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Dedico esta Tese de doutorado as adolescentes/jovens que
vivem com HIV durante a maternidade, que se
sensibilizaram em participar da construgdo de um sonho
profissional e pessoal.
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RESUMO

ANTUNES, Bibiana Sales. Adolescente/jovem que vive com HIV: direito a participacdo
em seu cuidado em saude na maternidade. 2023. 161f. Tese (Doutorado em Enfermagem)
- Escola de Enfermagem, Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2023.

Introducéo: A maternidade na adolescéncia/juventude implica no ajustamento das diferentes
dimensdes do viver, sobretudo, nas expectativas e padrdes sociais. No contexto do Virus da
Imunodeficiéncia Humana (HIV), importam nesse processo as necessidades clinicas e
socioculturais que constituem sua identidade e subjetividade. E relevante considerar a
participacdo da adolescente/jovem nas decisdes em seu cuidado em saude, pois, além de ser
um direito humano, tem a virtude de satisfacdo em relacdo ao acompanhamento e consequente
adesdo ao acompanhamento. Para se identificar o direito a participacdo da adolescente/jovem
que vive com HIV na maternidade como sendo necessario nas decises no cuidado em salde,
relevando-se as situacbes de vulnerabilidades, e com a intencdo de dar subsidios para a
garantia de um cuidado que respeite os direitos humanos, optou-se pelos referenciais tedricos
do Quadro tedrico da Vulnerabilidade e dos Direitos Humanos e Cuidado Humano em Salde.
Objetivo: conhecer a percepcao da adolescente/jovem que vive com HIV sobre o direito a
participacdo nas decisGes em seu cuidado em salde na maternidade. Método: estudo com
abordagem qualitativa, realizado no periodo de margco a novembro de 2022, com 10
adolescentes/jovens que vivem com HIV e que estavam no periodo de até um ano apés o parto
que mantinham o acompanhamento no servico de salde denominado Centro de Referéncia
em Doengas Infecciosas, localizado no litoral norte de Santa Catarina, Estado da Regi&o Sul
do Brasil. Para a coleta de informagdes foi utilizada a Dindmica de Criatividade e
Sensibilidade, denominada ‘Livre para criar’, do Método Criativo Sensivel. Para a
interpretacdo das informacdes optou-se pela hermenéutica pautada em Paul Ricouer. Foram
respeitados os aspectos éticos, conforme a Resolucdo n° 466/12. As participantes assinaram
os Termos de Consentimento Livre e Esclarecido ou Assentimento. O estudo foi aprovado sob
CAAE: 53545321.0.0000.5347. Resultados: das 10 participantes, apenas uma era menor de
18 anos. Ao vivenciar a maternidade precoce, algumas foram impulsionadas a deixar a
adolescéncia e a juventude de lado e experienciar algo novo e desafiador, que € cuidar de si e
de outro ser. Ser adolescente/jovem, mulher, viver com HIV e ser-mde-no-mundo sao
condigdes de vida que desvelam as situagcfes de vulnerabilidades que estdo expostas. Ser-mae-
jovem e descobrir o viver com HIV faz com que a participante se preocupe com a sua saude
e a de seu filho. Nesse contexto, percebe-se que as adolescentes/jovens ndo participam do seu
cuidado, tdo pouco da saude de seus filhos, o que fere a possibilidade de haver autonomia
sobre a sua saude. Considerac0es finais: 0 estudo demonstrou que as facticidades existenciais
de quem vive com HIV durante a maternidade ndo sdo escutadas e tdo pouco dialogadas, 0
que interfere diretamente no direito a participacdo em saude. As participantes ndo recebem
informacdes para que tenham autonomia para serem protagonistas e participar da tomada de
deciséo sobre o seu corpo e sua saude, o que € considerado o mais alto nivel de participacao
em saude. Quanto aos limites do estudo considera-se a dificuldade das adolescentes/jovens
compreenderem o direito a participacdo em saude, pois ndo ocorre € invisivel nos servicos.
Palavras-chave: Adolescente. Adulto jovem. Gravidez. HIV. Direitos humanos.
Vulnerabilidade em Saude. Enfermagem.



ABSTRACT

ANTUNES, Bibiana Sales. Adolescents/young people living with HIV: the right to
participate in their health care in maternity. 2023. 161f. Thesis (Doctorate in Nursing) -
School of Nursing, Federal University of Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2023.

Introduction: Motherhood in adolescence/youth implies the adjustment of different
dimensions of life, especially in expectations and social standards. In the context of the Human
Immunodeficiency Virus (HIV), the clinical and sociocultural needs that constitute its identity
and subjectivity matter in this process. It is relevant to consider the participation of
adolescents/young people in decisions regarding their health care, since, in addition to being
a human right, it has the virtue of satisfaction in relation to follow-up and consequent follow-
up to follow-up. In order to identify the right to participation of adolescents/youths living with
HIV in the maternity ward as being necessary in health care decisions, highlighting situations
of vulnerabilities, and with the intention of giving privileges to guarantee care that respects
human rights, we opted for the theoretical framework of Vulnerability and Human Rights and
Human Health Care. Objective: to know the perception of adolescents/young people living
with HIV about the right to participate in decisions regarding their health care in the maternity
ward. Method: study with a qualitative approach, with 10 adolescents/young people living
with HIV and who are in the period of up to one year after childbirth, assisted at the Reference
Center for Infectious Diseases on the north coast of Santa Catarina, State of the Southern
Region of Brazil . For the collection of information, the Dynamics of Creativity and
Sensitivity, called 'Free to create', from the Sensitive Creative Method, were used. For the
interpretation of the information, we opted for hermeneutics based on Paul Ricouer and
adapted by nurses who used this approach. The ethical aspects were celebrated, according to
Resolution n° 466/12. The participants signed the Terms of Free and Informed Consent or
Assent. The study was approved under CAAE: 53545321.0.0000.5347. Results: of the 10
participants, only one was under 18 years old. When experiencing early motherhood, some
were driven to leave adolescence and youth aside and experience something new and
challenging, which is to take care of themselves and another being. Knowing the perceptions
of adolescents/youths led to two themes: 'Health care and situations of vulnerabilities and
human rights of adolescents/youths living with HIV during maternity’ and
‘Adolescents/youths living with HIV during maternity in view of their right to participation in
health: an invisible look'. Final considerations: the study demonstrated that the existential
facticities of those living with HIV during motherhood are not heard and are not discussed,
which directly interferes with the right to participation in health. Respect for participation in
health promotes care centered on adolescents/youths and their children, which ensures active
involvement in the process of being-a-mother-in-the-world and in therapeutic behaviors when
facing a chronic condition stigmatized by society, raising them to protagonists. As for the
limits of the study, it is considered that the pandemic caused by the coronavirus, which made
it difficult to collect information.

Keywords: Teenager. Young adult. Pregnancy. HIV. Human rights. Health Vulnerability.
Nursing.
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Uma breve retrospectiva em dire¢do a temética da tese

As inquietacdes acerca da situacao de como vivem adolescentes/jovens que vivem com
0 Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) durante o periodo gestacional emergiram de
vivéncias e experiéncias oriundas da participacao nos projetos do Grupo de Pesquisa ‘Cuidado
a Saude das Pessoas, Familias e Sociedade’ (PEFAS) da Universidade Federal de Santa Maria
(UFSM), durante a graduacdo e o mestrado, da Residéncia em Enfermagem Obstétrica da
Universidade Franciscana e da pratica como docente enquanto a autora ministrou/ministra as

disciplinas de satde da crianc¢a, do adolescente e da mulher.

Durante a graduagdo em Enfermagem, houve a participacdo em projetos desenvolvidos
no servico de acompanhamento ambulatorial pediatrico no setor de doencas infecciosas do
Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM) e nas Unidades de Satde do Municipio de
Santa Maria, 0 que proporcionou aproximagéo tanto com a populacdo de adolescentes/jovens
guanto com a tematica da epidemia do HIV, e com o servico de salde de referéncia do
municipio.

Dentre as atividades de extensdo desenvolvidas no PEFAS, destaca-se a participacdo
no projeto intitulado ‘Grupo com os Adolescentes que tém HIV/aids: estratégia de educacao
em salde no acompanhamento ambulatorial do HUSM/RS’. Esse projeto de extensio visava
a integrar as atividades de ensino, pesquisa e extensao, tendo como cenario principal o servico
ambulatorial de Doengas Infecciosas do HUSM, o qual é referéncia no atendimento a essa
especialidade no municipio. A participacdo nessas a¢des possibilitou o aprendizado tanto na
tematica do processo de adolescer com HIV quanto nas metodologias grupais.

Soma-se a isso 0 desenvolvimento do Trabalho de Concluséo de Curso de Graduagéo
em Enfermagem, intitulado ‘Internag¢do do recém-nascido na Unidade Neonatal: significado
para mae em manutencao dos cuidados’, o qual concluiu que a escuta atenta, sensivel e
individualizada possibilita que o profissional atenda as necessidades de cuidado as mées de
bebés em sua singularidade (ANTUNES et al., 2014).

Durante o curso de Mestrado em Enfermagem na UFSM, emergiu a necessidade de se
avaliarem os atributos ‘orientacao familiar’ e ‘orientagdo comunitaria’ da Atencao Primaria a
Saude (APS) as criancas e aos adolescentes vivendo com HIV, na experiéncia dos
profissionais. Na disserta¢ao ‘Avaliacdo dos atributos derivados da atencdo primaria a saude
de criangas e adolescentes com HIV: versdo de profissionais’, constatou-se que: a Estratégia

de Saude da Familia é o servico de qualificacdo da APS; os profissionais de salde nédo



demonstram interesse em considerar a opinido do paciente e dos seus familiares no
planejamento do tratamento; o usuério ndo é incentivado a participar de conselhos locais de
salde; € necessaria a utilizacao de ferramentas para avaliar seus servicos (ANTUNES, 2015).

Ap0s a conclusdo do mestrado, a autora ingressou no Programa de Residéncia em
Enfermagem Obstétrica na Universidade Franciscana em Santa Maria, no Rio Grande do Sul.
Na residéncia, atuou no cuidado a saude da mulher, nos processos de reproducdo, gestacéo,
parto e nascimento, puerpério, ao neonato e familia. Compreenderam-se seus aspectos sociais,
culturais, emocionais, éticos e fisiologicos, orientados pelas boas praticas e evidéncias
cientificas, contemplando os principios e as diretrizes do Sistema Unico de Satde (SUS). O
trabalho de conclusdo da residéncia tratou sobre ‘Condutas do enfermeiro na promogao da
manuten¢do do aleitamento materno exclusivo nas consultas de puericultura’ ainda na linha
materno-infantil.

Como docente em instituigdes particulares de ensino superior em Enfermagem, tanto
em disciplinas tedricas quanto em atividades praticas, abordando contetidos sobre a salde da
crianca, do adolescente, do jovem, da mulher e de suas familias, foram constatadas
fragilidades em relacdo a satde de adolescentes/jovens e a invisibilidade nas préaticas de saude.
Despontam inquietagdes acerca do direito & voz, em relagdo as decisdes em seu cuidado em
saude.

Logo, percebe-se que o entusiasmo da autora em desenvolver o projeto vem de uma
trajetéria de vivéncias. Salienta-se que anteriormente a construcdo do projeto foi realizada
visita e conversa informal com enfermeiras gestoras do Centro de Referéncia da Crianca e da
Mulher e do Centro de Referéncia em Doencas Infecciosas (CEREDI), servicos de saude esses
que atendem gestantes que vivem com HIV no Municipio de Itajai (onde a autora reside
atualmente). Percebeu-se que as adolescentes/jovens gestantes e puérperas que vivem com
HIV e seus filhos sdo acompanhadas integralmente no CEREDI. Portanto, optou-se por incluir
tal servigo de salide como cenario de pesquisa.

Ressalta-se que este estudo, ao optar por abordar a vivéncia das adolescentes/jovens,
opde-se a reforcar a gravidez como um desfecho de saude restritamente sexista, por acontecer
no corpo feminino. A gestagdo como um evento de saude, em parte, deve ser abordada no
contexto masculino, diante da responsabilizacdo pela paternidade, a qual ainda é
invisibilizada, e nem se coloca como preocupacéo aos profissionais.

Neste interim, a autora seguiu sua trajetdria com a tematica do ‘viver com HIV’ ao
ingressar no Doutorado na Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS) no Programa

de Pos-Graduagao em Enfermagem, na linha de pesquisa ‘Cuidado de Enfermagem na satde



da Mulher, Crianga, Adolescentes e Familia’ ¢ no Grupo de pesquisa ‘Cuidado a Saude nas
Etapas da Vida’ (CEVIDA). Neste contexto, apropria-se de estudos com adolescentes/jovens
que vivem com HIV, além de ser instigada a partir da disciplina ‘Vulnerabilidade e Direitos
Humanos: perspectivas tedricas para o cuidado em saude’, aprofundando-se no referencial
Quadro tedrico da Vulnerabilidade e dos Direitos Humanos (V&DH) (AYRES; PAIVA;
FRANCA JR., 2012). Além disso, por considerar o cuidado como um dominio unificador da

enfermagem, optou-se pelo referencial Cuidado Humano em Saude (WALDOW, 2012).



1 INTRODUCAO

Os adolescentes/jovens que vivem com HIV tém um cotidiano permeado por
cuidados habituais que vao além de acompanhar seu crescimento e desenvolvimento. S&o
clinicamente vulneraveis, pois apresentam risco a condicdo crbnica fisica, de
desenvolvimento, comportamental e emocional. Dependem de cuidados em saude
permanentes e geram maior demanda aos servicos de salde. Fazem uso continuo de
medicamentos, assim como podem ter limitagcGes nas atividades diarias (POTRICH et al.,
2016). O seu acompanhamento nos servicos de saude inclui exames laboratoriais, a retirada
de medicamentos, a avaliacdo da adesdo ao tratamento e das modificacGes de seu metabolismo
e composicédo corporal (BRASIL, 2013a).

A Organizacdo Mundial da Saide (OMS) define como adolescéncia precoce o periodo
entre 10 e 14 anos; adolescéncia tardia, entre 15 e 19 anos de idade; e como juventude, a faixa
etaria de 20 a 24 anos. Ja a Organizacdo das Nacoes Unidas (ONU) refere-se aos adolescentes
como os que tém idade entre 15 e 24 anos, critério esse utilizado principalmente para fins
estatisticos e politicos. Usa-se também, segundo a OMS, o termo ‘jovens adultos’ para
englobar a faixa etaria de 20 a 24 anos de idade. Neste estudo serd utilizada a expressao
‘adolescente/jovem’, tendo em vista a abordagem de tais faixas etarias.

Segundo Papalia (2006, p. 440), a adolescéncia pode ser de aproximadamente 10 anos,
dos 11 ou 12 anos até pouco antes ou depois dos 20 anos. Seu ponto de inicio ou de término
ndo é claramente definido. Em geral, considera-se que a adolescéncia come¢a com a
puberdade, processo que conduz a maturidade sexual e a fertilidade, ou seja, a capacidade de
reproducéo.

No mundo, todas as semanas, cerca de 5.500 adolescentes e jovens entre 15 e 24 anos
sdo infectados pelo HIV. Mulheres e meninas representaram cerca de 48% de todas as novas
infeccbes por HIV em 2019 (UNAIDS, 2020). Na adolescéncia/juventude, o nimero de
infectados pelo HIV, entre os anos de 2007 e 2019, no Brasil, foi de 4.323, independentemente
da via de transmissdo, vertical ou horizontal. A transmissdo por via vertical é quando o
individuo nasce infectado pelo virus devido & condigdo sorolégica materna, ocorrendo a
transmissdo durante a gestacdo, parto ou amamentacdo. E a transmissao horizontal refere-se
aos que se infectaram por via sexual, por transfusdo sanguinea ou por uso de drogas injetaveis
(BRASIL, 2018a).

Em adolescentes/jovens a transmissdo ocorre por meio vertical e horizontal. Quando

infectados pelo HIV, enfrentam os desafios decorrentes do desenvolvimento nesse estagio da
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vida, incluindo-se a puberdade, a sexualidade ¢ o desejo de ser ‘normal’ ou de ‘se encaixar’
na sociedade. Os efeitos prejudiciais do HIV no crescimento e desenvolvimento puberal
também sdo significativos para os jovens infectados que vivem na adolescéncia. A medida
que as criancas infectadas, por via vertical, passam para a adolescéncia/juventude e se tornam
sexualmente ativas, precisam de apoio no gerenciamento de questdes complexas da integracao
do desenvolvimento sexual saudavel com a infeccéo pelo HIV (VRANDA; MOTHI, 2013).

Acdes voltadas a satde sexual merecem atencéo, tendo em vista que a transmissao
horizontal do HIV na adolescéncia/juventude pode ser explicada devido a fatores de risco,
como: atividade sexual precoce, ndo uso ou uso descontinuo de preservativo, maior nimero
de parceiros sucessivos ou simultaneos, menos critério na escolha de parceiros e
relacionamentos instaveis (WOLF et al., 2017). Na adolescéncia/juventude, a sexualidade
perpassa transformacdes biopsicossociais, com as descobertas e conflitos que denotam risco
e vulnerabilidade nessa fase da vida.

Como risco, destacam-se: a ocorréncia de danos ou agravamentos, por exemplo, casos
de infeccdo pelo HIV e outras Infecgdes Sexualmente Transmissiveis (ISTS); o inicio precoce
de atividade sexual; a gravidez ndo planejada; a falta de orientacdes por profissionais da satde
e familiares; os abortos inseguros; a morbidade materna; e a violéncia sexual. Além disso,
existe a dificuldade, nos servigos de salde, em abordar as tematicas sobre sexualidade, o que
agrega a violacao de direitos sexuais e reprodutivos (MORAES; VITALLE, 2012).

Outrossim, a fisiopatologia do HIV e os efeitos adversos medicamentosos da Terapia
Antirretroviral (TARV) interagem no organismo e interferem no desenvolvimento desde 0s
primeiros anos de vida. Tal interacdo esta relacionada a disturbios organicos e mentais,
comprometimento do metabolismo de lipidios e carboidratos, a mineralizacdo Ossea, a
composicao corporal e as funcdes hepatica e renal, o que pode aumentar o risco de doencas
degenerativas principalmente doencas cardiovasculares, inflamacéao cronica e envelhecimento
celular precoce. As rotinas que objetivam a prevencéo e o tratamento sdo necessarias para a
pratica clinica no cuidado ao adolescente (BRASIL, 2018a).

O sucesso das agdes de prevencdo do HIV por via vertical, principal meio de infec¢éo
na infancia, reduziu as taxas de novos casos e, atualmente, ha uma estabilizacdo do nimero
de infectados, porém, ainda acima das metas de eliminacdo e com variagdes regionais. Esse
cenario modificou questdes clinicas e epidemioldgicas, o que acarretou novos desafios aos

profissionais de salde, familias e adolescentes/jovens que vivem com HIV ou adoecem pela
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Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (aids!). Frente ao aumento da sobrevida e a
diminuicdo de doengas oportunistas, foi preciso direcionar o cuidado a promocao da satde
integral e a qualidade de vida, notadamente na adolescéncia (BRASIL, 2018a).

Em um estudo que objetivou determinar o perfil epidemioldgico de criangas e
adolescentes infectados pelo HIVV em um centro de referéncia no Sul do Brasil, a prevaléncia
dos casos de HIV foi maior em adolescentes com faixa etaria entre 15 e 18 anos, sendo a via
sexual a maior responsavel pela infeccdo nessa populagédo (SILVA etal., 2017). O adolescente
que foi infectado por transmisséo vertical apresenta uma identidade existencial singular, tendo
em vista o enfrentamento da heranca da infeccdo pelo HIV, as modificagdes familiares e a
orfandade. Na transicdo da infancia para a adolescéncia, o adolescente/jovem compromete-se
com o seu cuidado e se preocupa com a sua condicdo de saude (PAULA; CABRAL; SOUZA,
2011).

A transicdo para a adolescéncia/juventude € permeada por um movimento de cuidado
que depende da familia e de profissionais da salde para um cuidado compartilhado,
considerando o desejo do adolescente. Diante deste contexto de amadurecimento bioldgico e
social é preciso compreender os desafios emocionais e as escolhas que repercutem na
autonomia, ponderando as questdes de estigma e preconceito envolvidas em ser
adolescente/jovem e viver com HIV (BUENO, 2011).

Entre as questdes que merecem atencao na adolescéncia/juventude esta a gravidez, que
indica sentimentos como angustia, incerteza, inseguranca, entre outros. Com o tempo, a
adolescente, frente as normas sociais, anuncia uma transgressao e enfrenta a aprovacao pelo
fato de ser capaz de responder ao exercicio da maternidade e de se apoderar do rétulo de ‘boa
mde’. Entre outras inUmeras teorias, considera-se a importancia da participacdo em saude a
guem gerou ou estd gerando uma nova vida, ainda que considerada a idade precoce, na
adolescéncia (MAZZANI et al., 2008).

A gestacdo na adolescéncia implica no ajustamento das diferentes dimensdes do viver,

sobretudo, nas expectativas e padrdes sociais (MAZZINI et al., 2008). Frente ao contexto do

L A Coordenacédo Nacional de ISTs e Aids (6rgdo assessor do Ministério da Salide) sugere que a palavra ‘aids’
seja considerada substantivo comum, apesar de ser originaria de uma sigla estrangeira, recomendando a grafia
em caixa baixa quando se tratar da epidemia, devido ao processo de dicionarizacdo do termo; a grafia em caixa
alta e baixa é utilizada apenas quando corresponder a nomes préprios de instituicdes (p. ex., Centro de Referéncia
em Aids). Quando a palavra estiver no meio de siglas grafadas em caixa alta, a palavra ‘aids’ seguird em caixa

alta.
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HIV, importam nesse processo as necessidades clinicas e culturais que constituem sua
identidade e subjetividade. Ha culpabilizacdo de mulheres vivendo com HIV que decidem
gerar uma vida, diante das repercussdes dos discursos biomédicos e morais impostos pela
sociedade (EID; WEBER; PIZZINATO, 2015). E preciso ampliar a compreenséo sobre a
tomada de decisdo reprodutiva de adolescentes/jovens que vivem com HIV, realocando 0s
profissionais da salde como coadjuvantes na promocao dos direitos sexuais e reprodutivos e
qualificando-os para o atendimento a tal populacéo.

Estudos que investigam a experiéncia da gestacdo na presenca do HIV ainda séo
escassos no meio cientifico (DAROS PINTO et al., 2017). Pesquisas referem que a
maternidade permanece em uma posicado idealizada, sendo colocada como prioridade frente a
infeccdo. Com a maternidade, hd o desejo das adolescentes/jovens de continuarem vivendo
para cuidar de seus filhos e, indiretamente, promovem o autocuidado, o que pode possibilitar
um reposicionamento diante da doenca. O sentimento de culpa e o sofrimento psiquico
também estdo presentes e estdo associados ao medo da transmissdo vertical do virus e da morte
do bebé. Tais sentimentos contradizem a idealizacdo da maternidade (CARVALHO;
PICCININI, 2006).

Nesse sentido, o Programa Conjunto das Nagdes Unidas sobre HIV/Aids (UNAIDS)
denota que a abordagem em direitos humanos é uma matriz conceitual para a resposta ao HIV
fundamentada em normas e principios internacionais de direitos humanos em termos de
processo, como o direito a participacdo, a igualdade e a responsabilizacdo; e em termos de
desfechos, como direito a saude, a vida e ao progresso cientifico. A participacdo dos
adolescentes/jovens na tomada de decisdo em relacdo ao seu cuidado em salde é uma
realidade distante, mesmo quando expressam o desejo de envolvimento (COYNE, 2008;
COYNE et al., 2014), e apesar de o direito a ser ouvido ter suas percep¢des, preferéncias e
escolhas respeitadas nas decisGes em relagdo ao seu corpo e a saude (HEIN et al., 2015;
COYNE et al., 2016; ELER; ALBUQUERQUE, 2019a; ELER; ALBUQUERQUE, 2019b).

Em 1989, foi adotada pela ONU a Convencéo dos Direitos da Crianga (CDC), a qual
reconhece a participagdo da crianga e do adolescente como um direito humano. Tal Convengéo
reconhece como criangas o0s individuos até 19 anos de idade, logo, abarca os
adolescentes/jovens conforme o referencial da OMS. No artigo 12 é assegurada a participacao
dessa populacéo, respeitando-se a idade e a maturidade. Ja o comentario geral n° 12 (ONU,
2009) da subsidios as diferentes instancias e dimensdes da vida, assim como a implementacdo
de politicas e préaticas que possibilitem a voz do adolescente/jovem em seu cuidado em salde
(ELER; ALBUQUERQUE, 2019a).
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Com o enraizamento dos direitos humanos na &rea da saude, com principios robustos,
é natural surgirem novas interpretacdes e aplicacbes na pratica. E uma conquista ter
profissionais que abordem a salude baseada nos direitos em uma ampla gama de atividades.
Mas, infelizmente, ainda ha inconsisténcias na forma como essa abordagem é conceituada e
realizada, diante das diferentes interpretagdes (GRUSKIN; TARANTOLA, 2012).

As adolescentes/jovens gestantes que vivem com HIV sdo discriminadas pela
comunidade, pela familia e pelos servicos de saude. Vivenciam situacGes alarmantes
relacionadas as questfes de violéncia baseada em género, casamento precoce, violéncia entre
parceiros intimos, sexo transacional, baixa frequéncia escolar e falta de empoderamento
econdmico, os quais representam fatores de risco. Os servigos de saude precisam se adaptar,
de modo sustentavel, conforme essas demandas. E necessario criar espagos para que essas
adolescentes/jovens participem dos processos de tomada de decisdes, ao se considerar um
direito a participacdo em saude (UNAIDS, 2018).

Compreende-se por direito a participacdo em salde como a liberdade de consentir e
opinar sobre os processos diagnosticos e terapéutico, optar pelo seu acompanhante aos
servicos de salde e participar da tomada de decisdo (CARNEVALLE, 2012; CARNEVALE
et al., 2014). No entanto, sabe-se que a tomada de decisdo acontece pelos profissionais da
salde ou seus responsaveis de forma unilateral, ndo respeitando-se a autonomia, o direito
(KONDER; TEIXEIRA, 2016) e as possibilidades de sua participacdo nos cuidados em satde
(COYNE et al., 2014).

Entende-se que a participacdo da adolescente/jovem influencia positivamente em seu
bem-estar, reduzindo sentimentos como a ansiedade, entre outros associados ao tratamento e
aos procedimentos. Desta forma, desenvolve o senso critico, melhora as habilidades de
comunicacdo, a eficacia dos servicos e o0s resultados do tratamento proposto (COYNE et al.,
2014; COYNE et al., 2016; RUHE et al., 2014). Nesse sentido, frente a prevaléncia de
adolescentes/jovens que vivem em condigdes cronicas, as quais geram uma demanda de
cuidados, € relevante considerar a participacdo em saude, pois, alem de ser um direito humano,
tem a virtude de possibilitar satisfacio em relacdo ao acompanhamento em salde
(OLSZEWSKI; GOLDKIND 2018; ELER; ALBUQUERQUE, 2019a). Dentre as condi¢des
crénicas, destacam-se a infeccédo pelo HIV e o adoecimento pela aids.

Ademais, as adolescentes/jovens gestantes que vivem com HIV sdo consideradas um
grupo vulneravel que requerem atengdo e apoio aprimorado para alcancar resultados positivos
no cuidado em saude materno e infantil. Atualmente, h4& um maior nimero de transmissdes

verticais do HIV em gestacGes que ocorrem na adolescéncia e na juventude, em relagédo as
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gestacBes de mulheres em idade adulta. Uma pesquisa demonstrou que que ha uma lacuna nos
estudos e programas em salde sobre este contexto de vulnerabilidade (CALLAHAN et al.,
2017).

Assim, para identificar a participacdo em saude da adolescente/jovem gestante que
vive com HIV como sendo um direito a participacdo nas decisdes no cuidado em saude,
relevando-se as situaces de vulnerabilidades, e com a intencdo de dar subsidios para a
garantia de um cuidado em salde que respeite os direitos humanos, optou-se pelos referenciais
tedricos: Quadro tedrico da V&DH (AYRES; PAIVA; FRANCA JR., 2012) e Cuidado
Humano em Saude (WALDOW, 2012).

O Quadro da V&DH foi construido no Brasil, a partir de uma emergéncia histérica
como o HIV. Tal referencial foi um dos primeiros movimentos de um tratamento conceitual
mais sistematico sobre vulnerabilidade e seu didlogo com os direitos humanos, e entende o
cuidado como um direito. Trata-se de responder as demandas em saide, em especial o viver
com HIV diante do contexto de cada pessoa, por meio de ferramentas conceituais e técnicas,
construidas nas e para as praticas de prevencdo, promoc¢do da saude e cuidado integral das
pessoas. O referencial operacionaliza analiticamente, para decodificar os significados da
vulnerabilidade no exercicio do direito a participacdo no cuidado, trés dimensdes: individual,
social e programatica (AYRES; PAIVA; BUCHALLA, 2012).

Os debates sobre a enfermagem sdo unénimes em reconhecer a necessidade de se
definir seu foco central. Com base em fatores culturais, epistemolégicos e ontoldgicos, tem-
se priorizado o cuidar como categoria humana na area da enfermagem. O cuidado humano
antecede uma acdo, € um modo de ser que constitui a esséncia do ser. Compreende 0s
comportamentos e as atitudes demonstrados nas acdes que lhe séo pertinentes e asseguradas
por lei e 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. E um
fendmeno que possibilita o encontro entre o cuidador e o ser cuidado. Ha o respeito as
individualidades, diante das vulnerabilidades, apoio nas decisdes em salde e a garantia de um
cuidado respaldado nos direitos (WALDOW, 2012).

Portanto, entende-se que o referencial do Cuidado Humano em Saude facilita o
entendimento, como pesquisadora enfermeira, da voz da adolescente/jovem gestante que vive
com HIV. Considera-se que o conhecimento da participagdo em salde auxilia na forma de
desenvolver o processo de cuidar, pressupondo-se que este entendimento da clientela propicia
um cuidado realmente significativo.

Diante do contexto, por meio da pesquisa em tela, vislumbrou-se pensar estratégias de
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cuidado que instiguem a adolescente/jovem gestante que vive com HIV a reconhecer e a
garantir o seu direito a ter voz, ou seja, sua participacdo nas decisdes sobre a sua salde.
Considera-se esse direito humano como uma condicao para a qualidade de vida ao se entender
que ha melhor compreenséo, adesdo ao tratamento e ao pré-natal. Reforca-se a importancia de
um cuidado humano sensivel, compreensivel, de modo que os profissionais de salde, em
especial o enfermeiro, atentem para as particularidades que envolvem essas gestantes,
promovendo um cuidado auténtico; e que as politicas em salde se voltem aos direitos da
pessoa na tomada de decisdo no tocante ao seu corpo e a sua saude.

O presente estudo contribui para o surgimento de questdes que venham auxiliar o
cuidado humano de enfermagem, em acdes de promocdo a saude e de minimizacao dos danos
clinicos e sociais que o viver com HIV ocasiona, além de proporcionar novos caminhos que
poderdo ser trilhados a partir da garantia do direito a participacdo nas decisfes do cuidado em
satde. Além do mais, o reconhecimento da adolescente/jovem gestante que vive com HIV
como protagonista do seu cuidado em salude pode efetivar as determinagdes dos direitos
humanos e produzir resultados positivos para o tratamento e acompanhamento em saude, ao
contribuir a adeséo e ao bem-estar.

O desenvolvimento do estudo contribui para a pesquisa, para 0 ensino e para o
cuidado em saude. Para a pesquisa, pode proporcionar a inovacgao ao buscar compreender a
participacdo no cuidado em saude, que corresponde a uma lacuna no conhecimento, tendo em
vista que as pesquisas no contexto da gestacdo e do HIV sdo voltadas a transmissdo vertical e
a adesdo ao tratamento. Buscou-se divulgar a importancia de se viabilizar a participacdo nao
sO das pessoas que vivem com HIV, mas das demais no seu cuidado em salde, tendo em vista
que o estudo permitiu conhecer os desafios e as demandas dos servi¢os de salde e 0s
beneficios de ter voz nas decisbes relacionadas a salde e a doenca.

Para o ensino, acredita-se que contribuiu para suprir uma fragilidade na formacéo dos
profissionais da satde, em especial na formagéo do enfermeiro, nas questdes sobre os direitos
humanos, que tangenciam o cuidado, como uma categoria humana da area da enfermagem. O
cuidar de uma adolescente/jovem gestante que vive com HIV requer o conhecimento das
vulnerabilidades individuais, sociais e programéticas, além do desenvolvimento de nocoes
clinicas e pensamento critico para atender suas necessidades e atingir seus objetivos em
relacdo a sua saude. Para tanto, é preciso que habilidades do enfermeiro, como escuta atenta
e sensivel; percepcdes objetivas e subjetivas singulares; acolhimento e vinculo, embasados
em conhecimentos tedrico e pratico, sejam estimulados desde a graduacéo, a fim de garantir

os direitos humanos em salide da adolescente/gestante, diante do seu contexto de vida.
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No que se refere ao cuidado em saude, foi possivel fornecer subsidios para que 0s
direitos humanos em saude, como o direito a participacdo em saude, sejam implementados
nas acOes, estratégias e préaticas, a partir da construcdo de um novo paradigma que reconheca
a adolescente/jovem gestante que vive com HIV como ator principal do seu cuidado, e 0
profissional da satide como um facilitador. Espera-se que, a partir dos resultados da presente
tese, possa amparar politicas e programas de HIV/Aids para qualificar o cuidado, pois
acredita-se que dar voz a adolescente/jovem que vive com HIV durante a maternidade
proporciona a autonomia, o autocuidado, otimiza e diminui as demandas dos servi¢cos, melhora
os indicativos em saude, entre outros beneficios que podem potencializar as condi¢des de vida
da populacéo.

O estudo firmou seu pressuposto de tese, demonstrando que os profissionais da
enfermagem sdo promotores do cuidado humano, detentores de competéncias para reconhecer
as situagdes de vulnerabilidade e garantidores do direito a voz da adolescente/jovem gestante
que vive com HIV como sendo um direito a participacdo nas decisGes do cuidado em saude,
0 que permite um cuidado integral. Ao ouvir as adolescentes/jovens que vivem com HIV
durante a maternidade foi possivel colher subsidios para construir estratégias de salde
inovadoras e contribuir para o fomento de politicas publicas que garantam o direito de voz as
adolescentes/jovens nas decisdes sobre seu cuidado em salde.

Sendo assim, 0 objeto de estudo é o direito a participacao nas decisdes no cuidado em
salde da adolescente/jovem que vive com HIV durante a maternidade. O estudo tem como
questdo norteadora: como a adolescente/jovem que vive com HIV percebe o seu direito a
participacdo nas decisdes em seu cuidado em saude na maternidade? E tem como objetivo:
conhecer a percepc¢do da adolescente/jovem que vive com HIV sobre o direito a participacdo

nas decisdes em seu cuidado em salide na maternidade.



2 FUNDAMENTACAO TEORICA

Para fundamentar o tema sera apresentado este capitulo subdividido em cinco partes.
O primeiro subcapitulo, ‘Contexto de vida da adolescente/jovem gestante que vive com HIV”,
discorre sobre o viver com HIV e suas implicagbes na gestacdo na fase da adolescéncia e
juventude. O segundo subcapitulo, ‘Direitos do adolescente/jovem em seu cuidado em saude’,
aborda os marcos juridicos e normativos do adolescente e do jovem. E o terceiro subcapitulo,
‘Direitos sexuais e reprodutivos na adolescéncia/juventude’, direciona-se a sexualidade,
visando a fomentar as questdes relacionadas ao direito a saude da adolescente/jovem gestante.

J& o quarto subcapitulo, ‘A voz do adolescente/jovem que vive com HIV’, trata sobre
o direito a participacdo no cuidado em saude dos adolescentes/jovens que vivem com HIV.
Nessa parte, apresenta-se uma revisdo integrativa sobre a tematica para auxiliar nas reflexdes.
E, por fim, o quinto subcapitulo, ‘Maternidade da adolescente/jovem que vive com HIV:
direito a participacdo no cuidado em saude’’, direciona-se as questdes de participacdo como

um direito a satde, durante a maternidade, das adolescentes/jovens que vivem com HIV.

2.1 CONTEXTO DE VIDA DA ADOLESCENTE/JOVEM QUE VIVE COM HIV NA
MATERNIDADE

Nos anos 80, a aids estava associada aos denominados grupos de risco, porém, ao
avancar da doenca, deixou-se de considerar esse conceito, tendo em vista que passou a atingir
pessoas em todas as faixas etarias e de grupos distintos, inclusive as criancas e os adolescentes.
Atualmente, pode-se ter o diagndstico do HIV desde o nascimento. As criancas e 0s
adolescentes perpassam pelasrepercussdes da doenca durante todo esse periodo da vida de
crescimento e desenvolvimento, inclusive com a necessidade de medica¢Bes por periodos
prolongados. A utilizagdo da terapia antirretroviral combinada com trés ou mais drogas pode
reduzir a morbimortalidade de criangas, adolescentes, jovens e adultos com aids, o que leva a
infeccdo a ser considerada como condicdo cronica (BOTENE; PEDRO, 2011).

A partir de investimentos em politicas publicas, houve o aumento da expectativa de
vida devido a diminuicdo da morbimortalidade das criancas infectadas pelo HIV. Isso
repercutiu na transicdo da infancia para adolescéncia/juventude. Consequentemente, surgiram
novos desafios para a pratica de satde, que vao desde a clinica, até a atengéo biopsicossocial,
como adequacéo ao tratamento, adesdo e acompanhamento do crescimento e desenvolvimento
(BRUM et al., 2015).
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Com a cronicidade da infeccdo pelo HIV, ha preocupagdes com o processo de adesdo
ao regime medicamentoso consideradas complexas. Além disso, existem multiplas facetas que
perpassam pela vida do adolescente/jovem que vive com HIV, como o diagndstico da
infeccdo, a revelacdo do diagnostico, a sexualidade, a satde sexual e reprodutiva, a transicdo
do cuidado, entre outros (BRAGA et al., 2016).

Mesmo com estratégias governamentais, estudos afirmam que ha um aumento nos
casos de infeccdo pelo HIV entre as pessoas jovens, demonstrando, principalmente, que 0 uso
de preservativo é baixo. Tal circunstancia indica a necessidade de o setor de salde rever acbes
e politicas que incidam na diminuicdo das situacbes de vulnerabilidades dos
adolescentes/jovens e no aumento da pratica do sexo seguro. A oferta de testes rapidos, a
identificacdo dos riscos e a testagem para o HIV durante o pré-natal da adolescente/jovem
podem ser estratégias eficazes no combate a epidemia (BRASIL, 2018b).

Os adolescentes/jovens que vivem com HIV transitam por essa fase do
desenvolvimento com caracteristicas comuns aos que nao tém a infeccdo. Véao a escolas,
universidades, frequentam festas, conversam com o0s amigos, usam o computador, falam de
namoro e de sua imagem corporal. Moram com companheiros, pais bioldgicos, avos, maes,
irmaos, entre outros. Contudo, séo olhados de modo diferente, sdo questionados sobre suas
caracteristicas fisicas, quando apresentam emagrecimento e 0ss0s proeminentes, muitos sao
orfaos, sabem que, se contarem sobre sua doenca, podem ser rejeitados pelas pessoas e cuidam
para que ninguém descubra sobre o uso dos medicamentos, as avaliacbes médicas regulares e
os demais cuidados em saude. Enfrentam o estigma, o preconceito e a discriminacdo que
abarcam a aids (RIBEIRO et al., 2013).

O adolescente/jovem tem como ameaca a descoberta da doenca por outras pessoas, e
s6 compartilha o seu diagndstico com membros da familia e, as vezes, com companheiros,
pois temem que as pessoas mudem o comportamento, o rejeitem, espalhem a informacéo sobre
a infecgéo, o apontem publicamente, o que pode levar ao sentimento de solid&o. Seu cotidiano
é marcado pela impessoalidade de se mostrar como ele mesmo €, para que nao se diferencie
dos demais, e manter-se na convivéncia com a sociedade (RIBEIRO et al., 2013).

Na adolescéncia/juventude, o periodo da gestacdo torna-se, muitas vezes, 0 momento
de descoberta e tratamento do HIV. Durante o pré-natal € protocolo de satde solicitar exames
laboratoriais para verificar se ha a infeccdo pelo virus. Para gestantes vivendo com HIV, em
uso de TARV prévia ao diagnostico da gestacdo e apresentando carga viral abaixo de 50
copias/mL, recomenda-se manter o esquema de TARV (em alguns casos ha necessidade de

ajustes). Com o diagnostico durante o pré-natal, deve-se iniciar o uso de antirretrovirais
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(ARV) o mais breve possivel. E indicado que todas as gestantes sem TARV realizem a
genotipagem pré-tratamento, porém, a terapia pode ser iniciada antes mesmo dos resultados
dos exames de LT-CD4+ e carga viral. O objetivo do tratamento € alcancar a supresséo viral
0 mais rapidamente possivel, com uma carga viral abaixo de 50 cépias/mL, o que pode reduzir
a chance de transmissao vertical de 30% para 1% (BRASIL, 2018c; 2019; 2020a).

No entanto, h& barreiras relacionadas a acessibilidade e a utilizacdo dos servi¢os, como
o tempo, a localizacdo e os aspectos psicossociais, pelas gestantes que vivem com HIV. A
falta de uma equipe qualificada e déficits de instalacdo e de insumos refletem-se no
descontentamento para a prevencao da transmissao vertical do HIV e no manejo da infecgédo
materna. Entende-se que o investimento e a qualificacdo da atencdo a gestante vivendo com
HIV a aproximara do servico, tornando possivel a melhoria do acesso, independentemente de
presenca do HIV (KLEINUBING et al., 2017).

Ao nascimento do filho, a adolescente/jovem que vive com HIV tem a incerteza frente
ao diagndstico da crianca. Também a amamentacdo é contraindicada (BRASIL, 2019). Tal
situacdo torna-se um paradoxo para as mdes, pois sdo impedidas ao aleitamento, mesmo
compreendendo sua importancia para o desenvolvimento e crescimento saudavel do filho, o
que influencia na experiéncia da maternidade.

Em um estudo realizado na Africa do Sul, mes adolescentes/jovens, em comparacgio
com maes adultas, tiveram trés vezes menos gestacdes planejadas e menor prevencdo da
transmissdo vertical. Além disso, o pré-natal e o TARV tiveram inicio tardio. Essas
descobertas sugerem que as adolescentes/jovens ndo estdo acessando 0s servicos ou estao
sendo desencorajadas frente as barreiras interpessoais dos profissionais, do sistema de salde
ou da discriminacdo da comunidade, o que influencia nos resultados de satde. E preciso o
desenvolvimento de acdes de educacdo em saude desde a pré-concepcdo focada na salde
sexual e reprodutiva da adolescente/jovem que vive com HIV (RAMRAJ et al., 2018).

Essas adolescentes/jovens méaes merecem atencdo dos profissionais da saude, tendo
em vista que apresentam uma intensificacdo das preocupacdes sobre a satde do seu bebé, com
referéncia a sentimentos de panico, angustia, ansiedade e medo. Demonstram superprotecdo
e cuidados, por vezes, excessivos, bem como sentimentos de incapacidade de ser uma boa
méae (PINTO et al., 2017).

A maternidade abarca responsabilidades e mudancas psicolégicas, sociais e familiares.
Envolve o cuidado, o amor e a adaptagéo, que constituem aspectos do papel de mée e, muitas
vezes, tornam-se motivo de estresse para a mulher principalmente para as primiparas
(RAPPAPORT; PICCININI, 2011). No caso de adolescentes/jovens gestantes, tal papel
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inicia-se de forma precipitada. Nesse sentido, tais responsabilidades e adaptacfes somam-se
a necessidade de se lidar com a adolescéncia e a presenca do HIV, o que acarreta
singularidades na vivéncia da maternidade (PINTO et al., 2017).

Mesmo com essas questdes que envolvem o0 processo gravidico das
adolescentes/jovens, o estudo relata que elas apresentam boa adesdo ao tratamento, fazem
acompanhamento com profissionais especialistas e usam TARV como prevengdo da
transmissao vertical. Contudo, demonstram receio sobre as incertezas da real condi¢éo clinica
do filho (PINTO et al., 2017). Isto representa o cuidado da adolescente/jovem com sua saude,

a qual esté relacionada com a saude de seu filho.

2.2 DIREITOS DO ADOLESCENTE/JOVEM EM SEU CUIDADO EM SAUDE

A partir da CDC (1989), adotada pela Assembleia da ONU, houve o reconhecimento
da criangca/adolescente como sujeito de direitos. Para tal, se modificou a percepcdo da
crianca/adolescente como propriedade dos pais, ao se introduzir direitos civis, politicos,
econbmicos, sociais e culturais (ONU, 2019; ELER, ALBUQUERQUE, 2018). No entanto,
no ambito dos cuidados em salde, os adolescentes/jovens ainda ocupam papel secundario, e
seus direitos sdo desrespeitados (COYNE, 2008; GROOTENS-WIEGERS; HEIN;
STAPHORST, 2018).

Nesse sentido, se reconhece os Direitos Humanos dos Pacientes (DHPs) como o0s
direitos humanos de todas as pessoas submetidas a cuidados em salde, incluindo as criangas
e os adolescentes, os quais sdo reconhecidos como sujeitos de direitos. Esse referencial
ultrapassa o modelo biomédico de saude, defende a autonomia, a seguranca, a privacidade e
outros bens éticos essenciais para alcancar resultados positivos na salde e no bem-estar do
paciente. Assim como institui que adolescentes/jovens em situacdo de vulnerabilidade sejam
estimulados a desenvolver autonomia em seu cuidado em saude (ELER; ALBUQUERQUE,
2019).

A CDC, a qual define como crian¢as os menores de 18 anos, em seu artigo n® 12,
institui que a crianga ndo tem a capacidade plena de um adulto, em relagédo a condicao juridica,
porém é sujeito de direitos. Assim como deixa claro que ela tem o direito a participar e de se
expressar livremente sobre os assuntos que lhe interessam e que suas opiniées devem ser
consideradas, conforme a idade e maturidade (ONU, 1989).

E imprescindivel entender como a CDC e os seus principios refletem-se na construgéo
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dos direitos infanto-juvenis no cenério brasileiro. Destaca-se que o caminho percorrido tem
como base os principios que o direito internacional criou. Inicialmente o direito da crian¢a no
cenario brasileiro era voltado exclusivamente para conter o adolescente infrator. Foi a partir
das discussGes do direito internacional e da CDC que a legislacdo brasileira passou a
reconhecer criangas e adolescentes como seres de vulnerabilidades especificas.

Contudo, considera-se que a insercdo da crianca e do adolescente na esfera brasileira
dos direitos a cidadania foi tardia (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. A garantia do cumprimento dos direitos individuais da crianca e do
adolescente esta descrita na Constituicdo Federal Brasileira, no ano de 1988, perante os artigos
227, 228 e 229 (BRASIL, 1988). Destaca-se o caput do artigo n° 227, que determina:

E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar a crianca e ao adolescente,
com absoluta prioridade, o direito a vida, a salde, a alimentacdo, a educacéo, ao
lazer, a profissionalizacdo, a cultura, & dignidade, ao respeito, a liberdade e a
convivéncia familiar e comunitéria, além de colocé-los a salvo de toda forma de

negligéncia, discriminacéo, exploracéo, violéncia, crueldade e opresséo.

O ECA, com o intuito de implementar os preceitos constitucionais de protecdo a
crianga e ao adolescente, reconhece que a infancia € uma fase peculiar que demanda cuidados
em faixas etarias distintas. Define o Estatuto: “Considera-se crianca, para os efeitos desta Lei,
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 18 anos de
1dade estabelecido na CDC, que institui que crianga ¢ “[...] todo ser humano com menos de
dezoito anos de idade” (BRASIL, 1990; MUNHOZ, 2014).

Tal Estatuto afirma que a crianga e o adolescente “[...] gozam de todos os direitos
fundamentais inerentes” aos seres humanos e reafirma a doutrina da protecdo integral
(BRASIL, 1990a). Destacam-se, no ECA, os principios de prioridade absoluta e melhor
interesse, que tém como intuito realizar a protecdo integral, assegurando-os ao menor de idade,
como pessoa em formacao, pois se encontra em condicdo fragilizada diante da sociedade. 1sso
evidencia o carater preventivo na doutrina de protecdo integral a crianca e ao adolescente
(MUNHOZ, 2014).

Destaca-se o0 direito a participacdo da crianca e do adolescente, presente no ECA,
estimulado na CDC e objeto de pesquisa neste estudo. No ECA, descreve-se que as criangas

e os adolescentes possuem direito a participacdo: na vida familiar, na vida politica (podendo
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0s maiores de 16 anos votar), de dar opinides e de se expressar. No entanto, a participacao,
dando opinido, fica restrita a processos judiciais ou administrativos (BRASIL, 1990b;
MUNHOZ, 2014). Visualiza-se uma reduzida participacdo da crianca e do adolescente,
revelando que as normas brasileiras ainda ndo incorporaram efetivamente este direito
fundamental da CDC (CASTRO, 2016; ELER; ALBUQUERQUE, 2019a).

Os direitos das criancas 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 possibilidade da crianca e do adolescente fazerem escolhas sobre todos 0s assuntos
relacionados a eles (MUNHOZ, 2014).

A CDC é um instrumento transformativo e condutor de politicas, que permite repensar
0 modo como sdo assegurados os direitos e a dignidade de criancas e adolescentes
(MELTON,2011). Representa um desafio para as politicas culturais dominantes da infancia e
da adolescéncia, pois revela-se uma incompletude na sua concretizagcdo pelos Estados
principalmente pelas disparidades nos direitos entre os paises, sua aplicabilidade e superviséo
(SARMENTO;FERNANDES; TOMAS, 2007).

A participacdo do adolescente/jovem na tomada de decisdo em relagcdo aos assuntos
que lhe interessam deve ser um processo amigavel, seguro e confortavel, responsavel,
transparente e informativo, voluntario e relevante. O ideal é que os responsaveis pelo
adolescente, pais ou familiares, preparem-no antes que seja escutado. E os profissionais de
salide necessitam assegurar e informar sobre o direito de se expressar em qualquer momento
(ONU, 2019).

Os adolescentes/jovens possuem caracteristicas préprias conforme o seu processo de
desenvolvimento, o que ndo os torna menos competentes como participantes do seu cuidado
em saude. Ja o comentério geral n° 12 complementa que os Estados ndo devem partir da
premissa de que o adolescente/jovem € incapaz de expressar seu ponto de vista, e, sim,
pressupor que tem capacidade de formar suas proprias opinides. Logo, a idade ndo é fator
determinante, pois 0s niveis de compreensdo ndo estdo diretamente ligados a sua idade
bioldgica. O desenvolvimento da capacidade do adolescente/jovem de formar opinido €
influenciado pela informacéao, experiéncia, ambiente, expectativas sociais e culturais (ONU,
2009).

A maturidade ¢é definida por compreender e avaliar as consequéncias de um
determinado assunto, ndo sendo exigida profundidade sobre o diagndstico, tratamento e
cuidados em satde. Ja nos anos iniciais da vida a pessoa é capaz de formar suas ideias, mesmo
de maneira ndo verbal (ELER; ALBUQUERQUE, 2019b; ONU, 2009).
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O direito a participacdo nos cuidados em salde abrange o direito a ser ouvido, de ter
suas preferéncias respeitadas, estar envolvido nos assuntos referentes ao seu corpo e a sua
saude. Contudo, alguns estudos demonstram que o0s adolescentes/jovens, quando
hospitalizados, sdo excluidos das interacdes entre seus responsaveis e os profissionais de
salde, ndo sdo envolvidos no planejamento dos seus cuidados e, mesmo quando expressam
desejo de envolvimento, ndo recebem suporte para concretiza-lo (COYNE,2008; COYNE et
al.,2014).

As pesquisas demonstram que o0s adolescentes/jovens ocupam uma posi¢do
secundaria e passiva durante o acompanhamento em saude, sendo as informag6es direcionadas
aos familiares. A participacdo é desestimulada e prejudicada por fatores como o medo de
causar problemas ao questionar algo, a dificuldade em contatar os profissionais de saude, a
dificuldade em entender as terminologias, o desconhecimento de qual profissional é o
responsavel pelo seu tratamento e as atitudes dos responsaveis ao interromper um
comportamento mais ativo. Salienta-se a importancia de profissionais e familiares estarem
preparados sobre como facilitar a participacao e aprimorar a comunicacao (COYNE, 2008).

Em outro estudo, os adolescentes/jovens apontaram que participar significa expressar-
se, ter suas preferéncias, e a possibilidade de negociar e escolher os tratamentos (COYNE et
al., 2014). Para tanto, é essencial que o direito a informacg&o sobre os tratamentos propostos
seja considerado, sendo imprescindivel para que haja autonomia, a qual também é um dos
direitos do paciente (ELER; ALBUQUERQUE, 2019b).

O direito a informacdo deve ser transparente e relevante para o paciente, com o que
considera importante saber (ELER; ALBUQUERQUE, 2019b), e ndo pode se restringir aquilo
que os profissionais da saude julgam apropriado. O ideal é que o profissional de salde
empregue esforcos para utilizar uma linguagem adequada em um momento oportuno. A
compreensdo da informac&o sobre a condicdo de saude pode diminuir a ansiedade, aumentar
a autoestima, promover o senso de autocontrole e encorajar a adolescente/jovem aderir ao
tratamento, além de aumentar a confianga nos profissionais envolvidos no cuidado. Ademais,
a comunicacdo aberta e honesta pode afetar positivamente a relacdo do adolescente/jovem
com seus genitores, em vista de que previne o sentimento de raiva e traicdo que podem surgir
ao receber informacdes sobre seu estado de satde tardiamente (HARRISON, 2009).

A informagdo é fundamental em situacdes de doencas crbnicas. Quando ndo é
oportunizado ao adolescente/jovem conhecimento sobre a sua salde, podem aumentar 0s
sintomas de depressdo, ha preocupagdo com a dor e 0 abandono e, muitas vezes, ele imagina

como a familia ira lidar com a sua morte. Alguns estudos mostram que criancas e adolescentes
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com cancer gostariam de ser informadas sobre a sua condi¢cdo de saude, mesmo que 0
contetido versasse sobre um progndstico ruim (HARRISON, 2009; FLEISCHMAN, 2016).

Outro direito importante a ser considerado é o da privacidade. Esse direito traduz-se
em poder recusar cuidados, como exames, testes ou procedimentos terapéuticos; buscar outras
opinides sobre o tratamento proposto; ter tempo suficiente para tomar uma decisdo, com
excecdo de emergéncias; e ter suas opinides respeitadas pelos familiares e equipe de salde
(ALBUQUERQUE, 2016). Vale lembrar que, desde 1948, a ONU vem firmando uma série
de convencdes internacionais com cooperacdo mutua e de controle para garantir os direitos
humanos, principalmente a criacdo de medidas especificas para atender 0s segmentos que mais
sofrem violagdo, como os adolescentes/jovens. No Brasil, esses direitos sdo considerados
fundamentais, e sua efetivacao deve ser garantida e protegida.

O Ministério da Saude (MS), em 2010, langou as Diretrizes Nacionais de Atencédo
Integral a Salude de Adolescentes na Promogdo, Protecdo e Recuperacdo da Saude. Tais
diretrizes objetivam sensibilizar os gestores para a necessidade de uma abordagem sistémica
que abarque a construcdo de estratégias, com intuito de contribuir para a modificacdo do
quadro de vulnerabilidade dos adolescentes/jovens, o que influi no desenvolvimento saudavel
desse grupo. O adolescente, independentemente da sua condi¢do em salde, tem seus direitos
garantidos, que lhe proporcionam a formagéo de uma consciéncia cidada. No entanto, ainda
se esta distante de atingir tal objetivo, o qual considera as diferencas e as vulnerabilidades,
como a gestacdo precoce e a promoc¢do de uma vida mais digna desses individuos de direitos
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA, 2020).

Apo6s 23 anos da criacdo do ECA, a juventude passou a ser reconhecida no Brasil como
um grupo com necessidades e particularidades especificas, demonstrando que nem sempre 0s
jovens foram reconhecidos como pessoas de direitos. Apds a cria¢do da Secretaria Nacional
de Juventude, em 2005, os proprios jovens levaram os governantes a perceber a necessidade
da garantia de seus direitos serem assegurados. Em 2010, a palavra ‘juventude’ foi agregada
a Constituicdo Federal e, em 2013, foi criado o Estatuto da Juventude (Lei n® 12.852, de 5 de
agosto de 2013), representando um importante avango na garantia dos direitos da juventude
brasileira. Para os efeitos desta lei, sdo considerados jovens as pessoas com idade entre 15 e
29 anos (BRASIL, 2013b).

Os direitos que constam no Estatuto sdo os seguintes: direito a cidadania, a
participacdo social e politica e a representacdo juvenil; direito a educacdo; direito a
profissionalizag&o, ao trabalho e a renda; direito a diversidade e a igualdade; direito a salde;

direito a cultura; direito a comunicacdo e a liberdade de expresséo; direito ao desporto e ao
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lazer; direito ao territorio e a mobilidade; direito & sustentabilidade e ao meio ambiente; direito
a seguranca publica e ao acesso a justica (BRASIL, 2013b). Uma das diretrizes apresentadas
na secdo dos direitos a satde é o reconhecimento do impacto da gravidez, planejada ou néo,
sob os aspectos médicos. Demais diretrizes sdo direcionadas ao desenvolvimento de agdes
universais e integrativas, a fim de garantir a abordagem de assuntos como &lcool, tabaco e
outras drogas causadoras de dependéncia. Entretanto, percebe-se que tal Estatuto ndo
apresenta como direito a participacdo da jovem nas decisdes sobre seu cuidado em saude,
muito menos, quando ela esta gestante.

O Estatuto da Juventude complementa o ECA na perspectiva da protecdo, da
universalizacdo dos direitos e do respeito as particularidades dos adolescentes e jovens, o que
contribui para o aprofundamento do processo de consolidacdo de projetos democraticos para
a sociedade brasileira. No entanto, é notorio que o jovem € considerado como pessoa de
direitos na perspectiva intrinsecamente marcada pela participacdo social, pela emancipagéo e
autonomia (CASTRO; MACEDO,2019). Isso reverbera a necessidade de se ampliar o
desenvolvimento de politicas voltadas para agdes que estimulem o jovem e proporcionem a
garantia ao seu direito a participar e ser ouvido, principalmente, em relacdo as decisdes que

se referem ao seu corpo, como a decisdo de ser mde, de ser capaz de gerar uma crianga.

2.3 DIREITOS SEXUAIS E REPRODUTIVOS NA ADOLESCENCIA/JUVENTUDE

A adolescéncia/juventude é um periodo de transicdo entre a infancia e a vida adulta,
rodeada de caracteristicas singulares nos campos bioldgico, psicoldgico e social. E relevante
destacar que neste periodo ha a puberdade, a separacdo das figuras parentais e a busca por
suas identidades. O termo ‘adolescéncia’ tem origem no latim adolescere e significa crescer.
A palavra adolescence foi usada no idioma inglés em 1930, pela primeira vez, e referia-se a
idade entre os 14 e 21 anos para homens e 12 e 21 para mulheres (SCHOEN-FERREIRA,;
AZNAR- FARIAS; SILVARES, 2010).

A sexualidade é um tema abordado em diversas areas do conhecimento e pode ser
compreendida e conceituada sob diferentes concepgdes. Pode-se afirmar que € uma dimensao
fundamental dos seres humanos em todas os ciclos da vida, algo nato, que é construido desde
0 nascimento, o que o torna essencial. Abarca questdes singulares de vida, costumes, crengas,
cultura, sentimento, aspectos fisicos, psicoemocionais e sociais (BRASIL, 2013c).

Em cunho juridico ha diferentes visdes sobre a capacidade do adolescente/jovem em

relacdo a sua responsabilidade e autonomia no que remete ao direito de votar (BRASIL,1965),
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casar-se, contratar ou firmar obrigagdes (BRASIL, 2002), relagdes de trabalho (BRASIL,
1988), inimputabilidade perante a lei, entre outras questdes. Contudo, o planejamento
reprodutivo e a sexualidade do adolescente/jovem geram inimeras interpretacoes

O acesso a informac&o de qualidade, baseada em evidéncias cientificas, usando-se uma
linguagem acessivel, € uma etapa fundamental para o exercicio pleno dos direitos reprodutivos
e de sexualidade, sem discriminacao, coercao ou violéncia, e que se baseia nas decisdes livres
e responsaveis sobre a vida sexual e reprodutiva. Garantidos por lei, os direitos sexuais dizem
respeito ao direito de viver a sexualidade, com respeito pelo préprio corpo e pelo do parceiro;
de escolher o(a) parceiro(a) sexual sem medo, culpa, vergonha ou falsas crencas; de escolher
se quer ou ndo ter uma relacdo sexual, independentemente do fim reprodutivo; de expressar
livremente sua orientagdo sexual; de ter acesso a informacdo e a educacdo sexual e
reprodutiva; entre outros que possibilitam a expressdo livre da sexualidade.

Pode-se considerar que os direitos sexuais e reprodutivos sdo relativamente novos no
mundo. Em 1994, foi realizada, no Cairo, a Conferéncia Internacional sobre Populacdo e
Desenvolvimento, onde se debateu, pela primeira vez, sobre a sexualidade em um sentido
positivo. Esse documento € um marco importante na igualdade dos sexos e nos direitos
humanos em salde sexual e reproducdo. No capitulo VII (Direitos Sexuais e Reprodutivos)
do referido documento, foram inauguradas orientagcdes destinadas aos adolescentes/jovens,
enfatizando-se o sexo feminino. Ha descri¢cGes sobre maternidade precoce, responsabilizacao
sobre ambos 0s sexos quanto a sexualidade e a reproducao, os riscos da esterilizacdo precoce
e a necessidade de se assegurar o desenvolvimento pleno dos adolescentes/jovens. Refere
também que os adolescentes/jovens sdo particularmente vulneraveis por causa de sua falta de
informacao e de acesso a servigos pertinentes na maioria dos paises.

Os marcos legais no pais garantem que os adolescentes/jovens recebam tratamento,
orientacéo e informacdes adequados sobre sexualidade, por meio de uma relacédo de confianca
entre o profissional e o paciente. Contudo, hd uma deficiéncia na implementacdo de politicas
publicas que promovam o desenvolvimento pleno da pessoa. O ECA, instancia que conta com
uma legislacdo propria, dispde sobre a protecdo integral de criancas e adolescentes. Quando
se remete a integralidade, incluem-se os componentes da sexualidade. O ECA afirma as
oportunidades de desenvolvimento e prioriza os direitos a vida, a satde, a alimentagdo, a
educacdo, a cultura e ao lazer. A Lei, ao tratar do direito & vida, prioriza o atendimento e
assegura a adolescente/jovem gestante o acompanhamento durante o processo gravidico e
puerperal, incluindo-se condi¢des basicas de salde para a mae e para o bebé (BRASIL, 1990).

No entanto, percebe-se que na Lei ha uma caréncia em outros aspectos relativos a sexualidade.
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Quanto ao planejamento familiar, a Lei n® 9.263/9625, que regula o inciso 7°. do art.
226 da Constituicdo Federal, trata de tais assuntos, porém, ndo faz mencéo a idade, somente
restringe a esterilizacdo em menores de 25 anos. Logo, determina que a assisténcia a
concepcao, ao pré-natal, a assisténcia ao parto, ao puerpeério e ao neonato, o controle das ISTs
e da prevencdo do cancer cervicouterino, cancer de mama e do cancer de pénis sdo de alcance
também do adolescente/jovem (BRASIL, 1988).

O planejamento reprodutivo é um direito das adolescentes/jovens e deve ser exercido
de modo que garanta privacidade, sigilo e consentimento informado. Os profissionais da satde
necessitam focar na dimensdo humana, individual e ética, assim como nos direitos e na
identificacdo das especificidades de cada adolescente. E respaldo dos servicos de salide
garantir que esse atendimento ocorra até mesmo antes do inicio da atividade sexual, com a
intencdo de orientar a adolescente/jovem para viver sua sexualidade de forma positiva e
responsavel, a partir de comportamentos seguros, de prevencao e autocuidado. Ressalta-se
que durante as consultas de satde as pessoas entre 10 e 19 anos de idade podem ser atendidas
sem a presenca de um responsavel (BRASIL, 2018b).

A Lei n®6.202, de 17 de abril de 1975 (BRASIL, 1975), alterada pelo Projeto de Lei
n® 12, de 2018, garante que a gestante estudante, a partir do oitavo més até seis meses apds o
nascimento da crianca, de qualquer nivel ou modalidade de ensino, fique assistida pelo regime
de exercicios domiciliares instituido pelo Decreto-Lei n° 1.044, de 21 de outubro de 1969.
Compreende-se que a gravidez na adolescéncia/juventude gera um impacto na escolarizacao,
tendo em vista que ha tendéncia ao abandono dos estudos. Esse respaldo legal é fundamental
para que as adolescentes/jovens tenham garantido o incentivo ao retorno as aulas e a concluséo
da educacéo basica ou média ou superior.

Os Ministérios da Educacdo e da Saude, por meio da Portaria n°® 79.623 de 29 de maio
de 1992, estabelecem normas educativas sobre a transmisséo e a prevengéo do HIV. A portaria
interministerial constitui condutas, como a proibicdo de exigéncias de teste soroldgico para
matricular alunos ou para a contratagdo de funcionarios, a garantia do sigilo de qualquer
membro da comunidade escolar sobre sua sorologia, e a vedacdo a distincdo de classes
especiais ou escolas especificas pelo critério sorolégico. Também orienta para que as escolas
desenvolvam acgOes educativas de prevencgdo a transmissdo do HIV e sobre o estigma e 0
preconceito que envolvem a infecgdo (BRASIL,1992).

A Lein®9.263, de 12 de janeiro de 1996, que trata do planejamento familiar, ndo fala
especificamente da saude reprodutiva e sexual da adolescente/jovem, o que ndo constitui uma

barreira para 0 acesso aos servicos de saude. Ao contrario, a adolescente/jovem tem o direito
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ao atendimento integral e incondicional, frente aos principios e diretrizes da Constituicdo
Federal, do ECA e do SUS. S&o garantidos em todas as instancias, em toda a rede de servicos
de salde, a assisténcia a concepcdo e a contracepcao, o atendimento pré-natal, a assisténcia
ao parto, ao puerpério e ao neonato, o controle das ISTs, e 0 controle e a prevencao do cancer
cérvico-uterino e do cancer de mama (BRASIL, 1996).

Na Resolucéo do Conselho Federal de Medicina n® 1811/2006 h& normas éticas para
0 uso da Anticoncepcdo de Emergéncia. Em seu artigo 4°, sobre o uso na adolescéncia, a
resolucdo considera que tal anticoncepcdo pode ser utilizada em qualquer periodo da vida
reprodutiva como modo de prevenir gravidez. A anticoncepcdo de emergéncia pode ser
considerada como uma oportunidade de planejamento reprodutivo, pois a adolescente/jovem
previne a gravidez precoce (CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2006).

No pais, foi adotada desde 2011 a Rede Cegonha, que visa a implementacdo de uma
rede de cuidados para assegurar as mulheres o direito ao planejamento reprodutivo e a atencdo
humanizada a gravidez, ao parto, ao puerpério e ao abortamento, além de assegurar as crian¢as
o direito ao nascimento seguro e ao crescimento e desenvolvimento saudaveis até os dois anos
de idade. A finalidade desta estratégia € estruturar e organizar a atencdo a salde materno-
infantil, garantindo acesso, acolhimento e resolutividade e, consequentemente, a reducdo da
morbimortalidade materna e neonatal (BRASIL, 2011).

2.4 A VOZ DA ADOLESCENTE/JOVEM QUE VIVE COM HIV

A participacdo da adolescente/jovem nas questdes que dizem respeito ao seu corpo,
sendo a autonomia um dos principios, é regulada por um compromisso reciproco entre as
pessoas envolvidas. Esse sistema complexo de interagdes configura-se em torno da iniciativa
e das responsabilidades compartilhadas durante a condugéo de um processo decisorio, mesmo
que os envolvidos tenham papéis distintos (PIRES; BRANCO, 2007). No entanto, no cenério
da salde, existe uma resisténcia em facilitar este tipo de configuracdo e compartilhamento de
responsabilidades e compromissos.

A participacdo da adolescente/jovem deve ser ativamente promovida pela familia,
escola, politicas publicas sociais, de salde, entre outros. Além de ser essencial para a
prevencdo de novas transmissdes do HIV, tambem contribui para a reducdo do estigma e da

discriminacdo as pessoas que vivem com HIV. Logo, os 6rgdos governamentais tém o dever
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de proporcionar a adolescente/jovem que vive com HIV a garantia da efetivacdo deste direito
(ONU, 2003). Nesse contexto, a partir da CDC, foi possivel as adolescentes/jovens terem
assegurados os direitos civil, politico, econdmico, social e cultural. Contudo, eles assumem
papel secundario em relacdo a participacdo na tomada de decisdo quanto aos cuidados em
salde (GROOTENS-WIEGERS; HEIN; STAPHORTS, 2018).

No que se refere & decisdo da adolescente/jovem em participar ou ndo do seu cuidado,
entende-se que ndo ha a necessidade de um conhecimento exaustivo sobre 0s aspectos da sua
salde, basta que ela tenha compreensao suficiente para que forme juizo sobre o que lhe
interessa. Nesse sentido, para que haja essa compreensao e avaliagdo sobre as consequéncias
da sua deciséo é preciso que os adultos envolvidos considerem suas ideias e opinides (ELER;
ALBUQUERQUE, 2019a).

Ademais, o direito a participacdo nos cuidados em saude remete ao direito a ser ouvida,
a ter sua percepcdo, vontade e preferéncias respeitadas. E consequentemente remete ao direito
a promocao para uma tomada de decisdo sobre 0 seu corpo e a sua salde, 0 que proporciona
a essa adolescente/jovem ter voz nos seus cuidados em saude (ELER; ALBUQUERQUE,
2019b).

A participacdo em salde influencia no bem-estar, tendo em vista que reduz o estresse
associado a tratamentos e a procedimentos, desenvolve o senso critico, aumenta a confianga
nos profissionais de satde, melhora as habilidades de comunicagdo, assim como promove a
eficacia dos servicos e dos resultados do tratamento proposto (COYNE et al., 2016; 2014;
RUHE et al., 2014).

E relevante ofertar a crianca e ao adolescente que vivem com HIV um cuidado
centrado nas recomendac¢des do comentario n° 3 e na efetivacdo do direito a participacdo
proposto na CDC (ONU, 2003). Nesse sentido, foi produzida uma revisdo integrativa da
literatura, com o objetivo de identificar as evidéncias cientificas a respeito da participagdo
dessa populacao nas decisdes sobre seu cuidado em salde, visto que essa realidade ainda esta
muito aquem do ideal (ONU,2019b).

A revisao foi realizada no periodo de janeiro a maio de 2019, e publicada em dezembro
de 2020 na Revista Sustinere. Realizou-se a busca nas bases de dados eletronicas Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Public MEDLINE e
SciVerse Scopus com a seguinte estratégia utilizando descritores em saude: (‘virus da
imunodeficiencia humana’) or ‘sindrome da imunodeficiencia adquirida’ [descritor de
assunto] and (‘crianc¢a’) or °‘saude da crianca’ [descritor de assunto] e (‘virus da

imunodeficiencia humana’) or ‘sindrome da imunodeficiencia adquirida’ [descritor de
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assunto] and (‘adolescente’) or ‘saude do adolescente’ [descritor de assunto]. Foi encontrado
um total de 5.308 producdes cientificas e, apds a aplicacdo dos critérios de inclusao e exclusdo
pressupostos pelos pesquisadores, elegeram-se 51 artigos para leitura na integra, dos quais
nove foram incluidos no corpus do estudo. Isso permitiu evidenciar que criancas e
adolescentes que vivem com HIV tém voz em seu cuidado em saude, de modo secundario, em
relagdo a trés aspectos: informacdo; autonomia e decisdes sobre seu cuidado em salde
(MOTTA et al., 2019).

A informacéo as adolescentes/jovens que vivem com HIV pode ser considerada como
uma estratégia para o cuidar de si, quando conhecem o diagndstico, a necessidade de
tratamento, a importancia da adesdo para diminuir complicacdes e ao fazerem frente as
situacOes de vulnerabilidade inerentes a condicdo cronica (CONDE HIGUERA et al., 2016).
Também, reconhecem o viver com HIV e permitem a naturalizacdo da sua condi¢do de vida
(BRUM et al., 2015; EID; WEBER; PIZZINATO, 2015; GALANO et al., 2016; JOHNSON,
2018; KUYAVA; RUBIM PEDRO, 2014; XU et al., 2017).

Ao se ter ainformacao, surge a autonomia. As adolescentes/jovens se responsabilizam
pelo tratamento, assim como determinam horarios e estratégias para tomar os medicamentos
(GALANO et al., 2016; SEHNEM et al., 2015; XU et al., 2017) e assumem 0 COMPromisso
de prevenir outros problemas de satde (EID; WEBER; PIZZINATO, 2015; SEHNEM et al.,
2015; XU et al., 2017). Também é percebida ao questionarem sobre 0 uso medicagdo de modo
continuo e as visitas recorrentes aos servicos de saude (BRUM et al., 2015; GALANO et al.,
2016; JOHNSON, 2018); quando expressam o desejo de manter segredo sobre a condi¢do de
viver com HIV (JOHNSON, 2018); na busca por apoio psicossocial (XU et al., 2017); e no
planejamento para o futuro (EID; WEBER; PIZZINATO, 2015; JOHNSON, 2018;
KUYAVA; RUBIM PEDRO, 2014).

A decisdo das adolescentes/jovens que vivem com HIV, como a participacdo em
relacdo a saude, € evidenciada ao optarem por manter segredo em relagdo a sua condigéo
soroldgica no nucleo familiar (EID; WEBER; PIZZINATO, 2015; GALANO et al., 2016;
JOHNSON, 2018; KUYAVA; RUBIM PEDRO, 2014; MAVHU et al., 2018; SEHNEM et
al., 2015; XU et al., 2017), buscando se proteger do estigma, da discriminacdo e do
preconceito, adolescentes/jovens decidem n&do 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 usar preservativo na relagéo sexual (JOHNSON, 2018; MAVHU et al., 2018;

SEHNEM et al., 2015). Nesse ensejo, planejam a revelacdo do diagnostico de forma cuidadosa
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aos parceiros (MAVHU et al., 2018; XU et al., 2017). Outra face que remete a participacdo
na decisdo € a justificativa do uso das medicacGes antirretrovirais com diagndsticos de doencas
menos estigmatizadas (KUYAVA; RUBIM PEDRO, 2014). Inclusive, adolescentes/jovens
gravidas decidem ndo aderir ao tratamento, mesmo que coloquem em risco a vida de seus
filhos (JOHNSON, 2018).

25  MATERNIDADE DA ADOLESCENTE/JOVEM QUE VIVE COM HIV: DIREITO
A PARTICIPACAO NO CUIDADO EM SAUDE

No principio da aids, devido ao desconhecimento sobre a doenga, os profissionais de
salde desencorajavam as mulheres que viviam com HIV a engravidar e, consequentemente,
havia casos de abortamento e abandono do tratamento. As normas sociais e o estere6tipo da
infeccdo pelo HIV eram
tratados com descaso e havia a auséncia de planejamento reprodutivo dessas mulheres, o que
se configurava em violagdo dos direitos humanos (SILVA; MOTTA; BELLENZANI, 2019).
Hoje, os servicos de salde atuam na prevencdo da transmissdo vertical (TV), no entanto, o
cuidado a mulher, de modo integral, ndo € uma realidade, principalmente quanto ao
reconhecimento enquanto pessoas de direitos, tendo em vista a assisténcia fragmentada focada
na crianga, e nao na mulher (SILVA; MOTTA; BELLENZANI, 2019).

Entende-se que ha um aspecto moral quanto a faixa etaria ‘certa’ ou ‘errada’ para
engravidar durante a adolescéncia/juventude. Tal fator configura-se como uma barreira no
acesso aos servicos de saude, pois compromete o acolhimento, a formacgao de vinculo com os
profissionais e a confianga das adolescentes/jovens, diante do julgamento como inaptas devido
a idade inadequada para a maternidade. Os servicos de salde sdo espacos potencializadores
de protagonismo e de projetos de vida, independentemente da idade da pessoa, 0 que inclui a
promogdo da saude sexual e reprodutiva, em consonéncia com a Politica Nacional de
Humanizagdo da Atencdo no SUS (BRASIL, 2004) e com as Diretrizes Nacionais para
Atencdo Integral a Saude dos Adolescentes e Jovens na Promocdo, Protecdo e Recuperacao
da Saude (BRASIL, 2010).

Em um estudo com criancas e adolescentes que vivem com HIV, as criangas até um
ano de idade foram as mais infectadas. Possivelmente isso se deu por meio vertical, decorrente

de um pré-natal precario, sem o diagnostico precoce de HIV em gestantes, da ndo adeséo ao
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tratamento antirretroviral e da falta de orientacdo sobre o ato de ndo amamentar (WOLF et al.,
2017). Isso indica a necessidade de se reverem as politicas e as agdes, a fim de se acolher,
escutar e dar espaco para que as gestantes participem do seu cuidado em saude.

O direito a participacdo da adolescente/jovem que vive com HIV e do nascituro séo
obrigacbes do Estado e devem ser garantidos pelas politicas e nos servicos de salde. E
fundamental que a maternidade n&o traga riscos aos envolvidos, tanto pela TV, quanto pela
transmissdo do virus aos parceiros. O MS adotou medidas de profilaxia, como a TARV, no
pré-natal, no parto; e para o recém-nascido exposto, a indicacdo do parto cesareo, se
necessario, e a substituicdo do leite materno por formulas lacteas (BRASIL, 2010).

A decisdo de engravidar no contexto do HIV é um direito reprodutivo e sexual que
deve ser respeitado. No entanto, configura-se com um desafio garantir as condi¢des adequadas
e também a realizacdo de pesquisas tedrico-praticas sobre o tema. Os profissionais da satde
apresentam dificuldade no atendimento a essas mulheres, frente &s normas sociais e aos
esteredtipos, o que implica na prevencgdo da infeccdo e em assegurar os direitos reprodutivos.
Atualmente, a eficacia da TARV para reduzir a carga viral e a oferta de reproducéo assistida
para casais sorodiscordantes, embora ndo plenamente disponivel no SUS, sdo possibilidades
técnicas para as adolescentes/jovens que desejam engravidar (BRASIL, 2010).

A maternidade é pouco abordada nos servigos de salde que atendem pessoas que
vivem com HIV e o siléncio configura-se como uma das praticas mais adotadas pelos
profissionais. Compreende-se que falar sobre reproducdo é sindnimo de disseminacdo do
virus, algo negativo e motivo de culpabilizacdo e, portanto, os profissionais mostram pouco
interesse em aconselhar sobre as préaticas sexuais (GOGNA et al., 2009).

A mulher lida com o planejamento para engravidar conforme a equipe de saude lhe
apresenta as possibilidades. E preciso estar ciente de que a mulher que vive com HIV, quando
engravida, cria expectativas em relacdo a gestagdo e as suas relagdes com os profissionais de
saude (ZIHLMANN; ALVARENGA, 2015). Todavia, mesmo as mulheres que recebem um
atendimento de qualidade, ou seja, com uma equipe multiprofissional, estrutura e recursos,
orientacdes sobre a concepcdo e o uso de ARV, engravidam sem planejamento. E essencial o
desenvolvimento de mais pesquisas qualitativas sobre questdes que envolvam a maternidade
no contexto do HIV, a fim de se compreender tal contexto e adequar o cuidado conforme as
necessidades de salde, garantindo-se os direitos reprodutivos.

Na Africa do Sul, mesmo com os altos indices de atendimento pré-natal, as
adolescentes/jovens que vivem com HIV apresentam maior risco de transmissdo vertical,

quando comparadas as adultas. Logo, observa-se que 0 acesso ao planejamento reprodutivo
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deve ser priorizado, tratando-se de um grupo de maior vulnerabilidade e que necessita de
estratégias acessiveis. Os servicos de salde sdo considerados espacos abertos e de educagdo
continua para se discutir sobre as demandas dessas adolescentes/jovens (HORWOOD et al.,
2017).

Nesse sentido, foi realizado um estudo de revisdo sistematizada da literatura, do tipo
Scoping Reviews (SR), para compor como o0 estado da arte sobre o tema abordado no estudo.
Neste estudo, seguiram-se as cinco etapas que compdem a SR, sugeridas por Arksey e
O’Malley (apud Levac, Colquhoun, & O'Brien, 2010). A primeira etapa constitui-se na
identificacdo da questdo de pesquisa e estratégia de busca; a segunda, na identificagdo dos
estudos relevantes; a terceira contempla a selecdo dos estudos; na quarta etapa, sdo extraidos
os dados e, por fim, a quinta etapa apresenta a sumarizacao e o relato de resultados.

A gquestdo norteadora deste estudo abordou: o que se tem publicado sobre o direito a
participagdo da adolescente/jovem que vive com HIV nas decisdes do seu cuidado em salde
durante a maternidade/gravidez? Os estudos incluidos nesta revisdo foram classificados a
partir da estratégia mnemaénica Populacdo, Conceito e Contexto (PCC), conforme recomenda
0 protocolo do Instituto Joanna Briggs. Assim, nesta revisdo, denominaram-se como a
populacgéo, adolescentes/jovens que vivem com HIV; o conceito de interesse foram as decisoes
em saulde; e o contexto analisado foi o viver com HIV. Para a sele¢do dos artigos, realizou-se
uma busca das producdes cientificas nas bases eletrénicas de dados SciVerse Scopus (Scopus),
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) e Public
MEDLINE (PubMed), Current Nursing and Allied Health Literature (CINAHL) e Embase.

A estratégia de busca foram utilizada nas bases de dados foi: (‘HIV’) or ‘sindrome da
imunodeficiéncia adquirida’ [descritor de assunto] and (‘adolescente’) or ‘adulto jovem” and
‘gravidez’; Pubmed - (HIV OR ‘acquired immunodeficiency syndrome’) AND (adolescent OR
young adult’) AND (‘pregnancy’). Ressalta-se que o termo ‘maternidade’ ndo se trata de um
descritor em saude, sendo ‘poder familiar’ o descritor correspondente, contudo, ao ser
utilizado na estratégia, ndo foram identificados estudos que correspondessem ao tema.

Como critérios de inclusdo, optou-se por artigos nos idiomas inglés, espanhol ou
portugués, publicados nos anos de 2012 e 2022, que tratassem especificamente do tema do
estudo em tela, disponiveis na integra e de forma gratuita. Para tanto, as bases de dados foram
acessadas por meio do proxy da Universidade do Vale do Itajai. Os artigos encontrados em
mais de uma base de dados foram considerados para a selecdo e analisados apenas uma vez.

A fim de armazenar e organizar as referéncias obtidas na busca, utilizou-se o software

Mendeley, que proporciona acesso automatico as referéncias por mais de um pesquisador,
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condicdo imprescindivel para a qualificacdo do estudo durante a etapa de sele¢do. Assim, trés
revisores realizaram a busca, simultaneamente, entre 0os meses de janeiro e agosto de 2022,
com a finalidade de evitar o viés de selecdo dos artigos. Os autores também verificaram a
relevancia dos estudos incluidos, e os casos de desacordo quanto a inclusdo foram resolvidos
por meio de discussdo com um quinto revisor.

Para a extracdo dos dados, utilizou-se o formulario recomendado pelo Joanna Brigs
Institute, com o objetivo de auxiliar na sintese das informacgdes necessarias. Assim, para a
coleta dos dados, foi preenchido um quadro que continha os seguintes campos: identificacéo
do artigo, ano, pais de publicacéo, area, objetivos do estudo, caracteristicas metodoldgicas e
principais resultados. A analise dos dados extraidos foi descritiva; assim, os resultados foram
sintetizados de forma narrativa (Levac, Colquhoun, & O'Brien, 2010). Os preceitos éticos
foram mantidos, respeitando-se os direitos autorais, mediante a citacdo de cada um. Ressalta-
se que, para garantir a qualidade deste estudo, aderiu-se ao checklist PRISMA, o qual
contribuiu para a adequabilidade das partes constituintes desta reviséo (Tricco et al., 2018).

Na busca totalizaram 4.234 artigos, e foram selecionados 15 estudos que abordaram o
conhecimento, como indutor das decisdes; o estigma, o preconceito e a discriminacdo, como
fatores dificultadores nas decisbes em salde; os sentimentos negativos; e a falta de
qualificacdo profissional. No entanto, poucos estudos encontrados referem-se as
adolescentes/jovens, e sim as mulheres gestantes que vivem com HIV, assim como ha escassez
de pesquisas que tratem de como essas adolescentes/jovens participam do seu cuidado em
salde.

Na caracterizacdo, conforme quadro 1, quanto a procedéncia das producdes cientificas,
identificou-se que 10 estudos se concentram no continente africano. Em relacéo a area do
conhecimento do primeiro autor das publicacdes, destaca-se que quatro sdo da medicina e
quatro da saude publica. A distribuigdo temporal demonstra que as publica¢fes aconteceram
entre 2016 e 2020, com concentracdo de cinco das publicagdes no ano de 2017.

No que diz respeito a diminui¢do da transmissdo vertical do HIV, diante de melhores
TARV, houve um aumento do nimero de mulheres vivendo com HIV que consideram a
probabilidade de engravidar. No entanto, ainda ha o enfrentamento quanto ao estigma,
preconceito e a rejeicdo social. O diagnostico do HIV é vivenciado de modo traumatico na
vida sexual e afetiva das mulheres, associado ao medo da morte e ao isolamento social, o que
faz com que a maternidade e a sexualidade sejam rejeitadas. Diante disso, os profissionais de
satde precisam fornecer informac@es quanto a reproducdo, ao aconselhamento sexual entre

parceiros soropositivos e sorodiscordantes e as maneiras de minimizar o risco de transmissédo
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do HIV (ALVAREZ-DEL ARCO et al., 2018).

Um estudo de coorte que objetivou compreender a gravidez indesejada no contexto do
HIV em mulheres entre 15 e 49 anos evidenciou que a prevaléncia da gestacdo mal planejada
e indesejada diminuiu ao longo dos anos. Nessa coorte, o status de ser soropositiva para HIV
nédo teve efeito na gravidez ndo planejada e indesejada, concluindo-se que o aumento da
disponibilidade de TARV, o0s niveis crescentes de educagdo e orientacdes sobre o uso de
anticoncepcionais levam a possibilidade de escolha de ser mae ou ndo (GRILO et al., 2018).

As mulheres adolescentes/jovens gravidas representam um grupo vulneravel, no que
diz respeito a incidéncia de HIV. Uma pesquisa que comparou o envolvimento das
adolescentes/jovens e das mulheres adultas na prevencdo da transmisséo vertical do HIV
evidenciou que a adolescente/jovem é mais propensa a ndo comparecer nas consultas e nao
aderir & terapia antirretroviral. E necessario qualificar o acompanhamento dessas gestantes
com uma equipe multiprofissional em um atendimento que integre a gestante e sua familia,
além da captacdo precoce para o pré-natal (RONEN et al., 2017).

Mulheres jovens enfrentam situac@es de vulnerabilidades legais, econémicas e sociais,
0 que afeta o comportamento sexual e as decisGes em salde, tornando-as mais suscetiveis a
infeccdo pelo HIV. As evidéncias mostram que adolescentes/jovens sdo menos provaveis de
fazer testes de HIV, além de ter uma baixa adesdo ao tratamento quando comparadas com
mulheres adultas. Segundo estudos, meninas adolescentes/jovens tém menos acesso a
orientacdes sobre HIV e a servigos de testagem, devido a algumas barreiras, como necessidade
de consentimento dos responsaveis, ambiente de testagem desagradavel nas unidades de
salde, falta de conhecimento sobre onde e como realizar o teste, medo do teste e de descobrir
o resultado (MUSARANDEGA et al., 2017).

Na Zambia, pais da Africa Ocidental, as gestantes que vivem com HIV e as que ndo
sdo soropositivas tém o mesmo direito de escolha do profissional para realizar o
acompanhamento do pré-natal, parto e pos-parto, podendo ser profissionais qualificados,
como médicos e enfermeiras, ou parteiras tradicionais. Porém, possuem baixa adesdo no
acompanhamento durante o processo gravidico-puerperal, justificada pela falta de
qualificagdo e, muitas vezes, pelo preconceito dos profissionais em relacdo ao periodo
gestacional e ao HIV (MUZYAMBA et al., 2019; MCMAHON et al., 2017).

Pouco se sabe sobre como as mulheres que vivem com HIV experienciam a gravidez,
bem como sobre os valores a que aderem quando tomam a decisdo da maternidade. Um estudo
realizado em Mocgambique com mulheres gestantes que vivem com HIV, entre 18 e 39 anos,

indicou que elas percebem a gravidez como um teste de fertilidade e identidade. A gestacéo é
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vista como um rito de passagem da infancia para a feminilidade, e como um dever para as
mulheres casadas (CUINHANE et al., 2018).

Uma pesquisa realizada na Africa do Sul com adolescentes/jovens soropositivas para
0 HIV que experienciam a maternidade mostra as dificuldades em lidar com as
responsabilidades envolvendo a salde e os desafios no cuidado do recém-nascido, juntamente
com o impacto do diagndéstico de HIV. As mées adolescentes/jovens descrevem o puerpério e
a maternidade como uma montanha russa, e o sofrimento psiquico como um limitador do
vinculo com seus bebés (JOSEPHINE, 2019).

J&, nos Estados Unidos, onde foram explorados o conhecimento, as atitudes e as
praticas das mulheres que vivem com HIV em relacéo a fertilidade, ha caminhos diferentes,
conforme as individualidades de cada uma, para tomar a deciséo de engravidar. Mulheres mais
jovens, com menos escolaridade e menos conhecimento sobre o HIV desejam ter filhos e
decidem pela maternidade se for a vontade da familia, do provedor ou do parceiro. Por outro
lado, mulheres com mais idade e educagdo colocam maior importancia no aconselhamento
médico em seus planos de reproducdo (JONES et al., 2016).

Mesmo com o TARV e o acompanhamento em salde, ha casos em que as
adolescentes/jovens que vivem com HIV evitam a gestacéo, pois acreditam que a transmissao
é arriscada, traumatica, egoista e vergonhosa, até mesmo uma pratica preventiva as criangas.
No entanto, quando as adolescentes/jovens tém conhecimento sobre os cuidados em salde, o
uso de ARV, as vias de parto, 0 acompanhamento de pré-natal e de puericultura, reconhecem
que € possivel vivenciar a maternidade sem afetar seu filho (FLETCHER et al., 2016).

As mées temem que o fato de ndo estarem amamentando denunciaré seu diagndstico
positivo para familiares e pessoas proximas, o que caracteriza o estigma ainda presente na
sociedade e interfere negativamente nas decisdes em salde dessas maes. Nesse sentido, as
mées se deparam com a possibilidade de ter que oferecer seu leite para evitar a exposicao de
seu diagnostico. A circunstancia do medo de revelar o diagnostico tambem representa falta de
apoio social proveniente dos familiares, outro fator importante que esta diretamente ligado ao
estigma e representa um risco para essas mulheres e seus filhos (VESCOVI et al., 2016).

O fato de ser adolescente/jovem, estar gravida e ser soropositiva para o HIV pode
impactar negativamente nas decisdes em saude da mulher, como na aderéncia ao TARV, na
vivéncia da maternidade e na relacdo com o filho, devido a complexidade emocional das
circunstancias. Nesse sentido, a gravidez na adolescéncia em mulheres convivendo com HIV
pode ser considerada uma situagdo de risco. E fundamental para os profissionais de satde

tomar conhecimento dos fatores de risco em que essas adolescentes/jovens se encontram
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expostas para aprimorar a qualidade da assisténcia por eles oferecida (VESCOVI et al., 2016).

Apesar das distintas perspectivas quanto & concepcao, as adolescentes/jovens que
vivem com HIV significam a maternidade como uma mudanca, enraizada na espiritualidade
e na crenca de que viver o HIV na maternidade é uma segunda chance para a vida. Além do
mais, aquelas que vivenciaram a situacdo prisional e usaram drogas e alcool referem que a
maternidade representa uma nova oportunidade de cuidar de uma crianga (FLETCHER et al.,
2016).

Algumas experiéncias e comportamentos resultam em risco aumentado de infeccao
por HIV e de gravidez durante a adolescéncia, como o desenvolvimento e as mudangas
biologicas da adolescéncia e o inicio da vida sexual. Outro risco comportamental sdo as
relacBes sexuais com parceiros mais velhos e o uso inconsistente de contraceptivos.
Entretanto, um estudo da Africa do Sul mostrou a adesdo maior entre adolescentes/jovens
infectadas pelo HIV casadas quando comparado com as adolescentes/jovens solteiras,
demonstrando a importancia do apoio social para esse grupo (CALLAHAN et al., 2017).

Um estudo de coorte espanhol demonstrou que as barreiras para a procriacao
reconhecidas pelas mulheres entre 18 e 45 anos ndo estdo relacionadas ao HIV, e sdo
semelhantes aos fatores enfrentados pelas mulheres que ndo séo soropositivas. Contudo,
temem a transmissdo vertical, além das dificuldades do viver com HIV principalmente
relacionadas as questfes sociais e culturais. A gestacdo faz com que as mulheres se sintam
como ‘mulheres normais’ e esse ¢ considerado um elemento de compensagdo que as ajuda a
enfrentar o diagndstico do HIV (ALVAREZ-DEL ARCO et al., 2018).

Mesmo reconhecendo que a prevencédo da transmissdo de mae para o filho com o uso
de TARV reduziu a incidéncia do HIV em criangas, em nivel global, o risco de transmissao
vertical permanece alto em locais onde ha alta prevaléncia de gravidez e baixa procura pelos
servicos de salde por adolescentes/jovens. Dentre os principais fatores que motivam a
utilizacdo dos servicos durante a gestacao, destacam-se o entendimento do seu estado de satde
e do feto e o aconselhamento e apoio dos profissionais (MUSTAPHA et al., 2018; RONEN
et al., 2017; FORDS, CROWLEY, MERWE, 2017). Enquanto que o estigma, as restri¢des
financeiras, o sigilo do viver com HIV e a falta de apoio do parceiro e da familia representam
os fatores desmotivadores para 0 acompanhamento em satde (ALVAREZ-DEL ARCO et al.,
2018; MUSTAPHA et al., 2018; MCMAHON et al., 2017; MPINGANJIRA et al., 2020).

As experiéncias vividas pelas adolescentes/jovens soropositivas para o HIV estdo
situadas em seu contexto sociocultural unico e, embora alguns desafios conhecidos

permanecam, é necessario desenvolver estratégias de aconselhamento e apoio, explorando
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questBes especificas do contexto e envolvendo a comunidade local. Compreende-se que
aceitar e viver com HIV durante a maternidade é complexo e envolve sentimentos de solid&o,
com o auxilio de poucas pessoas, e de autoimagem negativa, 0 que leva ao pensamento de
interrupcao da gestacdo como uma opcao de melhorar a sua situacédo de vida. Contudo, neste
emaranhado de sentimentos, também emerge a vontade de continuar a vida e de ver o futuro
do filho (FORDS, CROWLEY, VAN DER MERWE, 2017).

As responsabilidades assumidas durante a gravidez e a maternidade € um dos maiores
desafios Um dos fatores que contribui para essa dificuldade é a falta de apoio paterno,
reforcando o padrdo de patriarcado da sociedade, além disso, mostra como a jornada da
maternidade pode ser solitaria. Entretanto, considera-se que o0 maior suporte para as
adolescentes/jovens mées e portadoras de HIV € a avd materna da crianca. A familia possui
um papel de importancia nas decisfes das gestantes e maes soropositivas, tendo em vista que
podem influenciar na tomada de decisdo relacionada a salde, cuidados e educagdo escolar
(JOSEPHINE, 2019).

Para que se tenha menores taxas de transmissdo do virus de mae para filho, os 6rgaos
governamentais de Mocambique, assim como em outros paises, recomendam o
acompanhamento na pré-concepcao. No entanto, a minoria das familias procura os servigos
de salde para o planejamento reprodutivo, pois acredita que a tomada de decisdo de gestar €
uma questao privada que ndo exige o envolvimento de profissionais. Além disso, o estigma,
a falta de conhecimento sobre a importancia de um profissional na pré-concepcao e a gravidez
indesejada devido ao uso incorreto de anticoncepcionais sdo fatores relacionados a decisédo
sobre a maternidade. Isso denota maior influéncia de normas sociais e culturais do que o
aconselhamento de uma equipe de saude (CUINHANE et al., 2018).

Estudos demonstram que 0s servigcos de saude ddo pouca atencdo a salde sexual
reprodutiva e aos direitos das adolescentes/jovens vivendo com HIV, tendo em vista que o
foco principal € voltado a prevencéo da transmissdo de mae para filho, a terapia antirretroviral,
aos servigos de teste de HIV e ao tratamento. Também ¢é sinalizado que nenhuma das normas
e diretrizes existentes no mundo relevam a salde sexual e reprodutiva voltada as pessoas que
vivem com HIV. E preciso um conjunto de planejamentos multissetoriais para promover
estratégias politicas, como a integracdo do parceiro durante os atendimentos em saude de
cuidados baseados nos direitos da paciente que vive com HIV (ROXO et al., 2019). Os
profissionais de salde sdo atores-chave, pois tém a competéncia para aconselhar, informar e
apoiar as adolescentes/jovens nas decisdes quanto a sua saude reprodutiva (ALVAREZ-DEL

ARCO et al., 2018), sendo que o enfermeiro é considerado o principal profissional para essa
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tarefa, j& que pode conhecer o contexto cultural da mulher, acolher e ouvir de modo sensivel
(CUINHANE et al., 2018).

Um estudo mostrou que existem fatores de risco presentes na vida das
adolescentes/jovens, como 0 ndo uso de preservativo, a nao realizacdo de TARV pelos
parceiros, e 0 ndo uso de métodos contraceptivos, 0 que consequentemente resulta em uma
gravidez indesejada; assim como a negacdo da gestacdo e a auséncia no pré-natal, o que
interfere na salde materna e neonatal. Ja a baixa adesdo ao TARV representa um risco maior
de infeccéo ao bebé e esta relacionada com a qualidade da assisténcia em satde (VESCOVI
etal., 2016).

O conhecimento do diagnostico de HIV antes da gestacdo possibilita que o
planejamento reprodutivo aconteca com qualidade, interferindo nas escolhas sobre como
reduzir o risco de transmissao vertical e o inicio da terapia antirretroviral (MUSARANDEGA
et al, 2017). Segundo os relatos de um estudo com adolescentes/jovens soropositivas para o
HIV, percebeu-se que ainda existe um déficit na assisténcia pré-natal, devido a falta de
esclarecimentos, acolhimento e respeito ao sigilo diagndstico. Esses fatores podem influenciar
negativamente as decisdes em salde das participantes, caracterizando como um fator de risco
(VESCOVI et al., 2016).

Estudos mostram que estatisticamente existem lacunas significativas na testagem de
HIV para adolescentes/jovens entre 10 e 19 anos quando comparados com adultas (maiores
de 20 anos) em 12 dos 21 paises da Africa Ocidental e Central. Além disso, ha uma menor
taxa de adesdo aos servicos de prevencdo de transmissdo vertical em adolescentes/jovens
gravidas que vivem com HIV e que amamentam quando comparadas com maes adultas
(CALLAHAN et al., 2017).

As necessidades de cuidado em salde de adolescentes/jovens gestantes que vivem com
HIV véo além do conhecimento técnico e cientifico. E preciso ressignificacdes e reconstrucdes
baseadas no viver de cada pessoa, ultrapassando fronteiras do cuidado medicalizado, onde os
profissionais se preocupam com o uso de medicamentos e procedimentos para o corpo doente.
O plano de cuidado, o qual é complexo, necessita estar coerente com 0s objetivos de quem
estd sendo acompanhado. Para adolescentes/jovens que vivem com HIV a maternidade vai
além das questdes relacionadas a transmissdo do virus, estd voltada as suas expectativas de
vida, aos seus projetos de vida.

O estudo identificou que os fatores que interferem nas decisfes no cuidado em saude
durante a maternidade da adolescente/jovem que vive com HIV estéo relacionados ao estigma,

ao preconceito e ao modo de viver com HIV. A falta de qualificacdo dos servigos de saude
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desde o planejamento reprodutivo, orientacGes e acolhimento das adolescentes/jovens também
influencia na tomada de decisdo no que diz respeito a salde.

Os estudos da SR demonstram que esses fatores tém relagédo direta com a adesao ao
tratamento, a0 acompanhamento nos servicos e nos indicadores de salde. Portanto, dar voz as
adolescentes/jovens que vivem com HIV durante a maternidade é essencial para que se
compreenda seus objetivos de vida, seus desejos, suas vontades, além de promover o
autocuidado. A participacdo nas decisdes em seu cuidado em salde esta atrelada ao cotidiano
e ao modo de viver, e permite ao profissional de saude o planejamento e o desenvolvimento
do cuidado humano para o estabelecimento da qualidade de vida da adolescente/jovem.

Considera-se que o conhecimento das mulheres sobre a transmissdo do HIV ainda é,
em muitas comunidades, incompleto e errdbneo. Embora muitas saibam sobre a transmissao
do HIV pela relacédo sexual, o desconhecimento sobre outras formas ainda é comum, como a
transmissao vertical. Ainda se acredita que viver com HIV esté atrelado ao comportamento
imoral, até mesmo a atividade criminosa e a prostituicao.

Essas barreiras socioculturais e operacionais precisam ser ultrapassadas, para que
aconteca a introducdo e a participacdo das adolescentes/jovens em seu cuidado em salde
durante a maternidade, além da necessidade de lidar com o estigma, preconceito, e
desconstruir crencas tradicionais e culturas. Destaca-se que, ap6s as qualificagdes propostas
pelos experts que compdem a banca examinadora da tese, o estudo desenvolvido no capitulo

sera submetido a um periédico.



3 REFERENCIAIS TEORICOS

Este capitulo aproxima-se dos referenciais tedricos ‘Quadro de Vulnerabilidade e
direitos Humanos’ (AYRES; PAIVA; BUCHALLA, 2012) ¢ ‘O Cuidado Humano como um
fendmeno resultante do processo de cuidar’ (WALDOW, 2012). Optou-se por utilizar o
primeiro referencial frente a possibilidade de conhecer as vulnerabilidades individuais, sociais
e programaticas que podem orientar na pratica profissional para garantia e defesa dos direitos
humanos, tendo em vista que sdo um obstaculo a efetividade de politicas e programas em
satde. O segundo referencial tedrico foi introduzido, pois o cuidar humano, como instrumento
de trabalho do enfermeiro, favorece, auxilia e orienta quanto ao cuidado em sadde, por meio
da garantia de direitos humanos, diante de uma postura ética e estética frente ao contexto de

vida das pessoas.

3.1 QUADRO DE VULNERABILIDADE E DIREITOS HUMANQOS

A eclosdo da epidemia do HIV/Aids, no século XX mobilizou e disponibilizou
recursos diversos, bem como as préticas sociais foram questionadas, abrindo horizonte para o
novo. Tal movimento, assim como costuma acontecer em outras situacdes epidémicas ou de
ameaca global, foi determinante para impulsionar transformacdes e reconstruir novas préaticas
conceituais, técnicas e politicas sistematizadas, como o Quadro da Vulnerabilidade e
Direitos Humanos (V&DH). Na busca por um tratamento conceitual sistematico sobre
vulnerabilidade, dialoga-se com os direitos humanos, a partir da construgéo, da legitimacao
de diversificadas sinteses transdisciplinares e de novas formas de se pensar e agir no campo
da satde (AYRES; PAIVA;BUCHALLA, 2012, p. 10).

Em 1990, disseminou-se o primeiro texto sobre o quadro de vulnerabilidade, no livro
‘A aids no mundo’. Foram sistematizados os procedimentos de avaliacdo individual das
pessoas quanto a infeccdo pelo HIV, a partir das condi¢cbes que poderiam explicar seu
diagnostico. Os estudiosos da época consideravam 0s aspectos comportamentais e 0S riscos
epidemioldgicos demonstrados direcionados a identificagdo de fatores sociais e de acesso aos
servigos de saude. Dizia-se que essas condigdes influenciavam na capacidade individual de
consciéncia e transformacéo do risco de exposi¢cdo (AYRES; PAIVA; BUCHALLA, 2012).

J4, em 1996, com o segundo volume, Aids in the world Il, o quadro dos direitos
humanos foi visto a partir de uma abordagem de avaliacdo das situa¢Ges de vulnerabilidade e

para instruir acdes para sua reducdo. Na mesma época, iniciou-se a producéo brasileira do
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quadro de V&DH, por grupos que estudavam a epidemia no pais (AYRES; PAIVA;
BUCHALLA, 2012).

Para a construcdo do atual quadro de V&DH, foram consideradas, ao longo dos anos
de 1990, diversas peculiaridades brasileiras, como o processo de redemocratizacédo; a Reforma
Sanitéria, a partir da construgdo do SUS; as ideias de atencdo integrada a saude; a mobilizacéo
da sociedade frente a epidemia da aids; e a reformulacdo do ambiente académico. Esses
aspectos facilitaram a compreensao das particularidades do pais, incentivaram a incorporacao
do quadro na formulacéo de politicas publicas e nas a¢des de saude, ao se pensar na construcao
e na legitimacdo de areas transdisciplinares e na mudanca do modo de agir em satde. Além
do mais, o quadro de V&DH pode ser considerado como um horizonte ético para redefinir as
questdes de saude a partir de um conjunto de condicGes para as quais se deseja a intervencao
(AYRES; PAIVA; BUCHALLA, 2012, p. 12).

O quadro de V&DH trabalha com totalidades compreensivas, em que 0s aspectos
individuais, sociais e programaticos implicados na exposicdo do HIV sejam referidos de
maneira muatua. Nesse sentido, busca-se ndo dicotomizar o individual e o coletivo no manejo
das trés dimensbes constitutivas do ser-humano, que sdo: a) o individual, como
intersubjetividade, construida a partir das intera¢fes eu-outro ; b) o social, como o contexto
de interagcbes, no qual podem ser considerados 0s espacos de experiéncia da
intersubjetividade, permeado por normativas e poderes sociais baseados na organizagédo
politica, econdmica, cultural, religiosa, relacbes de género, raciais, entre outras; c) 0
programatico, como um conjunto de politicas, servicos e a¢bes disponibilizados conforme
0s processos politicos dos diferentes contextos sociais, segundo padrdes de cidadania
operantes. Portanto, o foco norteador do quadro séo as relacfes sociais presentes nas situacoes
de vulnerabilidade e de negligéncia ou da violacdo dos direitos humanos (AYRES; PAIVA;
BUCHALLA, 2012, p. 13).

Essas perspectivas conceituais se direcionam a proposta do SUS, no qual os principios
da universalidade, da equidade e da integralidade estéo articulados entre satde e cidadania. A
universalidade estabelece o acesso indiscriminado, fundamental para garantir o direito a
salide, uma das bases da cidadania. A equidade garante que sejam identificadas e combatidas
as desigualdades sociais, base de todas as vulnerabilidades a serem superadas no campo da
salde. E a integralidade mostra-se na disponibilizacéo e integracdo dos diversos setores, de
modo a responder as necessidades do individuo, conforme suas vulnerabilidades (AYRES;
PAIVA; BUCHALLA, 2012).

O desafio da integralidade esta na escuta atenta e sensivel dos profissionais, gestores
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e politicos, constantemente, em cada momento, para as diversas pessoas, em seus contextos e
relagbes. Por integralidade entende-se disponibilizar e integrar as diferentes agdes, dos
diversos setores e com variaveis alcances, com intuito de atender adequadamente as
necessidades especificas de saude das pessoas (AYRES; PAIVA; BUCHALLA, 2012).

No periodo da promulgacédo da Constituicao de 1988 e delineamento das bases do SUS,
0os movimentos feministas ampliaram os debates sobre a saldde da mulher. Houve o
reconhecimento da opressdo feminina no campo da sexualidade das relacdes de género, diante
das acdes relacionadas ao corpo da mulher, controle de natalidade e a emergéncia da aids. As
violagOes de direitos a igualdade, a dignidade e a autonomia passaram a ser relevantes para a
vulnerabilidade das mulheres no contexto do HIV. Faz-se necessario compreender os desafios
do contexto da saude sexual e reprodutiva, o que requer uma analise das condi¢cfes de vida
dos adolescentes e jovens, assim como é necessario entender o acesso aos servicos de saude,
considerando-os como um direito do cidaddo (BELLENZANI,2013).

Os movimentos pela saude da mulher, saude reprodutiva e da populagdo indigena
dispararam a ideia de que se tem ciéncia e se respeitam normas e padrdes de direitos humanos,
0 que se constitui como um obstaculo a efetividade de politicas e programas de satde publica.
Mesmo com um movimento interdisciplinar entre salde e direitos humanos, ainda ha
controveérsias quanto ao que isso significa no cotidiano dos profissionais da saide (GRUSKIN;
TARANTOLA, 2012).

Os direitos humanos sdo norteadores de a¢cdes e planejamentos no cuidado em saulde,
e oferecem argumentos fortes e convincentes de responsabilidade governamental, para
transformar as condi¢cbes que criam, exacerbam e perpetuam pobreza, privacao,
marginalizacdo e discriminacdo. Para integrar o cuidado em saude aos direitos humanos, e
vice-versa, € essencial incorporar quatro estruturas: advocacy, legislacdo, politicas e
programas (GRUSKIN; TARANTOLA, 2012).

Advocacy, termo em inglés designado a ‘defesa dos direitos’, é utilizado para enfatizar
uma questdo por meio da linguagem dos direitos humanos, mobilizar a opinido puablica e
advogar por mudangas nas acgOes de instituicbes de poder, o que pode demandar a
implementacdo de direitos, mesmo 0s que ndo sdo reconhecidos por lei, pressionando
consequentemente Orgdos governamentais e intergovernamentais para legitimar questfes
vinculadas aos direitos humanos (GRUSKIN; TARANTOLA, 2012).

Os sistemas legais abordam o papel das leis de direitos humanos nos niveis nacionais
e internacionais para constituir normas, padroes e responsabiliza¢do nas questdes relacionadas

a saude. Para tanto, ha o engajamento com a lei, a qual deve ser construida com consonancia
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entre as leis nacionais e internacionais dos direitos humanos, como exemplo, para proteger e
promover os direitos das pessoas que vivem com HIV. Em situacdo em que h4 violagdo dos
direitos humanos, buscam-se solucGes legais nos paises para garantir os direitos das pessoas,
como nos casos em que hd a inacdo ou oposicdo governamental em distribuir ARV
(GRUSKIN; TARANTOLA, 2012).

A abordagem politica objetiva a criagdo de normas e padrdes de direitos humanos por
6rgdos que formulam politicas globais e nacionais. E uma orientagdo a incorporacdo da
linguagem dos direitos humanos nas acdes e programas em saude, por meio de documentos
consensuais e globais, e de organizacdes e agéncias de desenvolvimento em assisténcia. E 0s
sistemas programaticos tratam do delineamento, da implementacdo, do monitoramento e da
avaliacdo de direitos humanos nos programas em salde (GRUSKIN; TARANTOLA, 2012).
Além dessas quatro estruturas abordadas no referencial teérico Quadro de V&DH, o Cuidado
configura-se em uma referéncia conceituada como as formas de interagao entre provedores e
beneficiérios das acdes de salide, em que o horizonte normativo ndo se limita ao éxito técnico,
mas qualifica e interpreta os diagnosticos e intervengdes conforme o sucesso pratico visado.
A relacdo entre o Quadro de V&DH e o Cuidado esta pautada nos modos como ocorrem 0s
encontros entre profissionais e usudrios, servigos e cidaddos, no contexto de intersubjetividade
em que se realiza a pratica em saude (AYRES; PAIVA; BUCHALLA, 2012).

3.2 O CUIDADO HUMANO: FENOMENO RESULTANTE DO PROCESSO DE
CUIDAR

No contexto da saide de V&DH é essencial o cuidado humano, ao considerar que ha
o0 predominio de um modelo biomédico gue trata a salde como auséncia de doencas, a partir
de critérios quantitativos de normalidade biologica, com a valorizacdo de especialidades e
acOes tecnicistas em saude. Percebe-se a dificuldade em considerar o ser humano em sua
singularidade e complexidade, ignoram-se a esséncia e as necessidades, por vezes,
desconsiderando a amplitude da relacdo existente entre salde-doenca-cuidado (AYRES;
PAIVA; FRANCA, 2012; CZERESNIA, 2014).

Diante de um modelo biomédico e de paradigmas que se orientam por um agir técnico
cientifico, o cuidado em salde € estruturado, regulado, linear e construido dentro de uma
racionalidade objetiva e disciplinadora. Neste cenario, o entendimento de cuidado sofre
adaptacdes com a intencdo de resgatar o humano como protagonista. Para tanto, o cuidar na

enfermagem compreende comportamentos e atitudes demonstrados nas acfes que lhe séo
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pertinentes e asseguradas por lei e com competéncia, no sentido de favorecer as
potencialidades das pessoas para manter ou melhorar a condigédo humana no processo de viver
e de morrer (WALDOW,2012).

Para a efetividade dos DHs, faz-se necessario ultrapassar o modelo mecanizado entre
0 ser que necessita de cuidados e o seu cuidador. Para tanto, é relevante considerar a esséncia
humana no cuidado, por meio da dialogicidade, afeto e das inter-relagdes entres as pessoas. O
cuidado é constitutivo do ser humano (ROSELLO, 2009) e, neste estudo, sera adotado o

conceito de cuidado na perspectiva de Vera Regina Waldow? (2012), que o concebe como:

Um fenémeno existencial, relacional e contextual. Existencial porque faz parte do
ser; na verdade, € o que confere a condi¢do de humanidade deste ser, o que o
diferencia ser como um ser ‘humano’, dotado de racionalidade, cognigdo, intuigdo e
espiritualidade, portanto de sensibilidade e de sentimentos. Relacional porque
ocorre, e s6 ocorre, em relacdo ao outro, na coexisténcia com outros seres, ha
convivialidade. E contextual porque assume variagdes, intensidades, diferencas nas
suas maneiras e expressdes de cuidar conforme 0 meio, 0 contexto em que se
apresenta cada momento (WALDOW, 2012, p. 9).

O cuidado € um fendmeno resultante do processo de cuidar, o qual representa a forma
como ocorre 0 encontro ou situacdo de cuidar entre o profissional da satde e o ser cuidado. O
cuidado antecede uma acdo, € um modo de ser, constitui a esséncia do ser. Envolve ética,
principios e valores que devem fazer parte do cotidiano da pratica profissional. Cuidar, cumpre
destacar, a despeito de algumas crencas equivocadas, ndo pode ser prescrito, ndo segue
receitas. O cuidado é vivido, sentido e exercitado (WALDOW, 2012).

O cuidado humano e o cuidar séo considerados como o ideal moral na enfermagem.
Entende-se que para cuidar € preciso de esforgos transpessoais de ser humano para ser humano
com a intencdo de proteger, promover e preservar a humanidade, auxiliando as pessoas a
melhor compreenderem sua doenca e dor, assim como sua existéncia. As intervengdes de
cuidado requerem uma intencdo, um desejo, um relacionamento e acdes. E preciso
compreender que a visdo salde-doenca é singular, porquanto é uma experiéncia Unica e total
de cada ser humano. Essa experiéncia humana é transcendental, para além do mundo
(WALDOW, 2012).

As interacdes entre os profissionais de saude e a pessoa sendo cuidada necessitam ter
como referéncia o didlogo em que o objeto das intervencBes, os meios para realiza-las e as
finalidades sejam considerados a partir dos saberes e experiéncias, cientificos ou ndo, do

cuidador e do cuidando, de modo compartilhado, a fim de identificar e mobilizar os recursos

2 1\/era Regina Waldow — Enfermeira, mestre e doutora em educagdo na Universidade de Columbia USA.
Professora da Escola de Enfermagem da UFRGS. Pesquisadora do cuidado humano na enfermagem e na salde.
Referéncia no cuidado humano em saude.
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necessarios para prevenir, tratar, ou recuperar situacdes de salude que permeiam a vida da
pessoa ou de grupos (AYRES; PAIVA; BUCHALLA, 2012). O cuidado é essencial para o
desenvolvimento e a realizacdo dos seres humanos. A enfermagem é detentora de varios
requisitos e atributos que a distinguem e a caracterizam como uma profissdo na qual o cuidado
é genuino, como um conceito que abarca todos os atributos que a tornam uma disciplina
humana e de ajuda, por meio da aplicacdo do conhecimento, de atitudes e habilidades
(WALDOW, 2012).



4 PERCURSO METODOLOGICO

No percurso metodoldgico estd descrito o caminho na busca pela compreensao do
objetivo deste estudo. Sdo descritos tipo de estudo, cenario, participantes, coleta de

informagdes, analise, consideracdes bioéticas e divulgacdo dos resultados.

4.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa com abordagem qualitativa. A pesquisa qualitativa permite
a compreensdo da realidade e dos sentidos das vivéncias dos participantes. Tem como matéria-
prima um conjunto de substantivos cujos sentidos se complementam: experiéncia, vivéncia,
senso comum e acgdo, oS quais anunciam valores, crencas e representacfes sociais. O
investigador é um ator ativo que indaga, interpreta e desenvolve o olhar critico. O movimento
que informa qualquer olhar ou anélise por meio dessa abordagem baseia-se em trés verbos:
compreender, interpretar e dialetizar (MINAYO, 2012; 2019). Portanto, permite a
compreensdo das adolescentes/jovens que vivem com HIV em relacdo ao direito a
participacdo em salde.

Nesse tipo de abordagem € necesséria a compreensdo e exige-se do investigador
colocar-se no lugar do outro, ao desenvolver uma escuta atenta e sensivel, a qual permita a
insercdo no contexto a ser investigado. Para tanto, € essencial optar por técnicas de pesquisa
que possibilitem a contextualizagdo coerente (MINAYO, 2012).

Nesse caminho, para a etapa de producdo de dados do estudo, foram utilizadas as
Dinamicas de Criatividade e Sensibilidade (DCS) do Método Criativo Sensivel (MCS). As
dindmicas valorizam a criatividade e a sensibilidade da pessoa, a qual é um ser singular e
social ao mesmo tempo. O método faz uma associagdo entre a ciéncia, a arte, a criatividade e
a sensibilidade, o que proporciona a participacao ativa dos investigados. (CABRAL, 1997). A
proposta de utilizar a dinamica sensivel para instigar a participante tem como intuito estimular
sentimentos, como afeto e emocéo.

A DCS contempla o MCS, o qual é baseado em cinco das seis ideias-for¢a da educacao
dialdgica e problematizadora de Paulo Freire. A primeira ideia defendida é a de que as pessoas
possuem raizes em espagos temporais; a segunda ideia é a problematizacdo sobre a sua
existéncia; a terceira é a problematizacdo a partir de situagdes existenciais concretas, refletidas

criticamente; na quarta ideia, tal problematizacdo pode mudar o modo de viver; e na quinta



54

ideia, consequentemente, pode mudar o modo de vida, transforma a cultura onde se vive. Para
0 pensador, a educacdo € uma possibilidade de a pessoa oprimida libertar-se e assumir um
novo lugar social, como ser livre (FREIRE, 2011).

Tal método é sistematizado em trés perspectivas do construtivismo freiriano: a
ontoldgica, a epistemoldgica e a metodoldgica. Na perspectiva ontoldgica, o participante
assume um lugar social de sujeito-pesquisando, em que hé o deslocamento de poder daquele
que detém o saber sobre 0 objeto investigado. Na visdo epistemologica, emerge o investigador
e como ele identifica e lida com os conflitos por meio do dialogo entre o sujeito-pesquisador
e 0 pesquisado, com uma escuta atenta e um ambiente que permita a livre expressdo do
pensamento critico. E, na perspectiva metodoldgica, 0 método valoriza a singularidade de
cada um nas apresentac@es dos produtos das DCS (CABRAL, 1998; CABRAL, 2004).

4.2 CENARIO

A pesquisa foi desenvolvida em um municipio situado no litoral norte de Santa
Catarina, estado da Regido Sul do Brasil. Faz parte da Macrorregional de Saude Foz do Rio
Itajai (Figura 1). Tal regido apresenta a segunda maior populacdo de pessoas que vivem com
HIV do Estado de Santa Catarina, € é a Unica regido que apresenta uma ascensao no ultimo
censo. Dentre as nove macrorregides de Santa Catarina, essa regido € onde ha o maior aumento
nas notificaces da infeccdo pelo HIV nos dltimos 10 anos. Além disso, no Estado hd uma
elevacdo na taxa de detecgdo de HIV nas faixas etarias entre 15 e 24 anos. A taxa de deteccdo
da infecgdo pelo HIV, no periodo entre 2009 e 2019, foi de 28,8 casos/100.000 habitantes.
Foram notificados 15.933 casos/100.000 habitantes neste periodo e, somente no ano de 2019,
foram 2.065 novos casos de infeccdo pelo HIV registrados (SANTA CATARINA, 2020).
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Figura 1 - Mapa do Estado de Santa Catarina com demarcacao da Macrorregional de Salde
Foz do Rio de Itajai. Brasil, 2023.
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Fonte: Site da Secretaria de Saude de Santa Catarina, 2023.

O municipio € o segundo polo portuario brasileiro e conta com uma populacdo
estimada de 223.112 mil pessoas, das quais 33.136 mil sdo adolescentes (a partir de 15 anos)
e adultos jovens (19 a 24 anos) (IBGE, 2020). Em 2020, no municipio teve um total 7.329
nascimentos, sendo 698 de mdes adolescentes/jovens, o que representa 9,5% dos nascimentos.
Conforme o ultimo Boletim Epidemiologico de HIV/aids de Santa Catarina (2020), ndo ha
mudancgas significativas na taxa de incidéncia de gestantes que vivem com HIV no periodo de
2009 a 2019, mas hé inconsisténcia nas notificagdes de criancas, com tendéncia de aumento
nos Ultimos trés anos. As equipes estdo implantadas em 22 Unidades de Saude, sendo 49
equipes de Estratégia de Saude da Familia (médico, enfermeiro, técnicos de enfermagem e
agente comunitario de saude), alcancando cobertura de mais de 70% da populacéo geral.

Atualmente, hd nove Centros de Referéncia de Especialidades, sendo um deles o
Centro de Referéncia de Doencas Infecciosas (CEREDI). O CEREDI abriga os Programas de

HIV, Tuberculose, Hepatites e Hanseniase. Além de atender a populagéo de Itajai, acolhe os
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municipios de Navegantes, Pigarras, Penha, llhota e Luiz Alves, o que totaliza 2.800 cadastros
de pessoas que vivem com HIV. Mesmo com a gestdo compartilhada do cuidado a pessoa que
vive com HIV entre a rede primaria (Unidades de Saude) e secundaria (Servigos de
Assisténcia Especializada), estratégia apontada pelo SUS, no municipio o atendimento as
adolescentes/jovens que vivem com HIV mdaes é centralizado no CEREDI, pois o0s
profissionais e a gestdo em salde acreditam que, desse modo, € facilitado a criag&o de vinculo
com os pacientes, a organizacao do fluxo de atendimento e o controle da adesdo ao tratamento.

Para definir o cenério de pesquisa realizaram-se visitas ao CEREDI e uma conversa
informal com a enfermeira gestora do servico, a qual apresentou o fluxograma de atendimento,
a organizacdo do Programa de HIV/aids do municipio e a média mensal de acompanhamentos
de adolescentes/jovens gestantes que vivem com HIV (em média de oito gestantes/més, e
12/més adolescentes/jovens que acompanham seus filhos até um ano de idade). O CEREDI
conta com o atendimento de uma equipe multiprofissional com enfermeiros, médico clinico
geral, médico ginecologista, médico infectologista adulto e pediatra, psicélogo e técnico de
enfermagem. Quanto ao funcionamento no cuidado as mulheres durante o periodo gravidico
e puerperal é realizado nas quartas-feiras e quintas-feiras, nos turnos da manha e tarde.

No CEREDI, os atendimentos as gestantes e puérperas sdo compartilhados entre uma
médica ginecologista, que pertence ha longos anos a equipe, e uma enfermeira responsavel
em realizar orientagdes quanto a terapia medicamentosa e as questdes relacionadas ao cuidado
em salde. Os acompanhamentos as criancas expostas ao HIV, realizados por um médico
infectologista pediatra, sdo mensais e acontecem até 0s 12 meses de vida. Apos este periodo,
se o diagnéstico for confirmado, a criangca mantém o acompanhamento em salde no servico,
caso contrario, é transferida as unidades de saude dos servi¢os primarios de referéncia.
Destaca-se que a equipe realiza busca ativa das gestantes e mées que ndo comparecem ao
servico, por meio de contato telefonico e deslocamento até a residéncia, 0 que demonstra a

responsabilidade dos profissionais com a satde dessas pessoas.

4.3 PARTICIPANTES

Participaram do estudo 10 adolescentes/jovens que vivem com HIV, sendo apenas uma
na adolescéncia, e que estavam no periodo do pos-parto até um ano de idade de seu filho, no
periodo da coleta de informacdes. Ressalta-se que, conforme a OMS, a fase da adolescéncia
tardia € definida na faixa etaria entre 15 e 19 anos de idade e a juventude na faixa etéaria de 20

a 24 anos. Nesse sentido, os critérios de inclusdo foram: ser adolescentes/jovens que vivem
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com HIV, em que a transmissdo do virus foi por via horizontal ou vertical, com idade entre
15 e 24 anos. Engloba adolescentes e jovens que estdo no periodo do pds-parto ou até um ano
apos o parto e que tenham conhecimento do seu diagnostico, porquanto hd o risco de
rompimento de sigilo, o que pode resultar em danos as participantes, mesmo acreditando que
nesta fase da vida a maioria reconhece a soropositividade para o HIV.

Conforme a segunda proposta da pesquisa, a coleta de informagdes on-line foram
consideradas e como critério de inclusdo estdo o acesso a Internet, o uso de celular e do
WhatsApp. Como critério de exclusdo, tanto presencial como on-line estdo
adolescentes/jovens que descontinuaram o0 acompanhamento no servico de salde que
compdem o cenério do estudo, por motivos de abandono e/ou alteracdo de acompanhamento
para um servico especializado em outro municipio.

Para convidar as adolescentes/jovens, inicialmente foram acessados os profissionais
dos servicos de salde, a fim de esclarecer sobre os critérios de revelacdo do diagndstico, e,
posteriormente, a confirmacdo com a adolescente/jovem. Apo6s, foi realizado o convite

pessoalmente as adolescentes/jovens que estdo em acompanhamento no CEREDI.

4.4 COLETA DE INFORMACOES

Para a etapa de coleta de informacdes da pesquisa, realizada no periodo de marcgo a
novembro de 2022 foi primeiramente realizada a aproximacao com o cenario, com a inten¢éo
de conhecer o fluxograma de atendimentos, a rotina e demandas do servi¢o, acompanhar as
adolescentes/jovens nas consultas de enfermagem, médicas e com a psicologia. Além disso,
tentou-se criar um vinculo entre a equipe de saude e as adolescentes/jovens, com a intencao
de facilitar e enriquecer as informacdes a serem coletadas.

Ap0s esse periodo, diante da pandemia da COVID-19, foram propostos dois percursos
para a coleta de informacdes. No entanto, nove participantes preferiram que a etapa ocorresse
presencialmente no cenario da pesquisa, e apenas uma solicitou que fosse de modo on-line.
Diante da importancia do distanciamento social, consequéncia da pandemia, e do acesso
amplo as tecnologias, como o celular e o computador, a pesquisa pode ser realizada de modo

on-line. A seguir apresentam-se as duas modalidades de coleta.

44.1  Coleta de informacdes presencial

Para a producdo das informacbes de modo presencial, foi realizada uma DCS
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(CABRAL,1998). Justifica-se a escolha desta técnica por ser facilitadora e ser disparadora
das entrevistas, diante da participagdo ativa na busca do conhecimento, valorizando a
percepcdo das adolescentes/jovens, inclusive aquilo que aparentemente ndo tem relagédo
imediata e direta com a pesquisa. Portanto, percebe-se que se adequa ao objeto de estudo, pois
desperta nas adolescentes/jovens sensacOes latentes que permeiam um momento de busca
interior reflexiva sobre a sua participacdo nas decisdes em seu cuidado em salde durante a
gestacao.

As DCS foram realizadas de modo individual em uma sala em que permaneceu apenas
a pesquisadora e a participante da pesquisa, apos o convite para participar da pesquisa. Para
encontrar as participantes, a pesquisadora se deslocou até o CEREDI nos dias que havia
agendamentos de consultas a participante ou ao seu filho. A enfermeira do servico
disponibilizou uma sala para que fosse realizado a coleta de informacdes de modo sigiloso.

As DCS foram operacionalizadas em duas fases (fase preliminar e fase operacional) e
em cinco momentos distintos na fase operacional (apresentagdo e interagdo entre o
pesquisador e a participante, trabalho individual, apresentacdo dos textos gerados, analise,
sintese e validacdo). A fase preliminar contém a logistica que envolve a organizacdo do
ambiente para o desenvolvimento da dindmica, a preparacdo das pessoas responsaveis pela
implementacdo da dindmica (auxiliar de pesquisa e pesquisador), e a selecdo e disposi¢do do
material no ambiente (CABRAL,1998).

No primeiro momento, a participante se apresenta. E importante realizar alguma
técnica de descontracdo para que ocorra a aproximacao entre a participante e o pesquisador.
Neste mesmo momento, explana-se sobre os objetivos da pesquisa e expectativas dos
encontros. Conjuntamente, explicou-se o objetivo da oficina e a dinamica. Neste momento
apresentou-se as Questdes Geradoras de Debate (QGD) (APENDICE A) (CABRAL,1998).

No segundo momento, aconteceu a apresentacdo e a disponibilizagdo dos materiais
utilizados a participante para o desenvolvimento da dindmica e explanacdo pelo pesquisador
das questdes geradoras de debate. A partir disso, a participante envolveu-se na atividade
individual, que consiste na produgdo artistica. A arte proporciona vivenciar um insight
experiencial que acessa questdes latentes dos participantes que, no plano superficial, parecem
ndo ter relevancia (CABRAL, 1998).

O terceiro momento é o da elaboracdo das produces artisticas pela participante e
identificacdo dos possiveis temas gerados pelo pesquisador. No quarto momento ocorreu a
coletivizagdo das producbes entre a participante e a pesquisadora, e a construgéo e a

negociacdo das opinides debatidas. E no quinto momento ocorreu a sintese dos temas
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abordados e a validagdo dos dados pela participante. Por fim, ocorre a construgdo de um
conhecimento novo a partir do espaco de dialogo (recodificagdo) (CABRAL, 1998).

Nesta pesquisa, foi realizado um unico momento com cada participante, totalizando
nove encontros, utilizando-se a dindmica Livre para Criar, proposta por Motta (2009), a qual
consiste em oferecer materiais ludicos diversos, como lapis, caneta, papel, revistas para
recortes, cola, entre outros, e possibilita a criacdo artistica livre para producdo dos dados. Para
tanto, foi realizado um teste com a aplicacdo da DCS no grupo de pesquisa da pesquisadora,
com o intuito de validar a dindmica. E, para a caracterizagdo das participantes, utilizou-se um
questionario (APENDICE B), o qual foi preenchido conforme o relato da participante.

O local dos encontros foi em uma sala ampla localizada no CEREDI, silenciosa,
confortavel, com boa iluminacdo e ventilacdo, que assegurou a privacidade e o didlogo entre
a participante e a pesquisadora. Este espaco foi negociado com o servico de saide, pensando
na facilidade de acesso, porém, foi questionado a participante o seu local de escolha para a
coleta de informagdes, podendo ser em sua residéncia, desde que tenha um espago para manter
o sigilo das informacdes provenientes da entrevista.

O tempo médio para a conducdo da dinamica foi de 45 minutos. Acredita-se que este
tempo permitiu a obtencdo de informagGes necessérias para uma analise de qualidade, além
de garantir que ndo ocorresse cansago ou desgaste mental das participantes. Ressalta-se que
apenas uma participante ndo estava acompanhada do filho durante a coleta de informagdes, as
demais estavam com as crianc¢as. Para facilitar a coleta de informacdes com a participante
acompanhada de seu filho foi disponibilizado brinquedos a crianca.

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

Diante das questdes sanitarias frente a pandemia da COVID-19, os materiais utilizados
nas dindmicas foram individuais. As participantes e a pesquisadora mantiveram o uso de
mascara facial, organizadas no ambiente, respeitando a distancia de dois metros entre cada
pessoa; foi ofertado alcool gel 70% e as janelas do local foram mantidas abertas.

Para o encerramento desta etapa da pesquisa, foram utilizados dois critérios: o
primeiro, de validade interna, por meio da saturag&o tedrica das informagdes; e o segundo, de
validade externa. Os resultados foram comparados com estudos de abordagem qualitativa que

tém proximidade com a tematica e/ou utilizacdo do mesmo metodo de producdo de dados
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(CABRAL, 1997). Destaca-se que a validade interna esta relacionada com o aprofundamento
das informacgOes provenientes das falas das participantes, sem a preocupacdo de ampla
generalizacdo. Ja a validade externa refere-se a transferibilidade das interpretacdes em

contextos amplos.

4.4.2 Coleta de informacdes on-line

Conforme proposto no projeto, uma das participantes optou pela coleta de informagdes
de modo on-line, a qual foi realizada em novembro de 2022. A opcdo on-line foi prevista em
casos que impecam a coleta de dados presencial ou quando for a preferéncia da
participante. Para a coleta de dados on-line foi realizado o encontro individual pelo
WhatsApp por videochamada, conforme a preferéncia da participante. Entende-se que as
coletas de informac6es on-line apresentam potencialidades, sobretudo, no que diz respeito a
realizacdo de estudos qualitativos, diante do contexto de limitagdes sanitarias e de
distanciamento social imposto pela COVID-19. Além do mais, as conexdes virtuais, ja em
expansdo nos ultimos anos, tornaram-se facilitadas com a pandemia e passaram a integrar
mais fortemente a vida cotidiana dos pesquisadores.

No Brasil, a Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa, em 5 de junho de 2020,
divulgou um comunicado com orientagdes para a apreciacdo de pesquisas de Ciéncias
Humanas e Sociais nos Comités de Etica em Pesquisa (CEP), durante a pandemia do novo
coronavirus. Entre as indicacfes, recomenda-se que, nas pesquisas com coleta de dados on-
line, a modalidade de registro de consentimento/assentimento deva destacar a importancia de
uma coépia do documento, assinada pelo pesquisador, e guardada pelo participante em seus
arquivos; e especificar como serdo preservadas a integridade e a assisténcia aos envolvidos na
investigacao, nesses casos.

Como ja previsto na coleta de informacdes presencial, foi realizada uma aproximacao
com o servigo de referéncia, 0 CEREDI, com a intencéo de criar vinculo com esta populagéo.
E, previamente ao encontro virtual, foi realizado um primeiro momento presencial, para
convida-la a participagdo na pesquisa, e em caso de aceite, foi solicitado a assinatura dos
Termos de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) impresso, por se tratar de uma
participante maior de idade. Como a participante aceitou participar, foi compartilhado o
contato para acessar o WhatsApp, e agendados data e horario, conforme a disponibilidade da
participante.
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Garantiu-se a participante o direito a ndo responder qualquer questdo, sem necessidade
de explicacdo ou justificativa para tal, podendo também se retirar da pesquisa a qualquer
momento. Para as adolescentes/jovens que aceitaram participar foi combinado que, durante a
coleta de dados, preferencialmente, estivessem em um ambiente privativo e silencioso, em
que fosse possivel assegurar o0 minimo de interrupcdes, a fim de garantir a qualidade, a
efetividade e a privacidade. Ressalta-se que durante a coleta ndo houve interferéncias externas,
sendo que as participantes cumpriram o combinado. Além disso, foi informado que a
entrevista foi gravada e mantida em sigilo, tendo em vista que a pesquisadora também esteve
em um ambiente privativo.

Para a coleta de informacg6es, manteve-se as cinco etapas propostas pelo método, com
as mesmas QGD utilizadas nas coletas de informacGes presenciais, porém, o segundo
momento foi realizado com o material da participante em seu domicilio e apresentado a
pesquisadora, ja que a coleta foi por meio de video chamada pelo WhatsApp. O encontro on-
line teve a duracdo de 45 minutos e foi gravado com o auxilio de um gravador MP3, para ap0s
se realizar a transcri¢do dos dados. Uma vez concluida a etapa da pesquisa, a pesquisadora fez
0 download dos dados coletados para um dispositivo eletrénico local, apagando todo e

qualquer registro de qualquer plataforma virtual, ambiente compartilhado ou ‘nuvem’.

4.5 ANALISE DAS INFORMACOES

Para a interpretacdo dos dados, optou-se pela hermenéutica pautada em Paul Ricouer
e adaptada por enfermeiras que utilizaram tal abordagem (MOTTA, 1997; CROSSETTI,
1997). A atencdo em salde para esses jovens deverd considerar as especificidades da
dimensdo bioldgica da infecgdo, da fase do desenvolvimento humano e as dimens6es social e
existencial do individuo. Esta ultima indica a utilizacdo da abordagem hermenéutica em
investigacOes qualitativas em que se busca a compreenséo de vivéncias.

A escolha pelo referencial de anélise foi devido a possibilidade da descoberta de um
sentido para o esclarecimento da existéncia humana, o qual esta por tras da linguagem do que
se diz, na perspectiva de apreender a experiéncia vivida em sua integralidade. Interpretar,
diante desta abordagem, esta pautado no sentido e ndo na analise das significacOes, e objetiva
ir além da linguagem dita (RICOUER, 1990).

A hermenéutica passou a existir a partir de Hermes, da mitologia grega, que buscou
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transmitir as mensagens dos deuses mortais ao interpretar os enunciados textuais e tornando
as palavras inteligiveis, dando significado a elas (TROBETTA, 2008). A palavra
‘hermenéutica’ significa ‘expressar e interpretar’ e foi utilizada nos textos herméticos, escritos
nos tempos biblicos, os quais profetizavam a vinda de Cristo. Nas Escrituras 0 seu uso teve o
objetivo de revelar os significados obscuros (ROHMANN, 2000). Ao longo dos anos, a
hermenéutica passou a ser considerada como uma ciéncia de toda a compreensdo linguistica,
como concepcao de todos os tipos de interpretacdo de textos (RICOUER, 1978).

Pode-se considerar que a hermenéutica € uma teoria ou uma filosofia da interpretacéo
do sentido e relaciona-se com a compreensdo e com a interpretacio Como processo
(epistemologia) e modos de ser (ontologia). Assim como determinar o significado exato de
uma palavra ou de uma frase e, também, descobrir, desvendar ou desvelar as instrugdes
contidas em forma simbolicas (TROBETTA, 2008).

A hermenéutica epistemoldgica considera a conversdo do saber em conhecimento
cientifico. Ja a ontoldgica preocupa-se em compreender, ndo como conhecimento, mas sim
como maneira de ser, a partir da relacdo do Eu com o Outro (RICOUER, 1990). Paul Ricouer
introduziu a hermenéutica na fenomenologia a partir da compreensdo do mundo da vida, da
compreensdo do modo de ser do homem. O filésofo buscou elaborar uma teoria na
interpretacdo do Ser. Sendo o didlogo localizado no discurso das pessoas que vivem no seu
mundo. Para Ricouer (1990), o discurso ¢ ‘articulagdo significante’ da estrutura compativel
do ‘ser-no-mundo’.

Nesta investigacdo, buscou-se conhecer a percepc¢do da adolescente/jovem mée que vive
com HIV sobre seu direito a ter voz a partir do acontecer de suas vivéncias, por meio do
discurso verbal, gestual e simbolico. Os fatos significativos foram retirados do discurso,
analisados e reorganizados, e, a partir dai, foram construidos os possiveis significados de
como € a percepgdo dessas adolescentes/jovens em relacdo as decisdes em seu cuidado em
salde. Para a analise dos dados, a partir da hermenéutica de Paul Ricouer, foram observados

0S passos a sequir.

1) Leitura inicial do texto: foi o primeiro contato com as transcricbes das
informagdes coletadas pela entrevista. Relacionou-se com a compreensdo ingénua
do texto, ou seja, toma-se contato inicial com as significagdes. As impressoes
iniciais podem ser avaliadas, alteradas e aprofundadas, o0 que permite ao
investigador a construcdo do significado do texto. Nesta fase inicial, organizou-se

o material, lendo inimeras vezes 0s depoimentos para captar os significados que
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emergiram das falas. Buscou-se compreender a percepcao das adolescentes/jovens
mées que vivem com HIV.

2) Distanciamento: foi a condicdo necessaria para a realizagdo da interpretacéo.
O pesquisador necessita abster-se de suas crengas e/ou preconceitos, com a
intencédo de deixar a palavra falar. O investigador somente perdendo a si mesmo
se encontrara e, para tanto, é preciso ser reflexivo (RICOUER, 1990). Procurando
manter o distanciamento necessario, foi realizado uma reflexdo acerca da
percepcéao da adolescente/jovem que vive com HIV sobre seu direito a ter voz na
maternidade.

3) Interpretacdo: nesta etapa de andlise estrutural o objetivo foi orientar o
investigador no aprofundamento da semantica. Direcionou-se a explicacdo, a
compreensdo e a interpretacdo do que emergiu da leitura inicial. Foi realizado uma
busca do significado daquilo que esta oculto nos discursos — o dito, pelo ndo dito.
De acordo com Ricouer, a interpretacdo é vidvel ap6s o aprofundamento da
semantica. Na hermenéutica, a frase € uma unidade de anélise, passando, a seguir,
para o paragrafo, a secdo, o capitulo, e, por fim, para o texto como um todo. O
significado € representado em unidades de sentenca (RICOUER, 1990). A partir
da compreensdo dos significados, foram originados os temas e subtemas dos
discursos, por meio de um movimento de ir e vir (MOTTA, 1997).

4) Identificacdo da metafora: Considera-se a metafora como contextual, criacdo
momentanea da linguagem, e que gera novos significados. E foi compreendida a
partir do aprofundamento do texto. Nesta etapa, foi possivel realizar a
interpretacdo hermenéutica, ao desvelar o que estava oculto nos discursos.

5) Apropriacao: esta Ultima etapa do processo hermenéutico foi 0 momento em
gue os sentidos dos discursos, antes obscuros, passam a frente do texto, tornam-
se mais visiveis (RICOUER, 1978). Apropriar-se significa estar apto para a
compreensdo da metafora do mundo do texto e do conjunto de imagens do mundo
projetadas, tornar ‘seu’ o que antes era desconhecido (MOTTA, 1997). A
pesquisadora descreveu, a partir da compreensdo dos fatos, a percepcdo das
adolescentes/jovens que vivem com HIV sobre o direito a participacéo, em relacédo

as decisdes em seu cuidado em saude durante a maternidade.
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4.6 CONSIDERACOES BIOETICAS

Para o desenvolvimento da pesquisa foram respeitados os dispositivos legais da
Resolugdo do Conselho Nacional de Salde n°® 466/2012 e a Resolucdo n° 510/2016, que
dispdem sobre as normas aplicaveis a pesquisas em Ciéncias Humanas e Sociais (BRASIL,
2012;2016). Para tanto, foi solicitada uma carta de anuéncia da Secretaria Municipal do
Municipio de Itajai/SC (ANEXO A) e, concomitantemente, o projeto foi avaliado por uma
Banca de Exame de Qualificacdo do Projeto de Tese, e posteriormente submetido a Comisséo
de Pesquisa da Escola de Enfermagem da UFRGS. O estudo teve aprovacdo do Comité de
Etica em Pesquisa da UFRGS por meio da Plataforma Brasil, tendo como instituicdo
coparticipante a Secretaria Municipal de Salde de Itajai, sob o CAAE:
53545321.0.0000.5347 (ANEXO B).

As participantes foram convidadas a participar da pesquisa de forma voluntéria. Foram
informadas sobre os cuidados éticos que envolvem a pesquisa, como anonimato, autonomia
e, também, com respeito ao uso e armazenamento do material produzido por, no minimo,
cinco anos. As participantes poderiam se retirar da pesquisa a qualquer momento, sem
qualquer prejuizo, porém, todas permaneceram em tempo integral na coleta de informacoes.

Para garantir o carater confidencial e o0 anonimato, as participantes maiores de 18 anos
foram convidadas a assinar o TCLE (APENDICE C). Em casos de idade inferior a 18 anos,
foram utilizados 0 Termo de Assentimento (APENDICE D) da participante e o TCLE
(APENDICE E) dos responsaveis. Os termos foram assinados em duas vias, sendo que uma
ficou em posse da participante e responsavel, e outra da pesquisadora. A participacdo nesta
pesquisa apresentou riscos minimos relacionados a questdes morais, culturais e emocionais
para as participantes. Para mitigar os riscos minimos identificados para as participantes, elas
poderiam ser acolhidas e encaminhadas para 0 CEREDI (cenério da pesquisa), conforme
contato prévio com a coordenacdo do servico, porém, ndo foram necessarios
encaminhamentos.

As adolescentes/jovens foram esclarecidas de que os beneficios em participar do
estudo sdo indiretos, no sentido de que estdo contribuindo para a constru¢éo do conhecimento
na area, além da possibilidade de uma proposta de acompanhamento especifico para esta
populacdo. Ademais, ressaltou-se que a participacéo pode trazer beneficios diretos, no sentido
de escuta e acolhimento em relacdo ao cuidado a sua saude.

Para garantia do anonimato, as participantes foram identificadas por codigos

preestabelecidos pela pesquisadora com a letra ‘P’ de participante, seguida de numeracao para
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procedimentos de catalogagéo dos resultados. A pesquisadora comprometeu-se a preservar a
confidencialidade dos dados das participantes envolvidas no estudo. Na proposta de coleta de
dados on-line, houve a limitacdo pelo préprio distanciamento, ndo sendo possivel a captura
mais sutil de expressdes e sentimentos. Nesse sentido, foi realizado acolhimento prévio, por
meio de conversa informal, para que a participante se sentisse confortavel e segura para
expressar seus sentimentos. Para se evitarem 0s riscos caracteristicos do ambiente virtual
(meios eletronicos, ou atividades ndo presenciais), como invasdes de hackers e/ou perda total
dos dados — o que se considera uma limitacdo do estudo — foi realizado o download dos dados
e anexados a um pendrive. As informac0des coletadas utilizadas para a execugdo desta pesquisa
compuseram um banco de dados que ficara mantido por cinco anos em uma sala da Escola de

Enfermagem da UFRGS, apds, o material sera destruido.



5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados e discussdo das informacGes estdo divididas com a apresentacdo das
participantes € com os temas originados apds a andlise, intitulados: ‘Cuidado em saude e
situacOes de vulnerabilidades e direitos humanos das adolescentes/jovens que vivem com
HIV durante a maternidade’ e ‘Adolescente/jovem que vive com HIV durante a

maternidade diante do seu direito a participacdo em saiide: um olhar invisivel’.

5.1 APRESENTACAO DAS PARTICIPANTES

As participantes do estudo foram constituidas por 10 adolescentes/jovens, entre 16 e
24 anos, sendo apenas uma participante menor de 18 anos. Para conhecer quem sdo as
adolescentes/jovens que vivem com HIV foi construida uma ilustragdo com os discursos que
representam seu mundo e o desenho comp@e sua constituicdo de familia. Além disso, foi
construida uma exposi¢do com as imagens produzidas pelas adolescentes/jovens a partir da
DCS ‘Livre para criar’, a qual foi utilizada como disparados a coleta de informacgdes.

Destaca-se que no encontro com a pesquisadora todas demonstraram afeto, amor e
carinho pelos filhos. S&o resilientes diante de suas historias de vida permeadas pelo viver com
HIV. Todas possuem a esséncia de adolescentes ou jovens maes, que batalham por seus filhos,
gue vivem essa fase da vida com suas singularidades. Percebe-se que, ao vivenciarem a
maternidade precoce, algumas foram impulsionadas a deixar essa fase da adolescéncia e
juventude de lado e experienciar algo novo e desafiador: o cuidar de si e de outro ser. Mas
afinal, quem séo essas adolescentes/jovens (figura 2)?
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Figura 2 — Caracterizacdo das adolescentes/jovens que vivem com HIV. Brasil 2023

P1: 22 anos, branca, mora com o pai de seu filho, o qual tem nove meses. Cursou o
ensino fundamental completo e no momento ndo trabalha. Na sua casa vivem trés pessoas. A
transmissao do HIV foi horizontal. Os antirretrovirais fazem parte do seu mundo ha um ano,

quando descobriu sua condi¢do de saude.

P2: 22 anos, branca, vive junto com seu companheiro, ndo trabalha. Na sua casa moram
cinco pessoas. Ndo completou o ensino fundamental. Tem trés filhos. O meio de transmissdo

foi sexual e os antirretrovirais fazem parte do seu mundo ha sete anos.
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P3: 24 anos, branca, trabalha com vendas de roupas on-line, vive com seu companheiro.
Estudou até o sexto ano. Tem trés filhos e estd gravida novamente. N&o sabe qual foi 0 meio

de transmissao do virus. Faz tratamento hé trés anos.

P4: 21 anos, parda, € manicure. Diz ser solteira no papel e casada na igreja. Mora
com seu companheiro e seu unico filho. O meio de transmissao do virus foi vertical e 0s

antirretrovirais sempre pertenceram ao seu mundo, desde o nascimento.
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P5: 24 anos, branca, na sua casa residem trés pessoas, vive com seu companheiro e um filho.
Completou o ensino fundamental. O meio de transmissdo do HIV foi vertical e faz uso de

antirretrovirais desde o0 momento que veio ao mundo.

P6: 23 anos, branca, tem unido estavel com seu companheiro, com o qual ela vive junto,
além de seus dois filhos. Ndo completou o ensino médio. N&o sabe qual foi 0 meio de
transmissdo, pois refere que sua méae também vive com HIV, porém descobriu ser
soropositiva, também, somente na primeira gestacdo. Os antirretrovirais fazem parte do seu
mundo héa oito anos. Nos discursos enuncia que € feminista e luta por suas causas, estudando

e se informando na internet.
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P7: 21 anos, parda, tesoureira, vive com seu companheiro e sua Unica filha. Descobriu sua
condicdo de saude na gestacdo e desde entdo faz uso de antirretrovirais. Um detalhe
importante: sua filha também adquiriu o HIV, ela ndo se conforma e se emocionou durante o

encontro com a pesquisadora.

P8: 23 anos, branca, mora com seu companheiro, torneiro, e seu tnico filho. No momento
ndo trabalha e tem o ensino médio completo. Vive com HIV desde que nasceu, porém

iniciou o tratamento em 2011.
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P9: 16 anos, branca, Unica adolescente participante da pesquisa. Vive com seu esposo de 35
anos e seu filho. Estudou até a oitava série. O meio de transmissao foi horizontal, descobriu

na gestacao e desde entdo os antirretrovirais fazem parte de seu mundo.

P10: 24 anos, branca, tem dois filhos. Vive com a mae, seu padrasto e seus filhos. Gosta de
sair e aproveitar a vida com as amigas. N&o trabalha, estudou até o oitavo ano. Seu primeiro
esposo faleceu e o pai do seu ultimo filho ndo assumiu a paternidade. A transmissao do HIV

foi por via sexual e faz tratamento com antirretrovirais desde 2019.

Fonte: Construcédo da prépria autora. Brasil, 2023.
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Aqui, revelam-se as producdes das adolescentes/jovens que foram confeccionadas a
partir da DCS ‘Livre para criar’. Nota-se que o significado de direito a participacdo em salde
esta imbuido no modo de ser-mée-no-mundo, no cotidiano familiar e no cuidado do
profissional de satde. Ha representacdes de alegrias e tristezas, 0 que demonstra 0s momentos

bons e ruins da vida (Figura 3).

Figura 3 - Producdes artisticas das adolescentes/jovens que vivem com HIV durante a
maternidade. Brasil,2023.

Participante 1

Participante 2
(continuacéo)
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Figura 3 — (continuacao) Producdes artisticas das adolescentes/jovens que vivem com HIV
durante a maternidade. Brasil,2023.

Participante 3
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Figura 3 — (continuacao) Produgdes artisticas das adolescentes/jovens que vivem com HIV
durante a maternidade. Brasil,2023.
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Participante 5

Participante 6

(continuacéo)
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Figura 3 — (continuacao) Producdes artisticas das adolescentes/jovens que vivem com HIV
durante a maternidade. Brasil,2023.

Participante 7

Participante 8

(continuacao)
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Figura 3 — (continuacéo) Producdes artisticas das adolescentes/jovens que vivem com HIV
durante a maternidade. Brasil,2023.

Participante 9

Participante 10

Fonte: Acervo do autor. Brasil, 2023.



6 REFLEXOES A PARTIR DESSA CAMINHADA

O estudo em tela objetivou conhecer a percepc¢do da adolescente/jovem que vive com
HIV sobre o direito a participacdo nas decisdes em seu cuidado em salde na maternidade. A
partir de entdo, os resultados trazem apontamentos sobre as situagdes de vulnerabilidades
individuais, sociais e programaticas, dimensdes do cuidado humano, e o direito a participacao
em salde das adolescentes/jovens e de seus filhos expostos ao virus.

Por meio de produgdes artisticas das adolescentes/jovens foi possivel conhecer suas
percepcdes sobre o direito a participacdo em saude. No entanto, destaca-se que as imagens
remetem ao seu modo de viver o mundo, diante das facilidades e dificuldades, o que tem
relacdo direta com a participacdo em saude. Tais facticidades existenciais, por vezes, ndo sdo
escutadas e tdo pouco dialogadas, talvez até mesmo desconhecidas pelos profissionais que
cuidam dessas pessoas nos servicos especializados e maternidades. Pontua-se que, por ser
invisivel o direito a participacdo em saude, foi complexa a compreensao e o entendimento das
participantes, o que se acredita ser 0 motivo de as palavras e imagens representadas em suas
producdes serem tdo abstratas.

Quanto as situacdes de vulnerabilidades, interpretadas conforme o referencial do
Quadro de V&DH, conclui-se que o mundo da adolescente/jovem que vive com HIV é
permeado por obstaculos, ndo so diretamente relacionados com o modo de viver uma condicéo
crbnica de satde, mas também com a maternidade em si. Situacbes como descaso por parte
dos servigos de saude, fragilidades éticas, a violéncia obstétrica, o sentimento de impoténcia,
as falhas nos segmentos em salde, entre outros, sdo evidentes nos discursos e demonstram a
realidade no atendimento as mulheres durante a maternidade. Sao imprescindiveis mudancas
gue incorporem e garantam os mais basicos direitos da pessoa como o respeito, a sadde digna
e a etica.

A partir da identificacdo dessas situacoes de vulnerabilidade é possivel compreender
questbes do cotidiano de vida da adolescente/jovem e que precisam ser relevados para o
planejamento em salde e no processo de participacdo. Para tanto, recomenda-se que 0sS
profissionais de saude utilizem técnicas leves, como o dialogo, a escuta qualificada e o
vinculo, para que se consiga uma aproximacao e a credibilidade das pessoas que vivem com
HIV, ao se considerar que as suas especificidades geram estigma e preconceito, entre outros

sentimentos negativos.
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J& o cuidado humano é visualizado a partir de um modelo biomédico, principalmente
no que tange o cotidiano de quem vive com HIV. A rotina das adolescentes/jovens foi
percebida com o entorno da adesédo ao tratamento, ao uso de medicamentos e a administragdo
de medicamentos ao filho. Esse modo de viver nem sempre é relevante no cuidado, o que faz
com que essas pessoas ndo se permitam participar da sua saude, pois apenas ha imposicao de
normas e protocolos.

O cuidado humano estd relacionado diretamente a expressdo humanizadora da
enfermagem. Conclui-se que ha empatia, preocupacéo e vinculo com a equipe de enfermagem
do servico especializado, cenario da pesquisa. O envolvimento do enfermeiro no cuidado
humano contribui na participacdo em saude, pois é o profissional que pela sua formagdo tem
o olhar holistico da adolescente/jovem. Contudo, é essencial que tenha ferramentas que
auxiliem o enfermeiro no modo de como a adolescente/jovem pode participar da sua salde.

Acredita-se que os profissionais de salde, em especial os enfermeiros, ainda precisam
de subsidios tedricos-filosoficos para facilitar e garantir o direito a participagdo em saude. E
fundamental que na formacdo desses profissionais sejam incorporadas tematicas que incluam
as pessoas como centro do cuidado e que sejam protagonistas da sua saide. O caminhar na
direcdo de um novo modelo de cuidado torna-se primordial na realizagao de intervengdes que
potencializem a legitimidade do direito & participagao.

Para que se concretize um modelo de cuidado em que se preze pela adolescente/jovem
como protagonista sugere-se que se tenha recursos humanos e financeiros a fim de se ter
disponibilidade tempo, 0 uso de aplicativos que facam parte do mundo jovem, a educacao em
salide para capacitar os profissionais e a consolidacdo de politicas publicas que abarquem o
direito a participacdo em saude.

Ademais conclui-se que as adolescentes/jovens ndo recebem informacGes para que
tenham autonomia para participar da tomada de decisao sobre 0 seu corpo e sua saude, o que
é considerado o mais alto nivel de participagdo em saude. O desconhecimento sobre as
mudangas no corpo, processo de parir, cuidados de rotina durante a maternidade séo marcas
nas falas. Quando recebem algum tipo de informacéo, ndo ha clareza e coeréncia, sdo apenas
impostas e ndo discutidas.

As adolescentes/jovens sdo informadas por suas familias e por meio do uso da internet.
Conhecimentos que trazem marcas de vivéncias e experiéncias abarcadas pela cultura e
singularidade de cada ser. S&o validas, porém sdo empiricas. E imperioso que os profissionais
atuem como educadores em saude, principalmente diante do modo de viver com HIV, pois ha

o0 desconhecimento das adolescentes/jovens e da sociedade como um todo.
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Os discursos apontaram que é imprescindivel trilhar novos caminhos que contemplem
a adolescente/jovem como protagonista do seu cuidado. Portanto é necessario que se tenha o
reconhecimento do direito a participacdo por meio da informacéo, do direito de expressar seus
desejos e opinides, da compreensdo de que as intervengdes sdo planejadas a partir de uma
escuta atenta e do di&logo entre os atores envolvidos, da empatia das necessidades de cada
uma, de uma linguagem clara e que faga sentido no seu modo de viver, da aplicagéo de formas
verbais e ndo verbais de comunicacdo, de um trabalho em equipe multiprofissional e do uso
da tecnologia que proporcione uma postura participativa.

Ressalta-se que o direito a participacdo em salde das adolescentes/jovens também
abarca o direito a participacdo em saude da crianga que foi exposta ao HIV. Nesse interim,
conclui-se que a participacdo esta, também, direcionada as questfes que tratam do modo de
viver com HIV, diante da preocupacdo com a possibilidade da transmissdo do virus, da rotina
com medicamentos, da contraindicacdo de amamentar, das intercorréncias como a internagao
em uma UTI Neonatal e do acompanhamento frequente com os profissionais do servico
especializado.

Constata-se que essas maes precisam de um apoio dos profissionais de salde para
cuidar e participar das decisdes relacionadas aos filhos. Ha banalizacéo da rotina de cuidados
com um bebé, como o uso da mamadeira e o banho, a contraindicacdo de amamentar e até
mesmo da internagdo em uma unidade de cuidados intensivos. Reitera-se a necessidade de
dialogo, escuta qualificada, informacdo, autonomia e, consequentemente, participacdo ativa
no cuidado de si e da crianca.

Destaca-se que criangas menores de um ano de idade ainda ndo conseguem participar
ativamente da sua satde. No entanto, sugere-se que os profissionais de salde atentem para sua
rotina familiar, suas situacdes de vulnerabilidades, seu crescimento e desenvolvimento, suas
constituicdes de familia e sua personalidade que esta sendo construida. E fundamental que
essas criangas também sejam protagonistas do seu cuidado, mesmo que ainda necessitem da
mée, como sua principal cuidadora, ou de outro familiar.

Os resultados da tese ratificam que o respeito a participacdo em satde promove um
cuidado centrado na adolescente/jovem e seus filhos, o que garante o envolvimento ativo no
processo de ser-méde-no-mundo e nas condutas terapéuticas diante do viver uma condigéo
cronica estigmatizada pela sociedade, elevando-os como protagonistas. A garantia do direito
a participacdo em satde faz com que as pessoas sejam vistas como seres singulares com suas

vontades e preferéncias, o que ultrapassa 0 modelo do sistema de salde biologicista e
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mecanizado. As adolescentes/jovens que vivem com HIV precisam ser reconhecidas como
atores do cuidado, detentoras de direitos, que intercedem na qualificagdo em saude.

Nesse sentido, os resultados podem contribuir para a pesquisa, ensino e cuidado. Para
a pesquisa, este estudo constitui um diferencial, devido a escassez de estudos que contemplem
o direito a participacdo a satde das adolescentes/jovens que vivem com HIV. Identifica-se a
necessidade de se dar visibilidade a esse contexto, trazendo-se subsidios e se revelando a
necessidade de outros estudos que solidifiquem o conhecimento e que aprofundem a
aplicabilidade do direito a participacdo nas praticas em saude.

Para o ensino, ampliam-se as discussdes sobre a atencdo a saude dessa populacdo no
sentido de aliar teoria e pratica. Além disso é fundamental que a defesa dos direitos da
adolescente/jovem que vive com HIV durante a maternidade, em especial 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 pessoas que vivem com condicédo crénica.

Para o cuidado em saude, contribui com reflexdes para possibilitar mudancas no
modelo de cuidado centrado na doenca e ndao na pessoa que precisa de cuidados diante das
suas situacOes de vulnerabilidades e especificidades que é o viver com HIV. Repensar as
praticas para a efetivacdo do direito a participacdo, proporcionara um novo olhar das equipes
de saude, trazendo uma perspectiva que retira a adolescente/jovem mae de uma posicdo de
apenas consumidores de um servico de saude para torna-los agentes ativos do seu cuidado.
Reforcga-se que essa populacdo precisa ser vista sob 0 aspecto da sua centralidade no cuidado,
que se materializa diante da legitimidade do direito a participacao.

A realizacdo do estudo trouxe alguns desafios. Dentre eles destaca-se que ha marcas
da pandemia pelo coronavirus SARS-CoV-2. Durante os periodos de isolamento social, as
adolescentes/jovens se afastaram do servico especializado, o0 que comprometeu 0 seguimento
em saude, o vinculo com os profissionais e a adesdo ao tratamento. Durante a coleta de
informacdes foi percebido que as adolescentes/jovens faltavam as consultas com profissionais
de saude e, muitas vezes, ndo buscavam seus antirretrovirais. Tais fatos influenciaram
diretamente na logistica da coleta de informac@es, porquanto a pesquisadora se direcionava
ao servico especializado nos dias de consultas com os médicos que acompanhavam as
adolescentes/jovens e seus filhos.

Outra dificuldade foi referente & compreensdo na participacdo em saude. Como o
modelo de saude no pais é voltado ao bioldgico, em que a pessoa ndo é protagonista e ndo tem

direito a voz, percebeu-se que as adolescentes/jovens desconhecem tal direito, e nem sequer
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participavam da sua satde. Além do mais, nos discursos foi percebido que a participagédo
acontecia apenas nos momentos de desejos de trocas de antirretrovirais.

Quanto aos limites do estudo, considera-se que a pandemia pelo coronavirus SARS-
CoV-2 dificultou a realizacdo da coleta de informacdes, pois, como ja mencionado, o
seguimento em salde ficou fragilizado, o que deixou marcas como absenteismo nas consultas.
Além do mais, a dificuldade em compreensdo sobre o direito & participacdo em saude, pois
ndo ocorre, pode ter sido um fator limitador na coleta de informacdes.

Destaca-se que este estudo se torna um diferencial, como sendo um dos primeiros no
Brasil a fornecer informac6es valiosas que servirdo de subsidio para o aprimoramento das
acOes das politicas publicas de atencdo a saude desta populacdo e que poderdo qualificar e
reestruturar o modelo de cuidado.

Sugere-se que novos estudos sejam realizados com uma perspectiva ampliada. O
estudo trata-se de um tema pouco abordado e recente no cenario brasileiro, portanto, é
imprescindivel avancar nas pesquisas para a visibilidade da legitimidade do direito a
participacdo em saude e para contribuir com novas politicas e estratégias que solidifiquem tal
direito.

Por fim, o estudo concluiu que é de urgéncia a mudanca no cenario brasileiro no
cuidado a saude das mulheres durante a maternidade, em especial daquelas que vivem uma
condicdo cronica de salde. Ainda constata-se que o modelo de cuidado nos servigos que
acompanham as mulheres, independentemente da idade, sdo frageis em relacdo a educacdo e
ao preparo para 0 mundo de ser-méae e no gque tange ao respeito enquanto uma pessoa dotada

de direitos humanos.
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Objetivo: conhecer a percepcéo da adolescente/jovem que vive com HIV sobre o direito a participagdo nas
decisBes em seu cuidado em saiide na maternidade
Discente: Bibiana Sales Antunes
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estdo no adolescente/jovem que vive com HIV tem voz
periodo e em seu cuidado de satde durante a gestagéo;
puerperal a,te dificuldades)? Como | Compreender como a adolescente/jovem que
um ano apos o . . .
parto. foi a descobertg da V|ve_ _com HIV considera que deve_ ser a
gestacdo ao considerar | participacdo das gestantes nos servigos de
Livre para que vocé € uma | salde;
Criar adolescente/jovem?

Como vocé percebe a
sua participagdo nas
decisbes sobre a sua
salde antes, durante e
apoés a gestagdo sendo?

Como vocé considera
que deve ser a
participacdo das
gestantes nos servigos
de saude?

Identificar as trés dimensbes da

vulnerabilidade.
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Caracterizacao da adolescente/jovem

1. Dados pessoais

1.1 Data da coleta: [/

1.2 Codigo alfa numérico/iniciais do nome:

1.3 Idade:

Cor (conforme informado):

Vocé trabalha? Sim () Néo ()
Se sim, qual sua profissao?

Qual seu estado civil?

O pai do seu filho(a) mora com vocé? Sim () N&o ()
E qual a idade dele?

Qual sua ocupacéo profissional?

1.9 Quantas pessoas moram com vocé?

2.0 NUmero de filhos:

2.1 Qual a idade do seu filho(a)?

2.2 Meio de transmissdo do virus:
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2.3 Tempo de tratamento antirretroviral:

2.4 Estado civil:

2.5 Escolaridade: (') Ensino fundamental incompleto () Ensino fundamental completo

() Ensino médio incompleto () Ensino médio completo () Ensino superior incompleto () Ensino superior
completo () Pos-graduagdo incompleta () Pos-graduagdo completa

APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido das adolescentes e jovens
gue vivem com HIV maiores que 18 anos

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do Projeto: ADOLESCENTE/JOVEM QUE VIVE COM HIV: DIREITO A PARTICIPAGAO EM
SEU CUIDADO EM SAUDE NA MATERNIDADE

Estamos convidando vocé a participar de uma pesquisa cujo objetivo é conhecer a
percepcdo da adolescente/jovem que vive com HIV sobre o direito a participacdo nas
decisbes em seu cuidado em salde na maternidade. Esta pesquisa esta sendo realizada pela
Doutoranda Bibiana Sales Antunes, orientada pela Profé. Dra. Maria da Graga Corso da Motta,
do Programa de Po6s-Graduacdo em Enfermagem da Escola de Enfermagem da Universidade
Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), no Centro de Referéncia em Doencas Infecciosas
(CEREDI).

Se vocé aceitar participar da pesquisa, os procedimentos envolvidos em sua participacdo
s80 0s seguintes: participacdo em uma oficina de criatividade e sensibilidade denominada Livre
para Criar (se coleta de informagdes presencial) ou em uma entrevista on-line (se coleta de
informacdes on-line). A oficina é uma dindmica com materiais disponibilizados para construcéo
de producdes artisticas para as quais serdo abordadas questdes acerca: do cuidado ofertado; da
participacdo nos cuidados em salde; da reflexdo sobre a importancia da voz da
adolescente/jovem gestante que vive com HIV no seu cuidado em salde. A oficina sera gravada
e a duracédo podera variar de 60 a 90 minutos. Ja na entrevista serdo abordados 0s mesmos temas
da oficina, porém, seré por WhatsApp, com a duragdo que podera variar entre 60-90 minutos,
sendo gravada pelo celular.
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Os possiveis desconfortos decorrentes da participagdo na pesquisa Sdo0 possiveis
mobilizacBGes de sentimentos, por se tratarem de questdes que envolvem as vivéncias no seu
cuidado em saude; e o tempo disponibilizado para a oficina. Se ocorrer algum desconforto, a
equipe de pesquisa estard a disposicao para lhe auxiliar, sem custos, por meio do contato
telefdnico que consta neste documento, e se necessario, realizar os devidos encaminhamentos.

A participacdo na pesquisa ndo trara beneficios diretos as participantes, porém,
contribuira para o aumento do conhecimento sobre o0 assunto estudado, e podera beneficiar nos
cuidados da adolescente/jovem gestante que vive com HIV.

A participacdo na pesquisa é totalmente voluntaria, ou seja, ndo é obrigatoria. Caso vocé
decida ndo participar, ou, ainda, desistir de participar e retirar seu consentimento, ndo havera
nenhum prejuizo ao seu acompanhamento na instituicao.

N&o esta previsto nenhum pagamento pela sua participacéo na pesquisa e vocé néo tera
nenhum custo com respeito aos procedimentos envolvidos. Em caso de necessidade de
locomocdo, havera o ressarcimento do valor do transporte.

Caso ocorra alguma intercorréncia resultante de sua participacdo na pesquisa, vocé
recebera todo o atendimento necessario, sem nenhum custo pessoal. Havendo necessidade vocé
seré atendida no Centro de Referéncia em Doengas Infecciosas (CEREDI) pela equipe de saude.

As informacdes coletadas durante a pesquisa serdo sempre tratadas confidencialmente.
Os resultados serdo apresentados de forma conjunta, sem a identificacdo dos participantes, ou
seja, 0s nomes nao aparecerdo na publicacdo dos resultados.

Caso vocé tenha duvidas, poderéd entrar em contato com a pesquisadora responsavel
Maria da Graca Corso da Motta, pelo e-mail mottinha@enf.ufrgs.br, e com a doutoranda
Bibiana Sales Antunes, pelo telefone (47) 98922-4324, ou com a Secretaria de Salde de Itajai
ou com o Comité de Etica em Pesquisa da UFRGS:

8 Secretaria da Saude de Itajai: Avenida Adolfo Konder, n® 250 — Telefone de contato: (47)
3249-5500. Centro, Itajai/Santa Catarina.
§ Comité de Etica em Pesquisa da UFRGS: Av. Paulo Gama, 110, Sala 311. Prédio Anexo |
da Reitoria - Campus Centro. Porto Alegre/RS - CEP: 90040-060. Contato telefonico: (51) 3308
3738. E-mail: etica@propesq.ufrgs.br Horario de Funcionamento: de segunda a sexta, das 08:30
as 12:30 e das 13:30 as 17:30.
Autorizagao

Eu, (nome completo e legivel), apds a
leitura ou a escuta da leitura deste documento e de ter tido a oportunidade de conversar com a
pesquisadora responsavel, para esclarecer todas as minhas davidas, estou suficientemente
informada, ficando claro que minha participagdo € voluntaria e que posso retirar este
consentimento a qualquer momento, sem penalidades ou perda de qualquer beneficio. Estou
ciente também dos objetivos da pesquisa, dos procedimentos aos quais serei submetida, dos
possiveis danos ou riscos deles provenientes e da garantia de confidencialidade. Diante do
exposto e de espontanea vontade, expresso minha concordancia em participar deste estudo e
assino este termo em duas vias, uma das quais foi-me entregue.

Esse Termo € assinado em duas vias, sendo uma para a participante e outra para as
pesquisadoras. O projeto foi avaliado pelo CEP-UFRGS, orgdo colegiado, de carater
consultivo, deliberativo e educativo, cuja finalidade é avaliar — emitir parecer e acompanhar os
projetos de pesquisa envolvendo seres humanos, em seus aspectos éticos e metodologicos,
realizados no &mbito da instituicao.



mailto:etica@propesq.ufrgs.br
mailto:etica@propesq.ufrgs.br

105

Nome da participante na pesquisa

Assinatura

Nome da pesquisadora que aplicou o Termo

Assinatura
Local e Data:

APENDICE D - Termo de Assentimento Livre e Esclarecido das adolescentes/jovens
gue vivem com HIV menores de 18 anos

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do Projeto: ADOLESCENTE/JOVEM QUE VIVE COM HIV: DIREITO A VOZ NAS DECISOES
EM SEU CUIDADO EM SAUDE NA MATERNIDADE

Estamos convidando vocé para participar de uma pesquisa cujo objetivo é conhecer a
percepcdo da adolescente/jovem que vive com HIV sobre o direito a participacdo nas
decisfes em seu cuidado em salde na maternidade. Esta pesquisa esta sendo realizada pela
Doutoranda Bibiana Sales Antunes, orientada pela Prof. Dra. Maria da Graga Corso da Motta
do Programa, do Pds-Graduacdo em Enfermagem da Escola de Enfermagem da Universidade
Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS) no Centro de Referéncia em Doencas Infecciosas.

Se vocé aceitar participar da pesquisa, 0s procedimentos envolvidos de participacao sao
0S seguintes: participacdo em uma oficina de criatividade e sensibilidade denominada Livre
para Criar (se coleta de informagdes presencial) ou em uma entrevista on-line (se coleta de
informagdes on-line). A oficina € uma dindmica com materiais disponibilizados para construcéo
de producdes artisticas para as quais serdo abordadas questfes acerca: do cuidado ofertado;
participacdo nos cuidados em saude; reflexdo sobre a importancia da voz da adolescente/jovem
gestante que vive com HIV no seu cuidado em saude. A oficina sera gravada e a duracéo podera
variar de 60 a 90 minutos. Ja na entrevista serdo abordados os mesmos temas da oficina, porém,
sera por WhatsApp, com a duracdo que podera variar entre 60-90 minutos, sendo gravada pelo
celular.

Os possiveis desconfortos decorrentes da participacdo na pesquisa sao relacionados a
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possiveis mobilizages de sentimentos, por se tratarem de questdes que envolvem as vivéncias
no seu cuidado em saude e do tempo disponibilizado para a oficina. Se ocorrer algum
desconforto, a equipe de pesquisa estara a disposicdo para lhe auxiliar, sem custos, por meio do
contato telefénico que consta neste documento, e se necessario, realizar os devidos
encaminhamentos.

A participacdo na pesquisa nao trara beneficios diretos as participantes, porém,
contribuira para o aumento do conhecimento sobre o assunto estudado, e podera beneficiar os
cuidados da adolescente/jovem gestante que vive com HIV.

A participacdo na pesquisa é totalmente voluntéria, ou seja, ndo é obrigatéria. Caso a
adolescente/jovem decida ndo participar, ou, ainda, desista de participar e retirar seu
consentimento, ndo havera nenhum prejuizo ao seu acompanhamento na instituicéo.

Né&o esta previsto nenhum pagamento pela sua participacdo na pesquisa e ela nao tera
nenhum custo com respeito aos procedimentos envolvidos. Em caso de necessidade de
locomocdo, havera o ressarcimento do valor do transporte.

Caso ocorra alguma intercorréncia resultante de sua participacdo na pesquisa, ela
recebera todo o atendimento necessario, sem nenhum custo pessoal. Havendo necessidade vocé
seré atendida no Centro de Referéncia em Doengas Infecciosas (CEREDI) pela equipe de saude.

As informacdes coletadas durante a pesquisa serdo sempre tratadas confidencialmente.
Os resultados serdo apresentados de forma conjunta, sem a identificagdo dos participantes, ou
seja, 0s nomes nao aparecerdo na publicacdo dos resultados.

Caso vocé tenha davidas, poderad entrar em contato com a pesquisadora responsavel
Maria da Graca Corso da Motta, pelo e-mail mottinha@enf.ufrgs.br, e com a doutoranda
Bibiana Sales Antunes, pelo telefone (47) 98922-4324, ou com a Secretaria de Salde de Itajai
ou com o Comité de Etica em Pesquisa da UFRGS:

8§ Secretaria da Saude de Itajai: Avenida Adolfo Konder, n® 250 — Telefone de contato: (47)
3249-5500. Centro, Itajai/Santa Catarina.

§ Comité de Etica em Pesquisa da UFRGS: Av. Paulo Gama, 110, Sala 311. Prédio Anexo |
da Reitoria - Campus Centro. Porto Alegre/RS - CEP: 90040-060. Contato telefonico: (51) 3308
3738. E-mail: etica@propesq.ufrgs.br Horario de Funcionamento: de segunda a sexta, das 08:30
as 12:30 e das 13:30 as 17:30.

Autorizacao

Eu, (nome completo e legivel), apds a
leitura ou a escuta da leitura deste documento e de ter tido a oportunidade de conversar com a
pesquisadora responsavel, para esclarecer todas as minhas dividas, estou suficientemente
informado, ficando claro para que a participacdo da minha familiar é voluntaria e que a mesma
pode retirar este consentimento a qualquer momento, sem penalidades ou perda de qualquer
beneficio. Estou ciente também dos objetivos da pesquisa, dos procedimentos, dos possiveis
danos ou riscos deles provenientes e da garantia de confidencialidade. Diante do exposto e de
espontanea vontade, expresso minha concordancia na participacdo da adolescente neste estudo
e assino este termo em duas vias, uma das quais foi-me entregue.

Esse Termo € assinado em duas vias, sendo uma para o responsavel e outra para as
pesquisadoras. O projeto foi avaliado pelo CEP-UFRGS, orgdo colegiado, de carater
consultivo, deliberativo e educativo, cuja finalidade é avaliar — emitir parecer e acompanhar os
projetos de pesquisa envolvendo seres humanos, em seus aspectos éticos e metodolégicos,
realizados no &mbito da instituicao.

Nome da participante na pesquisa
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Assinatura

Nome da pesquisadora que aplicou 0 Termo

Assinatura
Local e Data:

APENDICE E — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido dos responsaveis pelas
adolescentes/jovens que vivem com HIV menores de 18 anos

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do Projeto: ADOLESCENTE/JOVEM QUE VIVE COM HIV: DIREITO A VOZ NAS DECISOES
EM SEU CUIDADO EM SAUDE NA MATERNIDADE

Estamos convidando (nome da adolescente) a
participar de uma pesquisa cujo objetivo € conhecer a percepcao da adolescente/jovem que
vive com HIV sobre o direito & participacdo nas decisdes em seu cuidado em saude na
maternidade. Esta pesquisa estd sendo realizada pela Doutoranda Bibiana Sales Antunes,
orientada pela Prof?. Dra. Maria da Graga Corso da Motta do Programa de Pés-Graduagdo em
Enfermagem da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul
(UFRGS), no Centro de Referéncia em Doengas Infecciosas (CEREDI).

Se vocé aceitar que a adolescente participe da pesquisa, 0s procedimentos envolvidos
na participacdo sdo os seguintes: participacdo em uma oficina de criatividade e sensibilidade
denominada Livre para Criar (se coleta de informacdes presencial) ou em uma entrevista on-
line (se coleta de informagcbes on-line). A oficina € uma dindmica com materiais
disponibilizados para construcao de producdes artisticas para as quais serdo abordadas questdes
acerca: do cuidado ofertado; participacdo nos cuidados em saude; reflexdo sobre a importancia
da voz da adolescente/jovem gestante que vive com HIV no seu cuidado em saude. A oficina
sera gravada e a duracdo podera variar de 60 a 90 minutos. J& na entrevista serdo abordados 0s
mesmos temas da oficina, porém, serd por WhatsApp, com a duragdo que podera variar entre




108

60-90 minutos, sendo gravada pelo celular.

Os possiveis desconfortos decorrentes da participacdo na pesquisa S0 possiveis
mobilizagdes de sentimentos por tratar-se de questdes que envolvem as vivéncias no cuidado
em saude da adolescente, menor de 18 anos, e o tempo disponibilizado para a oficina. Se ocorrer
algum desconforto, a equipe de pesquisa estara a disposicao para auxilia-la.

A participacdo na pesquisa ndo trara beneficios diretos as participantes, porém,
contribuira para o aumento do conhecimento sobre o assunto estudado, e podera beneficiar os
cuidados da adolescente/jovem gestante que vive com HIV.

A participacdo na pesquisa é totalmente voluntaria, ou seja, ndo é obrigatoria. Caso a
adolescente decida ndo participar, ou, ainda, desistir de participar e retirar seu consentimento,
ndo havera nenhum prejuizo ao seu acompanhamento na instituicéo.

N&o esta previsto nenhum pagamento pela sua participacdo na pesquisa e ela nao tera
nenhum custo com respeito aos procedimentos envolvidos. Em caso de necessidade de
locomocdo, havera o ressarcimento do valor do transporte.

Caso ocorra alguma intercorréncia resultante de sua participacdo na pesquisa, ela
recebera todo o atendimento necessario, sem nenhum custo pessoal. Havendo necessidade vocé
e/ou sua familiar serdo atendidos no Centro de Referéncia em Doengas Infecciosas (CEREDI)
pela equipe de salde.

As informacgdes coletadas durante a pesquisa serdo sempre tratadas confidencialmente.
Os resultados serdo 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 Graca Corso da Motta, pelo e-mail mottinha@enf.ufrgs.br, e com a doutoranda
Bibiana Sales Antunes, pelo telefone (47) 98922-4324, ou com a Secretaria de Saude de Itajai
ou com o Comité de Etica em Pesquisa da UFRGS:

8 Secretaria da Saude de Itajai: Avenida Adolfo Konder, n® 250 — Telefone de contato: (47)
3249-5500. Centro, Itajai/Santa Catarina.
§ Comité de Etica em Pesquisa da UFRGS: Av. Paulo Gama, 110, Sala 311. Prédio Anexo |
da Reitoria - Campus Centro. Porto Alegre/RS - CEP: 90040-060. Contato telefonico: (51) 3308
3738. E-mail: etica@propesq.ufrgs.br Horario de Funcionamento: de segunda a sexta, das 08:30
as 12:30 e das 13:30 as 17:30.
Autorizagao

Eu, (nome completo e legivel), apds a
leitura ou a escuta da leitura deste documento e ter tido a oportunidade de conversar com a
pesquisadora responsavel, para esclarecer todas as minhas davidas, estou suficientemente
informado, ficando claro para que a participacdo da minha familiar adolescente € voluntaria e
que posso retirar este consentimento a qualquer momento, sem penalidades ou perda de
qualquer beneficio. Estou ciente também dos objetivos da pesquisa, dos possiveis danos ou
riscos deles provenientes e da garantia de confidencialidade. Diante do exposto e de espontanea
vontade, expresso minha concordancia e assino este termo em duas vias, uma das quais foi-me
entregue.

Esse Termo € assinado em duas vias, sendo uma para o responsavel pela adolescente e
outra para os pesquisadores. O projeto foi avaliado pelo CEP-UFRGS, 6rgéao colegiado, de
carater consultivo, deliberativo e educativo, cuja finalidade e avaliar — emitir parecer e
acompanhar os projetos de pesquisa envolvendo seres humanos, em seus aspectos éticos e
metodoldgicos, realizados no ambito da instituicéo.
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Nome da participante na pesquisa

Assinatura

Nome da pesquisadora que aplicou o Termo

Assinatura

Local e Data:

ANEXOS
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ANEXO A- Carta de Anuéncia da Secretaria de Saude do Municipio de Itajai/SC
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MIMKING e

ZIiTAJAI

TERMO DE ANUENCIA DE INSTITUICAD

Declaro que ests instRuiclio tem conhecimento do Frojeto de Pesquiss intitulsde
“ADOLESCENTE/JOVEM GESTANTE QUE VIVE COM HIV: DIREITOA PARTIOPACAD EW S2U CUIDADD
EM SAUDE", ¢, pOTanto, utoriza 2 sua realzacdo pela pesguisadors Bitdana Seas Antunes com
base nas diretrizes e resolugbes emitidas pelo sisteons CEP-CONEP, bam come na Lef 13.705/18
(LGPD).

Nome de institugio: Secretaria Municipal de Sadde de itajal

Nome completo do responsavel legal pelas insttuicioc MM

Cargo:
Telefone & e-maf para contate: 3298 . SSoc

Assinatura do responsdvel da insthuigdo: Z
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ANEXO B - Parecer consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa da UFRGS
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PROPESQ UFRGS
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Da0CE D PROJETD DE PESOUIEA

Thulo da Pesquiss: ADOLESCENTELUOWEM QUE VIVE COM HIV: DIREITO A PARTICIPACAD EM BEL
CUIDADD EM EALIDE MA WMATERMIOADE

Putguisador: WMARIA D& ORACA COSRS0 DA KMOTTA

Asoa Tembtica:

Varsdo: 2

CAAE: 53545321 000000 5347

ISRk lo Proponanis: UNNERSIDADE FEDERAL D=0 RO GRANIDE D0 SUL
Pairocinader Principal: Financiamonio Propns

DADOE D0 PARECER
Nt oo Parsca 5205 250

Apresaniac o do Projso:

Trals-se 00 projeln S hesd di Sou lrads imiuiade ADOLEECENTE/JOWVERM CESTAMTE OUE VIVE COM
HIV: DIREITD A PARTICIPAZAD EM SEL CUIDADD EM SAUDE da pesguisodons MARLA DA GRAGA
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( PRO-REITORIA DE PESQUISA
9 DA UNIVERSIDADE FEDERAL
s DO RIO GRANDE DO SUL -
(/' E P PROPESQ UFRGS
Contrungio do Parecer: 208,299

BENEFICIOS: As participantes serdo esclarecidas de que os beneficios ser3o indiretos, no sentido de
contribuir com a construgdo do conhecimento na area, além da possibilidade de uma proposta de
acompanhamento especifico para esta populagdo. Além disso, pode trazer beneficios diretos no sentido de
escuta e acolhimento em relagdo ao cuidado a sua saude.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

- Trata-se de uma pesquisa com abordagem qualitativa. Para a etapa de produgdo de dados do estudo
serao utilizadas as dinamicas de criatividade e sensibilidade denominada “Livre para criar”, do Método
Criativo Sensivel.

- Introdugdo, fundamentagdo tedrica e referenciais tedricos estdo bem escritos, detalhados e
fundamentados.

- A pesquisa sera desenvolvida no Centro de Referéncia de Doengas Infecciosas (CEREDI). municipio de
ltajai, Santa Catarina, Brasi.

- A Organizagdo Mundial da Saide (OMS) define como adolescéncia tardia, entre 15 e 19 anos de idade e
como juventude, a faixa etaria de 20 a 24 anos. Ja a Organizagdo das Nagdes Unidas (ONU) se refere aos
adolescentes com a idade entre os 15 e 0s 24 anos, critério este utilizado, principalmente, para fins
estatisticos e politicos. Usa-se também, ainda segundo a OMS, o termo “jovens adultos” para englobar a
faixa etaria de 20 a 24 anos de idade. Neste estudo sera utiizada a expressao “adolescente/jovem” tendo
em vista a abordagem de tais faixas etarias.

- NUmero de participantes: 18 adolescentesfjovens que vivem com HIV.

- Os critérios de inclusdo serdo: ser adolescentefjovem que vive com HIV, infectada por via horizontal ou
vertical, na idade entre 15 e 24 anos (que engloba adolescentes e jovens), que esta no periodo do pos-parto
ou até um ano apds o parto e que tenha conhecimento do seu diagndstico, pois ha o risco de rompimento de
sigilo, o que pode resultar em danos as participantes, mesmo acreditando que nesta fase da vida a maioria
reconhece a soropositividade para o HIV.

- O critério de exclusdo sera: adolescentes/jovens que descontinuarem o acompanhamento no servico de
salde que compde o cendrio do estudo, por motivos de abandono elou alteragdo de acompanhamento para
um servico especializado em outro municipio. PENDENCIA ATENDIDA

- No projeto de pesquisa esta descrito que para convidar as adolescentesfjovens que possam participar da
pesquisa, inicialmente serdo acessados os profissionais do servicos de saide, a fim de esclarecer sobre os
critérios de revelagdo do diagndstico, e, posteriormente, a confirmagdo com
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a adolescentefjovem. Quando a adolescente se apresentar menor que 18 anos, sera conversado com 0s
familiares/cuidadores para certificar-se da revelacdo do diagndstico. Apos, sera realizado o convite
pessoalmente as adolescentes/jovens que estao em acompanhamento no CEREDI, e seus familiares
quando menores de 18 anos, para participar da pesquisa.

- Para a produgdo dos dados de modo presencial, proposta primaria para esta etapa, serdo realizadas as
Dinamicas de Criatividade e Sensibilidade. Como a segunda proposta da pesquisa serao entrevistas online,
a qual sera realizada em caso de algum impedimento sanitario da pandemia do COVID-19.

- As Dinamicas de Criatividade e Sensibilidade s3o operacionalizadas em cinco momentos, mas nesta
pesquisa, estima-se a realizagdo de um Unico momento, utilizando a dindmica Livre para Criar, proposta por
Motta (2009), a qual consiste em oferecer materiais lidicos diversos como lapis, caneta, papel, revistas para
recortes, cola, entre outros, e possibilita a criagdo artistica livre para produgdo dos dados. Sera realizado um
teste com a aplicagdo da DCS no grupo de pesquisa da pesquisadora, com o intuito de validar a dinamica.

- Para o registro das Dinamicas de Criatividade e Sensibilidade serdo utilizados gravador digital de voz
(MP3) e maquina fotografica para fotografar as produgdes artisticas geradas pelas participantes, sempre
respeitando o consentimento prévio dos envolvidos e a ndo identificagdo das participantes.

- Para a analise dos dados a partir da hermenéutica de Paul Ricouer, serao seguidos estes passos: leitura
inicial do texto, distanciamento, interpretacdo identificagdo da metafora e apropriacdo.

- Cronograma: coleta de dados prevista para 30/jan/22 a 30/jun/22.

- Orgamento: descrito como de responsabilidade da pesquisadora principal. Informado no total de 7.162,60.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

- Folha de rosto assinada

- Formulario da P8

- Projeto completo

- TCLE as participantes maiores de 18 anos

- TALE as participantes menores de 18 anos

- Cronograma

- Orgcamento

- Carta de Anuéncia da Secretaria de Salde do Municipio de Itaja¥/SC autorizando a realizagdo do
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estudo no CEREDI.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Pendéncias 1a. versao:

1. Em relagdo as participantes, solicita-se padronizar o quantitativo variavel de participantes e se serdo
mulheres gestantes e/ou puérperas que vivem com HIV, pois no formulario da PB esta descrito 20
adolescentes/jovens que vivem com HIV (ndo faz referéncia se serao gestantes e/ou puérperas); no projeto
de pesquisa consta a informagao de 10 a 16 adolescentes/jovens GESTANTES que vivem com HIV, sendo
que o nimero podera aumentar ou diminuir de acordo com a saturagao dos dados. O titulo também indica
adolescentefjovem gestante. Os critérios de inclus3ao mencionam adolescentes/jovens que esta no periodo
puerperal ou até um ano apds o parto. Esclarecer se serao adolescentesfjovens gestantes efou puérperas e
fazer as devidas alteragdes no texto e nos documentos projeto, formulario da PB e no TCLE/TALE.
Resposta: Esclarecido que o publico de interesse na pesquisa serao adolescentes/jovens que vivem com
HIV e que estido no periodo do pos-parto até um ano da crianga.

=> O titulo foi modificado para: ‘AdolescennljovemweviveoomHN:dimbapani@agéoemseuwidado
em salde na maternidade”

=> O objetivo foi modificado para: “conhecer a percep¢ao da adolescenteljovem que vive com HIV sobre o
direito a participacdo nas decises em seu cuidado em salde na maternidade”.

Realizadas as devidas alteragdes no texto e nos documentos: projeto, formulario da PB e TCLE/TALE.
Também foram alterados os critérios de inclusio para ficar coerente com publico alvo da pesquisa.
Padronizado o quantitativo de 18 adolescentes/jovens. PENDENCIA ATENDIDA

2. Entende-se por critérios de exclus3o aqueles que ocorrerem apos a assinatura do TCLE/TALE, porisso o
critério “adolescente/jovem que n3o tem conhecimento do seu diagndstico de infecgdo...” € entendido como
critério de "n3o inclusdo”, pois as pesquisadoras nao irdo incluir no estudo as participantes que nao tiverem
o conhecimento do seu diagnostico de HIV. Sugerimos que este critério seja transformado em um critério de
inclusdo: adolescentefjovem que tenha conhecimento do seu diagnostico de infeccdo. Sugerimos também
que o critério de exclusio "adolescentes/jovens que n3o estdo em acompanhamento no servico de salide
que compde o cenario do estudo, por motivos de abandono
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e alteracdo de acompanhamento para um servigo especializado em outro municipio” seja mantido como
critério de exclusdo, caso ocorra apds a assinatura do TCLE/TALE, com a redagao alterada para:
“adolescentes/jovens que descontinuarem o acompanhamento no servico de saude que compde o cenario
do estudo, por motivos de abandono efou alteragdo de acompanhamento para um servico especializado em
outro municipio”.

Resposta: As pesquisadoras alteraram os critérios de elegibilidade, retirando os critérios de ndo inclusdo. Os
critérios de inclusdo serao: ser adolescentefjovem que vive com HIV, infectada por via horizontal ou vertical,
na idade entre 15 e 24 anos (que engloba adolescentes e jovens), que esta no periodo do pos-parto ou até
um ano apds o parto e que tenha conhecimento do seu diagnostico, pois ha o risco de rompimento de sigilo,
0 que pode resultar em danos as participantes, mesmo acreditando que nesta fase da vida a maioria
reconhece a soropositividade para o HIV. O critério de exclusdo sera: adolescentes/jovens que
descontinuarem o acompanhamento no servico de salde que compde o cenario do estudo, por motivos de
abandono efou alteragdo de acompanhamento para um servico especializado em outro municipio.
PENDENCIA ATENDIDA

3. No projeto de pesquisa esta descrito que os profissionais dos servicos de salde serdo acessados para
intermediar o convite as adolescentes/jovens para a participagio na pesquisa. Nao ficou suficientemente
esclarecido como se dara esse processo bem como o de confirmacao com a adolescente/jovem maior de 18
anos ou com os familiares/cuidadores das adolescentes menores de 18 anos. Solicitamos uma redagdo
mais detalhada de como se dara o acesso as participantes da pesquisa.

Resposta: Para convidar as adolescentes/jovens que possam participar da pesquisa, inicialmente serao
acessados os profissionais do servicos de saude, a fim de esclarecer sobre os critérios de revelagdo do
diagnostico, e, posteriormente, a confirmacdo com a adolescentefjovem. Quando a adolescente se
apresentar menor que 18 anos, sera conversado com os familiares/cuidadores para certificar-se da
revelagdo do diagnostico. Apds, sera realizado o convite pessoalmente as adolescentes/jovens que estdo
em acompanhamento no

CEREDI, e seus familiares quando menores de 18 anos, para participar da pesquisa. PENDENCIA
ATENDIDA

4. Revisar e estabelecer 0s mesmos periodos de coleta de dados no Cronograma, pois no formulario da PB,
a coleta de dados esta prevista para dez/21 a ago/22 e no cronograma anexado
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a PB consta o periodo de jan/22 a jan/23.

Resposta: A coleta de dados sera no periodo de 30 de Janeiro 3 30 de junho de 2022. PENDENCIA
ATENDIDA

5. Revisar os valores discrepantes do orgamento da pesquisa, pois foi informado no formulario da PB que os
materiais de custeio (incluindo passagem urbana, mascara e alcool em gel) totalizam de RS 3.362,60 e no
documento com o orgamento anexado a PB, o vakor total esta RS 7.162,60.

Resposta: Os valores do orgamento da pesquisa tinham sido apontados como discrepantes entre formulario
PB e orcamento, mas os pesquisadores informaram que o valor de RS 7.182,60 constava em todos os
documentos. PENDENCIA ATENDIDA

8. Para o caso de serem realizadas as entrevistas online, & preciso considerar a Carta Circular no 1/2021-
CONEPISECNSIMS. Destacar, no campo de “Riscos e Beneficios™ da PB, alem dos riscos e beneficios
relacionados com a participagao na pesquisa, aqueles riscos caracteristicos do ambiente virtual, meios
eletronicos, ou atividades ndo presenciais, caso o estudo seja realizado na modalidade virtual, em fungdo
das limitagdes das tecnologias utilizadas. Adicionalmente, devem ser informadas as limitagdes dos
pesquisadores para assegurar total confidencialidade e potencial risco de sua violagdo.

Resposta: Foi considerado a Carta Circular no 1/2021- CONEP/SECNS/MS e destacado no campo de
"Riscos e Beneficios™ da PB os riscos referentes ao ambiente virtual, meios eletrdnicos, ou atividades nao
presenciais como invasdo de hackers e perda total dos dados, considerando-se uma limitagdo do estudo.
Para tanto, sera realizado o download dos dados e anexados em um pendrive.” Também foi adicionado o
risco minimo “Na proposta de coleta de dados online, ha uma limitagdo pelo proprio distanciamento nao
permitir a captura mais sutil de expressdes e sentimentos. Nesse sentido, sera realizado um acolhimento
prévio, por meio de uma conversa informal para que a participante se sinta confortavel e segura para
expressar seus sentimentos (ajustado na Plataforma; destacado em amarelo no projeto na pagina 54).
PENDENCIA ATENDIDA

7. N3o foi apresentado o TCLE para os responsaveis pelos menores de 18 anos, apenas o TALE. Se as
pesquisadoras entenderem que ha motivo para a dispensa desse TCLE, devem justificar a necessidade.
Resposta: O TCLE para os responsaveis estava anexado ao projeto e foi anexado na Plataforma Brasil.
PENDENCIA ATENDIDA
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8. Descrever no projeto, formulario da PB e no TCLE/TALE quais serao os procedimentos adotados pelas
pesquisadoras para mitigar os riscos minimos identificados para as participantes de pesquisa.

Resposta: Descrito no projeto, formulario da PB e no TCLE/TALE os procedimentos adotados pelas
pesquisadoras para mitigar os riscos minimos identificados para as participantes de pesquisa.

As participantes serdo acolhidas e encaminhadas para o Centro de Referéncia em Doencas Infecciosas
(cenario da pesquisa), conforme contato prévio com a.eoordenaqio o servigo (ajustado no projeto na pagina
54, assim como, nos termos e na Plataforma). PENDENCIA ATENDIDA

9. NO TCLE/TALE deve constar o contato da pesquisadora responsavel.
Resposta: Ajustado e destacado de amarelo nos Termos, acrescentado o e-mail da Professora
Responsavel(destacado em amarelo). PENDENCIA ATENDIDA

10. Ao final do TCLE/TALE sugere-se que se escreva o texto “O projeto foi avaliado pelo CEP-UFRGS,
orgao colegiado, de carater consultivo, deliberativo e educativo, cuja finalidade e avaliar — emitir parecer e
acompanhar 0s projetos de pesquisa envolvendo seres humanos, em seus aspectos éticos e metodologicos,
realizados no ambito da instituicdo.”

Resposta: Acrescentado nos termos que estao como apéndices no projeto e anexado na Plataforma Brasi
as versdes atualizadas (destacado em amarelo). PENDENCIA ATENDIDA.

Todas as pendéncias foram atendidas, estando a presente vers3o do projeto de pesquisa em acordo com as
resolugdes CNS/MS 468/2012 e 510/2018. Pela aprovagdo.

Consideragoes Finais a critério do CEP:
Aprovado.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento ArQuivo Postagem Autor Situacao
Tormagoes Basicas| PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_P | 1711212021 Aceito
do Projeto ROJETO 1840627.pdf 11:55:31
Outros modrficacao.pdf 17/12/2021 |MARIA DA GRACA | Aceito
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Outros modficacao.pdf 11:54:46 |CORSODAMOTTA | Aceito
Projeto Detalhado/ | Projetotese.pdt 1771212021 |MARIA DA GRACA | Acero
Bw 11:52:51 |CORSO DAMOTTA
’P&ﬁ“ﬂéﬁ“—m [FOLHADEROSTO1.pat 1671212021 |MARIA DA GRAGA | Aceito

11:12:38 |CORSO DA MOTTA
Cronograma CRONOGRAMA paf 15712/2021 |MARIADA GRACA | Aceito

18:51:44 |CORSO DA MOTTA
TCLE/ Termos de | TCLE_responsaveis.pdf 151212021 |MARIA DA GRACA | Aceito
Assentimento / 18:49:55 |CORSO DAMOTTA
Justi.ﬁcativa de
TCLE/Termos de | TCLE_maiores.pdf 151272021 |MARIA DA GRA! Aceito
Assentimento / 18:40:48 |CORSO DAMOTTA
Justijicaﬁva de
[ Ausencia e — — i
TCLE / Termos de | TALE. pdf 15/12/2021 |MARIA DA GRA! Aceito
Assentimento / 18:49:28 |CORSO DAMOTTA
Justificativa de
Auséncia_ = —
Declaracao de Termo_anuencia.pdf 27/10/2021 |MARIA DA GRA Aceito
Instituic3o e 22:23:18 |CORSO DAMOTTA
'B%m_m [ORCAMENTO pdf 2771012021 |MARIA DA GRAGA | Aceio

22:13:43 _|CORSO DA MOTTA
Situagao do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagao da CONEP:
N3ao

PORTO ALEGRE, 20 de Janeiro de 2022
Assinado por:
Patricia Daniela Melchiors Angst
(Coordenador{a))
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