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Resumo
Esta pesquisa qualitativa foi conduzida com dez participantes da região Sul do Brasil com idade entre 
15 e 24 anos e visou identificar os elementos do processo comunicativo do diagnóstico de infecção pelo 
HIV em sua experiência, por meio de análise de conteúdo a partir das categorias teóricas do modelo 
lasswelliano. O canal foi a consulta médica; o contexto foi determinado pelo tipo de exposição (vertical 
ou horizontal); os ruídos apresentaram questões veladas e incertezas; as falhas implicaram as situações 
que levavam o jovem a suspeitar do diagnóstico; e os efeitos envolveram reações emocionais imediatas 
que se dissipam com o tempo. A comunicação na adolescência foi pontual, indicando a necessidade 
de qualificar o processo comunicativo, e desencadeada por familiares com apoio de profissionais.  
A comunicação do diagnóstico de HIV geralmente é postergada pelos familiares quando se trata de 
criança ou adolescente, o que fere o princípio da autonomia, por desconsiderar o direito de saber.
Palavras-chave: Adulto jovem. Adolescente. HIV. Síndrome de imunodeficiência adquirida. 
Comunicação em saúde.

Resumen
Comunicación del diagnóstico de infección por VIH: experiencia de los jóvenes
Esta investigación cualitativa fue realizada con diez participantes de la región sur de Brasil con edades entre 
15 y 24 años y tuvo como objetivo identificar los elementos del proceso comunicativo del diagnóstico de 
infección por VIH en su experiencia; a través del análisis de contenido a partir de las categorías teóricas del 
modelo lasswelliano. El canal fue la consulta médica, el contexto fue determinado por el tipo de exposición 
(vertical u horizontal); los ruidos presentaron preguntas veladas e incertidumbres, los fracasos implicaron 
las situaciones que llevaron al joven a sospechar el diagnóstico, y los efectos implicaron reacciones emocio-
nales inmediatas que se disipan con el tiempo. La comunicación en la adolescencia fue puntual, indicando la 
necesidad de calificar el proceso comunicativo, y desencadenada por familiares con apoyo profesional. 
La comunicación del diagnóstico del VIH suele ser postergada por los familiares cuando se trata de niños o 
adolescentes, lo que perjudica el principio de autonomía, porque ignora el derecho a saber.
Palabras clave: Adulto joven. Adolescente. VIH. Síndrome de inmunodeficiencia adquirida. 
Comunicación 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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A epidemia do vírus da imunodeficiência 
humana (HIV) é reconhecida como um problema 
de saúde pública devido ao impacto individual 
e social de uma infecção sem cura, permeada 
de preconceitos, incertezas e desigualdades 1. 
Entre 2009 e 2019, o percentual de notificações 
de diagnóstico em jovens de 15 a 19 anos e de 
20 a 24 anos aumentou, respectivamente, 64,9% 
e 74,8% 2. A prevalência de infecção em adultos 
jovens aponta a juvenização da epidemia e se 
soma ao quantitativo de crianças na categoria de 
exposição vertical em transição para a adolescên-
cia e juventude 3 que, em algum momento da vida, 
experienciam a comunicação de seu diagnóstico.

Esse momento, independentemente da cate-
goria de exposição e da idade, repercute no 
cotidiano das pessoas com HIV e, no caso dos 
jovens, afeta o início da vida sexual, a adesão ao 
tratamento, a motivação para o autocuidado e a 
contenção da doença 4-6. Nas situações em que 
os familiares comunicam o diagnóstico, os jovens 
enfrentam barreiras, como medo de reações psi-
cológicas negativas, e necessitam de apoio de 
profissionais de saúde 7. Quanto a isso, segundo 
estudo conduzido com jovens, após a comunica-
ção do diagnóstico de HIV, eles passam a buscar 
maneiras de superar dificuldades relacionadas ao 
cotidiano com HIV 8.

Na maioria das vezes essas pessoas sofrem 
com o estigma da infecção e, embora o suporte 
dos pares possa ajudar no enfrentamento de 
emoções negativas, necessitam de serviços de 
apoio para auxiliá-las a lidar com a doença 9. 
É crucial que tais cuidados pós-revelação ofere-
ceram informações abrangentes sobre prevenção 
do HIV e saúde sexual e reprodutiva 10. 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 11.

É recomendado que a comunicação do diag-
nóstico de HIV seja desenvolvida como um pro-
cesso 12, de maneira gradual e contínua, para 
garantir à pessoa o direito de saber sua própria 
condição, promover o bem-estar e provocar 
menos efeitos negativos. Assim, ante a complexi-
dade desse processo, é necessário que os familia-
res tenham habilidade para comunicar a situação 
em tempo oportuno e de modo claro. Além disso, 

são necessárias as competências dos profissio-
nais, que, por vezes, enfrentam dilemas éticos 
entre garantir o direito à informação ao jovem e 
apoiar a família 13.

Esse processo também ocasiona desafios éti-
cos de revelação, segundo a autonomia e decisão 
esclarecida do jovem 14, e inclui um cuidado con-
tínuo para assegurar a autonomia e o compro-
misso dos familiares, profissionais de saúde e, 
por vezes, membros da rede de apoio da família 
e seus pares 5.

O reconhecimento da autonomia por profis-
sionais da saúde perpassa a necessidade de o 
jovem receber informações claras e acessíveis, 
que considerem sua compreensão da mensagem, 
sendo importante que haja subsídios para ele 
decidir sobre a condução de sua saúde e vida 15. 
Desse modo, o objetivo deste estudo é identificar 
os elementos do processo comunicativo do diag-
nóstico de infecção pelo HIV na experiência de 
jovens. Assim, com base no modelo de comunica-
ção proposto pelo estudioso Harold Lasswell 16,17, 
pretende-se apontar perspectivas que melhorem 
e subsidiem eticamente a comunicação da condi-
ção sorológica.

Método

Trata-se de estudo de abordagem qualitativa, 
coerente com o tipo de investigação, que versa 
acerca dos significados das relações (histórias, 
crenças, representações, motivos, percepções), 
os quais resultam da interpretação social das 
experiências 18. O cenário de coleta de dados foi 
um serviço especializado de assistência a pessoas 
com HIV vinculado a um hospital universitário 
localizado em Santa Maria/RS. Esse hospital per-
tence à área de abrangência da 4ª Coordenadoria 
Regional de Saúde e é referência na região.

Os participantes foram selecionados de modo 
intencional enquanto aguardavam consulta 
médica no serviço especializado, segundo os cri-
térios de inclusão a seguir: ter idade entre 15 e 
24 anos, ter diagnóstico de infecção por HIV e 
estar em tratamento com antirretrovirais (ARV). 
Foram incluídos independentemente da categoria 
de exposição, o que contemplou tanto a exposi-
ção sexual, prevalente na adolescência e juven-
tude, quanto a vertical, que tende a apresentar 
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maiores desafios na comunicação do diagnóstico. 
O critério de exclusão foi não saber o próprio diag-
nóstico – casos em que a informação foi fornecida 
por familiar ou cuidador.

A coleta de dados ocorreu no período de março 
a junho de 2015 e desde então foram atendidos 
outros objetivos deste projeto matricial, focando 
a vivência 19 dos jovens e uso de ARV, bem como a 
expectativa 20 com o tratamento, ambos na aborda-
gem fenomenológica.

Foram realizadas entrevistas em profundi-
dade, de modo face a face e individual, em sala 
reservada onde os participantes se sentissem à 
vontade. Para tanto, utilizou-se roteiro com ques-
tões abertas, com base na experiência acumulada 
de pesquisa com essa população e na temática 
HIV. As seções duraram em média 40 minutos e 
foram gravadas – após concordância –, transcritas 
conforme a fala original e codificadas com a 
letra J (jovem) seguida de números (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 à von-
tade, a entrevistadora lançava o tema da comu-
nicação da situação sorológica do HIV (ou aids, 
doença, problema, vírus  – conforme nomeado 
pelo jovem) e dos cuidados com o tratamento e a 
saúde. As questões visavam introduzir o assunto 
e possibilitar que cada jovem discorresse livre-
mente acerca de sua experiência, sendo adequa-
das a cada entrevista.

É importante salientar que as adequações 
nas entrevistas não se referem a um teste-piloto, 
mas a um estudo de sensibilização. Essa termino-
logia se ajusta epistemologicamente às bases de 
produção de conhecimento de abordagem quali-
tativa, que consideram a potencialidade das ques-
tões para gerar narrativas em torno do objetivo 21.

Não houve dificuldade na coleta de dados, 
que foi conduzida por uma das autoras com expe-
riência na temática do estudo e treinamento em 
técnica de entrevista. Houve interação entre os 
participantes e a entrevistadora, uma vez que os 
encontros foram desenvolvidos junto de ativida-
des de extensão universitária promovidas pelo 
grupo de pesquisa a que ela estava vinculada. 
Conhecer os jovens e ser conhecida no serviço 
melhorou a condução da entrevista e a com-
preensão dos depoimentos, e não prejudicou as 
respostas dos participantes.

O número de participantes não foi determinado 
previamente, deu-se a partir de análise concomi-
tante à coleta de dados, de modo que as entre-
vistas foram encerradas assim que se alcançou a 
resposta ao objetivo da pesquisa 22. Não houve 
perda ou desistência de participantes ao longo do 
estudo, mas uma recusa devido a dificuldades com 
transporte coletivo para o município de origem.

Integraram essa pesquisa dez participantes 
com as seguintes características: três do sexo 
masculino, com idade de 16 a 19 anos, e sete 
do sexo feminino, com idade de 17 a 22 anos. 
Seis deles contraíram o vírus por transmissão ver-
tical, dos  quais um por amamentação cruzada. 
Houve diversidade quanto à idade em que conhe-
ceram o diagnóstico e iniciaram o tratamento, 
e dois eram casados e tinham filhos.

A análise de conteúdo temática por categoria 
teórica 18 aplicada ao referencial analítico apre-
senta em seu modelo de comunicação uma visão 
integrada e circular do fluxo comunicacional 16,17. 
As categorias consideradas foram classificadas 
de acordo com os elementos da comunicação: 
emissor, receptor, contexto, mensagem, canal, 
ruídos, falhas e efeitos 23. Assim, realizou-se leitura 
integral da transcrição 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 Resolução 466/2012, do Conselho 
Nacional de Saúde (CNS) 24. Além disso, para evi-
tar riscos e desconfortos ao falar sobre vivências, 
as  entrevistas eram iniciadas de modo descon-
traído, com perguntas mais amplas sobre dados 
pessoais. Se houvesse desconforto, a entrevista 
seria encerrada e o participante encaminhado 
à equipe do serviço para assistência, mediante 
acordo prévio estabelecido entre a pesquisadora e 
a equipe. No entanto isso não foi necessário.

Resultados

Os elementos do processo comunicativo 16,17 
são apresentados conforme as categorias esta-
belecidas: canal, contexto, ruído, falhas e efeitos 
(Quadro 1). Destaca-se que o elemento “mensa-
gem” se refere ao diagnóstico de infecção pelo HIV, 
inerente a todas as categorias.
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Quadro 1. Categorias teóricas do processo comunicativo
Elementos Definição Síntese de depoimentos dos jovens

Canal Meio pelo qual é comunicada a mensagem Consultas médicas

Contexto

Aspectos da vida das pessoas (emissores 
e receptores) envolvidas. Contempla o 
conjunto de circunstâncias em que se produz a 
mensagem que se deseja emitir.

Categoria de exposição (sexual ou  
transmissão vertical do HIV)
Acompanhamento no serviço especializado
Uso dos antirretrovirais
Internações hospitalares
Infecções oportunistas
Morte dos pais biológicos por aids

Ruído

Situações que prejudicam a maneira como é 
compreendida a mensagem. Há quatro tipos 
de ruídos de comunicação: físico, fisiológico, 
psicológico e semântico.

Ruído fisiológico (falhas na testagem anti-HIV  
e aconselhamento)
Ruído semântico (esconderam a verdade)

Falha Acontece quando a mensagem não é 
comunicada pelo emissor ao receptor.

Os jovens suspeitam do diagnóstico devido ao 
uso dos antirretrovirais e às consultas e ficam 
vulneráveis a divulgação acidental (quando 
descobrem sozinhos, inadvertidamente,  
ou por terceiros)

Efeito Repercussões após a comunicação.

Com o tempo, acostumaram-se com  
o diagnóstico
Tranquilizaram-se por ter tratamento
Sentimentos como medo, tristeza,  
isolamento por um tempo

Quanto ao canal de comunicação, no caso de 
dois dos participantes, a revelação ocorreu por 
meio de conversa entre médico (J3, J5), familiar e o 
próprio jovem em consulta, quando foi explicada a 
forma de transmissão do HIV e o porquê de tomar 
os antirretrovirais e ir às consultas (J1). Para um 
jovem, essa comunicação ocorreu de forma paula-
tina e processual (J6), enquanto para outras duas 
foi feita num momento específico (J2, J8) na gesta-
ção ou parto. Os demais (J4, J7, J9, J10) não discor-
reram acerca do canal de comunicação, pois desco-
briram seu diagnóstico de modo indireto.

“A minha doutora nos (a jovem e sua mãe) levou 
em uma salinha e contou. Elas (profissionais) fala-
ram que (a transmissão do HIV) foi na amamenta-
ção, 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 avó) 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 

mãe (…) entrou na sala e disse que eu estava com o 
vírus (HIV). E me mandou de volta para cá (serviço 
especializado) e aqui eles conversaram mais com a 
minha mãe” (J8).

O contexto considerou os fatores que influen-
ciaram a revelação ou descoberta da condição 
sorológica do HIV. Os participantes relataram 
internações hospitalares, infecções oportunistas e 
morte dos pais biológicos 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 gestação foi deter-
minante para a comunicação do diagnóstico e, 
em casos de falhas no pré-natal, o parto.

“Pneumonia, muito forte. (…) fiquei baixada quase 
um mês 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 mãe). 
Eu tinha 10 (anos). (…) eu já tinha perdido o meu pai. 
E os dois condenados pela doença (aids). Daí logo 
em seguida eu descobri que tinha o HIV” (J3).
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“Eu descobri por causa de uma infecção de urina, 
porque eu fiquei muito mal. (…) eu fiz um monte de 
exame (…) tive o diagnóstico” (J5).

“Quando eu comecei (a) estudar, daí eu fiquei 
sabendo com 10, 11 (anos), a gente já começa a 
pensar” (J7).

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

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

“Porque minha mãe faleceu aí descobri” (J10).

Houve ruído na comunicação nos casos em 
que a verdade foi escondida ou obscurecida de 
alguma forma. Certas experiências caracterizam 
ruído semântico, 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 “vírus” (J1), porém não 
diz que é o HIV. Na situação de J2 esse ruído se 
caracteriza como fisiológico, pois, mesmo tendo 
feito vários testes de HIV durante a gestação, 
a jovem não pôde ter certeza se estava infectada 
e o diagnóstico foi confirmado somente após o 
nascimento da criança.

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

“Ela (médica) disse que eu tinha problema, que eu 
tinha um vírus. Daí quando ela falou na hora, 
assim, eu não imaginei o que era, achei  que 
era outra coisa, mas daí depois ela me falou 
(que tinha HIV)” (J1).

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

A falha na comunicação ocorre quando a trans-
missão da mensagem não acontece. Foi expressa 
pelos jovens mediante relatos de situações que os 
levavam a suspeitar do diagnóstico, tais como uso 
de ARV, visitas rotineiras ao hospital, conversas de 

familiares com profissionais de saúde sobre HIV ou 
leitura do diagnóstico 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 diagnóstico e, por causa disso, seus familiares 
não lho revelaram, por medo de sua reação.

“Só que eu não sabia (porque ia ao serviço) (…). 
Na  minha cabeça era tipo um passeio (ir até 
o serviço) porque eu não sabia e eu era muito 
novinha, a mãe não é muito nova (mãe adotiva 
idosa) e não tinha coragem de me falar de medo 
da minha reação” (J6).

“Eu não sabia o que era. (…) vinha (ao hospital) 
e ficava só na salinha brincando, pensava que 
era a minha mãe que ia (se consultar). Eu dizia 
‘eu vou ficar aqui (na salinha)’ e ela (mãe) dizia 
‘não, tu tem que ir junto porque é tu que vai consul-
tar, né?’. (…) a minha mãe me trazia (ao serviço), 
sempre tive desconfiança (…). Vinha ao médico, 
só que eu não sabia porque eu era pequena e não 
tinha noção” (J7).

“Eu já suspeitava (…). Já tomava (os ARV), desde os 
5 (anos). Não sabia por que, mas tomava” (J3).

“Eu descobri mexendo em um papel lá e vi que 
eu tinha – ‘paciente tem que tratar o HIV’ (estava 
escrito no papel) –, pensei eu, né?, ‘essa pessoa 
sou eu’ (…). Aí eu fui lá para o lar e eu fui desco-
brindo, porque lá tinha outras pessoas na minha 
situação (com HIV). (…) Vinha ao médico todo o 
dia, e não entendia o porquê” (J4).

“Eu via a mãe falar que vinha aqui (no serviço). 
A mãe não me falou sobre isso (HIV), mas às vezes 
eu ouvia ela falar (com outras pessoas). (…) aí eu 
ouvi eles (os profissionais) falando que eu tinha 
essa doença (aids)” (J9).

O efeito da comunicação envolveu respostas 
do profissional, da família e da criança. Para  os 
jovens, essas respostas remetem às reações que 
tiveram após a descoberta do diagnóstico de HIV, 
que foram negativas para alguns, caracterizadas 
por sentimentos como medo, choque, tristeza, 
isolamento, depressão e não aceitação por algum 
tempo. Outros jovens perceberam a descoberta 
como normal e com o tempo se acostumaram 
com o diagnóstico, tranquilizando-se com o fato de 
haver tratamento que lhes possibilita ser saudáveis.
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“Na hora eu não 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 
bebê), porque eu comecei a tomar (os ARV) no 
oitavo mês” (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, daí eu pensava em 
parar de tomar os remédios” (J3).

“Foi normal (a descoberta do diagnóstico),  
não me assustei, não fiquei rebelde, não fiz nada 
de errado. Só aceitei! Como eu me aceito até hoje 
(…). Eu não tive surpresa nenhuma” (J4).

“No começo (quando recebeu o diagnóstico do HIV), 
foi um choque até eu cair em mim – ‘nossa  eu 
tenho uma doença!’ – demorou um pouco. (…) 
depois fiquei bem tranquila. Não fiquei pessimista,  
eu fiquei otimista, porque estou doente, não tem 
volta, mas tem tratamento” (J5).

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

“Sei lá, agora já me acostumei (a ir às consultas), 
faz parte” (J7).

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

“Às vezes nem esquento a cabeça com isso (o diag-
nóstico de HIV). (…) às vezes eu apago isso” (J9).

Discussão

A Convenção sobre os Direitos da Criança 
assegura a crianças, adolescentes e jovens o 
direito de receber informações sobre seu diag-
nóstico, condição clínica, tratamento e prognós-
tico, respeitando seu nível de compreensão 25. 
Essa garantia trata do acesso a informações des-
tinadas à promoção dos interesses dessas pessoas 

em desenvolvimento, especialmente o bem-estar 
físico, emocional, cognitivo e social 12. Todo indiví-
duo tem o direito de receber informações de sua 
condição para tomar decisões informadas 26.

Ao analisar a comunicação do diagnóstico de 
infecção pelo HIV a partir dos elementos do pro-
cesso comunicativo, este estudo possibilita a com-
preensão da experiência de jovens. Desse modo, 
oferece subsídios para qualificar o acompanha-
mento desse processo na garantia do direito de 
saber a própria condição sorológica, tendo em 
vista a autonomia e o cuidado de si.

Mesmo que para os participantes deste estudo 
a comunicação do diagnóstico do HIV tenha ocor-
rido em um único momento, estudos com pais e 
profissionais da saúde apontam que ela deve ser 
realizada de forma processual 27-32, com apoio de 
equipe multiprofissional e respeito ao tempo das 
crianças e adolescentes, conforme seus questio-
namentos 28,33-34. Além disso, é importante que o 
indivíduo conheça o diagnóstico o mais cedo pos-
sível, preferencialmente na infância nas situações 
de transmissão vertical. Isso possibilita que ele 
aprenda desde cedo as questões que perpassam 
sua condição sorológica 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 própria vida. No caso de crianças, 
adolescentes e jovens que vivem com HIV, o princí-
pio da autonomia passa a ser respeitado quando são 
informados e conhecem seu diagnóstico oportuna-
mente. Assim, a oferta de informações verdadeiras 
e adequadas à fase de desenvolvimento se configura 
como estratégia para o cuidado dessas pessoas.

À medida que conhecem o diagnóstico, 
a necessidade de tratamento e a importância da 
adesão, tornam-se menos vulneráveis ao adoeci-
mento. Além disso, o conhecimento da situação 
sorológica possibilita compreensão, aceitação 
e enfrentamento dessa condição crônica 35. 
Desse modo, enfatiza-se que o direito dos jovens 
é violado se desconhecem o processo de saúde e 
doença que os acomete e, portanto, a comunica-
ção do diagnóstico é crucial para a continuidade 
dos cuidados com o HIV.

Quanto ao princípio de autonomia e respon-
sabilidade individual, a Declaração Universal 
sobre Bioética e Direitos Humanos estabelece que 
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deve ser respeitada a autonomia dos indivíduos 
para tomar decisões, quando possam ser res-
ponsáveis por essas decisões e respeitem a auto-
nomia dos demais. Devem ser tomadas medidas 
especiais para proteger direitos e interesses dos 
indivíduos não capazes de exercer autonomia 35.  
Assim, o  jovem tem o direito de receber infor-
mação objetiva que se refere a sua vida e exercer 
progressivamente as responsabilidades que lhe 
permitirão acesso à autonomia.

Para garantir o direito de saber o diagnóstico e 
o princípio da autonomia, é importante considerar 
fontes de apoio pessoais e institucionais no pro-
cesso comunicativo. Além disso, deve-se levar em 
conta que a comunicação pode ocorrer ao longo 
de um período, no decorrer de várias conversas, 
em ambientes diferentes e com pessoas diferentes 
ou em resposta a novos eventos – a exemplo de 
acometimento de saúde decorrente da condição 
sorológica e/ou adoecimento de um membro da 
família também soropositivo 12.

Para auxiliar familiares e profissionais na com-
preensão das informações, podem-se utilizar 
vídeos, brinquedos, desenhos, livros, folhetos, 
analogias e até mesmo ferramentas de informática, 
como redes sociais e sites, entre outros 30,32,34,36,37. 
Alguns familiares também comunicam seu próprio 
diagnóstico de HIV primeiro, para que os jovens 
percebam a importância do uso de ARV e que é 
possível viver com o vírus mantendo a qualidade 
de vida, projetos e planos de futuro 33.

De acordo com recomendações internacio-
nais 12 e nacionais 38, a comunicação do diagnós-
tico deve ser individualizada, considerando as 
particularidades de cada criança, adolescente 
ou jovem, incluindo nível de compreensão, 
estágio  de desenvolvimento e contexto social 
e familiar. O canal de comunicação precisa 
transmitir orientações confiáveis à população, 
especialmente em tempos tão incertos, em que 
há excessiva produção e disseminação de infor-
mações – fenômeno denominado infodemia –, 
por vezes falsas, antiéticas e irresponsáveis.

No caso de crianças, o canal mais efetivo para 
a revelação do diagnóstico é o lúdico, sempre evi-
tando usar palavras marcantes, como HIV. Já para 
os adolescentes, a revelação pode ser virtual e pro-
cessual, com abordagem direta, para compreensão 
e reflexão acerca de sua doença. O meio virtual 
envolve ferramentas da informática, assim como 

diálogos para esclarecer dúvidas, enquanto o pro-
cessual utiliza questionamentos em que são dadas 
pistas para que o próprio adolescente descubra 
seu diagnóstico, partindo do que já sabe 30.

Durante o processo de comunicação do HIV, 
devem-se abordar assuntos referentes à trans-
missão do HIV 29,33,39, à ingestão de medicamentos, 
ao acompanhamento no serviço e à rotina de exa-
mes laboratoriais. Além disso, é necessária perma-
nente avaliação da compreensão das informações 
por parte das crianças e adolescentes 33.

A comunicação do diagnóstico não é um evento 
isolado, mas uma etapa do processo de adapta-
ção da criança, adolescente ou jovem, bem como 
dos familiares e/ou cuidadores e da comunidade, 
à doença 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 família, serviços de 
saúde e de educação e a sociedade para formar um 
sujeito autônomo e independente na vida adulta 40.

Quanto ao contexto, os relatos da experiên-
cia dos participantes revelam que a comunicação 
do diagnóstico ocorreu em situações específicas 
de acompanhamento no serviço especializado, 
causando desconfiança quanto à sorologia para o 
HIV (J1, J3, J6). Para os jovens que ainda não rea-
lizavam tratamento (J5, J8), ela se deu de forma 
pontual. Com isso, compreende-se que a comuni-
cação do diagnóstico de HIV depende do contexto 
em que os jovens estão inseridos.

Estudos convergem quanto aos fatores 
que desencadearam a descoberta do diagnós-
tico do HIV desses jovens, tais como gravidez 41, 
falecimento de familiar 42, uso do medicamento 43 e 
tratamento, ou sensação de estar doente 44. A des-
coberta durante a gestação ou parto torna esse 
momento complexo, pois as mulheres têm dificul-
dades para aceitar o diagnóstico e o impedimento 
da amamentação e aderir ao tratamento. Assim,  
optam pela ocultação de sua condição sorológica 
e utilizam estratégias como não pensar na doença,  
isolar-se e procurar nos filhos, família e profissionais 
da saúde apoio para enfrentar esse momento 41.

Quando a revelação ocorre por meio do fale-
cimento de familiar (J10), estudo também mostra 
situações em que adolescentes com HIV usam 
ARV acreditando que é para tratar outra doença, 
descobrindo o próprio diagnóstico e o do parente 
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somente após o óbito 42. Além disso, questiona-
mentos de crianças e adolescentes acerca do 
uso do medicamento podem ser considerados 
pistas para saber sobre o HIV e a sua sorologia. 
Em relação à descoberta por sentir-se doente, 
estudo epidemiológico 44 mostrou que essa situa-
ção motiva a pessoa a buscar o serviço de saúde 
e realizar o teste de HIV, o que evidencia busca do 
próprio bem-estar.

As circunstâncias que influenciaram a comu-
nicação do diagnóstico do HIV foram variadas, 
denotando que esse processo depende do con-
texto experienciado pela criança, adolescente 
ou jovem. Além disso, no elemento contexto da 
comunicação, o princípio da autonomia também 
pode ser observado quando questionam sobre o 
uso dos medicamentos e sua condição sorológica e 
expressam o desejo de ocultar essa informação 35. 
Esse conhecimento possibilita ao jovem a autono-
mia para fazer escolhas relacionadas ao cuidado 
de si e à comunicação a terceiros, com decisões 
tomadas a partir de apoio emocional, instrumen-
tal, informacional e cognitivo.

Evitar o nome da doença, especialmente na 
comunicação com crianças, por meio de apeli-
dos e sinônimos, ou não oferecer explicação para 
questionamentos sobre o uso da medicação são 
comportamentos que geram ruído, prejudicando 
a compreensão da mensagem. Essas atitudes dos 
familiares têm diferentes motivações, dentre as 
quais proteger a criança do sofrimento causado 
pela doença ou prognóstico.

Outros motivos para postergar a comunicação 
do diagnóstico são as reações emocionais e a inse-
gurança dos familiares acerca do entendimento 
das informações pelas crianças, especialmente o 
diagnóstico. Além disso, existe a preocupação com 
o estigma e o medo de culpabilização nas situações 
de transmissão vertical 29,33,34.

Alguns profissionais de saúde consideram preo-
cupante que familiares escondam a verdade da 
criança 34; outros preferem que a informação seja 
suavizada a fim de não causar desesperança 45. 
Para entender essa situação, é preciso levar em 
conta que familiares e/ou cuidadores temem que 
as crianças enfrentem o estigma, e isso se torna 
uma barreira importante para a comunicação. 
Esse medo, muitas vezes, atrasa a decisão de reve-
lar o diagnóstico 12, postergando decisões respon-
sáveis pautadas na autonomia dos jovens.

Quando o emissor é um familiar, as falhas de 
comunicação muitas vezes se devem ao medo das 
consequências emocionais negativas 46, ao fato de 
o diagnóstico ser um tabu 30 e ao sentimento de 
que o receptor não está pronto para ser comu-
nicado 28. No caso de crianças e adolescentes, 
na perspectiva dos profissionais de saúde, as falhas 
ocorrem porque eles desconfiam do diagnóstico, 
mesmo sem ter sido comunicados 5.

É possível prevenir esse tipo de situação, pois, 
se a família representa o vínculo do receptor 
(criança/adolescente) e se prepara com o auxílio 
do profissional de saúde, a comunicação da infec-
ção pode ser menos traumática e não resultar em 
situações de divulgação acidental 37, que podem 
desencadear reações emocionais negativas e resis-
tência ao tratamento. Destaca-se que falhas na 
comunicação implicam a heteronomia do jovem, 
ou seja, a sujeição deste à vontade de outrem, 
seja do familiar, seja do profissional, que posterga 
ou silencia o seu direito de conhecer o diagnós-
tico. Portanto, as falhas no processo comunicativo 
resultam em ausência de autonomia para assumir 
responsabilidades e definir projetos de vida.

Ao reconhecer que a vulnerabilidade não anula 
a autonomia ou capacidade 47, os profissionais rei-
teram que o direito da criança e do adolescente à 
informação é um dos mais recorrentes no cotidiano 
dos cuidados em saúde, o que revela a importância 
da promoção da autonomia e do cuidado centrado 
na pessoa 48. Ainda que os pais queiram proteger 
seu filho, escondendo informações que consideram 
angustiantes, avassaladoras ou prejudiciais, os pro-
fissionais de saúde têm o dever de conscientizá-los 
de que esse tipo de atitude pode ser prejudicial e 
contrária ao melhor interesse da criança. Honrar o 
desejo de proteção pode gerar isolamento da pes-
soa, que não terá o suporte de cuidadores para dis-
cutir seus sentimentos, medos e ansiedades.

O processo comunicativo apresenta como 
efeito sentimentos relacionados ao diagnóstico: 
ansiedade, por medo de morrer logo; sensação de 
isolamento, por se sentirem as únicas pessoas com 
HIV; e medo de serem estigmatizados. Isso se inten-
sifica quando entendem que se trata de doença 
incurável e se preocupam por ter que tomar ARV 
para o resto da vida 5,30,49. Dessa forma, ao sabe-
rem a verdade, ficam assustados e com medo por 
terem algo que os outros não têm e decidem não 
contar por medo da reação das pessoas.
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Ao reconhecerem que essa situação acarreta 
regras e limites, aceitam tomar os remédios e, 
com o tempo, aprendem a se cuidar. Compreendem 
que são pessoas normais, mas, ao mesmo tempo, 
diferentes por terem o vírus, precisarem de remé-
dios e frequentarem o hospital 50.

Há evidências de que a comunicação do diag-
nóstico, por possibilitar que o paciente participe 
do próprio cuidado, traz benefícios para a saúde, 
como melhoria da noção de responsabilidade, 
da conscientização sobre a promoção da saúde, 
da adesão ao tratamento e do desenvolvimento 
biopsicossocial. Além disso, há poucas evidências 
de danos psicológicos ou emocionais decorrentes 
da comunicação e as reações emocionais imediatas 
se dissipam com o tempo 12.

Destaca-se que o direito à informação é essen-
cial para que haja autonomia. Então, visto que a 
comunicação do diagnóstico de HIV ocorreu tardia-
mente ou de forma pontual para os jovens deste 
estudo, é possível inferir que o direito da autono-
mia foi ferido, podendo acarretar efeitos negativos 
para o cuidado de si.

Além dos benefícios para a própria pessoa, 
a comunicação diagnóstica repercute positivamente 
em familiares e/ou cuidadores e profissionais do 
serviço de saúde. Para os familiares, fortalece o rela-
cionamento com o jovem, além de melhorar aspec-
tos psicológicos, como sentimento de culpa e falta 
de autoconfiança. Para os profissionais, diminui o 
absenteísmo nas consultas e aumenta a participa-
ção nos grupos de apoio, pois os jovens se compro-
metem mais com o cuidado de si 38.

O emissor é aquele que comunica e o recep-
tor – nesse caso, os jovens – o que recebe a men-
sagem. Em algumas situações, 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, não houve 
relato dos jovens sobre terem sido comunicados  
somente por familiares.

Para alguns jovens, não houve emissor (J4, J7, 
J9, J10), pois descobriram o diagnóstico conforme 
amadureciam, na transição da infância para a 
adolescência, por meio de acontecimentos como: 
morte dos pais, escuta de conversa da equipe 
com familiar, convivência com outros jovens com 
o mesmo diagnóstico, leitura de documento do 
hospital. Preconiza-se que o emissor seja sempre 
o familiar com o apoio dos profissionais de saúde.

É importante que a comunicação do diag-
nóstico seja realizada por pessoa com vínculo, 
principalmente mãe ou pai, mas é comum que 
avós, tios ou irmãos mais velhos façam isso. 
Independentemente do familiar, é relevante a 
participação ou orientação do serviço de saúde, 
em especial de equipe multiprofissional, para que 
cada um contribua conforme suas competências, 
seja no preparo dos familiares, seja na própria 
comunicação. Os profissionais do serviço de saúde 
precisam estar preparados para ouvir, abordar o 
assunto com calma, ter sensibilidade ao comunicar 
a notícia difícil, proporcionar conforto, consolo e 
confiança, e desenvolver vínculo, considerando 
sentimentos, preocupações e consequências 51.

O presente estudo se limitou à experiência de 
jovens que faziam acompanhamento de saúde 
num serviço público de referência em HIV vincu-
lado ao Sistema Único de Saúde (SUS) na região 
Sul do Brasil. Todavia os resultados apresentados 
podem ser considerados para a prática baseada em 
evidências em cenários com características seme-
lhantes. Assim, outros estudos poderão analisar 
diferentes serviços e regiões, revelando outros 
aspectos e contribuindo para a temática.

Considerações finais

O processo comunicativo do diagnóstico de infec-
ção pelo HIV na experiência de jovens teve na cate-
goria emissor familiares com apoio de profissionais 
e, por vezes, somente profissionais. A comunicação 
foi desenvolvida majoritariamente na adolescência, 
pelo canal de diálogo com familiares ou em consultas 
no serviço de saúde. Entretanto a comunicação do 
diagnóstico aconteceu em um único momento de 
informação e em contextos desencadeadores diver-
sos e complexos, como gestação, infecções oportu-
nistas, (re)internações hospitalares e morte de pais 
biológicos. Essas situações divergem da recomenda-
ção de que se configure um processo para promover 
o bem-estar e minimizar efeitos negativos.

Os ruídos semântico e fisiológico foram permea-
dos de questões veladas e incertezas. As falhas impe-
diram o direito de saber por omissão de informação 
ou implicaram a descoberta do diagnóstico por ter-
ceiros ou de modo indireto, como ouvir conversas de 
outrem ou ler informações, por exemplo, em registros 
do serviço ou de prescrições. Expressos por medo, 
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tristeza e não aceitação ou tranquilidade decor-
rente da compreensão da infecção 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 diagnós-
tico em tempo oportuno, o processo envolve com-
prometimento ético dos emissores nessa comu-
nicação, preferencialmente da família com apoio 
de profissional(is) da saúde, sobretudo daquele(s) 
com vínculo com o jovem. Para tanto, é necessá-
rio investir no desenvolvimento de competências 
da família, no sentido de que esta compreenda 
a importância e os benefícios de compartilhar 

informações e estratégias para comunicar o diag-
nóstico de modo claro e gradual.

Do mesmo modo, é necessário o aperfeiçoa-
mento dos profissionais, de modo a minimizar 
dilemas éticos, tais como situações paradoxais 
em que a família decide omitir o diagnóstico do 
jovem, contrariando o direito de saber, ou quando 
o jovem deseja revelá-lo a terceiros e há imposição 
da família para manter o segredo. Superar esses 
desafios e dilemas possibilita qualificar esse pro-
cesso e promover apoio a familiares e cuidado con-
tínuo ao paciente, considerando sua experiência, 
de modo a evitar falhas, ruídos e efeitos negativos.
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