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Resumo: 
A participação da criança e do adolescente na tomada de decisões em relação ao seu cuidado em saúde 
ainda é um tema pouco estudado. Essa realidade aponta para sua invisibilidade, apesar do seu desejo 
e do direito de serem ouvidos e de terem suas percepções, preferências e escolhas respeitadas nas 
decisões em relação ao seu corpo e a sua saúde. O objetivo do presente artigo é identificar as evidências 
científicas acerca de como as crianças e os adolescentes que vivem com HIV participam na tomada de 
decisões em relação ao seu cuidado em saúde. Procedeu-se a uma revisão integrativa, realizada no 
período de janeiro a maio de 2019, nas seguintes bases de dados eletrônicas: LILACS, PubMed e Scopus. 
Localizaram-se 5308 produções, das quais foram mencionadas nove neste trabalho. A partir da análise 
dos artigos selecionados, constatou-se que as crianças e os adolescentes que vivem com HIV têm voz 
no seu cuidado em saúde, de modo secundário, em relação a três aspectos: à informação, à autonomia 
e às decisões em relação ao seu cuidado em saúde. As evidências científicas revelam que essa 
população participa da tomada de decisões em relação ao seu cuidado em saúde em aspectos pontuais, 
ou seja, em estratégias de cuidado necessárias a quem vive com HIV. Conclui-se que os profissionais 
da saúde devem reconhecer a criança e o adolescente que vivem com HIV como protagonistas do seu 
cuidado em saúde, a fim de levá-los a aderir ao tratamento, melhorando a eficácia deste e, 
consequentemente, seu bem-estar. 
Palavras-chave: HIV, Síndrome de Imunodeficiência Adquirida, Defesa da Criança e do Adolescente, 
Criança, Adolescente. 
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Participation in health care: the voice of  
children and adolescents living with HIV 

 
Abstract:  
The participation of children and adolescents in decision-making in relation to their health care is 
still a poorly studied topic. This reality points to their invisibility, despite their desire and the right 
to be heard and to have their perceptions, preferences and choices respected in decisions regarding 
their body and their health. Given this reality, the objective of this article is to identify the scientific 
evidence about how children and adolescents living with HIV participate in decision-making in 
relation to their health care. An integrative review was carried out, from January to May 2019, in the 
following electronic databases: LILACS, PubMed and Scopus. 5308 productions were found, of which 
nine were mentioned in this work. From the analysis of the selected articles, it was found that children 
and adolescents living with HIV have a voice in their health care, in a secondary way, in relation to 
three aspects: information, autonomy and decisions regarding the your health care. Scientific 
evidence reveals that this population participates in decision-making regarding their health care in 
specific aspects, that is, in care strategies necessary for those living with HIV. It is concluded that 
health professionals must recognize children and adolescents living with HIV as protagonists of their 
health care, in order to satisfy them in relation to treatment, improve their adherence and well-being. 
Keywords: HIV, Acquired Immunodeficiency Syndrome, Child and Adolescent Defense, Child, 
Adolescent. 
 

Participación en la atención médica: la voz de  
los niños y adolescentes que viven con el VIH 

 
Resumen:  
La participación del niño y del adolescente en la toma de decisiones en relación con su atención 
médica todavía es un tema poco estudiado. Esa realidad sugiere su invisibilidad, a pesar de su deseo y 
de su derecho a ser escuchados y a que se respeten sus percepciones, preferencias y elecciones en las 
decisiones relacionadas con su cuerpo y su salud. Dada esa realidad, el objetivo del presente artículo 
es identificar las evidencias científicas sobre cómo los niños y los adolescentes que viven con el VIH 
participan en la toma de decisiones en relación con su atención médica. Se realizó una revisión 
integradora, desarrollada de enero a mayo de 2019, en las siguientes bases de datos electrónicas: 
LILACS, PubMed y Scopus. Se encontraron 5308 producciones, de las cuales nueve fueron 
referenciadas en este trabajo. A partir del análisis de los artículos seleccionados, se descubrió que los 
niños y los adolescentes que viven con el VIH tienen voz en su atención médica, de manera secundaria, 
en relación con tres aspectos: información, autonomía y decisiones con respecto a su cuidado de la 
salud. Las evidencias científicas revelan que esta población participa en la toma de decisiones con 
respecto a su atención médica en aspectos específicos, es decir, en las estrategias d e atención 
necesarias para las personas que viven con el VIH. Se concluye que los profesionales de la salud deben 
reconocer al niño y al adolescente que viven con el VIH como protagonistas de su atención médica, 
para que se adhieran al tratamiento, mejorando su efectividad y, en consecuencia, su bienestar. 
Palabras clave: VIH, Síndrome de Inmunodeficiencia Adquirida, Defensa del Niño y del Adolescente, 
Niño, Adolescente. 

 
INTRODUÇÃO 

A participação da criança e do adolescente na tomada de decisões em relação ao seu 

cuidado em saúde ainda é um tema pouco estudado (COYNE, 2008; COYNE  et al., 2014; 



Participação no cuidado em saúde: a voz da  

criança e do adolescente que vivem com HIV 

  

 

Revista SUSTINERE, Rio de Janeiro, v. 8, n. 2, p. 417-436, jul-dez, 2020                     419 

 

OLSZEWSKI; GOLDKIND, 2018).  Essa realidade aponta para sua invisibilidade, apesar do seu 

desejo e do direito de serem ouvidos e de terem suas percepções, preferências e escolhas 

respeitadas nas decisões em relação ao seu corpo e a sua saúde (COYNE  et al., 2016; ELER; 

ALBUQUERQUE, 2019a, 2019b; HEIN et al., 2015). 

A Convenção dos Direitos da Criança (CDC) (1989)1, adotada pela Organização das 

Nações Unidas (ONU), reconhece a participação da criança e do adolescente como um direito 

humano.  O artigo nº 12 assegura sua participação, respeitando sua idade e sua maturidade, e 

o comentário geral nº 12 (ONU, 2009) vem subsidiar, nas diferentes instâncias e dimensões da 

vida (família, escola e serviços de saúde), a implementação de políticas e práticas que 

possibilitem a voz da criança e do adolescente em seu cuidado em saúde (ELER; 

ALBUQUERQUE, 2019a). 

A voz da criança e do adolescente é compreendida como a liberdade de consentir e 

opinar sobre os processos diagnósticos e terapêuticos, assim como de optar pelo seu 

acompanhante aos serviços de saúde (CARNEVALE, 2012; CARNEVALE et al., 2014). Por vezes, 

a tomada de decisão é realizada por profissionais ou responsáveis de forma unilateral, não 

respeitando a autonomia, o direito (KONDER; TEIXEIRA, 2016) e as possibilidades de 

participação da criança e do adolescente nos cuidados em saúde (COYNE et al., 2014). 

Nessa perspectiva, atentando para o aumento global da prevalência de crianças e de 

adolescentes que vivem em condições crônicas, exige-se uma reflexão dos profissionais sobre 

como a participação no cuidado em saúde está constituída nos serviços de saúde e na família 

(OLSZEWSKI; GOLDKIND, 2018). Dentre as condições crônicas, destacam-se a infecção pelo 

Vírus da Imunodeficiência Humana (HIV) e o adoecimento pela Síndrome da 

Imunodeficiência Adquirida (Aids).  

Nos direitos humanos, a CDC e, principalmente, o comentário geral nº 3 defendem a 

importância da participação da criança e do adolescente que vivem com HIV nas decisões em 

relação ao seu cuidado em saúde (ONU, 2003), frente às demandas e implicações do viver uma 

condição crônica. O crescer e o viver com HIV se tramam em temas fundantes para o cuidado 

                                                                 
1Ao trabalharmos com a população de crianças e adolescentes que vivem com HIV, é imprescindível classificá -

los. Assim, perante a CDC, no seu art.1, criança é todo ser humano menor que 18 anos (ONU, 1989). No Estatuto 

da Criança e do Adolescente (ECA) define que todo ser humano até os 12 anos incompletos é considerado criança 

e até os 18 anos é considerado adolescente (BRASIL,1990). Neste estudo, optou-se pela normativa de classificação 

do ECA. 
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em saúde, como o diagnóstico da infecção; a revelação do diagnóstico; a adesão ao tratamento; 

a sexualidade, a saúde sexual e reprodutiva; a transição do cuidado; entre outros (BRAGA et 

al., 2016). 

Assim, este estudo tem como objetivo identificar as evidências científicas acerca de 

como as crianças e os adolescentes que vivem com HIV participam na tomada de decisões em 

relação ao seu cuidado em saúde.  

 

 

MÉTODO  

Trata-se de uma revisão integrativa da literatura que tem como propósito sistematizar 

e sintetizar evidências a respeito de um determinado problema de pesquisa (MENDES; 

SILVEIRA; GALVÃO, 2008). A busca das produções científicas foi realizada nas bases 

eletrônicas de dados Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciências da Saúde (LILACS), 

Public MEDLINE (PubMed) e SciVerse Scopus (Scopus). Neste estudo, seguiram-se seis (6) 

etapas metodológicas, que serão descritas a seguir (MENDES; SILVEIRA; GALVÃO, 2008).  

A primeira etapa foi constituída pela elaboração da questão de revisão: “Quais as 

evidências científicas acerca de como as crianças e os adolescentes que vivem com HIV 

participam na tomada de decisões em relação ao seu cuidado em saúde?”. Para sua elaboração, 

utilizou-se a   estratégia   PICo: P (População):  crianças e adolescentes que vivem com HIV; I 

(Interesse):  participação na tomada de decisões; Co (Contexto): cuidado em saúde. 

Na segunda etapa, os critérios de inclusão foram: artigos científicos nos idiomas 

português, inglês ou espanhol, oriundos de pesquisa original, referente à temática, 

disponíveis na íntegra e publicados nos últimos cinco anos, considerando a magnitude de 

publicações que envolvem o tema HIV. Para a busca na íntegra, foram acessadas as bases de 

dados, o portal da Coordenação de Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível Superior e a página 

do periódico correspondente. Para o acesso a artigos não disponíveis online, foi contatado o 

autor principal, e os artigos encontrados em mais de uma base de dados foram considerados 

para seleção e análise apenas uma vez.  

As estratégias utilizadas estão descritas no Quadro 1. Dois revisores realizaram a 

busca, simultaneamente, de janeiro a maio de 2019, com a finalidade de evitar o viés de 
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seleção dos artigos. Ao encontrar divergências na elegibilidade, optou-se por consenso ou 

pela avaliação de um terceiro revisor com experiência no tema. 

 
Quadro 1 – Estratégias utilizadas nas bases de dados LILACS, PubMed e SCOPUS. Porto 

Alegre/RS, 2020. 

BASE 
DE 

DADOS 
ESTRATÉGIAS 

LILACS 

("virus da imunodeficiencia humana") or "sindrome da imunodeficiencia adquirida" [descritor de 

assunto] and ("criança") 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 [MeSHTerms]) OR human immunodeficiency virus 2 

[MeSHTerms]) OR acquired immunedeficiency syndrome [MeSHTerms]) AND children 

[MeSHTerms] e (human immunodeficiency virus 1 [MeSHTerms]) OR human immunodeficiency 

virus 2 [MeSHTerms]) OR acquired immunedeficiency syndrome [MeSHTerms]) AND adolescent 

[MeSHTerms]. 

SCOPUS 

(TITLE-ABS-KEY ("human immunodeficiency virus 1")  OR  TITLE-ABS-KEY ("human 

immunodeficiency virus 2")  OR  TITLE-ABS-KEY ("acquired immunedeficiency 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 immunedeficiency 

syndrome")  AND  TITLE-ABS-KEY (children) .  

Fonte: elaborado pelos autores. Porto Alegre/RS 2020.  

 

Na busca, foram encontradas 5.308 produções científicas na totalidade, sendo as 

duplicadas consideradas apenas uma vez, totalizando 5.222 produções para a aplicação dos 

critérios de inclusão.  Elegeram-se 51 artigos para leitura na íntegra, dos quais nove foram 

incluídos   no   corpus   do   estudo. A Figura 1 ilustra o fluxograma da seleção dos artigos para 

a revisão integrativa, baseado no modelo PRISMA (MOHER et al., 2009).  

A terceira etapa constitui-se pela extração dos dados. Utilizou-se uma   planilha   no 

Microsoft Excel composta pelas seguintes informações:  título, periódico, autores, ano de    

publicação, objetivo, delineamento (abordagem, participantes), nível de evidência, 

participação da criança e do adolescente que vivem com HIV na tomada de decisões em 

relação ao seu cuidado em saúde. 
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Figura 1: Fluxograma da seleção dos artigos para a revisão integrativa, baseado no 
modelo PRISMA. Porto Alegre, 2020.  

 

 

 

Fonte: elaborada pelos autores. Porto Alegre/RS, 2020. 

 

A quarta etapa − avaliação crítica dos artigos selecionados − deu-se por meio da 

classificação do nível de evidência, considerando o tipo de questão clínica do estudo primário. 

Quando a questão é de tratamento/intervenção, tem uma classificação hierarquizada em sete 

níveis; de prognóstico/etiologia em cinco níveis; e de significado/experiência/compreensão 

do usuário em cinco níveis. 
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A interpretação dos resultados, desenvolvida na quinta etapa, foi pautada na resposta 

da questão da revisão.  Na apresentação, que corresponde à sexta etapa, compreendeu-se a 

síntese do conhecimento e desenvolveu-se a categorização acerca da participação da criança 

e do adolescente que vive com HIV na tomada de decisões em relação ao seu cuidado em 

saúde.  

Os preceitos éticos foram mantidos, respeitando-se os direitos autorais, mediante a 

citação dos autores. 

 

 

RESULTADOS 

Na caracterização quanto à procedência das produções científicas, identificou-se que 

55,5% (n = 5) concentram-se no Brasil. Em relação à área do conhecimento do primeiro autor 

das publicações, 33,3% (n = 3) foram desenvolvidas por enfermeiros ou por equipe 

multiprofissional. A distribuição temporal demonstra uma concentração de 55,5% (n = 5) das 

publicações no ano de 2015. 

Para a síntese das produções analisadas, foi desenvolvido um quadro sinóptico (Quadro 

2). Referente ao delineamento, predominaram estudos qualitativos em 77,8% dos estudos (n 

= 7); quanto à população, predominou a de adolescentes que vivem com HIV, representando 

77,8% (n = 7). No que tange ao nível de evidência, 66,7% (n = 6) das produções possuem nível 

2, e 33,3% (n = 3) possuem nível 4, classificadas a partir das questões clínicas relacionadas ao 

significado. 
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Quadro 2 – Corpus da revisão integrativa. LILACS, PubMed e Scopus. Porto 
Alegre/RS,2020. 
OBJETIVOS MÉTODOS NE/QC 

Investigar o processo de estigma e discriminação em crianças com 
HIV e Aids e suas consequências na adesão ao tratamento sob uma 
perspectiva bioética (CONDE HIGUERA et al., 2016). 

Estudo qualitativo 
P = 11 crianças de 2 
a 13 anos de idade. 

N2/S 

Relacionar a percepção de saúde do adolescente que vive com 
HIV/Aids com possíveis estratégias para reduzir a propagação do 
vírus (SEHNEM et al., 2015). 

Estudo qualitativo 
P = 15 
adolescentes.  

N2/S 

Conhecer a partir da voz da criança que vive com HIV/Aids as 
implicações na sua vida cotidiana (KUYAVA; RUBIM PEDRO, 2014).  

Estudo qualitativo 
P = 5 crianças. 

N2/S 

Analisar, através de entrevistas narrativas autobiográficas, como 
jovens HIV positivas, infectadas por transmissão vertical, 
constroem seus projetos de vida e, sobretudo, de maternidade 
(EID; WEBER; PIZZINATO, 2015). 

Estudo qualitativo 
P = 3 adolescentes. 

N4/S 

Compreender o significado da revelação do diagnóstico do Vírus 
da Imunodeficiência Humana para o adolescente (BRUM et al., 
2015). 

Estudo qualitativo 
P = 12 
adolescentes. 

N2/S 

Explorar o comportamento sexual e as características das 
parcerias entre homens e mulheres HIV positivo em Zimbabwe 
(MAVHU et al., 2018). 

Estudo qualitativo 
P = 28 meninas 
adolescentes. 

N2/S 

Relatar as consequências do HIV/Aids no Caribe, especialmente na 
população de crianças e adolescentes nascidos com HIV 
(JOHNSON, 2018). 

Estudo de casos 
P = 1 adolescente. 
 

N4/S 

Explorar os significados atribuídos pelos jovens a “viver a 
adolescência com o HIV” em um grupo de pacientes que adquiriu 
a infecção no nascimento e os elementos implicados na adesão ao 
tratamento antirretroviral (GALANO et al., 2016). 

Estudo qualitativo 
P = 20 adolescentes 
e jovens. 

N2/S 

Avaliar os fatores que influenciam a Terapia Antirretroviral 
(TARV) entre adolescentes infectados pelo HIV por meio da 
transmissão vertical na Tailândia (XU et al., 2017). 

Estudo quanti-
qualitativo 
P = 568 
adolescentes. 

N4/S 

Legenda: (NE) Nível de evidência; (QC) Questão Clínica; (S) Classificação a partir das questões clínicas 
relacionadas ao significado.  

Fonte: elaborado pelos autores. Porto Alegre/RS, 2020. 
 

As evidências permitiram identificar que crianças e adolescentes que vivem com HIV 

têm voz no seu cuidado em saúde, de modo secundário, em relação a três aspectos: à 

informação; à autonomia e às decisões em relação ao seu cuidado em saúde (Figura 2).  
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Figura 2: Evidências acerca da voz da criança e do adolescente que vive com HIV. 
LILACS, PubMed, Scopus. Porto Alegre/RS, 2020. 

 
Fonte: elaborado pelos autores. Porto Alegre/RS, 2020. 

 

A informação às crianças e aos adolescentes que vivem com HIV surge como uma 

estratégia para o cuidar de si, à medida que conhecem o diagnóstico, a necessidade de 

tratamento, a importância da adesão para diminuir complicações e ao fazerem frente às 

situações de vulnerabilidade inerentes à condição crônica (CONDE HIGUERA et al., 2016).  

Paralelamente, saber da sua condição de viver com um HIV parece que instala uma “sensação” 

de naturalização da situação para seguir o curso da vida (BRUM et al., 2015; EID; WEBER; 

PIZZINATO, 2015; GALANO et al., 2016; JOHNSON, 2018; KUYAVA; RUBIM PEDRO, 2014; XU et 

al., 2017). 

Quando a informação é compreendida pelas crianças e pelos adolescentes que vivem 

com HIV, surge a autonomia, ao se responsabilizarem pelo tratamento, determinando 

horários 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 

saúde (EID; WEBER; PIZZINATO, 2015; SEHNEM et al., 2015; XU et al., 2017). A autonomia é 

percebida, também, ao problematizarem o uso contínuo da medicação e as frequentes visitas 

aos serviços de saúde (BRUM et al., 2015; GALANO et al., 2016; JOHNSON, 2018), ao expressarem 

o desejo de que a condição de viver com HIV seja mantida em segredo nos limites familiares 
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(JOHNSON, 2018) e, ainda, ao se movimentarem para buscar apoio psicossocial (XU et al., 2017) 

e fazerem planos para o futuro (EID; WEBER; PIZZINATO, 2015; JOHNSON, 2018; KUYAVA; 

RUBIM PEDRO, 2014). 

A participação das crianças e dos adolescentes que vivem com HIV, ou seja, a sua voz 

nas decisões em relação a sua saúde, é percebida quando optam em manter a informação em 

relação a sua condição sorológica no núcleo familiar (EID; WEBER; PIZZINATO, 2015; GALANO 

et al., 2016; JOHNSON, 2018; KUYAVA; RUBIM PEDRO, 2014; MAVHU et al., 2018; SEHNEM et al., 

2015; XU et al., 2017), buscando proteger-se do estigma, da discriminação e do preconceito. 

Adolescentes decidem não revelar o seu status sorológico aos companheiros por medo do 

término da relação e de possíveis atitudes violentas (EID; WEBER; PIZZINATO, 2015; MAVHU 

et al., 2018), por vezes, inclusive, desconsiderando a necessidade de usar preservativo na 

relação sexual (JOHNSON, 2018; MAVHU et al., 2018; SEHNEM et al., 2015). Nesse ensejo, 

planejam a revelação do diagnóstico de forma cuidadosa aos parceiros (MAVHU et al., 2018; 

XU et al., 2017). Outra face que remete à participação na decisão é a justificativa do uso das 

medicações antirretrovirais com diagnósticos de doenças menos estigmatizadas (KUYAVA; 

RUBIM PEDRO, 2014). Inclusive, adolescentes grávidas decidem não aderir ao tratamento, 

mesmo que coloquem em risco seus filhos (JOHNSON, 2018). 

 

 

DISCUSSÃO 

 Neste estudo, enfatiza-se o direito à participação nos cuidados em saúde que engloba 

o direito de ser ouvido, de ter sua percepção, vontade e preferências respeitadas. Estabelece 

o envolvimento na tomada de decisão acerca dos assuntos relacionados ao seu corpo e a sua 

saúde e proporciona que as crianças e os adolescentes tenham voz nos seus cuidados em saúde 

(ELER; ALBUQUERQUE, 2019a). 

 A criança e o adolescente são considerados indivíduos de direitos, tendo em vista o 

contexto da CDC, que instituiu ampla gama de direitos civis, políticos, econômicos, sociais e 

culturais. No entanto, verifica-se que a criança e o adolescente ocupam um papel secundário, 

por vezes, em relação à tomada de decisão em seu cuidado em saúde (GROOTENS-WIEGERS; 

HEIN; STAPHORST, 2018). 
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Essa população não precisa ter um conhecimento exaustivo de todos os aspectos da 

decisão que a afeta, mas deve ter uma compreensão que seja suficiente para formar 

adequadamente um juízo sobre o assunto. A maturidade é entendida como a habilidade de 

compreender e avaliar as consequências de uma determinada decisão, ou seja, é a habilidade 

da criança e do adolescente de expressar suas opiniões sobre os assuntos de maneira razoável 

e independente, não sendo exigida a profundidade de compreensão (ELER; ALBUQUERQUE, 

2019a). 

A participação não significa, necessariamente, decidir. Deve-se considerar a criança e 

o adolescente como sujeitos ativos com as naturais limitações impostas pela idade. Participar 

é ter informações sobre a situação que os acomete, é compartilhar a responsabilidade pela 

decisão a ser tomada. O vínculo entre criança/adolescente, pais/responsáveis e equipe 

médica proporciona um cuidado pautado na dialogicidade e na concretização do melhor 

interesse para essa população (KONDER; TEIXEIRA, 2016). 

Observa-se um crescente número de pesquisas científicas que apontam que as 

crianças, desde muito pequenas, têm capacidade de participar das decisões sobre sua saúde e 

de seus cuidados (ALDERSON; HAWTHORNE; KILLEN, 2006; COYNE et al., 2016; HEIN et al., 2015; 

RUHE et al., 2015). Sua participação é vista como benéfica, pois influencia positivamente em 

seu bem-estar, reduz o estresse associado ao tratamento e aos procedimentos, desenvolve o 

senso crítico, aumenta a confiança nos profissionais de saúde, melhora as habilidades de 

comunicação da criança, a eficácia dos serviços e os resultados do tratamento proposto 

(COYNE et al., 2014; 2016; RUHE et al., 2015). Outro estudo aborda que estabelecer parcerias e 

ouvir as vozes das crianças é um primeiro passo indispensável para aumentar e estimular a 

participação dessa população (GROOTENS-WIEGERS; HEIN; STAPHORST, 2018). 

As pesquisas também demonstram que essa realidade de a criança ter respeitado seu 

direito de participar ainda é escassa. Visualiza-se, no cenário da saúde, que essa população 

ainda não é envolvida no planejamento ou nas decisões relativas aos seus cuidados e, mesmo 

quando expressa um desejo de envolvimento, não recebe suporte para concretizá-lo. Assim, 

as crianças ocupam uma posição marginal e passiva nas consultas, sendo as informações 

direcionadas aos responsáveis/familiares (COYNE, 2008; COYNE et al., 2014; COYNE; 

HOLMSTRÖM; SÖDERBÄCK, 2018). 
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 Cabe destacar que, em uma revisão de literatura, identificou-se que as crianças e os 

adolescentes são ignorados e desacreditados pelos profissionais da saúde e que sua 

participação é desestimulada e prejudicada pelos seguintes fatores: medo de causar 

problemas fazendo perguntas; falta de tempo e dificuldades para entrar em contato com os 

profissionais; desconhecimento de quem são os profissionais responsáveis; insegurança para 

entender a terminologia clínica; e atitudes dos pais, que interrompem ou mudam as respostas 

dos seus filhos, impedindo um comportamento participativo (COYNE, 2008).  

 Em uma pesquisa realizada na Irlanda com uma população de crianças com câncer, 

com o intuito de avaliar sua participação no seu cuidado em saúde, constatou-se que as 

principais decisões (investigações, tratamentos, exames) foram tomadas, em sua grande 

maioria, pelos profissionais de saúde e apenas discutidas com os familiares. A participação 

das crianças limitou-se a decisões secundárias referentes ao modo como os cuidados e os 

procedimentos seriam realizados, sem qualquer voz dessa população no tratamento 

escolhido. Nesse estudo, as crianças apontaram que ter voz no seu cuidado em saúde é receber 

informações, expressar suas preferências e ver que são levadas em conta, assim como 

negociar e escolher os tratamentos que seriam administrados (COYNE et al., 2014). 

Em consonância com esses estudos, na revisão de literatura apresentada neste artigo, 

a participação das crianças e dos adolescentes não foi diferente. Não foram encontradas 

evidências científicas que relatassem a participação dessa população no seu cuidado em 

saúde, bem como sua inclusão no processo de tomada de decisão sobre as situações que lhe 

dizem respeito.  As crianças e os adolescentes que vivem com HIV tiveram participação 

apenas em aspectos secundários, que tangenciam o seu cuidado em saúde, tornando-os ativos 

no momento em que vivenciaram algumas situações de informação, autonomia e decisão.  

Portanto, observa-se que a informação proporcionou voz às crianças e aos 

adolescentes que vivem com HIV na medida em que adquiriram capacidade para cuidar de si. 

Por meio do conhecimento do diagnóstico da doença, do entendimento da necessidade do 

tratamento e da adesão a ele, vivenciam a naturalização de viver com uma condição crônica 

(BRUM et al., 2015; CONDE HIGUERA et al., 2016; EID; WEBER; PIZZINATO, 2015; GALANO et al., 

2016; JOHNSON, 2018; KUYAVA; RUBIM PEDRO, 2014; XU et al., 2017). A ONU descreve que as 

crianças e os adolescentes devem receber informações sobre os tratamentos propostos, sobre 
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seus efeitos e resultados, de maneira apropriada e acessível, para, assim, serem incluídas, 

efetivamente, na tomada de decisão e no manejo do seu cuidado (ONU, 2009). 

A informação no contexto do cuidado em saúde deve ser abarcante, clara, 

transparente, e ter sentido para os envolvidos (SEHNEM et al., 2015; SPATZ; KRUMHOLZ; 

MOULTON, 2016). Esse processo de informar é reconhecido como um direito e configura-se 

como uma estratégia para diminuir a ansiedade, fortalecer a autoestima, assumir o 

autocontrole e contribuir na adesão ao tratamento da população de crianças e adolescentes 

(ELER; ALBUQUERQUE, 2019a; FLEISCHMANN, 2016; HARRISON, 2009), inclusive, os que vivem 

com HIV. Deve-se ofertar a essa população informações da sua condição de saúde, opções 

disponíveis de cuidados, bem como os benefícios do seu tratamento por meio de uma 

linguagem adequada, com o intuito de maximizar o seu bem-estar (ELER; ALBUQUERQUE, 

2019a). 

Não se pode deixar de relatar que existem estudos que demonstram que a criança é 

capaz de formar opiniões desde muito cedo, mesmo quando ainda não consegue expressá-las 

verbalmente. Por essa razão, ressalta-se que a aplicação do direito de participação por meio 

da informação requer o reconhecimento e o respeito de formas não verbais de comunicação, 

como a brincadeira, a expressão corporal e facial, o desenho e a pintura, por meio das quais 

as crianças demonstram a capacidade de compreender, escolher e ter preferências (ELER; 

ALBUQUERQUE, 2019b). 

 O direito à informação configura-se como essencial para que haja autonomia.  A 

autonomia é entendida como elemento da dignidade humana que confere ao sujeito a 

faculdade de realizar escolhas acerca da sua própria vida e de conduzir-se conforme as 

mesmas (ALBUQUERQUE, 2018). Assim, no campo dos cuidados em saúde, a autonomia 

implica: direito à integridade corporal e direito de tomar decisões relacionadas aos seus 

cuidados em saúde. 

Conforme os estudos analisados, as crianças e adolescentes possuíram voz quando 

demonstraram autonomia ao assumirem compromisso com o seu cuidado, responsabilidades 

pelo tratamento, determinação de horários e estratégias para tomar os medicamentos 

(GALANO et al., 2016; JOHNSON, 2018; SEHNEM et al., 2015), bem como quando questionaram 

sobre a necessidade dos mesmos (BRUM et al., 2015; GALANO et al., 2016; JOHNSON, 2018). 

Percebe-se autonomia, também, quando optam por manter segredo sobre a sua condição 



Motta et al. 

 

Revista SUSTINERE, Rio de Janeiro, v. 8, n. 2, p. 417-436, jul-dez, 2020                               430 

 

sorológica e, principalmente, quando fazem planos para o futuro (EID; WEBER; PIZZINATO, 

2015; JOHNSON, 2018; KUYAVA; RUBIM PEDRO, 2014).  

Nessa perspectiva, a participação da criança e do adolescente no seu cuidado em saúde 

proporciona o reconhecimento da sua autonomia, do seu processo de emancipação e da 

potencialização do seu desenvolvimento. Transforma a criança e o adolescente em coatores 

participativos da sua vida, ou seja, de terem seus desejos e interesses respeitados (ELER; 

ALBUQUERQUE, 2019b). 

Percebe-se, nesta revisão, que as crianças e os adolescentes desenvolveram situações 

de decisão no seu cuidado em saúde.   Sua voz foi respeitada quando decidiram manter a sua 

condição sorológica no núcleo familiar (EID; WEBER; PIZZINATO, 2015; GALANO et al., 2016; 

JOHNSON, 2018; KUYAVA; RUBIM PEDRO, 2014; MAVHU et al., 2018; SEHNEM et al., 2015; XU 

et al., 2017) e, no caso dos adolescentes, optaram por não revelar essa condição aos 

companheiros (EID; WEBER; PIZZINATO, 2015; ELER; ALBUQUERQUE, 2019b; MAVHU et al., 

2018). Outra face que remete à participação na decisão dos seus cuidados é quando justificam 

o uso das medicações antirretrovirais com diagnósticos de doenças menos graves (KUYAVA; 

RUBIM PEDRO, 2014). 

Os estudos selecionados não pontuaram como as situações secundárias de cuidado 

foram estimuladas, propostas e colocadas em prática pelos responsáveis e profissionais. 

Constata-se que o direito de participação é invisível no dia a dia dessa população nos serviços 

de saúde, e essas vozes aqui relatadas são consequências de aprender a viver com uma 

condição crônica como o HIV.  

Essa invisibilidade pode ser justificada pelo fato de as políticas jurídicas não incluírem 

as crianças e os adolescentes na tomada de decisão em relação ao cuidado em saúde, na 

maioria das vezes, por declararem que eles não possuem capacidade de compreensão das 

informações. Outro ponto importante é que a comunicação oral e informações textuais são 

direcionadas aos adultos, o que dificulta o entendimento dessa população sobre sua condição 

de saúde e, assim, desfavorece a tomada de decisões (GROOTENS-WIEGERS; HEIN; 

STAPHORST, 2018). 

Um estudo realizado na Suíça identificou aspectos que dificultam a participação da 

criança nas tomadas de decisões de seus cuidados em saúde. Tal estudo aponta os conflitos 

existentes entre os países sobre os conceitos e as terminologias, a discordância no que se 
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refere à operacionalização e à mediação na tomada de decisão compartilhada, a inexistência 

de um instrumento que auxilie os profissionais a proporcionar a participação das crianças e 

a dificuldade de reconhecer os aspectos do desenvolvimento infantil (RUHE et al., 2015). 

Outra situação é que as oportunidades de participação das crianças e dos adolescentes 

nos seus cuidados são bastante limitadas. Os familiares e os profissionais de saúde não 

consideram as muitas maneiras pelas quais essa população poderia ser envolvida (COYNE et 

al., 2014).  Existem vários níveis de participação, desconhecidos por familiares e profissionais 

da saúde, como, por exemplo: quando a criança expressa o seu ponto de vista, seu desejo, 

tendo seus anseios respeitados; quando a criança e o adolescente possuem influência nas 

decisões; e quando a população é a principal tomadora de decisões (RUHE et al., 2015).  

Portanto, torna-se extremamente difícil para uma criança e um adolescente adotar 

uma postura participativa em seus cuidados quando os profissionais permanecem com uma 

visão paternalista e desestimulam esse direito.  Por essa razão, deve-se sustentar, cada vez 

mais, a inclusão das crianças e dos adolescentes na tomada de decisão em saúde, conforme a 

sua capacidade e o interesse em fazê-lo, para garantir que eles sejam rotineiramente ouvidos 

nos seus cuidados em saúde (OLSZEWSKI; GOLDKIND, 2018). 

Para mudar esse cenário e para respeitar os direitos humanos nos cuidados em saúde, 

torna-se necessário investir na capacitação dos profissionais da saúde. Estes estão totalmente 

aliados ao processo de decisão, tendo em vista que são responsáveis por escutar e 

compreender as crianças e os adolescentes e, principalmente, por promover um cuidado que 

proporcionará voz à população de crianças e adolescentes. Ainda mais, destaca-se que o 

enfermeiro é considerado o profissional de referência em ouvir, não criticar ou julgar e 

desenvolver um cuidado com base nos direitos humanos (KUYAVA; RUBIM PEDRO, 2014). 

É inaceitável que profissionais de saúde desconsiderem as obrigações oriundas das 

normas de direitos humanos que concedem às crianças e aos adolescentes sua participação 

ativa em seus cuidados. Sabe-se que há uma lacuna na formação desses profissionais quanto 

aos conteúdos de direitos humanos, o que ocasiona a não implementação e incorporação de 

avanços dessa prática nos serviços de saúde. Diante disso, registra-se a necessidade de 

reconfigurar a formação na área da saúde, a fim de que o profissional se perceba como um 

agente importante na promoção dos direitos da criança e do adolescente e, principalmente, 
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no entendimento de que direito de participar garante qualidade nos cuidados em saúde para 

a população infanto-juvenil (ELER; ALBUQUERQUE, 2019a). 

Dessa forma, considera-se relevante o desenvolvimento de pesquisas científicas nos 

contextos brasileiro e internacional, com o intuito de subsidiar intervenções que fomentem 

a participação das crianças e dos adolescentes em seus cuidados em saúde (COYNE et al., 2016; 

KEW et al., 2017; MALONE et al., 2019). 

 

 

CONSIDERAÇÕES FINAIS 

 Acredita-se que esta revisão constitui um caminho para explanar sobre a temática 

referente à participação de crianças e adolescentes que vivem com HIV quanto aos cuidados 

com sua saúde. As evidências científicas encontradas revelam que essa população possui voz 

em aspectos secundários e pontuais, ou seja, em estratégias de cuidado ao se viver com HIV.  

Este estudo proporciona uma reflexão sobre a importância de respeitarmos o direito 

à participação de crianças e adolescentes como um direito humano nos cuidados em saúde.  

Sabe-se que, por mais que a CDC tenha sido discutida anos atrás, seu conhecimento e sua 

implementação ainda são algo incipiente e novo no cenário da prática clínica e das pesquisas 

científicas.  Assim, este estudo colabora, principalmente, ao propiciar uma reflexão para 

profissionais, familiares, cuidadores e, até mesmo, para crianças e adolescentes, sobre a 

relevância de considerar e conhecer o direito de participação destes nos cuidados em saúde.  

Como lacuna do estudo, não foi identificada nenhuma evidência que discorra sobre a 

implementação, importância e respeito ao direito de participação dessa população. Contudo, 

observa-se que os aspectos encontrados, ou seja, sua participação por meio da informação, 

autonomia e decisão contribuem positivamente no viver com HIV.  

Por fim, os profissionais da saúde necessitam reconhecer a criança e o adolescente que 

vivem com HIV enquanto protagonistas do seu cuidado em saúde para que adiram mais 

facilmente ao tratamento, melhorando a eficácia deste e, consequentemente, o bem-estar da 

referida população.  

Na análise dos estudos da presente revisão integrativa, observa-se a prevalência de 

pesquisas com abordagem qualitativa. Isso leva a concluir que existe a necessidade de investir 
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em estudos que utilizem métodos para aplicar e fortalecer as evidências científicas como 

estudos clínicos e metassíntese.  
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