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Resumo

Esta pesquisa qualitativa foi conduzida com dez participantes da regido Sul do Brasil com idade entre
15 e 24 anos e visou identificar os elementos do processo comunicativo do diagndstico de infeccao pelo
HIV em sua experiéncia, por meio de analise de conteldo a partir das categorias tedricas do modelo
lasswelliano. O canal foi a consulta médica; o contexto foi determinado pelo tipo de exposicio (vertical
ou horizontal); os ruidos apresentaram questdes veladas e incertezas; as falhas implicaram as situacoes
que levavam o jovem a suspeitar do diagnostico; e os efeitos envolveram reagdes emocionais imediatas
que se dissipam com o tempo. A comunicacdo na adolescéncia foi pontual, indicando a necessidade
de qualificar o processo comunicativo, e desencadeada por familiares com apoio de profissionais.
A comunicacao do diagnéstico de HIV geralmente é postergada pelos familiares quando se trata de
crianca ou adolescente, o que fere o principio da autonomia, por desconsiderar o direito de saber.
Palavras-chave: Adulto jovem. Adolescente. HIV. Sindrome de imunodeficiéncia adquirida.
Comunicacao em saude.

Resumen

Comunicacion del diagnéstico de infeccion por VIH: experiencia de los jovenes

Esta investigacion cualitativa fue realizada con diez participantes de la regién sur de Brasil con edades entre
15y 24 afos y tuvo como objetivo identificar los elementos del proceso comunicativo del diagnostico de
infeccion por VIH en su experiencia; a través del analisis de contenido a partir de las categorias tedricas del
modelo lasswelliano. El canal fue la consulta médica, el contexto fue determinado por el tipo de exposicion
(vertical u horizontal); los ruidos presentaron preguntas veladas e incertidumbres, los fracasos implicaron
las situaciones que llevaron al joven a sospechar el diagnéstico, y los efectos implicaron reacciones emocio-
nales inmediatas que se disipan con el tiempo. La comunicacién en la adolescencia fue puntual, indicando la
necesidad de calificar el proceso comunicativo, y desencadenada por familiares con apoyo profesional.
La comunicacién del diagnéstico del VIH suele ser postergada por los familiares cuando se trata de nifos o
adolescentes, lo que perjudica el principio de autonomia, porque ignora el derecho a saber.

Palabras clave: Adulto joven. Adolescente. VIH. Sindrome de inmunodeficiencia adquirida.
Comunicacion en Salud.

Abstract

Communication of the diagnosis of HIV infection: experience of young people

This qualitative research aimed at identifying the elements of the communication process of HIV infection
diagnosis in the experience of ten participants from Southern Brazil aged between 15 and 24 years
old that was conducted via content analysis based on the theoretical categories of Lasswell’'s model.
The channel was the medical consultation; the context was determined by the type of exposure (vertical
or horizontal); the noises presented veiled issues and uncertainties; the failures involved situations
that led the young person to suspect the diagnosis; and the effects involved immediate emotional
reactions that dissipated over time. Communication in adolescence was punctual and triggered by family
members with support from professionals, indicating the need to improve the communicative process.
The communication of the HIV diagnosis is usually postponed by family members when it comes to
children or adolescents, which violates the principle of autonomy by disregarding the right to know.
Keywords: Young adult. Adolescent. HIV. Acquired immunodeficiency syndrome. Health communication.
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Comunicagdo do diagnéstico de infecgao pelo HIV: experiéncia de jovens

A epidemia do virus da imunodeficiéncia
humana (HIV) é reconhecida como um problema
de saude publica devido ao impacto individual
e social de uma infeccdo sem cura, permeada
de preconceitos, incertezas e desigualdades®.
Entre 2009 e 2019, o percentual de notificacdes
de diagnodstico em jovens de 15 a 19 anos e de
20 a 24 anos aumentou, respectivamente, 64,9%
e 74,8%?2. A prevaléncia de infeccdo em adultos
jovens aponta a juvenizacdo da epidemia e se
soma ao quantitativo de criancas na categoria de
exposicao vertical em transicdo para a adolescén-
cia e juventude® que, em algum momento da vida,
experienciam a comunicacao de seu diagnéstico.

Esse momento, independentemente da cate-
goria de exposicao e da idade, repercute no
cotidiano das pessoas com HIV e, no caso dos
jovens, afeta o inicio da vida sexual, a adesao ao
tratamento, a motivacao para o autocuidado e a
contencdo da doenca*¢. Nas situacdes em que
os familiares comunicam o diagnéstico, os jovens
enfrentam barreiras, como medo de reacdes psi-
colégicas negativas, e necessitam de apoio de
profissionais de satde’. Quanto a isso, segundo
estudo conduzido com jovens, apdés a comunica-
¢ao do diagnostico de HIV, eles passam a buscar
maneiras de superar dificuldades relacionadas ao
cotidiano com HIV&.

Na maioria das vezes essas pessoas sofrem
com o estigma da infeccdo e, embora o suporte
dos pares possa ajudar no enfrentamento de
emocodes negativas, necessitam de servicos de
apoio para auxilid-las a lidar com a doenca”’.
E crucial que tais cuidados poés-revelacio ofere-
ceram informacoes abrangentes sobre prevencao
do HIV e saude sexual e reprodutiva °. Assim a
pessoa infectada tem acompanhamento do pro-
cesso comunicativo mediante apoio emocional,
esclarecimento quanto ao contexto dos relacio-
namentos e comportamento sexual e acesso a
insumos, como preservativos .

E recomendado que a comunicacio do diag-
nostico de HIV seja desenvolvida como um pro-
cesso 2, de maneira gradual e continua, para
garantir a pessoa o direito de saber sua propria
condicdo, promover o bem-estar e provocar
menos efeitos negativos. Assim, ante a complexi-
dade desse processo, é necessario que os familia-
res tenham habilidade para comunicar a situacao
em tempo oportuno e de modo claro. Além disso,

sdo necessarias as competéncias dos profissio-
nais, que, por vezes, enfrentam dilemas éticos
entre garantir o direito a informacao ao jovem e
apoiar a familia 2.

Esse processo também ocasiona desafios éti-
cos de revelagao, segundo a autonomia e decisao
esclarecida do jovem **, e inclui um cuidado con-
tinuo para assegurar a autonomia e o compro-
misso dos familiares, profissionais de saude e,
por vezes, membros da rede de apoio da familia
e seus pares>.

O reconhecimento da autonomia por profis-
sionais da saude perpassa a necessidade de o
jovem receber informacodes claras e acessiveis,
gue considerem sua compreensao da mensagem,
sendo importante que haja subsidios para ele
decidir sobre a conducao de sua saude e vida®.
Desse modo, o objetivo deste estudo ¢ identificar
os elementos do processo comunicativo do diag-
nostico de infeccao pelo HIV na experiéncia de
jovens. Assim, com base no modelo de comunica-
¢ao proposto pelo estudioso Harold Lasswell %7,
pretende-se apontar perspectivas que melhorem
e subsidiem eticamente a comunicacdo da condi-
cao sorologica.

Método

Trata-se de estudo de abordagem qualitativa,
coerente com o tipo de investigacao, que versa
acerca dos significados das relacdes (historias,
crencgas, representacdes, motivos, percepcoes),
0s quais resultam da interpretacao social das
experiéncias 8. O cenério de coleta de dados foi
um servico especializado de assisténcia a pessoas
com HIV vinculado a um hospital universitario
localizado em Santa Maria/RS. Esse hospital per-
tence a drea de abrangéncia da 4? Coordenadoria
Regional de Saude e é referéncia na regiao.

Os participantes foram selecionados de modo
intencional enquanto aguardavam consulta
médica no servico especializado, segundo os cri-
térios de inclusdo a seguir: ter idade entre 15 e
24 anos, ter diagnéstico de infeccao por HIV e
estar em tratamento com antirretrovirais (ARV).
Foram incluidos independentemente da categoria
de exposicdo, o que contemplou tanto a exposi-
¢ao sexual, prevalente na adolescéncia e juven-
tude, quanto a vertical, que tende a apresentar
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maiores desafios na comunicacdo do diagnéstico.
O critério de exclusao foi ndo saber o préprio diag-
nostico - casos em que a informacao foi fornecida
por familiar ou cuidador.

A coleta de dados ocorreu no periodo de marco
a junho de 2015 e desde entio foram atendidos
outros objetivos deste projeto matricial, focando
a vivéncia ¥ dos jovens e uso de ARV, bem como a
expectativa? com o tratamento, ambos na aborda-
gem fenomenolégica.

Foram realizadas entrevistas em profundi-
dade, de modo face a face e individual, em sala
reservada onde os participantes se sentissem a
vontade. Para tanto, utilizou-se roteiro com ques-
toes abertas, com base na experiéncia acumulada
de pesquisa com essa populacdo e na tematica
HIV. As se¢des duraram em média 40 minutos e
foram gravadas - apés concordancia -, transcritas
conforme a fala original e codificadas com a
letra J (jovem) seguida de nimeros (exemplo: J1).

O roteiro considerou aspectos relativos ao
cotidiano e a planos para o futuro, e as entre-
vistas iniciavam-se com uma conversa informal.
Assim, quando o jovem se mostrava mais a von-
tade, a entrevistadora langava o tema da comu-
nicacdo da situacio sorolégica do HIV (ou aids,
doenca, problema, virus - conforme nomeado
pelo jovem) e dos cuidados com o tratamento e a
saude. As questdes visavam introduzir o assunto
e possibilitar que cada jovem discorresse livre-
mente acerca de sua experiéncia, sendo adequa-
das a cada entrevista.

E importante salientar que as adequacodes
nas entrevistas nao se referem a um teste-piloto,
mas a um estudo de sensibilizacio. Essa termino-
logia se ajusta epistemologicamente as bases de
producado de conhecimento de abordagem quali-
tativa, que consideram a potencialidade das ques-
toes para gerar narrativas em torno do objetivo?.

Nao houve dificuldade na coleta de dados,
que foi conduzida por uma das autoras com expe-
riéncia na tematica do estudo e treinamento em
técnica de entrevista. Houve interacdo entre os
participantes e a entrevistadora, uma vez que os
encontros foram desenvolvidos junto de ativida-
des de extensao universitaria promovidas pelo
grupo de pesquisa a que ela estava vinculada.
Conhecer os jovens e ser conhecida no servico
melhorou a conducao da entrevista e a com-
preensio dos depoimentos, e ndo prejudicou as
respostas dos participantes.

O numero de participantes nio foi determinado
previamente, deu-se a partir de analise concomi-
tante a coleta de dados, de modo que as entre-
vistas foram encerradas assim que se alcancou a
resposta ao objetivo da pesquisa??. Ndo houve
perda ou desisténcia de participantes ao longo do
estudo, mas uma recusa devido a dificuldades com
transporte coletivo para o municipio de origem.

Integraram essa pesquisa dez participantes
com as seguintes caracteristicas: trés do sexo
masculino, com idade de 16 a 19 anos, e sete
do sexo feminino, com idade de 17 a 22 anos.
Seis deles contrairam o virus por transmissdo ver-
tical, dos quais um por amamentacido cruzada.
Houve diversidade quanto a idade em que conhe-
ceram o diagnéstico e iniciaram o tratamento,
e dois eram casados e tinham filhos.

A anélise de contelido tematica por categoria
tedrica® aplicada ao referencial analitico apre-
senta em seu modelo de comunicacdo uma visdo
integrada e circular do fluxo comunicacional 4.
As categorias consideradas foram classificadas
de acordo com os elementos da comunicacio:
emissor, receptor, contexto, mensagem, canal,
ruidos, falhas e efeitos 2. Assim, realizou-se leitura
integral da transcricdo das entrevistas destacando
cada elemento e, posteriormente, as falas foram
agrupadas nas categorias e descritas.

Foram respeitados os aspectos bioéticos sobre
pesquisas realizadas com seres humanos con-
templados na Resolucao 466/2012, do Conselho
Nacional de Satde (CNS) ?*. Além disso, para evi-
tar riscos e desconfortos ao falar sobre vivéncias,
as entrevistas eram iniciadas de modo descon-
traido, com perguntas mais amplas sobre dados
pessoais. Se houvesse desconforto, a entrevista
seria encerrada e o participante encaminhado
a equipe do servico para assisténcia, mediante
acordo prévio estabelecido entre a pesquisadora e
a equipe. No entanto isso nao foi necessario.

Resultados

Os elementos do processo comunicativo 4%
sao apresentados conforme as categorias esta-
belecidas: canal, contexto, ruido, falhas e efeitos
(Quadro 1). Destaca-se que o elemento “mensa-
gem” se refere ao diagnostico de infeccdo pelo HIV,
inerente a todas as categorias.
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Quadro 1. Categorias tedricas do processo comunicativo

Pesquisa J

Elementos Definicao Sintese de depoimentos dos jovens
Canal Meio pelo qual é comunicada a mensagem Consultas médicas
Categoria de exposicdo (sexual ou
. . transmissdo vertical do HIV)
Aspectos da vida das pessoas (emissores . L
R Acompanhamento no servico especializado
e receptores) envolvidas. Contempla o . ..
Contexto . . a . Uso dos antirretrovirais
conjunto de circunstancias em que se produz a ~ .
. .\ Internagdes hospitalares
mensagem que se deseja emitir. . .
Infecgdes oportunistas
Morte dos pais biolégicos por aids
Situacoes que prejudicam a maneira como é e 1. .
5 q' pre) . . Ruido fisiolégico (falhas na testagem anti-HIV
. compreendida a mensagem. Ha quatro tipos
Ruido , L NN e aconselhamento)
de ruidos de comunicacgao: fisico, fisiologico, . A
. e Ruido semantico (esconderam a verdade)
psicolégico e semantico.
Os jovens suspeitam do diagnéstico devido ao
~ . uso dos antirretrovirais e as consultas e ficam
Acontece quando a mensagem nao é .. . ~ .
Falha . . vulneraveis a divulgagao acidental (quando
comunicada pelo emissor ao receptor. . A .
descobrem sozinhos, inadvertidamente,
ou por terceiros)
Com o tempo, acostumaram-se com
o diagnostico
Efeito Repercussdes apds a comunicagao. Tranquilizaram-se por ter tratamento

Sentimentos como medo, tristeza,
isolamento por um tempo

Quanto ao canal de comunicacao, no caso de
dois dos participantes, a revelacdo ocorreu por
meio de conversa entre médico (J3, J5), familiar e o
préprio jovem em consulta, quando foi explicada a
forma de transmissao do HIV e o porqué de tomar
os antirretrovirais e ir as consultas (J1). Para um
jovem, essa comunicacio ocorreu de forma paula-
tina e processual (J6), enquanto para outras duas
foi feita num momento especifico (J2, J8) na gesta-
¢30 ou parto. Os demais (J4, J7, )9, J10) nao discor-
reram acerca do canal de comunicacao, pois desco-
briram seu diagnéstico de modo indireto.

“A minha doutora nos (a jovem e sua méae) levou
em uma salinha e contou. Elas (profissionais) fala-
ram que (a transmissao do HIV) foi na amamenta-
¢do, porque eu tinha (HIV) desde pequena (...)” (J1).

“O médico me levou para a sala e falou” (J3).
“O médico conversou bastante (...)"” (J5).

“Sentaram (a médica e a avd) comigo numa boa e
me falaram (...) foi aos poucos (...) me explicaram
porque eu venho e porque eu tomo remédio” (J6).

“Ele (médico) gritou do corredor (da sala de parto
no momento do meu nascimento) para a minha

mae (...) entrou na sala e disse que eu estava com o
virus (HIV). E me mandou de volta para ca (servico
especializado) e aqui eles conversaram mais com a
minha mae” (18).

O contexto considerou os fatores que influen-
ciaram a revelacdo ou descoberta da condicao
sorolégica do HIV. Os participantes relataram
internacoes hospitalares, infeccdes oportunistas e
morte dos pais biolégicos por aids ou afirmaram
ter ouvido os pais conversando com profissio-
nais sobre o HIV e os medicamentos ARV. Os que
tiveram filhos indicaram que a gestacio foi deter-
minante para a comunicacdao do diagnéstico e,
em casos de falhas no pré-natal, o parto.

“Pneumonia, muito forte. (...) fiquei baixada quase
um més eu acho (...) fizeram exames (...) e desco-
briram (o HIV). Eu tinha acho que uns...14 (anos) ou
mais ou menos” (J1).

“Na gravidez (fez o teste) (...) comecei (o trata-
mento) quase no meio da gravidez” (J2).

“Foi, tipo assim, um baque (falecimento da mae).
Eu tinha 10 (anos). (...) eu jd tinha perdido o meu pai.
E os dois condenados pela doenca (aids). Dar logo
em seguida eu descobri que tinha o HIV” (J3).
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“Eu descobri por causa de uma infeccéo de urina,
porque eu fiquei muito mal. (...) eu fizum monte de
exame (...) tive o diagndstico” (J5).

“Quando eu comecei (a) estudar, dai eu fiquei
sabendo com 10, 11 (anos), a gente jd comeca a
pensar” (J7).

“Estava grdvida (...). Foi quando eu fui ganhar o
(nome do filho)” (J8).

“Descobri quando vieram me trazer aqui (servico
especializado), ar ouvi eles (profissionais) falando
que eu tinha que tomar o remédio pra ficar bem.
(...) Eu tinha uns 10, 11 anos” (J9).

“Porque minha mae faleceu ar descobri” (J10).

Houve ruido na comunicacdo nos casos em
que a verdade foi escondida ou obscurecida de
alguma forma. Certas experiéncias caracterizam
ruido semantico, como no momento em que os
participantes questionaram por que tinham que
tomar os remédios e seu familiar respondeu-lhes
“um dia tu vai saber” (J3) ou quando o profissional
relata que o jovem tem um “virus” (J1), porém nio
diz que é o HIV. Na situacao de J2 esse ruido se
caracteriza como fisiologico, pois, mesmo tendo
feito varios testes de HIV durante a gestacao,
a jovem nao pode ter certeza se estava infectada
e o diagnéstico foi confirmado somente apés o
nascimento da crianca.

“Diziam que eu tinha que tomar (os ARV), que eu
tinha que tomar, s6. Eu perguntava por que e me
diziam ‘um dia tu vai saber™ (J3).

“Ela (médica) disse que eu tinha problema, que eu
tinha um virus. Dal quando ela falou na hora,
assim, eu ndo imaginei o que era, achei que
era outra coisa, mas dai depois ela me falou
(que tinha HIV)” (J1).

“Na minha gravidez que eu fui fazer o teste sempre
deu indeterminado nos meus exames. Ai, me man-
daram para cd (servico). Ai, sé depois que eu
ganhei ele (o filho), que mostrou que eu tinha” (J2).

A falha na comunicacido ocorre quando a trans-
missdo da mensagem nao acontece. Foi expressa
pelos jovens mediante relatos de situacdes que os
levavam a suspeitar do diagnéstico, tais como uso
de ARV, visitas rotineiras ao hospital, conversas de

familiares com profissionais de satde sobre HIV ou
leitura do diagnéstico em algum documento do hos-
pital. Nos relatos de J6 e J7, observa-se que os parti-
cipantes se consideravam imaturos para compreen-
der o diagnéstico e, por causa disso, seus familiares
nao lho revelaram, por medo de sua reac3o.

“S6 que eu ndo sabia (porque ia ao servico) (...).
Na minha cabeca era tipo um passeio (ir até
0 servico) porque eu néo sabia e eu era muito
novinha, a mde ndo é muito nova (mae adotiva
idosa) e ndo tinha coragem de me falar de medo
da minha reacéao” (J6).

“Eu nédo sabia o que era. (...) vinha (ao hospital)
e ficava so na salinha brincando, pensava que
era a minha made que ia (se consultar). Eu dizia
‘eu vou ficar aqui (na salinha)’ e ela (mae) dizia
‘ndo, tu tem que ir junto porque € tu que vai consul-
tar, né?’. (...) a minha mée me trazia (ao servico),
sempre tive desconfianca (...). Vinha ao médico,
s6 que eu ndo sabia porque eu era pequena e ndo
tinha nocdo” (J7).

“Eu jd suspeitava (...). Jd tomava (os ARV), desde os
5 (anos). Ndo sabia por que, mas tomava” (J3).

“Eu descobri mexendo em um papel ld e vi que
eu tinha - ‘paciente tem que tratar o HIV' (estava
escrito no papel) -, pensei eu, né?, ‘essa pessoa
sou eu’ (...). Al eu fui ld para o lar e eu fui desco-
brindo, porque ld tinha outras pessoas na minha
situagd@o (com HIV). (...) Vinha ao médico todo o
dia, e ndo entendia o porqué” (J4).

“Eu via a mae falar que vinha aqui (no servico).
A mde ndo me falou sobre isso (HIV), mas as vezes
eu ouvia ela falar (com outras pessoas). (...) al'eu
ouvi eles (os profissionais) falando que eu tinha
essa doenca (aids)” (J9).

O efeito da comunicacido envolveu respostas
do profissional, da familia e da crianca. Para os
jovens, essas respostas remetem as reacdes que
tiveram apoés a descoberta do diagnéstico de HIV,
que foram negativas para alguns, caracterizadas
por sentimentos como medo, choque, tristeza,
isolamento, depressao e ndo aceitacdo por algum
tempo. Outros jovens perceberam a descoberta
como normal e com o tempo se acostumaram
com o diagnostico, tranquilizando-se com o fato de
haver tratamento que Ihes possibilita ser saudaveis.
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“Na hora eu néo aceitei, mas depois eu entendi.
Eu nunca pensei que iria acontecer comigo! Que eu
ia ter que tomar remédio e fazer o tratamento” (J1).

“Eu estava com medo (de transmitir o HIV ao
bebé), porque eu comecei a tomar (os ARV) no
oitavo més” (J2).

“Quando eu descobri, eu me isolei. Com o tempo,
eu fui me abrindo, tinha dias (em) que eu me aba-
lava e ficava meio depressivo, dai eu pensava em
parar de tomar os remédios” (J3).

“Foi normal (a descoberta do diagnoéstico),
ndo me assustei, ndo fiquei rebelde, ndo fiz nada
de errado. S6 aceitei! Como eu me aceito até hoje
(...). Eu nao tive surpresa nenhuma” (J4).

“No comeco (quando recebeu o diagndstico do HIV),
foi um choque até eu cair em mim - ‘nossa eu
tenho uma doenca!’ - demorou um pouco. (...)
depois fiquei bem tranquila. Ndo fiquei pessimista,
eu fiquei otimista, porque estou doente, ndo tem
volta, mas tem tratamento” (J5).

“Eu fiquei triste sabe (quando contaram o diag-
néstico do HIV). (...) para mim, era uma novidade.
Eu ndo acreditei, ndo gostei. Eu continuei tomando
meus remédios normal. Eu entendi que pra mim
ser sauddvel, viver bem, eu precisava tomar esses
remédios” (J6).

“Sei la, agora jd me acostumei (a ir as consultas),
faz parte” (J7).

“Foi um choque (descobrir o diagnostico).
Um choque assim como todo o paciente leva
quando descobre alguma coisa grave. Mas depois
foi tranquilo” (J8).

“As vezes nem esquento a cabeca com isso (o diag-
néstico de HIV). (...) as vezes eu apago isso” (J9).

Discussao

A Convencdo sobre os Direitos da Crianca
assegura a criancas, adolescentes e jovens o
direito de receber informacdes sobre seu diag-
nostico, condicdo clinica, tratamento e prognés-
tico, respeitando seu nivel de compreensio .
Essa garantia trata do acesso a informacoes des-
tinadas a promocao dos interesses dessas pessoas

em desenvolvimento, especialmente o bem-estar
fisico, emocional, cognitivo e social . Todo indivi-
duo tem o direito de receber informacdes de sua
condicdo para tomar decisbes informadas %.

Ao analisar a comunicacdo do diagnéstico de
infeccao pelo HIV a partir dos elementos do pro-
cesso comunicativo, este estudo possibilita a com-
preensdo da experiéncia de jovens. Desse modo,
oferece subsidios para qualificar o acompanha-
mento desse processo na garantia do direito de
saber a prépria condicao sorolodgica, tendo em
vista a autonomia e o cuidado de si.

Mesmo que para os participantes deste estudo
a comunicacao do diagnéstico do HIV tenha ocor-
rido em um Unico momento, estudos com pais e
profissionais da salde apontam que ela deve ser
realizada de forma processual ?-%2, com apoio de
equipe multiprofissional e respeito ao tempo das
criancas e adolescentes, conforme seus questio-
namentos 2833, Além disso, € importante que o
individuo conheca o diagnéstico o mais cedo pos-
sivel, preferencialmente na infancia nas situacoes
de transmissao vertical. Isso possibilita que ele
aprenda desde cedo as questdes que perpassam
sua condicao sorolégica de modo que sentimen-
tos negativos como medo, ansiedade, vergonha e
culpa tornem-se menos relevantes.

Compreendida como parte da dignidade
humana, a autonomia possibilita a tomada de
escolhas sobre a prépria vida. No caso de criancas,
adolescentes e jovens que vivem com HIV, o princi-
pio da autonomia passa a ser respeitado quando sdo
informados e conhecem seu diagnéstico oportuna-
mente. Assim, a oferta de informacdes verdadeiras
e adequadas a fase de desenvolvimento se configura
como estratégia para o cuidado dessas pessoas.

A medida que conhecem o diagnéstico,
a necessidade de tratamento e a importancia da
adesao, tornam-se menos vulneraveis ao adoeci-
mento. Além disso, o conhecimento da situacao
sorologica possibilita compreensao, aceitacao
e enfrentamento dessa condicdo cronica .
Desse modo, enfatiza-se que o direito dos jovens
é violado se desconhecem o processo de saude e
doenca que os acomete e, portanto, a comunica-
cao do diagnostico é crucial para a continuidade
dos cuidados com o HIV.

Quanto ao principio de autonomia e respon-
sabilidade individual, a Declaracdo Universal
sobre Bioética e Direitos Humanos estabelece que
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deve ser respeitada a autonomia dos individuos
para tomar decisées, quando possam ser res-
ponsdveis por essas decisées e respeitem a auto-
nomia dos demais. Devem ser tomadas medidas
especiais para proteger direitos e interesses dos
individuos ndo capazes de exercer autonomia *.
Assim, o jovem tem o direito de receber infor-
macao objetiva que se refere a sua vida e exercer
progressivamente as responsabilidades que lhe
permitirdo acesso a autonomia.

Para garantir o direito de saber o diagnéstico e
o principio da autonomia, é importante considerar
fontes de apoio pessoais e institucionais no pro-
cesso comunicativo. Além disso, deve-se levar em
conta que a comunicacao pode ocorrer ao longo
de um periodo, no decorrer de varias conversas,
em ambientes diferentes e com pessoas diferentes
ou em resposta a novos eventos - a exemplo de
acometimento de salde decorrente da condicao
sorologica e/ou adoecimento de um membro da
familia também soropositivo 2.

Para auxiliar familiares e profissionais na com-
preensdo das informacdes, podem-se utilizar
videos, brinquedos, desenhos, livros, folhetos,
analogias e até mesmo ferramentas de informatica,
como redes sociais e sites, entre outros 3:82:3436.37
Alguns familiares também comunicam seu préprio
diagnéstico de HIV primeiro, para que os jovens
percebam a importancia do uso de ARV e que é
possivel viver com o virus mantendo a qualidade
de vida, projetos e planos de futuro®,

De acordo com recomendacdes internacio-
nais!? e nacionais*®, a comunicacio do diagnds-
tico deve ser individualizada, considerando as
particularidades de cada crianca, adolescente
ou jovem, incluindo nivel de compreensio,
estagio de desenvolvimento e contexto social
e familiar. O canal de comunicacido precisa
transmitir orientacdes confidveis a populacao,
especialmente em tempos tao incertos, em que
h& excessiva producéo e disseminacio de infor-
macoes - fendmeno denominado infodemia -,
por vezes falsas, antiéticas e irresponsaveis.

No caso de criancas, o canal mais efetivo para
a revelacao do diagnéstico é o ludico, sempre evi-
tando usar palavras marcantes, como HIV. J4 para
os adolescentes, a revelacio pode ser virtual e pro-
cessual, com abordagem direta, para compreensao
e reflexdo acerca de sua doenca. O meio virtual
envolve ferramentas da informatica, assim como

didlogos para esclarecer dividas, enquanto o pro-
cessual utiliza questionamentos em que sdo dadas
pistas para que o proprio adolescente descubra
seu diagnéstico, partindo do que ja sabe .

Durante o processo de comunicacao do HIV,
devem-se abordar assuntos referentes a trans-
missdo do HIV?%% 3 ingestdo de medicamentos,
ao acompanhamento no servico e a rotina de exa-
mes laboratoriais. Além disso, é necessaria perma-
nente avaliacdo da compreensao das informacoes
por parte das criangas e adolescentes *.

A comunicacao do diagnéstico nao é um evento
isolado, mas uma etapa do processo de adapta-
cdo da crianca, adolescente ou jovem, bem como
dos familiares e/ou cuidadores e da comunidade,
a doenca e aos desafios de vida que ela acarreta.
Trata-se de um proceso que vai ao encontro do
desenvolvimento da autonomia, perpassando um
percurso educativo permanente e progressivo de
corresponsabilidade entre familia, servicos de
saude e de educacao e a sociedade para formar um
sujeito auténomo e independente na vida adulta®.

Quanto ao contexto, os relatos da experién-
cia dos participantes revelam que a comunicacio
do diagnéstico ocorreu em situagdes especificas
de acompanhamento no servico especializado,
causando desconfianca quanto a sorologia para o
HIV (J1, J3, J6). Para os jovens que ainda ndo rea-
lizavam tratamento (J5, J8), ela se deu de forma
pontual. Com isso, compreende-se que a comuni-
cacao do diagnéstico de HIV depende do contexto
em que os jovens estao inseridos.

Estudos convergem quanto aos fatores
que desencadearam a descoberta do diagnos-
tico do HIV desses jovens, tais como gravidez*,
falecimento de familiar 2, uso do medicamento* e
tratamento, ou sensacdo de estar doente*. A des-
coberta durante a gestacdo ou parto torna esse
momento complexo, pois as mulheres tém dificul-
dades para aceitar o diagnéstico e o impedimento
da amamentacao e aderir ao tratamento. Assim,
optam pela ocultacdo de sua condicdo sorolégica
e utilizam estratégias como nao pensar na doenga,
isolar-se e procurar nos filhos, familia e profissionais
da salide apoio para enfrentar esse momento ..

Quando a revelacdo ocorre por meio do fale-
cimento de familiar (J10), estudo também mostra
situacoes em que adolescentes com HIV usam
ARV acreditando que é para tratar outra doenca,
descobrindo o proprio diagnéstico e o do parente
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somente apds o 6bito*2. Além disso, questiona-
mentos de criancas e adolescentes acerca do
uso do medicamento podem ser considerados
pistas para saber sobre o HIV e a sua sorologia.
Em relacdo a descoberta por sentir-se doente,
estudo epidemiologico * mostrou que essa situa-
¢ao motiva a pessoa a buscar o servico de saude
e realizar o teste de HIV, o que evidencia busca do
proprio bem-estar.

As circunstancias que influenciaram a comu-
nicacdo do diagnéstico do HIV foram variadas,
denotando que esse processo depende do con-
texto experienciado pela crianca, adolescente
ou jovem. Além disso, no elemento contexto da
comunicacao, o principio da autonomia também
pode ser observado quando questionam sobre o
uso dos medicamentos e sua condicao sorologica e
expressam o desejo de ocultar essa informacdo .
Esse conhecimento possibilita ao jovem a autono-
mia para fazer escolhas relacionadas ao cuidado
de si e 3 comunicacao a terceiros, com decisdes
tomadas a partir de apoio emocional, instrumen-
tal, informacional e cognitivo.

Evitar o nome da doenca, especialmente na
comunicacdo com criancas, por meio de apeli-
dos e sinbnimos, ou nao oferecer explicacdo para
questionamentos sobre o uso da medicacdo sido
comportamentos que geram ruido, prejudicando
a compreensdo da mensagem. Essas atitudes dos
familiares tém diferentes motivacdes, dentre as
quais proteger a crianca do sofrimento causado
pela doenca ou prognéstico.

Outros motivos para postergar a comunicacgao
do diagnéstico sao as reacdes emocionais e a inse-
guranca dos familiares acerca do entendimento
das informacodes pelas criancas, especialmente o
diagnostico. Além disso, existe a preocupacao com
o estigma e o medo de culpabilizacdo nas situacoes
de transmissao vertical 22334,

Alguns profissionais de salde consideram preo-
cupante que familiares escondam a verdade da
crianca®*; outros preferem que a informacao seja
suavizada a fim de ndo causar desesperanca®.
Para entender essa situacao, é preciso levar em
conta que familiares e/ou cuidadores temem que
as criancas enfrentem o estigma, e isso se torna
uma barreira importante para a comunicacao.
Esse medo, muitas vezes, atrasa a decisao de reve-
lar o diagnéstico '?, postergando decisbes respon-
saveis pautadas na autonomia dos jovens.

Quando o emissor é um familiar, as falhas de
comunicacdo muitas vezes se devem ao medo das
consequéncias emocionais negativas“, ao fato de
o diagndstico ser um tabu® e ao sentimento de
que o receptor ndo estad pronto para ser comu-
nicado?. No caso de criancas e adolescentes,
na perspectiva dos profissionais de salde, as falhas
ocorrem porque eles desconfiam do diagnéstico,
mesmo sem ter sido comunicados?®.

E possivel prevenir esse tipo de situacdo, pois,
se a familia representa o vinculo do receptor
(crianca/adolescente) e se prepara com o auxilio
do profissional de satde, a comunicacio da infec-
cdo pode ser menos traumatica e nao resultar em
situacdes de divulgacido acidental®, que podem
desencadear reacoes emocionais negativas e resis-
téncia ao tratamento. Destaca-se que falhas na
comunicacao implicam a heteronomia do jovem,
ou seja, a sujeicao deste a vontade de outrem,
seja do familiar, seja do profissional, que posterga
ou silencia o seu direito de conhecer o diagnés-
tico. Portanto, as falhas no processo comunicativo
resultam em auséncia de autonomia para assumir
responsabilidades e definir projetos de vida.

Ao reconhecer que a vulnerabilidade nao anula
a autonomia ou capacidade®, os profissionais rei-
teram que o direito da crianca e do adolescente a
informacao é um dos mais recorrentes no cotidiano
dos cuidados em salde, o que revela a importancia
da promocao da autonomia e do cuidado centrado
na pessoa®. Ainda que os pais queiram proteger
seu filho, escondendo informacdes que consideram
angustiantes, avassaladoras ou prejudiciais, os pro-
fissionais de satide tém o dever de conscientiza-los
de que esse tipo de atitude pode ser prejudicial e
contraria ao melhor interesse da crianca. Honrar o
desejo de protecao pode gerar isolamento da pes-
soa, que nao tera o suporte de cuidadores para dis-
cutir seus sentimentos, medos e ansiedades.

O processo comunicativo apresenta como
efeito sentimentos relacionados ao diagndstico:
ansiedade, por medo de morrer logo; sensacao de
isolamento, por se sentirem as Unicas pessoas com
HIV; e medo de serem estigmatizados. Isso se inten-
sifica quando entendem que se trata de doenca
incuravel e se preocupam por ter que tomar ARV
para o resto da vida>%4°, Dessa forma, ao sabe-
rem a verdade, ficam assustados e com medo por
terem algo que os outros ndo tém e decidem nao
contar por medo da reacio das pessoas.

Rev. bioét. (Impr.). 2021; 29 (4): 867-79

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422021294520



Comunicagao do diagndstico de infecgdo pelo HIV: experiéncia de jovens

Ao reconhecerem que essa situacao acarreta
regras e limites, aceitam tomar os remédios e,
com o tempo, aprendem a se cuidar. Compreendem
que sao pessoas normais, mas, ao mesmo tempo,
diferentes por terem o virus, precisarem de remé-
dios e frequentarem o hospital *°.

Ha& evidéncias de que a comunicacido do diag-
nostico, por possibilitar que o paciente participe
do préprio cuidado, traz beneficios para a saude,
como melhoria da nocdo de responsabilidade,
da conscientizacdo sobre a promocao da saude,
da adesao ao tratamento e do desenvolvimento
biopsicossocial. Além disso, ha poucas evidéncias
de danos psicoldgicos ou emocionais decorrentes
da comunicacdo e as reacdes emocionais imediatas
se dissipam com o tempo 2.

Destaca-se que o direito a informacao é essen-
cial para que haja autonomia. Entdo, visto que a
comunicacdo do diagnéstico de HIV ocorreu tardia-
mente ou de forma pontual para os jovens deste
estudo, é possivel inferir que o direito da autono-
mia foi ferido, podendo acarretar efeitos negativos
para o cuidado de si.

Além dos beneficios para a prépria pessoa,
a comunicacao diagnéstica repercute positivamente
em familiares e/ou cuidadores e profissionais do
servico de saude. Para os familiares, fortalece o rela-
cionamento com o jovem, além de melhorar aspec-
tos psicolégicos, como sentimento de culpa e falta
de autoconfianca. Para os profissionais, diminui o
absenteismo nas consultas e aumenta a participa-
¢30 nos grupos de apoio, pois 0s jovens se compro-
metem mais com o cuidado de si .

O emissor é aquele que comunica e o recep-
tor - nesse caso, 0s jovens - o que recebe a men-
sagem. Em algumas situacoes, o papel de emissor
foi desempenhado por familiares com a ajuda dos
médicos (J1 e J6); em outras somente por pro-
fissionais (J2, J3, J5, J8). Apesar disso, ndo houve
relato dos jovens sobre terem sido comunicados
somente por familiares.

Para alguns jovens, ndo houve emissor (J4, J7,
J9, J10), pois descobriram o diagndstico conforme
amadureciam, na transicdo da infancia para a
adolescéncia, por meio de acontecimentos como:
morte dos pais, escuta de conversa da equipe
com familiar, convivéncia com outros jovens com
o mesmo diagndstico, leitura de documento do
hospital. Preconiza-se que o emissor seja sempre
o familiar com o apoio dos profissionais de salde.

E importante que a comunicacdo do diag-
nostico seja realizada por pessoa com vinculo,
principalmente mae ou pai, mas é comum que
avos, tios ou irmaos mais velhos facam isso.
Independentemente do familiar, é relevante a
participacio ou orientacdo do servico de saude,
em especial de equipe multiprofissional, para que
cada um contribua conforme suas competéncias,
seja no preparo dos familiares, seja na propria
comunicacdo. Os profissionais do servico de satde
precisam estar preparados para ouvir, abordar o
assunto com calma, ter sensibilidade ao comunicar
a noticia dificil, proporcionar conforto, consolo e
confianca, e desenvolver vinculo, considerando
sentimentos, preocupagdes e consequéncias .

O presente estudo se limitou a experiéncia de
jovens que faziam acompanhamento de saude
num servico publico de referéncia em HIV vincu-
lado ao Sistema Unico de Satude (SUS) na regido
Sul do Brasil. Todavia os resultados apresentados
podem ser considerados para a pratica baseada em
evidéncias em cendrios com caracteristicas seme-
Ihantes. Assim, outros estudos poderao analisar
diferentes servicos e regides, revelando outros
aspectos e contribuindo para a tematica.

Consideracoes finais

O processo comunicativo do diagnéstico de infec-
cao pelo HIV na experiéncia de jovens teve na cate-
goria emissor familiares com apoio de profissionais
e, por vezes, somente profissionais. A comunicacdo
foi desenvolvida majoritariamente na adolescéncia,
pelo canal de didlogo com familiares ou em consultas
no servico de salde. Entretanto a comunicacao do
diagnostico aconteceu em um Unico momento de
informacao e em contextos desencadeadores diver-
sos e complexos, como gestacao, infecgoes oportu-
nistas, (re)internacdes hospitalares e morte de pais
bioldgicos. Essas situacdes divergem da recomenda-
¢do de que se configure um processo para promover
o bem-estar e minimizar efeitos negativos.

Os ruidos semantico e fisiologico foram permea-
dos de questdes veladas e incertezas. As falhas impe-
diram o direito de saber por omissdo de informacao
ou implicaram a descoberta do diagnéstico por ter-
ceiros ou de modo indireto, como ouvir conversas de
outrem ou ler informacoes, por exemplo, em registros
do servico ou de prescri¢des. Expressos por medo,
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tristeza e ndo aceitacdo ou tranquilidade decor-
rente da compreensio da infeccdo e do tratamento,
os efeitos decorrentes desse processo estavam rela-
cionados ao modo como ele foi desenvolvido.

A fim de garantir o direito de saber o diagnos-
tico em tempo oportuno, o processo envolve com-
prometimento ético dos emissores nessa comu-
nicacdo, preferencialmente da familia com apoio
de profissional(is) da satide, sobretudo daquele(s)
com vinculo com o jovem. Para tanto, é necessa-
rio investir no desenvolvimento de competéncias
da familia, no sentido de que esta compreenda
a importancia e os beneficios de compartilhar

informacodes e estratégias para comunicar o diag-
nostico de modo claro e gradual.

Do mesmo modo, é necessario o aperfeicoa-
mento dos profissionais, de modo a minimizar
dilemas éticos, tais como situacdes paradoxais
em que a familia decide omitir o diagnéstico do
jovem, contrariando o direito de saber, ou quando
o jovem deseja revela-lo a terceiros e ha imposicao
da familia para manter o segredo. Superar esses
desafios e dilemas possibilita qualificar esse pro-
cesso e promover apoio a familiares e cuidado con-
tinuo ao paciente, considerando sua experiéncia,
de modo a evitar falhas, ruidos e efeitos negativos.

Agradecemos a Dra. Bruna Pase Zanon e a Dra. Luiza Cremonese pela contribuicdo na aplicacdo do modelo lasswelliano
na andlise do banco de dados.
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