UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL
ESCOLA DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

Daniela Dal Forno Kinalski

VOZ DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE QUE VIVEM COM HIV NOS
CUIDADOS EM SAUDE: DIREITO A PARTICIPACAO NA PERSPECTIVA DO
PROFISSIONAL

Porto Alegre
2022



Daniela Dal Forno Kinalski

VOZ DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE QUE VIVEM COM HIV NOS
CUIDADOS EM SAUDE: DIREITO A PARTICIPACAO NA PERSPECTIVA DO
PROFISSIONAL

Tese apresentada ao Curso de Doutorado do Programa de
Pds-graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal do
Rio Grande do Sul como requisito parcial para obtengéo do
titulo de Doutora em Enfermagem.

Area de concentragéo: Cuidado em enfermagem e satde.

Linha de pesquisa: Cuidado de enfermagem na salde da
mulher, crianca, adolescente e familia.

Orientador(a): Prof.2 Dr2 Maria da Graga Corso da Motta

Porto Alegre
2022



CIP - Catalogag&o na Publicagio

Dal Forno Kinalski, Daniela

Voz da crianca e do adolescente gque vivem com HIV
nos cuidados em satde: direito 4 participagdo na
perspectiva do profissional / Daniela Dal Forno
Kinalski. --— 2022.

244 £,

Orientadora: Maria da Graca Corsc da Motta.

Tese (Doutorado} -—- Universidade Fedsral do Rio
Grande do Sul, Escola de Enfermagem, FPrograma de
Pas-Graduacio em Enfermagem, Porto Alegre, BR-RS,
2022,

1. Direitos Humanos. 2. Vulnerbilidade. 3. Cuidado.
4. Participagdo. 5. HIV. I. Corso da Motta, Maria da
Graca, orient. II. Tituls.

Elaborada pelo Sisterma de Geragdo Automatica de Ficha Catalogréfica da UFRGS com os
dados fornecidos pelofa) autor(a).




Daniela Dal Forno Kinalski

VOZ DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE QUE VIVEM COM HIV NOS
CUIDADOS EM SAUDE: DIREITO A PARTICIPACAO NA PERSPECTIVA DO
PROFISSIONAL

Tese apresentada ao curso de Pds-graduacdo em Enfermagem da Escola de Enfermagem
da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, como requisito parcial para obtencédo do titulo
de Doutora em Enfermagem.

Aprovada em Porto Alegre, 26 de maio de 2022.

BANCA EXAMINADORA

/!\"» 2 2 ¢ J DA 2¢r -/{ y! [;
(4 L4 v / A
\/( /

Prof. Dra. Maria da Graca Corso da Motta-
Presidente da Banca-Orientadora/PPGENF/UFRGS

Prof. Dra. Cristianne Maria Famer Rocha

Membro da banca/PPGENF/UFRGS



£, 1 . I
._:_1#,;)‘.:_,'_&_':- F.""’-;:,Cd |I:"‘r"r"

Prof. Dra. Helena Becker Issi

Membro da banca/ UFRGS

0%

Prof. Dra. Eliane Tatsch Neves

Membro da banca/ PPGENF/UFSM

ik
J ]

| .-"'I &
e

ll_.-"

Prof. Dra. Rosangela Barbiani

Membro da banca/UNISINOS



Dedico este trabalho a vocés criancas e adolescentes
que vivem com HIV, que, apesar dos desafios vividos
pela infec¢do, buscam a valorizagédo da sua voz no seu
cuidado em saude.
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Querido Brasil,

Somos adolescentes em busca de um pais melhor, somos de varios lugares: das cidades, do campo, da floresta,
das favelas, dos quilombos, das aldeias, das fronteiras.

Somos a diversidade: de sexualidades, identidades de género, credos, racas e etnias.
Somos pessoas, sujeitos de direitos.

Buscamos construir um Brasil melhor nos diversos espacos em que vivemos: nas familias, escolas, pracas,
coletivos e grupos.

Estamos aqui exercendo o direito de participar [...]
30 anos se passaram.

Celebramos as conquistas vindas da Convencao sobre os Direitos da Crianga que impactaram diretamente a
nossa vida:

O principio da prioridade absoluta; a reducéo da mortalidade infantil; o sistema de Garantia de
Direitos [...]os canais de participacao e denuncia de violacdo; as campanhas de prevencéo e
enfrentamento das violéncias; as iniciativas do UNICEF de promocéo da participacdo de adolescentes
[...]a criacéo dos conselhos de direitos de criancas e adolescentes [...]

Ainda assim, violagdes de direitos continuam acontecendo contra meninas e meninos e a juventude néo
binéria.

Entre os desafios a ser superados, destacamos:

A distancia entre a familia e a comunidade escolar; a falta de importancia da voz de criancas e adolescentes;
dificuldade para garantir os direitos de criancas e adolescentes [...]

Dado esse cendrio, exigimos o cumprimento integral da Convencao sobre os Direitos da Crianca, reafirmando
0 compromisso ja assumido pelo Brasil.

Nesse sentido, reivindicamos:

Estratégia de educacao continuada sobre os direitos; formacao dos profissionais em Direitos Humanos
(nas areas de salde, educacgdo, seguranga publica, entre outras) [...] fortalecimento dos equipamentos
do Sistema de Garantia de Direitos no apoio as familias [...] promover espagos de participacio formal

e informal de adolescentes; garantir o principio da prioridade absoluta no orgamento das politicas
publicas [...]

Vocés estdo ligados que, em 1989, 500 criancas e adolescentes ocuparam o plenério do Congresso Nacional?
Sairam da invisibilidade e abriram as portas da democracia do Pais.

N&o permitiremos que essa trajetdria seja interrompida.

Resistiremos sem deixar nenhuma crianca ou adolescente esquecido.

Carta de Brasilia- 30 anos da Convengao sobre os Direitos da Crianca



RESUMO

KINALSKI, Daniela Dal Forno. Voz da crianca e do adolescente que vivem com HIV nos
cuidados em saude: direito a participacdo na perspectiva do profissional. 2022. 244f. Tese
(Doutorado em Enfermagem) - Escola de Enfermagem, Universidade Federal do Rio Grande
do Sul, Porto Alegre, 2022.

Introducdo: as criangas e os adolescentes tiveram os seus direitos garantidos pela Convencao
dos Direitos das Criangas (CDC). Destaca-se o direito a participacdo estabelecido pelo art. 12
da CDC e arelevancia da sua implementacdo no contexto dos cuidados em saude. Este estudo
tem como base tedrica os Direitos Humanos (DH), a Vulnerabilidade e os Direitos Humanos
(V&DH) e 0 Cuidado Humano a Saude. Objetivo: compreender como os profissionais de satde
percebem o direito a participacdo, ou seja, a voz da crianga e do adolescente que vivem com
HIV em relacdo ao seu cuidado em saude. Método: trata-se de um estudo qualitativo, com
abordagem participativa que utilizou o Método Criativo Sensivel (MCS) a partir do
desenvolvimento de Dinamicas de Criatividade e Sensibilidade (DCS). Para a producdo dos
dados, foram realizados cinco encontros que contaram com a DCS denominada Livre para criar.
A pesquisa foi realizada em trés Servicos de Assisténcia Especializada (SAE) que sdo
referéncias no atendimento de criancas e adolescentes que vivem com HIV no municipio de
Porto Alegre, Rio Grande do Sul, Brasil. Os participantes foram 16 profissionais de satde. O
corpus do estudo foi submetido a Analise de Discurso (AD) na corrente francesa. O estudo foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (instituico
proponente) CAAE: (34250920.2.0000.5327) e pelos Comités de Etica em Pesquisa das
instituicGes coparticipantes. Resultados: a crianca e o adolescente que vivem com HIV
experienciam um modelo de cuidado com enfoque biologicista, médico-centrado, com
predominio de acfes tecnicistas em saude. O seu cuidado é permeado por situacbes de
vulnerabilidade individual, social e programatica que ao serem reconhecidas pelos profissionais
de salde, possibilitam a adocdo da atitude de advogar para a consolidacdo de um cuidado
integral. O respeito aos direitos no contexto de cuidado, especificamente, o direito a
participacdo e a tomada de deciséo ainda é incipiente. As criangas e os adolescentes possuem
vOoz em aspectos tangenciais do seu cuidado em salde e de forma passiva, sendo restringida a
uma perspectiva clinica e medicamentosa. Revelou-se que a implementacéo efetiva do direito
ndo é estimulada na pratica, principalmente, pelo desconhecimento da sua legitimidade.
Identificou-se os principais obstaculos que limitam o exercicio do direito, além de agdes e
estratégias que sdo medulares para trilhar novos caminhos. Conclusao: o respeito ao direito a
participacdo constitui-se como um elo promissor nas praticas de salde a crianca e ao
adolescente que vivem com HIV, possibilitando a eles serem protagonistas do seu autocuidado,
garantido a escuta de sua voz, e transformado os caminhos do cuidado em salde ao considerar
as normas dos DH, configurando-se em um novo modelo de cuidado. As implicacdes para 0s
profissionais enfermeiros perpassam 0 seu reconhecimento enquanto referéncias em
desempenhar a significativa tarefa de prover um cuidado em salude, que trara um novo olhar
sob a perspectiva da centralidade dessa populacao e da efetividade do direito a participacao.

Palavras-chave: Direitos Humanos; Vulnerabilidade; Cuidado; Participacéo; HIV; Aids.



ABSTRACT

KINALSKI, Daniela Dal Forno. Voice of children and teenagers living with HIV in health
care: right to participation from the professional’'s perspective. 2022. 244f. Thesis
(Doctorate in Nursing) - School of Nursing, Federal University of Rio Grande do Sul, Porto
Alegre, 2022.

Introduction: children and teenagers had their rights guaranteed by the Convention on the
Rights of the Child (CRC). The right to participation established by art. 12 of the CRC and the
relevance of its implementation in the context of health care. This study is theoretically based
on Human Rights (HR), Vulnerability and Human Rights (V&HR) and Human Health Care.
Objective: understand how health professionals perceive the right to participation, that is, the
voice of children and teenagers living with HIV in relation to their health care. Method: This
is a qualitative study, with a participatory approach that used the Sensitive Creative Method
(SCM) from the development of Creativity and Sensitivity Dynamics (CSD). For data
collection, five meetings were held that counted on the CSD called Livre para criar. The
research was conducted in three Specialized Care Services (SCS) that are references in the care
of children and teenagers living with HIV in the city of Porto Alegre, Rio Grande do Sul, Brazil.
The participants were 16 health professionals. The corpus of the study was submitted to
Discourse Analysis (DA) in the French current. The study was approved by the Research Ethics
Committee of the Hospital de Clinicas de Porto Alegre (proposing institution) CAAE:
(34250920.2.0000.5327) and by the Research Ethics Committees of the co-participating
institutions. Results: children and adolescents living with HIV experience a model of care with
a biological, physician-centered approach, with a predominance of technical actions in health.
Their care is permeated by situations of individual, social and programmatic vulnerability that,
when recognized by health professionals, advocate for the consolidation of comprehensive care.
Respect for rights in the context of care, specifically, the right to participation and decision-
making is still incipient. Children and teenagers have a voice in tangential aspects of their health
care and passively, being restricted to a clinical and drug perspective. It was revealed that the
effective implementation of the right is not stimulated in practice, mainly due to the lack of
knowledge of its legitimacy. The main obstacles that limit the exercise of right were identified,
as well as actions and strategies that are crucial to tread new paths. Conclusion: that respect
for the right constitutes a promising link in health practices for children and teenagers living
with HIV, enabling them to be protagonists of their self-care, ensuring the listening of their
voice, and transforming the paths of health care when considering the norms of HR, configuring
a new model of care. The implications for nursing professionals permeate their recognition as
references in performing the significant task of providing health care, which will bring a new
look from the perspective of the centrality of this population and the effectiveness of the right
to participation.

Keywords: Human Rights; Vulnerability; Careful; Participation; HIV; Aids.



RESUMEN

KINALSKI, Daniela Dal Forno. La voz del nifio y del adolescente que viven con VIH en los
cuidados en salud: derecho a la participacion en la perspectiva del profesional. 2022. 244f.
Tesis (Doctorado en Enfermeria) - Escuela de Enfermeria, Universidad Federal de Rio Grande
do Sul, Porto Alegre, 2022.

Introduccion: los nifios y adolescentes tienen sus derechos garantizados por la Convencion
sobre los Derechos del Nifio (CDN). Destacamos el derecho a la participacion establecido por
el art. 12 de la CDN vy la relevancia de su aplicacion en el contexto de los cuidados en salud.
Este estudio se basa tedricamente en los Derechos Humanos (DH), la Vulnerabilidad y los
Derechos Humanos (V&DH) y el Cuidado de la Salud Humana. Objetivo: comprender como
los profesionales de la salud perciben el derecho a la participacion, o sea, la voz de los nifios y
adolescentes que viven con el VIH en relacién con su cuidado de la salud. Método: se trata de
un estudio cualitativo, con un enfoque participativo que utilizé el Método Creativo Sensible
(MCS) del desarrollo de Dindmicas de Creatividad y Sensibilidad (DCS). Para la recopilacién
de datos, se realizaron cinco reuniones en las que participé el DCS Ilamado Livre para criar. La
investigacion se realizé en tres Servicios de Atencion Especializada (SAE) de referencia en la
atencion a nifios y adolescentes que viven con el VIH en el municipio de Porto Alegre, Rio
Grande do Sul, Brasil. Los participantes fueron 16 profesionales de la salud. El corpus del
estudio se someti¢ al analisis del discurso (AD) en la corriente francesa. El estudio fue aprobado
por el Comité de Etica de Investigacion del Hospital de Clinicas de Porto Alegre (institucion
proponente) CAAE: (34250920.2.0000.5327) y por los Comités de Etica de la Investigacion de
las instituciones coparticipantes.Resultados: los nifios y adolescentes que viven con el VIH
experimentan un modelo de atencidn con un enfoque biologicista, centrado en la medicina, con
un predominio de las acciones tecnicistas en la salud. Su atencion esta permeada por situaciones
de vulnerabilidad individual, social y programatica que, al ser reconocidas por los profesionales
de la salud, abogan por la consolidacién de un cuidado integral. El respeto de los derechos en
el contexto del cuidado, concretamente el derecho a la participacion y a la toma de decisiones,
es todavia incipiente. Los nifios y adolescentes tienen voz en aspectos tangenciales de su
atencion en salud y de forma pasiva, limitandose a una perspectiva clinica y de medicacion. Se
puso de manifiesto que la aplicacion efectiva del derecho no se ve estimulada en la practica,
principalmente por el desconocimiento de su legitimidad. Se identificaron los principales
obstaculos que limitan el ejercicio del derecho, ademas de las acciones y estrategias que son
medulares para recorrer nuevos caminos. Conclusion: el respeto al derecho se constituye como
un elemento prometedor en las practicas de salud de los nifios y adolescentes que viven con el
VIH, permitiéndoles ser protagonistas de su autocuidado, garantizando la escucha de su voz, y
transformando los caminos del cuidado en la salud al considerar las normas de los DH,
configurandose en un nuevo modelo de cuidado. Las implicaciones para los profesionales de la
enfermeria permean su reconocimiento como referentes en el desempefio de la significativa
tarea de prestar cuidados de salud, lo que aportard una nueva mirada desde la perspectiva de la
centralidad de esta poblacion y la efectividad del derecho a la participacion.

Palabras-clave: Derechos Humanos; Vulnerabilidad; Cuidado. Participacion; VIH; Sida.
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APROXIMACAO COM A TEMATICA DE ESTUDO

As inquietacdes acerca da problematica de criancgas e adolescentes que vivem com HIV
emergiram de vivéncias e experiéncias oriundas da participacdo em projetos de pesquisa e
extensdo vinculados ao Grupo de Pesquisa "Cuidado a Salde das Pessoas, Familias e
Sociedade” da Universidade Federal de Santa Maria (UFSM/RS). Este grupo estuda a
vulnerabilidade e as demandas de cuidado a saude das pessoas, familias e sociedade no contexto
da aids. Desta forma, a insercao neste grupo foi o estopim para investigar e desenvolver estudos
com a tematica de criancas e adolescentes que vivem com HIV.

O primeiro contato foi por meio da participagdo em um projeto de extensdo intitulado:
“Grupo com os Adolescentes que tém HIV/aids: Estratégia de Educacdo em Saide no
Acompanhamento Ambulatorial do Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM)”. A
aproximacdo gerou um amor pela tematica e, por meio do projeto, foi possivel vivenciar o
cotidiano de adolescentes que vivem com HIV, observar, também, o acompanhamento clinico
das criancas infectadas pelo virus, estabelecer um vinculo com a equipe de saude e servicos de
referéncia deste municipio, bem como, identificar alguns entraves no cuidado.

Somando-se a isso, surgiu a oportunidade de trabalhar com o projeto de pesquisa
intitulado: “Avaliagdo da Atencdo Primaria a Saude das criangas e dos adolescentes com HIV”.
O projeto emergiu da necessidade de avaliar a aten¢do dos servi¢os de salde em que as criangas
e os adolescentes que vivem com HIV estdo inseridos. Durante este projeto, foi desenvolvido o
Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC), que identificou as evidéncias sobre a aplicacdo do
instrumento Primary Care Assessment Tool (PCATool) em artigos de pesquisas de avaliacéo
(KINALSKI et al., 2014). Este instrumento possibilitou avaliar os servicos de atencéo a salde
desta populacéo.

O resultado demonstrou que as criangas e o0s adolescentes que vivem com HIV
encontram-se em situacdo de vulnerabilidade!. Utilizam majoritariamente o servigo
especializado como fonte regular de atengédo (SILVA et al., 2016) e recebem um cuidado focado
na clinica/doenca. Existe dificuldade em promover atencdo a salde que proporcione um

cuidado singular e integral, que visualize as demandas de salde para além da especialidade, ou

! Destaca-se que a vulnerabilidade no Quadro da V&DH é uma anélise de trajetria de uma pessoa, na qual
necessariamente atuam as trés dimensdes: individual, social e programatica. Serd explorado no capitulo 3.1.2
intitulado “Os Direitos Humanos e o quadro de vulnerabilidade”.



seja, que acompanhe o crescimento e o desenvolvimento humano e as demandas provenientes
desta transigéo.

Tais resultados culminaram na dissertacio de Mestrado? que foi desenvolvida no
Programa de Pds-Graduagdo em Enfermagem da UFSM. O estudo teve como objetivo discutir
a constituicdo de uma Rede de Atencdo a Saude (RAS) as criangas e aos adolescentes que vivem
com HIV no municipio de Santa Maria. A partir da l6gica da necessidade de reorganizar este
modelo de atencédo a saude, centrado no servigo especializado e na especificidade da condicédo
soroldgica, propiciou-se uma reflexdo sobre os cuidados realizados pelos profissionais. Os
resultados promoveram discussoes a respeito do processo de descentralizagdo do cuidado para
0s servigos de Atencdo Priméria a Saude (APS); a construcdo de um fluxo de atencéo a salde
de criangas e adolescentes que vivem com HIV; a identificacdo das facilidades e dificuldades
que os profissionais enfrentam; e a analise sobre a necessidade de qualificar o cuidado
(KINALSKI; PAULA, 2015; KINALSKI, 2016; KINALSKI et al., 2020).

Diante da experiéncia e dos resultados desta dissertacdo, houve a certeza de que seria
preciso aprofundar o estudo sobre a atencdo a saude as criancas e aos adolescentes que vivem
com HIV. Neste interim, seguiu-se essa tematica na trajetoria de ingresso ao Doutorado na
Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS) no Programa de Pés-Graduacdo em
Enfermagem, na linha de pesquisa “Cuidado de Enfermagem na saide da Mulher, Crianga
Adolescentes ¢ Familia” ¢ no Grupo de pesquisa “Cuidado a Satde nas Etapas da Vida
(CEVIDA)”. Desta forma, houve uma aproximag¢ao dos cenarios de cuidado no municipio de
Porto Alegre, com a experiéncia do ser uma crianca e um adolescente que vivem com HIV.

Além disso, para além desta vivéncia, a proposta deste estudo foi sendo constituida na
medida em que as disciplinas aconteciam e as discussGes no grupo de pesquisa emergiam. A
fala do professor Franco Carnevale® e as inquietagdes propostas e discutidas pela professora
Maria da Graga Corso da Motta* acerca da relevancia de ouvir a “voz da crianga e do

adolescente” no seu cuidado em saude mobilizaram a busca por esta compreensdo. Assim,

“Dissertacdo que foi intitulada: Perspectiva de Rede de Atencdo a Salde de criancas e adolescentes que vivem com
HIV. O estudo foi orientado pela professora Dra. Cristiane Cardoso de Paula e coorienta¢do da professora Dra.
Eliane Tatsch Neves.

30 professor Doutor Franco Carnevale da Ingram School of Nursing, McGill University- Montreal, Quebec,
Canada esteve no Brasil, especificamente, na Escola de Enfermagem- UFRGS em meados de setembro de 2018.
Em sua fala abordou sobre o direito de participagdo, as vozes, das criangas e dos adolescentes nas pesquisas.
“Instigou o aprofundamento da compreensao desta “voz” de criangas e adolescentes que vivem com HIV nos seus
cuidados em sade. Foi por meio deste desafio que ocorreu a aproximagdo com as bases tedricas e marcos
normativos que sustentam este estudo.



perante tais reflexdes, chegou-se ao conhecimento de materiais tedricos que passaram a instigar
sobre “a voz da crianga e do adolescente que vivem com HIV”, relacionados aos cuidados em
salde, bem como, as situacdes de vulnerabilidades vivenciadas, por vezes, sem 0 conhecimento
da real efetividade préatica no cotidiano dos profissionais.

Dentre esses materiais teoricos, destacam-se os da advogada e pesquisadora Aline
Albuquerque da Universidade de Brasilia, autora do referencial tedrico Direitos Humanos dos
Pacientes (DHP); e os da enfermeira irlandesa Imelda Coyne, da Escola de Enfermagem Trinity
College de Dublin, que trabalha ha mais de duas décadas com a populacdo de criangas e
adolescentes e a efetividade do seu direito a participacdo em todos os assuntos relacionados a
esta populagdo, porém, dando énfase a sua aplicagdo nos cuidados em saude. Os ensaios destas
pesquisadoras passaram a instrumentalizar o presente estudo, mas principalmente despertaram
para os Direitos Humanos (DH) as criancas e aos adolescentes e sua importancia nos cuidados
em salde. Assim, surge o aprofundamento do conhecimento sobre o direito a participacédo, ou
seja, o direito que legitima a efetividade da ‘voz da crianca e do adolescente’, vista como uma
necessidade no cuidado em saude.

Diante disso, houve um ‘encantamento’ pela possibilidade de discutir e repensar o
cuidado em salde as criancas e aos adolescentes que vivem com HIV, com base nos DH,
transformando-0s em coatores participativos da sua vida, ou seja, respeitando seus desejos e
interesses, e consequentemente promovendo uma reflexdo por parte dos profissionais sobre a
relevancia de considerarem este direito na sua pratica cotidiana de cuidados.

Desta forma, o estudo pretendeu olhar novamente para 0 modelo de cuidado ofertado
pelos profissionais de salde. Reconheceu-se a importancia de avangar mais alguns passos para
além da implementacdo de cuidados meramente prescritivos, fundamentados apenas no
controle a doenca. Assim, pretende-se progredir perante a compreensdo de como estes
profissionais percebem o direito a participacéo (a voz) e ressignificar o cuidado com base nos

DH as criancas e adolescentes que vivem com HIV.
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1 INTRODUCAO

A historia do reconhecimento da crianga como um ser de direitos é marcada por diversas
transformactes e somente no século XX foram publicadas as primeiras leis de protecdo a
infancia (COSTA et al., 2010; ANDRADE, 2010; ARIES, 2011; ARAUJO et al.,2014; LIMA;
POLI; SAO JOSE, 2017). Dentre os marcos e leis que estabelecem & crianca seus direitos e sua
prioridade absoluta, destacam-se a Declaracdo de Genebra (1924), a Declaracdo Universal dos
Direitos da Crianca (1959) e a Convencdo dos Direitos da Crianca (1989) no contexto
internacional, e o Estatuto da Crianca e do Adolescente (1990) no nacional (ONU, 1989;
BRASIL, 1990a; ANDRADE, 2010).

Perante tais documentos, sublinha-se a Convencdo dos Direitos da Crianca (CDC), vista
como um marco de referéncia no reconhecimento da crianga enquanto sujeito de direito® (ONU,
1989; ELER; ALBUQUERQUE, 2019a). Realizada no ano de 1989, a CDC discutiu sobre a
importancia da centralidade dos direitos na infancia. Assim, a CDC previu, pela primeira vez
no Direito Internacional dos Direitos Humanos (DIDH), a relagdo direta entre a crianca,
enquanto titular de direitos, e o Estado, modificando a percepcao segundo a qual as criangas
seriam uma espécie de ‘propriedade’ dos genitores (ONU, 1989; ELER; ALBUQUERQUE,
2019a).

A CDC define a crianca® como uma pessoa com habilidades em evolug&o, que merece
ser reconhecida e valorizada, embora sua autodeterminacdo ndo seja completamente articulada
em razdo da imaturidade e dependéncia (UNICEF 2006; ELER; ALBUQUERQUE, 2019a).
Diante disso, descortinou-se um novo paradigma na infancia, o qual se refletiu na construcéo
da crianca enquanto pessoa ativa e corresponsavel pela sua vida (CASTRO, 2016). Nesse

sentido, a CDC abrange uma ampla gama de direitos civis e politicos de aplicacdo imediata; e

> A palavra sujeito sera utilizada para além do significado descrito no dicionario. O conceito de sujeito seguira a
definicdo proposta por Ayres, 2000 apud Lelande 1993. Para os autores, sujeito constitui-se como um “ser real,
algo que tem qualidade ou exerce ac¢des (...) que existe ndo sé em si, mas para si, e que, ndo se limita a ser objeto,
visivel de fora ou delimitado por contornos l6gicos, apenas tem a sua verdadeira realidade ao contribuir para se
fazer a si mesmo, a partir, sem ddvida, de uma natureza dada e segundo exigéncias intimamente sofridas, mas por
meio de um devir voluntario e uma conquista pessoal” (AYRES, 2001, p. 20).

Ao trabalharmos com a populagio de criancas e adolescentes que vivem com HIV, é imprescindivel classifica-
los. Assim, perante a CDC, no seu art.1, crianca é todo ser humano menor que 18 anos (ONU, 1989). O Estatuto
da Crianca e do Adolescente (ECA) define que todo ser humano até os 12 anos incompletos é considerado crianca
e até os 18 anos é considerado adolescente (BRASIL,1990a). Neste estudo, optou-se pela normativa de
classificacdo do ECA.
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de direitos econdmicos, sociais e culturais de realizacdo progressiva. Considera-se a CDC o
maior tratado de DH em vigor (ONU, 1989; ELER; ALBUQUERQUE, 2019a).

Em seu corpo, a CDC destaca os quatro P’s pertencentes a quatro abordagens do direito
da crianca, que sao complementares e igualmente necessarios para a sua compreensdo plena: a
participacdo da crianca em decisdes que afetem seu préprio destino; a protecdo contra
discriminacdo e todas as formas de exploracdo e abandono; a prevencgdo contra danos; e a
prestacdo de um cuidado que vise ao atendimento de suas necessidades basicas. Para a correta
interpretacdo dos direitos da crianca, deve-se buscar harmonizar esses quatro P’s, promovendo-
se a igual consideracdo do seu conteudo (VAN BUEREN, 1998; MUNHOZ, 2014; ELER,;
ALBUQUERQUE, 2019a). Essa diviséo favorece o entendimento de que o documento néo se
resume apenas a protecdo e a prevencdo, mas amplia o conhecimento sobre a relevancia da
participagdo’.

Neste interim, destaca-se o art. 12 da CDC, que garante a toda criangca em condicGes de
formular seus proprios juizos o direito de se expressar livremente sobre o0s assuntos
relacionados a ela. Dispde ainda que tais opinides devem ser consideradas, em funcédo da idade
e da maturidade da crianga. Foi na CDC que se evidenciou o direito a participacdo, o qual é
amplamente reconhecido pela Organizacdo das NagOes Unidas (ONU). Tal direito deve ser
implementado em todas as situa¢fes que dizem respeito a vida da crianga, como as relacdes
familiares, a educacdo e principalmente a saude (ONU, 1989; ONU, 2009; ELER;
ALBUQUERQUE, 2019a).

Nessa perspectiva, no &mbito dos cuidados em salde, o direito a participacdo abarca o
direito de ser ouvido, de ter sua percepcdo, preferéncias e escolhas respeitadas. Em suma, o
direito de ser verdadeiramente envolvido na tomada de decisdo acerca dos assuntos que dizem
respeito ao seu corpo e a sua salude (ELER; ALBURQUERQUE, 2019a). O direito a voz, ou
seja, de participacdo, pode ser exemplificado quando a crianca e o adolescente tém liberdade
para consentir e opinar sobre a realizacdo de seus processos diagnosticos e terapéuticos, bem
como indicar a pessoa que desejam que 0s acompanhem em consultas e internacOes
(CARNEVALE et al., 2014). Assim, participar ndo significa necessariamente decidir; deve-se

respeitar as naturais limitacdes impostas pela idade. Porém, pode-se proporcionar esse direito

70 Comentario Geral n° 12 da CDC orienta a utilizagdo do termo “participagdo” por entender que melhor expressa
0 conteudo do art. 12 (ONU, 2009).
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por meio de gestos simples, como compartilhar informagdes sobre a situacéo que os acometem
(CASTRO, 2016).

Enfatiza-se que a participacdo de criancas e adolescentes nos cuidados em saude ainda
¢ um tema pouco explorado no mundo e no Brasil (RIBEIRO, 2011; COYNE et al., 2014;
FARE; MACHADO; CARVALHO, 2014; BUBADUE et al., 2016; OLSZEWSKI;
GOLDKIND, 2018). Apesar disso, evidéncias cientificas internacionais vém demonstrando que
eles tém, sim, capacidade de participar das decisdes sobre sua prépria saude e seus cuidados,
agregando inumeros beneficios para o seu bem-estar (RUHE et al., 2014; HEIN et al., 2015;
COYNEetal., 2016; EDOZIEN, 2016). Dentre esses beneficios, relata-se que, além do respeito
a sua integridade corporal clinica, 0 acompanhamento sobre a sua salde promove aumento da
satisfacdo com o tratamento escolhido e mais confianca no profissional de referéncia
(EDOZIEN, 2016).

No entanto, no cenario internacional, as pesquisas revelam que a realidade de ter o
direito a participacdo respeitado ainda é distante. Identifica-se que criancas e adolescentes
apresentam dificuldade de se envolver no planejamento ou nas decisdes relativas aos seus
cuidados. E, mesmo quando expressam o desejo de envolvimento, ndo recebem suporte para
concretizd-lo. Assim, ocupam uma posicdo secundéria e passiva nos cuidados em saude
(COYNE et al., 2008; 2014).

No Brasil, identifica-se um panorama n&o muito diferente. No cotidiano dos cuidados
em salde, criancas e adolescentes na maioria das vezes ndo sdo ouvidos e, quando 0s
profissionais 0s consideram, a participacdo ocorre de forma timida (CARNEVALE et al., 2014;
BUBADUE et al., 2016). Visualiza-se que os profissionais tém dificuldade de estabelecer
relacfes de didlogo com essa populacdo. Tal situagdo é reflexo de um modelo de cuidado em
salide centrado no controle da doenca, assim como nas normas do ordenamento brasileiro®
(ARAUJO, 2014; ELER, ALBUQUERQUE, 2019a).

Observa-se outro fator dificultador da participacdo de criancas e adolescentes em seu
cuidado: a presenca de profissionais e responsaveis paternalistas, isto €, pessoas que tomam as

decisbes sozinhos, ndo respeitando a autonomia e o direito a participacdo dos envolvidos

8 A participacéo das criancas e dos adolescentes no ECA dispde sobre o direito a participagdo da vida familiar (art.
11, V); participacdo da vida politica aos 16 anos (art. 11, VI) e a participacdo em processos judiciais ou
administrativos (art. 100, XII) (BRASIL, 1990). Contudo, reflete-se que a previsdo de participacdo da crianca e
do adolescente conforme o art. 12 da CDC ainda ndo € efetivamente incorporado na legislagao brasileira (ELER,
ALBUQUERQUE, 2019a).
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(MELO et al., 2014; KONDER; TEIXEIRA, 2016). Identifica-se que tanto os profissionais
quanto os responsaveis ndo chegam nem a considerar as muitas maneiras pelas quais essa
populacéo poderia ser envolvida (GABE; OLUMIDE; BURY, 2004; COYNE, 2008; COYNE
etal., 2014).

Diante disso, torna-se necessério refletir sobre o respeito ao direito & participacdo de
criangas e adolescentes nos cuidados em salde, conforme a sua capacidade e 0 seu interesse em
fazé-lo (OLSZEWSKI; GOLDKIND 2018). E fundamental o reconhecimento da importancia
de deixa-los expressar os seus pontos de vista, dando-lhes a oportunidade de observar, aprender,
julgar e escolher por si proprios (FONTES; FERREIRA, 2008; EDOZIEN, 2016; CASTRO,
2016; OLSZEWSKI; GOLDKIND, 2018). Identifica-se que essa populacdo ndo é mera
espectadora nos contextos que dizem respeito a sua salde, e que demonstram interesse nos
assuntos relacionados ao seu cuidado (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2005).

Considera-se essencial incentivar e promover um cuidado baseado em direitos, que seja
sensivel e centrado na crianca e no adolescente, respeitando suas preferéncias, valores, situacdo
familiar e que os enxergue como pessoas (COYNE, 2006; 2013). Neste sentido, constata-se a
relevancia de estudos que identifiguem o modo como esse cuidado vem sendo ofertado
principalmente pelo resultado dos dados epidemiolégicos, que refletem uma ampliacéo global
da incidéncia de pessoas vivendo em condi¢des cronicas® — incluindo-se criancas e adolescentes
em idade cada vez mais precoce (MOREIRA; GOLDANI, 2010; MENDES, 2012).

Dentre as condicdes cronicas, destacam-se a infeccdo pelo Virus da Imunodeficiéncia
Humana (HIV) e o adoecimento pela Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (aids)®.
Observa-se que diante de avancos cientificos, como a introdugdo da terapia antirretroviral
(TARV), a aids passou a ser considerada uma doenga com caracteristicas de cronicidade (ONU,
2003a; MENDES, 2012; BRASIL, 2021).

% Neste estudo optou-se pelo termo “condi¢do cronica” descrito por Mendes, 2012. O autor afirma que “as
condig¢des de satde podem ser definidas como as circunstancias na salide das pessoas que se apresentam de forma
mais ou menos persistente e que exigem respostas sociais reativas ou proativas, episodicas ou continuas e
fragmentadas ou integradas, dos sistemas de atencéo a sadde, dos profissionais de salide e das pessoas usuarias.
As condicbes crbnicas vdo, portanto, muito além das doengas cronicas (diabetes, doencas cardiovasculares,
canceres, doencas respiratorias cronicas, etc.), ao envolverem doencas infecciosas persistentes (hanseniase,
tuberculose, HIV/aids, doengas respiratorias cronicas, etc)” (MENDES, 2012. p.31).

10 A Coordenagédo Nacional de DST e Aids (6rgdo assessor do Ministério da Satide) sugere que a palavra "aids"
seja considerada como substantivo comum, apesar de ser originaria de uma sigla estrangeira, recomendando a
grafia em caixa baixa quando tratar-se da epidemia devido ao processo de dicionarizacdo do termo; a grafia em
caixa alta e baixa seria utilizada apenas quando corresponder a nomes proprios de institui¢des (p. ex., Centro de
Referéncia em Aids). Quando a palavra estiver no meio de siglas grafadas em caixa alta, a palavra "aids" seguira
em caixa alta (UNAIDS, 2017).
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Na evolugdo da aids no Brasil, desde a década de 80, quando foi diagnosticado o
primeiro caso, até o ano de 2021, notificou-se 1.045.355 casos pelo Sistema de Informac&o de
Agravos de Notificacdo (SINAN). Destes, 34.812 casos foram notificados em criancas de até
nove anos de idade, e 25.223 em criancas e adolescentes entre 10 e 19 anos, totalizando 60.035
casos de aids notificados até 19 anos, o que corresponde a 5,7% da populacao geral acometida
pela doenga no pais. As criangas que vivem com HIV, na maioria das vezes, adquiriram a
infeccdo pela passagem do virus via placentaria durante a gestacao, pelo periparto ou por meio
da amamentacdo. Essa forma de infeccdo recebe o nome de Transmissdo Vertical (TV) e se
configura como a principal categoria de exposicdo (FONSECA; BASTOS, 2007; BRASIL,
2021).

Em relacdo aos adolescentes que vivem com HIV, a transmissdo pode ter se dado
também pela TV e devido ao uso da TARV, a qual visa ao manejo e controle clinico da infec¢éo,
o0 levou a adolescéncia. Entretanto, em sua maioria, esses adquirem a infeccéo pela transmisséo
horizontal, por exposic¢do sexual ou sanguinea devido ao compartilhamento de seringas no uso
de drogas injetaveis (FONSECA; BASTOS, 2007; BRASIL, 2021).

Observa-se que no ano de 2021 foram notificados e declarados 101 casos de aids em
criangas com idade de até 10 anos e 332 casos na populacao até os 19 anos de idade. Identifica-
se uma tendéncia de queda da infeccdo em criancas e adolescentes (BRASIL, 2021). No
entanto, visualiza-se nas pesquisas cientificas que esta populacdo vem ganhando destaque pela
necessidade de se rever a sua aten¢do a saude, de acordo com as demandas exigidas e os desafios
oriundos no seu cuidado (MIZIARA; ANDRADE, 2016).

Nesta perspectiva é fundamental entender que o viver com HIV carrega consigo
mudangas que afetam o cotidiano (ONU, 2003b). Criancas e adolescentes que vivem com HIV
apresentam uma dependéncia de cuidados em salde além da habitual. Esse fato se deve as
especificidades de sua condicdo soroldgica. Necessitam de acompanhamento permanente em
salde e dependem de tecnologia medicamentosa. Na mesma medida, carecem de uma
organizacao politica e assistencial que responda as suas demandas de cuidado (GOMES;
CABRAL, 2010).

Criancas e adolescentes que vivem com HIV apresentam situacGes de vulnerabilidade,
demandam cuidados de satde continuos, vivenciam o seu diagnostico e/ou ocultamento. Ao
mesmo tempo, dependem de uma tecnologia continua para sobreviver, como 0 uso constante
de medicac0es e frequentes hospitalizagdes (SCHAURICH et al., 2007; GOMES et al., 2011).
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De modo geral, a crianga que vive com HIV apresenta particularidades em seu cotidiano, como
a dependéncia de atencdo do seu cuidador principal. Esse comumente demonstra preocupacgao
devido a fragilidade clinica da crianga aos seus cuidados. Mesmo sabedor da importancia da
adesdo medicamentosa e do suporte nutricional, muitas vezes, tem dudvidas sobre como e
quando revelar a condicdo soroldgica a crianca (FROTA et al., 2012; BRAGA et al., 2016).

No cotidiano terapéutico, o adolescente que vive com HIV passou por todas as
particularidades citadas acima quando foi infectado pela TV. Contudo, além do seu cuidado
com as especificidades de viver com a aids, acaba vivenciando as caracteristicas proprias que a
adolescéncia carrega consigo. Este adolescente é o principal responsavel pelo seu cuidado;
normalmente sabe do seu diagndstico e procura ter uma adolescéncia ‘normal’ (RIBEIRO et
al., 2010; BRAGA et al., 2016).

Assim, diante das situacdes de vulnerabilidade, bem como da exigéncia de um cuidado
que, no curso da vida, implica o viver com uma condi¢do cronica, no ano de 2003, a ONU
publicou o comentério geral n° 3. Esse tinha como objetivos: fortalecer a compreensdo da
importancia dos DH relacionados as criancas e aos adolescentes que vivem com HIV; promover
a observancia dos DH garantidos pela CDC; determinar melhores préaticas para que os Estados
apliqguem com eficacia os direitos relacionados a prevencdo e ao apoio do viver com essa
condicdo cronica, e para que contribuam na formulagéo e promocao de estratégias, leis, politicas
e programas, a fim de qualificar o cuidado (ONU, 2003b).

Neste comentario, defende-se a importancia de se realizar uma abordagem holistica
sobre os DH de criangas e adolescentes que vivem com HIV, com base na CDC, visto que o
viver com HIV afeta todos os direitos - civis, politicos, econdmicos, sociais e culturais.
Ademais, o comentario destaca alguns direitos que devem nortear as a¢Oes de prevencao,
tratamento e cuidado, dentre eles, o direito de ter sua opinido devidamente levada em
consideracdo (art. 12). Desta forma, o direito a participacdo também é considerado como um
DH fundamental para criancas e adolescentes que vivem com HIV (ONU, 1989; 2003b; 2009).

Em consonéncia com a sua maturidade, as criangas e os adolescentes que vivem com
HIV tém o direito de participar de todas as situaces que dizem respeito ao seu viver com essa
condicdo. Sao identificados varios beneficios quando eles se encontram ativamente envolvidos
no seu cuidado em salde. Entre esses estdo: a participacéo; a troca de experiéncias e opinides,

tanto na familia, entre amigos quanto com os profissionais de salde. Esta € a chave para se
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reduzir o estigma e a discriminac&o que o viver com HIV representa, mesmo nos dias atuais. E
também uma forma de conscientizacdo e prevencdo de novas infeccdes (ONU, 2003b).

Contudo essa realidade ainda esta distante. As criancas e 0s adolescentes que vivem
com HIV recebem cuidados centrados no enfrentamento a epidemia, com predominio do
enfoque biologicista, médico-centrado, no qual o controle clinico e o acesso a TARV séo o foco
essencial da atencdo a satde (FIGUEIREDO et al., 2007; SECRETARIA ESTADUAL DE
SAUDE, 2014; KINALSKI et al., 2020). Os profissionais apresentam dificuldades em lidar
com questdes subjetivas e, muitas vezes, desconsideram as necessidades fundamentais no
cuidado e na efetivacdo, com primazia de todos os DH (AYRES; PAIVA; FRANCA JR, 2012;
VILLARINHO; PADILHA, 2014; VILLAAMIL, 2014). Negam-se as experiéncias e o direito
dessas pessoas de estarem participando do seu cuidado em saude (MOREIRA-SILVA, 2012;
FIGUEIREDO et al., 2013; VILLAAMIL, 2014).

Assim, confirma-se a relevancia de que o cuidado oferecido as criangcas e aos
adolescentes que vivem com HIV seja realizado por meio das recomendacgdes do comentario
n°. 3 e da efetivacdo do direito a participacdo proposto na CDC. Porém, constatou-se nas
pesquisas cientificas que essa realidade também ndo se faz presente. Por meio da realizacao de
uma revisao integrativa de literatura'?, identificou-se que existe vasta quantidade de estudos, os
quais relatam o ser e o0 viver da crianga e do adolescente que vivem com HIV. No entanto,
observam-se fragilidades no que diz respeito ao reconhecimento do direito a participagéo, ou
seja, de dar voz a crianca e ao adolescente no seu cuidado em satde (ONU, 2003b; KUYAVA;
PEDRO, 2014; MOTTA et al., 2020).

Os resultados desta revisdo de literatura demonstraram que houve participagdo no
cuidado em saude de forma secundaria. Esse direito foi registrado em casos pontuais, em
situacOes que tangenciam o seu cuidado e, apesar de ser considerado um direito fundamental,
ainda existem lacunas quanto a sua implementacdo. De fato, ndo foi identificada nenhuma
evidéncia que discorra sobre a efetivacdo, sobre o entendimento dos profissionais, familiares e
cuidadores acerca da importancia de se respeitar o direito a participacdo. As vozes encontradas
sdo consequéncia do aprender a viver com uma condicdo crénica como o HIV (MOTTA et al.,
2020).

11 Foi realizada uma revisio integrativa da literatura nas bases de dados LILACS, PUBMED e SCOPUS que
totalizaram 9 producdes cientificas. A mesma sera explanada no capitulo 4.1.3 deste estudo.
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Visualiza-se a necessidade de se refletir sobre esta lacuna do conhecimento. Buscou-se
a compreensao de como os profissionais proporcionam a crianca e ao adolescente, no contexto
da infeccdo pelo HIV, a garantia do direito de participarem de seus cuidados em saulde,
reconhecendo-0s como sujeitos com capacidade de acdo e interpretacdo sobre suas escolhas e
decisdes. Assim, este estudo permitira uma reflexdo a respeito do modelo de cuidado ofertado.
Reforca-se que o respeito ao direito a participacéo é a chave para que se possa proporcionar um
cuidado que transpasse meramente as necessidades bioldgicos da condicéo clinica, isto €, que
enxergue as criangas e os adolescentes que vivem com HIV diante das suas situacfes de
vulnerabilidade e que os torne coautores do seu cuidado em saude (ONU, 2003b; ELER,;
ALBUQUERQUE, 2019a; 2019b).

Para fundamentar e compreender como os profissionais de saude percebem a voz da
crianca e do adolescente que vivem com HIV por meio do direito a participacdo no cuidado em
salde, e no sentido de reconhecer as situac@es de vulnerabilidades e garantir um cuidado que
respeite os DH, optou-se pelas bases tedricas: Direitos Humanos (DH) (ALBUQUERQUE,
2016), Quadro teorico da Vulnerabilidade e dos Direitos Humanos (V&DH) (AYRES; PAIVA,;
FRANCA JR., 2012) e Cuidado Humano em Saude (WALDOW, 2012). Entende-se por DH
um conjunto de demandas sociais que tém o objetivo de contribuir para a reducdo do sofrimento
humano. Os DH encontram-se previstos em normas internacionais, acolhidas por organismos,
como a ONU (ALBUQUERQUE, 2016). Destaca-se que os DH existem para concretizar o
principio da dignidade humana, para que todas as pessoas, sem nenhuma distin¢cdo, possam
desenvolver suas capacidades pessoais (SEM, 2000).

No campo da salde atualmente os DH sdo concebidos de modo a oferecer estrutura para
acdo, planejamento e novas perspectivas nos cuidados em satude (GRUSKIN; BRAVEMAN,
2005). Se, por um lado, as restricdes aos DH afetam negativamente a saude, por outro, entende-
se que a sua aplicacdo tem impactos benéficos na satde e no bem-estar das pessoas. O desafio
atual consiste em aproveitar o poder dos DH para qualificar o cuidado em saude e, para isso,
faz-se necessario garantir que os principios dos DH sejam aplicados diariamente nos servicos
de saide (GRUSKIN; TARANTOLA, 2012). Um estudo concluiu que o reconhecimento dos
DH pelos profissionais de salde reverberou em beneficios as pessoas e contribuiu para a

disseminacéo de uma cultura de DH no ambiente de cuidados em satude (MALUF, 2018).
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Nesta perspectiva, diante da relevancia de se implementar os DH nos cuidados em
salide, destaca-se a teoria dos Direitos Humanos dos Pacientes'? (DHP), a qual é considerada
como o referencial teérico-normativo que trata da incidéncia das normas de DH na esfera dos
cuidados em saude (ALBUQUERQUE, 2016). Essa se refere a aplicacdo dos DH a todas as
pessoas submetidas a cuidados em salde. Nesse caso, a énfase é dada ao cuidado, que significa
0 zelo pela autonomia, seguranca, privacidade, entre outros bens éticos essenciais para se
alcancar melhores resultados em saude e incremento no bem-estar do paciente (ELER;
ALBUQUERQUE, 2019b). Assim, os DHP compreendem a pessoa enquanto agente ativo nos
seus cuidados em saude (ELER; ALBUQUERQUE, 2019a).

A aplicabilidade dos DH nos cuidados em salde proporciona uma visao holistica que
ultrapassa o0 modelo biomédico de saude focado apenas na enfermidade. Busca-se
compatibilizar no cuidado o reconhecimento das situacdes de vulnerabilidade. Para tanto,
destaca-se o0 quadro da V&DH, tido como referencial, que busca a qualificacdo dos cuidados
em saude. O quadro expressa a procura por “[...] novas bases epistemologicas e técnicas rumo
as propostas de reconstrugdo das praticas de saude”, concretizando 0s principios do Sistema
Unico de SalGde (SUS): universalidade, integralidade e equidade (AYRES, PAIVA,
BUCHALLA, 2012; PAIVA, 2012).

O quadro da V&DH, na sua constru¢do no contexto brasileiro, esta particularmente
atrelado ao entendimento da saide como um direito, bem como a perspectiva do cuidado e a
abordagem psicossocial da salde. Nesse sentido, a no¢do de cuidado desenvolvida também
busca a superacdo de um modelo de atencdo a satde excessivamente imerso na racionalidade
cientifico-tecnoldgica e na doenca, em favor de um cuidado que respeite as necessidades, as
vontades, ou seja, a participacdo das pessoas (AYRES, PAIVA, BUCHALLA, 2012, p.15).

Desta maneira, por meio do referencial V&DH, pode-se captar os elementos das trés
dimensoes (individual, social e programatica) que o quadro operacionaliza analiticamente, e
procurar decodificar os significados desenvolvidos pelos profissionais a respeito das situagdes
de vulnerabilidade no exercicio do direito a participacdo nos cuidados em saude de criancgas e

adolescentes que vivem com HIV. Em outras palavras, deseja-se compreender o papel que esses

120 termo paciente s6 sera utilizado quando adscrito dentro do contexto da teoria proposta por Aline Albuquerque.
No decorrer do estudo o termo empregado serd pessoa que necessita de cuidados em satide (ALBUQUERQUE,
2016).
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profissionais exercem em situacdes de vulnerabilidade e de exercicio de DH, para proporcionar
um cuidado de qualidade (AYRES; PAIVA; FRANCA, 2012).

Assim, para a efetivacdo de um cuidado em saude, que tenha como base os DH e que
considere as situacdes de vulnerabilidade para a sua efetivacdo, € necessario um
aprofundamento sobre o Cuidado Humano. Neste estudo, adota-se o conceito de cuidado na
perspectiva de Vera Regina Waldow. Para a autora: “Cuidado compreende comportamentos e
atitudes demonstrados por acdes desenvolvidas com competéncia no sentido de favorecer as
potencialidades das pessoas para manter ou melhorar a condicdo humana no processo de viver
e morrer”. A autora defende como imprescindivel a realizacdo de um cuidado que considere a
esséncia humana, que atue com dialogicidade, afeto, e principalmente que promova uma inter-
relacdo entre a pessoa que necessita de cuidados e o cuidador (WALDOW, 2012, p.87;
WALDOW; MOTTA, 2016).

Perante tais aprofundamentos, observa-se que as bases tedricas dos DH, o quadro da
V&DH e o Cuidado Humano defendem um cuidado em salde que considere as necessidades
de cada pessoa, as situacdes de vulnerabilidades vivenciadas e que respeite os DH, e
especialmente o direito a participacdo que legitima esses principios e que proporciona
protagonismo a crianca e ao adolescente (WALDOW, 2012; AYRES; PAIVA; BUCHALA,
2012; ALBUQUERQUE, 2016). Justifica-se a importancia de se refletir sobre a implementacao
dos DH no cenério de cuidado da populagdo de criancas e adolescentes que vivem com HIV
devido ao panorama epidemioldgico, clinico, social e politico da atencdo a satde que essa vem
enfrentando (BRASIL, 2021).

Sabe-se que o compromisso de se respeitar o direito a participacdo representa uma
mudanca significativa em relacdo a compreenséo tradicional de cuidado vivenciada no dia a dia
das criancas e dos adolescentes que vivem com HIV. E notéria a permanéncia de desafios
guanto ao cotidiano terapéutico e a oferta de um cuidado de qualidade. Entretanto, acredita-se
que a reflexdo sobre o direito a participacdo podera fomentar discussdes sobre estas
perspectivas. Para tanto, considera-se relevante o desenvolvimento de pesquisas cientificas no
contexto brasileiro e internacional, com o intuito de que sejam subsidiadas intervencdes que
fomentem e discutam a participacdo das criancas e dos adolescentes em seus cuidados
(COYNE, 2016; KEW; MALIK; NORMANSELL, 2017; MALONE et al., 2019) e que essas

sirvam de exemplo para estimular o cuidado em satde pautados nos DH.
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Corroborando com tamanha importancia, destaca-se que a tematica de criancas e
adolescentes que vivem com HIV esta entre os temas da Agenda Nacional de Prioridades de
Pesquisa em Saude, o que demonstra a necessidade de se pesquisar sobre o assunto (BRASIL,
2018b). A publicacao da nova agenda 2016-2030 da Organizacdo Mundial da Saiude (OMS), a
qual analisa as realizagOes frente ao 6° Objetivo de Desenvolvimento do Milénio (ODM),
encerrado em 2015, aponta novas estratégias de elementos necessarios ao combate ao HIV, a
fim de conduzir ao fim da epidemia, para que se atinja o 3° Objetivo de Desenvolvimento
Sustentavel (ODS) relacionado a assegurar uma vida saudavel e a promover o bem-estar para
todos (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2015). Ressalta-se que a tematica HIV/aids
também estd presente nas prioridades de saude da OMS (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2019).

Destarte, é imprescindivel descrever-se a estratégia intitulada: The global strategy for
women'’s, children's, and adolescents’ health (2016-2030): survive, thrive, transform. O seu
intuito € proteger as mulheres, criangas e adolescentes, defender os DH, as necessidades de
salude e principalmente conceber a CDC como documento balizador das intervencdes e
proposicdes do contexto infantojuvenil (EVERY WOMAN, EVERY CHILD, 2015).

Assim, caminhando para a qualificacdo dos cuidados em saude, destaca-se a importancia
da problemética para a equipe de satde, em especial para a Enfermagem. A Enfermagem faz
parte de uma equipe interdisciplinar, a qual vivencia situagdes de cuidado em saude com
criancas e adolescentes. E referéncia em desempenhar a significativa tarefa de prover cuidados
em saude fundamentados em valores centrados nas pessoas (ALBUQUERQUE, 2016). Além
disso, tem o papel essencial de salvaguardar, respeitar e promover ativamente os DH
relacionados aos cuidados em satde (ALBUQUERQUE; OLIVEIRA, 2016).

Corroborando com o objetivo deste estudo, a Enfermagem necessita desenvolver acoes
junto a criancas e adolescentes que vivem com HIV, de modo a viabilizar um acompanhamento
integral de sua condicdo crénica, assim, como um cuidado em salde que respeite os DH, neste
estudo representados pela efetividade do direito a participacdo. Ressalta-se que a presente
pesquisa contribui para o surgimento de questdes que venham a auxiliar no cuidado em
Enfermagem, entre as agdes de promocao a satde e de minimizag&o dos danos clinicos e sociais
que a infeccdo ocasiona, além de proporcionar novas caminhos que poderdo ser trilhados com
base nos DH (SOUSA, MIRANDA, FRANCO, 2011). Sendo assim, o desenvolvimento podera

contribuir com a triade pesquisa, ensino e nos cuidados em salde.
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Na pesquisa, € possivel dar visibilidade as demandas em saude com foco nessa
populagéo, apontando-se para as necessidades de investigacdo que estudem a importancia de
dar voz a crianca e ao adolescente nos espacos de cuidado. As pesquisas necessitam ter como
participantes criancas, adolescentes, profissionais e/ou familiares, os quais devem se certificar
sobre como os deveres legais — ou seja, 0 direito a participacdo — estdo sendo traduzidos e
aplicados na préatica. Acredita-se que este estudo auxiliara na solidificacdo do conhecimento e
no aprofundamento desta tematica, visando a construcdo de novas praticas em salde, que
reconhecam a importancia da participacdo, bem como dos DH nos cuidados em saude.

J& no ensino, poderdo ser ampliadas as discussdes acerca da atencdo a salde
principalmente no sentido de se aliar teoria e pratica. Além disso, foi possivel uma reflexéo a
respeito da visibilidade e da importancia de se repensar o lugar social de criancas e adolescentes
que vivem com HIV nos cuidados em salde, considerando-se seu direito a participacéo e a
importancia de sua voz. Este estudo, também, podera promover uma reflexdao nas instituicdes
de ensino, principalmente de salde, sobre a relevancia dos DH serem incluidos no plano
pedagdgico, da importancia que eles apresentam na vida cotidiana e na oferta de um cuidado
em salde de qualidade.

Por fim, o campo dos cuidados em saude precisa ainda ganhar mais espaco nas
discussdes e nas praticas dos profissionais, dada sua relevancia e legitimidade. Espera-se
contribuir para o repensar do fazer saude em uma perspectiva de cidadania e de inclus&o. Isto
é, promover-se um cuidado em saude pautado na dialogicidade, que reconheca a crianca e 0
adolescente vivendo com HIV diante das suas situacBes de vulnerabilidade, que vise ao
exercicio dos DH, e principalmente que respeite a voz perante 0 seu corpo e a sua satde.

Nesse contexto, 0 pressuposto desta tese € de que os profissionais de saude exercem
papel importante na defesa e na oferta de um cuidado que considere os DH, especificamente, 0
direito a participacao. O respeito a esse direito podera contribuir no modelo de cuidado ofertado
a criangas e adolescentes que vivem com HIV, assim como possibilitar novos caminhos e
qualidade nos seus cuidados.

Considerando-se 0 exposto, destaca-se 0 questionamento que norteou a presente
pesquisa: ‘Como os profissionais de saude compreendem o direito a participagdo, isto é, a voz
da crianca e do adolescente que vivem com HIV em relagdo ao seu cuidado em satde?’. Para
tanto, tem-se como objeto de estudo: a voz da crianca e do adolescente que vivem com HIV

como um direito a participagdo no seu cuidado na perspectiva dos profissionais de salde.
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2 OBJETIVO

2.1 OBJETIVO GERAL

% Compreender como os profissionais de saude percebem o direito a participacao, ou seja,
a voz da criancga e do adolescente que vivem com HIV em relacdo ao seu cuidado em

saude.
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3 BASES TEORICAS

3.1 CUIDADOS E DIREITOS HUMANOS: DEMARCACOES TEORICAS

Diante do objetivo desta tese de compreender como os profissionais de sadde percebem
a voz da crianca e do adolescente que vivem com HIV por meio do direito a participagdo no
cuidado em saude, no sentido de reconhecer as situagdes de vulnerabilidades e garantir um
cuidado que respeite os DH, optou-se pelas bases tedricas: Direitos Humanos (DH)
(ALBUQUERQUE, 2016), Quadro tedrico da Vulnerabilidade e dos Direitos Humanos
(V&DH) (AYRES; PAIVA; FRANCA JR., 2012) e Cuidado Humano em Sadde (WALDOW,
2012).

3.1.1 Os Direitos Humanos e a sua aplicabilidade no contexto dos cuidados em saude

Um direito, ao contrario de caréncias e privilégios, ndo é particular e especifico, mas
geral e universal, seja porque o mesmo é valido para todos os individuos, grupos e
classes sociais, seja porque embora diferenciado é reconhecido por todos (CHAUI,
2006, p.8).

Destaca-se que, embora o discurso dos DH esteja amplamente disseminado, verifica-se
ainda uma falta de precisdo em sua definicdo. Esse fato acarreta dificuldades no seu
entendimento e na sua aplicacdo. Assim, torna-se fundamental a explana¢do do conceito de DH
e posteriormente a discussdo acerca da sua relevancia no ambito dos cuidados em saude®®
(ALBUQUERQUE, 2016).

O conceito de DH, amplamente utilizado na ONU, estrutura-se conforme as seguintes
caracteristicas: seguir normas internacionais; estar legalmente previsto; centrar-se na dignidade
humana; proteger a pessoa ou grupo de pessoas; ter carater vinculante para Estados e agentes
estatais; ser interdependente e relacionado entre si, e principalmente ser universal (COMITE

13 Destaca-se 0 debate filosofico sobre o entendimento de que o conceito ndo é anterior as praticas, ou seja, as
praticas participam da (re)configuragdo dos conceitos. Esta pesquisa, seguird os pressupostos da autora que
acompanha o entendimento de que a teoria ndo antecede a pratica, e sim, constituem-se mutuamente
(ALBUQUERQUIE, 2016).
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ADMINISTRATIVO DE COORDINACION, 2002; ALBUQUERQUE, 2016, p.22). Os DH
sdo inerentes a todas as pessoas independentemente do local de residéncia, sexo, nacionalidade,
origem étnica, cor, religido, linguagem, orientacdo sexual e qualquer outro status pessoal
(ALBUQUERQUE, 2016, p.22; UNITED NATION HUMAN RIGHTS, 2019).

Os DH séo normas juridicas estabelecidas em declara¢des e tratados internacionais que
apresentam duplo conteddo: ético e juridico. Os direitos éticos consistem em pleitos sociais na
direcdo da realizacdo de bens éticos que propiciem o desfrute de uma vida digna. Por outro
lado, os DH sdo juridicos, pois, caso ndo estejam previstos em normas legais, permanecem
sendo exigéncias éticas, ndo configurando, desta forma, direitos. Assim, os DH se caracterizam
pela esséncia ética, que se evidencia na sua interface com o principio da dignidade humana: o
principio matriz dos DH (ALBUQUERQUE, 2016, p.24).

Os DH existem para concretizar a dignidade humana, de modo que todas as pessoas,
sem nenhuma distingdo, desenvolvam suas capacidades pessoais (SEM, 2000;
ALBUQUERQUE, 2016, p.24). Entende-se que os DH sdo universais e que todos 0s seres
humanos sao titulares de direitos a despeito de qualquer condicdo singular. Os titulares dos DH
s80 pessoas ou grupos de pessoas que podem exigir do Estado e de seus agentes as obrigacoes
de respeitar, proteger e realizar os DH. Em primazia, o Estado tem o dever de adotar medidas
legislativas, administrativas ou de outra natureza, que impecam a violagdo dos DH
(ALBUQUERQUE, 20186, p. 25).

Sublinha-se que os DH sdo interdependentes, indivisiveis e universais. Sao
categorizados em direitos civis e politicos, tais como o direito a vida, a liberdade de expresséo;
e em direitos econdmicos, sociais e culturais, tais como direito ao trabalho, a educacdo e a
salde. Essa classificacdo € realizada pelo fato de que os direitos civis e politicos sdo aplicados
imediatamente, pois apresentam carater individual; e os direitos econdmicos, sociais e culturais
sdo implementados progressivamente na medida em que dependem do Estado. Contudo, a
interdependéncia significa que o usufruir e a violagao dos direitos civis e politicos se entrelacam
com a dos direitos econdmicos, sociais e culturais (ALBUQUERQUE, 2016, p.26; UNITED
NATION HUMAN RIGHTS, 2019).

Neste sentido, enfatiza-se a necessidade de se fortalecer a cultura dos DH e a sua
efetivacdo no dia a dia das pessoas, a fim de se romper com uma ideologia que prega a
supremacia racial, de classe, de género ou de etnia. Nesta mesma perspectiva, no contexto dos

cuidados em saude, também é imprescindivel o entendimento de que todas as pessoas sao
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detentoras de DH, independentemente do status pessoal e da relacdo com o profissional de
salde, bem como de o provedor de saude ser publico ou privado (ALBUQUERQUE, 2016,
p.27).

A aplicacdo dos DH no campo dos cuidados em saude consiste na utilizacdo dos seus
principios em politicas e programas de salde e consequentemente na atencdo a salde das
populacbes. Deve ser orientada assegurando-se os principios de responsabilizacdo, de nédo
discriminagdo e de participacdo. Sendo assim, os DH* s3o os pilares para organizacoes
nacionais e internacionais que tenham como intuito o desenvolvimento e a qualificacdo dos
cuidados em saude (GRUSKIN, TARANTOLA, 2012, p.31; ALBUQUERQUE,2016, p.71).

Destaca-se que o trabalho de integracdo entre DH e os cuidados em salde esta
intimamente relacionado com a observacdo das sinergias e conflitos de decisdo e com a
efetivacdo de um sistema de transparéncia e responsabilizacdo, a fim de se alcancar o mais alto
padrdo de salde possivel. Em outras palavras, a integracdo proporciona o atendimento das
necessidades de saude individuais e coletivas, além do avango na promocdao e na protecdo dos
DH. A abordagem baseada em direitos € apenas uma das ferramentas que proporciona a
qualificacdo dos cuidados em salde, ou seja, a implementacdo de todos os DH tem impactos
benéficos na satde e no bem-estar da populacdo (GRUSKIN; TARANTOLA, 2012, p. 28).

Perante tamanha importancia da aplicabilidade dos DH no contexto dos cuidados em
salde, destaca-se a teoria dos DHP (ALBUQUERQUE, 2016). Essa refere-se a implementacao
pratica dos DH a todas as pessoas submetidas a cuidados em saiude (COHEN; EZER, 2013).
Abarca instrumentos normativos, com base na jurisprudéncia internacional e inclui uma série
de direitos no ambito dos cuidados em salde, sendo o seu nucleo formado pelos direitos
descritos a seguir (ALBUQUERQUE, 2016, p.86-181; ELER; ALBUQUERQUE, 2019a):

a) Direito a vida: pessoa gque necessita de cuidados em satde, como qualquer outra
pessoa humana, possui o direito primordial a vida, cujo fim é a sua protecdo e a
punicdo daqueles que atendem contra ela;

b) Direito a ndo ser submetido a tortura nem & pena ou tratamento cruel, desumano
ou degradante: € um direito absoluto da pessoa que necessita de cuidados em

salde, e ndo pode ser derrogado em hipdtese nenhuma. Esse direito impGe ao

14 Neste estudo, nas discussdes ndo pretendemos agregar referenciais do campo da bioética. Entretanto, reconhece-
se a importancia de mencionar a intima relacdo existente entre os DH e a bioética nos cuidados em saude
(GRUSKIN; TARANTOLA, 2012).
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Estado o dever de proteger a pessoa perante medidas legislativas. Deve
promover um cuidado que satisfaga as necessidades humanas baésicas,
preservando a pessoa de qualquer sofrimento;

Direito ao respeito a vida privada: na esfera dos cuidados em saude, possui larga
aplicacdo, abarcando questBes concernentes a privacidade da pessoa e a
confidencialidade dos seus dados pessoais. Ha& um conjunto de situacbes que
interferem na vida privada, como a néo realizacdo do consentimento informado
em aspectos do seu cuidado, o direito de decidir sobre seus cuidados em saude,
0 respeito pela participacdo na tomada de decisoes;

Direito a liberdade e seguranca pessoal: o direito a liberdade diz respeito a
restricdo fisica, ndo abarcando uma liberdade geral de acdo; ja a seguranca
pessoal refere-se a liberdade de ndo ser submetido a dano fisico ou mental,
abrangendo assim a integridade fisica e mental;

Direito a informacdo: é expresso como o direito de procurar, receber e difundir
informacdes. Compreende a obrigacdo dos Estados e de entes privados de aceder
a pessoa as informacgfes que se encontram em seu poder. No cenario dos
cuidados em salde, a adequada informacdo é essencial para o envolvimento da
pessoa nos cuidados em salde; assim, deve-se garantir o direito a informagé&o;
Direito de ndo ser discriminado: constitui-se como o direito de ndo ser tratado
com distincdo, exclusdo, restricdo ou preferéncia baseada em raca, cor,
orientacdo sexual, religido, deficiéncia, identidade de género, origem nacional
ou étnica, renda, de modo que provoque restri¢cbes aos seus DH na esfera dos
cuidados em saude. Assim, identifica-se a relevancia de prover um cuidado de
salde que considere as individualidades, que se abstenha de preconceitos e que
respeite 0s grupos e situacdes de vulnerabilidade;

Direito a saude: € entendido como o direito da pessoa desfrutar de uma gama de
bens, servicos e condi¢Bes necessarias, para poder alcancar o mais alto nivel
possivel de saude. Esse direito constitui desde o acesso a determinantes de satde
(Agua potavel, condigdes sanitérias, habitacdo, trabalho, meio ambiente,
educacdo, informacbes sobre questdes relacionadas a salde), como a
disponibilidade de servigcos de promogéo e prevencao no campo da saude. Sendo

assim, o direito a saude envolve o desenvolvimento de seus elementos, como por



39

exemplo disponibilidade, acessibilidade, qualidade e aceitabilidade, assim como
de seus principios de igualdade, accountability (responsabilidade ética),
participacdo, protecdo dos vulneraveis e ndo discriminacdo. Neste sentido, a
pessoa tem o direito de receber um cuidado em salde de qualidade, com
atendimento em instalagGes fisicas adequadas, com acesso a insumos e

medicamentos, por profissionais de salde capacitados, e em tempo oportuno.

Nesta logica, tais direitos estdo presentes no contexto de vivéncia das pessoas que
necessitam de cuidados em salde. Assim, a teoria tem sido apresentada como a mais adequada
para a protecdo das pessoas na sua atencdo a salde. Porque além de impor ao Estado as
responsabilidades de respeitar, proteger e realizar, parte de uma visdo ampliada de servigos de
salde, isto é, ndo se restringe apenas ao acesso aos bens ou aos servicos (ELER;
ALBUQUERQUE, 2019a).

O seu intuito esta em zelar por um cuidado que respeite os DH, bem como pela
autonomia, seguranca, privacidade, participacdo, entre outros bens éticos essenciais para se
alcancarem melhores resultados em salde e incremento do bem-estar dos pacientes (ELER;
ALBUQUERQUE, 2019a). Nesse interim, dispde de principios, como o cuidado centrado no
paciente, a dignidade humana, a autonomia relacional e a responsabilidade (ALBUQUERQUE,
2016, p. 72-86).

O principio do cuidado centrado no paciente visa a efetividade dos DH, visando a
promover um cuidado em saude abrangente, com a premissa principal de parceria entre pessoas
que necessitam de cuidados em salde, profissionais e familiares. A dignidade humana é
considerada o principio que edifica os DH, ou seja, defende que cada ser humano detém um
valor intrinseco, que deve ser respeitado em cada situacdo de cuidado. O principio da autonomia
relacional tem relevancia impar, integrando-se a um elemento constitutivo da dignidade
humana ao prescrever o direito de que toda pessoa tem de se autodeterminar; em outras
palavras, concerne o autogoverno da pessoa sobre seus cuidados. E, por fim, o principio da
responsabilidade nos cuidados em saude, que assenta principalmente que toda a pessoa deve
auxiliar na condugéo de seus préprios cuidados (ALBUQUERQUE, 2016, p. 72-86).

Isto posto, a autora defende em sua teoria dos DHP uma viséo holistica do paciente, que
ultrapassa 0 modelo biomédico de salde focado apenas na enfermidade. Ela busca

compatibilizar o reconhecimento das situac6es de vulnerabilidade dos pacientes acrescidas dos
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deveres ético-juridicos, e especialmente com a garantia da aplicabilidade dos DH na prética dos
cuidados em saude elucidado, neste estudo, pelo direito a participacdo. Observa-se a
importancia dos DH nos cuidados em saude, assim como a relevancia de incrementa-los no dia
a dia dos cuidados para promover qualidade em saude (ALBUQUERQUE, 2016; ELER;
ALBUQUERQUE, 2019a).

3.1.2 Os Direitos Humanos e o quadro da vulnerabilidade

O quadro da vulnerabilidade permitiu ressignificar a no¢do de necessidades de saide
de populagcdes em situacdo de vulnerabilidade a partir de um posicionamento
favoravel ao enfrentamento das violacdes de direitos que marcam o viver dessas
pessoas (MAFFACCIOLLI; OLIVEIRA, 2018, p.1).

No capitulo acima, explanou-se sobre a importancia da aplicabilidade dos DH para se
promover qualidade em salde. Ao aproximar a populacdo deste estudo de criangas e
adolescentes que vivem com HIV com a efetividade dos DH nos seus cuidados em saude, torna-
se imprescindivel o aprofundamento do quadro da V&DH (AYRES; PAIVA; BUCHALLA,
2012). Justifica-se tal necessidade, em funcdo de que a populacdo deste estudo vivencia
situagBes de vulnerabilidade devido a sua condicéo clinica®®, e representa um dos grupos que
mais enfrenta obstaculos para exercer os seus direitos, especificamente o direito a participacdo
(ALBUQUERQUE, 2016; ELER; ALBUQUERQUE, 2019a).

Assim, torna-se fundamental adentrar na concepc¢do da V&DH como um importante
constructo na efetivacdo do direito a participacdo da crianca e do adolescente que vivem com
HIV nos seus cuidados em saude. Inicia-se com a descri¢cdo da experiéncia da construcdo do
referencial tedrico. Os primeiros passos foram trilhados devido a emergéncia de satde publica
que o HIV ocasionou, estimulando inovacgdes de praticas, técnicas e teorias implicadas no
desafio de se abordarem as dimens@es psicossociais nos processos de satde-doenca. O quadro,
desde o inicio, esteve atrelado as proposi¢cGes dos DH, o qual contribuiu para delinear um
conjunto de principios, normas, padrdes e instrumentos que moldam, até hoje, a politica publica
de HIV (GRUSKIN; TARANTOLA, 2012, p.28).

15Sera explanado no capitulo 4.1.3- A voz da crianca e do adolescente que vivem com HIV: perspectivas do seu
cuidado em saude. Contextualiza-se as demandas de cuidado proveniente do viver com esta condicdo cronica de
saude, bem como, as situacdes de vulnerabilidade vivenciadas pelas criangas e adolescentes que vivem com HIV.
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O quadro da V&DH tem se consolidado como referencial para as acGes e para a analise
da dindmica da epidemia, apontando para a importancia da garantia da ndo discriminacéo e do
acesso das pessoas que vivem com HIV a uma atencéo a satde de qualidade. O quadro expressa
a busca por “[...] novas bases epistemologicas e técnicas rumo as propostas de reconstrugdo das
praticas de saude” que concretizem os principios do SUS: universalidade, integralidade e
equidade (AYRES; PAIVA; BUCHALLA, 2012, p.12).

A formulagéo do conceito de vulnerabilidade que integra o quadro da V&DH tem suas
raizes no campo do Direito. Foi originado por meio da discusséo sobre os direitos de cidadania
de grupos sociais. Na area da Saude Publica sua utilizacdo se deu por meio das acdes de
enfrentamento a epidemia do HIV, com base em intervengdes norteadas por enfoques da
atencdo integral e processos de mobilizacao social fundamentados nos DH (AYRES, 2003).

O seu inicio esta relacionado com o0s conceitos de grupos e comportamentos de risco,
que predominaram dentre as primeiras estratégias de enfrentamento a epidemia. A nogdo de
‘grupo de risco’ remete a grupos especificos, que eram mais atingidos no inicio da epidemia
(homossexuais, haitianos, usuarios de heroina, hemofilicos e profissionais do sexo), e que
foram difundidos amplamente por meio da midia resultando em isolamento e preconceito. J& a
nog¢ao de ‘comportamento de risco’ procede de que a epidemia passou a acometer ndo somente
0s grupos mencionados, mas todos que adotavam comportamentos de risco, como manter
relagdes sexuais sem uso de preservativo, compartilhar seringas, receber transfusdo de sangue
ndo testada. Tal fato retirou o estigma dos grupos nos quais a epidemia foi inicialmente
detectada, mas demonstrou uma tendéncia a culpabilizacdo individual (AYRES, 2003; AYRES;
PAIVA; FRANCA, 2012, p. 79).

Contudo, essas nog¢des foram fortemente criticadas em nivel mundial pelos movimentos
sociais daquela época (movimento dos direitos das mulheres e de homens homossexuais), bem
como por estudiosos da area da Saude Publica. Defendia-se que parte destas medidas de
prevencdo, como 0 uso do preservativo, ndo dependia apenas de informacgdo e vontades
pessoais, mas era condicionada por situacGes de carater social e interpessoal. Assim,
pesquisadores, profissionais e ativistas de diversas partes do mundo passaram a tentar
compreender as bases sociais e as implicacfes éticas e politicas que estavam por tras dos
comportamentos de risco, dando origem as discussdes acerca da ‘vulnerabilidade’ (AYRES;
PAIVA; FRANCA, 2012, p.80). A nogao de ‘vulnerabilidade’ foi proposta inicialmente por um

grupo de pesquisadores da Escola de Saude Publica da Universidade de Harvard, vinculados ao
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programa das NagOes Unidades do HIV/aids (UNAIDS), em busca de repensar o processo
salde-doenca e esclarecer que a chance de exposicdo das pessoas ao adoecimento ndo é
resultante apenas de um conjunto de aspectos individuais, mas também sociais e contextuais
(AYRES, 2003).

Relata-se que no Brasil, o estudo do quadro da V&DH foi realizado por pesquisadores
que debrucaram o seu interesse na epidemia da Aids. Uma série de caracteristicas do contexto
brasileiro conferiu particularidades ao modo como o quadro foi sendo desenvolvido neste
cenario, como a reforma sanitaria e psiquiatrica que, desde os anos 1980, fundamentou os
principios ético-politicos do SUS; das propostas de modelo integral de saude; e das
caracteristicas do ambiente académico. Estes contextos fizeram o Brasil assumir um carater
mais ‘radical’, buscando novas bases epistemologicas que tivessem como intuito a reconstrugao
de préticas de salde, o entendimento da satde como um direito e uma nova perspectiva para o
cuidado (AYRES; PAIVA; BUCHALLA, 2012, p.12).

Observa-se, que desde o inicio da constru¢do do quadro da V&DH, mais
especificamente no avancar do conceito de vulnerabilidade, ja existia a inclusdo dos DH nos
planos social e programatico, explicitando mais fortemente a relacdo entre violagdo/promocao
dos direitos e vulnerabilidade/protecdo. Com o avancar dos estudos, amplia-se 0 conceito;
incorporam-se 0s determinantes sociais da salde; consideram-se as dimens@es individual e
social; identifica-se a dimensdo programatica; além de se realizar uma abordagem baseada em
DH; os quais caminham juntos inesperadamente na promocdo de uma atencdo a salde de
qualidade. A sinergia das trés inextricaveis dimensdes da vulnerabilidade € a dinamica que
precisa ser considerada para tomar os conceitos de prevencdo e de promocdo da salde mais
realistas, pragmaéticos e eticamente orientados (AYRES; PAIVA; FRANCA, 2012, p.84).

Nesse sentido, a construcdo do quadro da V&DH legitimou novas formas de pensar e
agir no campo da saude. Trabalha-se com totalidades compreensivas, nas quais os significados
dos diversos aspectos individuais, sociais e programaticos implicados na exposi¢do a infeccao
e adoecimento sejam sempre levados em consideracdo. Essas trés dimensdes constitutivas da
analise de vulnerabilidade nesse quadro tém sido concebidas da seguinte forma (AYRES,
PAIVA; FRANCA, 2012, p.13 e 87):

a) Individual: como intersubjetividade, isto €, como identidade pessoal
permanentemente construida nas interagcdes eu-outro; reconhecimento da pessoa

como sujeito de direito;
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b) Social: como contextos de interagdo, isto €, como espacos de experiéncia da
intersubjetividade, atravessados por normatividades e poderes sociais baseados
na organizacdo politica, estrutura econdmica, tradicdes culturais, crencas,
relacGes de género, geracionais, entre outros; analise das relacdes sociais, dos
marcos da organizacgéo e da cidadania cultural;

c) Programatico: como formas institucionalizadas de interagdo, isto é, conjunto de
politicas, servicos e acOes organizado e disponibilizado em conformidade com
0s processos dos diversos contextos politicos sociais, segundo padrdes de
cidadania efetivamente operantes; analise do quanto e como governos respeitam,

protegem e promovem o direito a saude.

Interdependentes, os trés planos de vulnerabilidade devem ser abordados conjuntamente
a cada situacdo identificada. O foco orientador das analises baseadas em V&DH sdo as relacdes
sociais que estdo na base das situagdes de vulnerabilidade e de violagdo de direitos. Assim,
identifica-se que os DH possuem importancia para a andlise das vulnerabilidades e sua
incorporacdo as praticas de cuidado e integralidade nas ac6es em salde (AYRES; PAIVA;
BUCHALLA, 2012, p. 14).

A concepcdo de atencdo psicossocial no quadro da V&DH adquire contornos
especificos, integrada a nogdo de ‘cuidado’. O seu conceito busca a supera¢ao de um modelo
de atencdo excessivamente calcado na racionalidade cientifico-tecnolégica. Enfatiza que as
praticas em saude envolvem os projetos de saude e de felicidade, que se traduzem no “[...]
exercicio de escolha compartilhada de um modo de vida”, baseado em transformagdes nos
modos como se ddo os encontros entre profissionais e usuarios, ou seja, nos contextos de
intersubjetividade nos quais se realizam as praticas de sadde (AYRES; PAIVA; BUCHALLA,
2012, p. 15).

Defende-se que a interacdo entre provedores e beneficiarios das acdes em salde, nas
questdes relacionadas sobre o que deve ser feito e como deve ser feito, ndo se limita a qualquer
predefinicdo de ‘éxito técnico’, isto €, o bom desfecho clinico do tratamento ndo deve ser
adotado como Unico critério de sucesso. A avaliacdo das praticas de saude devera incluir
também a no¢ao de ‘sucesso pratico’, que expressa o sentido assumido pelas necessidades e
demandas que concretamente criam e justificam o encontro cuidador (AYRES; PAIVA,
BUCHALLA, 2012, p. 15).
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Dito de outra forma, cuidado é um diélogo entre cuidador(es) e cuidando(s), no qual os
objetos de intervencdo, os meios para realizd-lo e as finalidades visadas sdo definidos com
saberes e experiéncias cientificos e ndo cientificos dos profissionais e das pessoas, de modo
compartilhado, de forma a identificar e mobilizar 0s recursos necessarios para se prevenir, tratar
ou recuperar situagdes de satide tidas como obstaculos aos ‘projetos de felicidade’ das pessoas,
comunidades ou grupos populacionais. Entende-se por projetos de felicidade o modo como as
pessoas se posicionam diante de si mesmas e do mundo e de como lidam com os encontros e
desencontros, realizacOes, frustracdes, desejos, receios, liberdades e opressdes. Significa estar
vivo e interagindo com o mundo (AYRES; PAIVA; BUCHALLA, 2012, p. 15 e 16).

O quadro da vulnerabilidade esta intimamente relacionado com os DH e a sua aplicacao
no cenario da saude. Ha que se considerar a situacdo de cada pessoa ou grupo social na condi¢do
de sujeito de direito. Sé assim os profissionais de salde poderdo compreender e ajudar a
transformar a vulnerabilidade dessas pessoas na concretude e singularidade de cada um. Assim,
0 seu cuidado deverda reconhecer o cotidiano de cada pessoa nas trés dimensGes da
vulnerabilidade vivamente integradas a cada contexto intersubjetivo (AYRES et al., 2006;
PAIVA et al., 2007; AYRES; PAIVA; FRANCA JR, 2012 p.89).

Nesta perspectiva, voltando-se novamente ao objetivo deste estudo, o referencial da
V&DH sustenta a importancia de se olhar para o cuidado de criangas e adolescentes que vivem
com HIV, transcendendo-se o enfoque biologicista. O referencial é considerado diretriz para a
promocdo de um cuidado em saude eticamente orientado e dialdgico (PAIVA; CALAZANS;
SEGURADO, 2012). Assim, ao ofertar-se um cuidado é imprescindivel reconhecerem-se as
situacdes de vulnerabilidade que cada pessoa carrega consigo, para efetiva-lo com base nos DH.
Portanto, no proximo capitulo, serd aprofundado o ‘cuidado humano’ como o caminho de

efetivacdo dos DH no contexto da saude.
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3.1.3 O cuidado em satde como um caminho de efetivacdo dos Direitos Humanos

O cuidado é a expressdo da nossa humanidade sendo essencial para nosso
desenvolvimento e realizagdo como seres humanos (WALDOW, 2012, p.27).

Nos capitulos anteriores retratou-se sobre a relevancia de considerar os DH no contexto
das préaticas de salde. Discutiu-se sobre os DHP como a teoria que elucida estes direitos no
contexto dos cuidados, a importancia de considerarem-se as situacdes de vulnerabilidade para
a efetivacdo do DH e a interface do cuidado com o quadro V&DH. Porém, ainda permanece o
questionamento: Como colocar em prética o exercicio dos DH no cenério da satde?

Fica evidente que o caminho para a efetividade dos DH no contexto da salde é o
‘cuidado humano’. Entretanto, nos dias atuais, vivencia-se um modelo de atencéo orientado sob
uma perspectiva biomédica, que divide 0 homem em pecas anatdmicas, que valoriza a atencdo
de especialidades e a¢es tecnicistas em saude (CZERESNIA, 2014). Percebe-se a dificuldade
de visualizar o ser humano em sua complexidade, ignora-se a esséncia e as necessidades de
cada pessoa e, por vezes, desconsidera-se a amplitude da relacdo existente entre saude-doenca-
cuidado (AYRES; PAIVA; FRANCA, 2012; CZERESNIA, 2014).

Constata-se que para a efetividade dos DH é necessario ultrapassa 0 modelo mecanizado
na relacdo entre a pessoa que necessita de cuidados e a equipe de satde. Torna-se indispensavel
investir no exercicio dos DH, ou seja, em um cuidado que considere a integralidade do ser
humano, que envolva a dialogicidade, o afeto e principalmente a inter-relacéo entre as pessoas.
Entende-se que a precisio de cuidado é constitutiva do ser humano (ROSELLO, 2009) e, neste
estudo, sera adotado o conceito na perspectiva de Vera Regina Waldow?® (2012), que o concebe

como:

Um fendbmeno existencial, relacional e contextual. Existencial porque faz parte do ser;
na verdade, é o que confere a condi¢do de humanidade deste ser, o que o diferencia
ser como um ser ‘humano’, dotado de racionalidade, cognicdo, intuicdo e
espiritualidade, portanto de sensibilidade e de sentimentos. Relacional porque ocorre,
e sO ocorre, em relagdo ao outro, na coexisténcia com outros seres, na convivialidade.
E contextual porque assume variagdes, intensidades, diferencas nas suas maneiras e
expressdes de cuidar conforme o0 meio, 0 contexto em que se apresenta cada momento
(WALDOW, 2012, p. 9).

16\/era Regina Waldow- Enfermeira, mestre e doutora em educacao na Universidade de Columbia USA. Professora
da Escola de Enfermagem da UFRGS. Pesquisadora do cuidado humano na enfermagem e na salide. Referéncia
no cuidado humano em salde.
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O cuidado, na maioria das vezes, é tratado como sindbnimo de tratamento ou cura,
reportando a mecanicidade das agBes. Para a autora transcende estas definicbes e €
compreendido como “[...] comportamentos e atitudes demonstradas por a¢des desenvolvidas
com competéncia no sentido de favorecer as potencialidades das pessoas para manter ou
melhorar a condi¢do humana no processo de viver e morrer” (WALDOW, 2012, p.87). As
competéncias sdo conhecimentos, habilidades, destrezas manuais, criatividade, sensibilidade,
pensamento critico, julgamento e, principalmente, capacidade de tomada de deciséo
(WALDOW, 2012; WALDOW; MOTTA, 2016). Os comportamentos e as atitudes séo
compostos por uma vasta lista, onde se destacam: respeito, gentileza, amabilidade, compaixé&o,
responsabilidade, disponibilidade, seguranca, oferecimento de apoio, conforto. Em vista disso,
cuidar e curar ndo devem ser compreendidos como processos paralelos, mas sim
complementares e harmdnicos (ROSELLO, 2009).

Assim, o cuidado ndo se resume apenas a técnica que se faz, ou seja, o procedimento
ofertado a pessoa que necessita de cuidados. O que diferencia o cuidar de um procedimento é a
preocupacdo, o interesse, a motivacao, a gentileza, o respeito. Cuidar € saber que existe um
compromisso, uma responsabilidade com o outro, é promover o bem-estar, manter o ser seguro
e confortavel, oferecer apoio, minimizar os riscos, e reduzir vulnerabilidades. Cuidar é
sentimento, € uma acdo e uma atitude ética/moral (WALDOW, 2008; WALDOW; MOTTA,
2016).

O cuidado ndo pode ser prescrito; terapéuticas, técnicas, intervencdes, procedimentos
podem ser prescritos, o cuidado ndo. Em suma, cuidar € presenca, solicitude e preocupacéo; é
um ato de responsabilidade que o profissional exibe quando incorpora os principios e valores
(WALDOW, 2012). O cuidado s6 passa a ser verdadeiramente uma acdo ética/moral,
enobrecedora, quando realizada em um ser humano e preferencialmente para e com a pessoa
que necessita de cuidado. E uma ac&o interativa que ocorre entre a pessoa que cuida e a pessoa
que é cuidada e engloba envolvimento, comprometimento (WALDOW, 2015; WALDOW,
MOTTA, 2016).

Dessa forma, é essa compressao de cuidado que proporcionara o exercicio do direito a
participacdo. Visualiza-se que o conceito da referida autora estd intimamente relacionado com
0 pensamento de cuidado que os DH defendem e do quadro da V&DH explanado no capitulo

anterior. Para os DH, os sistemas e os cuidados em salde necessitam abranger uma visao
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holistica e centrada na pessoa que necessita de cuidados. Contudo, cada pessoa é considerada
como o agente fundamental de sua atencdo a satde (ANNAS, 2004).

Assim, para garantir um cuidado holistico e de qualidade e que respeite 0 DH, deve-se
estabelecer uma relacdo de parceria e didlogo entre a pessoa que necessita de cuidados, 0
cuidador e as familias, garantindo-se que as decisdes respeitem os desejos e necessidades de
cada pessoa. Defende-se, que os envolvidos precisam receber informagfes suficientes para
apoiar e participar das decisdes sobre sua saude. Assim, um cuidado que considera os DH deve
respeitar a liberdade que as pessoas possuem de deliberar sobre a sua atencéo a saude, isto é, o
direito a participacdo tdo explanado neste estudo (ALBUQUERQUE, 2016 p. 73).

Para a aplicabilidade pratica dos DH, o cuidado deve ser orientado seguindo-se 0s
seguintes conceitos: dignidade e respeito, compartilhamento de informacGes, participacdo e
colaboracéo. Tais conceitos materializam-se na pratica por meio dos principios de comunicacéo
entre profissionais e a pessoa que necessita de cuidados, informacéo em relacdo ao processo de
cuidado, cultura organizacional que encoraje os profissionais a serem sensiveis as suas
necessidades, estimulo e suporte afetivo dos familiares e amigos, participacdo da pessoa no
cuidado em saude, garantia de conforto fisico, e por fim respeito a privacidade (GROENE,
2011; ALBUQUERQUE, 2016 p.74).

Aproximando os fundamentos tedricos de cuidado sob a ética de Waldow (2012) com
0 exercicio dos DH e com o quadro da V&DH, compreende-se que o cuidado é uma relacdo
com o outro, é um dialogo inseparavel, € transpassar as maquinas, medicamentos e exames.
Cuidar ¢ olhar, ouvir, buscar entender o outro na sua singularidade e diante das suas situacfes
de vulnerabilidade, é refletir sobre a importancia de respeitar a vontade e participacdo das
pessoas em todos 0s aspectos de sua atencao a satude (WALDOW, 2012; ALBUQUERQUE,
2016). Encontros de cuidado exigem proximidade, confianca, aceitacdo e envolvem
crescimento, esperanca e amor (WALDOW, 2012; WALDOW; MOTTA, 2016).

E nesta perspectiva que este estudo caminha. Reforca-se a importancia de garantir que
0s cuidados em saude e os DH continuem caminhando juntos de maneira forte, poderosa e
pratica (GRUSKIN; TARANTOLA, 2012 p.33). Porém, o caminho ainda é longo para a cultura
dos DH nos cuidados em salde principalmente do direito & participacdo de criancas e
adolescentes. Pode-se justificar tal fato pela escassez de trabalhos cientificos acerca do tema de
cuidados em saude sob perspectiva dos DH (ALBUQUERQUE, 2016, p.251).
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Assim, trata-se da problemaética da efetivacdo dos DH nos cuidados de modo a concorrer
para a inclusdo na vigente cultura biologicista nos servigos de salde, abordando a relevancia de
se dar voz as criancas e aos adolescentes que vivem com HIV na participacdo dos seus cuidados
em salde, ou seja, promover um cuidado sob enfoque pratico dos DH, no qual as criangas e 0s
adolescentes sejam vistos pelos profissionais de saude diante das suas situagdes de
vulnerabilidade, mas também sob o aspecto da sua centralidade no cuidado em salde, que se
materializa pelo direito a participacdo (ELER; ALBUQUERQUE 2019a).
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4. FUNDAMENTACAO TEORICA

4.1 O DIREITO A PARTICIPACAO NO CUIDADO EM SAUDE

Nos subcapitulos abaixo serdo descritos os fundamentos tedricos que levaram ao
reconhecimento do direito a participacdo na populacdo infantojuvenil. Assim, sera explanada a
perspectiva historica do direito, bem como a sua iniciativa de vigéncia e concretizacdo como
caminho na qualificacdo do cuidado em salde em especial para a populacdo de criangas e
adolescentes que vivem com HIV.

4.1.1 A crianga e o adolescente como sujeitos de direito: marcos normativos

As criancas e os adolescentes tém todos os direitos humanos, ndo porque sdo ‘o
futuro’, mas porque sdo seres humanos (UNICEF, 2019).

O reconhecimento dos direitos da infancia e da condig¢do da crianga como sujeito de
direito é fato recente na histdria brasileira e internacional. Inicialmente, as criangas eram
tratadas da mesma forma que adultos, sem quaisquer consideracdes pelos seus aspectos de
crescimento e desenvolvimento, além de serem colocadas no lugar de infantes (quietinhos,
traduco livre do francés), sem voz, como objetos da esfera doméstica (ARAUJO et al., 2014).
A infancia nédo era percebida pela familia e nem pelo Estado como uma etapa do ciclo vital com
necessidades singulares (ARIES, 2011).

Entretanto, no decorrer dos séculos, a crianga passou a ser vista socialmente com
particularidades significativas que exigiram transformacgdes sociais, econdémicas e politicas
(ARAUJO et al., 2014). Os seus direitos foram originados por meio de uma construco social
configurada por um carater paradoxal entre a necessidade dos direitos e 0s entraves para sua
efetivacdo (ANDRADE, 2010).

Diante disso, destacam-se 0s investimentos cientificos sobre a infancia a partir do século
XIX. Esses contribuiram para a constru¢do da imagem da crianga como um ‘vir a ser’ € para a

organizacao de praticas normativas quanto ao seu desenvolvimento e atendimento. No campo
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do Direito, os investimentos contribuiram para a imagem da crianca vulneravel e necessitada
de protecdo (ANDRADE, 2010; ARAUJO et al., 2014).

Somente no século XX, o discurso predominante sobre a infancia atribuiu-lhe o estatuto
de sujeito de direito. Esta conquista foi construida com base na elaboracao de dispositivos legais
e documentos internacionais, entre os quais: a Declaracdo de Genebra (1924), a Declaracdo
Universal dos Direitos da Crianga (1959) e a Convencgdo dos Direitos da Crianga (1989)
(ANDRADE, 2010).

A Declaracéo de Genebra (1924) é considerada um marco no Direito Internacional, pois
foi por meio dela que se iniciaram as discussdes de que as criangas tinham direitos. A
importancia desse instrumento deve-se ao fato de que essa foi a primeira declaragéo sobre DH
adotada por uma organizacédo internacional, precedendo inclusive, em 24 anos, a Declaracdo
Universal de Direitos Humanos (DUDH) (MUNHOZ, 2014).

A Declaracdo sobre os Direitos da Crianga de Genebra estabelece que “A humanidade
deve a Crianga o melhor que tem a dar”, independentemente de raca, nacionalidade ou credo.
Coloca-se a responsabilidade de protecdo das criancas ndo nas méos dos Estados, mas nos
homens e nas mulheres de todas as nacdes. Seu interim reflete a protecdo das necessidades
econdmica, psicolodgica e social da crianga. No entanto, observa-se que apesar da declaracdo
ser a primeira a efetivamente proteger a crianca em ambito global, seu texto a contempla como
recipiente de certos tipos de tratamento, em vez de titular de direitos especificos (LEAGUE OF
NATIONS, 1924).

Foi por meio da Declaracdo sobre os Direitos da Crianca de Genebra que as discussdes
a respeito dos direitos da crianga tiveram visibilidade. A declaracdo foi referéncia para a
Declaragdo Universal sobre os Direitos da Crianga de 1959 (MUNHOZ, 2014), tendo sido
construida apds o cenario da Segunda Guerra Mundial, que evidenciou a necessidade de se
reformularem os direitos das criancas. Assim, foi estabelecida a possibilidade da criacdo de
uma declaracdo especial sobre os direitos da crianca para além da DUDH, devido as
particularidades especiais que esta populacdo apresentava (MUNHOZ, 2014).

A declaracdo estabelecia que toda crianca tem direito a um nome, uma nacionalidade,
nutricdo, habitacdo, recreagdo e assisténcia médica adequada. Da-se importéncia as
necessidades especiais das criancas, fisica, mental e socialmente incapacitadas e as criancas
sem familia. O direito a educacéo, bem como os direitos a brincar e divertir-se estdo inclusos,

cabendo &s autoridades sua promog¢édo. Consagra-se o principio de que as criancas tém direito a
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‘protecdo especial’ e que tal prote¢do deve ser executada de modo a contemplar o ‘melhor
interesse da crianca’ (UNITED NATIONS HUMAN RIGHTS, 1959).

Observa-se nestes dois documentos gque, enquanto na declaracdo de 1924, a crianca é
um objeto de direitos, na de 1959, ela comeca a ndo ser vista mais como um recipiente passivo,
mas como sujeito de direito, que apresenta a possibilidade de desfrutar os beneficios de direitos
e liberdades especificas. Contudo, anos apos a criacdo da declaracdo e, com as mudancas que
ocorriam naquela época, percebeu-se que para efetivamente prevenir discriminagdes contra
criancas era necessario ndo apenas instrumentos que tivessem agoes proibitivas (MUNHOZ,
2014).

A Declaracdo de 1959 ndo mais refletia essa conjuntura. As criancas, devido as suas
fragilidades, necessitavam de um tipo de protecdo com nivel mais elevado do que os tratados
internacionais da época consistiam. Ademais, era preciso um documento que tivesse em seu
escopo principios interpretativos especificos para o grupo infantojuvenil. Assim, de acordo com
essas expectativas em pauta, iniciaram-se os trabalhos para a Convencdo dos Direitos das
Criancas (CDC) (MUNHOZ, 2014).

Realizada no ano de 1989, a CDC é o marco de referéncia no reconhecimento da crianca
enquanto sujeito de direito internacionalmente. Foram realizados longos debates entre as
diferentes visdes dos Estados, que discutiram sobre a importancia da centralidade dos direitos
na infancia. Assim, a CDC previu pela primeira vez no Direito Internacional dos DH a relagéo
direta entre a crianca, enquanto titular de direitos, e o Estado, modificando-se a percepc¢édo
segundo a qual as criangas seriam uma espécie de ‘propriedade’ dos genitores (UNICEF,20006;
ELER; ALBUQUERQUE, 2019a).

A CDC trouxe a tona uma mudanga de paradigma na administracdo simbdlica da
infancia, uma vez que a crianga passou a ser considerada como um sujeito ativo e “[...] agente
constitutivo da sua propria socializagdo e projeto de vida” (SOTTOMAYOR, 2014, p.313).
Observou-se uma nova concep¢ao social sobre a infancia, a luz de uma cidadania que refletiu
na conquista de esta populacdo ser considerada ndo apenas como destinatarios, receptores
passivos, consumidores sem qualquer beneficio da sociedade, mas como sujeitos ativos e
corresponsaveis pela sua propria vida (CASTRO, 2016). Esta legislacdo apresentou uma nova
concepgdo social da infancia, acordada e assinada por 195 paises membros da ONU até o
momento (LAZZARETTI DE SOUZA et al., 2010; ELER; ALBUQUERQUE, 2019a).
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E importante esclarecer que, embora repercuta diretamente nos direitos das criancas, a
CDC nao ¢ vista como um ‘documento das criangas’. Apesar de a elas se dirigir, ndo contou
com os contributos desta populacdo na identificacdo de quais deveriam ser os seus direitos, bem
como as responsabilidades que esses direitos determinam para si mesmas e para 0s demais
(GAITAN, 2014). Foi um documento pensado, elaborado e aprovado por adultos para as
criangas que, além de contribuir com os direitos desta populacéo, proporcionou um novo olhar
ao adulto na medida em que foi se reformulando o entendimento de que ndo eram detentores de
poder (CASTRO, 2016).

A CDC define a criangca como sendo uma pessoa com habilidades em evolugéo e que,
apesar da sua autodeterminacao ndo ser completamente articulada, em razéo da sua imaturidade
e dependéncia, ndo é inexistente, merecendo ser reconhecida e valorizada. Reconhece-se que
as criancas podem ter interesses diferentes dos genitores e que os seus melhores interesses
devem ser tomados com primazia (UNICEF 2006; ELER; ALBUQUERQUE, 2019a). Assim,
em seu corpo, a CDC consagra direitos com amplitude global e uma gama de direitos civis e
politicos, que sdo de aplicacdo imediata e de direitos econébmicos, sociais e culturais, de
realizacdo progressiva. Considera-se a CDC o maior tratado de DH em vigor (ONU, 1989;
ELER; ALBUQUERQUE, 2019a).

Para a sua compreensdo plena, ou seja, para que os direitos das criangas e dos
adolescentes sejam respeitados, deve-se seguir os quatro P’s: a ‘participagdo’ da crianga em
decisdes que afetam seu proprio destino; a ‘protecdo’ contra discriminagdo e todas as formas
de exploracdo e abandono; a ‘prevencdo’ contra danos; e a ‘prestacdo’ de cuidados visando ao
atendimento de suas necessidades basicas. Portanto, para a correta interpretacdo dos direitos da
crianca, deve-se buscar harmonizar os 4 P’s (VAN BUEREN, 1998; MUNHOZ, 2014).

Diante dessa interpretacdo da convencdo, proporciona-se uma melhor compreensao e
disseminacéo de seus principios. A divisao favorece o entendimento de que este documento ndo
se resume apenas a protecdo e prevencdo, mas também amplia o conhecimento sobre a
relevancia da participacdo, isto é, reflete sobre a necessidade de se implementarem todos os
principios simultaneamente. Contudo, identifica-se que o direito mais significativo da CDC é o
da participacao e provavelmente o mais controverso, pois a maior parte das legislagdes foca na
interpretacdo do melhor interesse e ndo proporciona que essa desfrute de autonomia
(MUNHOZ, 2014).
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A participagdo proposta pela CDC corresponde ao direito de a crianga ser ativa nas
tomadas de decisdes que afetam a sua vida (LAZZARETTI DE SOUZA et al., 2010). Segundo
Graham & Fitzgerald (2010, p. 137) participar:

Né&o é apenas sobre 0 processo de ouvir as criangas, escutar as suas vozes ou aceder
as suas perspectivas, experiéncias, medos, desejos ou incertezas: oferece a
possibilidade de as criangas descobrirem e negociarem as esséncias de quem sdo e
qual o seu espaco no mundo (Graham & Fitzgerald, 2010, p.137).

Devido a sua importancia, torna-se imprescindivel entender como a CDC e 0s seus
principios refletiram na construgdo dos direitos infantojuvenis no cenério brasileiro. Destaca-
se que o caminho percorrido tem como base os principios que o Direito Internacional criou.
Observa-se, que inicialmente o direito da crianca no cenario brasileiro era voltado
exclusivamente para conter o adolescente infrator. Assim, foi diante das discussdes do Direito
Internacional e da CDC que a legislacdo brasileira passou a reconhecer criangas e adolescentes
como seres de vulnerabilidades especificas, dando maior atengdo a essa popula¢do (MUNHOZ,
2014).

Em primazia, destaca-se a tardia insercdo da crianca e do adolescente na esfera brasileira
dos direitos a cidadania (BARBIANI, 2016). A ratificacdo da CDC pelo Brasil ocorreu em 24
de setembro de 1990 e foi promulgada pelo Decreto n° 99.710 de 21 de novembro de 1990
(BRASIL, 1990a). Contudo, a salvaguarda do cumprimento dos direitos e das garantias
individuais da crianca e do adolescente esta descrito na Constituicdo Federal Brasileira de 1988,
nos artigos 227, 228 e 229 (BRASIL, 1988). Destaca-se 0 caput do artigo 227, que determina:

E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar & crianca, ao adolescente e ao
jovem, com absoluta prioridade, o direito a vida, a satde, a alimentagéo, & educacao,
ao lazer, a profissionalizacdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a
convivéncia familiar e comunitaria, além de coloca-los a salvo de toda forma de
negligéncia, discriminacdo, exploracdo, violéncia, crueldade e opresséo (BRASIL,
1988, p.25).

No ano de 1990, cria-se o Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA). Marco
normativo na legislagéo brasileira, 0 ECA reconhece as criangas e 0s adolescentes como sujeitos
de direito. Promulgado por meio da Lei n° 8.069, observando a determinagéo constitucional, o
ECA determina as formas de protecdo, assim como estabelece os direitos de toda populacéo
infantojuvenil (BRASIL, 1990a; MUNHOZ, 2014). Assim define o art. 3 do ECA:
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A crianca e o adolescente gozam de todos os direitos fundamentais inerentes a pessoa
humana, sem prejuizo da protecdo integral de que trata esta Lei, assegurando-se lhes,
por lei ou por outros meios, todas as oportunidades e facilidades, a fim de lhes facultar
o desenvolvimento fisico, mental, moral, espiritual e social, em condicdes de
liberdade e de dignidade (BRASIL, 1990b).

Em seu corpo, o ECA divide-se em duas partes. Na primeira, visualizam-se os direitos
fundamentais elencados no artigo 227 da Constituicdo Federal, bem como 0s mecanismos e
instrumentos a disposicdo para proteger a integridade fisica, mental e moral das criancas e dos
adolescentes. Nessa parte geral, regulamentam-se ainda os instrumentos de tutela, guarda e
adoc¢do. Na segunda parte, sdo definidas as diretrizes e bases da politica de atendimento dos
direitos das criancas e dos adolescentes a fim de garantir a vigéncia do preceito de coloca-los a
salvo “[...] de qualquer forma de negligéncia, discriminagdo, exploragéo, violéncia, crueldade
e opressdo”, por acdo ou omissao (BRASIL, 1990a; MUNHOZ, 2014).

O ECA, com o intuito de implementar os preceitos constitucionais de protecao a crianca
e ao adolescente, reconhece que a infancia é uma fase peculiar que demanda cuidados em faixas
etarias distintas. Assim, em seu escopo, define: “Considera-se crianga, para os efeitos desta Leli,
a pessoa até doze anos de idade incompletos, e adolescente aquela entre doze e dezoito anos de
idade”. Justifica-se tal organizacdo, pelo critério de protecdo dado a pessoa até os 18 anos de
idade estabelecido na CDC, que constitui que crianga ¢ “[...] todo ser humano com menos de
dezoito anos de idade” (BRASIL 1990a; MUNHOZ, 2014).

O Estatuto afirma que a crianca e 0 adolescente “[...] gozam de todos direitos
fundamentais inerentes” aos seres humanos e reafirma a doutrina da protegdo integral
(BRASIL, 1990a). Destacam-se no ECA os principios de prioridade absoluta e melhor
interesse, que tém como intuito realizar a protecao integral, assegurando primazia ao menor de
idade enquanto pessoa em formacdo, pois se encontra em condicdo fragilizada diante da
sociedade. Diante disso, fica evidente que a doutrina de protecdo integral a crianca e ao
adolescente tem carater preventivo (MUNHOZ, 2014).

Outro ponto importante a respeito do ECA € o direito a participacdo da crianca e do
adolescente, téo estimulado na CDC e objeto de pesquisa neste estudo. No ECA, descreve-se
que as criancas e os adolescentes tém direito a participacdo na vida familiar e na vida politica
(podendo os maiores de 16 anos votar), de dar opinides e de se expressar. Contudo, a

possibilidade de participar com sua opinido fica restrita a processos judiciais ou administrativos
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(BRASIL, 1990a; MUNHOZ, 2014). Assim, percebe-se uma reduzida participacdo da crianga
e do adolescente, revelando que as normas brasileiras ainda ndo incorporaram efetivamente o
direito fundamental da CDC (CASTRO, 2016; ELER; ALBUQUERQUE, 2019a).

No Brasil, visualiza-se um cenario juridico que apresenta necessidade de ser
aperfeicoado. Os direitos das criangas e dos adolescentes precisam incorporar a evolugdo do
papel da crianca para além da esfera judicial, ou seja, falta no Estatuto o marco legislativo de
direito a esta populacdo, a possibilidade da crianca e do adolescente de fazerem escolhas sobre
todos os assuntos relacionados a eles (MUNHOZ, 2014).

Perante tais legislacdes, reflete-se que a CDC é um instrumento transformativo,
condutor de politicas que permite repensar 0 modo como sdo assegurados os direitos e a
dignidade das criancas e dos adolescentes (MELTON,2011). A CDC representa ainda um
desafio para as politicas culturais dominantes na infancia e na adolescéncia, pois revela-se uma
incompletude na sua concretizagdo pelos Estados, principalmente pelas disparidades nos
direitos entre os paises, sua aplicabilidade e supervisdo (SARMENTO, 2014).

Ademais, evidencia-se que a CDC, assim como toda legislacdo e instrumentos juridicos
gue se reportam as criancas e aos adolescentes, apesar de todas as limitagdes e criticas, € uma
marca de cidadania, um sinal de capacidade que as criangas tém de serem titulares de direitos
(SARMENTO; FERNANDES; TOMAS, 2007). Contudo, por mais que a evolucdo destes
direitos internacionais e nacionais tenham avancado, faz-se necessario resgatar e estimular a
importancia da implementacdo do direito a participacdo da crianca e do adolescente em sua
vida, especialmente, na esfera dos cuidados em salde, que serd explanado com mais
profundidade no capitulo seguinte (MUNHOZ, 2014).

4.1.2 O Direito Humano a participacdo como garantia da voz da crianca e do adolescente
nos cuidados em saude

Participar € o meio pelo qual criancas e adolescentes podem se tornar cidaddos ativos
no presente e serem preparados para entender suas responsabilidades, deveres e
direitos futuros como adultos cidaddos (UNICEF, 2013).
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A construcdo do Direito Infantojuvenil vive um momento incomparavel. No &mbito
internacional, estabelecem-se fortes alicerces, 0s quais procuram ndo apenas proteger e
preservar interesses, mas também assistir e conceder a possibilidade da participacéo
infantojuvenil. Destaca-se que & por meio dessa hova concepgao que se considera a crianga e 0
adolescente dentro de um grupo social, ou seja, reconhece-se que sdo sujeitos de direito,
podendo desfrutar de suas liberdades e ter sua voz escutada em todos o0s aspectos de sua vida
(MUNHOZ, 2014).

Nessa perspectiva, como visto no capitulo anterior, a CDC acentuou o direito da crianca
e do adolescente de serem escutados e de terem suas opinides seriamente levadas em conta. O
direito de expressar opinido e participar das decisdes esta previsto no art. 12:

Art.12

1- Os Estados Partes devem assegurar a crianga que € capaz de formular seus préprios
pontos de vista o direito de expressar suas opinides livremente sobre todos os assuntos
relacionados a ela, e tais opinibes devem ser consideradas, em funcéo da idade e da
maturidade da crianga.

2— Com tal propdsito, proporcionar-se-& a crianga, em particular, a oportunidade de
ser ouvida em todo processo judicial ou administrativo que afete a mesma, quer
diretamente quer por intermédio de um representante ou 6rgdo apropriado, em
conformidade com as regras processuais de legislacdo nacional (ONU, 1989, p.4).

O art. 12 da CDC estabelece pela primeira vez em um tratado de DH a condic&o juridica
da crianga (ONU, 1989). Destaca que, por mais que a crianga e consequentemente o adolescente
ndo tenham a plena capacidade do adulto, devem ser vistos como sujeitos de direito. O
dispositivo da CDC garante as criancas e aos adolescentes que estejam em condicGes de
formular juizo de direito o direito de se expressarem livremente sobre todos os assuntos
relacionados a eles. Dispde ainda que tais opinides devem ser consideradas, em funcéo da sua
idade e maturidade (ELER; ALBUQUERQUE, 2019a). Esse artigo ndo apenas estabelece o
direito de opinar sobre os assuntos que os afetam, mas também estabelece um valor
fundamental, que serve de vetor interpretativo para os demais direitos consagrados na CDC, os
quais ndo podem ser desfrutados de modo integral se ndo respeitarem a voz da crianga e do
adolescente (ONU, 2009; ELER; ALBUQUERQUE, 2019b).

E importante relatar que a CDC ndo utiliza expressamente o termo participacdo. No
entanto, reconhece-se que € este 0 melhor termo para expressar o contetdo do art. 12. O termo
participacao coloca em destaque que a inclusdo das criancgas e dos adolescentes no processo de
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tomada de deciséo ndo deve ser apenas um ato isolado, mas compreende a troca de ideias,
opiniBes e entendimentos entre eles e os outros participantes do processo de decisdo (ONU,
1989; ELER; ALBUQUERQUE, 20193, 2019b).

No ano de 2009, por meio da organizacdo de um comité, a ONU discutiu a respeito do
art. 12 e consequentemente o direito da crianga e do adolescente de serem escutados nas
diferentes instancias e dimensdes da vida (familia, escola e servigos de saude). Assim, foi
construido um documento que afirma a relevancia deste direito ser respeitado e implementado
pelos Estados. Tal documento relata medidas que fortalecem a compreensao do significado do
art. 12; descreve situagOes que auxiliam os interessados a o implementar; destaca abordagens
positivas; e prope requisitos basicos para a efetivacdo deste direito (ONU, 2009).

O documento descreve que o0 processo no qual a crianga e o adolescente exercem 0 seu
direito a participacdo deve ser: transparente e informativo; voluntario, ja que ndo ha
obrigatoriedade de expressar opinido; respeitoso, compreendendo-se 0 contexto
socioecondmico e cultural da vida; relevante, isto €, as questdes que expressem opinides devem
ter pertinéncia auténtica para suas vidas; amigavel, deve se dar de modo que se sintam seguros
e confortaveis para externarem suas opinides; inclusivo, permitindo a igualdade de
oportunidade para todos, conforme as particularidades culturais; seguro e sensivel, a fim de se
reduzir ao minimo o risco de que sofram violéncia, exploracdo ou outras consequéncias
negativas provenientes da sua participacdo; responsavel, no sentido de que esta populacao tém
o direito de receber um retorno acerca da forma com a qual sua participacdo influenciou no
resultado. Por fim, o processo deve ser apoiado por uma equipe com formacédo adequada para
facilitar a participacdo (ONU, 2009; ELER; ALBUQUERQUE, 2019a, 2019b).

Nessa perspectiva, para a aplicacdo correta do art. 12, os Estados devem adotar cinco
medidas: 1) preparacdo — 0S responsaveis em ouvir as criancas e os adolescentes devem
assegurar que foram informados sobre o direito deles expressarem sua opinido e a opcdo de
comunicarem diretamente ou por meio de um representante; 2) audiéncia — o contexto para
exercer este direito deve ser propicio a inspirar confianca, de modo que criancas e adolescentes
sintam que o adulto responsavel em ouvi-las esta realmente disposto a considerar seriamente a
decisdo; 3) avaliacdo da capacidade — os Estados devem estabelecer préaticas apropriadas para
examinar a capacidade da crianca e do adolescente; 4) comunicacgéo dos resultados — as criancgas
e 0s adolescentes precisam ser informados sobre o resultado do processo e de que forma sua

opinido foi considerada; 5) reclamacgao, recursos e reparacao — a legislacéo interna dos Estados
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deve prever procedimentos de denuncia e instrumentos de recurso para a hipdtese de o direito
a participacao ser violado (ONU, 2009).

Torna-se importante esclarecer, que o comentario geral n°. 12 explicita que os Estados
ndo devem partir da premissa de que principalmente a crianca é incapaz de expressar 0 seu
ponto de vista; antes, devem pressupor que tem capacidade para formar suas proprias opinides.
Isso significa que ela ndo precisa comprovar que é detentora dessa capacidade (ONU, 2009;
ELER; ALBUQUERQUE, 2019b). O artigo ndo impde qualquer limite de idade ao direito de
expressar opinido e o comité desencoraja 0s Estados a introduzirem, por lei ou na pratica,
limites de idade que restrinjam o direito da crianca e do adolescente de serem escutados em
todos os assuntos que os afetam (ONU, 2009). Aborda-se que a idade por si s6 ndo é um fator
determinante para indicar se a opinido da crianca e do adolescente serd tomada em
consideracdo, é importante respeitar os niveis de compreensdo, informacdo, experiéncia; o
ambiente; as expectativas sociais e culturais; e o apoio (ONU, 2009).

Diante disso, as opinides devem ser avaliadas conforme a maturidade. Por maturidade,
0 comité entende a habilidade de compreender e avaliar as consequéncias de uma determinada
decisdo, ou seja, € a habilidade da crianca e do adolescente de expressarem sua opinido sobre
0s assuntos de maneira razoavel e independente, ndo sendo exigida profundidade de
compreensdo. Eles ndo precisam ter um conhecimento exaustivo de todos os aspectos da
decisdo que os afetam, mas precisam ter compreensao suficiente para formar adequadamente
um juizo sobre o assunto (ELER; ALBUQUERQUE, 2019a; 2019b).

A esse respeito, o comité sublinha que existem estudos 0s quais demonstram que a
crianga é capaz de formar opinides desde muito cedo, mesmo quando ainda ndo consegue
expressa-las verbalmente. Por essa razdo, a aplicacdo do art. 12 exige o reconhecimento e 0
respeito de formas ndo verbais de comunicagdo: como a brincadeira, a expressao corporal e
facial, o desenho e a pintura, por meio dos quais as criancas demonstram a capacidade de
compreender, escolher e ter preferéncias (ELER; ALBUQUERQUE, 2019a; 2019b).

Neste sentido, considera-se que uma das primeiras medidas para avaliar se as criancas
e os adolescentes sdo efetivamente considerados sujeitos de direito em uma sociedade é
verificar a extensdo pela qual eles sdo capazes de tomar parte nas decisdes sobre o seu préprio
bem-estar. A participagdo, além de permitir a realizacdo de direitos como a liberdade de

expressao e a liberdade de pensamento, de consciéncia e de crenca, € visualizada como uma
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premissa fundamental no direito a satde. O respeito ao direito a participacdo garante qualidade
nos cuidados em saude para a populagdo infantojuvenil (ELER; ALBUQUERQUE, 2019a).

N&o obstante, verifica-se que, no ambito dos cuidados em saude, as criangas e 0S
adolescentes ainda ocupam papel secundario, estando largamente excluidos das interacdes entre
0s seus responsaveis e os profissionais de saude (COYNE, 2008; COYNE et al., 2014). O
reconhecimento enquanto sujeitos de direito no contexto dos cuidados ndo se efetivou, em
consequéncia, seus direitos, principalmente aqueles que Ihes asseguram papel ativo, continuam
sendo rotineiramente desrespeitados (COYNE, 2008; HEIN et al., 2015; GROOTENS-
WIEGERS et al., 2017;).

No ambito dos cuidados em salde, o direito a participacdo abarca o direito de ser
escutado, de ter sua percepcdo, preferéncias e escolhas respeitadas; em suma, de ser
verdadeiramente envolvido na tomada de decisdo acerca dos assuntos que afetam ao seu corpo
e asuasalde (ELER; ALBURQUERQUE, 2019a). Destaca-se que o direito a participacao pode
ser exemplificado quando a crianca e o adolescente detém liberdade para consentir e opinar
sobre a realizacdo de seus processos diagnosticos e terapéuticos, bem como para indicar a
pessoa que desejam que 0s acompanhe em consultas e internacbes (CARNEVALE et al.,2014).

Nesta perspectiva, participar ndo significa necessariamente decidir (CASTRO, 2016).
Vai além, deve-se considerar a crianga e 0 adolescente como sujeitos ativos, com as naturais
limitagdes impostas pela idade. Participar é ter informacdes sobre a situagdo que lhes acomete,
¢ compartilhar a responsabilidade pelas decisdes a serem tomadas. O vinculo entre
crianca/adolescente, pais/responsaveis e profissionais de salde proporciona um cuidado
pautado na dialogicidade e na concretizagdo do melhor interesse (KONDER; TEIXEIRA,
2016).

Desta forma, como premissa fundamental para que as medidas descritas acima,
estabelecidas pelo comité, sejam seguidas corretamente e aplicadas conforme o art. 12 da CDC,
agora no ambito da saude, estabelece-se que os profissionais devam primeiramente esclarecer
a crianca e ao adolescente acerca do seu direito de expressar opinido, ou seja, devem deixar
clara a relevancia da sua participacdo. E importante que os profissionais expliquem sobre 0s
cuidados em salde que a crianga necessitara, suas opgoes, as possibilidades de cuidados que
podem ser adotadas, assim como suas consequéncias (ONU, 2009).

Em segundo lugar, e ndo menos importante, destaca-se que os profissionais de saude

devem adotar uma postura que inspire confianca, isto é, devem demonstrar que irdo considerar
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0 que a crianca e o adolescente desejam. Diante dessa atitude, afirma-se que a participagédo
ocorrerd com mais tranquilidade, proporcionando um ambiente clinico acolhedor. A relagéo de
parceria entre a crianca e 0 adolescente que necessitam de cuidados em saude e o profissional
deve incluir a familia na discussdo. Por meio dela, € possivel reduzir o stress do ambiente,
minimizar os varios tipos de coercdo e fatores sociais que possam existir (OLSZEWSKI;
GOLDKIND, 2018).

Por fim, em terceiro lugar, os profissionais devem comunicar os resultados. A
comunicacdo configura-se como uma atitude que garante as criancas e aos adolescentes o
sentimento de serem ouvidos e de que tiveram suas opinifes respeitadas. Observa-se também
que a comunicacdo pode estimular a crianca e o adolescente a confirmarem o que foi
considerado, mostrando-se de acordo com o resultado, recusando-se, ou até mesmo
apresentando uma nova proposta ao profissional (ELER; ALBUQUERQUE, 2019a; 2019b).

Diante disso, observa-se um crescente nimero de pesquisas cientificas, as quais
apontam que criangas e adolescentes detém capacidade de participar das decisfes sobre sua
salde e de seus cuidados (ALDERSON et al., 2006; COYNE, 2006; RUHE et al., 2014; HEIN
et al., 2015; COYNE et al., 2016a; DAVIES; FRASER; WATERS, 2019; BJONNESS et al.,
2020). Sua participagéo € vista como benéfica, pois influencia positivamente em seu bem-estar
ja que: reduz o stress associado ao tratamento e aos procedimentos; ajuda no desenvolvimento
do senso critico; aumenta a confianga nos profissionais de satde; melhora as habilidades de
comunicacdo da crianca, a eficacia dos servicos e os resultados do tratamento proposto (RUHE
etal., 2014; COYNE et al.,2014; 2016a). Outro estudo aborda que estabelecer parceria e escutar
as vozes das criangas € o primeiro passo indispensavel para aumentar e estimular o direito a
participacdo (GROOTENS-WIEGERS, 2018).

No entanto, as pesquisas também demonstram que a realidade de ter o direito a
participacdo respeitado ainda esta distante. Visualiza-se no cenério da saude que as criancas e
os adolescentes apresentam dificuldades de serem envolvidos no planejamento ou nas decisdes
relativas aos seus cuidados e mesmo quando expressam um desejo de envolvimento nédo
recebem suporte para concretiza-lo. Assim, ocupam uma posi¢do secundaria e passiva nas
consultas, j& que as informagdes sdo direcionadas aos responsaveis (COYNE et al., 2008;
2014).

Em uma pesquisa realizada na Irlanda com criangas submetidas ao tratamento de cancer,

observou-se que as decisdes em geral sdo tomadas pelos profissionais de salde e apenas
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discutidas com os responsaveis (tratamento, administracdo das terapias, protocolos). A
participacdo dos demais limita-se a decisGes secundarias (cuidados e procedimentos). Porém,
conforme relatos, as criancas gostariam de participar, de receber informaces, de expressar e
ter suas preferéncias consideradas e de poder negociar e escolher sobre o seu tratamento
(COYNE et al., 2014)

No Brasil, visualiza-se um cenario ndo muito diferente. No dia a dia da prética clinica,
concebe-se que as criangas, na maioria das vezes, nao sdo escutadas nos servigos de salde,
reforcando assim a caracteristica vulneravel dessa populacdo (CARNEVALE et al.,2014). As
decisdes sdo tomadas pelos responsaveis e pelos profissionais de saude (MELO et al., 2014;
BUBADUE et al.,2016). Vivencia-se 0 cumprimento de uma rotina de trabalho e a
individualizacdo dos cuidados ofertados (BUBADUE et al., 2016).

Vale ressaltar que a invisibilidade da participacdo na tomada de decisdo nos cuidados
em saude esta diretamente ligada as quest@es juridicas brasileiras descritas no capitulo anterior.
No ECA, a participacdo da crianca e do adolescente nos cuidados em salde restringe-se a
direitos de acesso a bens e servicos de salde. Observa-se um carater consumerista, em que
apenas ¢ assegurado “[...] acesso integral as linhas de cuidado voltadas a saude da crian¢a e do
adolescente, por intermédio do SUS” e a responsabilidade do poder publico de fornecer
gratuitamente medicamentos, Orteses, proteses, vacinas e outras tecnologias assistivas relativas
ao tratamento, habilitacdo ou reabilitacdo (BRASIL; 1990; ELER; ALBUQUERQUE, 2019a).

Visualiza-se no cenério brasileiro a Resolucéo n° 41 de 13 de outubro de 1995 (BRASIL,
1995). Nela, defende-se que todas as criancas que estdo em situacdes e condicBGes de
adoecimento e que carecem de cuidado precisam ter acesso a servicos de salde, como
hospitalizagdo. Assim, no seu corpo, menciona que essa populagdo tem “[...] direito a ter
conhecimento adequado de sua enfermidade, dos cuidados terapéuticos e diagndsticos a serem
utilizados, do progndstico, respeitando sua fase cognitiva, além, de receber amparo psicoldgico,
quando se fizer necessario e que seus pais ou responsaveis também possuem o direito de
participar ativamente do seu progndéstico e tratamento, recebendo informacbes sobre os
procedimentos a que a crianga e o adolescente serdo submetidos” (BRASIL, 1995). Todavia,
ainda é necessario avancar na incorporacao efetiva deste direito no dia a dia dos cuidados as
criangas e aos adolescentes brasileiros.

Corroborando com a invisibilidade do direito a participacéo nos cuidados em saude, um

estudo realizado na Suica identificou aspectos que dificultam sua implementacdo. Foram
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apontados os conflitos existentes entre os paises a respeito dos conceitos e terminologias, a
discordancia de operacionalizacdo e mediacdo na tomada de decisdo compartilhada, a
inexisténcia de um instrumento que auxilie os profissionais a proporcionar a participacéo, e a
dificuldade de reconhecerem os aspectos do desenvolvimento infantil (RUHE et al., 2014).

Observa-se que as criangas e os adolescentes sdo ignorados e desacreditados pelos
profissionais de salde, e sua participacdo é desestimulada e prejudicada por fatores que
incluem: medo de causar problemas fazendo perguntas; falta de tempo e dificuldade para entrar
em contato com os profissionais de saude; desconhecimento de quem sdo os profissionais
responsaveis pelo tratamento; dificuldade para entender a terminologia médica; e atitudes dos
pais que interrompem ou mudam as respostas dos filhos, desestimulando e até impedindo um
comportamento mais ativo (COYNE, 2006; COYNE, 2008; COYNE et al., 2014). Identifica-
se que os estilos de comunica¢do, os comportamentos dos adultos, principalmente dos
profissionais de salde, e 0 estado da doenca impedem a participacdo das criancas e dos
adolescentes no seu cuidado em satde (COYNE, 2006; 2008).

Observa-se, diante do exposto, que as oportunidades de participacdo normalmente séo
limitadas e que os responsaveis e os profissionais de saude ndo chegam a considerar as muitas
maneiras pelas quais essa populacdo pode ser envolvida. Torna-se extremamente dificil para
uma crianca ou para um adolescente adotar uma postura mais participativa em seus cuidados
quando os profissionais ainda permanecem com uma visdo paternalista (GABE et al., 2004;
COYNE, 2008; COYNE et al., 2014).

Por essa razdo, destaca-se que a inclusdo de criancas e adolescentes na tomada de
decisdo em salde, conforme a sua capacidade e o interesse em fazé-lo, deve ser a posicao padrao
para garantir que eles sejam rotineiramente escutados nos cuidados em saude. Assim, deve-se
dar a eles a oportunidade de observarem e praticarem aspectos de tomada de decisdo, para que
progressivamente os profissionais e responsaveis entendam a importancia de se respeitar o
direito a participacdo (EDOZIEN, 2016; CASTRO, 2016; OLSZEWSKI; GOLDKIND, 2018).

Nesse sentido, para que haja uma efetiva mudanca neste cenario e para que o direito a
participacdo nos cuidados em salde seja respeitado, faz-se necessario investimento em pesquisa
cientifica, que leve a discussdo e a implementacdo deste direito. Importante tambeém é a
instrumentalizag&o dos profissionais de satde no que se refere a significancia deste direito, uma
vez que ndo estdo totalmente convencidos sobre o processo de decisdo, e tendo em vista que

sdo eles os responsaveis por escutar e compreender as criangas e os adolescentes, e
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principalmente porque devem incentivar e promover um cuidado que seja sensivel as
necessidades, considerando a voz da crianca e do adolescente (COYNE, 2006; KUYAVA,
PEDRO, 2014).

O grande desafio que se coloca as instituices e a sociedade € o de que todos possam
aprender a dar voz as criangas e aos adolescentes, reconhecendo a sua relevancia na construgdo
social. Ao ndo ouvi-los, estdo todos a negar-lhes a existéncia e o direito a participar (CASTRO,
2016). Considera-se fundamental pensar nos cuidados em salde baseados em direitos, ou seja,
desenvolvé-los centrados nesta populagdo, respeitando as preferéncias, valores, situacdes
familiares que enxerguem a crianca e 0 adolescente como sujeitos de direito (COYNE, 2006;
2013). Nessa perspectiva, 0 proximo subcapitulo discorrerd sobre o contexto do direito a

participacdo de criancas e adolescentes que vivem com HIV.

4.1.3 A voz da criancga e do adolescente que vivem com HIV: perspectivas do seu cuidado

em saulde

Encorajar e impulsionar a participacdo de criancas e de adolescentes significa vé-los
como seres humanos, com dignidade e direitos, e dar importancia e atencéo as suas
vozes, perspectivas e potencialidades (UNICEF, 2013).

Ao falarmos do direito a participacdo nos cuidados em salde da populacédo de criancas
e adolescentes, destaca-se a relevancia da sua implementagdo no contexto do HIV. Entretanto,
primeiramente, torna-se imprescindivel descrever a epidemia da aids causada pelo HIV. Essa
foi notificada pela primeira vez no ano de 1981, nos Estados Unidos, e, no ano de 1982, teve o
seu primeiro caso registrado no Brasil.

Até 0 ano de 2021 ja haviam sido registrados 1.045.355 casos de aids, dos quais 206.759
ocorreram na regido Sul do Brasil. Na populacdo de criangas e adolescentes que vivem com
HIV, visualiza-se 23.313 casos que ocorreram em menores de até nove anos de idade e 25.223
casos na populacdo de até 19 anos de idade (BRASIL,2021).

Esses dados revelam que a infecgdo pelo HIV configura-se como um problema de salde
publica desde o seu surgimento, com impacto na pessoa e na sociedade. Quanto a pessoa, 0
HIV impacta nos potenciais anos de vida perdidos, na extensdo da incapacidade, na dor e no

desconforto, e impacta também na familia. Quanto a sociedade, impacta devido ao potencial
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epidémico, & magnitude dos casos notificados, & mortalidade e morbidade, aos custos do
tratamento; e a dificuldade de acesso a uma estrutura de rede assistencial que garanta a
qualidade das ac¢des de cuidado em saude para essa populacdo (COSTA et al., 2006; FONSECA
et al., 2007).

Assim, para suprir o panorama epidemiologico e este problema de satde publica, houve
um investimento em politicas que culminaram no aumento da expectativa de vida das pessoas
que vivem com HIV, repercutindo na classificacdo da aids como uma condic¢do cronica de
salde. Destacam-se os investimentos no avanco do tratamento com a TARV que modificou a
tendéncia da mortalidade e da morbidade por aids; as agOes de controle da infecgéo; a profilaxia
TV do HIV; o manejo clinico da infecgdo e das doencas oportunistas (OMS, 2003; BRASIL
2009b; 2010).

Observa-se que a epidemia e a cronificacdo da doenca mudaram radicalmente o0 mundo
em que as criancas e os adolescentes vivem. Viver com HIV carrega consigo mudancas que
afetam o seu cotidiano (OMS, 2003; MENDES, 2012). As criancas e 0s adolescentes
apresentam situac6es de vulnerabilidade, demandam cuidados de saude continuos, vivenciam
0 seu diagndstico e/ou ocultamento, e ao mesmo tempo dependem de uma tecnologia continua
para sobreviver, como o uso constante de medicagdes e frequentes hospitalizagdes. Acrescenta-
se ainda que isto passa a ser ndo s6 um estado momentaneo, mas uma nova forma de viver,
configurando-se como uma condicao de vida que requer cuidados especiais, perpassando nao
apenas as situacles de vulnerabilidades especificas relacionadas a infeccdo, como também as
que fazem parte da infancia e da adolescéncia (SCHAURICH et al., 2007; GOMES et al.,
2011).

De modo geral, a crianga que vive com HIV adquire a infecgdo por TV e apresenta
particularidades em seu cotidiano de cuidado, como a dependéncia de cuidados em salde
prestados pelo seu principal cuidador. Os responsaveis tém um sentimento diferenciado no que
se refere aos cuidados especificos dessa crianca: demonstram preocupacdo em relacdo a
fragilidade clinica, a importancia da adesdo medicamentosa, ao suporte nutricional, e em
relacdo a como e quando revelar a sua condicdo soroldgica. Além disso, afligem-se
constantemente pelo preconceito que essa crianga possa enfrentar. Nesse sentido, sugere-se que
orgaos publicos juntamente com profissionais de sadde articulem-se para oferecer mais
subsidios no sentido de fortalecer a confianca daqueles que cuidam de uma crianga que vive
com HIV (FROTA et al., 2012; BRAGA et al., 2016).
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No cotidiano de cuidado a saude, o adolescente que vive com HIV passou por todas as
particularidades citadas acima quando foi infectado pela TV — ele também pode ter se infectado
pela transmissdo horizontal. Mas agora, além do seu cuidado quanto a aids, esse adolescente
acaba vivenciando as caracteristicas proprias que esta fase da vida carrega consigo. O
adolescente que vive com HIV é o principal responsavel pelo seu cuidado; muitas vezes, sabe
de seu diagnostico e procura ter uma adolescéncia ‘normal’. Vai a escola, a festas, conversa
com 0s amigos, usa 0 computador, fala de namoro e de sua imagem corporal, pensa em ter
relacBes sexuais. Sofre com o preconceito, tem medo de contar para 0s amigos e namorado(a)
sobre sua condicdo soroldgica. Apenas sua familia sabe do seu diagnostico (RIBEIRO et al.,
2010; BRAGA et al., 2016).

Assim, em funcdo dessas situacfes de vulnerabilidade, da exigéncia de um cuidado
demandado ao longo da vida, bem como das implicagdes de se viver com uma condicao crénica,
a ONU publicou o comentario geral n°3. Esse tem como objetivo fortalecer a compreenséao
acerca da importancia dos DH de criangas e adolescentes que vivem com HIV; promover a
observancia dos DH garantidos pela CDC; determinar melhores praticas para que os Estados
apliguem com eficacia os direitos relacionados a prevencao e apoio aos que vivem com esta
condicdo crbnica, e contribuir para a formulacdo e promocédo de estratégias, leis, politicas e
programas, a fim de qualificar o cuidado em saude de criancas e adolescentes que vivem com
HIV (ONU, 2003).

Ademais, o comentario reflete que é fundamental a realizacdo de uma abordagem
holistica sobre os DH da crianca e do adolescente que vivem com HIV, com base na CDC, visto
que o viver com HIV afeta todos os direitos — civis, politicos, econdmicos, sociais e culturais.
O comentério explana alguns direitos que devem nortear as acdes de prevencgéo, tratamento e
cuidado, como: o direito a satde (art. 24), visto como essencial pela necessidade de um cuidado
continuo; o direito a protecdo contra todas as formas de discriminacédo (art. 2); o direito aos
interesses como consideracdo primaria (art. 3); o direito a vida, a sobrevivéncia e ao
desenvolvimento (art. 6) e, por fim, o direito a ter opinido, e que essa seja devidamente levada
em consideracao (art. 12) (ONU, 1989; 2003;2009).

Observa-se que o direito a participacdo tdo explanado neste estudo é considerado como
um DH fundamental as criancas e aos adolescentes que vivem com HIV. Defende-se que eles
tém o direito de participar, em consonancia com a sua maturidade, em todas as situacdes que

dizem respeito ao viver com HIV. O comentario defende a evidéncia de que as intervencdes
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sdo mais benéficas quando as criancas e adolescentes estdo ativamente envolvidos na avaliagdo
das suas necessidades, principalmente nas de saude e na formulacdo de solugdes e estratégias
para conviver com esta condi¢do crénica (ONU, 2003).

A esse respeito, a participacao da crianca e do adolescente que vivem com HIV deve ser
ativamente promovida por todos os atores: familia, escola, politicas publicas sociais, saude,
entre outros. Os Estados devem proporcionar a garantia da efetivacdo deste direito. A
participacdo, a troca de experiéncias e de opinido entre pares, seja familia, amigos, e
profissionais de salde é a chave para se reduzir o estigma e a discriminag@o que o viver com
HIV representa, mesmo nos dias atuais. E também uma forma de conscientizagio e prevencio
de novas infecgdes (ONU, 2003).

Identifica-se que essa realidade ainda estd um pouco distante para a populacdo
infantojuvenil que vive com HIV. A aids era invisivel nos servi¢os de salde e havia pouco
conhecimento sobre suas repercussdes (MOTTA et al., 2007). Assim, diversas discussdes a
respeito das criancas e dos adolescentes que vivem com HIV foram realizadas, as quais
abordaram a necessidade de uma atencdo a saude de forma holistica em todos os cenarios de
cuidados envolvidos (FIGUEIREDO et al., 2007;2013).

Observa-se que o cuidado ofertado segue um modelo centrado no enfrentamento e no
controle da epidemia, impactando discretas acOes de prevencdo, atencdo fragmentada,
diagndstico tardio, frequentes internacdes hospitalares, e elevado nimero de 6bitos. Forma-se
nos servicos de salde uma ilusdria associacdo entre qualidade da atencdo e insumos, exames,
medicamentos e consultas especializadas (SECRETARIA ESTADUAL DE SAUDE, 2014).
Identifica-se um modelo de aten¢do a satde com predominio do enfoque biologicista, médico-
centrado, no qual o controle clinico e o0 acesso a TARV constitui-se como o foco essencial da
atencdo, caracterizando as acGes de salde destinadas as pessoas que vivem com HIV de forma
fragmentada (FIGUEIREDO et al.,2007; KINALSKI et al., 2020).

Visualiza-se, frente a esse contexto, que o cuidado realizado por profissionais tém como
foco o tratamento da infec¢cdo e a sobrevida dessa populagédo. Os profissionais proporcionam
um cuidado ainda centralizado na clinica, nos exames, no tratamento; e encontram dificuldade
em lidar com as questbes subjetivas de pessoas que vivem com HIV (RIBEIRO et al., 2006;
VILLARINHO; PADILHA, 2014; VILLAAMIL, 2014). Observa-se que essas dificuldades

convergem com outras pesquisas realizadas com a populacdo de criancas e adolescentes, pelas
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quais identificou-se que os profissionais vivenciam o cumprimento de uma rotina de trabalho e
a individualizac&o dos cuidados ofertados (BUBADUE et al., 2016; KINALSKI et al., 2020).

Nota-se também que o cuidado apresenta falhas na atengéo psicossocial e na efetivacéo
com primazia de todos os DH. Vive-se um momento em que o tratamento clinico é favorecido
com constantes descobertas, mas negam-se as experiéncias das pessoas e o direito de estarem
participando do seu cuidado em satde (MOREIRA-SILVA, 2012; FIGUEIREDO et al., 2013;
VILLAAMIL, 2014). E necessario progredir e propor-se um cuidado critico e reflexivo,
dialdgico, que avance na construcéo de formas de subjetividades e que considere o sujeito como
participante efetivo (MACEDO; SENA; MIRANDA, 2012).

Isso posto, identifica-se a real necessidade de que o cuidado oferecido as criangas e aos
adolescentes que vivem com HIV siga as recomendac6es do comentario n° 3 e a efetivacdo do
direito a participacdo proposto na CDC. Todavia, de acordo com as pesquisas acima relatadas
e por meio do desenvolvimento de uma revisdo integrativa de literatura, que teve como objetivo
identificar as evidéncias cientificas a respeito da participacdo da crianca e do adolescente que
vivem com HIV nas decisdes de seu cuidado em saude, esta realidade ainda estd muito aquém
do ideal (ONU, 2003; MOTTA et al.,2020).

A pesquisa foi realizada no periodo de janeiro a maio de 2019. As buscas foram feitas
nas bases de dados eletronicas: Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS), Public MEDLINE (PubMed) e SciVerse Scopus. Com a producdo deste estudo, foi
possivel identificar evidéncias cientificas que permitiram o entendimento de gque existe uma
vasta literatura sobre o ser e 0 viver como crianca e adolescente que vivem com HIV. Contudo,
identificou-se que esses apresentam voz no seu cuidado em salde de forma secundaria,
considerando-se trés aspectos: informacéo; autonomia; e decisdes em relacdo ao seu cuidado
em salude (MOTTA et al., 2020).

A informacdo as criancas e aos adolescentes que vivem com HIV surge como uma
estratégia para o cuidar de si, a medida que eles conhecem o diagndstico, a necessidade de
tratamento, a importancia da adesdo para diminuir complicagdes, e a medida que fazem frente
as situacdes de vulnerabilidade inerentes a sua condicdo cronica (CONDE HIGUERA et al.,
2016). Paralelamente, o saber-se na condi¢ao de viver com HIV parece instalar uma ‘sensagao’
de naturalizacdo da situacdo para seguir o curso da vida (KUYAVA; RUBIM PEDRO, 2014,
BRUM etal., 2015; EID; WEBER; PIZZINATO, 2015; GALANO etal., 2016; XU et al., 2017,
JOHNSON, 2018).
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Quando a informacdo é compreendida pelas criancas e pelos adolescentes que vivem
com HIV, surge a autonomia. Ao se responsabilizarem pelo seu tratamento, sdo capazes de
determinar horarios e estratégias para tomar os medicamentos (SEHNEM et al., 2015;
GALANO etal., 2016; XU et al., 2017), e de assumir o0 compromisso com o seu cuidado, a fim
de prevenirem problemas de saude (EID; WEBER; PIZZINATO, 2015; SEHNEM et al., 2015;
XU etal., 2017). A autonomia é percebida também quando eles: problematizam o uso continuo
da medicacdo e as frequentes visitas aos servi¢cos de saude (BRUM et al., 2015; GALANO et
al., 2016; JOHNSON, 2018); expressam o desejo de que a condicdo de viver com HIV seja
mantida em segredo nos limites familiares (JOHNSON, 2018); movimentam-se para buscar
apoio psicossocial (XU et al., 2017); fazem planos para o futuro (KUYAVA; RUBIM PEDRO,
2014; EID; WEBER; PIZZINATO, 2015; JOHNSON, 2018).

A participacdo das criancas e dos adolescentes que vivem com HIV, ou seja, a sua voz
nas decisdes em relacdo a sua saude € percebida quando optam por manter a informacdo em
relacdo a sua condicdo sorolégica no nucleo familiar (KUYAVA; RUBIM PEDRO, 2014; EID;
WEBER; PIZZINATO, 2015; SEHNEM et al., 2015; GALANO et al., 2016; JOHNSON, 2018;
XU et al., 2017; MAVHU et al., 2018), buscando se proteger do estigma, da discriminacéo e
do preconceito. Adolescentes decidem néo revelar o seu status soroldgico aos companheiros
por medo do término da relagdo e de possiveis atitudes violentas (EID; WEBER; PIZZINATO,
2015; MAVHU et al., 2018), por vezes, inclusive, desconsiderando a necessidade de usarem
preservativo na relacdo sexual (SEHNEM et al., 2015; JOHNSON, 2018; MAVHU et al.,
2018). Nesse ensejo, planejam a revelacdo do diagndstico de forma cuidadosa aos parceiros
(XU et al., 2017; MAVHU et al., 2018;). Outra face que remete a participacdo na decisao é a
justificativa do uso das medicacfes antirretrovirais com diagndsticos de doengas menos
estigmatizadas (KUYAVA; RUBIM PEDRO, 2014). Inclusive, adolescentes gravidas decidem
ndo aderir ao tratamento, mesmo que cologquem em risco a vida de seus filhos (JOHNSON,
2018).

O direito a participacdo da crianga e do adolescente que vivem com HIV é registrado
em casos especificos e, apesar de ser considerado um DH fundamental, ndo esta claro qual a
sua real implementacdo na atencdo a salde. Encontrou-se a participagdo em aspectos que
tangenciam o seu cuidado em saude, tornando-os ativos, no momento que vivenciaram algumas
situacOes de informacdo, autonomia e decisdo. Nessa perspectiva, observa-se que em nenhum

dos estudos foi abordado como estas situa¢fes secundarias de cuidado foram estimuladas,
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propostas e colocadas em pratica pelos responsaveis e profissionais. Constata-se que o direito
a participacdo ainda é um desafio no contexto dos cuidados em saude as criangas e aos
adolescentes que vivem com HIV, e as vozes aqui relatadas sdo consequéncia do aprender a
viver com uma condic¢éo cronica como o HIV (MOTTA et al., 2020).

Assim, depara-se com os desafios oriundos do cuidado e com a escassez de estudos
sobre a participacdo de criangas e adolescentes na sua atencdo a salde. Identifica-se a
necessidade de se compreender o0 mundo com esta doenca e assim gerar subsidios que possam
tornar as acdes mais eficazes, visando a qualidade de vida, considerando-se a relevancia de se
promover um cuidado que respeite 0s DH (MIZIARA; ANDRADE, 2016). Reflete-se sobre a
importancia de os profissionais de salde reconhecerem a crianga e o adolescente que vivem
com HIV enquanto protagonistas do seu cuidado em salde, contribuindo com a satisfacdo
desses em relacdo ao tratamento, e melhorando a sua adeséo e o seu bem-estar (MOTTA et al.,
2020).

Por fim, defende-se que os profissionais de salde precisam advogar perante o exercicio
do direito a participacdo para a qualificacdo dos cuidados as criangas e aos adolescentes que
vivem com HIV. Os profissionais que praticam acdes de advocacy, traduzindo o termo para o
portugués, agem ‘intercedendo pelo outro’, indicando finalidade de ‘defender e proteger’ algo,
seja ideia, causa, politica, isto €, o melhor interesse. E primordial o entendimento de que os
profissionais que advogam pelo direito a participacdo serdo os promotores das vozes das
criancas e dos adolescentes que vivem com HIV e consequentemente irdo qualificar o cuidado
em salde (ANDRADE et al., 2011). Assim, no proximo capitulo, serd descrito o caminho
metodolégico que foi trilhado para a compreensdo do direito a participacdo, na perspectiva dos
profissionais de salde.
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5 PERCURSO METODOLOGICO

Neste capitulo, apresenta-se o percurso metodoldgico que foi percorrido na busca pela
compreensdo do objetivo desta pesquisa. Sera descrito o tipo de estudo, cenario, participantes,

coleta de dados, andlise, a tese e as categorias analiticas, bem como as consideragdes bioéticas.

5.1 TIPO DE ESTUDO

Para se atingir o objetivo proposto, foi realizado um estudo qualitativo, com abordagem
participativa. Os estudos qualitativos preocupam-se com a compreensdo, descricao e analise da
realidade. Permitem uma investigacdo holistica e profunda dos fenbmenos, com o intuito
principal de compreender e explicar a dindmica das relagdes sociais. Trabalha-se com o
universo dos significados, motivos, aspiracdes, crencas, valores e atitudes, das percepcoes e das
opiniBes, interpretacBes a respeito de como as pessoas vivem, constroem seus artefatos e a si
mesmos, sentem e pensam (CRESWELL, 2010; MINAYO, 2014; CABRAL; NEVES, 2016;
POLIT; BECK, 2019).

A escolha por este tipo de abordagem metodoldgica ocorreu por meio da natureza
subjetiva do objeto de estudo, esse centrado na voz da crianca e do adolescente que vivem com
HIV. A pesquisa qualitativa permite o aprofundamento da compreensao da realidade vivenciada
pelos participantes e os sentidos que esses atribuem as suas experiéncias (MINAYO, 2014).
Assim, foi possivel buscar-se a percepcao dos profissionais de saude a respeito do direito a
participacdo da crianca e do adolescente que vivem com HIV em seus cuidados de salde no
municipio de Porto Alegre, no Estado do Rio Grande do Sul (RS).

Acrescenta-se que a pesquisa qualitativa é operacionalizada por meio de métodos que
permitem a insercao do pesquisador no contexto a ser investigado (CABRAL; NEVES, 2016).
O caréater participativo deve-se a escolha para a producdo dos dados do Método Criativo
Sensivel (MCS). A escolha justifica-se pela interacdo que o método oferece entre o pesquisador
e 0s participantes, permitindo que se tornem coparticipantes da pesquisa e coprodutores dos
dados. Configura-se como um método de investigacdo que tem nas dinamicas o seu ponto-
chave de producéo de dados. As discussdes em grupo sao realizadas por meio da interacdo entre

producdo artistica, entrevista coletiva e observagdo participante, proporcionando que o
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participante consiga expressar seus sentimentos frente ao tema proposto (CABRAL; NEVES,
2016).

5.2 CENARIO DO ESTUDO

O estudo foi desenvolvido no municipio de Porto Alegre, capital do RS. Segundo o
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), Porto Alegre possui uma populacdo de
1.409.351 habitantes, sendo que 351.436 se encontram na faixa etaria de 0 a 19 anos (IBGE,
2010).

A cidade € considerada a segunda capital com a maior taxa de detec¢éo de casos de aids
nos ultimos 10 anos. No ano de 2020, a taxa foi de 41,9 casos a cada 100 mil habitantes,
superando a média brasileira de 14,1 casos a cada 100 mil habitantes (BRASIL, 2021). Em
relacdo aos casos de aids em menores de 5 anos, Porto Alegre registra queda de incidéncia;
porém, ainda apresenta coeficientes além do esperado para a cidade, visualizando-se uma taxa
de 5,4 casos para cada 100 mil habitantes (BRASIL, 2021). Em relacdo a taxa de mortalidade,
o maior coeficiente foi observado em Porto Alegre (24,1 6bitos/100 mil habitantes), sendo seis
vezes superior ao coeficiente nacional (BRASIL, 2021).

Os servigos de salde estdo distribuidos em Geréncias Distritais (GD), caracterizadas
como estruturas administrativas e gestoras regionais, bem como em espacos de
operacionalizacdo de todas as estratégias para a atencdo a saude na esfera do SUS. Atualmente,
ha oito GD, nas quais estdo distribuidas as Unidades de Salde, Centros de Especialidades e
Servicos de Assisténcia Especializada ao HIV (SAE) no municipio.

Os cenarios do estudo perfazem trés SAE, tidos como referéncia no atendimento de
criancas e adolescentes que vivem com HIV no municipio, pertencentes a Geréncia 1, 4 e 5:
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA) (Geréncia 1), o qual foi realizado no ambulatério
tematico de HIV/aids da pediatria; no SAE do Hospital Nossa Senhora da Concei¢do (HNSC)
do Grupo Hospitalar Concei¢do (GHC), nos ambulatorios de infectologia pediatrica/hospital
dia (Geréncia 4); e no SAE do Centro de Saude Vila Comerciarios (CSVC) (Geréncia 5). Esses

servigos foram escolhidos por conveniéncia pela pesquisadora (Figura 1).
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Figura 1 — Geréncias Distritais da Secretaria Municipal de Saude de Porto Alegre e distribuicdo dos
Servicos de Assisténcia Especializada ao HIV nas Geréncias.
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O HCPA encontra-se na regido 1 (Centro), que possui 277.426 habitantes, representando
19,68% da populacdo do municipio (PORTO ALEGRE, 2012; 2017). O HCPA é uma
instituicdo publica integrante da rede de hospitais universitarios do Ministério da Educacédo
(MEC), vinculada academicamente & Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS).
Iniciou as suas atividades no ano de 1972 e desde 14 vem desempenhando-as em uma trajetoria
de sucesso. E reconhecido como um polo de referéncia em ensino, pesquisa, gestdo, producio
de conhecimento e inovacdo. Constitui-se como uma das principais referéncias em atendimento
principalmente na area da infectologia publica do RSY’.

O GHC situa-se na regido 4 (Leste/Nordeste) da cidade de Porto Alegre. A regido possui
151.543 habitantes, representando 10,75% da populacdo do municipio (PORTO ALEGRE,
2012;2017). E visto como uma instituicéo de referéncia no atendimento do SUS e é reconhecido
nacionalmente como a maior rede publica de hospitais do Sul do pais, com atendimento 100%
SUS. Neste cenario, o servico de infectologia do GHC foi criado em 1985, com o objetivo de

dedicar um espaco no cuidado exclusivo para infecgdes transmissiveis, em especial a aids. Foi

17 Dados obtidos nos sites da propria instituicio no més de julho de 2020.
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0 primeiro servico criado em hospital publico no RS, rompendo barreiras sociais em meio a
uma época permeada por tabus e preconceitos em relagdo ao HIVY’,

O CSVC situa-se dentro da regido 5 (Gléria/Cruzeiro/Cristal), a qual possui
aproximadamente 135.355 habitantes, representando 9,6% da populacdo do municipio
(PORTO ALEGRE, 2012; 2017). A regido em que 0 servico esta inserido apresenta alguns
determinantes sociais e de saude problematicos, tais como usuérios de drogas e pessoas com
doencas cronicas nao transmissiveis, como hipertensdo, diabete, asma, saide mental, e doencas
transmissiveis, como HIV, estando entre as regides com os mais elevados indices da cidade
(PORTO ALEGRE, 2017). O CSVC conta com diversos servicos, dentre esses 0 SAE.

Destaca-se que 0s servicos foram contatados pela pesquisadora previamente a
construcdo deste estudo, a fim de conhecer seu funcionamento e suas demandas, assim como
para estabelecer vinculo entre a pesquisadora e os futuros participantes. Nestas visitas, discutiu-
se a respeito do objetivo deste estudo e sobre a importancia de se debater sobre o cuidado
ofertado a populacdo de criangas e adolescentes que vivem com HIV. Observa-se que o SAE
constitui-se como um espaco que acompanha para além da situacdo clinica da infeccdo ou
doenca, ou seja, configura-se como um ambiente que almeja a qualidade do cuidado para esta

populacéo.

5.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Quanto aos participantes, trataram-se de 16 profissionais de saude dos servigos que
realizam o atendimento de criangas e adolescentes que vivem com HIV na cidade de Porto
Alegre/RS.

Elegeu-se como critérios de inclusédo: ser profissional de salde atuante nos servicos de
infectologia do GHC, HCPA e CSVC que participam do processo de atencdo a salde de
criangas e adolescentes que vivem com HIV. E como critérios de exclusdo: ser profissional de
salde afastado do servico por motivo de licenca satde, maternidade ou férias durante o periodo
de coleta de dados; ser residente profissional dos servigos (tendo em vista a rotatividade). A
figura abaixo ilustra a distribuicdo dos participantes nos respectivos cenarios desta pesquisa
(Figura 2).



74

Figura 2 — Distribuicao dos participantes nos cenarios de pesquisa do estudo
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Fonte: elaborado pelos autores do estudo, Porto Alegre, 2022.

5.4 PRODUCAO DE DADOS

5.4.1 Técnica para a producao de dados

A producdo dos dados se deu pelo MCS, que é constituido pela triade: discusséo grupal,
observacao participante, e Dindmicas de Criatividade e Sensibilidade (DCS). Justifica-se a
escolha desta técnica por fazer uso da arte como via de acesso a experiéncia humana de temas
sensiveis, ou seja, por buscar superar topicos dificeis de expressar em palavras, como por
exemplo o objetivo deste estudo (CABRAL; NEVES, 2016).

O MCS tém suas bases epistemoldgicas centradas na pratica grupal e na pesquisa
baseada em arte. A producdo de dados em pesquisa por meio da operacionalizagdo de grupos
possibilita que o pesquisador acesse particularidades sociais da populacdo estudada, o que
contribui para dar luz aos fendbmenos em sua coletividade (CABRAL; NEVES, 2016).

No Brasil, 0 MCS foi incorporado a partir da filosofia critica e reflexiva, desenvolvida
por Paulo Freire na educacdo de adultos e aplicado ao movimento de mulheres. Freire viabilizou

a andlise da realidade completa, desvelada no dialogo, implementada no interior da DCS, que
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serviu como locus de educacéo, de cuidado e de pesquisa (FREIRE et al., 1987). No ano de
1997, houve a utilizagédo das DCS com a pesquisadora lIvone Evangelista Cabral (CABRAL,
1997). As DCS sdo o eixo estruturante do MCS e representam uma alternativa de pesquisa em
Enfermagem principalmente quando o objeto de estudo tém particularidades que sdo melhor
compreendidas se investigadas e discutidas no plano coletivo, caracterizado pelo processo
grupal (CABRAL; NEVES, 2016).

A realizacdo das DCS proporciona riqueza de dados em um espaco de discusséo coletivo
dos sentidos (CABRAL; NEVES, 2016). Cria-se uma zona de producdo de conhecimentos que
acessam a laténcia humana por meio da producdo artistica. Estimula-se os participantes a se
envolverem intrinsecamente por meio da manifestagdo de sentimentos, isto é, motiva-se o
participante a sair de sua egocentricidade e aflorar sua subjetividade (CABRAL; NEVES,
2016). Destaca-se que na pesquisa qualitativa desenvolvida com grupos o mais importante sao
as discussbes que se travam no interior do grupo, pois elas sdo os somatorios das relevancias e
dos valores de cada participante, bem como a construcdo da identidade grupal (CABRAL;
NEVES, 2016).

O MCS possibilita a producéo de dados na pesquisa qualitativa por meio da combinacao
de dispositivos de coleta de dados, como os descritos anteriormente: discussdo grupal,
observacao participante e as DCS, os quais acontecem simultaneamente no interior de cada
dindmica (CABRAL; NEVES, 2016). As discussdes sdo desencadeadas pelas producdes
artisticas no desenvolvimento das DCS, preparando o participante para o dialogo, facilitando a
organizacdo do pensamento para enunciacdo do discurso no grupo. A observacdo participante
proporciona maior contato entre o pesquisador e 0s participantes da pesquisa, além de
possibilitar a descri¢do dos seus comportamentos (CABRAL; NEVES, 2016).

As DCS sédo desenvolvidas em cinco momentos. No primeiro, 0s participantes se
apresentam e ocorre uma interacdo grupal; pode-se realizar alguma técnica de descontracéo,
proporcionando a aproximagdo do grupo com o pesquisador. Neste momento, € relatado aos
participantes os objetivos da pesquisa, as impressoes deles sobre o que se espera do encontro.
Apresenta-se a Questdo Geradora do Debate (QGD). Além disso, sdo explicados os objetivos
da dindmica e o seu processo de desenvolvimento (CABRAL; NEVES, 2016).

O segundo momento constitui-se pelo desenvolvimento do trabalho individual ou
coletivo, a fim de promover a interagdo grupal e despertar as dimensdes criativa e sensivel. Os

participantes recebem os materiais que podem ser utilizados para a realizagdo da producéo
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artistica. Ressalta-se que esses dois primeiros momentos sdo de suma importancia para o
autoconhecimento do grupo enquanto unidade de agdo, sem, contudo, perder-se a singularidade
prépria de cada um (CABRAL; NEVES, 2016).

No terceiro momento, ocorre a socializacdo das producgdes, o que ajuda a sistematizar o
pensamento verbal e a enunciar as situagdes existenciais. Em sequéncia, o quarto momento é
reservado para a andlise coletiva da producdo, codificacdo das situagbes vivenciais e
existenciais em temas geradores, fundada na critica reflexiva do dialogo grupal. O grupo foca
sobre os aspectos coletivos e individuais da experiéncia, descobrindo o comum e 0 incomum,
a fim de negociar os subtemas descodificados a partir dos temas geradores (CABRAL; NEVES,
2016).

Por fim, o0 quinto momento constitui-se pela sintese tematica e validacdo, que envolve a
recodificacdo e a geracdo de novos temas sinteses. EXiste, portanto, a construcdo de um
conhecimento novo a partir do espago da dialogicidade e da experiéncia grupal (CABRAL,;
NEVES, 2016).

Neste estudo, a DCS escolhida foi a denominada ‘Livre para criar’. Esta consiste em
oferecer materiais ludicos diversos e possibilita a criacdo artistica livre para producéo dos dados
(MOTTA, 2009). Reforca-se que a producdo artistica da dindmica serve de base para as
reflexdes e discussdes coletivas, gerando a possibilidade de validarem-se os dados neste espaco,
mantendo-se a singularidade de cada participante que coletiviza suas experiéncias no grupo
(RESTA; MOTTA, 2007).

Na DCS, os participantes sdo selecionados intencionalmente, podendo expressar
livremente suas ideias, opinides e ndo apenas aquelas de interesse para a pesquisa (CABRAL;
NEVES, 2016). A relagéo de dialogicidade, caracterizada por uma multiplicidade de vozes que
assumem lugar no discurso da pessoa, favorece uma relacdo de cumplicidade enunciativa entre
0 pesquisador e os participantes, aspecto imprescindivel na construcdo do conhecimento.
Assim, privilegia-se a participagéo ativa na busca do conhecimento, valorizando-se tudo que
emerge do pensamento e da percepgéo do participante, inclusive aquilo que aparentemente néo
tem relacdo imediata e direta com a pesquisa (CABRAL; NEVES, 2016). Sublinha-se que nos
proximos subcapitulos, serdo descritos os desafios que foram vivenciados diante da realizacdo
desta técnica de producdo de dados no cenario epidemiologico da pandemia da covid-19 e a
operacionalizacdo da coleta.
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5.4.2 Desafios para a aplicabilidade da técnica de producéo de dados

No final do ano de 2019, o mundo foi surpreendido com a pandemia da covid-19, a qual
vivencia-se até os dias atuais. Devido a sua magnitude epidemioldgica, social e econdmica, a
sociedade teve que se reestruturar e no cenério da pesquisa ndo foi diferente. Assim, o estudo
em tela precisou se reorganizar diante de alguns desafios vivenciados devido a este novo cenario
mundial.

O primeiro desafio foi manter a técnica de producéo de dados em grupo no cenério de
isolamento social, visto que esse poderia ser adaptavel caso ndo fosse possivel a realizacdo da
DCS em processo grupal. A pesquisadora manteve a decisdo de aguardar o momento adequado
para a realizacdo da DCS em grupo. Tal fato é justificado pela relevancia das discussdes grupais
que sdo fomentadas durante esta técnica de coleta e, principalmente, pela analise de dados
proposta neste estudo.

E importante esclarecer que a aprovagio nos Comités de Etica foi finalizada em
setembro de 2020. Entretanto, os cenarios da pesquisa ainda ndo estavam confortaveis para se
autorizar o inicio da coleta de dados nas instituicdes de satde independentemente da técnica de
producdo de dados escolhida. Apenas em maio de 2021 foi obtido um parecer favoravel das
instituicdes para o inicio do processo de producdo de dados grupais. Evidencia-se que a
pesquisa teve inicio com mais de seis meses de atraso do que havia sido previsto no cronograma
de execucéo.

Devido a isso, foi necessario superar o segundo desafio: a reaproximacdo com 0s
cenarios e com 0s possiveis participantes deste estudo. A pesquisadora realizou novamente
contato, com intuito de retomar o objetivo do estudo, bem como convidar 0s possiveis
participantes para insercao na pesquisa. Neste novo contato, foi pactuado com os participantes
gue demonstraram interesse e estavam se sentindo confortaveis com a situacdo da covid-19
data, local, e horario que se adequasse ao cotidiano assistencial em cada cenério, sem causar
prejuizos aos atendimentos nos servicos de saude.

Ressalta-se que todas as medidas de prevencao recomendadas pelo Ministério da Saude
(MS) e pela Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA) foram seguidas durante todo
0 procedimento de coleta de dados. Pesquisadora, auxiliar de pesquisa e participantes
respeitaram o distanciamento de dois metros, todos utilizaram mascaras, e foi reforcada a

higiene do local e dos materiais de coleta, assim como dos participantes perante a utilizacéo de
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alcool em gel. A operacionalizagdo ocorreu mediante a confirmacdo dos participantes de ndo
estarem com qualquer sintoma respiratdrio e apds a comprovacao da situacdo vacinal (BRASIL,
2020ab). As imagens abaixo ilustram as medidas de prevencdo no decorrer da coleta de dados
(Figura 3, 4 e 5).

Figura 3- Uso de mascara pelos participantes

Fonte: arquivo pessoal da pesquisadora, Porto Alegre, 2022.

Figura 4- Alcool gel disponivel para os participantes
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Fonte: arquivo pessoal da pesquisadora, Porto Alegre, 2022.

Figura 5- Distanciamento entre os participantes

Fonte: arquivo pessoal da pesquisadora, Porto Alegre, 2022.

Inicialmente, havia a previsdo de se realizar um encontro em cada cenario com a
representatividade de cinco a oito participantes em cada DCS. Entretanto, tal expectativa
precisou ser revista diante da pandemia da covid-19. Devido a isso, enfrentou-se o terceiro
desafio deste estudo: foi necessario reorganizar o nimero de participantes e encontros conforme
as exigéncias sanitarias determinadas por cada cenério. Por exemplo, no HCPA, onde néo foi
autorizada a realizacdo dos encontros com mais de quatro integrantes. Ressalta-se que, apesar
da reorganizacdo, a previsdo dos participantes seguiu as orientagdes propostas pela técnica de
producédo de dados escolhida.

Foram realizados cinco encontros com um total de 16 profissionais de satide que prestam
atendimento as criancas e aos adolescentes que vivem com HIV em seus respectivos servi¢os
(Figura 6). Sublinha-se que todas as adequacdes e combinacgdes foram realizadas, respeitando-
se a prevencdo e o principio do melhor interesse dos participantes e das instituicdes de saude
no cendrio epidemioldgico da pandemia da covid-19. No préximo subcapitulo, explanar-se-a a

operacionalizacdo da producédo de dados da pesquisa.



Figura 6- Descricdo dos participantes conforme os encontros de producao de dados da pesquisa

ENCONTRO PARTICIPANTES
L)
: @ 1 Pesquisadora
1° encontro L . .
SAE CSVC &4 mm 1Auxiliar de pesquisa
20/05/2021 . 3 Enfermeiras
Duracao- 2:16:45 A ‘ R 1 Médica
2" encontro E ﬁ 1 Pesquisadora
HCPA 2 1 Médico
2/06/2021 E\ V 2 Farmacéuticas
Duracfio- 1:42:29 = r
- ‘r !
3® encontro ) 1 Pesquisadora
HCPA a 2 Assistentes sociais
s (16" 2021 , i‘“ 1 Enfermeira
Duracao- 1:19:02 -
4¢ encontro ) n@ 1 Pesquisadora
HCPA 2 Nutricionistas
09/06/2021 [ -
Duragiio-1:13:05 . 1 Psicologa
1 Pesquisadora
o
3" encontro 1 Enfermeira
GHC .
29/09/2021 1 Farmacéutico
Duragfio- 1:21:25 1 Médico
Fonte: elaborado pelos autores do estudo, Porto Alegre, 2022.

5.4.3 Operacionalizacdo da técnica de producéo de dados

Os dados foram produzidos e transcritos no periodo de maio a outubro de 2021. A DCS
escolhida para este estudo foi a denominada ‘Livre para criar” (APENDICE A). Assim,

conforme a técnica de realizagdo da dindmica, foram disponibilizados diversos materiais
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ludicos para a criacdo artistica dos participantes (MOTTA, 2009). Destaca-se que foi entregue
antes da realizacdo da DCS um questionario com perguntas visando a caracterizagdo dos
participantes (APENDICE B).

Para o desenvolvimento das DCS, foram preconizados 0s cinco momentos como
descritos a seqguir (CABRAL; NEVES, 2016):

a) Primeiro momento: ocorreu o acolhimento dos participantes pela pesquisadora e
pela auxiliar de pesquisa na sala preparada previamente para o desenvolvimento
do encontro. Optou-se pela utilizagdo da dindmica da teia'® como dispositivo de
apresentacdo, com o intuito de proporcionar a aproximacao dos participantes do
estudo com o pesquisador. Posteriormente, foi entregue a cada participante o
Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE) e explicado sobre os
objetivos da pesquisa. Logo ap0s, apresentou-se as QGD, os objetivos da
dindmica, bem como o seu processo de desenvolvimento. Este momento durou

aproximadamente 10 minutos (Figura 7 e 8);

Figura 7- Organizagdo do ambiente de realizacdo das Dindmicas de Criatividade e Sensibilidade

18 A sua aplicacdo consiste em posicionar os participantes em um grande circulo. O mediador (pesquisador) prende
em seu dedo um barbante e inicia a dinamica de apresentacdo. Apos, joga o barbante para outro participante que
seguira amarrando em seu dedo e se identificando. No final o barbante terd formado uma grande teia, interligando
os participantes, e 0 mediador abordara sobre a importancia do relacionamento interpessoal.
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Fonte: arquivo pessoal da pesquisadora, Porto Alegre, 2022.

Figura 8- Realizacdo da dindmica de apresentacéo

Fonte: arquivo pessoal da pesquisadora, Porto Alegre, 2022.

b) Segundo momento: constitui-se pelo desenvolvimento do trabalho individual e
coletivo para promover a interacdo grupal e despertar as dimensdes criativa e
sensivel. A pesquisadora lancou as QGD para que servisse de guia para 0
desenvolvimento das producdes artisticas. Esse momento durou

aproximadamente 40 minutos (Figura 9 e 10);
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Figura 9- Desenvolvimento da producao artistica individual

Fonte: arquivo pessoal da pesquisadora, Porto Alegre, 2022.

Figura 10- Desenvolvimento da producao artistica coletiva

Fonte: arquivo pessoal da pesquisadora, Porto Alegre, 2022.
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Terceiro momento: ocorreu a socializa¢do das producgdes individuais e coletivas.
Os participantes apresentaram as producodes, despertando a dimenséo criativa e
sensivel — o que esté latente. A pesquisadora, com ajuda da auxiliar de pesquisa,
registrou os assuntos dos quais foram codificados os temas geradores, tomando
nota das palavras chave. Esse momento durou aproximadamente 15 minutos;
Quarto momento: ocorreu a analise coletiva das produgdes, codificacdo das
situacbes vivenciais e existenciais em temas geradores fundada na critica
reflexiva do dialogo grupal. Assim, realizou-se a decodificacdo dos subtemas
geradores. Esse momento durou aproximadamente 10 minutos;

Quinto momento: constitui-se pela sintese temética dos temas, subtemas e
validacao dos dados. Os dados produzidos a partir da discussdo do grupo foram
validados, ocorrendo a codificacdo dos temas geradores (TG), descodificacao

em subtemas (ST) e a recodificagdo tematica (RT). Esse momento durou

aproximadamente cinco minutos.

Nesta pesquisa, em cada cenario, utilizou-se a DCS em dois momentos. O primeiro

envolveu a natureza

individual

do fendbmeno em que os participantes realizaram

individualmente a producéo artistica. O segundo momento compreendeu a natureza coletiva e

a producdo foi desenvolvida em grupo. Ao total, foram realizados cinco encontros, que

contaram com a realizacdo da DCS com esta divisdo. A seguir, apresenta-se 0s objetivos de

cada momento da dinamica, bem como as QGD que foram utilizadas (Quadro 1).

Quadro 1 - Operacionalizagéo das dinadmicas de criatividade e sensibilidade

producdo dos
profissionais

de materiais
ludicos para
acessar a laténcia
humana por meio

vivem com HIV
no seu servico de
sallde e como vocé
proporciona a sua

participacdo, ou
seja, se a crianca e
0 adolescente que
vivem com HIV

Dindmica Caracteristica Questéo Objetivos Materiais utilizados
geradora de
debate

Dinamica Livre Conte-me  como | Identificar como o | Novelo de 1a, folhas A4
para criar- vocé cuidado é ofertado | brancas e coloridas, lapis de
planeja/desenvolv | &s criancas e | cor, canetinhas, canetas, giz
e 0 cuidado a | adolescentes que | de cera, papel crepom, cola,
Momento salde de criangas e | vivem com HIV. | tesoura, glitter, borracha,
individual de Disponibilizacdo | adolescentes que | Identificar se hé | apontador, revistas,

gravador digital, cadernos
de anotac6es, fita adesiva,
maquina fotografica, alcool
gel, copos descartaveis,
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profissionais

da producéo

artistica
profissionais
salide.

dos
de

participacdo  nos
cuidados em
saude?

possuem voz, se as
suas opinides sdo
levadas em
consideracdo, se
estdo
verdadeiramente
envolvidos no seu
cuidado em saude.

agua mineral, café,

guardanapos e lanche.

Quais estratégias
podem ser
utilizadas para que

Discutir com o0s
profissionais quais
sdo as principais

seu cuidado em

Folhas A4 brancas e
coloridas, folha de papel
pardo, cartolina, lapis de

a voz da crianca e | estratégias que | cor, canetinhas, canetas, giz

Dinamica Livre do adolescente que | podem ser | de cera, papel crepom, cola,
para criar- vivem com HIV | utilizadas para | tesoura, glitter, borracha,
possa ser | considerar a voz | apontador, revistas,

incorporada a | da crianca e do | gravador digital, cadernos

pratica cotidiana | adolescente  que | de anotagdes, fita adesiva,

Momento dos cuidados pelos | vivem com HIV | maquina fotogréafica, alcool
coletivo de profissionais  de | (direito a | gel, copos descartaveis,
producao dos salde? participagdo) no | &gua mineral, café,

guardanapos e lanche.

saude.

Fonte: elaborado pelos autores do estudo, Porto Alegre, 2022.

O MCS possibilita a combinacdo de dispositivos de producdo de dados, como por
exemplo a observacéo participante e a discussédo grupal que acontecem no interior de cada DCS.
Assim, as percepcdes, impressdes pessoais, expressdes, conversas informais, comportamentos
e gestos dos participantes foram registrados em um diario de campo pela pesquisadora e sua
auxiliar. Ap6s, também compuseram o corpus de analise (MINAYO, 2014).

O local da realizacdo dos encontros favoreceu as condicdes de eticidade da pesquisa.
Foi proporcionado conforto e bem-estar em uma sala ampla, silenciosa, confortavel, com boa
iluminacdo e ventilacdo. O local assegurou a privacidade e a dialogicidade entre os participantes

e em todos os locais havia um espago para um pequeno lanche!® (Figura 11).

190 lanche é providencial na pesquisa, pois acredita-se que a dimensio afetiva da alimentagdo engloba a relagio
com o0 outro. Neste espago, é possivel desenvolver formas de sociabilidade bastante ricas e prazerosas
(ROMANELLLI, 2006). Sendo assim, a oferta do lanche propicia um momento ndo s6 de alimentagdo, como
também de aproximagcao entre os pesquisadores e participantes da pesquisa.
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Figura 11-Oferta de lanche para os participantes do estudo

Fonte: arquivo pessoal da pesquisadora, Porto Alegre, 2022.

Buscou-se um espaco apropriado, de escolha dos participantes e de facil acesso. Os
locais escolhidos foram adequados e proporcionaram o planejamento do encontro de forma
circular (assentos), garantindo uma melhor interagdo visual e a necessidade de respeitarem-se
as recomendacdes de distanciamento minimo exigidas pelas autoridades sanitarias. Assim, 0s
encontros foram realizados na sala de reunido do SAE CSVC e no Centro de Pesquisa Clinica

do HCPA e em uma sala escolhida pelos profissionais do GHC (Figura 12).

Figura 12- Organizagdo dos assentos de forma circular

Fonte: arquivo pessoal da pesquisadora, Porto Alegre, 2022.
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Durante a realizagdo dos encontros, foi respeitado o horério de escolha dos participantes.
Aproximadamente, a conducgdo das dindmicas teve duracdo média de 80 minutos, tendo como
tempo minimo 73 e maximo 136 minutos. Acredita-se que este tempo permitiu a obtencdo de
dados necessarios para uma analise robusta, além de garantir que ndo ocorresse cansago ou
desgaste mental dos profissionais de saude.

A realizacdo dos encontros em cada cenario ndo prejudicou o atendimento e a
organizacdo da equipe. Reforca-se que o dia, ou seja, 0 momento da realizagcdo e o horéario
foram acordados com a equipe de participantes com antecedéncia, para que em nenhuma
hipotese ocorresse qualquer tipo de prejuizo aos usuarios do servico. A pesquisadora
responsavel e a auxiliar de pesquisa estavam sempre a disposicdo para reorganizacdo caso
ocorresse qualquer tipo de imprevisto.

A DCS passou por um teste de aplicacdo no grupo de pesquisa da pesquisadora, com 0
intuito de validagéo e capacitacdo de uma auxiliar para poder colaborar no estudo em tela. A
auxiliar de pesquisa apresentou como principais funcdes: ajudar nas dinamicas, realizar
anotacdes de tudo que observava, controlar o gravador de dudio e, ainda, realizar os registros
fotograficos das producdes artisticas. Ao final dos encontros, forneceu os dados para a
pesquisadora, a fim de compor as fontes de dados priméarios do estudo.

Assim, para o registro das DCS foi utilizado gravador digital de voz (MP3) e maquina
fotogréfica para fotografar as producdes artisticas geradas pelos grupos, sempre respeitando o
consentimento prévio dos envolvidos e a ndo identificacdo dos participantes. Ao término dos
encontros, os dados foram transcritos e organizados para a composi¢do do corpus da pesquisa.

A etapa de campo teve inicio no dia 20 de maio de 2021 e terminou em 29 de Outubro
de 2021, totalizando 163 dias de etapa de campo. O encerramento ocorreu com base em dois
critérios. O primeiro, diz respeito a validade interna da pesquisa na qual foi buscada a saturacédo
tedrica dos dados, ou seja, o aprofundamento, a abrangéncia e a diversidade no processo de
compreensdo dos discursos dos profissionais sobre a voz da crianga e do adolescente que vivem
com HIV no seu cuidado em saide (FONTANELLA; RICAS; TURATO, 2008; MINAYO,
2017).

O segundo envolveu a validagdo externa por meio da comparacdo dos resultados com
outros estudos de natureza qualitativa que tém proximidade com a tematica e/ou utilizagdo do

mesmo método de producdo de dados. Ressalta-se que o processo de saturagdo teve como
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premissa encontrar a logica interna do objeto de estudo em todas as suas dimensdes e
interconexdes (FONTANELLA,; RICAS; TURATO, 2008; MINAYO, 2017).

Os critérios de encerramento do trabalho de campo seguiram as diretrizes da analise de
discurso segundo Orlandi (2015). A autora considera trés elementos centrais: a) efeito de
sentido, constituido pelos proprios participantes da pesquisa quando usam diferentes
ferramentas linguisticas (metéaforas, parafrases, interdiscurso, polissemia e silenciamento) para
produzir um conjunto de efeitos assemelhados; b) similitude dos contexto das enunciacdes (0
cuidado e a vivéncia do direito a participacdo das criancas e dos adolescentes que vivem com
HIV); c) coesdo dos objetos discursivos que apontam duas formacdes ideoldgicas dos
profissionais de saiude (ORLANDI, 2015).

5.5 ANALISE DOS DADOS

O estudo foi submetido a Andlise de Discurso (AD) pechetiana®®. A AD tem por objetivo
realizar a reflexdo geral sobre a significacdo dos textos produzidos, a fim de compreender o
modo de funcionamento, os principios de organizacao e as formas de producao de seus sentidos
(ORLANDI, 2015). Justifica-se a op¢do por este método de anélise pela propensdo de
compreender, por meio de discursos dos profissionais, sobre o respeito ao direito a participacdo
as criancas e aos adolescentes que vivem com HIV no seu cuidado em saude.

No Brasil, comecou a ser estudada pela pesquisadora Eni Orlandi na década de 70. De
acordo com a autora, a AD trata do discurso em movimento, como oscilagédo da linguagem do
homem falando. Visa a compreender a lingua fazendo sentido, como trabalho simbdlico, e
social do homem e sua historicidade, considerando o discurso como ‘palavra em movimento’.
A AD consiste na apreciacdo critica de unidade do texto para além da analise da enunciacao do
sujeito, possibilitando a leitura de interdiscursos, valorizando os sentidos na interagdo com o
outro e sua subjetividade (ORLANDI, 2015).

20 A andlise de Discurso na corrente francesa pauta-se no filésofo francés Michel Pechéaux, fundados da escola
de analise de discurso francesa na década de 60. Foi constituida no espago de questdes criadas pela relagéo de trés
dominios disciplinares: a linguistica, 0 marxismo (trazendo legando do materialismo dialético que explicita que o
sujeito é afetado pela historia; e a psicandlise (relacionando 0 homem com o imagindrio, ou seja, 0 sujeito
discursivo funciona pelo inconsciente, pela sua ideologia). Pechéaux expde a materialidade do texto, objetivando
a compreensdo do que o sujeito diz em relagéo aos outros dizeres, ao que ele ndo diz (ORLANDI, 2015).
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A AD trabalha com os sentidos e ndo com o contetdo dos textos, um sentido que néo é
traduzido, mas produzido pela seguinte formulacdo: ideologia + histéria + linguagem. A
ideologia é entendida como o posicionamento do sujeito quando esta inserido em um discurso,
sendo o sistema de ideias a sua representacao; a histdria concebe o contetudo socio histérico e
a linguagem ¢ a materialidade do texto, gerando ‘pista’ do sentido que 0 sujeito pretende dar
(CAREGNATO; MUTTI, 2006).

Neste sentido, a AD tem o objetivo de superar a linguagem linear e compreender o
discurso como uma producdo social interpelada pela lingua e pela ideologia, produzindo
sentidos. Ressalta-se a subjetividade humana, ja que a AD reconhece na linguagem, seja pelo
dito ou pelo siléncio, expressdes do sujeito que nem sempre € capaz de simbolizar pela fala. A
AD valoriza aquilo que escapa a consciéncia, construindo seu corpus (SILVEIRA et al., 2015).

Observa-se que este método ndo se limita a analisar o corpus em si, mas o insere no
contexto das vivéncias e experiéncias, assim como na representacdo do objeto central da
enunciacao e na visdo de mundo do sujeito, entre outros aspectos que determinam o dizer e 0
ndo dizer, considerando a perspectiva historico-social de quem enuncia o discurso (ORLANDI,
2015). Para isso, de acordo com a autora, 0 movimento da AD é realizado em trés etapas as
quais foram seguidas (ORLANDI, 2007;2015):

a) Primeira etapa: ocorre a dessuperficializacdo do corpus textual, isto é, a
transformacdo da superficie linguistica (material empirico bruto) para objeto
discursivo. Considera-se objeto discursivo o material de analise que recebeu o
primeiro tratamento, que consiste em conferir materialidade linguistica,
marcagao de tempo de enunciacdo e busca de pistas que indiquem os dispositivos
analiticos que constituem o discurso dos sujeitos. Essa etapa teve como principal
intuito buscar a discursividade do texto e preparou o analista para comecar a
vislumbrar a configuracdo da formacao discursiva;

b) Segunda etapa: aconteceu a passagem do objeto discursivo para 0 processo
discursivo. Nesta etapa, é feito uma analise que procura relacionar as formacoes
discursivas distintas com a formacéo ideoldgica que surge nas relacdes;

c) Terceira etapa: alcangou-se a constituicdo dos processos discursivos, que é

responsavel pelo efeito de sentido produzido no material simbolico.
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Para melhor compreensao do processo de analise, elaborou-se a seguinte figura (Figura

13):
Figura 13- Etapas da AD, adaptado de Orlandi, 2015.
SUPERFICIE LINGUISTICA
Material empirico bruto 66" B 5
[| Passagem da superticie
DESSUPERFICIALIZACAO e linguistica para objeto
V . discursivo.
R T PR ’”
OBJETO DISCURSIVO  ¢-oommmmenees .
2° Etapa: '
Material que recebeu o primeiro Passagem do objeto
OBSERVAR O MODO DE tratamento discursivo para o processo
- - : discursivo.
CONDUCAO DOS |] R e LT L]
DISCURSOS ©
A4 €6 -mmmrm e :

PROCESSO DISCURSIVO 3" Etapa:

. . . Busca do sentido no
Responsavel pelo efeito de sentido discurso.

produzido no material simbdlico e 9

Fonte: elaborada pelos autores do estudo, Porto Alegre, 2022.

Considerando-se o rigor cientifico e metodologico para o desenvolvimento da AD,
conforme as etapas relatadas acima, foi necessario seguirem-se alguns passos. Na primeira
etapa, apds a transcri¢do do corpus do texto, foi realizada uma andlise superficial seguida de
uma analise horizontal, conferindo a materialidade linguistica com a aplicacdo de recursos
ortograficos, que possibilitaram maior compreensdo do texto. Assim, foram dados movimento,
fala e expresséo, 0 que proporcionou a compreensdo das falas dos participantes. O quadro 2

apresenta a legenda com esses recursos utilizados.
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Quadro 2-Legenda dos recursos ortograficos que foram utilizados na AD

/ Pausa reflexiva curta

/l Pausa reflexiva longa

/Il Pausa reflexiva muito longa

... Pensamento incompleto

# Interrupcdo da enunciacdo de um participante por outro participante

## Interrupcdo da enunciagdo por outros dois participantes

[...] Pausa na enunciagdo e continuacéo pela mesma pessoa

[&] Duas pessoas falam ao mesmo tempo

Letra duplicada: significa énfase na palavra enunciada

() Texto do pesquisador, complemento do pensamento verbal enunciado, explicacdo

[ ] Sentimento expressos durante a enunciacao

“>: As aspas duplas indicam a fala ou texto de alguém citado dentro da enunciacdo de outra pessoa.
(-): Interrupcdo da fala do pesquisador

(INAUDIVEL): A fala nfo pode ser transcrita, por ser inaudivel ou por vérios participantes falarem ao mesmo
tempo.

Fonte: elaborado pelos autores do estudo, Porto Alegre, 2022.

Na segunda etapa, a fim de realizar a passagem do objeto discursivo para processo
discursivo, foram utilizados e analisados os dispositivos analiticos: metafora, interdiscurso,
paréfrase, polissemia e silenciamento, que sdo elementos promissores para a reconstrucao de
conceitos teoricos de dificil expressdo na maioria dos estudos (ORLANDI, 2015). Neste
momento, foram utilizados marcadores de realce cromaticos, com a finalidade de identificarem-
se 0s dispositivos analiticos, bem como compreenderem-se 0s sentidos das palavras e dos
enunciados, imprescindiveis ao processo de desvendamento de uma discursividade (GOMES,
2015). Para melhor compreensdo, apresentam-se 0s conceitos atribuidos na o6tica da autora:

a) Metafora: o efeito metafdrico é constitutivo do processo de producéo de sentido.
Comporta a ideia de transferéncia por analogia; é um fenémeno semantico
caracterizado por ser uma substituicdo contextual, a partir de um deslizamento
de sentido entre duas ou mais palavras, definindo assim o sentido de todas elas
na organizacdo e coeréncia internas de um determinado discurso (GOMES,
2015; ORLANDI, 2015);

b) Interdiscurso: é a memdria do dizer, aquilo que fala antes, em outro lugar,
independentemente. O interdiscurso disponibiliza dizeres que afetam o modo
como o sujeito significa em uma situacdo discursiva. O que detalha o

interdiscurso sdo o0 esquecimento e a posterior disponibilizacdo desses ja ditos
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esquecidos que ndo possuem origem definida, mas se mantém presentes nas
relagdes sociais (GOMES, 2015; ORLANDI, 2015);

c) Parafrase: os processos parafrasticos sdo aqueles pelos quais em todo dizer ha
sempre algo que se mantém, o ja dito, o dizivel e a memoria. Representa o
retorno aos mesmos espacos do dizer, apresentando diferentes formulagfes do
que ja se encontra sedimentado, o que significa que a parafrase pode ser
identificada na estabilizacdo do processo discursivo (ORLANDI, 2015);

d) Polissemia: instaura a ruptura que possibilita outro sentido, trazendo a nocao de
futuro. A polissemia joga com o equivoco, abordando diferentes significados em
uma mesma palavra. Pode-se dizer que a polissemia representa ‘o diferente’,
enquanto que a parafrase representa ‘o mesmo’. Deste modo, o discurso se
constréi a partir desta tensdo: entre o mesmo (parafrase) e o diferente
(polissemia) (ORLANDI, 2015);

e) Silenciamento: € dividido em siléncio constitutivo e siléncio local. O primeiro é
identificado quando uma palavra apaga outras palavras, e 0 segundo,
caracterizado de censura, € aquilo que é proibido dizer em uma certa conjuntura.
Torna-se importante descrever que siléncio é diferente do processo de
silenciamento. Siléncio é visto como respiracao da significacdo, lugar de recuo
necessario para que se possa significar, para que o sentido faca sentido
(ORLANDI, 2015).

Na terceira etapa, buscou-se elaborar as formacées discursivas. Este momento constitui-
se como a andlise dos processos discursivos que sdo definidos na medida em que se apoiam em
uma mesma formacdo discursiva (ORLANDI, 2015). Identificou-se o sentido dos discursos dos
participantes por meio de questionamentos feitos ao proprio texto escrito e, quando possivel,
foi respondido diante de comentarios analiticos. Para isso, nesta fase de interpretacdo,
considera-se o objeto de estudo e sua fundamentacdo tedrica.

Destaca-se que foram utilizados quadros analiticos para a organizacdo do corpus, assim
como para identificagdo dos temas geradores mais recorrentes e que constituem a sintese final
das categorias, apresentados no Quadro 3 (ORLANDI, 2015; GOMES; 2015; SILVEIRA,;
SOUZA,; SILVA, 2019).
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Quadro 3- Quadro analitico com a sintese das categorias e subtemas que emergiram nas DCS

QUADRO ANALITICO COM A SINTESE DAS CATEGORIAS E SUBTEMAS

CATEGORIAS ANALITICAS

SUB-TEMAS

O CONTEXTO DE CUIDADO A CRIANCA E
AO ADOLESCENTE QUE VIVEM COM HIV
NA PERSPECTIVA DOS PROFISSIONAIS
DE SAUDE

“Nédo nos contentamos em fazer o minimo!" - o cuidado
realizado pelos profissionais de salde a crianca e ao
adolescente que vivem com HIV.

Reconhecimento das situacBes de vulnerabilidade que
desafiam o cotidiano de cuidado a crianga e ao adolescente
que vivem com HIV.

O DIREITO A PARTICIPACAO DA
CRIANCA E DO ADOLESCENTE QUE
VIVEM COM HIV NOS CUIDADOS EM

SAUDE

“Eles tém uma participagdo passiva”: o direito a
participacdo da crianca e do adolescente que vivem com
HIV nos cuidados em salde.

“Eu tenho certeza de que as crian¢as ndo podem tomar
decisdes”: o processo de tomada de decisdo da crianga e
do adolescente que vivem com HIV no seu cuidado em
salde.

A LEGITIMIDADE DO DIREITO A
PARTICIPACAO NOS CUIDADOS EM
SAUDE: CAMINHOS A SEREM
TRILHADOS

Obstaculos a serem superados para o exercicio do direito
a participacdo no cuidado em salde de criangas e
adolescentes que vivem com HIV.

Acles e estratégias para o exercicio do direito a
participagdo no cuidado em salde de criangas e
adolescentes que vivem com HIV.

Fonte: elaborado pelos autores do estudo, Porto Alegre, 2022.

A AD possibilita um caminho importante para a analise de objetos de pesquisa na

Enfermagem principalmente em relacdo a subjetividade e a realidade dos profissionais no

cuidado a crianca e ao adolescente que vivem com HIV. E possivel descortinar, por meio dos

discursos, um universo que vai além do significado das palavras, ou seja, a possibilidade de

compreender o que se apresenta além do discurso (MACHADO et al., 2016). Considerar a AD

como uma perspectiva para o campo da saude faz com que haja uma aproximacéo e sobretudo

ainclusédo da linguagem em um sistema abstrato, no qual o discurso das pessoas leva a producao

de sentidos que fazem evidenciar suas compreensdes sobre o processo saude-doenca
(MACEDO et al., 2008; MACHADO et al., 2016)
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5.6 A TESE E AS CATEGORIAS ANALITICAS

As categorias analiticas apresentadas no Quadro 3 sustentaram a formulagédo da seguinte
tese: o contexto de cuidado das criancas e os adolescentes que vivem com HIV se encontra em
processo de construcdo, em um movimento de transicdo do modelo biomédico. O seu cuidado
é permeado por situa¢bes de vulnerabilidade individual, social e programética que, ao serem
reconhecidas pelos profissionais de saude, advogam para a consolidacdo de um cuidado
integral. O respeito aos direitos no contexto de cuidado, especificamente, o direito a
participagdo e a tomada de deciséo constitui-se, ainda, como algo incipiente e relacionado a
questdes do tratamento medicamentoso. Acredita-se que estas criangas e adolescentes devam
ser protagonistas do seu cuidado, tenham suas vozes ouvidas e singularidade respeitada, como
parceiros do cuidado, detentores de direitos, que intercedem na busca da qualificacdo do
cuidado em saude, configurando-se um novo modelo de cuidado centrado na crianga e no
adolescente, garantindo que se envolvam ativamente no seu processo terapéutico pautado nos
preceitos dos Direitos Humanos.

Frente ao exposto, esclarece-se a percepcdo dos profissionais de salde a respeito do
direito a participacdo da crianca e do adolescente que vivem com HIV em relacdo ao seu
cuidado em saude diante de trés categorias: 1) o contexto de cuidado a crianga e ao adolescente
que vivem com HIV na perspectiva dos profissionais de satde; 2) o direito a participagdo da
crianca e do adolescente que vivem com HIV nos cuidados em saude; e 3) a legitimidade do
direito a participacao nos cuidados em salde: caminhos a serem trilhados.

Na primeira categoria, apresenta-se o cuidado realizado pelos profissionais de saude e
as situacdes de vulnerabilidade que desafiam as préaticas de cuidado. Na segunda, revela-se a
aplicabilidade do direito a participacdo e a tomada de decisdo nos cuidados em salde. E na
terceira categoria, evidenciam-se 0s obstaculos, bem como as acdes e as estratégias que
precisam ser incorporadas para a legitimidade do direito nos cuidados em salde de criancas e
adolescentes que vivem com HIV.

Nos proximos capitulos, apresentar-se-ao os dados e a discussao que fundamentam a
presente tese. A figura abaixo ilustra as categorias analiticas e a formulacdo da Tese (Figura
14).
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Figura 14- As categorias analiticas e a formulagédo da Tese

Transigdo do modelo
biomédico

Fonte: elaborado pelos autores do estudo, Porto Alegre, 2022.

5.7 CONSIDERACOES ETICAS

A fim de se fazerem cumprir 0s preceitos éticos na pesquisa com seres humanos, o
desenvolvimento deste estudo seguiu os dispositivos legais da Resolucéo do Conselho Nacional
de Saude de n.° 466/2012, que definem as diretrizes e as normas regulamentadoras das
atividades de pesquisa envolvendo seres humanos (BRASIL, 2012). Primeiramente, 0 projeto
de pesquisa foi avaliado pela Banca de Exame de Qualificacdo do Projeto de Tese de Doutorado
e, posteriormente, foi submetido a Comissao de Pesquisa da Escola de Enfermagem da UFRGS.
Ap6s a aprovacio, foi submetido & apreciacdo do Comité de Etica em Pesquisa do HCPA por
meio da Plataforma Brasil, tendo sido aprovado sob o nOmero de parecer
34250920.2.0000.5327 (ANEXO A) e tendo como instituicdo coparticipante o0 GHC e a
Secretaria Municipal de Saude (SMS), aprovados sob os pareceres 34250920.2.3001.5530 e
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34250920.2.3002.5338 (ANEXO B e C). O inicio da coleta ocorreu apds as aprovacoes das
instituicdes citadas.

Os participantes foram convidados a integrar a pesquisa de forma voluntaria. Foram
informados os cuidados éticos que envolvem a pesquisa, Como anonimato, autonomia e também
respeito ao uso e armazenamento do material produzido nos encontros. Quanto & autonomia,
essa foi garantida pela voluntariedade dos participantes na pesquisa, ao exercerem o livre direito
de escolha, mesmo depois de aceitarem fazer parte e com a liberdade de a qualquer momento
se retirarem dessa. Foram expostos 0s objetivos da pesquisa e respeitados o sigilo e a identidade.
O TCLE foi apresentado para os participantes (APENDICE C) em duas vias, tendo ficado uma
copia para cada participante do estudo e outra para a pesquisadora, onde consta a assinatura de
ambos. Por meio deste, foi garantido o carater confidencial e 0 anonimato.

Em conformidade com os principios norteadores da justica e da equidade, 0 acesso, 0
convite e a selecdo dos participantes da pesquisa aconteceram de modo a contemplar aqueles
que expressaram disposicao para participar e respeitar aqueles que ndo aceitaram o convite. Foi
vetada qualquer forma de pagamento e/ou recebimento de quaisquer formas de gratificacdes
em virtude da participacao.

A qualidade das respostas ndo acarretou prejuizos trabalhistas para os profissionais de
salde. Os participantes forneceram seus dados e tiveram sua privacidade garantida pelos
pesquisadores responsaveis. Os participantes da pesquisa ndo foram identificados em nenhum
momento.

Os participantes foram informados de que os beneficios da pesquisa serdo indiretos, ja
que essa contribuird para um conhecimento maior sobre o tema abordado, com possibilidade de
melhora na atencdo a salde de criangas e adolescentes que vivem com HIV. Espera-se
contribuir para as acdes desenvolvidas no acompanhamento do crescimento e desenvolvimento
destas criancas e adolescentes e no acompanhamento especifico da condicdo soroldgica, no
sentido de, a partir deste estudo, apontar e/ou qualificar perspectivas de cuidado compativeis
com os DH.

Em relacdo aos riscos, os participantes foram informados de que seriam minimos e de
que poderiam haver possiveis mobiliza¢fes de sentimentos, pelo fato de que seriam realizadas
discussOes e os participantes teriam de refletir sobre o seu cotidiano assistencial e episodios
relacionados a sua vivéncia. Caso isso ocorresse, a pesquisadora responsavel conversaria com

0 participante no local da pesquisa, em uma sala reservada, ou seria agendado com o
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participante um encontro na Escola de Enfermagem da UFRGS até se chegar a um acordo a
respeito da possibilidade de se continuar a pesquisa ou desistir. Se fosse necessario, a
pesquisadora se responsabilizaria por encaminhar o participante aos profissionais
especializados.

Visando a garantia do anonimato previsto pelos procedimentos éticos, os participantes
foram identificados por cadigos preestabelecidos pelos pesquisadores, os quais incluiram a letra
‘P’ para os participantes, seguido de numeracdes para procedimentos de catalogacdo dos
resultados. Os dados coletados foram utilizados para a execu¢édo desta pesquisa e irdo compor
um banco que serd mantido em uma sala da Escola de Enfermagem da UFRGS, sob a guarda
do pesquisador responsavel e, apds cinco anos, seré destruido.

Destaca-se que ndo houve 6nus financeiro para os participantes. Esses ndo tiveram
nenhum gasto ao decidirem participar desta pesquisa. O transporte urbano, bem como o0s
investimentos necessarios para a implementacdo deste estudo foram custeados pela
pesquisadora responsavel.

O relatorio deste estudo ficara disponivel ao publico pelo LUME - Repositorio Digital
da UFRGS e também nos servicos de salde que sediaram esta pesquisa. Os resultados serdo
divulgados na forma de trabalhos cientificos em eventos nacionais e internacionais e em artigos
publicados em periddicos. O compromisso ético implicard para a pesquisadora retornar 0s
resultados aos envolvidos no processo, realizando assim um encontro de reflex&o e discussao
em cada cenario acerca do direito a participacdo nos cuidados em salde de criancas e

adolescentes que vivem com HIV.
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6 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES DO ESTUDO

Por meio da caracterizacao dos profissionais de saude, foi possivel conhecer o perfil e a
aproximacdao dos participantes com a populacao de criancas e adolescentes que vivem com HIV.
Assim, visualiza-se a posi¢do do sujeito enunciador no discurso. A codificacdo nominal dos
participantes foi realizada conforme a ordem em que estes foram se manifestando nas

dindmicas.

6.1 DESCRICAO DOS PARTICIPANTES DO ESTUDO

Participaram 16 profissionais de salde, 0s quais atendem criancas e adolescentes que
vivem com HIV nos cenarios, correspondendo a 13 profissionais do sexo feminino e 3 do sexo
masculino. Em relacdo a faixa etaria dos participantes, variou entre 31 a 65 anos; com
predominio dos profissionais na faixa etaria de 50 anos (6).

Em relacdo a condicdo socioafetiva, 5 profissionais eram solteiros, 10 casados e 1 vilvo.
Quanto a caracterizacdo sociodemogréfica, os profissionais eram procedentes de 6 municipios
do Estado do Rio Grande do Sul, com énfase para a cidade de Porto Alegre (9), e 1 municipio
do Estado de Santa Catarina.

Quanto a categorizacao profissional, houve a participacdo de 5 enfermeiros, 3 médicos,
2 nutricionistas, 3 farmacéuticos, 2 assistentes sociais e 1 psicologa. Quanto a escolaridade, 10
profissionais eram especialistas, 5 profissionais tinham mestrado concluido e 1 profissional
tinha especializacdo em andamento. O tempo de formacdo e atuacdo na area foi entre 6 e 35
anos, com a maioria dos profissionais atuando na area logo apos a sua formacao (13).

Ao analisar o tempo de atuacdo no servico atual, identificou-se a ocorréncia tanto de
profissionais que trabalham ha 25 anos como profissionais que foram inseridos ha 8 meses. Em
relagcdo ao tempo de trabalho com criangas e adolescentes que vivem com HIV, 6 profissionais
atendem esta populacdo ha mais de 20 anos e, com o tempo minimo, foi identificado o periodo
de 3 semanas de atuacao.

A aproximacdo com a populacdo pelos profissionais de salde ocorreu de modo
ocasional, ndo intencional, conforme especificado em 12 relatos. Identificou-se que o estopim

de aproximacado foi a necessidade dos servicos, bem como a inser¢éo destes profissionais no
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novo cenario de trabalho. Apenas 4 profissionais relataram que a aproximacgado ocorreu
anteriormente a sua entrada nas institui¢fes, ou seja, o contato inicial foi diante de qualificacdo
profissional em especializacbes, como residéncia em infectologia e mestrado na area.

Os profissionais de saude que atendem criancas e adolescentes que vivem com HIV,
participantes deste estudo, foram caracterizados conforme o quadro a seguir (Quadro 4). Esse
foi idealizado para facilitar a compreensao da analise de discurso, ou seja, contextualizar quem

esta falando e qual a posicao do sujeito no enunciado do discurso.

Quadro 4- Caracterizagdo dos profissionais de salide que atendem criancgas e adolescentes que vivem com

HIV
Participantes | Profissdo [ Tempo de | Escolaridade | Tempono | Tempo Aproximacio
formagdo e Servico de com 0s
atuacdo na trabalho participantes
area com a
populaca
0

P1, feminino, 43 | Enfermei | 29 anos de | Especialista 2 anos 2 anos Ocasionalmente.

anos,  solteira, | ra formacédo e 9 Considera a sua

procedente  de anos de aproximacéo

Porto Alegre. atuacéo recente. Contudo,
reflete que possui
uma troca muito
rica com a
populacéo e
reforca que a
aproximagdo  foi
facil devido ao
vinculo que as
outras colegas
construiram com o
passar dos anos no
Servico.

P2, feminino, 42 | Enfermei | 15 anos de | Especializacdo | 9 meses 9 meses | Ocasionalmente.

anos, casada, | ra formacéo e Aproximacdo esta

procedente  de 13 anos de sendo construida

Porto Alegre. atuagdo h& 9 meses, diante
da oportunidade
de coordenacéo do
Servico.

P3, feminino, 55 | Médica 31 anos de | Mestrado 24 anos 24 anos Intencionalmente.

anos, casada, formacdo e Devido ao

procedente  de atuacédo objetivo

Santa Maria. profissional de
trabalhar na area
da infectologia.
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Aproximacéo
diante do concurso
realizado e por ter

afinidade em
trabalhar com esta
populacéo.
P4, feminino, 52 | Enfermei | 31 anos de | Especializacdo | 22 anos 20 anos Ocasionalmente.
anos, casada, | ra formacdo e Aproximacéo
procedente  de atuacédo ocorreu devido a
Santa Cruz do necessidade  do
Sul. servigo de ter uma
enfermeira  para
auxiliar nas
demandas,
principalmente, na
adeséo ao
tratamento.
P5, feminino, 49 | Enfermei | 25 anos de | Especializacdo | 25 anos 25 anos Ocasionalmente.
anos, solteira, | ra formacdo e Aproximacdo com
procedente  de atuagdo a prética clinica do
Séo Jer6bnimo. dia a dia.
P6, feminino, 55 | Farmacéu | 30 anos de | Especializacdo | 10 anos 10 anos Ocasionalmente.
anos, casada, | tica formacdo e Aproximacéo
procedente  de atuacéo guando assumiu a
Porto Alegre. unidade de
dispensacdo  de
medicamentos.
P7, masculino, | Médico 26 anos de | Especializacdo | 15 anos 23 anos Intencionalmente,
51 anos, casado, | Pediatra | formagio e devido ao objetivo
procedente  de atuagdo profissional de
Getulio Vargas. trabalhar na érea
da infectologia.
Aproximagdo
durante a
realizacdo da
residéncia médica.
Desde 14,
acompanha
criangas e
adolescentes que
vivem com HIV.
P8, feminino, 37 | Farmacéu | 8 anos de | Especializacdo | 8 meses 3 Ocasionalmente.
anos,  solteira, | tica formacdo e semanas | Aproximagdo
procedente  de atuacédo devido a sua
Porto Alegre. insercdo no novo
cenario de
trabalho.
P9, feminino, 31 | Assistent | 6 anos de | Mestrado 6 anos 6 anos Ocasionalmente.
anos, casada, | e social formacdo e Aproximacéo
procedente  de atuacdo devido a

Porto Alegre.

necessidade  dos
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Servicos
(maternidade e
ambulatério) e das

familias dos
pacientes.
P10, feminino, | Assistent | 34 anos de | Mestrado 31 anos 5 anos Ocasionalmente.
57 anos, vilva, | e social formacdo e A aproximacdo
procedente  de atuacédo ocorreu devido a
Porto Alegre. necessidade  do
ambulatério  de
infectologia.
P11, feminino, | Nutricion | 29 anos de | Especializagdo | 24 anos 24 anos Ocasionalmente.
51 anos, solteira, | ista formagdo e A aproximacéo foi
procedente  de atuagdo decorrente da
Porto Alegre. necessidade de
atuacdo em locais
de internagéo.
P12, feminino, | Psic6loga | 23 anos de | Mestrado 17 anos 23 anos Ocasionalmente,
46 anos, casada, formacdo e contudo a
procedente  de atuacéo aproximacéo
Porto Alegre. ocorreu desde o
seu primeiro
trabalho.
P13, feminino, | Nutricion | 13 anos de | Mestrado 9 anos 9 anos Intencionalmente,
35 anos, casada, | ista formacdo e devido ao objetivo
procedente  de atuacédo de qualificagéo
Criciima. profissional nesta
area  (mestrado).
Apos, a
aproximacéo
ocorreu devido ao
seu trabalho
assistencial na
area da pediatria.
P14, feminino, | Enfermei | 35 anos de | Especializacdo | 19 anos 15 anos Ocasionalmente.
65 anos, casada, | ra formacdo e A aproximacéo
procedente  de 30 anos de ocorreu por meio
Canoas. atuacdo da sua entrada
como enfermeira
no ambulatdrio de
infectologia.
P15, masculino, | Médico 10 anos de | Especializacdo | 9 meses 5 meses Intencionalmente,
36 anos, solteiro, formacéo e 3 devido ao objetivo
procedente  de anos de profissional de
Santa Maria. atuacéo. trabalhar na é&rea

da infectologia. A
aproximacéo
aconteceu devido
a sua entrada na
instituicdo,
assumindo a




102

demanda de
atender 0S
adolescentes que
vivem com HIV na
transigdo da
infecto pediatria.

P16, masculino,
48 anos, casado,
procedente  de
Porto Alegre.

Farmacéu
tico.

23 anos de
formagdo e
atuacdo.

Especializacao
em andamento

4 anos

4 anos

Ocasionalmente.

A aproximacdo
ocorreu apos
assumir a farmacia
da instituicdo, na

qual realiza a
distribuicdo  das
medicac0es.

Fonte: elaborado pelos autores do estudo, Porto Alegre, 2022.
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7 RESULTADOS- APRESENTACAO DA ANALISE DISCURSIVA

A Anélise Discursiva (AD) das enunciagdes dos profissionais de saude participantes
deste estudo possibilitou a construgéo de trés categorias, denominadas: 1) o contexto de cuidado
a crianca e ao adolescente que vivem com HIV na perspectiva dos profissionais de saude; 2) o
direito a participacgdo da crianca e do adolescente que vivem com HIV nos cuidados em salde;
e 3) a legitimidade do direito a participacdo nos cuidados em salide: caminhos que precisam ser
trilhados.

Posterior a apresentacdo das categorias analiticas com as enunciacGes dos profissionais
de saude e as anotagdes do diario de campo, foi realizada a discussdo relacionada a cada

categoria.
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8 CONCLUSAO

A presente pesquisa teve como objetivo compreender como os profissionais de satde
percebem o direito a participacdo, ou seja, a voz da crianca e do adolescente que vivem com
HIV em relacéo ao seu cuidado em satde. Os resultados trazem apontamentos sobre a dimensao
do cuidado realizado pelos profissionais, perspectivas a respeito do direito a participacdo como
um novo sentido na ciéncia do cuidado, e novos caminhos que precisam ser trilhados para que
a crianca e o adolescente tenham sua voz efetivamente alicercada nos seus cuidados em salde.

Os movimentos discursivos e as produgdes artisticas desenvolvidas pelos profissionais
a partir das DCS identificaram que o cuidado a crianca e ao adolescente que vivem com HIV é
permeado por principios construidos diariamente nas experiéncias praticas dos profissionais.
Entretanto, confirmou-se que, para a defesa do direito a saude e a qualificacdo do cuidado, €
necessario ultrapassar o modelo de cuidado biomédico, com predominio no enfoque
biologicista, médico-centrado, que valoriza a atencdo de especialidades e a¢Ges tecnicistas em
salde.

Os profissionais reforcaram que o entendimento da saude sob o ponto de vista
estritamente bioldgico reporta a mecanicidade das a¢Ges e proporciona um cuidado as criangas
e aos adolescentes que vivem com HIV que tenha como eixo estruturante apenas a condi¢ao
clinica da infeccdo. Os processos discursivos confirmaram a necessidade de estratégias e
modelos de cuidado alternativos ao modelo biomédico. Revelou-se a exigéncia de um cuidado
integral que tenha uma visdo holistica, que considere a esséncia humana, que envolva
dialogicidade, afeto e, principalmente, que tenha como pilar de sustentacédo os DH.

Destarte, os profissionais, ao reconhecerem as situa¢des de vulnerabilidade vivenciadas
pelas criancas e adolescentes, tornaram-se comprometidos em identificar alternativas com
potencial de resolucdo e reducdo das dificuldades enfrentadas para a consolidacdo de um
cuidado integral e principalmente para a defesa do direito a satde. Os profissionais ratificaram
que a aplicabilidade dos DH nos cuidados em salde, materializada pelo direito a participacéo,
¢ a chave para o0 nascimento de um novo modelo de cuidado as criancgas e aos adolescentes que
vivem com HIV.

O estudo demonstrou que para a efetivacdo de um novo modelo de cuidado que tenha
como base os DH, ainda ha um longo caminho que precisa ser trilhado pelas criangas e

adolescentes que vivem com HIV, em parceria com seus familiares e profissionais de salde.
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Primeiramente, € necessario fortalecer o entendimento de que os DH s&o universais e de que
todos os seres humanos séo titulares de direitos. No contexto dos cuidados em salde, é ainda
mais urgente a necessidade desta compreensdo, visto a relevancia da sua implementacéo no dia
a dia dos cuidados para promoc¢do da qualidade em salde e rompimento das praticas
biomédicas.

Segundo, é inadiavel a necessidade de reconhecer a crianca e o adolescente que vivem
com HIV como sujeitos de direito. Principalmente, o direito a participacao, que lhes assegura
um papel central no seu cuidado em salde, e que corrobora para a alteracdo da vigente cultura
biologicista nos servigos de salde. O respeito garante que essa populacdo seja reconhecida
como ator ativo do seu cuidado, oportunizando um novo modelo que assegure o cuidado em
salde diante das situacGes de vulnerabilidade, das suas necessidades sociais, emocionais e
fisicas, sempre levando em consideracdo os valores e preferéncias dessa populacao.

Contudo, como visto neste estudo, o direito a participacdo ainda € incipiente na préatica
diéria dos profissionais de salde, pois hd um desconhecimento sobre a sua legitimidade e sobre
como efetivamente aplica-lo nos contextos de cuidado. As oportunidades de participacdo da
crianca e do adolescente que vivem com HIV sdo restritas e se materializam diante de
estratégias de sobrevivéncia, decorrentes do viver com uma doenca cronica. O respeito ao
direito limitou-se a uma perspectiva clinica e medicamentosa, em aspectos tangenciais do
cuidado em saude, como por exemplo, frente a relatos de dificuldades, que proporcionam um
novo planejamento da administracdo da terapia medicamentosa e de algumas preferéncias
consideradas nos dias e horarios da administracdo da terapia.

Constatou-se que criancas e adolescentes que vivem com HIV possuem voz em aspectos
secundarios do seu cuidado em saude. A participacdo acontece de forma passiva, ou seja, ao
expressarem as suas percepcoes, preferéncias e opinides, apenas no modo como seu tratamento
pode ser realizado. Ndo foi identificado no discurso situacdes gque incentivam o respeito ao
direito da crianca e do adolescente de participarem ativamente do seu processo de cuidado. Tal
resultado justifica as condutas biomédicas apresentadas pelos profissionais de salde e
demonstra que os DH dessa populacédo ainda ndo foram incorporados com primazia aos servicos
de saude.

Confirmou tambem a problematica existente a respeito do mais alto nivel de
participacdo: a tomada de decis@o das criancas e dos adolescentes nos cuidados em saude. Os

profissionais revelaram que ha muitas incertezas e obstaculos presentes no cotidiano de
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cuidado, que acaba limitando o exercicio pleno do direito a participacdo. Identificou-se que
existe uma dificuldade conceitual entre participar e decidir, pois surge o questionamento: até
que ponto a autonomia dessa populacdo deve ser respeitada? As criangas que vivem com HIV,
majoritariamente as pequenas, estdo excluidas dos processos decisionais do seu cuidado em
salde e vivenciam 6bices mais solidos para exercerem seus direitos.

A tomada de decisdo foi reconhecida como embrionéria no cuidado a sadde de criangas
e adolescentes que vivem com HIV. No discurso dos profissionais, foi possivel identifica-la em
aspectos singelos e corriqueiros do cotidiano medicamentoso, acesséria a do familiar, ndo sendo
reconhecida como uma prética diéria efetivada. Confirmou-se que a voz ainda € mitigada
perante o estado de salde/doenca, perante 0 medo do abandono ao tratamento e limitada pela
idade cronoldgica. Nesse sentido, o novo modelo de cuidado dessa populagdo como
protagonista ainda € incipiente e repleto de entraves.

Concluiu-se que os principais obstaculos que limitam o exercicio do direito a
participacdo, e que obstem o engajamento dessa populacdo nos cuidados em saude, estdo
relacionados com condutas dos familiares e dos profissionais. A participacdo das criancas e dos
adolescentes que vivem com HIV é prejudicada e desestimulada por situacdes como:
desconhecimento sobre a aplicabilidade do direito no contexto de cuidado; paternalismo dos
familiares ao apresentarem uma tendéncia de falar por essa populagéo; ambiente familiar que
vivencia insegurancas, medos e angustias; assimetria de poder, em que os profissionais sdo
considerados como detentores do conhecimento e ativistas do melhor interesse; atitudes dos
profissionais de direcionarem as informac6es apenas aos familiares; falta de tempo e de um
ambiente apropriado e, por fim, nimero limitado de profissionais de salde.

A revelagdo do diagnoéstico foi sinalizada como fator de obstrucdo importante no
exercicio do direito a participacdo na populacéo de criancas e adolescentes que vivem com HIV.
Os profissionais evidenciaram que o conhecimento do diagndstico € um diferencial para que
essa populacdo compreenda a sua propria historia de vida e, dessa forma, desenvolva
habilidades para participar e tomar decisdes. A divulgacdo das informagdes foi considerada
primordial para que seja possivel alterar a vigente cultura das criancas e dos adolescentes como
meros espectadores nos cuidados em salde e para conceder qualidade e protagonismo.

A partir das falas e discussbes dos profissionais de saude viabilizou-se um
aprofundamento da reflexdo sobre a temética do direito a participacdo, destaca-se a concepgéo

de que é inaceitavel continuar a reproducdo de um cuidado em salde que desconsidere as
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normas dos DH que concedem a crianca e ao adolescente o privilégio de participarem
ativamente dos seus cuidados em salde. Confirma-se que é imprescindivel incorporar na pratica
diaria dos profissionais uma mudanca de cultura em que o respeito ao direito a participacao
trard um novo sentido na ciéncia do cuidado. Concluiu-se que para caminhar na dire¢do desse
novo modelo de cuidado torna-se primordial a realizagéo de intervengdes que potencializem a
legitimidade do direito a participagéo.

A vista disso, diante do compromisso de se respeitar a participacio das criancas e dos
adolescentes, desvendou-se acOes e estratégias que devem ser medulares para que haja uma
significativa mudanca no cenario atual de cuidado as criangas e aos adolescentes que vivem
com HIV. O discurso atestou que, para oportunizar esse novo caminho nos cuidados em saude,
faz-se necessario: o reconhecimento dos familiares e das equipes de salde sobre a
obrigatoriedade de respeitar e proteger o direito a participacdo; informar as criancas e 0s
adolescentes sobre o direito que possuem de expressar a sua opinido sobre todos 0s assuntos
que dizem respeito ao seu corpo e a sua saude; a compreensdo de nunca realizar nenhum
cuidado sem a presenca dessa populacdo; qualificar a escuta; ser empatico com as necessidades
que afetam o corpo e a salde; compreender que todas as criangas podem participar e tomar
decisdes; usar uma linguagem adequada a cada faixa etéria; a aplicacdo de formas ndo verbais
de comunicacéo; trabalhar em equipe multiprofissional; realizar grupos educativos e utilizar a
tecnologia como aliada na busca de uma postura participativa.

Os profissionais expressaram que para garantir o respeito ao direito na sua pratica didria,
ou seja, para que as criancas e 0s adolescentes que vivem com HIV deixem de ser considerados
sujeitos passivos no seu processo de cuidado, é fundamental a capacitagdo das equipes de saude
para que ocorra uma mudanga significativa em relacdo a compreensédo tradicional dos cuidados.
O estudo revelou que é crucial que os profissionais percebam-se como agentes importantes na
promocdo dos direitos das criancas e dos adolescentes e no desenvolvimento de um ambiente
confortavel e acolhedor na esfera dos cuidados em saude.

Conclui-se que é necessario superar a lacuna existente na formag&o do profissional de
salde como promotor e ativista dos DH das criancas e adolescentes. A educacdo em DH dos
profissionais revela-se como vital para ascensdo de discursos e praticas de cuidado que
subsidiardo a implementacdo de um modelo de cuidado que tenha o compromisso de respeitar

o direito a participacdo das criancas e adolescentes que vivem com HIV.
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Para tanto, a tese ratifica que o respeito ao direito a participacdo promove um modelo
de cuidado em salde centrado na crianca e no adolescente, garantindo que se envolvam
ativamente no seu processo terapéutico, elevando-os a uma condi¢cdo de protagonistas. O
respeito ao direito faz com que sejam vistos como pessoas singulares, dotadas de vontades e
preferéncias. Ou seja, possibilita ultrapassar o modelo de serem enxergadas apenas como
objetos de cuidado biologicista e mecanizado. As criangas e 0s adolescentes que vivem com
HIV precisam ser reconhecidos como parceiros do cuidado, detentores de direitos, que
intercedem na busca da qualificagdo do cuidado em saude.

Prover cuidados contemplando o direito & participacdo garante que as criangas e 0s
adolescentes que vivem com HIV possam desenvolver sua autonomia, seu engajamento no
processo terapéutico e principalmente fortalecer sua satisfacdo com o tratamento proposto e sua
vinculacdo com a equipe de saude. O direito a participacdo, além de ser compativel com as
determinag6es do DH, diminui a assimetria da relacdo de cuidado e acarreta resultados positivos
na sua atencdo a satde. Assim, a tese defende que € preciso superar as lacunas quanto a sua
implementacao e incorporar na pratica cotidiana das equipes de salde a relevancia de promover
um modelo de cuidado em saude que reconheca a crianca e o adolescente como centro do
cuidado, diante das suas situacdes de vulnerabilidade, que vise ao exercicio dos DH e
principalmente que respeite a voz da crianca e do adolescente perante o seu corpo e a sua salde.

A Enfermagem, como integrante fundamental de uma equipe de saude interdisciplinar,
necessita se apropriar destes constructos tedricos para ampliar seu potencial de implementacao
de préaticas inovadoras de cuidado. Para tanto, torna-se referéncia em desempenhar a
significativa tarefa de prover um cuidado em saide que viabilize 0 acompanhamento integral
da condicéo cronica da crianga e do adolescente que vivem com HIV, contudo, propondo um
novo olhar sob a perspectiva da centralidade dessa populacdo e da efetividade do direito a
participagéo.

Nesse contexto, o trabalho multiprofissional precisa ser compreendido como um elo
integrador dos DH nos cuidados em salde as criancas e aos adolescentes que vivem com HIV,
A multiprofissionalidade garante solidez ao proporcionar multiplos olhares sobre as
necessidades de salde, garantindo um cuidado integral e que respeitara os melhores interesses
dessa populagdo. E imprescindivel a compreensdo de que a equipe multiprofissional tem um
papel central na mudanca de cultura a respeito da invisibilidade do direito e tem o cond&o de

impulsionar um novo modelo de cuidado na esfera da salde.
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Para além do que j& foi exposto, os resultados podem contribuir para a triade: pesquisa,
ensino e cuidado. Para a pesquisa, este estudo constitui um diferencial, devido a escassez de
trabalhos que contemplem a aplicabilidade pratica dos DH nos cuidados em saude
principalmente no Brasil. Identifica-se a necessidade de se dar visibilidade a esse contexto,
trazendo subsidios e revelando a necessidade de outros estudos que solidifiquem o
conhecimento e aprofundem a aplicabilidade do direito a participacdo nas praticas em salde de
criancas e adolescentes.

Para o ensino, auxilia com a ampliacdo de discussdes acerca da atencdo a salde dessa
populacdo no sentido de aliar teoria e pratica. Além disso, devido a caréncia de contedos de
DH na formac&o dos profissionais de saude, é fundamental que a defesa dos direitos da crianca
e do adolescente, especialmente o direito a participacdo, faca parte como uma tematica
transversal nas grades curriculares dos cursos de formacdo dos profissionais e na educacdo
permanente das equipes de salde envolvidas no cuidado a satde de criancas e adolescentes com
doengas cronicas.

Para o cuidado a saude, esse contribui como incremento de um novo modelo de cuidado
as criancas e aos adolescentes que vivem com HIV. Repensar as praticas com base nos DH, na
efetivacdo do direito a participacdo, proporcionard um novo olhar das equipes de saulde,
trazendo a tona uma perspectiva que retira a crianca e o adolescente da posicdo de apenas
consumidores de um servico de salde para torna-los agentes ativos do seu cuidado. Reforca-se
que essa populacdo precisa ser vista sob 0 aspecto de suas situacdes de vulnerabilidade, mas
também sob o aspecto da sua centralidade no cuidado, que se materializa diante da legitimidade
do direito & participagao.

Diante dos resultados desta tese, algumas recomendacdes podem ser feitas, com o
intuito de orientar as mudancas necessarias para a qualificacdo do modelo de cuidado a saude
de criancas e adolescentes que vivem com HIV. Nesse sentido, indica-se: fortalecer a
aplicabilidade préatica dos DH na formac&o dos profissionais de salde, para que seja possivel
construir préaticas de salde que tenham como pilar de sustentacdo o direito a participacao;
fomentar a articulacdo da academia sustentada pelos conhecimentos tedricos com 0s servicos
de saude; qualificar as normas de ordenamento brasileiro para que as criancas e os adolescentes
desfrutem do seu direito a participacao; reconhecer nas politicas publicas de saude brasileira a
legitimidade do direito a participacdo como qualificador do cuidado em saude; sensibilizar os

profissionais e os familiares de que o Direito precisa avangar nas praticas diarias; elaborar
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protocolos e manuais de boas praticas voltados a instrumentalizacdo pratica da participacédo e
da tomada de decisdo; e incentivar as criangas e o0s adolescentes a se posicionarem de forma
engajada no seu processo terapéutico, tendo como aliadas ferramentas tecnoldgicas, como
aplicativos, grupos de WhatsApp, sites educacionais.

A realizag&o deste estudo trouxe vérios desafios. O tema é complexo e polémico de ser
abordado tanto por parte da pesquisadora quanto pelas criancas/adolescentes e mesmo pelos
profissionais de saude que atuam na area, devido a invisibilidade do direito a participacao nas
praticas de cuidado. Esses desafios relacionam-se com a construcdo dos modelos de cuidado
que foram sendo reproduzidos a partir de uma logica biologicista, em que os profissionais
vivenciam uma visdo paternalista sobre os cuidados em sadde. Por tudo que ja foi referido, é
possivel argumentar que novos horizontes precisam ser vislumbrados para que criancas e
adolescentes vivenciem um modelo de cuidado que respeite as exigéncias extraidas da CDC e
que sejam reconhecidos como detentores de direitos especificos em seus cuidados.

Com relacéo aos limites do estudo, considera-se o fato de este ter analisado a perspectiva
do direito a participacdo a partir de profissionais de salude que atendem apenas criancas e
adolescentes que vivem com HIV. Tal contexto pode denotar influéncias conforme as
especificidades dessa populacdo. Entretanto, este estudo torna-se um diferencial, pois € um dos
primeiros no Brasil a fornecer informagfes valiosas que servirdo de subsidio para o
aprimoramento das ac¢es das politicas publicas de atencdo a saude desta populacdo e que
poderdo qualificar e reestruturar o modelo de cuidado.

Em relacdo a estudos futuros, destaca-se a exploracdo do tema em uma perspectiva
ampliada. E imprescindivel a realizacdo de novos estudos para que seja possivel se ter uma
compreensdo das diversas facetas que envolvem a participagdo e a tomada de decisdo de
criancas e adolescentes nos cenérios de cuidado em saude. A tematica é recente no Brasil. E
preciso avancar em investigacdes que reforcem e divulguem a legitimidade dos DH e que
investiguem melhores estratégias para a solidificacdo do direito a participacdo e,
consequentemente, a qualificacdo dos cuidados em salde as criancas e aos adolescentes que
vivem com HIV.

Por fim, o estudo demonstrou que, no ambito do modelo do cuidado em salde,
alicercado na participacdo e na tomada de decisdo, a crianca e o adolescente, embora
vulneraveis em virtude da sua maturidade em desenvolvimento e das situagdes enfrentadas por

viverem com uma doenca crénica, sdo detentores de direitos que Ihes asseguram papel central



111

na esfera dos cuidados em saude. O respeito ao direito a participacdo constitui-se como um elo
promissor nas praticas de saude as criangas e aos adolescentes que vivem com HIV, garantido
que sua voz seja escutada e transformada em novo caminho de cuidados.

Conclui-se que os resultados do estudo séo o estopim para o avanco na modificacao do
cenario atual, por meio da introducdo de um novo modelo de cuidado em salde as criancas e
aos adolescentes que vivem com HIV. Para tanto, como relatado nos discursos dos
profissionais, é imprescindivel a realizacdo de intervencbes que potencializem a efetivacéao
dessa mudanca de cultura nos cenarios de cuidado. Nesse sentido, mediante o desafio, elaborou-
se um produto denominado ‘Boas praticas as equipes de saude para implementagdo do modelo

de cuidado participativo com base nos DH as criangas e aos adolescentes que vivem com HIV’.
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APENDICE A- Roteiro de organizacio das Dinamicas de Criatividade e Sensibilidade
(DCS)

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL
ESCOLA DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS GRADUACAO EM ENFERMAGEM
DOUTORADO EM ENFERMAGEM
GRUPO DE ESTUDOS NO CUIDADO A SAUDE NAS ETAPAS DA VIDA

Titulo da pesquisa: Voz da crianca e do adolescente que vivem com HIV nos cuidados em
salde: direito a participacdo na perspectiva do profissional.

Objetivo: Compreender como os profissionais de saude percebem o direito a participagéo, ou
seja, a voz da crianca e do adolescente que vivem com HIV em relagdo ao seu cuidado em
salde.

Discente: Daniela Dal Forno Kinalski

Orientadora: Prof.2 Dr® Maria da Graca Corso da Motta

OPERACIONALIZACAO DAS DINAMICAS DE CRIATIVIDADE E SENSIBILIDADE
(DCS)

Total de encontros: Foi realizado ao menos um encontro em cada cendrio para responder 0s
objetivos das DCS.

Participantes: Todos os participantes foram profissionais de salde que prestam cuidados as criangas
e adolescentes que vivem com HIV nos cenérios estabelecidos.

Encontro DCS | Questéo geradora | Objetivos da DCS Temas geradores
de debate (QGD)
Objetivos: 1-  Cuidado  biologicista?
Conte-me como | 1- Identificar como | Prescritivo?
vocé 0 cuidado é ofertado | Individual?
planeja/desenvolve |as  criangas e |Dialdgico?
Livre |o cuidado a saude de |adolescentes  que | Inclusivo?
para |criangas e | vivem com HIV; Participativo?
criar |adolescentes  que|2- Identificar se ha|Pautado no melhor interesse da
vivem com HIV no | participagéo, ou | crianca e do adolescente?
10 seu servico de salde | seja, se a crianca e 0| Considera as situacdes de
Momento e como  vocé |adolescente que | vulnerabilidade?

proporciona a sua
participacao nos
cuidados em saude?

vivem com HIV
possuem voz, se as
suas opinides sdo
levadas em
consideracéo, se séo
verdadeiramente
envolvidos no seu
cuidado em saude.

2-Participam?
informacdes?
Decidem conjuntamente com
os profissionais e familiares?
Respeitam as opinides,
preferéncias, escolhas?

Quais as dificuldades e
facilidades para o exercicio de
participacao?

Compartilham
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2° momento

Livre
para
criar

Quais  estratégias
podem ser utilizadas
para que a voz da

crianca e do
adolescente que
vivem com HIV
possa ser
incorporada a

pratica cotidiana dos
cuidados pelos
profissionais de
saude?

Discutir com 0s
profissionais quais
sdo as principais
estratégias que

podem ser
utilizadas para
considerar a voz da
crianca e do

adolescente que
vivem com HIV
(direito a
participacao) no seu
cuidado em salde.

Esclarece sobre o direito de
participacao?

Como incluir?

Pequenos gestos?

Postura de confianca entre
profissional e crianga?

H& comunicacdo dos resultados
da sua participacdo?
Como podemos
criangas pequenas?
Considerar a comunicagdo nédo
verbal?

incluir as

Fonte: elaborado pelos autores, Porto Alegre, 2022.




138

APENDICE B - Formuléario de caracterizaco dos profissionais da satde

UNIVERSIDADE FEDERAL DO R10 GRANDE DO SUL
PROGRAMA DE POS GRADUACAO EM ENFERMAGEM
DOUTORADO EM ENFERMAGEM
GRUPO DE ESTUDOS NO CUIDADO A SAUDE NAS ETAPAS DA VIDA

Titulo da pesquisa: Voz da crianga e do adolescente que vivem com HIV nos cuidados em
salde: direito a participacéo na perspectiva do profissional.

Objetivo: Compreender como os profissionais de salde percebem o direito a participagéo, ou
seja, a voz da crianca e do adolescente que vivem com HIV em relacdo ao seu cuidado em
saude.

Discente: Daniela Dal Forno Kinalski

Orientadora: Prof.2 Dr® Maria da Graga Corso da Motta

CARACTERIZACAO DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE

1. Dados pessoais

1. Data da coleta: I

1.2 Codigo alfanumeérico/iniciais do nome:

1.3 Idade:

1.4Sex0: () F ()M

1.5 Raga:

1.6 Estado civil:

1.7 Procedéncia:

2. Dados profissionais

2.1 Profissao:

2.2 Periodo de formacao:

2.3 Instituicdo de formacdo:

2.3 Escolaridade: ( ) Doutorado ( ) Mestrado ( ) Especializacéo
Situacdo: ( ) Concluido ( ) Em andamento
Ano de conclusdo ou previsdo de término
Tematica:

2.4 Ha quanto tempo vocé trabalha na sua area de formacao?

2.4 Ha quanto tempo vocé trabalha neste servigo?

2.5 Vocé ja trabalhou em outros servigos? Quais?
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2.6 VVoceé possui outro vinculo empregaticio: () Sim () Nao

Qual?

2.7 Ha quanto tempo vocé trabalha diretamente com a populagéo de criancas e adolescentes que
vivem com HIV?

2.8 Conte como foi a sua historia de aproximagdo com a populacéo de criancgas e adolescentes
que vivem com HIV?
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APENDICE C- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido dos participantes

Titulo do Projeto: VOZ DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE QUE VIVEM COM HIV
NOS CUIDADOS EM SAUDE: DIREITO A PARTICIPACAO NA PERSPECTIVA DO
PROFISSIONAL.

Estamos convidando vocé a participar de uma pesquisa cujo objetivo é compreender
como voceés, profissionais da salde, percebem o direito de participacao, ou seja, a voz da crianca
e ao adolescente que vivem com HIV em relacdo ao seu cuidado em saude.

Esta pesquisa esta sendo realizada pelo Programa de Pos-Graduacdo em Enfermagem
da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS) nos
servicos HCPA, GHC e CSVC do municipio de Porto Alegre/RS.

Vocé estd sendo convidado (a) a participar porque é profissional de salde que atende
criancas e adolescentes que vivem com HIV.

Os procedimentos envolvidos em sua participacdo sdo 0s seguintes: sera realizada uma
oficina de criatividade e sensibilidade. Esta oficina € uma dinamica em grupo com materiais
disponibilizados para construcdo de produgdes artisticas para qual serdo abordadas questes
acerca: cuidado ofertado; participacdo nos cuidados em saude; reflexdo sobre a importancia da
voz da crianca e do adolescente que vivem com HIV no seu cuidado em satde. A oficina sera
gravada e a duracdo podera variar de 60 a 90 minutos.

Os riscos decorrentes da participacdo na pesquisa sdo minimos. Podera haver possiveis
mobilizacGes de sentimentos por tratar-se de questdes que envolvem a sua atuagdo no trabalho
e 0 tempo disponibilizado para a oficina. Se ocorrer algum desconforto, a equipe de pesquisa
estara a disposicao para auxilia-lo.

A participacdo na pesquisa ndo trara beneficios diretos aos participantes, porém,
contribuira para o aumento do conhecimento sobre o assunto estudado, e podera beneficiar os
cuidados as criancas e adolescentes que vivem com HIV.

A participacdo na pesquisa é totalmente voluntéria, ou seja, ndo € obrigatoria. Caso vocé
decida ndo participar, ou ainda, desistir de participar e retirar seu consentimento, ndo havera
nenhum prejuizo ao seu vinculo institucional. A participacdo no estudo ndo esta associada a
nenhum tipo de avaliacdo profissional ou de desempenho.

N&o esta previsto pagamento pela sua participacdo na pesquisa e vocé nao tera nenhum
custo com respeito aos procedimentos envolvidos. Caso seja necessario o uso de transporte para
deslocamento, sera custeado pelos pesquisadores.

Caso ocorra alguma intercorréncia resultante de sua participacdo na pesquisa, VOCé
recebera todo o atendimento necessario, sem nenhum custo pessoal.

Os dados coletados serdo utilizados apenas para esta pesquisa de modo que serdo
armazenados por um periodo de cinco anos, a contar do encerramento do estudo conforme
determina a Resolucdo 466/12, e apds, destruidos. Os resultados serdo sempre tratados
confidencialmente, apresentados de forma conjunta, sem a identificacdo dos participantes, ou
seja, 0s nomes nao aparecerdo na publicacdo dos resultados.

Caso vocé tenha duvidas, podera entrar em contato com a pesquisadora responsavel
Maria da Graga Corso da Motta e com a doutoranda Daniela Dal Forno Kinalski, pelos telefones
(51) 33085335, (55) 981529448 e no endereco- Rua Sdo Manoel n°963- Rio Branco, escola de
enfermagem/UFRGS das 08 as 17 horas- Porto Alegre, ou com os Comités de Etica em
Pesquisa:
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§ Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), pelo
telefone (51) 33597640, e-mail: cep@hcpa.edu.br, ou no endereco Rua Ramiro Barcelos, 2350,
sala 2229, Santa Cecilia, de segunda a sexta, das 8h as 17h.

§ Comité de Etica em Pesquisa do Grupo Hospitalar Conceicéo pelo telefone (51) e
3357-2813, e-mail: cep-ghc@ghc.com.br, ou no endereco Av. Francisco Trein 326, Centro de
Educacao Tecnoldgica e Pesquisa em Saude — CETPS (Escola técnica GHC), 1° andar, das 08h
as 12h e das 14h:30min as 15:30h.

§ Comité de Etica em Pesquisa da Prefeitura Municipal de Porto Alegre, pelo telefone,
(51)32895517, e-mail: cep_sms@hotmail.com.br e cep-sms@sms.prefpoa.com.br, ou no
endereco Rua Capitdo Montanha, 27 — 7° andar (Centro Historico), das 8h até as 14h, sem
intervalo.

Esse Termo é assinado em duas vias, sendo uma para o0 participante e outra para 0s
pesquisadores.

Nome do participante da pesquisa

Assinatura

Nome do pesquisador que aplicou 0 Termo

Assinatura

Local e Data:



mailto:cep_sms@hotmail.com.br
mailto:cep-sms@sms.prefpoa.com.br
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ANEXO A - Carta de aprovacdo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas
de Porto Alegre (HCPA)

UFRGS - HOSPITAL DE
CLINICAS DE PORTO ALEGRE W
DA UNIVERSIDADE FEDERAL
DO RIO GRANDE DO SUL
HCPA

i
CIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUESA

Titulo da Pesquisa: VOZ DA CRIANCA E DO ADOLE SCENTE QUE VIVE COM HIV NOS CUIDADOS EM
SAUDE: DIREITO HUMANO DE PARTICIPAGAO NA PERSPECTIVA DO

PROFISSIONAL
Posquisador: MARIA DA GRACA CORSO DAMOTTA
Area Tomdtica:
Vorsdo: 1

CAAE: 34250920.2 0000.5327
Instituicho Proponente: Hospital de Qlinicas de Porto Alegre
Patrocinador Principal: Financiamento Prbprio

DADOS DO PARECER
NUmero do Parocer: 4 162778

Apresontacdo do Projeto:

Resumo das auloms - As aiangas e 0s adolescentes Sveram 08 seus dreitos e prioridades absolutas
garantidos pela Convengdo dos Dretos das Criangas (CDC). Destaca-se o direito de partsipagdo
ostabolecdo pelo art. 12 da COC. No contexto dos cud ados em solde enfaiza-se a importine a deste
Gireto, principaimenie Para PropOrConar um Cukdado quo uitrapasse © enfoque biclogicista. Nesta
perspectva, a Organizacto das Nagdes Unidas (ONU) defende © respeilo a este dire 80 na populigdo do
cangas o adolescentes que vivern com HIV devido &s suas sfuactes de vulherablidades ¢ 8 necessidade
de um cuidado em sadde continuo. Este estudo terd como base tedeica o8 Direitos Humanos (DH), &
Vulnerabidade ¢ 0s Direilos Humanos (VADH) e o Culdado Humano & Salde. Objetivo: compreender como
o0s profissonas de salde percebem o direlto humano de participacao (a voz) da crianga e do adobscenie
que vive com HIV no seu cudado em sadde, Tratase de um estodo qualtativo que ubizard o Método
Caatvo Sensivel (MCS) a partr do de senvolvimento de Dindmicas de Criatvidade ¢ Sensiblidads (DCS)
para a producho dos dados. O cendno do estudo serd bis Servigos de Assisiénca Especialzada (SAE) que
s80 referdndas N Mend Momo do crangas o Adolescentes que vivem com HIV no municigso co Porto
Alegro. Rio Grande do Sul Hospital de Clincas do Porto Alegre (HCPA). Hospital Nossa Seahora da

Conceigdo

€ nde: a R [ 23% sl 2229

Bakro: Santa Cecila CEP: woM-on

ur Ry Mysicpiec PORTO ALEGRE

Tolnfone: (31009 700 Fax: B8 Bmak  p s ade i

g - 08



UFRGS - HOSPITAL DE
CLINICAS DE PORTO ALEGRE W
DA UNIVERSIDADE FEDERAL
DO RIO GRANDE DO SUL ;,
HCPA

Cominuacio do Parecer 4 162778

(HNSC) do Grupo Hospitalar Conceigio (GHC) & no SAE do Centro de Sadde Vila Comercidrios (CSWC).
(s participantes serfio constituidos por profissionais da sadde destes sewvigos que realizam o atendimento
de criangas e adolescentes que vivem com HIV. Estima-ge um ndmero de 15 a 24 profissionais
participantes, Para a coleta dos dados sera realizada trés encontros que contardo com as DCS
denominadas: costurando estdrias, almanaque & livre para criar. Estes serdo gravados em audio MP3 e,
posterormente, transcritos, A analise dos dados sera submetida a Analise de Discurse (AD) na comente
francesa. Serdo respeitados os aspectos éticos conforme a Resolugio 466/12 inerentes a pesquisa
envolvendo seres humanos, Parte-se do pressuposto de os profissionais da sadde exercem um papel
importante na defesa e oferta de um cuidado que considere os direitos humanos, especificamente, o direito
de participagfo, O respeito a este direito podera contribuir no modelo de cuidado ofertado as criangas e
adolescentes que vivem com HIV, bem como, conceder qualidade nos seus cuidados.

Objetivo da Pesguisa:

Compreender comoe os profissionais da saldde percebem o direito humano de participagio, ou seja, a voz da
crianga e do adolescente que vive com HIV em relagio ao seu cuidado em salde.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

O riscos decomentes da padicipacio na pesquisa s&o minimos, Poderd haver possiveis mobilizagies de
sentimentos pelo fato de que seréo realizadas discussies e os participantes teréio de refletir sobre o seu
cotidiano assistencial e episddios relacionados & sua vivéncia, Caso isso ocorra com algum participante da
pesquisa, sera conversado até chegar a um acordo a respeito da possibilidade de continuar a pesquisa ou
desisténcia do mesmo.

Beneflcios:

Os beneficios da pesquisa para os participantes serdo indiretos, visto que esta pesquisa trara maior
oconhecimento sobm o tema abordado, com possibilidade de melhora na atengio 4 sadde de crianga &
adolescentes que vive com HIV. Espera-se contribuir para as agies desenvolvidas no acompanhamento do
crescimento & desenvolvimento destas criangas e adolescentes & no acompanhamento especifico da
condigio soroldgica, no sentido de, a partir desse estudo apontar uma perspectiva de cuidado que respeite
o% Dimeitos Humanos.

Endarege: Rua Ramiro Barceios 2.350 sala 2229

Bairro: Santa Ceclia CEP: 90.035-903
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE
Telefone: |51)3359-7640 Fax: §51)3359-7640 E-mail: cepfihcpa adu be
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UFRGS - HOSPITAL DE
CLINICAS DE PORTO ALEGRE W
DA UNIVERSIDADE FEDERAL
DO RIO GRANDE DO SUL 4,
HCPA

Cortiru agho do Parecer 4 162778

Comentarios e Consideragtes sobre a Pesquisa:

- Submetido o Projeto de Tese apresentado ao Curso de Doutorado do Programa de Péds-graduagio am
Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul,

- Estudo qualitative com abordagem participativa com a produgio dos dados pelo Método Criative Sensivel
{MCS), constituido pela triade; discussio grupal, observagio participante e Dinamicas de Criatividade e
Sensibiidade (DCS). Na pesquisa as DCS serfo: Costurando Estérias, Almanaque & Livre para criar. A
analise serd a do Discurso (AD) de Michel Pécheux,

- Os participantes sero os profissionais de sadde dos SAE do GHC, HCPA @ CSVCGISMSPA, e & almejado
que seja um representante de cada categoria profissional destes servigos, O critério de inclusfo & ser
profissional da salude atuante nos SAEs que participam do processo de atengiio a salde de criangas e
adolescentes que vivem com HIV, E como critérios de exclusdo, profissionais da saide que estiveram
afastados do servigo durante o periodo de coleta de dados, e residentes profissionais dos servigos.

- A captagio dos participantes sera através de uma visita nos cendrios de estudo para expor os objetivos da
pesquisa e ser feito o convite aos profissionais. Sera combinado com os participantes que demonstraram
interesse na parlicipagdo, a data, local, e horario que se adeque ao colidiano assistencial, sem causar
prejuizos aos atendimentos nos semwvigos de sadde.

- A produgio dos dados se fard em um encontro em cada servigo, com um tempo de até duas horas, em
horario de escolha dos participantes e em um lkocal que permita um encontro de forma circular (assentos),
garantindo uma interago visual entre participantes e pesquisadores. Este espago sera de escolha dos
participantes, podendo ser na UFRGS ou nos SAEs.

- Os encontros irdo contar com auxiliares de pesquisa previamente capacitados para colaborar no estudo.
Para o registro das DCS sera utilizado gravador digital de voz (MP3) e maquina fotogrifica para fotografar
as produgdes artlsticas geradas pelos grupos, sempre respeitando o consentimento prévio dos envolvidos &
a ndo dentificagio dos paricipantes,

- A coleta de dados estd prevista para oocorrer no periodo de novembro de 2020 a junho de 2021, As autoras
destacam que a técnica de coleta de dados podera sofrer alteragbes devido a siluacdo da pandemia da
covid-19 no perlodo, @ sendo necessano, serd utilizada a entrevista semiestruturada mediada pela produgao
artistica,

- O projeto de pesquisa estd completo & demonstra sua relevancia; o delineamento & os procedimentos para
a coleta de dados estio especificados e alinhados com os objetivos e a fundamentago tedrica,

Endare¢o: Rua Ramro Barcelos 2.350) sale 2229

Bairro:  Santa Ceclia CEP: 90.035-903
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE
Telefone: |(51)3353-7640 Fax: {51)3359-7640 E-mail: capfihcpa edubr
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UFRGS - HOSPITAL DE
CLINICAS DE PORTO ALEGRE %ﬂﬁwm
DA UNIVERSIDADE FEDERAL
DO RIO GRANDE DO SUL 4
HCPA

Coniruss;do do Parscer: 4 162 778

Consideracies sobre os Termos de apresentacio obrigatdria:

- Termao de Compromisso para Milzagho de Dados Institucionais — documentos das instituighes
participantes apresentados e adequados

- Tarmo da Compramisso para WMilizacio da Dados — documeantos apresantados a adaguados

- Termo de Anuéncia Institucional da Secretaria Municipal de Sadde de Porto Alegre e do GHC -
documeantos apresantados & adequados

= Temao de Delegaciio de Fungiies — documento apresentado e adequadao

= Termo de Consentimento Livie @ Esclareckdo (TCLE) = documento apresentado e adequado, aendendo
aos parimetros recomendados.,

Recomendagoes:

Lembramos que em razdo da recente pandemia de COVID-19 as atividades de pesquisa possuem algumas
restrighes. Em caso de dividas, consultar o Grupo de Pasquisa @ Pas-Graduagio (GPPG) para mais
infoarmagbes,

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequactes:

O projeto nao apresenta pendénclas e estd em condigdes de aprovagio.,

Consideracies Finais a critério do CEP:

Lembramas que a presente aprovagho (projeto versho de 20062020, TCLE versdo de 29062020 ¢ demals
documentos que atendem as solicitagies do CEF) refere-se apanas aos aspectos élicos e metodoldgicos do
projeta,

Os pesquisadores devem atentar 80 cumprimento dos seguintes itens:

a) Este projeto estd aprovado para inclusfio de § paricipantes no Centro HCPA, de acordo com as
informacgdes do projeto ou do Plano de Recrutamanto apresantado. Qualkguer alteragio deste nimearo
deverd ser comunicada ao CEP e ao Servigo de Gestdo em Pesquisa para autorizagbes e atualizagoes
cabivais.

b) O projeto esta cadastrado no sistema AGHUse Pesquisa (20200346) para fins de avaliagho logistica e
financeira @ somente poderd ser iniciado apds aprovacho final do Grupo de Pesquisa e Pos-Graduagao.
c) Quakjuer alberacio nestes documantos devera ser encaminhada para avaliagio do CEP. Infarmamos que
obrigatoriamente a versfo do TCLE a ser utilizada deverd comesponder na Integra

Enderega  Rua Ramim Bamalos 2 350 sala 2229

Balrrg; Sarta Ceciia CEP: 80035903
UF: RS Mumiciplo: PORTO ALEGRE
Telefona: (51 33597640 Fax: (51 @33558-7640 E-mail; cepihcpa.edu br
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UFRGS - HOSPITAL DE
CLINICAS DE PORTO ALEGRE %ﬂﬁwm
DA UNIVERSIDADE FEDERAL
DO RIO GRANDE DO SUL 4,
HCPA

Coniiruscdo do Parecer: 4. 182778

& versfio vigente aprovada,

d) Deverdo ser adiclonados relatdnios semestrais & um relatdno final do projeto no cadastro do mesmao, no
Sistema AGHUse Peasquisa.

&) Eventos adversos deverfio ser comunicados de acordo com as orientagbes da Comissio Macional de
Etica em Pasquisa - Conap (Carta Circular n* 13/2020-COMEP/SECHNS/MS ). Os desvios de protocola
também deverio ser comunicados em relatérios consolidados, por meio de Naotificacha,

Este pamcer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipe Docurmento Arquive Postagem Autor Shuagho
Informagbes Bisicas|PE_INFORMAGOES_BASICAS DO P | 29062020 Acein
do Projeto ROJETO 1579398 pdf 180831
Prajeto Detalhado /| |PROJETOCOMPLETOPLATAFORMAE | 20082020 [MARIA DA GRACA Ao
Brochura RASIL docx 095851 |CORSODAMOTTA
Imvastigadar
TCLE ! Termnos de | TCLEPROFISSIONAIS docx 290672020 |MARIA DA GRACA Aceiin
Assentimenta / 093040 |CORSODAMOTTA
Justificativa da
Auséncia
DOutros RELACAQINTEGRAGRANTESPESQUI| 24082020 |MARIA DA GRACA Acailo

SAGHC EDMUNDO . paf 11:03:56 |CORSO DA MOTTA
DOutros FROTOCOLODESUBMISSADAGHUSE| 240672020 |MARIA DA GRACA Acailo
ol 10:43:05 |CORSO DA MOTTA
Faolha da Fasto FaolhaDe Rostocom assinaturamaotta. pdf 240672020 |MARIA DA GRACA Acailo
08:5511  |CORSO DA MOTTA
QOutros CumicukEdmundoMachadoCardasoGH | 24062020 | MARIA DA GRACA Acailo
C.pdf 09:54.30 |CORSO DA MOTTA
Outros TERMODECOMPROMISSOPARALUTILI| 23062020 |MARIA DA GRACA Acailo
ZACAODEDADOSINSTIT UCIOMAISIMOD 10:50:08 [CORSODAMOTTA
TTAHCPA pdf
Outros TERMODECOMPROMISSOPARAUTILI] 23082020 |MARIA DA GRACA Acailo
ZACAQDEDADDSMOTTA. pdf 10:49:24  |CORSO DA MOTTA
DOutros TERMODECOMPROMISSOPARAUTILI| 230672020 |MARIA DA GRACA Acailo
ZACAODEDADOSINSTITUCIONAIS DA, 10:48:44 |CORSODAMOTTA
NIELAHCPA pdf
QOutros TERMODECOMPROMISSOPARAUTILI| 23062020 |MARIA DA GRACA Acaiio
ZACAODEDADOSDANIELAHCP A pdf 10:47:50 |CORSO DA MOTTA
Outros DELEGACADDEFUNCOESHCPA. pdf 23062020 |MARIA DA GRACA Acailo
10:46:41  |CORSO DA MOTTA

Enderegoc  Rua Ramim Bamslos 2 350 sala 2229

Balrro; Sarta Caclia GCEP: 90035803

UF: RS Munigiplo: PORTO ALEGRE

Telafons: (51 33597640 Fa: (5133597640 E-mall: cepi@hcpa.edu br
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UFRGS - HOSPITAL DE
CLINICAS DE PORTO ALEGRE
DA UNIVERSIDADE FEDERAL

DO RIO GRANDE DO SUL 4,

Qo ™™

HCPA
Contimgdo do Fameoer- 4 162 778

Orgamento ORCAMENT O.docx 22/06/2020 | MARIA DA GRAGA | Aceilo
18 MOTTA

Cronograma CRONOGRAMADEEXECUCAODOPRO| 22/06/2020 | MARIA DA GRACA | Aceilo
T AT MOTTA

Oulros TERMODECOMPROMISSODADOSPR | 220062020 | MARIA DA GRACA | Aceilo
EFEIT f 14 MOTTA

Oulros AUTODGAPSSMSPORTOALEGRE pdf | 22/06/2020 | MARIA DA GRACA | Aceilo
20,1332 |CORSO DA MOTTA

Oulros TERMODEREFERENCIAGHC pdf 22/06/2020 | MARIA DA GRAGA | Aceilo
20,0759 |CORSO DA MOTTA

Oulros TERMODECOMPROMISSOPARAENTR| 22/06/2020 | MARIA DA GRACA | Aceilo
EGADER ELAT ORIOGHC pdf 20,0614 |CORSO DA MOTTA

Oulros TERMODEANUENCIARESPONSAVEL | 22/06/2020 |MARIA DA GRACA | Aceilo
GHC pdf 19:57:37 | CORSO DA MOTTA

Oulros CURRICULODANIELA pdf 22/06/2020 | MARIA DA GRAGA | Aceilo
19:54.18 | CORSO DA MOTTA

Oulros CURRICULOMOTTA.pdT 22/06/2020 | MARIA DA GRAGA | Aceilo
19:52:21 | CORSO DA MOTTA

Situacho do Parecer

Aprovado
Necossita Apreciachoda CONEP:
Maa
FORTO ALEGRE, 20 de Julho da 2020
Assinado por:

Témis Maria Félix

(C oordenadar(a) )
Endarego: Rua Ramim Barcdos 2350 sala 22239
Balrrg: SaaCeclia CEP; 90035903
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE
Teletons: (51 3359-7640 Fax: |51}3350-7640 E-mall: copilhcpassdu br
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ANEXO B - Carta de aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa do Grupo Hospitalar
Conceicéo (GHC)

HOSPITAL NOSSA SENHORA

DA CONCEICAO - GRUPO Qm«“ -
HOSPITALAR CONCEICAO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
Elaborado pela Instituigo Coparticipante

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: VOZI DA CRIANCA E DD ADOLESCENTE QUE VIVE COM HIV NOS CUIDADDS EM
SAUDE: DIREITO HUMANC DE PARTICIPACAO NA PERSPECTIVA DO
FPROFISS IOMAL

Pesquisador: MARIA DA GRACA CORSO DA MOTTA

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 34250820.2.3001.5530

Instituigdo Proponente: HOSPITAL MOSS5A SENHORA DA CONCEICAD 5A
Patrocinador Principal: Financlamento Prdprio

DADOS DD PARECER

Noameroe do Parecer: 4309 314

Apresentacio do Projeto:

Trata-se do projeto de tese apresentado ao Curso de Doutorado do Programa de Pos-graduagho em
Enfarmagem da Universidade Fedaral do Rio Grande do Sul.

Apresenta proposta de um estudo qualitativo que ulilizard o Método Criativo Sensivel (MCS) a partir do
desemahlimento de Dindmicas de Criatividade e Sensibilidade (DCS) para a produgio dos dados, O cendrio
do estudo serd trés Servicos de Assis#ncia Especializada (SAE) que s8o referéncias no atendimento de
criangas e adolescentes que vivem com HIV no municiplo de Porto Alegre, Rio Grande do Sul: Hospital de
Clinicas de Porto Alagre (HCPA), Hospital Mossa Senhora da Conceigdo (HNSC) do Grupo Hospitalar
Caonceigdo (GHC) e no SAE do Centro de Sadde Vila Comerciarios (CSVC), Os participantes serfo
consliluidos por profissionais da salde destes sarvigos qua realizam o atendimento de criangas e
adolescentes que vivem com HIV, Estima-se um ndmero de 15 a 24 profissionais participantes, A produgho
dos dados terd como téenica principal o MCS que € constiuldo pela triade: discussao grupal, observagho
participante & Dinadmicas de Crialividade & Sensibilidade. Estes serfo gravados em dudio MP3 a,
posteriommente, transcritos, A andlise dos dados serd submetida & Analise de Discurso (AD) na correnie
francesa. Parle-sa do pressupasio de os profissionais da sadde exercem um papeal importanie na defesa e
oferta de um cuidado que considere os direitos humanos, especificamente, o direito de paticipagio, O
respeito a este direito poderd contribuir no modelo de cuidado ofertado 4s criangas

Endoregoc  Francsco Teein, 126 - Cenfro de Educagio Teonaldgica & Pesouisaam Sadde - Esool GHE

Bairro; CRISTOREDENTOR CEP: 91350200
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE
Telsfone: (51 |3357-2805 E-mall: cop-ghe@ghs. com b
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HOSPITAL NOSSA SENHORA
DA CONCEIGAO - GRUPO  QRgra o™
HOSPITALAR CONCEICAQ

Coniinus 8o do Parecer- 4308314

& addescantes que vivemn com HN, bem coma, concader qualidade nos seus cuidadaos,

Objetivo da Pesquisa:
Compreender coma os profissionais da saide percebem o dirgito humano de participagio, ou seja, a voz da
crianga e do adaolescente que vive com HIV em relagho ao seu culdado em sadde.

Avaliacio dos Riscos e Beneficios:

Beneflcios

Refere-se que serfo indiretos, visto que esta pesquisa rard maior conhecimento sobre o tema abardado,
com possibiidade de melhora na atengfio & salde de crianga e adolescentes que vive com HIV, Espera-se
contribuir para as agdes desenvolyikdas no acompanhamento do crescimento e desenvalvimento destas
criancas e adolescantes @ no acompanhamenio aspecifico da condigio soraldgica, no santido da, a partir
desse estudo apontar uma perspectiva de cuidado que respeite os DH.

Riscos

Os riscos decarrentes da participagho na pesquisa sho minimas, Poderd haver possiveis mobilizaghes de
sentimantos pelo fato de que serd realizado discussfes e os participantes terfo da refletir sobre o seu
cotidiano assistencial e episddios relacionadas & sua vivencia, Caso isso ocomma, o pesquisadar responsavel
convarsara com o padicipante no lboecal da pesquisa em uma sala resarvada ou sera marcado com o
participante na Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul até chegar a um
acordo a respeito da possibilidade de continuar a pesquisa ou desisténca do mesmo. Quando houver
nacessidade, o pesquisador se responsabilizara em encaminhar o participante aos profissionais
especializados,

Comentarios e Consideragtes sobre a Pesquisa:
Pesquisa adequada, com proposta perinente & bem fundamentada.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacio obrigatdria:
Faolha de rosto CONEP: OK

TCLE: OK

Cumlculo Lattes: OK

Divulgagao dos resullados: OK

Termo de anuéncia do responsével pelo setor; OK

Enderega: Francmoo Tran, 326 - Centra da Educagho Teonaldgica & Pasquisa em Sadde - Escdla GHC

Balmg: CRISTO REDENTOR CEP: 91.350-200
UF;: RS Municiplo: PORTO ALEGRE
Talefone: (51 @3357-2808 E-mall; cap-ghofighccom br
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HOSPITAL NOSSA SENHORA
DA CONCEIGAO - GRUPO QG *™
HOSPITALAR CONCEIGAO

Contiruagdodo Pamsoe - 4306314

Relagho dos integrantes da pesquisa; OK

Terma de entrega de relatdrios parcial efou final: OK
Tarmo da refaréncia da pesquisa no GHC: OK
Cranograma de pesquisa: OK

Orcamanta: OK

Femamenta de coleta de dados: OK

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequagtes:
Pendéncias apontadas foram resolvidas de forma que contemplam todos os aspectos élicos que
necessitavam revisao,

Consideragtes Finais a critério do CEP:

Prajeto aprovado, adequado eficamente,

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo mlacionados:

Tipo Documenio Arnguig Postagem Aaitor Situagao
Irformaches Basicas|PE_INFORMACOES_BASICAS DO _P 1002020 Apedlo
do Projeto ROJETO 1598100, pdf 10:39:51
Outros NOVOTERMOSDEANUENCIAGERENC] 1000252020 | MARIA DA GRACA Apedlo
IAGHC pdf 10:36:16 | CORSO DA MOTTA

TCLE ¥ Termas da TCLEFPROFISS 1OMNAISwarsaocapGHCs 1002020 | MARLA DA GRACA Acaita

Assentimento / etembro.docx 10:3531  |CORSO DA MOTTA

Justificativa da

Auséncia

Outros Caraesmraspostaaoparecardocomitadael 100972020 | MARIA DA GRACA Acaita
kaGHC docx 10:34:50 | CORSO DA MOTTA

Prajato Detathado !/ |PROJETOCOMPLETOPLATAFORMAR 1002020 | MARIA DA GRACA Acaita

Brochura RASILVERSAOSETEMBROgh:. docx 10:33:30 | CORSO DA MOTTA

| Irve stigadar

Prajato Detathado /' |PROJETOCOMPLETOPLATAFORMAR | 28006872020 | MARIA DA GRACA Acaita

Brochura RASIL.docx (9:58:51 | CORSO DA MOTTA

| Irve stigadar

TCLE ¥ Termas da TCLEPROFISSIOMAIS docx 200062020 | MARIA DA GRACA Acaita

Assentimento 93040 | CORSO DA MOTTA

Justificativa de

Auséncia

QOulros RELACADINTEGRAGRANTESPESQUI | 24082020 |MARIA DA GRACA Acaito
SAGHCE DMUN DO pdf 11:03:56 | CORSO DA MOTTA

QOulros PROTOCOLODESUBMISSAOAGHUSE | 24082020 |MARIA DA GRACA Acaito
pf 10:4305 | CORSO DA MOTTA

QOulros CumiculoE dmundoMachadolC ardosols 240672020 | MARIA DA GRACA Acaito

Enderego: Francsoo Tran, 326« Cenro de Educaghio Tecnaldgica & Pesquisa am Salde - Escda GHC
Balmg: CRISTO REDENTOR CEP: 91.350-200

UF: RS Municiplo: PORTO ALEGRE

Telefona: (51 3357-2805 E-mail: cep-ghciighccom.br
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HOSPITAL NOSSA SENHORA
DA CONCEIGCAO - GRUPO
HOSPITALAR CONCEICAO

Conbnuio do Parecer: 4308 114

Qe ™™

Outros HC. pelf 00:54.30 |CORSODAMOTTA | Aceio
Outros TERMODECOMPROMISSOPARALTILI| 23082020 |MARIADA GRACA | Aceio
ZACAODEDADOSINSTITUCIONAISMO| 105000 |CORSO DA MOTTA
ITAHCPApdl
Outros TERMODECOMPROMISSOPARALTILI| 23082020 |MARIADA GRACA | Aceio
TTA pdf 104924  |CORSO DA MOTTA
Outros TERMODECOMPROMISSOPARALTILI| 23062020 |MARIA DA GRACA | Aceio
ZACAODEDADOSINSTTUCIONAISDA | 104844 |CORSO DAMOTTA
MIELAHCPADdl
Outros TERMODECOMPROMISSOPARALTILI| 23082020 |MARIADA GRACA | Aceio
ZACADD EDADOSDANIELAHCP A pdf 104750 | CORS0 DA MOTTA
Outros DELEGACAODEFUNCOESHCPA pdf | 23062020 |MARIA DA GRAGCA | Aceio
104641 |CORSO DA MOTTA
Outros TERMODECOMPROMISSODADOSPR | 22062020 |MARIA DA GRACA | Aceio
EFEITURAPOA paf 20:14:54  |CORSO DAMOTTA
Outros AUTODGAPSSMSPORTOALEGRE pdi | 22062020 |MARIA DA GRACA | Aceio
201332 |CORSO DAMOTTA
Outras TERMODEREFERENCIAGHC pdl 22062020 |[MARIADAGRACA | Aceio
20:07:50  |CORSO DAMOTTA
Outros TERMODECOMPROMISSOPARAENTR] 22062020 |MARIADAGRAGA | Aceio
EGADE RELATORIOGHC. pdf 200614 |CORSO DAMOTTA
Outros TERMODEANUENCIARESFONSAVEL | 22062020 |MARIA DA GRAGA | Acei
GHC.pdf 195737 |coRs0 DAMOTTA
Chulros CURRICULODAMIELA pdf 22062020 |MARIA DA GRACA Aceaiio
10.54:18  |CORSO DA MOTTA
Culros CURRICULOMOTTA pdf 22062020 |MARIA DA GRACA Aceailo
195221 | CORSO DA MOTTA
Shuacaodo Parecer:
Apravado

Necessita Apreclagio da CONEP:

Maao

FORTO ALEGRE, 30 de Setembro de 2020

Assinado por:

Daniel Demétrio Faustinoe da Silva

(Coordenador{a))

Enderego:  Francisoo Trein, 326 - Centro de Educagiio Tecnaldgica e P esquisa eam Sadde - Escalm GHE

Balrng: CRISTOREDENTOR
Municiple: PORTO MEGRE

UF; RS

Talafona:

CEP: 91350200

E-mail;

cap-ghaighe. com br
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ANEXO C - Carta de aprovacdo Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal
de Saude de Porto Alegre (SMS-POA)

& SECRETARIA MUNICIPAL DE
.. SAUDE DE PORTO ALEGRE/ %ﬂm"“
Porto Alcgre SMSPA

S el o S

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
Elaborado pela Instituicio Coparticipante

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: VOZ DA CRIANGCA E DO ADDLESCENTE QUE VIVE COM HIV NOS CUIDADDS EM
SAUDE: DIREITO HUMAND DE PARTICIPAGAD NA PERSPECTIVA DO
FROFISSIOMAL

Pesquisador: MARL DA GRACA CORS0 DA MOTTA

Area Tematica:

Versio: 2

CAAE: 3425002023002 5338

Instituig &0 Proponente: Secretana Municipal de Salide de Forto Alegre
Patrocinador Princlpal: Financiamenta Préprio

DADOS DO PARECER
Nomero do Parccer: 4, 237684

Apresentacio do Projeto:

TRATA-SE DE UM RETORNO DE PENDENCIA

Trababho de Doutorado da aluna DANIELA KINALSK] com onentacio da professora MARIA DA GRACA
CORS0 DA MOTTA. Trata-se de um estudo qualitativo gque utilizard o Método Criativo Sensivel (MCS) a
partir do desemalvimenio de Dindmicas de Criatividade e Semsibiidade (DCS) para a producho 403 dados,
O cenario do estudo serd trés Servigos de Assisténcia Especializada (SAE) que sfo referBncias no
atendimento da criangas e adolescentes gue vivem com HIW no municipio de Porto Alegre, Rio Grande do
Sul: Hospital de Clinicas de Poro Alegne (HCPA), Hospital Nossa Senhora da Conceiglo (HNSC| do Grupo
Hospitalar Conceicho (GHC) & no SAE do Centro de Sadde Vila Comercidrios (CSVE), Os paticipantes
serdo constituildos por profissionais da salide destes senvigos que realizam o atendimento de criangas e
adolescentes que vivem com HIV. Estima-se um mimero de 15 a 24 profissionais paricipantes. Para a
coleta dos dados serd realizada trés enconiros que contardo com as DCS denominadas: costurando
estdnias, almanaque e livie para oriar, Estes serfo gravados em dudic MP3 e, posterionmente, Tanscritos. A
andlise dos dados serd submetida & Andlise de Discursa (AD) na comente francesa.

Objetivo da Pasquisa:
Compresnder coma oz profissionais da sadde percebem o direilo humano de participacho, ou sejs, a voz da
crianga e do adolescente que vive com HIV em relacio a0 seu culdado em sadde,

Enderego: Fua Capitho Montanha, 27 - 6° andar

Bairrg: Cantm Hsdrico CEP; 90 010440
UF: RS Munigipio: FORTO ALEGRE
Telefone: (5132805517 Fax: (51[3283-2453 E-maill: cep_smsdBhoimal com

Pigraa 01 dia (81



fﬁ SECRETARIA MUNICIPAL DE
. SAUDE DE PORTO ALEGRE/ “GRGrasd
Parto Alegre SMSPA

Comlinmciods Pamcerc 4 217 884

Avaliag 8o dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os riscos decornentes da panicipacio na pesquisa s30 minimaes., Poderd haver possiveis mobilizagbes de
sentimentos pelo fato de que serd realizado discussbes e os panicipantes lerfo de refletir sobre o seu
colidiano assistencial @ episddios relacionados & sua vivéncia. Caso isso ocoma com algum participante da
pesquisa, serd conversado até chegar a um acordo a respeito da possibilidade de confinuar a pesquisa ou
desisiincia do mesmo,

Benefidos:

Os beneficios da pesquisa para os paricipantes serfo indiretos, visto que esta pesquisa trard maior
canhecimenla sobre o lema abordada, com possibilidade de melhora na atengdo 4 sadde de crianga e
adolescantes que vive com HIV. Espera-se conlribuir para as agdes desenvalvidas no acompanhamenio do
crescimento e desenvolvimenio destas criangas e adolescenies € no acompanhamento especliico da
condigio sorologica, no sentido de, a partir desse estudo apontar uma perspectiva de cuidado que respeite
s Dinsilas Humanos,

Comentérios e Conslderagdes sobre a Pesquisa:
Pesquisadomesponsdvel: MARL DA GRACA CORS0 DA MOTTA
Assistentedepesquisa;- Daniela Dal Forno Kinalski

1. Nivéldapesquisa: Doutarada

2. Imsttuicao: UFRGS

3.Curso; Enfermagem

4, Local de realizacho do estudo: SAE do CSVE, HOPA e GHC

& Duragio do esludo: 9 meses

6. TCLE: presente & adequadn

T.Ndmero de sujeitos da pesquisa; 24

B.Dala previsla para condusio do estudo 317032021
Consideracies sobme os Termos de apresentacio obrigatdra;
TLCE: presante e adequado

Termo de confidencialidade dos dados: presenis

Terma de anuéncia INSTITUCIONAL da Coordenagio de Alengho Primdria; presenia

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequages:
Pendéncia 1) Descrever com se dard a devolutiva para as instituigbe s envolvidas- & aulora descreve

Endwerego:  Rua Capitha Montanha, 27 - 6 andar
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reunifo para devolver dados,

Resposta: No item 4.7 denominado de divulgacio dos resultados fol descrito sobre como serd a devolutiva
para as instituicde s emvolvidas. Na pagina 71 no segundo paragrafo fol acrescentado:

“Prefende-s6 nesss esiudo, devolver os resullados para as instiluigdes envalvidas por meso da realizacso de
um encontro com todas profissionais dos senvigos, ou Seja, para akém 9os participantes da pesquisa, Cada
instituicho terd um encontro (pretende-se realizar em um momento de reuniso de equipe previamente

agendado) em que sers trabalhado os resultados identificedos, bam coma, o5 apontamentas necessanos.

Acradita-se que este estudo conlribuird com o aprofundamenta do conhecimento sabre a voz da crianga @
do adolescente que vive com HIV, o respeiio so direito de participagio, e, principalimente, a oferta de um
cukdado que considere o DH",

Andlise; pendéncia atendida

Pendéncia 2) Descrever o8 cukdados sanitinios com o objetivo de prevenin problemas de salde- oolocado
conforme M3 e ANVISA,

Resposta: Foi acrescentado o item 4 .4.1- Orentacbes gerais para 8 condugio da pesquisa diante do
cendnio da covid-18 na pagina 63 (primeiro pardgralo).

Diante do cendrio epidemiclégico gue estamos vivenciando alualmente, ¢ importanie esclarecer alguns
pontos e cuidados sanitdnos que serdo seguidos ngorosamenis no momento da coleta de ados a fim de

preservar a inlegridade da saldde dos parficipantes desta pesquisa e evitar qualgquer problema de salda:

Troca de instrumenio de colela de dados: este projelo de pesguisa possul um mélodo de colela de dados
que & adaptével caso ndo sefa possiel a realizacho da coleta de dados por meio de grupos, Assim, reforga-
56 que no momento da coleta de dados serd avaliado a parmanéncia dos mesmos ou serd uiizado o
méfodo de forma individual (entrevisia semiestruturada mediada pela produgio artistica). Os enconiros
serfo agendados com as parlicipanies, conforme disponibiidade dos mesmas, Sem propordanar o ualguer
prejuizo na rotina do servigo,

«Zelar pelo maelhor interesse dos paricipanies: qualguer altera¢io relacionada a coleta de dados serd
sempre informada aos participantes. Todas as adequagdes e combinagbes serdo feitas respeitando a
prevengdo e o principio do melhor inleresse dos parlicipanies e do servigo,

“Medidas de prevencho e seguranca com of paricipantes da equipe; no momenio da colela de dados serd
respeitado todas as medidas de prevencio recomendadas pelo Ministério da Sadde e pela Agencia
Nacional de Vigltdncia Sanftaria referente a covid-19 (ANVISA, 2020ab). Pesquisador,
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Consideragbos Finais a critério do CEP;

Prad ™™

0 parecer de aprovagio do CEF SMS5PA deverd ser apreseniadoe 4 Coordenagio responsavel, a im de
organizar a nsergdio da pesquisa no servigo, anles de seu inkio, Os relaldrios semesinais devem ser

apreseniados ac CEP SMSPA, através de subm=sio na Plataforma Brasil, como "NotificagBo® .

Este parecer fol elaborado baseadonos documentos abalixo relaconados:

Tige Documente | Arquive Poatagem Autor Siuacio
Pargcer Anlenior PB_PARECER_CONSUBSTANCIADD | 24082020 |Akexandes Luis da Aueiio
CEP_SMS5PA 24 08 2020, pdf 21103 |Siva Ritler
Abaxandm Luks da Aceiic
Silva Ritler
Abay andee Luss da PuoEio
Silva Ritler
Aceiio
1A A PuoEo
: OTTA
Projeto Detabhado /! |PROJETOCOMPLETOPLATAFORMAR | 259082020 [MARIA DA GRAGA Aceiio
Brochusa RASIL. docx 09:58:51 |CORSODAMOTTA
| Lrvwess Bgachor
TCLE ! Termos de | TCLEPROF ISSIOMAIS. doocx 2082020 |MARIA DA GRACA Aceiio
Assentimenio / 09:30:40 |CORSODAMOTTA
Justiicaliva de
Ausdnoa
Cutros RELACAMNTEGRAGRANTESPFESOQUI 24082020 [MARIA DA GRACA Aceiio
|5A-GHEEH¢'ILNI§DE 11:03:58 |CORSO DA MOTTA
Culros PROTOCOLODESUBMISSAUAGHUSE| 24062020 |MARLA DA GRADA Ao
Jpedif 04308 JCORSO DAMOTTA
Cuitros CumnculoE dmundoMac hadoCardoscGH | 24082020 [MARIA DA GRACA Acaio
[ 085438  |CORSD DA MOTTA
Cuitros | ILI A Auoerio
ZACADDEDADDSINSTITUCIONAISM O, CORSD DA MOTTA
TTAHCPA podf
Culros TERMODECOMPROMISSOPARALTILI 82020 |MARIA DA GRADA Ao
ZACADDEDADOSMOTTA. : CORSO DA MOTTA
Cutros TERMODECOMPROMISSOPARAUTILI] 23082020 [MARIA DA GRACA Acaio
ZACADDEDADOSINSTITUCIONAISDA 104844 |CORSODAMOTTA
|
Cutros | ILI Ll
ZACARDERADISDANIELAHLPA paf
Culros IDELEM FUNCOESHCPA, pdf Aol
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Culros DELEGACACGDEF UNCOESHIPA, pdf 10:46:41 |CDR$O DAMOTTA | Acedo
Cuires TERMODECOMPROMISSODADDSPR | 22062020 [MARIADA GRACA | Aceiic
EFETURAPOA. 21454 |CORSO DA MOTTA
[ ALl ; A ADBID
N OTTA
Culros TERMODEREFERENCIAGHT pdf MARLA DA GRACA [ Aceio
CORSO DA MOTTA
Cutros TERMODECOMPROMISSOPARAENTH MARIA DA GRACA | Aceio
Culros TERMODCEANUENCIARESPONSAVEL MARIA DA GRACA | Aceilo
GHC. pdf CORSODAMOTTA
Cuires CURRICULODANIELA, pdf ZH0EE0ED |MARIA DA GRACA | Acaiic
19:54:18 |CORSO DA MOTTA
Culros CURRICULDMOTT A padf ZH0ER0E0 [MARIA DA GRACA | Aceilo
#:5221  |CORSO DA MOTTA
Situagio do Parecer
Aprovado
Hecessita Apreciacio da CONEP:
[y T

PORTO ALEGRE, 26 de Agosio de 2020

Assinado por
Alexandre Luis da Silva Ritter
(Coordenadon(a)}
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