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Resumo: O objetivo deste artigo ¢ conhecer como os profissionais de satide abordam a revelagdo do
diagnostico de HIV com criangas, adolescentes e seus familiares no servigo especializado. Esta Pesquisa
Convergente Assistencial (PCA) possui abordagem qualitativa e as técnicas de coleta de dados
desenvolvidas sdo: observagdo participante, entrevista semiestruturada individual e grupo de convergéncia.
Participaram os profissionais da saide de um Hospital Publico no periodo de marco a dezembro/2015. Os
aspectos éticos foram respeitados. A andlise qualitativa dos dados observados resultou que a revelagéo do
diagndstico de HIV acontece durante o acompanhamento ambulatorial em servico especializado, no entanto
ndo hd uma sistematizacdo da revelacdo do diagnéstico. A utilizagdo da PCA como referencial
metodoldgico, aliada a abordagem qualitativa e a técnica de observacdo, possibilitou a compreenséo do
objeto de estudo.
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Abstract: Objective of this article is to know how health professionals approach the disclosure of the
diagnosis of HIV with the child, adolescent and their relatives in the specialized service. Convergent Care
Research with a qualitative approach. Data collection techniques developed: participant observation,
individual semi-structured interview and convergence group. Public health professionals participated in the
period from March to December / 2015. Ethical aspects were respected. Qualitative analysis of the observed
data revealed that the diagnosis of HIV occurs during outpatient follow-up in a specialized service, however
there is no systematization of the diagnosis disclosure. The use of PCA as a methodological reference,
together with the qualitative approach and the observation technique allowed the understanding of the
object of study.

Keywords: HIV; Child Health; Adolescent Health; Truth Disclosure.

!Doutora em Enfermagem pela Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ). Professor associado na
Universidade Federal de Santa Maria (UFSM), Santa Maria, RS, Brasil, E-mail:
cris_depaulal @hotmail.com

2 Mestra em Enfermagem pela Universidade Federal de Santa Maria (UFSM), Santa Maria, RS, Brasil, E-
mail: bbrunazanon@hotmail.com

3Doutora em Enfermagem pela Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ). Professor associado na
Universidade Federal de Santa Maria (UFSM), Santa Maria, RS, Brasil, E-mail:
stelamaris_padoin@hotmail.com

“Doutora em Enfermagem pela Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS). Professor adjunto
na Universidade Federal de Santa Maria (UFSM), Santa Maria, RS, Brasil, E-mail:
alinecammarano@gmail.com

Revista Pesquisa Qualitativa. Sdo Paulo (SP), v.6, n.10, p. 91-110, abr. 2018 91


mailto:cris_depaula1@hotmail.com
mailto:bbrunazanon@hotmail.com
mailto:stelamaris_padoin@hotmail.com
mailto:alinecammarano@gmail.com

Pesquisa ISSN 2525-8222

1 Introdugéo

Revelar o diagndstico de HIV para uma crianca ou um adolescente é um desafio,
tanto para a familia quanto para os profissionais de salde, pois possibilita a descoberta
do diagnostico ou, por vezes, a confirmagdo, quando se desconfiava ou sabia por outros
meios ou pessoas. Essa revelacdo gera implicac@es, pois saber o diagnostico repercute no
cotidiano das criangas, no ingresso na escola, no inicio da vida sexual, na adesdo ao
tratamento, e, especialmente, no desenvolvimento da autonomia para o cuidado
(MORAIS et al., 2013). Contudo, ainda encontram-se criangas, nos servicos de salde
especializados, que estéo transitando para a adolescéncia sem informagdes completas do
seu diagndstico (PAULA et al., 2011).

Esta revelacdo para criancas e adolescentes pode ser considerada uma
comunicagdo de mas noticias, pois informar o diagnéstico de uma doenga sem cura ou
em estagio terminal configura-se uma situacdo dificil e dramaética enfrentada pelos
profissionais da satude. Nesse momento, os profissionais da salde se deparam com varios
dilemas, que vao além da parte clinica e envolvem sentimentos de sofrimento, ansiedade,
angustia e impoténcia (PEROSA, RANZANI, 2008).

Preconiza-se que a revelagdo aconteca de maneira lenta e gradual, por meio de
um dialogo entre os profissionais da saude, familiares e a propria crian¢ca ou o
adolescente, de maneira a aproxima-los do momento em si de nominar a doenca (ADEBE;
TEFERRA, 2012). As informagdes devem ser reveladas gradualmente de acordo com o
questionamento do paciente imbuida de fatores facilitadores ou de resisténcia (ZANON
etal., 2016).

Os profissionais da saude sdo importantes no acompanhamento da revelacao, visto
que irdo avaliar a crianca ou o adolescente, bem como apoiar os familiares, minimizando
as possiveis repercussdes na integridade fisica e psicolégica de ambos. A revelacao deve
ser acompanhada no servico especializado pelos profissionais da salde que apresentam
maior vinculo com a crianga ou o adolescente (MUMBURI et al., 2014). No entanto,
ainda é observada na prética assistencial a falta de planejamento para revelagdo, assim
como a dificuldade de comunicacao entre os profissionais da saude para discutir como
cada situacédo devera ser conduzida (PAULA et al., 2017).

Sugere-se que o acompanhamento da comunicacdo de mas noticias deva ser

realizado por uma equipe multiprofissional, pois cada area de salde possui
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especificidades a respeito da comunicagdo, o que favorece o manejo (BORGES,
FREITAS, GURGEL, 2012).

Sabe-se que, na perspectiva da familia, os significados da revelacdo do
diagnostico de HIV sdo construidos e elaborados desde 0 momento em que a mée tem
conhecimento do seu diagnostico. O que se caracteriza como um momento assustador
diante dos questionamentos dos profissionais de salde e pela probabilidade de
transmissao vertical ao filho (ZANON et al., 2016).

Na perspectiva da crianca, entende-se que ela comeca a desconfiar de que algo
errado esta acontecendo no seu dia-a-dia, pela necessidade de consultas e exames
frequentes, pela perda de algum familiar, pelas conversas na escola, com amigos ou
familiares. O modo como a revelacao acontece e 0s atores que participam, dependem das
experiéncias de vida de cada crianca. A necessidade de revelacdo do diagnostico, parte
dela propria que comega a questionar acerca de sua condi¢cdo, embora haja aquelas que
ainda ndo desconfiam. A revelacdo do diagnostico pode se dar por meio de conversas
com os familiares e/ou com o profissional de satde. A revelacdo também pode ocorrer
baseada nas interacGes da crian¢a com alguns acontecimentos de seu dia a dia que a levam
a descobrir ou confirmar sozinha que tem o HIV (FREITAS; RIBEIRO, 2015).

Na perspectiva dos adolescentes, compreende-se que eles sabem do diagnostico,
mesmo antes de alguém lhes contar, sabem como foi a transmisséo do virus, que precisam
de tratamento e que ndo devem contar para ninguém que estdo infectados porque tém
medo da reacdo se alguém souber. Sabem que tem regras e limites por ter algo que os
outros nao tém. No entanto, para o completo entendimento do significado do diagnéstico
necessitam de explicacdes da familia e/ou dos profissionais da saude. No inicio dos
sintomas, geralmente, ficam assustados, com medo, pois se percebem diferentes dos
demais em relacdo a certos sinais e sintomas. Com o passar do tempo, aceitam tomar o
remédio e se acostumam e aprendem a se cuidar. Compreendem que tém diferencas
quando comparados com outros adolescentes da mesma idade. O diferente é ter o HIV,
ter que tomar os remédios continuamente e consultar o médico, no mais se compreendem
igual as demais pessoas (BRUM et al., 2015).

Esses achados se referem a estudos vinculados a um projeto matricial intitulado
“Revelacdo do diagnostico de HIV (2011-2015)”. Esse projeto teve como participantes
familiares, criangas e adolescentes, e foi desenvolvido pelo Grupo de Pesquisa Cuidado
a Saude das Pessoas, Familias e Sociedade (GP-PEFAS) do Departamento de
Enfermagem da Universidade Federal de Santa Maria (UFSM/RS/BR). Esses achados
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despertaram outras inquietacOes e estimularam o questionamento: quais agdes seriam
eficazes no apoio as criangas e adolescentes para revelacdo do diagnostico de HIV, de
modo a melhorar o acompanhamento ambulatorial continuo em servico de saude
especializado? Assim, o GP iniciou o projeto matricial intitulado “Processo de revelagao
do diagnostico de HIV a crianga”, que tem como objetivo construir e validar um guia para
0 acompanhamento do processo de revelacdo do diagndstico de HIV para crianca.

Este artigo apresentara os resultados de um de seus objetivos, qual seja: conhecer
como os profissionais de salde abordam a revelacdo do diagnéstico de HIV com a
crianga, o adolescente e seus familiares no servico especializado.

Tem-se como base para o desenvolvimento desta pesquisa o direito das criancas e
adolescentes de conhecer o seu diagnéstico e os direitos e as responsabilidades dos
familiares, contemplando a maturidade cognitiva, estrutura familiar e social. Também
tem-se como base o apoio aos familiares nas repercussdes da revelagdo, de maneira a
evitar que estas criangas transitem para a adolescéncia sem informagdes completas acerca
de seu diagndstico. Parte-se da premissa de que, compartilhar informacgdes acerca da
doenca, do tratamento e do diagnostico com as criangas e 0s adolescentes que vivem com
HIV representa uma tarefa complexa e néo sistematizada no cotidiano assistencial de
atendimento dessa populacdo, entretanto, se faz necessaria para corresponsabilizar os

familiares e os profissionais da saude.

2 Método

Este artigo € um recorte de uma dissertacdo de mestrado, defendida no ano de
2016 pelo Programa de Po6s-Graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal de
Santa Maria, intitulada “Processo de revelagdo do diagnostico de HIV para criangas e
adolescentes: convergéncia entre teoria e pratica”. A dissertacdo teve como objetivo
conduzir a construcao coletiva de um processo de revelacdo do diagnostico de HIV para
criangas e adolescentes no Ambulatorio de Doengas Infecciosas Pediatricas (ZANON;
PAULA, 2017).

Tratou-se de uma Pesquisa Convergente Assistencial (PCA) com abordagem
qualitativa. O método de investigacdo da PCA foi lancado no ano de 1999 pelas
enfermeiras e doutoras Mercedes Trentini e Lygia Paim, reconhecidas pela defesa da
pesquisa como instrumento para promover mudangas no processo assistencial
(TRENTINI; PAIM, 2004). A formulacdo da PCA se assenta em bases politico-sociais e
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almeja revelar a socializacdo desse método de pesquisa de abordagem intersubjetiva por
meio da relacdo horizontalizada entre pesquisadores e participantes da pesquisa (PAIM;
TRENTINI; SILVA, 2015). Segue a ldgica indutiva-dedutiva, em que o pesquisador
assume 0 compromisso com a construcao de um novo conhecimento, de novos modos de
cuidado e de tecnologias, promovendo a renovagdo ou inovacdo da préatica assistencial
(ROCHA et al., 2012).

Assim, a PCA estabelece a participacdo do pesquisador em apoio a prestacao de
cuidados aos servigos assistenciais ao lado da equipe local, ao propor uma renovagéo
teorizada (mudancas e/ou inovagdes) da pratica assistencial durante o seu processo de
investigagcdo (TRENTINI, PAIM, SILVA, 2017), permitindo, entdo, interferéncias na
realidade. E perceptivel que a PCA seja advinda da pesquisa-acdo (LACERDA et al.,
2008) e pretenda produzir conhecimentos pela colaboracdo entre pesquisador e
participante. O fim comum é a producdo de conhecimentos/instrumentos aos
participantes. Consequentemente, é evidente que a pesquisa-acdo tenha efeitos de
intervencdo que produzam conhecimentos. Entretanto, na pesquisa-acdo, pesquisadores e
participantes conservam suas respectivas preocupacdes, ou seja, 0 conhecimento
produzido ndo é da mesma ordem, uso e validagdo para um e para outro; enquanto na
pesquisa-intervencdo pressupde como produto a renovacdo da percepc¢do que 0s
participantes possuem da realidade social em que estdo envolvidos (MONCEAU, 2005).

A PCA consiste em manter, durante o processo investigativo, uma estreita relacéo
entre a pratica da pesquisa e da assisténcia. Para atender essa relacdo, se deve partir dos
seguintes pressupostos, primeiramente: o contexto assistencial ndo se caracteriza somente
como ambiente do fazer (pratica), mas do pensar (teoria). Entdo, € necessario crer,
também, no pressuposto: o campo de pratica assistencial é considerado um espago que
retne e manifesta um leque inesgotavel de fendbmenos a serem investigados (TRENTINI,
PAIM, SILVA, 2014; PAIM TRENTINI, SILVA, 2015). Portanto, outro pressuposto, o
contexto da pratica assistencial € potencialmente um campo fértil de questdes abertas a
investigacao cientifica.

A alianga entre a pesquisa e a assisténcia esta pautada em outro pressuposto da
PCA: o0 espaco das relacGes entre a pesquisa e a assisténcia vitaliza simultaneamente o
trabalho no campo da pratica assistencial e no da investigacao cientifica. Essa alianga tem
0 proposito de encontrar alternativas para solucionar ou minimizar problemas, realizar
mudancas e/ou introduzir inovagdes no cotidiano de atencdo a salde. Esse duplo

engajamento aponta outro pressuposto da PCA: implica no compromisso de beneficiar o
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contexto assistencial durante o processo investigativo, ao tempo que se beneficia com
acesso franco as informag6es procedentes desse contexto (TRENTINI, PAIM, SILVA,
2014; PAIM, TRENTINI, SILVA, 2015). Essas mudangas na pratica dos profissionais,
durante o decorrer do processo de conducgédo da pesquisa, apontam outro pressuposto da
PCA: o profissional da saude € potencialmente um pesquisador de questdes com as quais
lida cotidianamente, o que Ihe possibilita uma atitude critica apropriada a crescente
dimensao intelectual no trabalho que realiza (TRENTINI, PAIM, SILVA, 2014; PAIM,
TRENTINI, SILVA, 2015).

Para explicitar o conceito de convergéncia, na PCA, as autoras fazem uma
analogia com uma hélice, que promove um movimento entre as agdes de assisténcia e de
pesquisa, com distanciamentos, aproximacdes e pontos de entrecruzamento, formando
superposicao (convergéncia) no mesmo espaco fisico e temporal. Esse conceito € o centro
regente dos demais conceitos que organizam a base tedrico-filosofica desse método.
Assim, para produgdo do conhecimento referente ao processo de convergéncia da prética
assistencial e da pesquisa, a PCA se sustenta em quatro construtos: dialogicidade,
imersibilidade, simultaneidade e expansividade (TRENTINI, PAIM, SILVA, 2014).

A dialogicidade, imprescindivel para a convergéncia, inclui a compreensdo de
duas légicas (da assisténcia e da pesquisa), e da unidualidade (relagdo entre ambas l6gicas
em torno do problema de pesquisa, sem descaracterizar a unidade de cada). Considera-se
o didlogo como mediador da consciéncia critica e como transformador da realidade, visto
que a mudanga ndo ocorre sem a troca entre os envolvidos (pesquisador e participantes)
(TRENTINI, PAIM, SILVA, 2014; PAIM, TRENTINI, SILVA, 2015). Isso foi aplicado
por meio de parceria com a equipe do servico, por meio de momentos de cocriacao
coletiva, desde a negociacdo do problema de pesquisa até a construcao do produto.

A imersibilidade remete a exigéncia de imersdo do pesquisador na pratica, para
construcdo de mudancas compartilhadas. Nessa imersdo, o pesquisador comporta-se
como um dos agentes da préatica assistencial ao mesmo tempo em que continua com sua
atividade de pesquisa (TRENTINI, PAIM, SILVA 2014). Essa exigéncia foi concretizada
por meio da participacdo no projeto de extensdo desenvolvido no referido servigco de
salde, que tem possibilitado a manutencéo do grupo com os familiares das criancas que
vivem com HIV e com os adolescentes que vivem com HIV, bem como as atividades
ludicas com essas criangas.

A simultaneidade sustenta que, embora haja a unidualidade no processo da PCA,

ndo ha dominancia de uma sobre a outra. A pesquisa e a assisténcia dialogam, mas
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guardam sua identidade (TRENTINI, PAIM, SILVA, 2014). A interlocucdo entre a
assisténcia e a pesquisa aconteceu mediante a insercdo da pesquisadora no servigo
enguanto extensionista, o que possibilitou a aproximacao da equipe.

A expansividade significa que o proposito inicial do pesquisador de renovar a
pratica assistencial poderd ser ampliado no desenvolvimento da pesquisa, indicando a
flexibilidade da PCA ao considerar temas emergentes do processo assistencial-
investigativo (TRENTINI, PAIM, SILVA, 2014). O proposito da pesquisa foi qualificar
a assisténcia prestada as criancas e adolescentes que vivem com HIV e auxiliar na pratica
assistencial dos profissionais da satde na conducdo do processo de revelacéo.

Para o desenvolvimento da PCA, desde o planejamento até a producgdo de dados
na etapa de campo e de andlise, cumpriram-se as quatro fases: concepcéo,
instrumentacao, perscrutacdo e analise (TRENTINI, PAIM, SILVA, 2014) (Figura 1).

Fase de Analise
Execugdo da analise
dos resultados obtidos
na triangulacao das
técnicas de coleta.

Subsidio para
transformagao da
pratica assistencial.

Fase de Perscrutacao

% S Observagdo da pratica assistencial
Execucdo das técnicas de coleta

(roteiro e diario de campo)
Entrevista com os profissionais
(roteiro de temas)

Grupo de convergéncia (encontros.
para construcéo do guia)

de produc&o dos dados:

Observagao participante
Entrevista semiestruturada
Grupos de convergéncia
Andlise de conteldo,
tematica e triangulagao
dos dados

2
p o‘?\@ .
Q@ Fase de Concepcao

Negociacdo com a equipe do servico
(cenario da pesquisa) para construcao
compartilhada do objetivo: Q

Construir coletivamente um guia para acompanhamento ‘?‘é‘}

da revelacdo do diagnéstico de HIV para criangas e
adolescentes em servico especializado.

Figura 1: Diagrama da producdo dos dados da Pesquisa Convergente Assistencial acerca do
acompanhamento da revelagéo do diagnostico de HIV para crianga e adolescente em servico
especializado. Santa Maria, 2015.

Fonte: Adaptado de Zanon, Paula e Padoin (2016).

Na fase da concepgdo, somente pode ser considerado um problema da PCA
quando sua determinacéo for objeto de negociacdo com a equipe assistencial, ou seja, €
uma questdo que vai além do pesquisador (PAIM, TRENTINI, SILVA, 2015).
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Para tanto, a pesquisadora marcou um encontro com a equipe no Ambulatorio de
Doencas Infecciosas Pediatricas do Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM). Os
profissionais apontaram que a maior dificuldade na pratica assistencial ¢ a revelacdo do
diagnostico de HIV para criancgas e adolescentes. Relataram que a revelacdo ndo estava
acontecendo pelo fato de ndo saberem como fazer, necessitavam de um guia para a
conducdo. Entdo, delimitou-se o tema do estudo (revelagdo do diagndstico de HIV para
criancas e adolescentes); definiu-se a questdo norteadora (Quais as acdes que podem ser
desenvolvidas para apoiar 0 processo de revelacdo do diagndstico de HIV as criangas e
adolescentes, de modo a melhorar o acompanhamento de salde em servigo
especializado?); e estabeleceu-se o objetivo geral do estudo (construir coletivamente um
guia para acompanhamento da revelacdo do diagndstico de HIV para criangas e
adolescentes em servico especializado) (ZANON; PAULA, 2017).

Na fase da instrumentacdo definiram-se o cenario de estudo (Ambulatério de
Doencas Infecciosas Pediatricas do HUSM); os participantes (profissionais da saude); as
técnicas de coleta de dados (observacdo participante, entrevista semiestruturada
individual e grupo de convergéncia); e a analise individual de cada técnica (analise
qualitativa) e da triangulacéo para construgéo do guia.

A escolha das técnicas de coleta de dados foi decorrente ao objeto da pesquisa e a
realidade do servico. As técnicas de coleta de dados foram complementares. Para
construcdo do roteiro de observacao, de entrevista e de grupo de convergéncia, foram
levados em consideracgdes estudos prévios de revisdo, inclusive para construcao do guia
(ZANON; PAULA, 2017). Na PCA, ndo se estabelecem métodos e técnicas especificas
de pesquisa, mas se aceitam métodos baseados nos mais variados paradigmas da ciéncia
(LACERDA et al., 2008), desde que o pesquisador mantenha o foco na especificidade da
PCA: renovar a prética assistencial (PAIM et al., 2015).

Quanto ao cenario, 0 HUSM é um hospital pablico e de referéncia para
atendimento de criancas, adolescentes, adultos e gestantes que vivem com HIV. Esta
localizado na regido centro-oeste do RS, integrando a 42 Coordenadoria Regional de
Salde (4% CRS). Esse hospital é um 6rgdo integrante da Universidade Federal de Santa
Maria (UFSM) com acdes para ensino, pesquisa e assisténcia.

Os participantes da pesquisa foram os profissionais da salde permanentes da
equipe do referido servico especializado. Participaram sete profissionais da satde (quatro
enfermeiras, duas médicas infectologistas e uma psicéloga), houve somente uma recusa
(ZANON; PAULA, 2017). Na PCA, a amostra deve ser constituida pelos participantes
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envolvidos no problema e, entre esses, 0s que tém maiores condigdes para contribuir com
informagdes que possibilitem abranger todas as dimensdes dos problemas do estudo
(TRENTINI, PAIM, SILVE, 2014). Os profissionais da saude foram convidados a
participar da pesquisa mediante apresentacdo do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido e Termo de Confidencialidade.

A fase perscrutagdo, que significa investigar rigorosamente, embora descrita
separadamente (com vista didatica), esta imbricada nas fases de instrumentacdo e analise.
Incluiu coleta e organizacdo dos resultados, em que o pesquisador esta duplamente
comprometido: desenvolvendo o conhecimento técnico e o conhecimento tedrico. Entéo,
a perscrutacdo ocorre quando informagdes requerem mais propriedade para promover
mudancas na pratica. Ao executar acdes (pratica assistencial) e, paralelamente, observar
os fatos investigados (pesquisa), 0 pesquisador registrou os acontecimentos de modo a
dar continuidade a perscrutagdo até alcancar conjunto de informacdo (amplo, profundo e
consistente) que aponte as respostas possiveis para 0 acompanhamento da revelacéo.

Para a pratica assistencial, foram desenvolvidas atividades como enfermeira no
Ambulatério: consulta de enfermagem e multiprofissional com os adolescentes que vivem
com HIV, familiares das criangas e adolescentes que vivem com HIV; discussoes de
condutas (rounds) com os profissionais da saude; e participagdo nos grupos de apoio. O
retorno para o servico de saude ocorreu mediante as acGes para auxiliar a equipe nas
demandas de atendimento as criancas, adolescentes e familiares e para sensibilizar, por
meio de didlogos informais os profissionais da satde, quanto a importancia da insercéo
da revelacdo do diagndstico de HIV na rotina assistencial de atendimentos no
Ambulatério. Foi possivel observar mudancas nas a¢fes dos profissionais a partir das
discussbes da tematica de revelacdo do diagndstico de HIV. Aos poucos, iniciaram a
abordar nas consultas e rounds a revelacdo. Fortaleceu-se a comunicagdo entre a equipe
de salde: os profissionais da satde solicitavam um ao outro, quando encontravam duvidas
e dificuldades de como conduzir ou abordar a revelagdo, assim como construiram novos
conceitos acerca da revelacao do diagndstico de HIV.

Para a pratica da pesquisa, as técnicas de coleta de dados utilizadas foram:
observacao participante, entrevistas individuais e grupos de convergéncia. A observagéo
participante permitiu a pesquisadora aproximagdo com 0 cenario da pesquisa e
reconhecimento da rotina de atendimento as criangas e adolescentes que vivem com HIV.
As entrevistas individuais, por sua vez, permitiram apreender o entendimento acerca da

revelacdo do diagnostico a partir da vivéncia dos profissionais da saude. Ja o grupo de

Revista Pesquisa Qualitativa. Sdo Paulo (SP), v.6, n.10, p. 91-110, abr. 2018 99



Pesquisa ISSN 2525-8222

convergéncia permitiu trabalhar de maneira coletiva e reunir em um mesmo espago 0s
profissionais da saude para construgdo do plano de acdo para acompanhamento do
processo revelacdo do diagnostico de HIV para criancas e adolescentes em servico
especializado (ZANON; PAULA, 2017).

Neste artigo serdo apresentados os resultados decorrentes da observacéo
participante, que foi a primeira etapa da coleta de dados. A questdo a ser respondida com
a observacdo foi: Como é abordada a revelacdo do diagnostico de HIV na rotina de
atendimento as criancas e adolescentes que vivem com HIV e seus familiares durante o
acompanhamento ambulatorial em servigo especializado?

A observagao participante constitui a parte fundamental da pesquisa de campo,
pela propriedade que possui de captar uma variedade de fenbmenos de uma situacao
social, que ndo podem ser obtidos unicamente por meio de entrevistas (MINAYO et al.,
1994). O participante faz parte da situacao social; é um interno; observador participante,
por outro lado, experimenta uma situagéo social de ambas as maneiras; ele se torna parte
da situa¢do e ao mesmo tempo olha a situagcdo de “fora”, ou seja, se torna interno ou
externo a situacdo social. Por fim, o observador participante registra detalhadamente as
observacdes objetivas a cerca da situacdo social e também os sentimentos e pensamentos
subjetivos (SPRADLEY, 1980).

A observacdo teve o propoésito de perceber com detalhes a ocorréncia da revelacéo
do diagnostico de HIV, conforme abordado no servigo. Foram observadas as atividades
desenvolvidas pela equipe: consultas, discussdes das condutas, grupo com familiares e
grupo com adolescente. As observacbes participantes foram realizadas no Ambulatério
de Doencas Infecciosas Pediatricas de um hospital do estado Rio Grande do Sul/Brasil.

As observacdes foram realizadas pela prépria pesquisadora, durante os meses de
marc¢o a dezembro de 2015. Totalizaram uma carga horaria de aproximadamente 70 horas.
Os registros foram cumulativos e sequenciais. Foi utilizado o critério de suficiéncia de
dados para responder o objetivo da pesquisa. Para verificar o0 momento de concluir a
producdo dos dados, as etapas de campo e de analise foram concomitantes. A suficiéncia
considera a quantidade e qualidade dos dados, indicadas quando se alcanga conjunto de
informagao amplo, profundo e consistente.

Durante o processo observacional, a pesquisadora acompanhou os profissionais
da saude em suas rotinas diarias de atendimento as criangas e adolescentes que vivem
com HIV e seus familiares. A observacdo envolveu os fatos: 1) consultas médicas; 2)

consulta de enfermagem e multiprofissional; 3) grupos de apoio com adolescentes que
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vivem com HIV e grupo com familiares das criancas e adolescentes que vivem com HIV;
4) discussdes de conduta ou rounds.

Para manter o rigor metodoldgico dessa técnica, foi elaborado um roteiro de
observacao para cada fato, contendo: nome do observador, local, data e hora e descri¢édo
do fato (com sugestdes do que observar). Nesse roteiro, a pesquisadora realizava seus
registros. Esse roteiro foi submetido a preé-teste para adequacgdes necessarias, avaliadas
pelo orientador do estudo, a partir das primeiras observacgdes, e validados no grupo de
pesquisa. Para essa técnica, ndo foram necessarios auxiliares de pesquisa, incluidos
posteriormente na etapa do grupo de convergéncia.

Por fim, na fase de analise, o exame dos resultados obtidos por meio da técnica
de observacao participante foi submetido a analise segundo quatro processos: apreensao,
sintese, teorizacdo e transferéncia (TRENTINI, PAIM, SILVA, 2014) (Figura 2).

Destaca-se que a andlise foi desenvolvida concomitante a producdo destes dados.

Vo ~ (—I sintese > ~ f_l transferéncia

* organizagio das « coletanea dos principais + discussio com a literatura
informagdes, com comportamentos, agdes. do tema
codificagio dasnotas. didlogos e acontecimentos
« leitura aprofunda do observados * apos a triangulagio dos
matenial codificado dados das outras técnicas

= selecdo daqueles mais
relevantes para compreender
0 objeto de estudo

* sistematizag3o com baseno
contendo dos registros das
observagdes

= elaboragdo das

q apreensio ] \ J \__[ teorizagdo ] . J

de coleta, foi desenvolvida
a primeira versio do guia
para acompanhamento da
revelagdo do diagnostico
de HIV para criangas e

adolescentes em servigo
s

Figura 2: Execucdo do processo de andlise dos fatos observados no acompanhamento da revelacdo do
diagndstico de HIV para crianca e adolescente em servigo especializado. Santa Maria, 2015.
Fonte: Autores.

A analise das observacdes foi realizada de maneira descritiva, a partir dos registros
de cada um dos quatro fatos observados. A apreensdo aconteceu concomitante a coleta e
correspondeu a organizacdo das informagGes, com a codificacdo: notas da assisténcia
(NA), notas de observacao (NO), notas de convergéncia (NC), notas do diario (ND), notas
teoricas (NT) e notas metodoldgicas (NM). Seguiu um movimento de leitura aprofundada
do material codificado para assimilacdo dos dados pelo pesquisador. Para a sintese dos

relatorios de observacdo para cada fato, foi composto por uma coletanea dos principais
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comportamentos, a¢des, didlogos e acontecimentos observados, selecionados como sendo
0s mais relevantes para compreender como a revelacéo era abordada no servigo. Os dados
foram dispostos na sequéncia em que foram acontecendo na observacéo. Posteriormente,
os dados foram sistematizados com base no contetido dos registros das observacdes. As
categorias elaboradas foram submetidas a validacdo interna de seu conteudo nos
encontros do grupo de convergéncia. A teorizagédo foi desenvolvida a partir da discusséo
com a literatura do tema. Por fim, no processo de transferéncia, em posse das conclusoes,
0 pesquisador buscou a aplicabilidade dos resultados para a pratica assistencial,
culminando na primeira versdo de um guia, que foi submetido posteriormente na
discussdo no grupo de convergéncia.

Destaca-se que a PCA exige que a convergéncia entre pratica assistencial e
pesquisa continue a ser objeto de controle rigoroso até o final da producdo de dados, o
que implica em processo complexo de distinguir as acfes da préatica e da pesquisa, que
deverdo ocupar um espaco proprio na andlise, discussao e apresentacao dos resultados.
Tanto a distingdo quanto a convergéncia, por vezes, ndo sdo apresentadas de modo
explicito nas publicagdes, indicando limites desse método (TRENTINI, PAIM, SILVA,
2017).

Embora a PCA tenha designio de renovar a préatica assistencial em nivel micro, a
adesdo dos profissionais parece indicar que esse método é promissor para avancos na
melhoria da assisténcia. Entretanto, evidenciam-se limites para realizacdo completa e
permanente da mudanca/inovacgédo. Entdo, a especificidade do campo de pesquisa (micro)
e a implantacdo da transformacdo pelo servico, também podem ser considerada como
limite, de modo que o produto gerado pela PCA, nem sempre, podera ser generalizado.

Os aspectos éticos foram respeitados segundo a Resolucdo 466/12 do Conselho
Nacional de Saude do Brasil, que prima pela dignidade humana e pela especial protecédo
devida aos participantes das pesquisas cientificas envolvendo seres humanos, manifestada
por intermédio dos principios fundamentais da autonomia, beneficéncia, ndo
maleficéncia, justica e equidade. A pesquisa foi aprovada sob o Certificado de
Apresentacdo para Apreciacdo Etica (CAAE) n° 39967714.4.0000.5346, nimero do
parecer: 932.770.

3 Resultados e Discussao

Como resultados, tem-se a descri¢do dos fatos observados: 1) consultas medicas;
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2) consulta de enfermagem e multiprofissional; 3) grupos de apoio; e 4) discussdes de
conduta ou rounds (Figura 3).

FATO2

consulta de enfermagem e
multiprofissional focadas

FATO1
consultas médicas focadas

~ T na adesZo ao tratamento
nas questdes clinica e de

da doengae prevengio
tratamento da doenga caep A

dasinfecgdes sexualmente
transmissiveis

acompanhamento da revelacdo do diagndstico de HIV
para criancae adolescente
em servigo especializado

FATOS FATO4

grupos de apoio com

o discussdes de conduta ou
familiares abordavam a 2
rounds. também.

centradas na clinica, com
enfoque na doenga

revelagdo do diagnostico
de acordo com as
demandas

arevelagdo do diagnostico de HIV aconteceno acompanhamento ambulatorial em servigo especializado,
entretanto nio ha registro e sistematizagio para o acompanhamento desde o preparo da familia para contar,
aavaliagio da capacidade da crianga para compreender as informagGes até as repercussdes darevelagdo.

Figura 3: Categorias dos fatos observados no acompanhamento da revelagdo do diagndstico de HIV para
crianca e adolescente em servigo especializado. Santa Maria, 2015.
Fonte: Autoras.

A analise dos registros de observacao do fato 1 apontou que as consultas médicas
estavam focadas nas questdes clinica e de tratamento da doenca. Ha restricdo de alguns
profissionais médicos em abordar outros aspectos para além da clinica, como a revelacao
do diagndstico. Percebeu-se que a revelacdo s6 é abordada pelo profissional com os
familiares, criangas e adolescentes quando se deparam com alguma dificuldade, quais
sejam: adesdo ao Tratamento Antirretroviral (TARV), inicio da vida sexual e
guestionamento e curiosidades da crianca. A partir dessas dificuldades, os profissionais
comecam a revelacdo do diagnostico. No entanto, ha certo estranhamento e davidas pelos
médicos de como fazer a revelagéo.

A literatura evidencia que as consultas sdo objetivas e centradas no resultado dos
exames e prescricdo, o que reforca uma visdo hegemaonica biomédica que instrumentaliza
apratica (GUZMAN; IRIART, 2009). Os profissionais da satide sentem-se despreparados
para a revelagdo, o que demanda investimento em diretrizes nos servigos de saude, com
0 estabelecimento de politicas e estratégias definidas e adequadas as necessidades da
crianga e de sua familia (GALANO et al., 2014). Ha evidéncia de que a revelacéo se inicia

mediante curiosidade e questionamentos da crianca acerca da doenga, com perguntas aos
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familiares e profissionais no que se refere aos medicamentos e motivos das consultas. Por
meio das repostas vai-se revelando o diagnostico (BRONDANI; PEDRO, 2014).

Os registros do fato 2 também indicaram que, na consulta de enfermagem e
multiprofissional, o foco das consultas esta na adesdo ao TARV e prevencao das infeccoes
sexualmente transmissiveis. A revelacdo é pouco abordada com os familiares, ndo ha um
planejamento conjunto entre os profissionais e familiares, € nem ha um momento na
consulta para essa abordagem com a crianga ou 0 adolescente. A partir das demandas dos
familiares, acontece a revelacao do diagndéstico. Quando a consulta ocorre com o binémio
familiar e crianga, os profissionais restringem do vocabulario as palavras “HIV” e
“AIDS”, utilizando “doenca”. Os adolescentes ndo perguntam acerca da doenga e nio a
nomeiam. No entanto, quando ha algum profissional do servico em que o adolescente
confie, consegue-se estabelecer um didlogo. Quanto a revelacdo, ha poucos relatos, pelos
adolescentes, de como souberam do seu diagnostico.

A revelacdo deve ser realizada lentamente até chegar a etapa de nomear a doenca.
Sugere-se 0 envolvimento simultaneo dos familiares e profissionais da salde, ou seja,
uma decisdo compartilhada e continuada (BRONDANI; PEDRO, 2014). Dentre as
estratégias, destaca-se que a utilizagdo do ludico, como brinquedo terapéutico com a
crianga, propicia a formagéo de um espago de confianga e tranquilidade, deixando-a mais
a vontade para expor suas davidas (OLIVEIRA et al., 2015; RODRIGUES et al., 2014).
Além disso, deve ser avaliada a sua capacidade de guardar segredo, o direito de saber a
verdade da sua condicdo soroldgica e os beneficios clinicos da revelagéo. O profissional
da salde devera apoiar tanto as criancas e os adolescentes quanto seus familiares,
oferecendo respostas para as perguntas e temores, e promovendo espacos de didlogo para
fornecer informac@es dos aspectos clinicos e biopsicossociais (GALANO et al., 2012).

A observacdo do fato 3 sugeriu que, nos grupos de apoio, os familiares
demonstraram estar mais receptivos para abordar a revelagdo do diagnostico,
questionavam com intuito de sanar as ddvidas. Preocupados com o assunto, buscavam
auxilio profissional e sentiam-se despreparados para revelar o diagnéstico de HIV para
seus filhos. Em alguns grupos com os familiares, foram debatidos aspectos que envolvem
revelacdo do diagnostico de HIV, tais como: se a crianga sabia ou ndo do seu diagnostico
e quando e como iria contar. Quando o grupo era com adolescentes, esses mostraram-se
timidos e retraidos quando o assunto era 0 HIV, ndo se sentiam confortaveis em expressar
suas davidas e opinides no grupo.

Estudos apontaram preferéncia dos familiares pela revelacdo do diagnostico de
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HIV realizada pelos profissionais da saude (MADIBA; MORKWENA, 2013), como
responsabilidade do médico do servico (BIADGILIGN et al., 2011). Esses mesmos
familiares revelaram que precisavam de auxilio profissional com a revelacdo do
diagnostico para criancas e adolescentes (ADEBE; TEFERRA, 2012). Quanto aos
adolescentes, a entrada nessa fase de desenvolvimento é um dos principais disparadores,
especialmente devido a eminéncia do inicio da vida sexual (MUMBURI et al., 2014). Em
posse da noticia de seu diagnostico, o adolescente enfrenta uma nova questéo para sua
vida: a revelacdo para outras pessoas; diante da qual é comum a omissdo de seu
diagndstico, assim como lhe foi omitido, como forma de se proteger de preconceitos
(CASTELLANI; MORETTO, 2016).

A anélise dos registros de observacdo do fato 4 sinalizou que as discussdes de
conduta ou rounds também sdo centradas na clinica com enfoque na doenca. Nem todos
os profissionais do servigo estavam presentes nesses momentos de discusséo dos casos, a
enfermeira participava da maioria. As discussdes predominantes foram as relacionadas
aos antirretrovirais e adesdo. A revelacdo do diagnostico era pouco discutida, ndo havia
um espaco para que os profissionais da saude, coletivamente, tragassem uma estratégia
para cada crianga ou adolescente. Os profissionais desenvolviam cada um de uma
maneira, sem conversar.

N&o foi presenciado nenhum preparo com os familiares, acompanhamento ou
momento de revelacdo do diagndstico para as criangas e adolescentes. Outro ponto a
destacar foi a falta de partilha entre os profissionais da satde no que se refere a revelagao
do diagndstico de HIV, ha pouca comunicacdo, espacos e momentos de discussao.
Também se observou envolvimento e vontade dos profissionais da satde em discutir as
nuances que envolvem a revelacdo do diagnostico de HIV. A partir do momento de
insercdo no Ambulatério de Doencas Infecciosas Pediatricas, discussfes acerca da
tematica comecaram a emergir, essas aconteceram em conversas informais nos intervalos
das consultas, horarios do lanche e passagem de plant&o.

Evidencia-se que a revelagdo constitui um obstaculo para os profissionais da
salde, visto que compartilhar informacdes acerca da doenca, tratamento e diagndstico
representa uma tarefa dificil e ndo sistematizada no cotidiano assistencial de atendimento
dessa populacdo (MUMBURI et al., 2014).

Portanto, a andlise dos dados observados resultou na sintese: a revelagdo do
diagnéstico de HIV acontece durante o acompanhamento ambulatorial em servigo

especializado, no entanto ndo ha um acompanhamento da revelagéo. Os profissionais de
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salde desconhecem quais criangas e adolescentes que sabem ou ndo do seu diagnostico,
0 que dificulta o desenvolvimento das consultas, a deficiéncia de comunicagéo entre 0s
profissionais da salde e espacos restritos para discussdo dos aspectos que envolvem a
revelacdo, ndo hd uma sistematizacdo para o acompanhamento da revelacdo do
diagndstico.

A observagdo participante possibilitou verificar que ha& auséncia tanto de
planejamento da revelacdo na pratica assistencial, quanto de comunicacdo entre 0s
profissionais da satde. Contribuiu na elaboracdo das questdes que compuseram o roteiro
semiestruturado para as entrevistas, que foram desenvolvidas com sete profissionais do
servico especializado submetidas a analise de contetdo tematica, resultando em cinco
categorias. As analises dos resultados das observacfes e das entrevistas implicaram no
planejamento e desenvolvimento de uma terceira técnica de coleta de dados, o grupo de
convergéncia, por meio do qual foi construido coletivamente um guia para o
acompanhamento da revelacdo do diagnéstico de HIV para criangas e adolescentes em
servico especializado, com seis etapas (ZANON et al., 2016). Os resultados obtidos por
meio das trés técnicas de coleta de dados foram triangulados na fase de analise (Figura
4).

observacio particip ante entrevista semiestruturada arupo de convergéncia
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quenecessita do revelagio coran
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. y curiosidades dascriangas
guestionam enta, _
maturidade cognitiva, |
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" - . - profissionais darevehgio do dingnéstco |
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Figura 4: Triangulag8o dos resultados para construgdo de um guia para acompanhamento da revelacdo do
diagnostico de HIV para criangas e adolescentes. Santa Maria, 2015.
Fonte: Autoras.
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A partir desses resultados, surgiu a necessidade de produzir um guia para 0S
profissionais de satde desenvolverem o acompanhamento da revelacao do diagnéstico de
infeccdo pelo HIV na infancia. Trata-se de uma pesquisa de desenvolvimento
metodoldgico, fundamentada no modelo tedrico da Knowledge Translation, realizada em
duas etapas: metodoldgica, que corresponde a criacdo do guia, e de pesquisa, que
corresponde a validacdo do guia.

4 Conclusoes

A utilizacdo da PCA como referencial metodoldgico, aliada a abordagem
qualitativa e a técnica de observacao participante, possibilitou a compreensao do objeto
de estudo; ponto inicial para reconhecimento do espaco fisico, participantes e rotina diaria
de atividades dos profissionais da satde. Foi possivel identificar as atitudes e dificuldades
enfrentadas pelos profissionais da salde perante a revelacdo do diagndéstico de HIV para
crianca e adolescente em servico especializado. Durante a realizagdo das observacgdes,
destacou-se entre os profissionais de saude: a inseguranca e a dificuldade de incluir nas
consultas com os familiares a temética da revelacao do diagndstico de HIV para criancgas
e adolescentes; a angustia de ndo saber quando e como abordar esta revelagdo com o
familiar e até mesmo com o adolescente e a crianca.

Reitera-se que a utilizacdo da PCA possibilita o desenvolvimento da pesquisa no
mesmo espaco em que 0 pesquisador/enfermeiro esta inserido, estreitando a
ligagdo/relacdo entre pratica e pesquisa e, principalmente, garantindo um retorno ao
servico e contribuicdo na préatica assistencial de maneira direta, com a introducdo de
inovacdo ou tecnologia, estando o pesquisador em uma via de mao dupla, pois enquanto
pesquisa, exerce sua pratica assistencial.

Além disso, a proposta de construcdo coletiva e de corresponsabilidade dos
envolvidos na PCA foi determinante quando comparada a outros referenciais
metodoldgicos, uma vez que estimulou 0 engajamento e a apropriacdo dos resultados
dessa pesquisa pelo servigo, 0 que potencializa a tradu¢do do conhecimento e sua
transferéncia para a pratica.

Assim, recomenda-se a sistematizacdo do processo de acompanhamento da
revelacdo, de modo que os profissionais da salde sejam capazes de realizar e de apoiar

os familiares nesse processo e, consequentemente, beneficiar as criangas e 0s

Revista Pesquisa Qualitativa. Sdo Paulo (SP), v.6, n.10, p. 91-110, abr. 2018 107



Pesquisa ISSN 2525-8222

adolescentes no cuidado de si e na contemplacéo de direitos a essa populagéo.

Dentre as limitagdes, aponta-se a restricdo de quantitativo de participantes,
determinado pela realidade de recursos humanos do referido servigco. Entre as
implicacdes, tem-se a necessidade de validacdo do guia para o acompanhamento da
revelacdo do diagndstico de HIV para crianca e adolescente em servico especializado,
que impulsionou o desenvolvimento da referida pesquisa metodol6gica com previsao de

conclusdo no ano de 2019.
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