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CARTA DE UMA CRIANCA QUE AINDA HA DE SER'
Adriana Friedmann

“A vocé que sei que me ama tanto, mas as vezes ndo me compreende.
A vocé que guer acertar, mas tem tanto medo de errar.
A vOoCé que passa por mim sem se deter.
E quando vai perceber, eu ja ndo sou mais crianga.
Olha no meu olho.
Me escuta.
Senta aqui do meu lado.
Tira o relégio e fica por alguns instantes no meu tempo.
Vou te contar...

Eu sinto

A flor da pele.
Seguranca quando vocé me abraca, quando me beija e me aconchega, quando
conta uma estoria e canta para mim.

Alegria quando vocé esta comigo, olha para mim, brinca comigo.
Tristeza quando as pessoas a minha volta brigam, me colocam de castigo.
Medo de escuro, de gritaria, de balas, de bombas, de ficar s6, de perder vocé.
Perdido quando ninguém me entende, as pessoas nao prestam atencdo em mim,
guando saio da minha estrada.

Preso, afogado, reprimido quando n&o posso dizer o que penso, ou fazer o que
guero; guando sou violentado com palavras, agressoes fisicas ou restrigdes.
Livre quando posso ser eu mesmo, fazer o que sinto, 0 que penso, 0 que quero,
COMO pOSSO € COMO quero.

Confuso quando vocé faz uma coisa, mas diz outra.

Eu penso

Por mim mesmo.
Que as criancas precisamos de mais atencao e amor.
Que os jovens precisamos de mais compreensao e amor.

Que os adultos precisam de olhos para ver e enxergar mais longe, e enxergar mais
perto do coracdo; e de ouvidos mais apurados; e de um coracdo mais aberto; e
tocar, dancar, cantar...

Que tem tanta coisa errada e tantos problemas...

Que temos muita luz mas...

Que estamos mergulhados na escuridao.

Que as pessoas nao pensam: jogam o lixo onde ndo devem, matam, se matam.

Eu quero mais...
Brincar.

! FRIEDMANN, Adriana. In: Caminhos para uma Alianca pela Infancia. [S. I.]: Alian¢a pela infancia,
2003. 188p



Dizer o que penso.
Fazer o que quero.
Saber até onde posso.
Vocé junto de mim.
Meus amigos por perto

Ouvir historias.
Verdade.
Ter mais... a sua atencao.
Transformar este mundo.
Fazer um novo Atlas da vida...

Eu vivo

Brinco.
Pinto, desenho, modelo.
Jogo.
Faco de conta que...
Viajo a outros mundos.
Peco para que...
Pesquiso e descubro o mundo.
Amo.
Brigo.
Sobrevivo.
Reajo para ndo ser machucado.
Fico doente de tristeza, de raiva, de medo.
Apronto para ser e aparecer.
Bebo, me drogo para fazer de conta que... ou para fugir...



Eu estou

Num mundo estranho...
Num mundo de imagens.
Num mundo virtual.
Num mundo poluido.
Num mundo em guerra (que muitas vezes comeca na sala da minha casa...)
Num mundo de medo.
Neste mundo...

Eu digo

Do meu jeito.
Pintando.
Brincando.
Dangando.
Sonhando.
Cantando.
Olhando.

Escrevendo.

Ficando em siléncio...

Gritando.
Chorando.

Eu vejo

Coisas que s0 eu vejo.
Através de vocé.
Um mundo invisivel.



O que vocé ja esqueced...
Eu preciso

De amor.
De Alimento.
De descanso.

De sonhos.
De luz
De calor.
Ver e enxergar.
Ouvir e escutar.
Tocar e sentir.
Tentar e experimentar.

Errar.

Ter coragem, ultrapassar.
Aprender.
Compreender.
Crescer.

Estar.

Ser.

De vocé.

Eu peco

Olhe para mim e me veja por dentro.
Me oucga e tente me entender.

Eu sou

ASSim mesmo.
Crianca.
Jovem.
Inteiro.

Eu sou.

E vocé?



RESUMO

SCHNEIDER, Vania. CRIANCAS E ADOLESCENTES QUE VIVEM COM HIV: avoz
acerca do direito de participacdo no seu cuidado em saude. 2022. 247f. Tese
(Doutorado em Enfermagem) — Programa de PoOs-graduacdo em Enfermagem,
Escola de Enfermagem, Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre,
2022.

Introducédo: a infancia e a adolescéncia vividas com o Virus da Imunodeficiéncia
Humana (HIV) e com a Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (aids) vém
desafiando a sociedade, os servicos de saude e a ciéncia. Esse contexto desponta
para os Direitos Humanos garantidos na Convencao sobre os Direitos das Criancas
(CDC), sobremaneira, o direito a participacdo previsto no art. 12 e fundante na
implementacdo do cuidado em saldde. Objetivo: analisar como criancas e
adolescentes com HIV reconhecem e vivenciam o seu direito de participar da
tomada de decisGes em relacdo ao seu cuidado em saude. Método: trata-se de um
estudo qualitativo de abordagem participativa que utilizou o Método Photovoice, de
Caroline C. Wang, adaptado, para a geracdo dos dados. O cenério do estudo foi o
Servico de Assisténcia Especializada (SAE), referéncia em cuidado ao HIV de um
municipio do Vale do Rio dos Sinos, Rio Grande do Sul, Brasil. Participaram onze
criangas e adolescentes com idade entre sete e 13 anos de idade que vivem com
HIV. A geracdo de dados seguiu dois momentos: primeiro, foram coletados, dos
prontudrios dos participantes, dados sociodemograficos e dados relacionados a
condicao de viver com HIV; em seguida, foram implementadas as etapas, inspiradas
no método de Photovoice, que compreendeu cinco oficinas de linguagem fotogréfica,
11 entrevistas individuais e cinco entrevistas coletivas. A pesquisa foi aprovada pelo
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade do Vale do Rio dos Sinos
(UNISINOS) com o CAAE (34313820.6.0000.5344). Para a analise dos dados,
utilizou-se a Andlise Tematica proposta por Braum e Clarck, e a interpretacao dos
dados aconteceu, essencialmente, a luz do marco tedrico de Vulnerabilidade e sua
intersecdo com os Direitos Humanos e o Cuidado em Salde. Resultados: os
resultados evidenciaram que o0 método participativo, mediado pela fotografia,
viabilizou o pesquisar com as criangas e adolescentes, tornando-os coprodutores de
dados e protagonistas do curso da pesquisa. Esse movimento constituiu um terreno
fértil para que desvelassem um viver com HIV permeado por situacdes de
vulnerabilidade, sobremodo o estigma, as quais se apresentam como obstaculos
para o exercicio do direito a participacdo. Descortinaram a complexidade do seu
cuidado em saude, que tem como referéncia o modelo biologicista, centrado,
majoritariamente, na terapia antirretroviral (TARV), na carga viral (CV-HIV) e no ndo
adoecer. As criancas e os adolescentes reconheceram-se participando em aspectos
vinculados a implementacéo do cuidado; todavia, em relacdo a tomada de decisdes,
preferiram delegar a responsabilidade a cuidadores e/ou profissionais de saude. No
gue concerne as vivéncias participativas, foram percebidas quando oportunidades se
constituiram, porém ainda em niveis iniciais. Considerac¢des finais: a pesquisa leva
a compreender que o direito a participacao, viabilizado por um cuidado que tem
centralidade na crianga e no adolescente, apresenta-se como uma possibilidade
para o enfrentamento das vulnerabilidades e a promocédo da autonomia e
autodeterminacdo. Assim sendo, os resultados poderao subsidiar a implementacéo



do Cuidado Centrado na Crianca (CCC) no contexto brasileiro, processo em que 0s
enfermeiros ocupam um papel importante e central.

Palavras-chave: direitos humanos; cuidado; participacao; crianca; adolescente.



ABSTRACT

SCHNEIDER, Vania. CHILDREN AND ADOLESCENTS LIVING WITH HIV: the voice
about the right to participate in their health care. 2022. 247p. Thesis (Doctorate in
Nursing) — Postgraduate Program in Nursing, School of Nursing, Federal University of
Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2022.

Introduction: childhood and adolescence experienced with the Human Immunodeficiency
Virus (HIV) and the Acquired Immunodeficiency Syndrome (AIDS) have been challenging
society, health services and science. This context emerges for the Human Rights
guaranteed in the Convention on the Rights of the Child (CRC), above all, the right to
participation provided for in art. 12 and founding in the implementation of health care.
Objective: to analyze how children and adolescents with HIV recognize and experience
their right to participate in decision-making regarding their health care. Method: this is a
gualitative study with a participatory approach that used the Photovoice Method by
Caroline C. Wang, adapted, to generate the data. The study setting was the Specialized
Assistance Service (SAS), a reference in HIV care in a municipality in Vale do Rio dos
Sinos, Rio Grande do Sul, Brazil. Eleven children and adolescents aged between seven
and 13 years old who were living with HIV patrticipated. Data generation followed two
stages: first, sociodemographic data and data related to the condition of living with HIV
were collected from the participants' medical records; then, the implementation of the
steps was developed, inspired by the Photovoice method, which comprised five
photography language workshops, 11 individual interviews and five collective interviews.
The research was approved by the Research Ethics Committee (REC) of the University of
Vale do Rio dos Sinos (UNISINOS) with the CAAE (34313820.6.0000.5344). For data
analysis, the Thematic Analysis proposed by Braum and Clark was used, and the
interpretation of the data happened, essentially in the light of the theoretical framework of
Vulnerability and its intersection with Human Rights and Health Care. Results: the results
showed that the participatory method, mediated by photography, made research with
children and adolescents viable, making them co-producers of data and protagonists of
the research course. This movement constituted fertile ground for them to reveal living
with HIV permeated by situations of vulnerability, especially stigma, which present
themselves as obstacles to the exercise of the right to participation. They uncovered the
complexity of their health care, which is based on the biological model, focused mainly on
antiretroviral therapy (ART), viral load (CV-HIV) and not getting sick. Children and
adolescents recognized themselves as participating in aspects linked to the
implementation of care; however, in relation to decision-making, they preferred to delegate
responsibility to caregivers and/or health professionals. Regarding participatory
experiences, they were perceived when opportunities were created, but still at initial levels.
Final considerations: the research leads to the understanding that the right to
participation, made possible by a care that focuses on children and adolescents, presents
itself as a possibility to face situations of vulnerability and promotioning autonomy and
self-determination. Therefore, the results may support the implementation of Child-
Centered Care (CCC) in the Brazilian context, a process in which nurses play an important
role in this process.

Keywords: human rights; care; participation; child; adolescent.



RESUMEN

SCHNEIDER, Vania. NINOS Y ADOLESCENTES QUE VIVEN CON VIH: la voz
acerca del derecho de participacion en su cuidado en la salud. 2022. 247h.
Tesis (Doctorado en Enfermeria) — Programa de Posgrado en Enfermeria, Escuela
de Enfermeria, Universidad Federal de Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2022.

Introduccién: la infancia y la adolescencia vividas con el Virus de la
Inmunodeficiencia Humana (VIH) y con la Sindrome de la Inmunodeficiencia
Adquirida (SIDA) han desafiado la sociedad, los servicios de salud y la ciencia. Ese
contexto despunta para los Derechos Humanos garantizados en la Convencion
sobre los Derechos de los Nifios (CDC), sobremanera, el derecho a la participacion
previsto en el art. 12 y fundante en la implementacion del cuidado en salud.
Objetivo: cdmo nifios y adolescentes con VIH reconocen y vivencian su derecho de
participar de la tomada de decisiones en relacion a su cuidado en salud. Método: se
trata de un estudio cualitativo de abordaje participativo que utiliz6 el Método de
Photovoice de Caroline C. Wang, adaptado, para la produccién de los datos. El
escenario del estudio fue el Servicio de Asistencia Especializada (SAE), referencia
en cuidado al VIH de un municipio del Valle del Rio dos Sinos, Rio Grande do Sul,
Brasil. Participaron once nifios con edad de siete a 13 afios de edad que viven con
VIH. Cinco adolescentes con edad de 12 a 13 afios, que viven con VIH. La
produccion de datos sigui6 dos momentos: primero, fueron colectados, de los
prontuarios de los participantes, datos sociodemograficos y datos relacionados a la
condicion de vivir con VIH; en seguida, fue desarrollada la implementacion de las
etapas, inspiradas en el método de Photovoice, que comprendié cinco talleres de
lenguaje fotogréfico, 11 entrevistas individuales y cinco entrevistas colectivas. La
investigacion fue aprobada por la Comisién de Etica en Pesquisa (CEP) de la
Universidad del Valle del Rio dos Sinos (UNISINOS) con el CAAE
(34313820.6.0000.5344). Para el andlisis de los datos, se utilizé el Andlisis Tematico
propuesto por Braum y Clarck, y la interpretacibn de los datos ocurrio,
esencialmente, por el marco tedrico de Vulnerabilidad y su interseccion con los
Derechos Humanos y el Cuidado en Salud. Resultados: los resultados evidenciaron
que el método participativo, mediado por la fotografia, posibilité la investigacion con
los nifios y adolescentes, volviéndolos coproductores de datos y protagonistas del
curso de la investigacion. Ese movimiento constituyé un terreno fértil para que se
despertaran un vivir con VIH permeado por situaciones de vulnerabilidad,
sobremodo el estigma, las cuales se presentan como obstaculos para el ejercicio del
derecho a la participacion. Abrieron la complejidad de su cuidado en salud, que tiene
como referencia el modelo biologicista, centrado, mayoritariamente, en la terapia
antirretroviral (TARV), en la carga viral (CV-VIH) y en no adolecer. Los nifios y los
adolescentes se reconocieron participando en aspectos vinculados a la
implementacion del cuidado; sin embargo, en relacién a la tomada de decisiones,
prefirieron delegar la responsabilidad a los cuidadores y/o profesionales de salud. A
lo que pertenece a las vivencias participativas, fueron percibidas cuando
oportunidades se constituyeron, pero aun en niveles iniciales. Consideraciones
finales: la investigacion nos conduce a comprender que el derecho a la
participacion, posibilitado por un cuidado que tiene centralidad en el nifio y en el
adolescente, se presenta como una posibilidad para el enfrentamiento de las
situaciones de vulnerabilidad y la promocion de la autonomia y autodeterminacion.



De esta manera, los resultados podran subvencionar la implementacion del Cuidado
Central en los Niflos (CCN) en el contexto brasilefio, proceso en que los enfermeros

ocupan un rol importante y central.

Palabras-clave: derechos humanos; cuidado; participacion; nifios; adolescente.
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1 APROXIMAGAO COM O TEMA DA TESE

Em 2005, terminei o relatério de pesquisa da dissertacdo de mestrado
intitulada “Maes de filhos HIV positivos: a voz e o olhar das mulheres a partir de suas
histérias de vida™ com a certeza de que deveria continuar a minha caminhada de
estudos com criangas e adolescentes que vivem com o virus da imunodeficiéncia
humana (HIV).

Essa certeza adveio das historias de vida de mulheres, mées de filhos com
HIV, contaminados por transmissao vertical, as quais, de forma sensivel e singular,
permitiram que entrasse em suas vidas, em suas casas (literalmente) para escutar
as suas historias de vida. Essas narrativas, com riqueza particular de detalhes,
estavam permeadas pelo sigilo em relacdo a sua condicdo sorolégica e a de seus
filhos, pelo medo do estigma, da discriminacdo e da exclusdo social que vinha (e
ainda vem) acompanhando a doenca, pela preocupacdo com a saude e o futuro das
criangas. Seus depoimentos também revelavam a apreensao em preparar os filhos
para os desafios da vida com HIV, como esta expresso na fala de Rosa: “[...] meu
maior medo é este. Quando ela tiver mocinha, quem vai conversar com ela? Nao sei
como ela vai encarar tudo isto. Sera que vou estar aqui? Entende? Nao confio em
ninguém.” [excerto de uma historia de vida] (SCHNEIDER, 2005).

A complexidade do viver com HIV, retratada também na minha dissertacdo de
mestrado, associada ao compromisso pessoal e profissional com as mulheres e
maes que, na ocasido, aceitaram contar as suas historias de vida; com a equipe de
profissionais do Servico de Assisténcia Especializado (SAE), que me apoiaram na
construc@o da pesquisa e manifestaram a necesséria continuidade do estudo; e com
0 municipio de S&o Leopoldo, Rio Grande do Sul, Brasil, representado pela
Secretaria Municipal de Saude (SEMSAD), que abriu espaco, oportunamente, para

desenvolver a pesquisa, demarcaram o principio da construcao desta tese.

? Dissertacdo de mestrado defendida no Programa de Pés-Graduacdo em Sautde Coletiva da
Universidade do Vale do Rio dos Sinos — Unisinos, sob orientacdo da Professora Doutora Lucilda
Selli e coorientacdo da Professora Doutora Stela Nazareth Meneguel. Na dissertacdo de mestrado,
trabalhei com as histérias de vida de nove mulheres que tiveram filhos HIV positivos por
transmissao vertical. E, como a pesquisa qualitativa mobiliza o pesquisador a viver o contexto em
estudo (CRESWELL, 2010), permito-me dizer que a minha histéria de vida se ressignificou a
medida que fui me aproximando das histérias das mulheres e, por consequéncia, de seus filhos. E,
desde entdo, o desejo de voltar para dar continuidade a esse estudo estava muito vivo e
concretizou-se com a entrada no doutorado em 2017.
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Esse compromisso se entrelaga com o meu trabalho como enfermeira assistencial
no contexto do cuidado a saude de criangas e de adolescentes e com o trabalho como
professora de graduacdo em enfermagem, ministrando atividades académicas que
objetivam desenvolver competéncias para o cuidado a saude infanto-juvenil, ao permitir
perceber e compreender, de forma empirica, 0 movimento da epidemia ao longo dos
anos. O avango da ciéncia apresentava estratégias de tratamento e cuidado que
contribuiram para diminuir os casos de transmissdo vertical (TV) e abrandar a
morbimortalidade por Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (aids), viabilizando que
criangas avancassem no curso da vida e, assim, constituissem as primeiras geragoes de
adolescentes e jovens com HIV. No entanto, muitos sdo os desafios que ainda se
apresentam no que tange ao cuidado em saude resolutivo e de qualidade para fazer
frente as situacdes de vulnerabilidade advindas do viver com o HIV.

Essa inquietagdo, em 2017, motivou e subsidiou o ingresso no doutorado do
Programa de Pés-Graduacdo em Enfermagem, vinculada ao Grupo de Estudos no
Cuidado a Saude nas Etapas da Vida (CEVIDA), na linha de pesquisa “Cuidado de
Enfermagem na Saude da Mulher, Crianga, Adolescente e Familia” da Escola de
Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS). Assim, a tese foi
se desenhando, ganhando consisténcia e materialidade cientifica, a medida que espacos
de discussdo se constituiam, disciplinas foram sendo vivenciadas e reflexdes foram
sendo aprofundadas.

Paralelamente, para adentrar, ainda mais, na teméatica da tese, aproximacdes
e reaproximacdes com a equipe do Servigco de Assisténcia Especializada (SAE) do
municipio de Sao Leopoldo (Rio Grande do Sul) foram sendo tecidas, por meio de
didlogos e escutas atentas, com o intuito de colher subsidios, de fato, para a
proposicdo desta pesquisa.

Essa vivéncia, por vezes complexa e permeada de incertezas, ganhou sentido
a partir da fala do Professor Franco Carnevale® e das desafiantes conjecturas da

Professora Maria da Graca Corso Motta* acerca da importancia da “voz” de criancas

® O Professor Doutor Franco Carnevale, da Ingram School of Nursing, McGill University - Montréal,
Quebec, Canada, em setembro de 2018, numa aula na Escola de Enfermagem da Universidade
Federal do Rio Grande do Sul — UFRGS, discorreu sobre o direito de participacdo das criancas e
dos adolescentes na pesquisa. Por conseguinte, teceu as discussdes sobre o cuidado em saude e
cuidado de enfermagem.

* A Professora Doutora Maria da Graca Corso Motta, orientadora desta tese, desafiou-nos ao
aprofundamento e a compreensao da “voz” de criangas e adolescentes que vivem com HIV acerca
do seu cuidado em salde. A complementaridade das reflexdes advindas das falas dos referidos
professores constituiram um ponto importante para o desenlace desta tese.
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e de adolescentes no seu cuidado em saude. A referida “voz” mobilizou horas de
estudo para compreendé-la como um direito humano de participacdo
(ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS — ONU, 1989, 2003a, 2009), ou seja,
criancas e adolescentes sdo sujeitos de direitos (ONU, 1989; UNITED NATIONS
HUMAN RIGHTS, 1959).

A aproximagado com a “voz” de criangas e de adolescentes como um direito
humano de participacéo, reconhecendo-os como sujeitos de direitos, valorou ainda
mais o meu olhar em sua direcdo. Além disso, apresentou-me a necessidade de
imergir em leituras que pudessem constituir um constructo teorico para acolher a
demanda de conhecimentos com vistas a sustentar a proposta desta tese. Esse
constructo compreende a vulnerabilidade e os direitos humanos (DH) (AYRES;
PAIVA; BUCHALLA, 2012), o cuidado em saude (AYRES, 2004a; AYRES, 2004b;
AYRES; PAIVA; BUCHALLA, 2012; ROSELLO, 2009; WALDOW, 2012) e sua
necessaria inter-relacdo com evidéncias cientificas que tém centralidade no direito
de participacdo. Entre essas evidéncias, destacam-se as publicacdes da advogada e
pesquisadora Kaline Eler, da Universidade Federal de Juiz de Fora, Minas Gerais,
no contexto brasileiro, e da enfermeira e pesquisadora Imelda Coyne, da Escola de
Enfermagem Trinitty College, de Dublin, Irlanda.

Sensivel e preocupada com o cendrio de cuidado das criancas e dos
adolescentes que vivem com HIV e advogando como enfermeira pela garantia dos
seus direitos, comungo com as ideias da antropbéloga Adriana Friedman
(FRIEDMANN, 2014, p. 28) quando escreve:

[...] chegamos na crianga com verdades que vestimos como uniforme,
ingénuos para a possibilidade de “ouvir, olhar, observar e ver’ o que
acontece com aquela(s) crianca(s) ou grupos de crian¢as que estdo a nossa
frente. Ouvir e observar, ou melhor, ouvir e olhar (e talvez até ver), ja seria
um grande passo para nos desvencilharmos de verdades preconcebidas

[.].
como profissionais de saude e como enfermeiros.

Nesse ensejo, reconheceu-se a importancia de avancar mais alguns passos
para além da implementacdo de cuidados, por vezes, prescritivos, fundamentados
numa potente e importante ciéncia que viabiliza o controle de sintomas e permite
ultrapassar etapas do desenvolvimento humano. Esse avancar, na minha
perspectiva, significa, inclusive, constituir um espaco, dar voz, escutar as criangas e

os adolescentes que vivem as multiplas e complexas faces da epidemia do HIV,
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para que pudessem expressar de que forma vivenciam o seu cotidiano de cuidados

em saude e como percebem o seu direito de participacdo no referido contexto.
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2 INTRODUGAO

A infancia e a adolescéncia® vividas com o Virus da Imunodeficiéncia Humana
(HIV) e com a Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (aids®) vém desafiando a
sociedade, os servicos de saude e a ciéncia. Dessa forma, olhar para o curso do HIV
e da aids ao longo das Ultimas quatro décadas’ e atentar para os movimentos da
epidemia, considerando as fases® epidemioldgica, biolégica e social (DANIEL;
PARKER, 2018; MANN; TARANTOLA; NETTER, 1993), tém sentido, no contexto
infanto-juvenil, na medida em que estatisticas apontam para a magnitude do
problema, estando o tratamento e o cuidado imbricados, por enquanto, pela
auséncia de cura. No entanto, existe a possibilidade de melhorar a qualidade de vida
e ampliar a sobrevida, atribuindo o carater crénico a doenca (BAZIN et al., 2014),
acompanhada, porém, por respostas sociais, culturais e politicas estigmatizadas
(UNAIDS, 2019).

No Brasil, de 1980 a 2021, foram notificados 1.045.355 casos de aids, com
maior concentracdo nas regides sudeste e sul. Destes, 34.812 casos foram
notificados em criancas até nove anos de idade, e 25.223 casos eram de criangas e
adolescentes entre 10 e 19 anos, totalizando 60.035 casos de aids notificados até 19
anos, o que corresponde a 5,8% da populacéo geral acometida pela doenca no pais
(BRASIL, 2021). No Rio Grande do Sul, de 1980 a junho de 2020, foram notificados
99.916 casos de aids, com maior concentracdo na regiao 10 (Porto Alegre e Vale do
Gravatai), regido 8 (Vale do Cai e Regidao Metropolitana) e na regido 7 (Vale do Rio
dos Sinos), respectivamente. Destes, 20.173 casos foram notificados em criancas

com menos de cinco anos, 1.019 casos eram de criangas e adolescentes entre cinco

® A infancia e a adolescéncia vividas com HIV ou a crian¢a e o adolescente vivendo com HIV, neste
estudo, remetem a forma de transmisséo vertical (UNAIDS, 2017a).

® Virus da Imunodeficiéncia Adquirida sera escrito “HIV”, conforme orienta o Guia de Terminologia do
Programa Conjunto das Nag¢8es Unidas sobre HIV/aids - UNAIDS (2017a), e a grafia de Sindrome
da Imunodeficiéncia Adquirida (aids) seguird a orientacdo da Coordenacao Nacional de IST e Aids
(6rgéo assessor do Ministério da Saude). Esse 6rgdo sugere que a palavra "aids" seja considerada
como substantivo comum, apesar de ser originaria de uma sigla estrangeira, recomendando a grafia
em caixa baixa quando se tratar da epidemia devido ao processo de dicionarizacéo do termo.

’ Os primeiros casos de aids foram notificados na década de 80, tornando-se marco histérico para a
saude da humanidade e um grave problema de direitos humanos internacionais a medida que se
tornou uma epidemia globalizada (MANN; TARANTOLA; NETTER, 1993).

® S0 trés as fases da epidemia: a primeira é a epidemia da infeccdo pelo HIV, que, de forma
silenciosa, se capilariza na sociedade, por vezes passando despercebida; a segunda é
caracterizada pela sindrome da imunodeficiéncia e o adoecimento decorrente da infecgéo pelo HIV;
a terceira é talvez a mais avassaladora, pois consiste na epidemia de reacfes sociais, culturais,
econdmicas e politicas a aids (DANIEL; PARKER, 2018; MANN; TARANTOLA; NETTER, 1993).
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e 14 anos e 2.181 casos referiam-se a adolescentes entre 15 e 19 anos. No periodo
de 2009 a 2019, identificou-se uma tendéncia de queda na taxa de deteccdo de aids
em criancas menores de cinco anos, passando de 11,2 para 3,1/100.000 habitantes,
0 que corresponde a uma reducéo de 72,3% no estado (RIO GRANDE DO SUL,
2021).

Observa-se uma diminuicdo do coeficiente de transmissdo perinatal do HIV
entre criangas, a partir do advento do protocolo do Aids Clinical Trial Group (ACTG
076) para a profilaxia da transmissao vertical, atualmente aprimorado e incorporado
na pratica clinica no pais, e de politicas publicas direcionadas para o contexto
materno-infantil (BRASIL, 2002/2003; BRASIL, 2019). Porém, a populagdo infanto-
juvenil que vive com HIV ainda exige atencdo especial, pois, além da transmissao
vertical, somam-se novos casos de transmissao horizontal, principalmente entre
adolescentes (BRASIL, 2021; SLOGROVE et al., 2017).

Esse cenario epidemiolégico remete ao significado de crescer e desenvolver-
se com uma doenca marcada pelo estigma, pelo preconceito, pela discriminacdo e
pela exclusdo social (AYRES et al., 2006; BERNI; ROSO, 2014; GALANO et al.,
2016). S&o necessarios cuidados com o tratamento e, por conseguinte, com a
adesdao a terapia antirretroviral (TARV) (FAVERO et al., 2016; MOTTA et al., 2013a;
RIBEIRO et al., 2013), com a revelacdo diagnoéstica (BRUM et al., 2015; GALANO et
al., 2017; MARQUES et al., 2006), com a saude sexual e reprodutiva (PAIVA et al.,
2011; SEHNEM, 2014) e com a transicdo do cuidado pediatrico para o cuidado
adulto (KULIK et al., 2017; MACHADO et al., 2016; MACHADO; SUCCI; TURATO,
2010).

Contudo, ao seguir o curso da vida, criancas e adolescentes com HIV vivem e
convivem com exigéncias de uma condi¢cdo cronica de saude® (MENDES, 2012),
como a temporalidade, a continuidade, a longitudinalidade do cuidado, a
incorporacao de rotinas no cotidiano de vida em virtude da doencga para o controle
de sintomas (MOREIRA et al., 2016; PAULA et al., 2017; ZAMBENEDETTI; SILVA,

® Neste estudo, optou-se pela expressdo “condigdo crénica” ao mencionar o viver com HIV,

considerando Mendes (2012, p. 31-3), segundo o qual “as condi¢bes de saude podem ser definidas
como as circunstancias na saude das pessoas que se apresentam de forma mais ou menos
persistente e que exigem respostas sociais reativas ou proativas, episédicas ou continuas e
fragmentadas ou integradas, dos sistemas de atencdo a saulde, dos profissionais de saude e das
pessoas usuarias. As condi¢des cronicas vao, portanto, muito além das doencas crbnicas (diabetes,
doencgas cardiovasculares, canceres, doengas respiratorias crénicas, etc.), ao envolverem doencgas
infecciosas persistentes (hanseniase, tuberculose, HIV/aids etc.).”
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2016) e situacdes de vulnerabilidade (SCHAURICH; MEDEIROS; MOTTA, 2007,
SOUSA; MIRANDA; FRANCO, 2011).

Tal contexto remete a reflexdes permeadas de questionamentos acerca da
participacdo das criancas e dos adolescentes que vivem com HIV na tomada de
decisdo em relacdo ao seu cuidado em saude. Nessa perspectiva, foi realizada uma
pesquisa integrativa que buscou identificar, em diferentes bases de dados
eletronicas'®, publicacbes acerca da participacédo de criancas e de adolescentes que
vivem com HIV na tomada de decisbes em relacdo ao seu cuidado em saude. A
pesquisa empreendida revelou que existe uma vasta literatura que discorre sobre 0
ser e o viver de criangcas e de adolescentes com HIV; todavia, a participacdo na
tomada de decisfes foi percebida de forma subliminar, em aspectos que permeiam o
seu processo de cuidado, ndo ocupando centralidade em nenhum estudo, o que
indica uma importante lacuna do conhecimento (MOTTA et al., 2020).

Entre os aspectos supramencionados, identificou-se que as criangcas e 0s
adolescentes que vivem com HIV se movimentam em busca de informacdes para
compreender a sua condicdo de viver com HIV, despontam para o desenvolvimento
da autonomia no cuidar de si e do outro e apresentam atitudes que remetem a
tomada de decisdo quando optam, por exemplo, em ndo compartilhar o seu status
soroldgico com pessoas além do nucleo da familia (MOTTA et al., 2020).

Estudos publicados por Coyne (2008), Coyne et al. (2006), Coyne et al.
(2016), Coyne e Harder (2011), Kew et al. (2017), Olszewski e Goldkind (2018) e
Malone et al. (2019) convergem quando mostram que, considerando a participacao
de criancas e de adolescentes que vivem o adoecimento sob diferentes formas, a
tomada de decisdo em relacdo ao seu cuidado em saude € limitada a aspectos
secundarios do processo de cuidado e, muitas vezes, restringe-se somente a
pais/cuidadores e a profissionais de saude.

Assim sendo, um conjunto de publicacdes internacionais e nacionais
emergentes apontam para a necessidade de ampliar as pesquisas que tenham
como objeto o direito de participagéo de criancas e de adolescentes na tomada de
decisbes em relacdo ao seu cuidado em saude.

Entre essas pesquisas, Coyne (2008), Coyne et al. (2016), Kew et al. (2017),

Malone et al. (2019) e Ruhe et al. (2015) destacam a importancia de ampliar as

9 Buscas foram realizadas em trés bases de dados eletronicas: Literatura Latino-Americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), PublicMEDLINE (PubMed) e SciVerseScopus.
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pesquisas que mostrem percepc¢des, opinides de criancas e adolescentes acerca do
seu direito de participacdo nas decisfes em relagdo ao seu cuidado em saude e
também a aspectos que possam influenciar/interferir na garantia do referido direito,
bem como investiguem os efeitos de intervencdes que promovem a tomada de
decisdes compartilhadas entre criancas, pais e profissionais de saude. Esses
autores sugerem pesquisas com tecnologias de multimidias que viabilizam as trocas
de informacdes entre os atores envolvidos na tomada de decisdo. Recomendam,
ainda, que modelos/experiéncias de tomada de decisdo possam ser desenvolvidos a
partir de modelos existentes para adultos e capilarizados para diferentes contextos
de cuidado. Reforcam, por fim, a importancia de ampliar os cenérios de estudo e os
delineamentos de pesquisa, inclusive o qualitativo.

Ja no contexto brasileiro, Carnevale (2012) e Carnevale et al. (2014)
defendem a realizacdo de pesquisas que investiguem o melhor interesse da crianca
e que possam expressar 0 seu consentimento ou assentimento (a participar da
tomada de decisdo) em relacdo ao seu cuidado em saude, na perspectiva de
profissionais, familias e, principalmente, das préprias criancas. Bubadué et al. (2016)
reforcam a importancia de investigar a voz das criangas nos contextos de cuidado
em salde, a fim de elucidar se os marcos legais estdo sendo traduzidos no cotidiano
da pratica. Ainda, emerge a necessidade de estudar estratégias concretas de
participacdo, viabilizando o protagonismo de criancas e adolescentes, na construcao
e garantia de direitos (BRAGA; OLIVEIRA, 2019), entre os quais o direito de
participacdo na tomada de decisdes em relacdo ao seu tratamento e cuidado em
saude (ELER; ALBUQUERQUE, 2019a).

Destaca-se que a participacdo das criancas e dos adolescentes™ nas
decisbes em relacdo a temas, assuntos ou situacfes que dizem respeito as suas
vidas foi reconhecida como direito humano, pela primeira vez, na Convenc¢ao sobre
os Direitos da Crianca (CDC), adotada pela Assembleia Geral das Nac¢des Unidas
(ONU, 1989).

1A Convencéo dos Direitos da Crianga (CDC) define, em seu art.1°, que todo ser humano menor que
18 anos é considerado crianga (ONU, 1989). O Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) define
que todo ser humano até os 12 anos incompletos é considerado crianca e até os 18 anos é
considerado adolescente (BRASIL,1990a). Nesta tese, optou-se pela normativa do ECA - criangas e
adolescentes.
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O direito humano de participacédo' de criancas e adolescentes, isto é, de
expressarem suas visdes, opinides e decisdes, estd previsto, especificamente, no
art. 12 da CDC e atenta a todas as situacdes que dizem respeito a sua vida, como
relacbes familiares, educacdo, saude, entre outros (CASTRO, 2018; ELER;
ALBUQUERQUE, 2019a). Consequentemente, no campo da saude, o direito de
participacdo na tomada de decisdo em relagdo ao seu cuidado ganhou notoriedade
no Comentario Geral n°® 12 ao aclarar que o processo de participacdo deve ser:
transparente e informativo, voluntario, respeitoso e compreensivel com o contexto
socioeconbmico e cultural das criancas e dos adolescentes; relevante, atento,
inclusivo, permitindo a igualdade de oportunidades; seguro e sensivel, a fim de
reduzir ao minimo o risco de decorréncias negativas derivadas da sua participacao;
responsavel, com o retorno acerca do resultado advindo da sua participacdo (ONU,
2009).

No que tange ao direito de participacdo das criancas e dos adolescentes, no
Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), norma especifica do ordenamento
juridico brasileiro, o direito de participacdo nas decisbes em relacdo ao seu cuidado
em saude néo foi efetivamente incorporado, uma vez que esta previsto somente o
direito de acesso aos bens e servicos de saude (BRASIL, 1990a; ELER;
ALBUQUERQUE, 2019a).

E relevante ainda mencionar que o Comentario Geral n° 3 (ONU, 2003a) tem
como objetivo, inclusive, promover a implementacdo dos direitos humanos das
criancas e dos adolescentes com HIV garantidos na CDC, visto que o HIV/aids tem
um impacto profundo na vida das criancas e dos adolescentes, afetando o direito a
saude de forma central como também os direitos civis, politicos, econémicos, sociais
e a ndo discriminacdo. Nesse ensejo, o referido comentario reconhece o supracitado
artigo 12 como um orientador para a prevengao, o tratamento, o cuidado e o apoio
no contexto de criangas e adolescentes que vivem com HIV.

Assim, a pesquisa com criancas e adolescentes que vivem com HIV num
municipio do Vale do Rio dos Sinos/RS assume relevancia ao conferir-lhes um

espaco de escuta sobre o seu cotidiano de cuidado em saude e o direito de

12 Apesar de o termo “participacdo” ndo estar expresso no dmbito da Convencdo dos Direitos da
Crianca (CDC), o Comentéario Geral n°® 12 o reconhece como a melhor forma de expressar esse
conteudo, e o art. 12 da CDC coloca em voga que as criangas devem ser incluidas no processo de
tomada de decisdo, através de didlogos para troca de informag8es, opinides, percepcoes,
entendimentos entre criancas e adultos, levando em consideracéo a sua maturidade (ONU, 1989,
20009).
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participar da tomada de decisdo em relagdo a esse cuidado. Essa proposi¢do esta
sustentada (i) nas evidéncias cientificas de que o tema “direito de participacao das
criancas e dos adolescentes na tomada de decis6es em relacdo ao seu cuidado em
saude” é pouco explorado, sobremaneira, no contexto do HIV infanto-juvenil; (ii) no
Comentério Geral n°® 3 (ONU, 2003a), que tem como objetivo, entre outros, promover
a implementacéo dos direitos humanos das criancas e dos adolescentes com HIV
garantidos na CDC, entre os quais o supracitado artigo 12; (iii) e no Comentario
Geral n°® 12 (ONU, 2009), quando aponta também o direito de participacdo na
formulacg&o de politicas publicas de saude.

Portanto, a “participacdo das criancas e dos adolescentes na tomada de
decisdes em relacao ao seu cuidado em saude” constitui-se um objeto necessario de
pesquisa, uma vez que, reconhecido como um direito humano, carece habitar o
cotidiano da praxis do cuidado de criancas, adolescentes, cuidadores, profissionais e
servigos de saude. Com base em Ayres, Paiva e Franca Jr. (2012), para identificar e
superar as situacdes de vulnerabilidade no contexto do HIV e da aids, sustenta-se
gue cada pessoa — neste caso, cada crianca e cada adolescente — deve ser
considerada como sujeito de direito**.

As criancas e os adolescentes com HIV, marcadas pela condicao cronica de
saude, pelas adversidades oriundas de uma doenca estigmatizada, pela
necessidade recorrente de acessar cuidados e servicos de saude e pelos desafios
de seguir o curso da vida, vivem situacbes de vulnerabilidade. Desse modo,
reconhece-se no direito de participacdo de criancas e adolescentes que vivem com
HIV um elemento constitutivo do cuidado em saulde e de superacao de situacdes de
vulnerabilidade.

A partir dessa perspectiva, identificam-se, no marco teorico de
vulnerabilidade, direitos humanos e cuidados potenciais para compreender o0 objeto
em estudo. Sublinha-se que o conceito de vulnerabilidade, advindo dos direitos

humanos, constituiu um importante arcaboucgo tedrico para o enfrentamento da

¥ As criancas e os adolescentes sdo reconhecidos como sujeitos de direito na Declaracdo dos
Direitos da Crianca (DDC) (UNITED NATIONS HUMAN RIGHTS, 1959); na Convencdo Sobre os
Direitos da Crianca (CDC) (ONU, 1989); e no Estatuto da Crianca e do Adolescente (BRASIL,
1990a). Nesta tese, utilizarei o termo sujeito a partir da normativa citada e das referéncias a sujeito
(LALANDE, 1993 apud AYRES, 2001, p. 20), como um ser real, que tem qualidades ou exerce
acOes, “[...] que existe ndo s6 em si, mas para si € que nao se limita a ser objeto, visivel de fora ou
delimitado por contornos logicos, apenas tem a sua verdadeira realidade ao contribuir para se fazer
a si mesmo, a partir, sem duavida, de uma natureza dada e segundo exigéncias intimamente
sofridas, mas por meio de um devir voluntario e uma conquista pessoal”.
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epidemia do HIV, de forma complementar e interdependente, dando origem ao
quadro de Vulnerabilidade e Direitos Humanos (quadro V&DH) (AYRES et al., 2003;
AYRES; PAIVA; BUCHALLA, 2012).

O quadro de Vulnerabilidade e Direitos Humanos vem tecendo leituras e
releituras da epidemia do HIV, considerando a sua complexidade, sobretudo no que
se refere as dimensdes individuais, sociais e programéticas implicadas na exposi¢cao
a infeccao e ao adoecimento, com especial atencdo a superacao da dicotomia entre
individual e coletiva. Assim, vislumbra-se a intersubjetividade construida na relacéo
com o outro, em contextos de interacbes sociais concretos e institucionalizados
segundo os padrdes de cidadania, pois as relagées sociais configuram a base das
situacdes de vulnerabilidade e de negligéncia ou violacdo de direitos humanos
(AYRES; PAIVA; BUCHALLA, 2012).

O cuidado em saude assume importancia analitica em consonancia com o
quadro de V&DH, por instituir uma relacéo subjetiva, dialégica (ANEAS; AYRES,
2011) permeada por elementos como o movimento, a interacdo, a alteridade, a
plasticidade, os projetos, os desejos, a temporalidade, a ndo causalidade, a
responsabilidade (AYRES, 2004b). Isso esta relacionado ao fato de que “cuidar ndo
€ sO projetar, € um projetar responsabilizando-se; um projetar porque se
responsabiliza.” (AYRES, 2004b, p. 78).

O cuidado se constitui num didlogo entre o cuidador e o cuidando, no qual as
intervencdes, 0s seus objetivos e a maneira como serdao implementadas resultam de
saberes e experiéncias, cientificas e ndo cientificas, de profissionais, de usuarios, de
forma compartilhada, identificando e mobilizando estratégias para prevenir, tratar ou
recuperar situacdes de saude, reconhecidas como obstaculos a projetos de
felicidade de pessoas, comunidades e grupos populacionais (AYRES; PAIVA,
BUCHALLA, 2012).

Ademais, esta pesquisa mostra relevancia uma vez que o0s resultados
constituem um arcabouco teorico para subsidiar as praticas em saude dos
profissionais, em especial, de enfermeiros, potencializando um didlogo efetivo entre
criancas, adolescentes, pais/cuidadores, profissionais e gestores de saude, com
vistas a garantir o direito de participacéo da populacdo infanto-juvenil no seu cuidado
em saude (COYNE, 2008; COYNE et al., 2016).

Ao dar voz a criancas e a adolescentes que vivem com HIV, podemos

compreender 0 que pensam, O gue vivem, como vivem, como significam a sua
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condicao crénica de saude. Essa compreensdo podera subvencionar a adocao de
estratégias para abordagens e intervengdes que considerem a sua individualidade
(MIZIARA; ANDRADE, 2016), o seu contexto de vida e o0 seu cuidado em saude,
vislumbrando a superacao de situacfes de vulnerabilidade e, assim, contribuir para
o0 controle da epidemia.

Com vistas ao controle da epidemia, a tematica HIV, inclusive no contexto da
crianca e do adolescente, esta inserida em diferentes agendas nacionais e
internacionais, por se tratar de um dos desafios urgentes e globais na area da saude
(UNAIDS, 2017b).

Entre essas agendas, cabe mencionar: a Agenda Nacional de Prioridades de
Pesquisa em Saude (BRASIL, 2018b) e a Agenda 2016-2030 da Organizacao
Mundial da Saude (OMS), que tem como prerrogativa a analise dos resultados, em
especial, do 6° Objetivo de Desenvolvimento do Milénio (ODM), apontando novos
elementos para o combate do HIV, com o intuito de controlar a epidemia e alcancar
0 3° Objetivo de Desenvolvimento Sustentavel (ODS), assegurando vida saudavel e
promovendo o bem-estar de todos, em todas as idades (ONU, 2015). De forma
complementar e de singular importancia, a Declaracdo de Paris estabelece,
sobretudo, 0 compromisso com as metas globais para o controle da epidemia até
2020: propde que 90% das pessoas vivendo com HIV estejam diagnosticadas e
conhecam seu status sorologico; que destas, 90% conhecam seu diagndstico e
estejam em tratamento; e que 90% dessas pessoas tenham carga viral indetectavel,
visando a supressao da epidemia do HIV até 2030 (UNAIDS, 2017c).

Para reforcar a importancia desta pesquisa, menciona-se, ainda, a The global
Strategy for women’s, children’s and adolescents’ health (2016-2030): survive, thrive,
transform (EVERY WOMAN, EVERY CHILD, 2015), que tem como foco a protecéo
de mulheres, criancas e adolescentes, a defesa de seus direitos humanos e,
inclusive, as suas necessidades de saude, numa perspectiva de contribuir para a
implementacdo da Agenda 2030 para o Desenvolvimento Sustentavel.

Sublinha-se também que a Estratégia Global, sustentada em tratados e
compromissos internacionais de direitos humanos, reconhece a saude das
mulheres, das criancas e dos adolescentes como direito humano fundamental. Esta,
pois, em consonancia com a Convencdo sobre os Direitos da Crianga como
documento balizador das intervencbes e proposicbes no contexto infanto-juvenil
(EVERY WOMAN, EVERY CHILD, 2015), sobretudo ao ratificar a necessidade do
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acesso universal a servicos de saude para prevencdo, diagnostico, tratamento e
cuidados em saude de criancas e de adolescentes que vivem com HIV.

Considerando o que foi apresentado, o tema central desta tese é o direito de
participacdo das criancas e dos adolescentes que vivem com HIV na tomada de
decisdo em relagdo ao seu cuidado em saude. E, dentro desse tema, a questdo de
pesquisa que norteou esta construcao foi: como criangas e adolescentes com HIV
reconhecem e vivenciam o seu direito de participar da tomada de decisdo em
relacdo ao seu cuidado em saude?

Para tanto objetiva-se “Compreender como criancas e adolescentes com HIV
reconhecem e vivenciam o seu direito de participar da tomada de decisbes em
relacdo ao seu cuidado em saude”.

Assim sendo, a tese esta constituida em capitulos e subcapitulos distribuidos
da seguinte forma:

O capitulo 3 compreende os fundamentos tedricos que contextualizam o
objeto em estudo “direito de participacdo das criangas e adolescentes que vivem
com HIV acerca do seu cuidado em saude”.

O capitulo 4 contempla o marco teédrico vulnerabilidade, direitos humanos e
cuidado e sua interface com o direito de participagéao.

O capitulo 5 discorre sobre o caminho metodolégico e as etapas
implementadas para pesquisar com as criancas e adolescentes, responder a
guestao de pesquisa e atender ao objetivo proposto.

O capitulo 6 e os seus subcapitulos apresentam os resultados da tese que
entrelacam o pesquisar com as criancas e adolescentes que vivem HIV; o viver com
HIV e o cotidiano de cuidado em saude; o processo participativo na tomada de
decisbGes e perspectivas para um cuidado em salude que promova a autonomia e
autodeterminacgao.

O capitulo 7 congrega as finalizacbes advindas das reflexdes tecidas a partir
do desvelamento e interpretacdo do coro de vozes dos participantes da tese —

criancas e adolescentes que vivem com HIV.
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3 FUNDAMENTOS TEORICOS

Num movimento de adentrar no contexto da pesquisa, buscando uma
aproximacdo e contextualizacdo do objeto em estudo, este capitulo, com os
respectivos subcapitulos, contempla o fundamentos tedricos acerca do direito de
participacéo de criancas e de adolescentes na tomada de decisdes em relacdo a seu
cuidado em saude.

3.1 CRIANCAS E ADOLESCENTES COMO SUJEITOS DE DIREITOS — MARCO
NORMATIVO

As criancas e os adolescentes tém todos os direitos humanos, ndo porque
sdo “o futuro’, mas por que sdo seres humanos. Hoje. (FUNDO DAS
NAGCOES UNIDAS PARA A INFANCIA — UNICEF, 2019).

No entanto, nem sempre a humanidade pensava desse modo*, uma vez que,
somente em 1923, a organizacdo ndo governamental International Union for
Children Welfare promulgou a primeira lei de protecédo a infancia. Esse documento
foi incorporado, em 1924, em Genebra, pela Liga das Nac¢des, na primeira
Declaracdo sobre os Direitos da Crianca, também conhecida como Declaracéo
sobre os Direitos da Crianga de Genebra, a qual estabelece que “a humanidade
deve a Crianga o melhor que tem a dar”, independentemente de raca, nacionalidade
ou credo (LEAGUE OF NATIONS, 1924)".

4 As criancas, por muito tempo, eram percebidas como adultos em miniatura, sem consideracdo as
caracteristicas peculiares relacionadas ao seu crescimento e desenvolvimento. Nem a familia, nem o
Estado reconheciam a infancia como um ciclo vital, com necessidades singulares a idade. Tal situacédo é
exemplificada pela vestimenta semelhante a dos adultos, pela sua restricdo a ambientes domeésticos, onde
ndo tinham voz e estavam sob a tutela de seu genitor, o pai (ARIES, 2018). Ndo existiam leis que
protegessem a crianga e, por isso, ndo eram sujeitos de direitos, mas sim objetos de rela¢Ges juridicas,
sobre os quais o pai exercia o direito de proprietario, concedendo-lhe, inclusive, o direito de decidir sobre a
vida ou a morte de seus descendentes (AMIN, 2019; COULANGES, 2003).

A Declaracdo de Genebra (1924) precede, em 24 anos, a Declaracdo Universal dos Direitos
Humanos (1948) e declara: “Pela presente Declaracdo sobre os Direitos da Crianca, comumente
conhecida como ‘Declaragédo de Genebra’, homens e mulheres de todas as nag¢fes, reconhecendo
gue a humanidade deve a Crianca o melhor que tem a dar, declaram a aceitam como seus deveres
gue, para além e acima de todas as consideracdes de raga, nacionalidade ou credo: a) a crianca
devem ser dados 0s meios necessérios para o seu desenvolvimento normal, tanto material quanto
espiritualmente; b) a crianca que tem fome deve ser alimentada, a crianca que esta doente deve ser
nutrida, a crianga que esta para tras deve ser ajudada, a crianga delinquente deve ser recuperada e
0 0rfao e a crianga abandonada devem ser protegidos e socorridos; ¢) a crianga deve ser a primeira
a receber amparo em tempos de dificuldade; d) a criangca deve ser permitida a possibilidade de se
sustentar e deve ser protegida contra todas as formas de exploracdo; e) na crianca deve ser
desenvolvida a consciéncia de que seus talentos excepcionais devem ser postos a servigo de seus
semelhantes” (LEAGUE OF NATIONS, 1924).
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Essa Declaragcdo constitui o primeiro documento que protege direitos
econdmicos, psicolégicos e sociais das criangcas em nivel mundial, precedendo,
inclusive, em 24 anos a Declaracdo Universal dos Direitos Humanos. Contudo, em
seu texto, reconhece as criancas como individuos que tém a necessidade de
tratamento diferenciado, em vez de considera-las titulares de direitos especificos.
Essa protecdo de direitos ficava a cargo de homens e de mulheres de todas as
nacionalidades. Assim, o Estado ainda néo figurava como responsavel pela protecéao
das criancas (MUNHOZ, 2014). No entanto, a medida que a Declaracdo assumiu
status de estandar internacional, associando bem-estar infantil e direitos da crianca,
Estados comecaram a perceber a importancia de proteger os referidos direitos, e os
seus lideres se comprometeram em incorporar as suas disposicdes em legislacdes
internas (domésticas) (VAN BUEREN, 1998).

Paralelamente, com o fim da Segunda Guerra Mundial, a Liga da Nagdes foi
dissolvida e, em 1945, a Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU) foi criada. Sua
Comisséo Temporaria Social, advinda do Conselho Econémico e Social das Na¢des
Unidas (ECOSOC), trouxe a discussdo uma segunda Declaracdo dos Direitos da
Crianga, a qual culminou com a elaboragéao, em 1949, da Carta das Nac¢des Unidas
sobre os Direitos da Crianga, que acrescia novos conceitos de bem-estar infantil
(MUNHOZ, 2014).

Assim sendo, 21 Estados' com culturas e desenvolvimentos econémicos
distintos (VAN BUEREN, 1998) apoiaram um movimento para a formulacdo de uma
nova Declaracao de Direitos da Crianca (DDC), para além da Declaracao Universal
dos Direitos Humanos (DUDH)" promulgada em 1948, uma vez que as
necessidades peculiares das criangas mereciam ser consideradas em um
documento que contemplasse declaracdes especificas (GOMES; CAETANO;
JORGE, 2008; MUNHOZ, 2014).

Diferentes instancias da ONU se ocuparam com a proposta da nova

Declaragédo, como a Comissao Social, escrevendo o texto base, e o Conselho

'® Bglgica, Burma, Canada, Columbia, Checoslovaquia, Dinamarca, Republica Dominicana, Equador,
Egito, India, Iraque, México, Paises Baixos, Nova Zelandia, Panama, Filipinas, Africa do Sul,
Suécia, Reino Unido, Estados Unidos e Venezuela (VAN BUEREN, 1998, p. 10).

A Declaracdo Universal dos Direitos Humanos (DUDH) aplica-se a todos os seres humanos,
inclusive as criancas. Destacam-se, em especial, dois artigos que fazem referéncia as criangas:
artigo XXV (inciso 2): “A maternidade e a infancia tém direito a cuidados e assisténcia especiais.
Todas as criangas nascidas dentro ou fora do matrimbnio gozardo da mesma protecdo social”’ e
artigo XXVI (inciso 3): “Os pais tém prioridade de direito na escolha do género de instru¢do que
serd ministrada a seus filhos”.
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Econdmico e Social das Na¢des Unidas (ECOSOC), remetendo o documento a
Comisséo das Nacdes Unidas para os Direitos Humanos (CNUDH), na qual foi
analisado e debatido em profundidade, resultando em uma versdo atualizada, a
época, que retornou a ECOSOC. O documento em questdo foi deliberado pelo
Terceiro Comité da Assembleia Geral, responsavel pelas questdes sociais,
humanitarias e culturais, aprovado em 19 de novembro de 1959 e declarado no dia
20 de novembro de 1959 (MUNHOZ, 2014), constituindo um dos avancos mais
importantes para as conquistas da infancia.

No referido documento, a ONU reafirma a importancia de garantir-se a
universalidade, a objetividade e a igualdade em questdes relativas aos direitos das
criancas. As criancas passam a ser consideradas, pela primeira vez na historia,
prioridade absoluta e sujeitos de Direito, tendo a possibilidade do beneficio de
direitos e liberdades especificas (BARROSO, 2000; MUNHOZ, 2014) e deixando de
ser objetos de direito, recipiente passivo, como era proferido na Declaracdo sobre os
Direitos da Crianca de Genebra (LEAGUE OF NATIONS, 1924; MUNHOZ, 2014).

A Declaracao dos Direitos da Crianca € um documento conciso que traz um
predmbulo e dez principios. O preambulo apresenta os principios como enunciados
de direitos e liberdade, convocando

[...] os pais, os homens e as mulheres em sua qualidade de individuos, e as
organizagdes voluntarias, as autoridades locais e os Governos nacionais
para que reconhegam estes direitos e se empenhem pela sua observancia
mediante medidas legislativas e de outra natureza, progressivamente
instituidas (UNITED NATIONS HUMAN RIGHTS, 1959).

Esse documento deixa claro que as criancas tém, igualmente, todos os
direitos apresentados na Declaragdo Universal dos Direitos Humanos, como todo e
qualquer ser humano.

Nos principios da DDC (UNITED NATIONS HUMAN RIGHTS, 1959), as
criancas eram providas de: direito a igualdade, sem distincdo de raca, religido ou
nacionalidade; direito a especial protecdo para o seu desenvolvimento fisico, mental
e social; direito a um nome e uma nacionalidade; direito a alimentacdo, moradia e
assisténcia médica adequada para a crianca e sua méae; direito & educacédo e a
cuidados especiais para a crianga fisica ou mentalmente deficiente; direito ao amor e
a compreensdo dos pais e da sociedade; direito a educacéo gratuita e ao lazer

infantil; direito a ser socorrido em primeiro lugar, em caso de catastrofes; direito a ser
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protegida contra o abandono e a exploragao no trabalho; e direito a crescer, dentro
de um espirito de solidariedade, compreensédo, amizade e justica entre 0s povos.

Entre as décadas 60 e 70, a medida que a humanidade segue seu curso,
balizado em movimentos civis, politicos, sociais, econdémicos e culturais das nacoes,
a populacdo infanto-juvenil emerge como um novo segmento social, com
necessidades e demandas especificas e, consequentemente, requerendo protecado
especial. Como exemplo, os Estados comecaram a reconhecer que, para prevenir a
discriminacdo das criancas, eram necessarios documentos com acdes que
contemplassem mais do que medidas proibitivas. As criancas, em funcéo de sua
vulnerabilidade existencial, careciam de protecdo num nivel mais elevado do que os
tratados internacionais da época previam. Outrossim, o documento deveria ter, em
Seu escopo, principios interpretativos especificos para o grupo infanto-juvenil, sendo
os dois principios fundamentais o de melhor interesse da crianca® e o de
capacidade progressiva das criancas' (MUNHOZ, 2014; OFFICE OF THE UNITED
NATIONS HIGH COMMISSIONER FOR HUMAN RIGHTS, 2007).

Nesse ensejo, a convencdo se tornou pauta, e a Polénia apresentou um
primeiro manuscrito que foi enviado & CNUDH em 1978 e, posteriormente, aberto
para sugestdes e opinides dos Estados-membros, agéncias especializadas e
organiza¢des ndo governamentais. Para aprofundar e ampliar as discussdes acerca
do documento em questdo, considerando o0s retornos recebidos das instancias
referidas e com o intuito de viabilizar a participacdo de Estados-membros que nao
haviam opinado, um grupo de trabalho foi instituido. Este, por sua vez, realizou
varias sessoes de trabalho, até que, em 21 de janeiro de 1989, enviou um relatério a
CNUDH para ser apreciado e apresentado a Assembleia Geral de todos os Estados-
membros da ONU. E, em 20 de novembro de 1989, foi aprovada, por unanimidade,
a Convencao sobre os Direitos da Crianca (CDC), a qual entrou em vigor em 02 de
setembro de 1990. A partir de entdo, o desafio passou a ser a efetiva implementacao

'® O principio do melhor interesse ou interesse superior da crianca e do adolescente esta expresso no
artigo 3 da CDC (ONU, 1989) e esta editado no Comentario Geral n°® 14 (ONU, 2013), que
apresenta dispositivos a fim de orientar os Estados para avaliar e determinar o melhor interesse da
crianga, como: a opinido da crianga; a identidade da crianca; a preservacao do ambiente familiar e a
manutencdo de relacbes familiares; os cuidados, a protecdo e a seguranc¢a da crianca; as situacdes
de vulnerabilidade; o direito da crianga a saude; e o direito da crianca a educacao.

Yo principio da capacidade progressiva das criancas esta expresso no artigo 5° da CDC (ONU,
1989) e esté elucidado no Comentario Geral n° 12 (ONU, 2009), ao colocar em relevo o seu direito
de participar e opinar em aspectos que dizem respeito a sua vida, considerando sua idade e
maturidade. Para tanto, os Estados devem assegurar a crianga e ao adolescente informacdes
adequadas para tomar decisdes em consonancia com o melhor interesse.
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das normas que constituem a Convencao pelos Estados e a sua incorporagao nas
legislacdes nacionais (MUNHOZ, 2014; VAN BUEREN, 1998).

A Convencéao sobre os Direitos da Crianca (CDC), ao retomar a discussao
sobre os direitos infantis e estabelecer meios legais para que sejam garantidos,
anteviu, pela primeira vez no Direito Internacional dos Direitos Humanos, a relagao
direta entre a crianga, enquanto titular de direitos, e o Estado, modificando
efetivamente a percepcédo de que as criangas seriam “propriedade” dos seus pais.
Portanto, configura-se como documento internacional elementar que reconhece as
criancas como titulares de direitos e confere centralidade a crianca na esfera do
Direito Internacional dos Direitos Humanos, admitindo que as criancas podem ter
interesses diferentes dos seus pais e/ou cuidadores e que os seus melhores
interesses devem ser considerados como primeiro plano (ELER; ALBUQUERQUE,
2019a; ONU, 1989).

A Convencdo sobre os Direitos da Crianca (CDC) contempla 54 artigos,
distribuidos em direitos civis e politicos; direitos econémicos, sociais e culturais e
direitos especiais (protecdo), expressos sumariamente, como: direito a identidade;
direito a familia; direito de expressao e acesso a informacdao; direito & seguranca e
saude; direito a vida e condigbes para o desenvolvimento integral;, direito a
educacdo; direito ao lazer, recreacdo e atividades culturais; direito a protecdo
especial em tempos de guerra; direito a cuidados especiais no caso de deficiéncia,
direito a protecdo contra discriminacdo; direito a protecdo contra abusos e
negligéncias; direito a protecéo de trabalhos perigosos; direito a tratamento especial
em prisao (ONU, 1989).

O documento mostra que a crianga passou a ser considerada como um ser
humano ativo, com competéncias, com capacidades e “agente constitutivo da sua
propria socializacdo e projeto de vida” (SOTTOMAYOR, 2014, p. 313).

Corroborando essa ideia, Archard (2012), Eler e Albuquerque (2019a),
Franklin (2002) e Van Bueren (1998) apresentam o0s quatro Ps referentes as
abordagens do direito das criangas que sao complementares e imperativas para a
interpretacdo da CDC de forma equanime: a participacao da crianca em decisbes
que afetam sua vida; a protecdo contra discriminacdo e todas as formas de
exploracdo e abandono; a prevenc¢ao contra qualquer tipo de danos; e a prestacao
de assisténcia visando ao atendimento de suas necessidades fundamentais (VAN
BUEREN, 1998).
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Até o momento, 196 Estados-membros da ONU séo signatéarios da CDC —
como excec¢do, apontamos os Estados Unidos da América. Os Ultimos paises que
ratificaram a Convencdo, em 2015, foram a Somalia e Suddo do Sul. Esse
movimento, de tamanha amplitude, assume fundamental importancia em tratados de
direitos humanos, o que confere a CDC forca politica, legal e moral (ELER,;
ALBUQUERQUE, 2019a).

O Brasil ratificou a Convencdo em 24 de setembro de 1990 e a promulgou
pelo Decreto n° 99710, de 21 de novembro de 1990 (BRASIL, 1990b). Contudo, a
garantia do cumprimento dos direitos da crianca esta anunciada na Constituicdo
Federal do Brasil de 1988, como demonstrado nos artigos 227, 228 e 229 (BRASIL,
1988), os quais, inclusive, propunham a mudanca de um paradigma (AMIN, 2019).

O artigo 227 da Constituicdo Federal do Brasil estabelece que:

E dever da familia, da sociedade e do estado assegurar a Crianca e ao
Adolescente, com absoluta prioridade, o direito a vida, a saude, a
alimentacdo, a educacdo, ao lazer, a profissionalizagdo, a cultura, a
dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria,
além de colocé-los a salvo de toda forma de negligéncia, discriminacéo,
exploragdo, violéncia, crueldade e opresséo.

Consoante o0 artigo 228 do mesmo documento legal, “sdo penalmente
inimputaveis os menores de dezoito anos, sujeitos as normas da legislacéo
especial”’. E o artigo 229 disp8e que “os pais tém o dever de assistir, criar e educar
os filhos menores, e os filhos maiores tém o dever de ajudar e amparar 0s pais ha
velhice, caréncia ou enfermidade”.

Complementando a Constituicdo de 1988, em 16 de julho de 1990, foi
publicado, no Diario Oficial da Unido, o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA),
que representa 0 marco no que diz respeito a protecdo da infancia no cenario
brasileiro. O ECA adotou o principio de protecao integral, reconhecendo igualmente
as criangas e os adolescentes como cidadaos e sujeitos de direito (BRASIL, 1990a).

Isso esta expresso, de forma clara, no art. 3° do ECA:

A crianca e o adolescente gozam de todos os direitos fundamentais
inerentes a pessoa humana, sem prejuizo da protecdo integral de que trata
esta Lei, assegurando-se-lhes, por lei ou por outros meios, todas as
oportunidades e facilidades, a fim de Ihes facultar o desenvolvimento fisico,
mental, moral, espiritual e social, em condi¢des de liberdade e de dignidade.
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A partir do Estatuto, as criancas e os adolescentes sdo reconhecidos como
seres humanos, com “[...] direito a liberdade, ao respeito e a dignidade como
pessoas humanas em processo de desenvolvimento e como sujeitos de direitos
civis, humanos e sociais garantidos na Constituicdo e nas leis (Art. 15 do ECA).

O Brasil, através da promulgacdo do ECA, foi o primeiro pais a adaptar as
suas leis as normas da CDC (ONU, 1989) e, por conseguinte, constituiu-se um
momento impar no que diz respeito ao direito infanto-juvenil. O Estatuto resultou da
articulacéo de trés vertentes: os movimentos sociais, pressionando e reivindicando;
0s agentes juridicos, compilando tecnicamente os desejos da sociedade civil; e 0
poder publico através da Casas legislativas, concretizando os anseios sociais e
constitucionais (AMIN, 2019).

Em seu conjunto de artigos, norteados pelos principios da prioridade absoluta,
do interesse superior ou melhor interesse e da municipalizagéo, o ECA traduz os
direitos fundamentais indispensaveis para a formacdo integral de criancas e
adolescentes. Constitui-se um modelo universal, democratico e patrticipativo, no qual
familia, sociedade e Estado s&o participes e cogestores do sistema de garantias a
todas as criancas e adolescentes, pobres ou ricas, lesadas em seus direitos
fundamentais como pessoas em desenvolvimento (AMIN, 2019).

No movimento de implementagédo, em seu art. 88, prevé a “municipalizagao
do atendimento” (BRASIL, 1990a), que constitui um sistema de garantias de direitos,
estruturado em trés aspectos. O primeiro aspecto — da promoc¢do de direitos -
compreende as politicas sociais basicas destinadas a criancas, a adolescentes e a
suas familias. O segundo aspecto — da defesa dos direitos — busca garantir o
cumprimento dos direitos da crianca e do adolescente por meio de intervencdes
onde e quando houver ameaca ou violacdo desses direitos. O terceiro aspecto — do
controle social — trata da participacdo da sociedade na formulagéo e na fiscalizacéo
das politicas voltadas para a crianca e para o adolescente por meio da acdo das
organizacg6es da sociedade civil, dos movimentos sociais e das instancias formais de
participacdo estabelecidas na lei, que sdo os Conselhos de Direitos (BARBIANI,
2016).

Os diferentes marcos normativos que advogam pela garantia dos direitos das
criancas e dos adolescentes, para que sejam reconhecidos como sujeitos de direito,
autbnomos e protagonistas de sua historia e de seus projetos de vida, subsidiam a

construcdo de um olhar atento para o direito de participacdo ou Direito Humano de
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Participacdo (ELER; ALBUQUERQUE, 2019b). Assim, radicam o exercicio da
cidadania ativa da populacao infanto-juvenil (CASTRO, 2017; CASTRO, 2018), que

sera apresentado no proximo capitulo.

3.2 DIREITO DE PARTICIPACAO DE CRIANCAS E ADOLESCENTES

Dar voz, considerar, perceber, observar, favorecer autonomia: todos esses
verbos estdo relacionados ao que se convencionou chamar de escuta
infantil. E todos eles fazem parte de uma mesma preocupacgdo, a de
reconhecer a crianca como individuo pleno, capaz e dotado de subjetividade
gue fazem dela um legitimo ator social; ou seja, a crianca é um sujeito de
direito (FRIEDMANN, 2019).

O direito de participacdo ou o direito humano de participacdo surgiu na
segunda modernidade como decorréncia de transformacdes que aconteceram nas
relagBes que outrora vieram se estabelecendo entre adultos e criancas. Além disso,
a infancia foi se conceituando (WYNESS, 2015) nos enunciados sociais e politicos,
nas producdes académicas e no novo paradigma infanto-juvenil (CASTRO, 2018).

A Convencdo sobre os Direitos das Criancas (CDC) constitui o primeiro
tratado de direitos humanos a explicitar os direitos das criancas, sobretudo: de
serem informadas, de expressarem a sua perspectiva e opinido sobre os assuntos
gue a elas se relacionem, de essas expressdes ou manifestacdes serem escutadas
e consideradas nos processos decisorios e de poderem constituir associacdes ou
afiliar-se a elas (CASTRO, 2018; ELER; ALBUQUERQUE, 2019a; ELER;
ALBUQUERQUE, 2019b).

Nesse contexto, emerge a importancia do art. 5° da CDC, ao incluir, em seu
texto, o conceito de evolucdo das capacidades (ou capacidade progressiva),
reconhecendo que as criancas e o0s adolescentes estdo em constante

aperfeicoamento de suas capacidades, como se apresenta:

Os Estados-partes respeitardo as responsabilidades, os direitos e os
deveres dos pais ou, conforme o caso, dos familiares ou da comunidade,
conforme os costumes locais, dos tutores ou de outras pessoas legalmente
responséaveis pela crianca, de orientar e instruir apropriadamente a crianca
de modo consistente com a evolugdo de sua capacidade, no exercicio dos
direitos reconhecidos na presente Convencgéo (ONU, 1989).

Conforme Munhoz (2014), o principio da capacidade progressiva reconhece
efetivamente que as criangas e os adolescentes desenvolvem capacidade cognitiva

e moral & medida que crescem e se desenvolvem. Dessa forma, é-lhes atribuida a
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capacidade de participar da tomada de decisbes em relagdo a temas ou assuntos
que lhes dizem respeito. Todavia, 0 art. 5° ndo propde atribuir responsabilidades
excessivas a criancas e adolescentes e sim conceder-lhes as oportunidades e
possibilidades que as suas capacidades permitem, considerando sua idade e sua
maturidade.

Essa proposicao requer que o art. 3° que expressa o principio do melhor
interesse das criancas e dos adolescentes, seja conjugado com o art. 5°, que aborda
a capacidade progressiva, e com o art. 12, que alude ao direito de participacdo, uma
vez que assumem importante e fundamental complementaridade no contexto da
CDC (ONU, 1989).

O teor do art. 12 da CDC, que prevé o direito de criancas e de adolescentes
se expressarem e participarem de decisfes em relacdo a aspectos que Ihes dizem

respeito, esta descrito nos itens 1 e 2:

1 — Os Estados Partes devem assegurar a crian¢a que é capaz de formular
seus proprios pontos de vista, o direito de expressar suas opinides
livremente sobre todos os assuntos relacionados a ela, e tais opinibes
devem ser consideradas, em fung&o da idade e da maturidade da crianca.

2 - Para tanto, a crianga deve ter a oportunidade de ser ouvida em todos os
processos judiciais ou administrativos que a afetem, seja diretamente, seja
por intermédio de um representante ou de um o6rgdo apropriado, em
conformidade com as regras processuais da legislagdo nacional.

Num movimento de subsidiar Estados na implementacdo da CDC, em 2009,
foi publicado o Comentario Geral n® 12 pelo Comité para os Direitos da Crianca, o

qual reconhece o termo “participagdo” como a melhor forma de expressar o

conteldo do art. 12, apesar de ndo aparecer na sua redacéo. A participacdo® coloca

% 0O termo “participacao” também pode ser compreendido a luz de Tomaz (2007) ao definir que a
participacdo das criancas considera quatro aspectos: primeiro, compartilhar poderes entre adultos e
criancas; segundo, introduzir métodos e técnicas que permitam as criangas participar; terceiro,
considerar que regras, direitos e deveres sejam formuladas por todos 0s participantes no processo;
quarto, respeitar os meios, métodos e resultados do processo de participacéo. Ou, conforme Roher
Hart (1992, apud LANSDWON, 2005b), participacdo consiste em um processo de compartilhar
decisdes que afetam a sua prépria vida e a vida da comunidade em que vive.

L Conforme Konder e Teixeira (2016, p. 83), participar ndo significa, necessariamente, decidir, mas
implica a necessidade de a crianca ter informacg8es acerca das situacdes que lhe dizem respeito,
em linguagem compreensivel adequada para a sua idade. Significa ndo ser considerada como
objeto. Assim sendo, as criancas e os adolescentes serdo sujeitos ativos com as limitacdes
inerentes a propria idade. No entanto, ndo significa atribuir-lhes a responsabilidade de decidir
sozinhos ou a responsabilidade pela decisdo a ser tomada, especialmente quando isso for
incompativel com o seu grau de discernimento e maturidade. E com a sua participacdo, assim como
com a participacao dos pais/responsaveis e dos profissionais de salde, dialogicamente, que serao
buscadas a definicdo e a concretizagdo do seu melhor interesse para as decisdes referentes a seu
cuidado em saude.



41

em relevo que a inclusdo das criancas e adolescentes no processo de tomada de
decisdo ndo deve ser apenas um ato isolado, mas compreende a troca de ideias,
opinides e entendimentos entre a crianca e 0s outros participantes do processo de
decisédo acerca da sua condicdo, sob os diferentes aspectos da vida (ONU, 2009).
No entanto, o direito de participacdo nédo confere a criancas e a adolescentes,
necessariamente, o direito de ser o principal responséavel pela tomada de decisdes,
visto que, por vezes, ndo o desejam e reconhecem os adultos como fundamentais
no referido processo (LANSDOWN, 2005b).

Esse processo no qual as criangas e os adolescentes exercem o seu direito a
participacdo deve ser transparente e informativo®, voluntario, respeitoso, relevante,
amigavel, inclusivo, seguro, sensivel e responsavel. Contudo, deve ser apoiado por
uma equipe interdisciplinar com formacao para facilitar a participacdo das criancas e
dos adolescentes. O art. 12 ndo impde limites de idade para o direito de criancas e
adolescentes expressarem sua opinido e de serem escutadas. Inclusive,
desencoraja os Estados-membros a restringir, por leis ou pratica, o direito de
criancas serem escutadas em relacdo a assuntos que lhes digam respeito em
funcdo da idade (ONU, 2009). Lansdown (2005a) demonstrou que criangas, em
tenra idade, sdo capazes de formar suas opinides, inclusive, quando ainda nao
conseguem falar. Por conseguinte, a aplicacdo efetiva do art. 12 exige o
reconhecimento das mais diversas formas de comunica¢do, como brincadeiras,
expressao corporal e facial, o desenho e a pintura, através das quais as criancas
demonstram a capacidade de compreender, de escolher e de expressar suas
preferéncias.

Nesse sentido, a idade em si ndo é fator determinante para indicar se a
opinido das criancas sera considerada, pois, como mostra o comité, os niveis de
compreensao das criancas ndo estdo vinculados somente a sua idade bioldgica,
mas também a experiéncia, ao ambiente, as expectativas sociais e culturais e ao
apoio que tém para desenvolver a habilidade de formar e expressar uma opinido
(ONU, 2009).

%2 Na CDC, em seu artigo 13, item 1, esta previsto que “a crianca tera o direito a liberdade de
expressao; este direito incluira a liberdade de buscar, receber e transmitir informacdes e ideias de
todos os tipos, independentemente de fronteiras, de forma oral, escrita ou impressa, por meio das
artes ou por qualquer outro meio escolhido pela crianga” (ONU, 1989). Esse aspecto sublinha a
importancia da informagdo e as formas de acessa-la no processo de participacdo de criancas e
adolescentes na tomada de deciséo, inclusive, acerca do seu cuidado em saude.
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Logo, as opinides das criangas e dos adolescentes devem ser analisadas de
forma singular, considerando cada crianca e cada adolescente, atentando para sua
maturidade. Por maturidade, o comité entende a habilidade de compreender e
avaliar as consequéncias de uma determinada deciséo, quer dizer, a habilidade de
criancas e adolescentes expressarem suas opinides sobre os assuntos de maneira
razoavel e independente, ndo sendo exigida profundidade de compreensdo. As
criancas e os adolescentes ndo precisam, pois, ter um conhecimento profundo dos
aspectos da decisdo que os afetam, mas precisam ter compreensao suficiente para
formar juizo sobre o assunto (ONU, 2009).

Para que criancas e adolescentes sejam respeitados no que se refere ao art.

12, os Estados devem adotar cinco medidas:

a) preparacao: 0S responsaveis por escutar as criancas e os adolescentes
devem assegurar que foram informados sobre o direito de expressar suas
opinides e a opcao de comunicar essas opinides diretamente ou atraves de
um representante. Assim, o responsavel deve preparar as criancas e 0s
adolescentes antes que sejam escutados, explicando-lhes como, quando e
onde serdo escutados e quem 0s escutarg;

b) audiéncia: o contexto em que as criancas e os adolescentes exercem 0s
seus direitos de serem escutados deve ser propicio para inspirar-lhes
confianca, de modo que sintam que o adulto responsavel por escuta-los
estd realmente disposto a considerar seriamente o que decidiram
comunicar;

c) avaliacdo da capacidade: os Estados devem estabelecer praticas
apropriadas para avaliar a capacidade de as criancas e os adolescentes
expressarem suas opinioes;

d) comunicacdo dos resultados: as criancas e 0s adolescentes devem ser
informados quanto ao resultado do processo e acerca da forma como suas
opinides foram levadas em consideracao;

e) reclamacéo, recursos e reparacao: a legislacao interna dos Estados deve
prever procedimentos de dendncia e instrumentos de recursos para a
hipotese de o direito a participacdo das criancas e dos adolescentes ser
violado (ONU, 2009).
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Nessa perspectiva, a Convencgédo sobre os Direitos da Crianca (CDC), por
meio do seu art. 12 e dos instrumentos legais e juridicos, constitui uma marca no
reconhecimento da capacidade que as criancas e os adolescentes possuem para
serem titulares de direitos e, assim, configura-se um principio basico de direito
(SANTOS, 2010). Segundo Lansdown (2005b)*, trata-se de um direito substantivo
que permite as criangas e aos adolescentes assumirem protagonismo na sua vida,
ao invés de serem simplesmente beneficiarios passivos do cuidado e da protecao
dos adultos. No contexto dos direitos humanos e dos direitos das criancas,
participar, pois, significa mais do que “fazer parte” (HART, 1992; TOMAS, 2007).

Ratificando esse ponto de vista, Hart (2008) sustenta que a participacao das
criancas e dos adolescentes deve contemplar todas as dimensdes de sua vida, uma
vez que os fenbmenos contemporaneos como os conflitos entre Estados e a fuga
em massa, a pandemia da aids, a degradacdo ambiental, a imigracao rural/urbana
contribuem para potencializar a pobreza, criando responsabilidades para as criangas
e para os adolescentes as quais exigem 0 seu envolvimento em contextos que estédo
muito além da sua casa, da sua escola e do seu bairro. Nessa situacao, o exercicio
do direito de participacdo deve ser implementado na familia, na justica, na saude, na
educacdo, no acolhimento institucional, no desenvolvimento e avaliacdo dos
servigcos que integram o modelo de intervencdo de promocao dos direitos e protecéo
das criancas e dos adolescentes (CASTRO, 2018).

O Comentéario Geral n°® 12 discorre sobre o direito das criancas e dos
adolescentes de serem escutados em diferentes ambitos e situacdes, como, por
exemplo, na atencao a saude. Nesse contexto, uma das estratégias primordiais para
viabilizar a participacdo das criancas e dos adolescentes na tomada de decisdes € a
informac&do. Em primeiro lugar, precisam ser esclarecidas quanto ao direito que tém
em participar do processo de decisbes em relacdo ao cuidado em saude. Além

disso, devem receber todas as informacdes acerca das intervencdes em saude que

28 Lansdown (2005b) defende que existem trés niveis distintos e diferentes graus de participacdo das
criancas, que ndo se excluem entre si: processos consultivos, em que o adulto reconhece as
opinies e experiéncias das criangcas. Caracterizam-se por ser processos iniciados por adultos,
dirigidos e administrados por adultos e privados de toda possibilidade de que as criangas controlem
0s resultados; processos participativos, que se caracterizam por serem iniciados por adultos,
implicarem a colaboragdo das criangcas e atribuirem as criangas o poder de exercer influéncia ou
expressar duvidas sobre o processo e o0s seus resultados; e processos autbnomos, nos quais as
criancas tém o poder de empreender a agdo. Caracterizam-se pela identificacdo, por parte das
criancas, dos temas a tratar, de modo que os adultos atuam como facilitadores e ha controle do
processo por parte das criancas.



44

lhes sdo propostas, seus efeitos e resultados, de forma clara, acessivel, completa,
transparente, com linguagem adequada, considerando suas condi¢cdes de saude e
sua idade (ONU, 2009).

Conforme ja foi referido anteriormente, o Estatuto da Crianca e do
Adolescente (ECA) dispbe sobre o direito desses individuos a participacdo da vida
familiar (art. 11, V), a participacdo da vida politica aos 16 anos (art. 11, VI), a
participacdo em processos judiciais ou administrativos (art. 100, XII). Porém, embora
seja prevista, nesse documento legal, a participacdo da crianca e do adolescente, o
disposto no art. 12 da CDC ainda né&o foi contemplado efetivamente na legislacao
brasileira (BRASIL, 1990a; ELER; ALBUQUERQUE, 2019a; MUNHOZ, 2014), uma
vez que o ECA ndo apresenta tratamento normativo voltado para o direito de
participacdo de criancas e de adolescentes na tomada de decisédo no seu cuidado
em saude. No que se refere ao cuidado em salde, somente ampara o direito ao
acesso a bens e servicos de salde, assumindo, assim, uma perspectiva
consumerista de um servico de saude (ELER; ALBUQUERQUE, 2019a).

Com vistas a fundamentar essa afirmacéo, é importante explicitar o teor de
alguns artigos do ECA. O art. 11 dispde que “E assegurado acesso integral as linhas
de cuidado voltadas a saude da crianca e do adolescente, por intermédio do Sistema
Unico de Saude” (BRASIL, 1990a). O paragrafo segundo deste artigo atribui ao
poder publico o dever de fornecer gratuitamente medicamentos, orteses, proteses e
outras tecnologias assistivas relativas ao tratamento, a habilitacdo ou a reabilitacao.

O art. 14 desse diploma legal, com a mesma preocupacdo, determina a
obrigatoriedade da vacinacdo das criangcas e a promocdo de programas de
assisténcia médica e odontoldgica para a prevencao das enfermidades que afetam a
populacdo infantil. E, de forma mais ampliada, o art. 12 prevé que “Os
estabelecimentos de atendimento a saudde, inclusive as unidades neonatais, de
terapia intensiva e de cuidados intermediarios, deverdo proporcionar condicdes para
a permanéncia em tempo integral de um dos pais ou responsavel, nos casos de
internag&o de crianca ou adolescente (BRASIL, 1990a).

Isso fomentou a necessaria defesa das criancas e dos adolescentes em
situacdes ou condicdes de adoecimento, quando carecem de cuidado em saude, e 0
necessario acesso a servicos de saude, como a hospitalizacdo. Podemos citar
documentos especificos,como a Carta da Crianca Hospitalizada Europeia (IAC,
2017) e a Resolugéo 41, de 17 de outubro de 1995, do Conselho Nacional dos
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Direitos da Crianca e do Adolescente (CONANDA, 1995), a qual, no item 08,
menciona que as criangas e o0s adolescentes tém “direito a ter conhecimento
adequado de sua enfermidade, dos cuidados terapéuticos e diagndsticos a serem
utilizados, do prognéstico, respeitando sua fase cognitiva, além de receber amparo
psicolégico, quando se fizer necessario” e, no item 10, estabelece que seus pais ou
responsaveis tém “direito a participarem ativamente do seu prognéstico, tratamento
e prognostico, recebendo informacfes sobre os procedimentos a que sera
submetido”.

Constitui-se um imperativo, portanto, que criangcas e adolescentes, pais ou
cuidadores, com base nos instrumentos legais, tém o direito de receber informagdes
sobre a doenca e os tratamentos, adequados a idade e a compreensao a fim de
viabilizar a participacdo nas decisdes que lhes dizem respeito (GOMES; CAETANO;
JORGE, 2008) no cuidado em saude, tematica a ser explorada no préximo

subcapitulo.

3.2.1 A participagao de criangas e de adolescentes nas decisées em relagao ao

seu cuidado em saude

[...] escutar criangas € um gesto sensivel, que ultrapassa a agdo, embora
tenha inicio com ela. E um processo que demanda atenc¢do, cuidado e,
principalmente, disponibilidade — ndo s6 de tempo, mas de afeto
(FRIEDMANN, 2019).

Nos cuidados em saude, o direito de criancas e adolescentes a participacao
contempla o direito de ser escutado, de ter suas percepcles, preferéncias e
escolhas respeitadas, em suma, de ser envolvido na tomada de decisdo acerca dos
temas ou situacbes que dizem respeito ao seu corpo e a sua saude
(ALBUQUERQUE, 2016b; ELER; ALBUQUERQUE, 2019a; ELER; ALBUQUERQUE,
2019b).

Para que o referido direito de participacdo seja vivido por criancas e
adolescentes, uma triade deve constituir-se com diferentes atores (criancas e
adolescentes, pais ou responsaveis, profissionais de saude). E o dialogismo deve
ser um elemento constitutivo desse encontro, pois o embate de muitas vozes,
quando efetivas, pode produzir polifonia ao serem escutadas (GABE; OLUMIDE;
BURY, 2004; KONDER, 2016; KROCKOW; RIVIERE; FROSCH, 2019; PINHEIRO;

GUIZARDI, 2004).
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As criangas e adolescentes querem ser escutados, consultados, reconhecidos
(COYNE, 2006; DAVID; LO; LANGER, 2018) e apontaram aspectos primordiais para
0 processo de tomada de decisdo: (i) as informacdes fornecidas devem ser
compreensiveis, adequadas as caracteristicas de cada crianca e de cada
adolescente e, se 0 seu desejo, porventura, nao tiver possibilidade de ser atendido,
alternativas devem ser apresentadas, com as respectivas possibilidades; (ii) o tempo
de criancas e adolescentes precisa ser respeitado para que duvidas sejam
esclarecidas e dialogos sejam tecidos entre os envolvidos e, por fim, (iii) as
necessidades individuais das criancas e dos adolescentes devem ser consideradas
(COYNE et al.,, 2006) como também compreendidas, sendo eles tratados com
empatia, bondade e bom humor durante o adoecimento e o respectivo tratamento
(DONNELLY; KILKELLY, 2006). O fato de criancas e adolescentes ndo serem um
grupo homogéneo de pessoas mostra a importancia de levar em conta as
capacidades, as circunstancias e as situa¢cdes de adoecimento de cada crianca e de
cada adolescente para agir a luz do seu melhor interesse, equilibrando a protecao
com o compartilhamento da tomada de deciséo, de acordo com o seu desejo e 0 seu
direito (COYNE; HARDER, 2011).

Pesquisas apontam beneficios as criancas e aos adolescentes que participam
na tomada de decisdo, na medida em que isso diminui a ansiedade e a
preocupacdo, aumenta a autoestima, promove o senso de autocontrole, influencia
no bem-estar e na resiliéncia, contribuindo positivamente na reducédo do estresse
desencadeado em funcdo do tratamento e de intervencbes em saude (CALLERY;
COYNE, 2019; COYNE, 2008; COYNE et al., 2006; DAVID; LO; LANGER, 2018;
FLEISCHMAN, 2016). Ademais, permite que desenvolvam autonomia, o senso de si
mesmas, aumentando a confianca nos profissionais de salude e melhorando a sua
habilidade de comunicacdo, a adesdo ao tratamento, a qualidade do cuidado, a
eficiéncia dos servigcos (COYNE, 2006; COYNE et al., 2013; COYNE; GALLAGHER,
2011). Consequentemente, fortalece o autocuidado (CALLERY; COYNE, 2019) e a
sensibilidade as determinagbes dos direitos humanos (ELER; ALBUQUERQUE,
2019b).

Dessa forma, assume importancia reconhecer que o participar da tomada de
decisdo em relagcdo ao seu cuidado € um processo que as criancas e 0s
adolescentes precisam vivenciar e experimentar como um continuum no curso do

tempo. Esse movimento parte do comprometimento dos profissionais e dos servigcos
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de saude com o direito de participacdo, constituindo espacos onde as vozes de
criancas e de adolescentes sejam escutadas e onde suas necessidades sejam
consideradas e seus desejos respeitados. Assim, a sua capacidade e 0 seu
interesse em patrticipar das decisdes em relacéo ao seu cuidado em salude passa a
ser prioridade no cotidiano de trabalho dos servicos e dos profissionais de saude
(COYNE, 2006; OLSZEWSKI; GOLDKIND, 2018; SINCLAIR, 2004). Escutar as
criancas e o0s adolescentes €, portanto, um dever legal, e viabilizar a sua
participacdo nas decisfes também tem vantagens sociais, politicas e, no cuidado em
saude, terapéuticas (DONNELLY; KILKELLY, 2006).

No entanto, Coyne (2008), Coyne et al. (2006), Coyne e Gallagher (2011) e
Grootens-Wiegers, Hein e Staphorst (2018) mostram que a participacdo das criangas
e dos adolescentes na tomada de decisdes em relacdo ao seu cuidado ainda nédo é
central em servicos de saude. Os resultados de suas pesquisas revelaram que, por
vezes, ocupavam posicdo marginal e passiva, visto que as informacgfes eram
compartilhadas somente com 0s pais ou cuidadores e, por conseguinte, eram
excluidos do didlogo que se estabelecia entre seus pais ou cuidadores e o0s
profissionais de saude.

Essa situacdo era permeada por fatores associados a atitudes de
profissionais de saude e de pais ou cuidadores, como: as criancas e 0s
adolescentes ndo conheciam os profissionais de saude responsaveis pelo seu
cuidado e tratamento; ndo se sentiam escutados e, por vezes, se sentiam ignorados;
tinham medo de fazer perguntas; tinham dificuldade em interagir em fungéo da falta
de tempo de que dispunham; evidenciavam dificuldade em compreender a
terminologia técnica e as informacfes sobre o tratamento; quanto aos pais e
cuidadores, interrompiam as criancas e o0s adolescentes ao tentarem fazer
perguntas; quando questionadas, mudavam suas respostas e, em algumas
ocasides, informacdes Ihes eram ocultadas, o que poderia dificultar a participacéo,
pois as informac0Oes efetivas sdo imperativas para a tomada de decisdes (COYNE,
2008; COYNE; GALLAGHER, 2011; COYNE; HARDER, 2011). Embora criancas e
adolescentes desejassem participar, alguns mostravam o contrario: ficavam
passivos, quietos, esperando que as decisdes (principalmente as mais sérias)
fossem tomadas por seus pais e pelos profissionais de salude. Nao queriam escutar
mas noticias, almejando, inclusive, que fossem protegidas (COYNE; GALLAGHER,
2011; COYNE; HARDER, 2011; QUAYE et al., 2019).
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Ratificando a auséncia de efetiva participacdo de criancas e adolescentes na
tomada de decisbes relacionadas a cuidado em saude, Coyne et al. (2014)
buscaram elucidar a participacdo de criancas e adolescentes com cancer na tomada
de decisdo em relacdo a essa doenca em um hospital pediatrico da Irlanda.
Mostraram que as decisbes, em sua grande maioria, foram tomadas pelos
profissionais de saude e apenas discutidas com os pais. Na perspectiva dos
profissionais, o tratamento escolhido estava adequado e atendia ao melhor interesse
da crianca. A maioria dos pais entrevistados entendiam como apropriado o
tratamento dos filhos, pois fora apresentado pelos profissionais de salde como
necessario para a sobrevivéncia das criangas. Os pais reconheciam os profissionais
como especialistas que tinham competéncia para tratar os filhos e confiavam nas
intervencdes por eles propostos. Concordavam, também, que as criancas e 0sS
adolescentes nao deveriam ser envolvidos nas decisdes importantes, pois o cancer
era uma doenga com risco de morte, de modo que o tratamento era essencial e a
recusa nao era uma possibilidade. Dessa forma, a participacdo das criancas e dos
adolescentes restringiu-se as decisdes secundarias ou “decisdes menores”, como,
por exemplo, de que forma os cuidados e os procedimentos seriam implementados.
Vale mencionar que as criangas entre 7 e 11 anos mostraram-se satisfeitas com o
grau de participacdo na tomada de decisdo a elas confiado. No entanto, os
adolescentes, a partir dos 12 anos de idade, mostraram-se descontentes com 0s
limites a eles conferidos quanto a participacdo na tomada de decisdo em relacédo a
aspectos atinentes ao seu cuidado durante o tratamento para o cancer. Eles
entendiam que, para um efetivo envolvimento, deveriam receber informacgdes, ter a
oportunidade de expressar suas preferéncias e té-las consideradas, além de
negociar e participar das escolhas dos tratamentos que seriam administrados.

Ainda, um estudo observacional realizado em trés hospitais pediatricos da
Suécia procurou explorar e descrever a participacdo ativa de criancas e
adolescentes com agravos agudos e cronicos, entre 2 e 18 anos de idade, no

cotidiano de cuidados em salde. Para tanto, os pesquisadores usaram uma escala®

?* Escala de Graus de Autodeterminacao desenvolvida por Hermerén (1996) foi usada para classificar
as situacdes. A escala foi desenvolvida como uma escala tedrica, baseada na filosofia e nos
principios éticos, para classificar maneiras pelas quais a integridade de um individuo pode ser
respeitada. Como é facil violar a integridade de uma pessoa quando sua autonomia é reduzida,
Hermeren formulou um principio de integridade: “Se alguém nédo respeita os pontos de vista,
desejos e avaliagdes de uma pessoa, ndo respeita essa pessoa’ (HERMEREN, 1996, p. 151, apud
QUAYE et al., 2019, p. 6).
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com cinco niveis de participacdo ativa, sendo o nivel um (pouca ou nenhuma
participacdo) e nivel cinco (participacdo 6tima ou ideal) de criancas e adolescentes
no processo de tomada de decisdo no seu cuidado em saude. A referéncia para a
observacdo foram as acdes de criancas e adolescentes, pais e profissionais de
saude dos contextos de cuidado das referidas instituices de saude. Ao total, os
pesquisadores analisaram 300 observacdes de situagbes de cuidado e mostraram
que a maioria (157 observacdes) atingiram o nivel cinco proposto pela escala. Os
resultados indicaram que as acdes das criancas e adolescentes, pais e profissionais
de saude influenciaram a participacdo ativa das criangcas e dos adolescentes nos
processos de tomada de decisdo nos cuidados em saude (QUAYE et al., 2019).

A partir dessa pesquisa, podemos afirmar que, quando as criancas e 0sS
adolescentes estdo envolvidos ativamente na tomada de decisGes em relacdo a
seus cuidados em saude, geralmente estdo melhor informadas, facilitando e
beneficiando o trabalho dos profissionais de saude. Portanto, desponta a
importancia de instrumentalizar profissionais de salude com intervencdes que
possam promover os direitos das criancas e do adolescente e facilitar a sua
participagdo ativa, tendo como referéncia as suas necessidades e as suas
competéncias (QUAYE et al., 2019).

Nesse ensejo, Coyne (2008), Coyne et al. (2013), Coyne et al. (2016), Kew et
al. (2017), Krockow, Riviere e Frosch (2019) e Malone et al. (2019) ressaltam que a
participacdo das criancas e dos adolescentes nas decisdes em relacdo ao seu
cuidado em saulde continua sendo um desafio. Apesar disso, existem poucas
pesquisas sobre os pontos de vista de criancas e adolescentes acerca de suas
experiéncias de participacdo, como também de seus pais e dos profissionais de
saude envolvidos no referido processo. Também hé& uma caréncia de pesquisas que
mostrem como papéis, crengas, fatores organizacionais e ambientais influenciam o
processo de tomada de decisdo e quais intervencdes promovem e sdo eficazes na
implementagcédo da tomada de decisdo compatrtilhada.

Nessa perspectiva, existem, também, desafios que se referem a capacidade
das criancas e dos adolescentes em participar das decisdes acerca de questdes que
dizem respeito a saude, pois ndo existem clareza conceitual e evidéncias cientificas
gue possam subsidiar a pratica do cuidado e a sua efetiva implementacdo (RUHE et
al.,, 2015). Assim sendo, diferentes areas da saude, como a psicologia, a

enfermagem, a medicina, a ética, a neurociéncia tém buscado elucidar multiplas
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faces da temética, para subsidiar o contexto da pratica do cuidado e pesquisas com
criancas e adolescentes (GROOTENS-WIEGERS; HEIN; STAPHORST, 2018;
QUAYE et al., 2019).

Grootens-Wiegers et al. (2017a)*® mostram gue néo existe um consenso sobre
0 aspecto idade de criancas e adolescentes e a sua capacidade para tomar
decisfes. Hein et al. (2015) e Olszewski e Goldkind (2018), por sua vez, sustentam
que a idade, a maturidade, as fases do desenvolvimento, o contexto social e cultural
em que as criancas e 0s adolescentes vivem, experiéncias prévias em servicos, as
suas condi¢cbes de saude, a compreensao sobre a sua doenca, a necessidade de
cuidado e de tratamento, entre outros, sdo fatores que permeiam a capacidade para
participar da tomada de deciséo e, consequentemente, a garantia do direito humano
de participacao.

Reconhecer o referido direito e escutar as vozes das criancas e de
adolescentes que vivem o adoecimento constituem um ponto de partida para
compreender e estimular a sua participacdo na tomada de decisfes em relacdo ao
seu cuidado em saude (GROOTENS-WIEGERS; HEIN; STAPHORST, 2018). Nesse
movimento, o préximo subcapitulo se ocupard em discorrer acerca do viver e
conviver de criancas e adolescentes com HIV e buscara uma aproximagdo com o

direito de participagdo na tomada de decisdes em relacdo ao seu cuidado em saude.

% Diferentes paises tém leis definindo em que idade as criancas podem ser envolvidas nas decisfes
sobre tratamento médico ou pesquisa cientifica. Na Holanda, os adolescentes com 16 anos de
idade podem tomar decisGes sobre o tratamento de forma independente e as criancas aos 12 anos
de idade podem dar consentimento informado para participar de pesquisas ou tratamentos em
conjunto com 0s seus pais ou responsaveis (NATIONAL INSTITUTES OF HEALTH, 2005). Nos
Estados Unidos da América (EUA), a idade minima de 7 anos de idade de criancas esta definida
para pedir consentimento informado (NATIONAL INSTITUTES OF HEALTH, 2005). No Reino
Unido, adolescentes menores de 16 anos ndo podem ser tratados sem o consentimento dos pais, a
menos que provem ser maduros de acordo com a deciséo de Gillick (MAYER; MORENO, 2003).
Grootens-Wiegers et al. (2017a) argumentam que, aos 12 anos de idade, as criancas podem ter
competéncias para tomar decisbes. Weithorn e Campbell (1982) mostram que as criangcas com 9
anos de idade tinham a capacidade de fazer escolhas informadas. Steinber (2013) e Weithorn e
Campbell (1982) concluem que adolescentes de 14 ou 15 anos sdo tdo competentes quanto os
adultos. Hein et al. (2014) demonstram que geralmente criangas com mais de 11,2 anos podem ser
competentes para consentir em pesquisas clinicas.
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3.2.2 Criangas e adolescentes que vivem com HIV: uma aproximag¢ao ao seu
direito de participar da tomada de decisées em relagao ao seu cuidado

em saude

A escuta infantil é importante pois é urgente entender que as criancgas,
assim como os adultos, sdo atores sociais, protagonistas e autores das
suas proprias vidas (FRIEDMANN, 2019, S/P).

A infancia e a adolescéncia vivida com o virus da imunodeficiéncia humana
(HIV) e a sindrome da imunodeficiéncia adquirida (aids) estdo entrando em sua
quarta década de historia. Isso vem desafiando, principalmente, as ciéncias
biolégicas e humanas, os profissionais da saude e a sociedade civil a buscar
entender o curso de vida de criancas e adolescentes que foram contaminados por
transmissao vertical e jovens que foram contaminados por transmissao horizontal na
tenra idade da adolescéncia.

A epidemia do HIV, ao longo dos anos, vem mudando a sua historia natural:
de uma doenca aguda e letal passou a ser uma doencga com caracteristicas cronicas
(MARCUS et al., 2017). Essa condig&o é resultado de investimentos importantes em
politicas publicas que viabilizam o acesso universal das pessoas que vivem com HIV
(PVHIV) a terapia antirretroviral (TARV), a implementacdo de servicos de
atendimento especializado em infeccbes sexualmente transmissiveis (ISTs) e a
movimentos de sensibilizacdo da populacdo para a magnitude desse problema de
saude publica (SOUZA et al., 2010), buscando melhorar a qualidade de vida e
diminuir a morbimortalidade, sobremaneira, de criangas e adolescentes (AMERICAN
ACADEMY OF PEDIATRICS, 2013; CARDIN; NORTE; MOREIRA, 2013; MELO et
al., 2016).

Criancas estdo crescendo, ultrapassando etapas do desenvolvimento
humano, adolescendo e entrando na adultez (SENNA; DESSEN, 2012)
acompanhadas pelo HIV. Isso significa que carecem fazer frente aos desafios
naturais da vida, as exigéncias da condig&o crbnica de saude, como a temporalidade
e a continuidade do cuidado, ao controle de sintomas, a incorporacdo de rotinas a
dindmica do dia a dia (MOREIRA et al., 2016). Soma-se a esses desafios o
enfrentamento das especificidades advindas do viver com o HIV, de carater
biomédico e psicossocial, como o diagndstico carregado de estigma, vinculado ao

preconceito e a exclusdo social, 0s quais permeiam o tratamento e a adesdo ao
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tratamento. Destacam-se, ainda, a sexualidade e a saude sexual e reprodutiva, bem
como a transi¢ao do cuidado do servigo pediatrico para o servigco de adultos (AYRES
et al., 2006; SEHNEM et al., 2015), a longitudinalidade do cuidado (PAULA et al.,
2017; ZAMBENEDETTI; SILVA, 2016), além de situacdes de vulnerabilidade
(SCHAURICH; MEDEIROS; MOTTA, 2007; SOUSA; MIRANDA; FRANCO, 2011).

A vida de criancas e de adolescentes com HIV vem entrelacada pelo sigilo em
relacdo a sua condicdo sorolégica como estratégia para enfrentar o estigma tanto no
ambiente doméstico como no ambiente escolar e nas comunidades em que vivem.
Ao mesmo tempo, experienciam o medo, a angustia, a incerteza em relagéo ao seu
futuro, sentimentos relacionados com possiveis internacbes hospitalares, efeitos
adversos da medicacao, falhas terapéuticas e iminéncia da morte (BERNI; ROSO,
2014; MIZIARA; ANDRADE, 2016; MOTTA et al., 2013a; RIBEIRO et al., 2013).

A longevidade das criancas e dos adolescentes com HIV depende,
fundamentalmente, do acesso a terapia antirretroviral e da consequente adesédo ao
tratamento®. No entanto, o tratamento implica complexidade e especificidade,
avaliacdo e monitoramento continuo (DAHOUROU; LEROY, 2017) na medida em
que constitui uma tarefa desafiadora, exigindo responsabilidade e comprometimento
em tomar os medicamentos (GARVIE et al., 2017; RIBEIRO et al., 2013), em atentar
as necessidades de cuidados em salde e as visitas frequentes aos servicos de
saude (MOTTA et al., 2014a). A responsabilidade e o comprometimento, na infancia,
sdo assumidos essencialmente por pais ou cuidadores (DAHOUROU; LERQY, 2017;
MOTTA et al.,, 2012) e, no avancar para a adolescéncia, passa, gradativamente,
para os proprios adolescentes (FAVERO et al., 2016; MOTTA et al., 2014b).

Quanto a terapia antirretroviral, existem fatores relacionados as criancas e
aos adolescentes, aos cuidadores, as equipes de salude, ao sistema de salde e aos
proprios medicamentos, que podem comprometer a adequada adesdo. Muitas
criancas e adolescentes que enfrentam o regime terapéutico demonstram dificuldade
de tomar a medicacdo em virtude das caracteristicas fisicas dos comprimidos,
associadas ao sabor desagradavel e ao cheiro forte (0o que afeta, inclusive, a
alimentacéo), e dos efeitos adversos, entre outros. A medida que a idade avanca,

agregam-se situacdes relacionadas com a revelacédo do diagnéstico, como o temor

% Estudos classicos sobre eficacia do tratamento antirretroviral mostraram a necessidade da

administracdo efetiva de 95% das doses prescritas para que a supressdo viral seja atingida e
mantida (PATERSON et al., 2000; SMITH, 2006).
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de que os amigos e familiares possam fazer perguntas acerca do tratamento; o
cansaco e o0 esgotamento devido a rotina diaria de ingestdo de medicamentos; a
ansiedade, o estresse, a depressdo e a falta de informacdes em relacdo a
importancia de aderir ao tratamento. Em relacdo aos cuidadores, o seu horario de
trabalho, a auséncia prolongada do ambiente doméstico, a falta de cumprimento dos
horarios da medicagdo, o desconhecimento e as crengas errdbneas em relacdo a
doenca e ao tratamento, o estresse, 0 estado de saude fisica e mental, 0 consumo
de alcool e de drogas séo fatores que podem comprometer a adesao de criancas e
adolescentes ao tratamento. No contexto do sistema de saude, despontam vinculos
frageis entre profissionais de saulde, criancas, adolescentes e cuidadores ou
familiares: compartilhamento de informa¢des nem sempre claras e compreensiveis;
discriminacdo e preconceito por parte das equipes; deficiéncias dos servicos de
saude, como dificuldade de acesso ao cuidado e desabastecimento de
medicamentos (AGUILAR; LOPEZ, 2016; BOTENE; PEDRO, 2011; DAHOUROU;
LEROY, 2017; MOTTA et al., 2013a; NYOGEA et al., 2015; SANTOS et al., 2019;
WADUNDE et al., 2018).

De forma complementar, a revelacéo do diagndstico a criangas vai se tecendo
nos limites da familia (GALANO et al., 2017) e agregando sentido enquanto crescem
e se desenvolvem convivendo com o tratamento e suas implicacbes. Esse
movimento, algumas vezes, vem acompanhado de metaforas que vado sendo
clareadas a medida que a doenca vai sendo desvelada durante a infancia e, por
vezes, ja na adolescéncia até na juventude (BORGES; PINTO; RICAS, 2015;
MOTTA et al., 2016), de forma total ou parcial.

O estigma representa um dos principais fatores que fomentam a manutencao
do sigilo em relacdo a condicao soroldgica, postergando a revelacdo do diagnostico
(GUERRA,; SEIDL, 2009), uma vez que pais e cuidadores manifestam inseguranca
em relacdo a capacidade de as criancas preservarem o0 segredo, temendo o
preconceito e a discriminacdo (DUSABE-RICHARDS et al., 2016; GALANO et al.,
2012; MARQUES et al., 2006; SCHNEIDER, 2005).

Na adolescéncia, conforme Galano et al. (2017), a dindmica do sigilo adquire
nova dimensao, pois os adolescentes deixam de ser o foco do segredo e se tornam
0 seu guardido. Essa configuracdo psicossocial ndo é um processo simples, pois
revelar um status positivo para o HIV pode deixar o individuo vulneravel ao estigma,

a discriminag&o e ao preconceito.
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Isso reporta a sexualidade e a saude sexual e reprodutiva dos adolescentes e
aos dilemas que permeiam o viver com 0 segredo e 0 revelar por ocasidao de
relacionamentos afetivos, como namorados e parceiros sexuais (GALANO et al.,
2017; WEINTRAUB et al., 2017). Remete também ao desejo de constituirem familia,
de serem pais e de cuidarem dos filhos (MCCARRAHER et al., 2018; PAIVA et al.,
2011), visto que sdo questbes centrais de seus projetos de vida (AYRES et al.,
2006).

Essa situacdo esta entrelacada a outro desafio vivenciado pelos adolescentes
com HIV: a transicdo do servi¢o pediatrico para o servigo de adultos. Isso, as vezes,
vem acompanhado de dificuldades de varias naturezas, tais como questdes
estruturais e de organizacao dos servicos, questdes sociais e aquelas relacionadas
aos sentidos e significados psicoculturais que a transicdo tem para esses jovens.
Muitos recusam explicitamente tal mudanca; outros ndo se manifestam verbalmente,
mas mostram sua dificuldade, ndo comparecendo as consultas programadas,
interrompendo seu tratamento e o acompanhamento (KULIK et al., 2017,
MACHADO; SUCCI; TURATO, 2010).

Ademais, a transicao para a vida adulta por si s6 j& se configura como uma
etapa sensivel do desenvolvimento humano, durante o qual os jovens deixam a
infancia e a adolescéncia para tras e assumem novos papéis e responsabilidades.
No contexto do HIV, esse momento € sobreposto com a responsabilidade pelo
tratamento e os seus proprios cuidados (KAKKAR et al., 2016; NEWMAN et al.,
2016), que contemplam questdes envolvendo a vida sexual de forma segura, a
revelacdo do diagndéstico a parceiros, experiéncias precoces de perdas familiares,
confronto constante com a possibilidade de adoecimento e/ou morte, além da
exposicao a situacdes de discriminacdo e de preconceito, que 0s tornam ainda mais
vulneraveis as dificuldades habituais desse momento de virada de suas vidas
(MACHADO et al., 2016; MACHADO; SUCCI; TURATO, 2010).

Levando em conta a perspectiva de crescimento e desenvolvimento humano
como curso natural da vida, acrescido da complexidade de viver e conviver com o
HIV, reconhecido como uma condicéo crbnica, e das situagbes de vulnerabilidade
sob a dimens&o individual, social e programatica (AYRES et al., 2006; BUBADUE et
al., 2013; SCHAURICH; MEDEIROS; MOTTA, 2007; TOLEDO; TAKAHASHI; DE-LA-
TORRE-UGARTE-GUANILO, 2011), o Comentario Geral n°® 3 (ONU, 2003a) assume

fundamental importancia na medida em que busca a compreensdo e o
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reconhecimento dos Direitos Humanos as criangas e adolescentes que vivem com
HIV garantidos na Convencao sobre os Direitos da Crianga (CDC) (ONU, 2003a).

O referido documento defende uma abordagem holistica baseada nos direitos
das criancas e dos adolescentes, uma vez que o HIV tem um impacto profundo em
suas vidas, afetando direitos civis, politicos, econémicos, sociais e culturais. Dessa
forma, o direito a saude (art. 24), reconhecido como essencial em funcdo da
caracteristica da doenca; o direito a protecdo contra todas as formas de
discriminacao (art. 2); o direito de ter o interesse superior considerado (art. 3); o
direito & vida, a sobrevivéncia e ao desenvolvimento (art. 6) e o direito de expressar
livremente a sua opinido, que seja levada em consideragao (art. 12), devem nortear
as acOes de prevencdao, tratamento, apoio e cuidado no contexto do HIV (ONU,
2003a).

Nessa perspectiva, o art. 12 da Convencdo sobre os Direitos da Crianca
(ONU, 1989), elucidado no Comentario Geral n® 12 (ONU, 2009) como direito de
participacdo, € considerado um direito humano de criancas e adolescentes,
principalmente, dos que vivem com HIV. Assim, estes tém o direito de participar, de
serem escutados e de terem suas opinides consideradas em todas as situagdes que
dizem respeito ao viver com HIV, de acordo com a sua singularidade e
especificidade individual. O Comentério Geral n° 3 (ONU, 2003a) defende que as
intervencdes sdo mais efetivas quando as criancas e adolescentes estdo ativamente
envolvidos na avaliagdo das suas necessidades, na concepcdo de solugbes, na
elaboracdo de estratégias e na sua implementacdo, ao invés de serem simples
objetos sobre os quais sdo tomadas decisdes.

Dessa forma, a participacdo das criancas e dos adolescentes deve ser
estimulada e promovida pelos atores envolvidos no cuidado do HIV, entre estes a
familia, a escola e as politicas publicas sociais e de saude. A participacdo, o
compartiihamento de experiéncias, vivéncias e opinides entre familia, amigos e
profissionais de saude tornam-se primordiais para o controle da doenca, a
prevencdo de novas infeccdes, bem como para a diminuicdo do estigma e da
discriminagéo que enfrentam os que vivem com HIV e, no caso de criangas e de
adolescentes, desde o inicio da vida ou desde a tenra idade da adolescéncia (ONU,
2003a).
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Neste ensejo, buscou-se, em diferentes bases de dados eletronicas, o estado
da arte”, acerca da participacéo de criancas e de adolescentes que vivem com HIV
na tomada de decisdes em relacdo ao seu cuidado em saude. Nessa pesquisa,
observou-se que existe uma vasta literatura que discorre sobre o ser e o viver de
criancas e adolescentes com HIV; todavia, a sua participacdo nas decisées em
relagdo ao seu cuidado em saude emergiu de forma secundéria e subliminar, sob
trés aspectos: a informacdo, a autonomia e as decisdes em relacdo ao seu
cuidado em saude.

A informacdo as criancas e adolescentes que vivem com HIV surge como
uma estratégia para o cuidar de si, a medida que conhecem o diagndstico,
compreendem a necessidade do tratamento e da adesao para diminuir complicacdes
e fazer frente a vulnerabilidade advinda com a condig¢éo crénica (HIGUERA et al.,
2016). Paralelamente, saber da sua condicdo de viver com HIV parece que instala
uma “sensagao” de naturalizacdo da situagcao para seguir o curso da vida (BRUM et
al., 2015; JOHNSON, 2018; KUYAVA; PEDRO, 2014; XU et al., 2017).

A proporcdo que a informacdo é compreendida pelas criancas e pelos
adolescentes que vivem com HIV, surge a autonomia ao se responsabilizarem com
o tratamento, determinando horérios e estratégias para tomar os medicamentos
(GALANO et al., 2016; SEHNEM et al., 2015; XU et al., 2017) e assumindo o
compromisso com o seu cuidado para prevenir problemas de saude (EID; ALMEIDA
WEBER; PIZZINATO, 2014; SEHNEM et al., 2015; XU et al., 2017). E, percebida,

também, ao problematizarem o uso continuo de medicacdes e as frequentes visitas

" Buscas em trés bases de dados eletrdnicas: Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias
da Saude (LILACS), Public MEDLINE (PubMed) e SciVerse Scopus. As estratégias foram definidas
da seguinte forma, com recorte temporal de cinco anos, justificado pela vasta publicacdo que
envolve o contexto do HIV e criancas e adolescentes: LILACS ("virus da imunodeficiencia humana")
or "sindrome da imunodeficiencia adquirida" [descritor de assunto] and (“crian¢a") or "saude da
crianca" [descritor de assunto] e ("virus da imunodeficiencia humana") or "sindrome da
imunodeficiencia adquirida" [descritor de assunto] and ("adolescente™) or "saude do adolescente”
[descritor de assunto]. PUBMED (human immunodeficiency virus 1 [MeSH Terms]) OR human
immunodeficiency virus 2 [MeSH Terms]) OR acquired immune deficiency syndrome [MeSH Terms])
AND children [MeSH Terms] e (human immunodeficiency virus 1 [MeSH Terms]) OR human
immunodeficiency virus 2 [MeSH Terms]) OR acquired immune deficiency syndrome [MeSH Terms])
AND adolescent [MeSH Terms]. SCOPUS (TITLE-ABS-KEY ("human immunodeficiency virus 1")
OR TITLE-ABS-KEY ("human immunodeficiency virus 2") OR TITLE-ABS-KEY ("acquired immune
deficiency syndrome") AND TITLE-ABS-KEY (adolescent) e (TITLE-ABS-KEY ("human
immunodeficiency virus 1") OR TITLE-ABS-KEY ("human immunodeficiency virus 2") OR TITLE-
ABS-KEY ("acquired immune deficiency syndrome") AND TITLE-ABS-KEY (children). A partir das
referidas estratégias de busca, foram encontradas 56.728 producdes cientificas. Posteriormente a
aplicagdo dos critérios de excluséo, foram selecionados 5.222 estudos e, ap6s a leitura dos titulos e
resumos, selecionaram-se nove artigos que constituem o corpus desta reviséao.
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aos servicos de saude (BRUM et al., 2015; GALANO et al., 2016; JOHNSON, 2018),
ao expressarem o desejo de que a condicdo de viver com HIV seja mantida em
segredo nos limites familiares (JOHNSON, 2018) e, ainda, ao se movimentarem para
buscar apoio psicossocial (XU et al., 2017) e fazer planos para o futuro (EID;
ALMEIDA WEBER; PIZZINATO, 2015; JOHNSON, 2018; KUYAVA; PEDRO, 2014).

A participacdo das criancas e dos adolescentes que vivem com HIV, ou seja,
a sua voz em relacdo a tomada de decisbes em relacdo a sua saude € percebida
guando optam em manter a informacdo em relacdo a sua condi¢do soroldgica no
nucleo familiar (EID; ALMEIDA WEBER; PIZZINATO, 2015; GALANO et al., 2016;
JOHNSON, 2018; KUYAVA; PEDRO, 2014; MAYHU et al., 2018; SEHNEM et al.,
2015; XU et al., 2017), buscando proteger-se do estigma, da discriminagdo e do
preconceito. Adolescentes decidem ndo revelar o seu status soroldgico aos
companheiros por medo do término da relacdo e de possiveis atitudes violentas
(EID; ALMEIDA WEBER; PIZZINATO, 2015; MAVHU et al.,, 2018). Por vezes,
inclusive, desconsideram a necessidade de usar preservativo na relacdo sexual
(JOHNSON, 2018; MAVHU et al., 2018; SEHNEM et al.,, 2015). Além disso,
planejam a revelacédo da verdade de forma cuidadosa aos parceiros (MAVHU et al.,
2018; XU et al., 2017). Outra face que remete a participacdo por meio de situacdes
de decisdo é quando justificam o uso das medicacBes antirretrovirais com
diagnésticos de doencas menos estigmatizadas (KUYAVA; PEDRO, 2014), e
adolescentes gravidas decidem néo aderir ao tratamento, mesmo que cologuem em
risco seus filhos (JOHNSON, 2018).

Assim, o viver de criancas e adolescentes com HIV, o necessario cuidado em
saude continuo e complexo, permeado de situacdes de vulnerabilidade, o seu direito
de serem escutados e de participarem ativamente das decisdes em relacdo ao seu
cuidado e, por conseguinte, de serem reconhecidos como sujeito de direitos,
revelam a importancia de adentrar no quadro tedrico de vulnerabilidade, direitos

humanos e cuidado em saude.
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4 MARCO TEORICO

No intuito de iluminar o corpus desta pesquisa, encontrou-se, N0 marco

tedrico “vulnerabilidade®, direitos humanos®, cuidado®”

e a sua dialogicidade
poténcia para elucidar o direito de participacdo de criancas e adolescentes que
vivem com HIV na tomada de decisdes em relacdo ao seu cuidado em saude.

O referido marco tedrico, principalmente no campo da saude, tem
protagonizado a resposta a epidemia do HIV com as suas multiplas dimensdes no

cenario brasileiro (AYRES; PAIVA; BUCHALLA, 2012).

%8 “Vulnerabilidade” é uma palavra de origem latina, derivando de vulnus(eris), que significa “ferida”.

Assim sendo, a vulnerabilidade é irredutivelmente definida como susceptibilidade de se ser ferido.
Essa significacé@o etimoldgico-conceitual, originéria e radical, mantém-se necessariamente em todas
as evocacdes do termo, tanto na linguagem corrente como em dominios especializados, néo
obstante 0 mesmo poder assumir diferentes especificagcbes de acordo com o0s contextos em que €
enunciado e com a propria evolucédo da reflexdo e da pratica bioéticas (NEVES, 2006, p. 158).
Corroborando com essa ideia, Coyle e Atkinson (2019) também escrevem que o conceito
vulnerabilidade tem diferentes dominios e transmite uma infinidade de significados. Dessa forma,
exemplificam que a biomedicina contemporénea, em seus sistemas e servi¢os de salde, entende a
vulnerabilidade como inerente as condi¢des fisicas e mentais que colocam as pessoas em risco
para problemas de salde ou fragilidades emocionais. Esse aspecto pode ser relacionado com um
entendimento epidemiol6gico da vulnerabilidade, como a experiéncia de certos grupos
populacionais expostos a desigualdades estruturais. Filésofos e feministas argumentam que a
vulnerabilidade é um estado existencial do ser humano, enquanto comentaristas politicos exploram
seu potencial como um recurso de resisténcia e agcdo. No entanto, nesta pesquisa, optou-se pelo
sentido de vulnerabilidade que dialoga com os direitos humanos e norteia 0 enfrentamento da
epidemia do HIV no Brasil, com a proposi¢cdo do quadro de vulnerabilidade e direitos humanos
(AYRES; PAIVA; BUCHALLA, 2012).

? Os Direitos Humanos existem para concretizar a dignidade humana, de modo que todas as
pessoas, sem nenhuma distingdo, desenvolvam suas capacidades pessoais. S&0 universais, e
todos os seres humanos sao titulares de direitos a despeito de qualquer condicdo singular. As
pessoas ou grupos de pessoas podem exigir do Estado e de seus agentes o respeito, a protecédo e
a sua implementacdo. Em primazia, o Estado tem o dever de adotar medidas legislativas,
administrativas ou de outra natureza que impecam a sua violacdo. Apresentam-se
interdependentes, indivisiveis e universais e categorizam-se como direitos civis e politicos,
expressos como o direito a vida, a liberdade de expressdo, como direitos econémicos, sociais e
culturais, definidos como direito ao trabalho, a educagédo e a saude (ALBUQUERQUE, 2016a).
Embora, nesta tese, ndo pretendamos, por ora, agregar referenciais da bioética a discussao, faz-se
importante mencionar que reconhecemos a intima relagdo que existe entre campo da bioética e dos
direitos humanos na saude, uma vez que estdo ligados conceitual e operacionalmente (GRUSKIM,;
TARANTOLA, 2012).

%0 termo “cuidar” é polissémico, ou seja, tem diferentes significados. A polissemia revela a riqueza
conceitual, mas obriga o intérprete a demarcar os distintos sentidos do vocabulo. Ainda que a
utilizacdo do termo “cuidar’ se refira também a objetos e coisas, no mundo da salde, tem um
significado fundamentalmente pessoal (ROSELLO, 2009, p. 119). Considerando que o marco
conceitual do Cuidado tem fundamental importancia nas praticas da enfermagem e nas praticas em
saude e reconhecendo a necessaria opgao por perspectivas do Cuidado para direcionar um quadro
analitico, definiu-se conjugar teéricos da enfermagem e do campo da salde que mostram
complementaridade na interpretacdo e na aplicagcdo na praxis do cotidiano dos servigcos de saude.
Estes fundamentardo parte deste capitulo.
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4.1 VULNERABILIDADE E DIREITOS HUMANOS: LENTES PARA OLHAR O VIVER
DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM HIV

Temos o direito de ser iguais quando a nossa diferenca nos inferioriza; e
temos o direito de ser diferentes quando a nossa igualdade nos
descaracteriza. Dai a necessidade de uma igualdade que reconheca as
diferencas e de uma diferenca que ndo produza, alimente ou reproduza as
desigualdades (BOAVENTURA DE SOUZA SANTOS, S/A).

Criancas e adolescentes com HIV podem estar vulneraveis em diferentes
momentos, situacdes e condi¢cdes de vida (BUBADUE et al., 2013; SCHAURICH:;
MEDEIROS; MOTTA, 2007; SOUSA; MIRANDA; FRANCO, 2011; TOLEDO;
TAKAHASHI; DE-LA-TORRE-UGARTE-GUANILO, 2011), constituindo uma trama
que requer atencédo especial da familia, da sociedade, dos movimentos sociais, dos
servicos de saude para a nao violacdo dos seus direitos humanos (AYRES et al.,
2006). Isso se deve ao fato de que compreendem um grupo de sujeitos que
enfrentam significativos obstaculos para o exercicio de seus direitos, sobremaneira
seu direito de participar das decisdbes em relacdo ao seu cuidado em saude
(ALBUQUERQUE, 2016a; ELER; ALBUQUERQUE, 2019a) e que, certamente, se
beneficiariam de uma abordagem de salide baseada em direitos humanos®. Essa
abordagem tem como primazia elementos como a participacdo, a atencdo a
pessoas/populacdes mais vulneraveis, a ndo discriminacdo e a responsabilizacédo
(GRUSKIN; TARANTOLA, 2012).

Assim, a concepcdao de vulnerabilidade que dialoga com os direitos humanos,
a qual fundamenta esta tese, vem se constituindo um importante construto e
construtor conceitual para a producdo de conhecimentos na temética do HIV e
sobretudo na area da saude, ampliando os horizontes dos estudos, das acdes e das
politicas, buscando o controle da epidemia (AYRES et al., 2003).

%t Conforme definem as Nacbes Unidas (2003 apud GRUSKIN; TARANTOLA, 2012, p. 29), no
documento “Entendimento Comum” da Abordagem Baseada em Direitos Humanos para todos os
setores que envolvem o desenvolvimento, inclusive a salde: a) todos os programas de cooperacao
para o desenvolvimento, politicas e assisténcias técnicas devem promover a implementacdo dos
direitos humanos conforme preconizado na Declaragdo Universal de Direitos Humanos e outros
instrumentos internacionais de direitos humanos; b) os padrées de direitos humanos contidos e os
principios resultantes da Declaragdo Universal dos Direitos Humanos e outros instrumentos
internacionais orientam a cooperacéo e o planejamento de programas para o desenvolvimento em
todos os setores e todas as fases desse processo; €) é necessaria a cooperacdo para que sejam
desenvolvidas capacidades tanto “daqueles que tém deveres”, a fim de cumprirem suas obrigacodes,
como dos “sujeitos de direitos”, para reivindicarem seus direitos.
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A epidemia do HIV, nas décadas de 80 e 90, ndo respeitava mais os limites
geograficos e acometia pessoas nos diferentes estratos sociais. Como
consequéncia, 0s conceitos vigentes de grupos de risco e comportamento de risco ja
ndo abarcavam a complexidade do processo de saude-doenca advindo da
capilarizagédo do virus e urgia a necessidade de uma perspectiva que contemplasse
suscetibilidades organicas a formas de estruturacdo de programas de salde, como
também aspectos comportamentais, culturais, econémicos e politicos (AYRES et al.,
2003). Nesse contexto, foi reconhecido o termo “vulnerabilidade”, originario da area
do direito internacional, pelos Direitos Universais do Homem, designando grupos ou
individuos fragilizados, juridica ou politicamente, na promoc¢ao, protecao ou garantia
dos seus diretos de cidadania de riscos (ALVES, 1994 apud AYRES et al., 2003).

O marco conceitual de vulnerabilidade ganhou forca, no campo da saude,
com a publicacdo da obra Aids in the World |, nos Estados Unidos, em 1992, a qual
foi traduzida no Brasil em 1993. Esta obra defende a andlise da vulnerabilidade ao
HIV como fundamental para a compreensdo da histéria, a formulacdo de politicas
publicas e a previsdo do curso da doenca ao longo dos anos (MANN; TARANTOLA,;
NETTER, 1993) e teve como importante aliado a interse¢éo entre o ativismo perante
a epidemia do HIV e os movimentos intensos em prol da garantia dos Direitos
Humanos (AYRES et al., 2003; AYRES; PAIVA; FRANCA JUNIOR, 2012).

De forma complementar, a obra Aids in the World Il, publicada em 1996,
retomou o tema vulnerabilidade e congregou, de forma mais potente, o quadro de
direitos humanos como um recurso para avaliar situacdes de vulnerabilidade e
orientar intervencdes ou acdes para a sua diminuicdo (AYRES; PAIVA; BUCHALA,
2012).

No Brasil, igualmente na década de 90, um grupo de pesquisadores
envolvidos com a tematica do HIV, em parceria com pesquisadores americanos,
avancaram e consolidaram a conformacgéo conceitual do quadro de Vulnerabilidade
e Direitos Humanos (quadro de V&DH). Caracteristicas do contexto brasileiro
conferiram particularidades ao modo como o quadro foi sendo construido. Entre
essas caracteristicas, destacam-se: o processo de redemocratizacdo do pais; o
movimento da reforma sanitaria e da reforma psiquiatrica; a construcédo do Sistema
Unico de Saude (SUS); as propostas de modelo de satde integral, impulsionadas
pelos movimentos sociais em busca da construgcédo da solidariedade e da defesa de

direitos; e caracteristicas do ambiente académico, sob forte influéncia do
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pensamento de Paulo Freire. Esses cenarios influenciaram o Brasil a assumir uma
posicdo mais “radical”’, buscando novas bases epistemoldgicas que tinham como
propoésito a reconstrucdo de praticas de saude, uma estreita relagcdo entre saude e
direito, uma construcdo e legitimacdo de diferentes sinteses transdisciplinares e
formas de cuidar em saude (AYRES; PAIVA; BUCHALLA, 2012).

Nessa perspectiva, a vulnerabilidade se propde a trabalhar com totalidades
compreensivas, cujos significados, relacionados a nuances individuais, sociais e
programaticas, imbricados na exposicdo a infeccdo e ao adoecer, sejam
reciprocamente considerados. Dessa forma, a busca pela superacdo da dicotomia
entre o individual e coletivo se coloca premente ao examinar as trés dimensdes
constitutivas da vulnerabilidade - individual, social e programatica -, conforme

apresentam Ayres, Paiva e Buchalla (2012, p. 13):

a) individual = como intersubjetividade, isto é, como identidade pessoal
permanentemente construida nas interagbes eu-outro; reconhecimento da
pessoa como sujeito de direitos;

b) social — como contextos de interacdo, isto €, como espacos de
experiéncia concreta da intersubjetividade, atravessados por normatividades
e poderes sociais baseados na organizagdo politica, estrutura econémica,
tradi¢cdes culturais, crengas religiosas, relagcdes de género, relagdes raciais,
relacdes geracionais, etc.;

c) programatica — como formas institucionalizadas de interacdo, isto é,
conjunto de politicas, servicos e a¢des organizadas e disponibilizadas em
conformidade com os processos politicos em diversos contextos sociais,
segundo os padrbes de cidadania efetivamente operantes. E, por fim,
nesse mesmo sentido, que o foco orientador das andlises e a¢des baseadas
em V&DH passa a ser menos as identidades pessoais/sociais do que as
relacdes sociais que estdo na base de situacdes de vulnerabilidade e de
negligéncia ou violag&o de direitos humanos.

Para identificarmos e superarmos situacfes de vulnerabilidade individual,
social e programatica no contexto do HIV, fazem-se necessarios a compreensao e o
reconhecimento de que cada pessoa (nesta tese, cada crianca e cada adolescente)
€ considerada sujeito de direitos e a percep¢ao de como e de quanto esses direitos
sao regulamentados, respeitados, protegidos e efetivados pelo Estado nas
definicbes de cidadania, como também nos contextos legais e politicos. Na
perspectiva das dimensdes da vulnerabilidade, as politicas, os servicos, as acdes
em saude de qualquer processo associado a saude-doenca-cuidado deverdo ser

percebidos e inter-relacionados pelos sujeitos para que possam implicar-se e
compreender o seu significado (AYRES; PAIVA; FRANCA JUNIOR, 2012).
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Assim, nos significados e nas implicagOes das relagdes sociais e dos ajustes
programéticos para a diversidade e para as inequidades do adoecer, figura a relagédo
interdependente entre o0 quadro da vulnerabilidade e a abordagem da saulde
baseada em direitos humanos. Além desse aspecto, ha de se levar em conta a
situacdo de cada individuo ou grupo social na sua condicdo de sujeito de direito.
Somente sob esse ponto de vista, os profissionais da salde poderdo compreender e
contribuir com a transformacédo de situacdes de vulnerabilidade, considerando a
concretude de cada caso e a singularidade de cada pessoa ou cada criangca ou
adolescente (AYRES et al., 2006; AYRES; PAIVA; FRANCA JUNIOR, 2012; PAIVA
et al., 2007).

Cabe frisar que o0 conhecimento necessario para lidar com situacfes de
vulnerabilidade no contexto da saude, em cada dimensdo analitica anteriormente
apresentada, dependera do dialogo entre diferentes areas da ciéncia, como também
do saber pratico, de forma especial, com o conhecimento sobre o cotidiano
produzido por pessoas (criancas e adolescentes) que vivem o adoecimento por HIV,
a ser prevenido ou tratado (AYRES; PAIVA; FRANCA JUNIOR, 2012).

Ai surge a importancia conceitual do Cuidado (grifado conforme o texto de
referéncia), por se tratar de um quadro conceitual com pretensées reconstrutivas®,
almejando diferenciar-se do senso comum, em que remete a um conjunto de
procedimentos instrumentais. O Cuidado, em sua interface com o quadro de V&DH,
na busca de transformagdes, inclusive na maneira como ocorrem 0s encontros entre
criancas, adolescentes, pais ou cuidadores, profissionais de saude e cidadaos, ou
seja, nos contextos de intersubjetividade onde acontecem as praticas em saude
(AYRES; PAIVA; BUCHALLA, 2012), é o tema do préoximo subcapitulo.

4.2 CUIDADO EM SAUDE: UM CAMINHO PARA O DIREITO HUMANO DE
PARTICIPACAO DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM HIV

Lutar pela igualdade sempre que as diferencas nos discriminem, lutar pelas
diferencas sempre que a igualdade nos descaracterize (BOAVENTURA DE
SOUZA SANTOS, S/A).

%2 Ayres (2004b, p. 85) atribui a0 Cuidado o estatuto de uma categoria reconstrutiva, querendo, com
isso, referir-se a aposta, fundamentada na trajetdria reflexiva, de que existe uma potencialidade
reconciliadora entre as praticas assistenciais e a vida, ou seja, a possibilidade de um dialogo aberto
e produtivo entre a tecnociéncia médica e a construgdo livre e solidaria de uma vida que se quer
feliz, a que estamos chamando de Cuidado.
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Boaventura de Souza Santos, em sua notavel proposicdo citada acima,
remete-nos, de forma significativa, para o contexto de vida e de saude,
sobremaneira, de criancas e adolescentes com HIV. A superacédo de situacdes de
vulnerabilidade, o atendimento das necessidades de salude e a prospeccdo de
projetos de vida assumem centralidade no cuidado em saude e na garantia de
direitos humanos. Nesse cendrio, esta tecido o direito (humano) de participacdo das
criancas e dos adolescentes na tomada de decisbes em questdes ou aspectos que
dizem respeito a sua vida e a sua saude, objeto de estudo desta tese.

O marco conceitual de Cuidado adquire importancia ao ser conjugado com o
quadro de Vulnerabilidade e Direitos Humanos (quadro de V&DH) para encontrar
trilhas reconstrutivas, atentas a intersubjetividade nas praticas em saude, com vistas
a participacdo de criancas e adolescentes que vivem com HIV na tomada de
decisdes em relacdo ao cuidado em saude.

Para Waldow (2012, p. 9), o cuidado se define como

[...] um fenbmeno existencial, relacional e contextual. Existencial porque faz
parte do ser; na verdade, € o que confere a condicdo de humanidade deste
ser, o que o diferencia ser como um ser “humano”, dotado de racionalidade,
cognicdo, intuicdo e espiritualidade, portanto de sensibilidade e de
sentimentos. Relacional porque ocorre, e s6 ocorre, em relacdo ao outro, na
coexisténcia com outros seres, na convivialidade. E contextual porque
assume variagbes, intensidades, diferencas nas suas maneiras e
expressdes de cuidar conforme 0 meio, 0 contexto em que se apresenta
cada momento.

O cuidado compreende atos, comportamentos, atitudes das pessoas
(WALDOW, 2012) e tem o didlogo® como elemento constitutivo para concretizar a
sua interacdo. Esse dialogo ndo é necessariamente de palavras, mas de presencas
e de encontros de pessoas que se dispdem a falar, a se olhar, a se aceitar e
enriquecer mutuamente. E percebido o Cuidado como uma forma de comunicar-se;
consiste em escutar e ser receptivo as necessidades de quem esta envolvido no

processo de cuidado; consiste em ficar em siléncio, atentando ao olhar, aos gestos,
a postura, a presenca em si (ROSELLO, 2009; WALDOW, 2008).

% 0 termo dialogo, cujo sentido epistemoldgico é de origem grega, pertence historicamente a filosofia
socratica e platdnica e, nessa tradicao filosofica, o aspecto racional e légico € prioritario, ainda que
também tenha incidéncia o elemento linguistico e gestual. Socrates, exemplo vivo do dialogo ético-
politico, € a expressdo mais idénea dessa articulagdo interpessoal na qual o nicleo é a
racionalidade compartilhada e a busca da Verdade do Bem. N&o é acidental o fato de que a filosofia
candnica de Platdo esteja expressa em dialogos. Nos dialogos de Platédo, a tessitura logica dos
argumentos adquire o peso preponderante, ainda que também o aspecto emotivo, intuitivo e afetivo
ocupem um determinado lugar (ROSELLO, 2009, p. 146-7).
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Ayres (2004a, p. 22) define o

[...] cuidado como designacdo de uma atencdo a saude imediatamente
interessada no sentido existencial da experiéncia do adoecimento, fisico ou
mental, e, por conseguinte, também das praticas de promocéao, protecédo ou
recuperacao da saude.

Cuidar da saude de alguém é mais que construir um objeto e intervir sobre ele. A
atitude de cuidar ndo pode ser somente infima e dependente tarefa das préaticas de
saude. A atitude “cuidadora” precisa ampliar-se para o conjunto das reflexbes e
intervences no campo da saude, considerando e participando da construcéo de projetos
humanos. Para cuidar, faz-se necessario manter, ao longo do tempo, uma certa relacdo
entre a matéria e o espirito, o corpo e a mente, moldados a partir de uma forma de vida
que quer se opor a dissolucdo, que quer garantir e fazer valer sua presenca no mundo.
Entdo, quando cuidamos, carece saber qual é o projeto de felicidade, quer dizer, que
concepcao de vida orienta os projetos existenciais dos sujeitos a quem prestamos
cuidados (AYRES, 2001; AYRES, 2004b).

Ayres, Paiva e Buchalla (2012) entendem por Cuidado a interacdo entre
provedores e beneficiarios das acfes em saude, nas quais o que deve ser feito e
como deve ser feito ndo se restringe a predefinicdo de éxito técnico. Isso quer dizer
gue quaisquer critérios a priori € universais incorporados na pratica clinica seréo
qualificados conforme o sucesso pratico, que considera necessidades e demandas
gue concretamente criam e justificam o encontro com o cuidador.

O Cuidado é compreendido como um didlogo entre cuidador e qguem € cuidado,
em que o foco das intervencbes, as maneiras para implementa-las e os objetivos
propostos sao definidos com saberes e experiéncias, cientificos e ndo cientificos, dos
profissionais e dos usuarios e familias, de modo compatrtilhado, no intuito de identificar e
mobilizar 0S recursos necessarios para se prevenir, tratar ou recuperar situacbes de
salide percebidas como obstaculos aos projetos de felicidade* das pessoas,
comunidades ou grupos populacionais (AYRES; PAIVA; BUCHALLA, 2012).

% De acordo com Ayres, Paiva e Buchalla (2012, p. 15), entende-se por projeto de felicidade o modo
como as pessoas se posicionam diante de si mesmos e do mundo e como lidam com o0s encontros
e desencontros, realizagfes, frustracdes, desejos, receios, liberdades e opressdes. Significa estar
vivo e interagindo com o mundo, em um constante devir de encontros e desencontros, realizagfes e
frustracdes, desejos e receios, liberdades e opressdes. Nesse sentido, o projeto de felicidade n&o
deve ser tomado como expressao acabada e completamente racional de alguma espécie de plano
de futuro, tampouco como uma “viagem” existencial do individuo. O projeto de felicidade é esse
“sentir-se em casa” no constante acomodar-se e reacomodar-se, implicando estar vivo e interagir
na polis, com todas as suas dores e delicias.
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Para Rosell6 (2009, p. 149), “cuidar de alguém € ajudar-lhe a expressar a sua
vulnerabilidade, é dar-lhe instrumentos de andlise e também de paz e de
serenidade”. Nessa perspectiva, para reduzir ou superar situagbes de
vulnerabilidade de criancas e adolescentes que vivem com HIV, desponta a
necessidade de cuidar e garantir os seus direitos previstos na conveng¢ao dos
direitos humanos e nas correspondentes legislacfes (AYRES et al., 2009). Assim
sendo, no proximo capitulo, estd apresentado o caminho trilhado para trabalhar o

direito humano de participacao de criancas e adolescentes.
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