 2011-2020. Resultados: Con respecto a la poblacién, quedé evidente que el familiar
debe ser el vocero del diagnédstico con el apoyo de los profesionales; sobre los motivos de la notificacién, se considerd la madurez del nifio,
expresada mediante el interrogatorio, la necesidad de adherencia a la terapia y las habilidades de comunicacién, ademds del derecho a
conocer el diagnéstico. El canal de comunicacién se centra en materiales que promueven la comprensién, la cantidad y la calidad de la
informacidn, partes de un proceso interactivo. Con relacién a los efectos, estos son beneficiosos cuando la notificacién se produce en el
momento oportuno. Conclusién: La comunicacién debe llevarse a cabo con el apoyo de los profesionales a los miembros de la familia,
con el desarrollo de habilidades para evaluar el momento oportuno y el seguimiento de los efectos.

DESCRITORES
VIH; Comunicacién; Salud del Nifio; Salud del Adolescente; Revision.
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