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ABSTRACT
Objective: To map how the communication of the HIV infection diagnosis occurs in 
pediatrics. Method: Scoping review of the 64 original articles. We selected research 
papers in Portuguese, English, or Spanish, with the participants: child, adolescent, 
relative/family, and/or health professional from 2011–2020. We accessed the following 
sources: PubMed, CINAHL, Scopus, WoS, ASSIA, PsycINFO, ERIC, Sociological 
Abstracts, Edubase, LILACS, BDENF, and IndexPsi. Results: Regarding the 
population, it was evident to us that the relative must be the sender of the diagnosis 
with the professionals’ support; regarding the reasons for the communication, the 
child maturity, expressed by questions, the necessity of therapy adherence, abilities 
to communicate and the right of knowing the diagnosis must be considered. The 
communication channel is centered on materials that promote comprehension, 
quantity, and quality of information. That indicated an interactive process. Regarding 
the effects, they are beneficial when the communication occurs at a proper time. 
Conclusion: Communication must occur through a process that includes professional 
support to the relatives/family, development of abilities to evaluate the appropriate 
moment, and the monitoring effect.
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INTRODUÇÃO
A comunicação tem como objetivo a transmissão e a 

 recuperação de informações entre as pessoas. Para isso, 
envolve os seguintes elementos: emissor, representado por 
alguém que emite a mensagem; receptor, quem recebe a infor-
mação; mensagem, que se trata do conteúdo ou  informação 
a ser comunicada; canal de comunicação, meio utilizado e 
características das maneiras adotadas para transmissão de 
ideias; contexto, que considera aspectos da vida das pessoas 
envolvidas antes da comunicação da mensagem acontecer; e 
efeitos, que são as repercussões após a comunicação(1).

Quando a comunicação está inserida na área da saúde, 
pode ser considerada uma notícia difícil de ser transmitida 
ou má notícia. Esse processo comunicativo ocasiona tristeza, 
angústia, luto ou outros sentimentos negativos relacionados  
com prognósticos de saúde(2). A complexidade para a 
comunicação em pediatria está na necessidade de aliar as  
demandas tanto da família quanto da criança ou adolescente, 
além de requerer uma relação interpessoal para estabelecer  
o apoio dos profissionais. Tal necessidade indica que a 
 preparação de todos os envolvidos é essencial(3).

A comunicação do diagnóstico é uma atribuição médica 
e envolve uma equipe multiprofissional que precisa acolher, 
orientar, apoiar e proporcionar um atendimento integral(4–5). 
A maneira de comunicar deve ser honesta, empática e  
objetiva, visando potencializar melhores efeitos na criança 
ou no adolescente, na família e nos profissionais(6).

Em situações em que a comunicação do diagnóstico é 
de infecção pelo HIV, a complexidade do processo comu-
nicativo aumenta, considerando o estigma e, por vezes, 
o diagnóstico de outros membros da família(7). Portanto, 
requer um planejamento, que se inicia no estabelecimento 
do  diagnóstico dessa infecção e implica a comunicação para 
os familiares, preparo destes(8) para comunicar, preferencial-
mente na infância, com apoio de profissionais(9), além de 
permanecer em acompanhamento(10). Porém, os familiares 
adiam a decisão de contar, ocorrendo, majoritariamente, na 
adolescência. Porém, tem-se a recomendação de o processo 
comunicativo aconteça desde a infância, o que pode garantir 
para a criança o direito de saber o seu diagnóstico(11). 

Em diretriz da OMS, há recomendação de pesquisas 
adicionais, pois os profissionais necessitam do suporte de 
políticas e diretrizes baseadas em evidências sobre quando, 
como e em que condições as crianças devem ser informadas  
sobre o seu diagnóstico de HIV(11). Esse suporte pode  
implicar positivamente a competência dos profissionais de 
saúde em apoiar os familiares na comunicação. Tendo em 
vista a recomendação da OMS, o que confirma a necessidade 
de desenvolver a presente revisão, foi realizada uma busca 
prévia nas fontes Cochrane, JBI, PROSPERO e PUBMED, 
sendo identificada revisão acerca de ferramentas para  
auxiliar na comunicação do diagnóstico de HIV para 
criança(12). Portanto, o objetivo desta revisão é mapear como 
acontece a comunicação do diagnóstico de infecção pelo 
HIV em pediatria.

MÉTODO

Delineamento Do estuDo

Trata-se de um estudo de revisão de escopo (ScR) 
guiada de acordo com as diretrizes do JBI(13), organização 
 internacional de pesquisa em saúde baseada em evidências, 
que orienta a realização de revisões sistemáticas com uma 
abordagem ampla e inclusiva de evidências, como uma  
diversidade de questões e desenhos de estudo. Para dar  
início, foi estabelecida a questão de revisão estruturada pelo 
acrônimo composto por participantes, conceito e contexto 
(PCC): Como ocorre a comunicação do diagnóstico de 
infecção pelo HIV para crianças e adolescentes? O proto-
colo de revisão não foi publicado.

Para a qualidade e a transparência da redação deste 
artigo, foram seguidas as diretrizes contidas no checklist do 
Preferred Reporting Items for Systematic reviews and Meta-
Analyses extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR)(14).

Critérios De elegibiliDaDe

Os critérios de elegibilidade seguiram a estrutura do 
acrônimo PCC. Para os Participantes, selecionaram-se os 
estudos com crianças de até nove anos e adolescentes de  
10 a 19 anos(15) infectados pelo HIV na infância, profissionais 
de saúde ou familiar (independentemente da determinação  
conceitual utilizada no estudo primário, seja família ou 
 familiar). Quanto ao conceito, os critérios foram os estudos 
que abordavam a comunicação do diagnóstico de infecção 
pelo HIV. Por fim, quanto ao contexto (local) em que a 
comunicação acontece, não houve delimitação, no intuito 
de possibilitar o mapeamento dos elementos e os diferentes  
cenários, como no ambiente hospitalar, ambulatorial e 
domiciliar. 

A revisão considerou estudos de pesquisa primária, com 
delineamentos quantitativos, incluindo estudos experi-
mentais, descritivos e observacionais, relatando quaisquer 
dados quantitativos que possam ser incluídos na revisão e/ou  
qualitativos, incluindo fenomenologia, teoria fundamentada  
nos dados, etnografia, participativa e descrição qualitativa.  
Os idiomas incluídos nesta revisão foram português, 
inglês ou espanhol. O recorte temporal utilizado foi 2011, 
 considerando que o Guia de Comunicação do HIV para 
Crianças de até 12 anos de idade foi publicado naquele  
ano(11).

Coleta De DaDos

Para a coleta dos dados, foi desenvolvida a estratégia de 
busca em três etapas(13). A primeira consistiu no mapeamento 
dos termos, de acordo com o acrônimo PCC, sendo que 
na população foram mapeados os descritores/palavras que 
contemplassem os participantes no processo comunicativo 
em pediatria: crianças, adolescentes, profissionais de saúde 
e família. O mapeamento referente ao contexto mostrou  
que os artigos sobre o tema não utilizam termos que infor-
mem o local de comunicação, nem nos descritores nem 
nas palavras (título/resumo), portanto não compuseram a 
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estratégia com o intuito de não a limitar. Tais termos foram 
utilizados para desenvolver uma estratégia de pesquisa com-
pleta para a PUBMED e adaptada às demais bases de dados: 

(“caregivers”[Title/Abstract] OR “caregivers of 
children”[Title/Abstract]) OR “family”[Title/Abstract]) 
OR “families”[Title/Abstract]) OR “parents”[Title/ 
Abstract]) OR “children”[Title/Abstract]) OR “child”[Title/
Abstract]) OR “pediatrics”[Title/Abstract]) OR 
“infant”[Title/Abstract]) OR “preschool”[Title/Abstract]) 
OR “pre-school”[Title/Abstract]) OR “newborn”[Title/
Abstract]) OR “parents”[MeSH Terms]) OR “child”[MeSH 
Terms]) OR “child, preschool”[MeSH Terms]) OR 
“infant”[MeSH Terms]) OR “pediatrics”[MeSH Terms]) 
OR “caregivers”[MeSH Terms]) OR “family”[MeSH  
Terms] OR “paediatric”[Title/Abstract])) AND 
(“hiv”[Title/Abstract] OR “human immunodeficiency 
virus”[Title/Abstract]) OR “aids”[Title/Abstract]) OR “hiv/
aids”[Title/Abstract]) OR “acquired immune deficiency 
syndrome”[Title/Abstract]) OR “acquired immunodefi-
ciency syndrome”[Title/Abstract]) OR “hiv”[MeSH Ter-
ms]) OR “acquired immunodeficiency syndrome”[MeSH 
Terms]) OR “infectious disease transmission, 
vertical”[MeSH Terms]) OR “hiv seropositivity”[MeSH 
Terms]) OR “hiv infections”[MeSH Terms]) AND 
(“truth disclosure”[Title/Abstract] OR “disclosure of 
diagnosis”[Title/Abstract]) OR “self disclosure”[Title/
Abstract]) OR “disclosure communication”[Title/ 
Abstract]) OR “disclosure concept”[Title/Abstract]) OR 
“communication source”[Title/Abstract]) OR “commu-
nication barrier”[Title/Abstract]) OR “patient provider 
communication”[Title/Abstract]) OR “truth telling”[Title/
Abstract]) OR “bad news”[Title/Abstract]) OR “truth 
disclosure”[MeSH Terms]) OR “self disclosure”[MeSH 
Terms]) OR “communication barriers”[MeSH Terms])

A segunda etapa foi a busca nas bases de dados, que 
ocorreu em maio de 2020. A terceira refere-se ao exame 
da lista de referência dos artigos incluídos para seleção de 
estudos adicionais. 

As fontes de informação foram MEDLINE/PubMed, 
CINAHL/EBSCO, Web of Science Core Collection/
Clarivate Analytics, Applied Social Sciences Index and 
Abstracts – ASSIA/ ProQuest, PsycINFO/APA, ERIC/
ProQuest, Sociological Abstracts/ProQuest, Edubase/ 
UNICAMP e LILACS/BVS, BDENF/BVS e IndexPsi/
BVS.

O processo para selecionar os estudos e extrair as  
evidências dos artigos recuperados foi desenvolvido de modo 
duplo-independente, com dissensos decididos pelo terceiro 
revisor. Não foi necessário contato com os  autores para 
 recuperar informações adicionais. A seleção foi  desenvolvida 
pela leitura de títulos e resumos, seguida da leitura dos 
 artigos na íntegra e verificação da lista de referência de cada 
um dos incluídos. 

Para extração, foi utilizado um formulário desenvolvido 
pela equipe de revisores e previamente testado. O mapea-
mento foi organizado em um quadro sinóptico contendo 

as seguintes informações: autor, ano de publicação, país,  
objetivo, delineamento e população do estudo. Para extração  
dos resultados, utilizaram-se emissor, receptor, contexto, 
mensagem, canal, efeitos, ruídos e falhas. Para este artigo, 
optou-se por abordar os elementos do modelo do processo 
comunicativo lasswelliano(1), que é quando a comunicação  
do diagnóstico acontece. Assim, os elementos ruídos e 
falhas, que impedem a comunicação, não foram explorados 
neste artigo.

Foi operado o software Mendeley para gerenciamento 
das referências. Não foi realizada a avaliação crítica de fontes 
de evidência individuais dos artigos recuperados, pois esse 
tipo de revisão não requer tal avaliação(13).

análise e tratamento Dos DaDos

Para manipulação e síntese dos dados, os resultados foram 
agrupados a partir dos elementos do modelo do processo 
comunicativo lasswelliano(1). Representaram-se por figuras 
as situações de quando a comunicação aconteceu, conside-
rando os emissores e os receptores. Assim, foi denominada 
a situação 1 quando o emissor foi o familiar e receptor foi a 
criança/adolescente. A situação 2 ocorreu quando o emissor 
foi o familiar e o profissional de saúde e o receptor foi a 
criança/adolescente. Por fim, situação 3 aconteceu quando o 
emissor foi o profissional de saúde e o receptor foi a criança/
adolescente. Essas situações e os demais elementos da comu-
nicação foram organizados em figuras e apresentados de 
modo narrativo. A discussão apresenta as convergências do 
mapeamento das evidências, interrelacionando a extensão 
das evidências disponíveis com o referencial analítico do 
processo comunicativo(1) e com a diretrizes (guidelines) para 
comunicação do diagnóstico de HIV para crianças. A des-
crição da contribuição da revisão para o campo da saúde, 
tendo em vista as lacunas no conhecimento relacionadas 
ao conceito mapeado, projetou potenciais implicações para 
a investigação.

RESULTADOS
A estratégia de busca localizou 1450 artigos, dos quais 

foram selecionados 70 artigos para leitura na íntegra, sendo 
incluídos 64 para análise (Figura 1). Foram excluídos seis 
artigos: três de descrição de proposta de intervenção, um 
de descrição de implementação de intervenção e dois por 
não acesso ao texto na íntegra, mesmo após a tentativa de 
contato com os autores. 

A maioria dos estudos foi realizada no continente 
africano, o que pode ter influência dos índices de HIV 
no mundo, pois esses indicadores são maiores nesse  
continente e configuram um problema de saúde pública.  
Os participantes dos estudos totalizaram 10.147 pessoas.  
Os estudos incluíram 5.412 familiares (53,33%), 2.468 crianças  
e adolescentes (24,32%), 1.048 adolescentes (10,32%), 664 
profissionais da saúde (6,54%) e 555 crianças (5,46%). Há 
lacuna de estudos que incluem a população de crianças, 
apontando a comunicação do diagnóstico como tardia, visto 
que os estudos incluíram mais adolescentes. Destaca-se que 
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Figura 1 – Fluxograma de acordo com o PRISMA Extension for Scoping Reviews (PRISMAScR)(14) – Santa Maria, RS, Brasil, 2020.

Quadro 1 – Caracterização dos estudos primários incluídos na revisão em ordem cronológica de publicação – Santa Maria, RS, Brasil, 2020.

País/Ano Objetivo Amostra

Etiópia/2012(16) Explorar conhecimento, atitude, práticas e barreiras percebidas dos pais/responsáveis em relação à 
divulgação do status de HIV de crianças sob seus cuidados. 172 f

Brasil/2012(17)
Apresentar a participação dos cuidadores na construção de estratégias para a comunicação do HIV às 
crianças soropositivas, assim como discutir as intervenções que contribuiriam para a superação das 
dificuldades que comumente impedem os familiares de aceitarem esse processo.

23 f, 18 c

África do Sul/2012(18) Identificar crenças sobre a divulgação do diagnóstico de HIV para crianças infectadas pelo HIV entre 
cuidadores, prestadores de cuidados de saúde e crianças que conhecem seu diagnóstico. 51 f, 24 p, 05 c

África do Sul/2012(19) Examinar as barreiras dos cuidadores para divulgar o diagnóstico de HIV para seus filhos. 25 f

África do Sul/2012(20) Determinar os motivos dos cuidadores para a divulgação e não divulgação do diagnóstico de HIV para 
crianças em TARV e determinar as percepções dos cuidadores sobre a reação. 149 f

Costa do Marfim,  
Mali e Senegal/ 
2012(21)

Avaliar o efeito da divulgação do status do HIV na retenção dos cuidados desde o início da TARV entre 
crianças infectadas pelo HIV com 10 anos ou mais. 650 c/a

Etiópia/2012(22) Avaliar a magnitude e os fatores para a divulgação do status de HIV entre crianças infectadas. 428 f

Botswana e 
Tanzânia/2012(23)

Compreender e identificar os caminhos entre a divulgação do status de HIV, a TARV e o bem-estar 
psicossocial das crianças, inclusive na perspectiva dos próprios adolescentes. 05 p, 28 a

Brasil/2013(24) Apresentar como a história infantil contribui para desencadear uma conversa com as crianças a 
respeito do seu tratamento. 05 c, 05 f

Quênia/2013(25) Determinar correlatos de divulgação do status de HIV para crianças e determinar atitudes, práticas e 
barreiras em relação à divulgação nessa coorte. 271 f

Itália/2013(26)
Trabalhar com pequenos grupos de cuidadores e discutir problemas e sentimentos comuns, a fim 
de desenvolver competência e autoconfiança em famílias e pacientes, para que os pais e seus filhos 
gerenciem efetivamente sua própria saúde.

17 f
(GI:10, GC:7)

África do Sul/2013(27) Explorar as perspectivas de uma equipe de saúde e as experiências sobre práticas de divulgação. 23 p

continua...
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País/Ano Objetivo Amostra

África do Sul/2013(28)
Determinar as características dos cuidadores de pacientes pediátricos com HIV, estimar a prevalência 
e o momento da divulgação do HIV entre esses pacientes e avaliar os fatores associados à divulgação 
do status.

286 f

Etiópia/2013(29) Avaliar as barreiras/fatores dos cuidadores na divulgação do status de HIV de seus filhos e determinar 
os fatores associados à divulgação nas crianças que recebem HAART. 231 f

África do Sul/2014(30) Examinar os preditores da Teoria da Ação Planejada da Intenção de divulgação do status sorológico 
para crianças com HIV. 100 f

 Uganda/2014(31)
Examinar a percepção dos cuidadores acerca do conceito de divulgação antes desta, sua motivação 
para divulgar ou adiar e suas intenções de curto e longo prazo para divulgação para crianças infectadas 
pelo HIV.

40 f

África do Sul/2014(32) Examinar as opiniões dos profissionais de saúde sobre a exposição de crianças infectadas pelo HIV e 
determinar seu papel na divulgação para as que acessam TARV. 206 p

Tanzânia/2014(33) Explorar os fatores associados à divulgação do status de HIV para crianças infectadas pelo HIV que 
recebem atendimento no Centro Médico Cristão Kilimanjaro. 211 f, 211 c/a, 25 p

Tailândia/2014(34)
Relatar a taxa de divulgação do HIV entre as crianças/adolescentes tailandeses, entrevistando seus 
cuidadores, a fim de determinar se a divulgação tem impacto ou correlação na adesão à TARV, ou 
imunologia e resultados virológicos.

260 c/a

Quênia/2014(35) Descrever a prevalência de divulgação e fatores associados em uma coorte de crianças e adolescentes 
infectados pelo HIV. 792 c, a, f

Zâmbia/2014(36) Descrever barreiras para divulgação do HIV e relatar os fatores que influenciaram adolescentes na 
decisão de divulgar o diagnóstico de HIV para outras e o impacto dessa divulgação. 53 a, 24 p, 21 f

Malawi/2014(37) Explorar fatores potenciais que desafiam pais/responsáveis ao divulgar o status de HIV à criança 
perinatalmente infectada. 20 f

Tailândia/2014(38) Determinar os fatores associados à prontidão do cuidador em divulgar o status de HIV ao seu filho. 273 f

Zimbábue/2014(39) Compreender como os adolescentes infectados perinatalmente aprendem o status de HIV e suas 
preferências para o processo de divulgação. 31 a, 15 p

Botswana/2014(40) Relatar as percepções dos cuidadores sobre a divulgação e suas experiências com crianças infectadas 
que frequentam uma clínica pediátrica de HIV em um distrito rural. 20 f

Uganda/2015(41) Examinar prevalência, razões para divulgação ou não divulgação e fatores associados à divulgação 
completa do HIV entre crianças. 302 f

África do Sul/2015(42) Avaliar a eficácia da intervenção de divulgação infantil. 35 p, 46 f

Uganda/2015(43) Determinar a taxa de divulgação do HIV pelos pais/responsáveis para seus filhos e fatores que afetam 
a divulgação. 174 f, 20 c/a, 10 p

Etiópia/2015(44) Identificar os preditores que facilitam a divulgação do status de HIV para crianças e adolescentes, bem 
como os motivos da não divulgação.  177 c/a

Quênia/2015(45) Entender como os fatores sociais moldam a divulgação do HIV para crianças na perspectiva de 
cuidadores e crianças. 61 f, 23 c/a

Brasil/2015(46) Compreender o significado da revelação do diagnóstico de HIV para o adolescente. 12 a

Gana/2015(47) Apresentar conhecimentos e crenças dos cuidadores de crianças infectadas pelo HIV que não tiveram 
seu status divulgado.

298 f 
(GI: 131 GC: 167)

África do Sul/2015(48) Examinar as associações entre o conhecimento dos adolescentes sobre o status de HIV positivo e 
adesão à TARV. 684 a

Zâmbia/2015(49) Explorar facilitadores, barreiras e processos de divulgação do status de HIV para adolescentes por seus 
cuidadores. 30 f

África do Sul/2015(50) Estabelecer se a divulgação do HIV ocorreu, como foi desenvolvido o processo, os motivos da não 
divulgação e o efeito no entendimento da criança sobre sua doença e adesão. n: 100 f, 27 c/a

Tanzânia/2015(51) Avaliar os determinantes e processos de divulgação do status de HIV para crianças de 4 a 17 anos. 334 f

Gana/2015(52)
Compreender os benefícios da divulgação do HIV para crianças e adolescentes infectados na percepção 
dos cuidadores e avaliar a natureza do apoio durante o processo de divulgação na perspectiva dos 
profissionais de saúde e cuidadores.

118 f

Uganda/2015(53) Explorar experiências de divulgação de adolescentes infectadas pelo HIV. 38 a

Uganda/2016(54) Identificar as tendências relacionadas à divulgação da idade: como os cuidadores se preparam e 
preparam a criança para o processo de divulgação; como esse processo ocorre e os desafios. 28 f

Índia/2016(55) Avaliar a taxa de divulgação do status de HIV, entender as experiências após a divulgação e estudar o 
impacto da desejabilidade social entre crianças. 24 c/a

Tanzânia/2016(56) Explorar as experiências dos profissionais de saúde na divulgação do status de HIV positivo para a 
criança infectada. 20 p

...continuação

continua...
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as crianças, que têm o direito de saber do seu diagnóstico, 
são representantes de menor percentual de participantes nos 
estudos, apontando para as evidências do processo comuni-
cativo estarem sustentadas, majoritariamente, na percepção 
dos familiares e dos profissionais (Quadro 1). Quanto ao 
local para a comunicação acontecer, os estudos indicaram a 
unidade de saúde (6,25%) e a casa (4,68%), enquanto que 
nos demais artigos não foi localizada essa informação. Os 

País/Ano Objetivo Amostra

Brasil/2016(57) Compreender o movimento existencial do adolescente diante do vivido da revelação do diagnóstico 
de HIV. 12 a

Brasil/2016(58) Desvelar a percepção do familiar sobre o diagnóstico de infecção pelo HIV revelado à/ao criança/
adolescente que vive com a infecção. 12 f

Nigeria/2016(59) Determinar prevalência, idade e principal agente de divulgação entre crianças em TARV, barreiras e 
facilitadores, e entre divulgação e resultados de saúde. 110 f

Brasil/2016(60) Construir coletivamente um guia para acompanhamento do processo de revelação do diagnóstico de 
HIV para crianças e adolescentes em serviço especializado. 7 p

Gana/2017(61) Determinar prevalência e barreiras à divulgação do status de HIV para crianças e adolescentes 
infectados. 118 f

Zâmbia/2017(62) Examinar o cenário da divulgação de HIV para adolescentes, seus impactos e suas sugestões de 
melhores práticas de divulgação. 190 a

África do Sul/2017(63) Identificar fatores sociodemográficos e clínicos associados à divulgação completa. 550 c

Uganda/2017(64) Examinar por que e como os cuidadores decidem divulgar o status de HIV, bem como explorar seus 
sentimentos e dilemas. 16 f

Peru/2018(65)
Explorar percepções e experiências de crianças e cuidadores sobre o conhecimento de sua doença, 
da TARV, do atendimento médico e da divulgação para criança; abordagens para a divulgação pelos 
profissionais, vantagens e desvantagens; abordagens com políticas de divulgação para crianças.

14 c/a, 14 f, 6 p

Gana/2018(66) Identificar os fatores do familiar associados à não divulgação do status de HIV a crianças e adolescentes 
que acessam TARV. 103 f

Brasil/2018(67) Desvendar a experiência de revelação do HIV a crianças menores de 13 anos para seus familiares. 8 f

Índia/2018(68)
Examinar as taxas de divulgação de infecção do HIV em uma amostra de crianças infectadas no estado 
de Karnataka, suas reações ao aprendizado de seu status de HIV e as razões e barreiras à divulgação 
do ponto de vista da seus cuidadores.

233 f

Malawi/2018(69) Avaliar as perspectivas dos profissionais de saúde e as práticas de divulgação do status de HIV para 
crianças entre 6 e 12 anos. 170 p

Uganda/2018(70) Explorar como os cuidadores de crianças de 7 a 12 anos que vivem com HIV percebem e se relacionam 
com o vídeo. 36 f

Índia/2018(71) Estimar a proporção de crianças para as quais foi divulgado seu status de HIV e descrever o padrão de 
divulgação entre as crianças que visitam um centro distrital de TART. 185 f

Etiópia/2018(72) Avaliar a prevalência da divulgação do status HIV para crianças infectadas e os fatores associados 
entre familiares. 200 f

Quênia/2018(73)
Descrever as experiências dos prestadores de serviços usando computadores/tablet para o 
aconselhamento relacionado à divulgação de crianças infectadas pelo HIV e seus cuidadores, com 
perspectivas adicionais de adolescentes.

21 p

África do Sul/2018(74)
Descrever as percepções dos trabalhadores de saúde sobre a divulgação pediátrica do HIV, explorar 
as práticas de divulgação, descrever o ponto de vista dos profissionais de saúde sobre seus papéis e 
responsabilidades no processo de divulgação. 

73 p

Nova Guiné/2018(75)
Determinar as práticas de divulgação do HIV e avaliar se um aumento do modelo de educação de 
divulgação, conforme recomendado pela OMS, aumentaria o conhecimento das crianças sobre sua 
condição e melhoraria a adesão à TARV.

138 c/a

Zâmbia/2018(76) Descrever a situação da divulgação do HIV entre crianças rurais e examinar os fatores sociodemográficos 
que a promovem. 79 c/a, 50 f

Namíbia/2018(77) Avaliar a facilitação do livro de cartuns na superação de barreiras específicas à divulgação pediátrica 
do HIV. 64 f, 35 p

Gana/2019(78) Explorar as narrativas vividas por crianças e adolescentes no momento de divulgação do diagnóstico 
de HIV. 30 c/a

Malawi/2019(79) Avaliar os fatores sociodemográficos, clínicos e psicossociais associados às decisões dos cuidadores 
primários de divulgar o HIV às crianças entre 6 e 12 anos. 429 f

GI: grupo intervenção; GC: grupo controle; F: familiares; C: crianças; A: adolescentes; P: profissionais da saúde.

...continuação

familiares consideraram que a comunicação precisa ser em 
particular e em local tranquilo (1,57%).

Quanto ao emissor da comunicação do diagnóstico de 
infecção pelo HIV para criança, os resultados do mapea-
mento evidenciaram que o familiar é quem deve comunicar 
para a criança com apoio de profissional (Figura 2). 

Foram, também, mapeadas as evidências do contexto 
da comunicação que envolveram resultados de avaliação da 
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Figura 2 – Emissor e receptor da comunicação do diagnóstico de infecção pelo HIV para crianças e adolescentes – Santa Maria, RS, 
Brasil, 2020.

Figura 3 – Contexto da comunicação do diagnóstico de infecção pelo HIV para crianças e adolescentes. – Santa Maria, RS, Brasil, 2020.

maturidade da criança, necessidade de adesão à terapia, apoio 
e habilidades para comunicar, além de o direito de conhecer 
o diagnóstico (Figura 3).

Quanto ao efeito da comunicação, a maioria das reper-
cussões foram benéficas e, majoritariamente, os sentimentos 
negativos se dão entre os adolescentes (Figura 4). 
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DISCUSSÃO
A extensão das evidências disponíveis mapeadas nesta 

revisão de escopo mostrou que a divulgação do diagnóstico de 
HIV na infância acontece como um processo comunicativo.  
Converge, portanto, para o referencial teórico que foi uti-
lizado neste estudo, para extração e análise dos dados(1), 
e a diretriz global sobre aconselhamento de revelação de 
HIV para crianças de até 12 anos de idade(11). Essa diretriz 
sustenta que a comunicação é um processo e não um ato 
isolado, podendo ocorrer durante um período de tempo, no 
decorrer de conversas em vários momentos, em distintos 
ambientes, com pessoas diferentes e em resposta a novos 
eventos (por exemplo, morte de um membro da família)(11). 
Recomendação internacional reconhece que a divulgação 
ideal é aquela que é preparada, promotora de saúde e apro-
priada para a idade, que ocorre em um ambiente de apoio 
e capacitação, sendo tratada de acordo com a complexidade 
da situação(80). Isso está contemplado na diretriz terapêutica 
brasileira para manejo de infecções pelo HIV em crianças e 
adolescentes, a qual registra que a revelação diagnóstica é um 
processo que requer envolvimento de todos que participam 
no cuidado: familiares e equipe multidisciplinar. Além disso, 
recomenda ser individualizada, iniciar o mais precocemente 
possível e assegurar a proteção e preservação da exposição 
da criança(81).

Nesse processo comunicativo, o emissor é aquele que 
comunica o diagnóstico de infecção pelo HIV para a criança. 
Neste estudo, ficou claro que há convergência entre a per-
cepção dos familiares, dos profissionais e da criança, visto 
que expressam que o familiar é quem deve comunicar para a 
criança, sendo que, independentemente de quem comunica, 

o vínculo com a criança é fundamental. Destacamos, de 
acordo com o referencial do processo comunicativo, para que 
a comunicação da mensagem aconteça, ser fundamental uma 
interação entre, pelo menos, duas pessoas, ou seja, alguém irá 
comunicar algo a outra pessoa e essa pessoa irá decodificar 
a mensagem para fazer algum sentido. Essa decodificação é 
o que permite a compreensão do que é falado(1).

Os profissionais sustentam que o protagonismo do fami-
liar é importante e justificam pela convivência cotidiana e 
devido à relação de confiança com a criança para avaliar 
o momento oportuno, monitorar a reação à comunicação, 
apoiar/confortar em aspectos emocionais, incentivar o trata-
mento(18,27,32–33,39,60,69,73). Os motivos indicados pelos familiares 
convergem para os expressos pelos profissionais e reforçam 
que ninguém sabe mais do que os pais o que é melhor para 
seus filhos(18,31,33,72,79). As crianças também entendem que o 
familiar é quem deve comunicar(44).

Outra convergência entre as percepções dos familiares, 
dos profissionais e da criança é da importância do apoio do 
profissional, o que envolve preparo, acompanhamento do 
processo e disponibilidade para as demandas emocionais e 
de orientação, aumentando a probabilidade de os familiares 
comunicarem para a criança e ela se sentir segura e escla-
recida. Assim, a corresponsabilização no processo comuni-
cativo potencializa que este seja desenvolvido em momento 
oportuno, evitando a comunicação tardia(33,49,56,60,65). As crian-
ças apontam que a presença de um profissional é importante 
para sanar dúvidas de aspectos da rotina e de como viver com 
o diagnóstico(34,39,63,65).

Entretanto, há situações em que os familiares poster-
gam a comunicação e não comunicam, como quando sentem 

Figura 4 –  Efeito da comunicação do diagnóstico de infecção pelo HIV para crianças e adolescentes – Santa Maria, RS, Brasil, 2020.
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receio dos questionamentos e de serem culpabilizados pela 
transmissão do HIV(17,28,29,33,68,76), o que pode prejudicar a 
emissão e decodificação da mensagem(1). Embora a divul-
gação deva ocorrer em um ambiente de apoio que inclua, 
de maneira ideal, profissionais e pais bem informados, 
alguns pais podem decidir que profissionais assumam essa 
responsabilidade(81–82). 

 Os familiares que discutiram a comunicação do diag-
nóstico de HIV com os profissionais de saúde apresentaram 
maior probabilidade de comunicar(33,45). Na interrelação com 
a diretriz(11), a recomendação é de que a decisão sobre quem 
divulgará à criança deve ser orientada pela intenção de pro-
mover o bem-estar da criança e a qualidade do relaciona-
mento entre a criança e os pais/responsáveis. 

A importância do apoio envolve a avaliação do preparo 
dos envolvidos nesse processo de comunicação(16,31,33,51,79), 
como, por exemplo, estar preparado para as demandas emo-
cionais: insegurança, tristeza e esclarecimento de dúvidas 
da criança(27,32,43,49,56,60,65,72,73). Para os profissionais, apoiar 
pode implicar a necessidade assumir o papel de liderança 
no processo comunicativo, pois percebem que a prin-
cipal dificuldade dos familiares é não saber como iniciar 
a comunicação(74).

Mesmo que reconheçam a autonomia(79) dos familiares 
e que estes devem e podem dar continuidade ao processo 
de comunicação(34), por vezes os profissionais assumem esse 
papel(43,56,65,73). Isso ocorre especialmente em casos de adesão 
insuficiente à terapia(73) e quando percebem que esses fami-
liares não se sentem seguros e nem com conhecimento sufi-
ciente para responder às perguntas que podem surgir durante 
a comunicação do diagnóstico(27,43,56,73). Os profissionais reco-
nhecem que é necessário manter o acompanhamento das 
crianças, inclusive para o sucesso do tratamento(32,43,56,60,65,72).  

As evidências mapeadas nesta revisão de escopo mos-
traram a lacuna na produção do conhecimento relacionada 
ao elemento emissor, principalmente de estudos acerca da 
percepção da criança quando a comunicação foi feita ape-
nas pelo familiar. Tal lacuna pode indicar que o tema está 
envolvido por estigma, mantendo-se somente entre a família, 
além da rede de apoio ser limitada.

O mapeamento das evidências do contexto da comuni-
cação refere-se aos aspectos da vida das pessoas (emissores 
e receptores) envolvidas(1), contemplando um conjunto de 
circunstâncias em que se produz a mensagem que se deseja 
emitir: o diagnóstico de HIV para a criança. As evidên-
cias convergiram para a avaliação da maturidade expressa 
nos questionamentos e a idade da criança/adolescente, bem 
como para a necessidade de adesão à terapia, de apoio e de 
habilidades para comunicar. 

Quanto à maturidade da criança, que pode ser expressa 
por questionamentos e pela idade, reforça a indicação da 
comunicação acontecer em momento oportuno, atrelada com 
as oportunidades observadas na vida cotidiana e no serviço 
de saúde. Para isso, os profissionais reconhecem que precisam 
estar atentos aos questionamentos e sinais que a criança pode 
suportar no diagnóstico e suas implicações, inclusive com 
o estigma do HIV(18,32,56,60,73). Recomendações de diferen-
tes países reconhecem que a comunicação do diagnóstico 

para crianças e adolescentes devem considerar a sua idade 
e maturidade psicossocial, bem como a complexidade da 
dinâmica familiar e o contexto clínico(81–84). Em uma abor-
dagem sistemática, a idade da criança servirá como um guia, 
mas não é suficiente, precisando considerar os estágios de 
desenvolvimento (físico, social, emocional) e a capacidade 
cognitiva da criança como a chave para a divulgação(80).

No que se refere à idade para comunicação do diagnós-
tico, os profissionais de saúde divergiram. Em alguns estudos, 
defenderam a idade de 5 a 9 anos pelo motivo de matura-
ção cognitiva(18,33,56,65), enquanto em outros recomendaram a 
partir dos 10 anos de idade(32,33,43). Os profissionais reconhe-
cem que as crianças mais velhas (9–11 anos) e adolescentes  
(12 a 17 anos) tiveram mais probabilidade de terem sido 
comunicadas acerca do diagnóstico do que crianças mais 
jovens (5 a 8 anos)(18). Apesar da falta de consenso, os fami-
liares e as crianças reconhecem o direito que as crianças têm 
de conhecer o seu diagnóstico. Esse direito trata do acesso da 
criança às informações e aos materiais destinados à promo-
ção de seus interesses, especialmente de saúde física e mental. 
Nesse sentido, a diretriz global recomenda que crianças em 
idade escolar devem ser informadas sobre o status de HIV 
positivo, enquanto as crianças mais novas devem receber 
seu status gradualmente para acomodar suas habilidades 
cognitivas e maturidade emocional, em preparação para a 
divulgação completa(11). A Academia Americana de Pediatria 
recomenda que as crianças sintomáticas, especialmente aque-
las que requerem hospitalização, devem ser informadas de 
seu status sorológico, considerando que a probabilidade de 
elas aprenderem inadvertidamente sobre seu diagnóstico em 
um ambiente hospitalar é alta(81).

O mapeamento rastreou alertas para dar início à 
comunicação, dentre os quais se destaca o despertar 
para a sexualidade na adolescência, sendo disparadores o  
início dos relacionamentos afetivos e a vida sexual(18,60).  
Os profissionais indicam outros alertas para a comuni-
cação, como a necessidade de adesão à terapia(18,25,60,73), os  
comportamentos de risco(18,32,60,73), a necessidade de  
autocuidado(17,31,32,41,64) para viver melhor(20,38,49) e a inter-
nação hospitalar(60). As crianças que estavam tomando  
medicamento(33) por mais de 12 meses(43) tiveram uma  
probabilidade maior de serem comunicadas.

Os alertas de comportamentos de risco, a necessidade  
de adesão à TARV e o adoecimento foram convergentes  
para percepção da família e dos profissionais em relação  
à premência em comunicar, sendo observados majo-
ritariamente na adolescência. Porém, para os adoles-
centes, a divulgação anterior à adolescência foi mais  
indicada(48,65,75). Os adolescentes vivenciaram situações em 
que o familiar comunicou o diagnóstico em um momento 
de raiva ou frustração pelo filho estar resistente em tomar o  
medicamento(53). Ressaltamos que conhecer o diagnóstico 
somente na adolescência demanda mais uma adaptação, que 
poderia ter acontecido em momento oportuno, garantindo 
o direito de a criança conhecer a sua condição de saúde 
e enfrentá-la. A recomendação é de que os adolescentes 
estejam plenamente informados de sua condição soroló-
gica, para a tomada de decisões apropriadas, inclusive no 
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tratamento(81–82). O aconselhamento do adolescente deve 
ser desenvolvido por meio de um processo de comunicação 
saudável para que aprenda a enfrentar a sua condição crônica 
e gerenciar a sua saúde(80).

Na percepção dos familiares, as taxas de divulgação 
aumentam significativamente com a idade da criança(28,33). 
Os familiares acreditaram ser importante esperar a  
adolescência(54,59,66), devido aos questionamentos dos 
jovens(22,33,72,76) acerca do motivo de tomarem medicamentos 
e por quanto tempo isso seria necessário(31,49,71). Eles também 
indagaram outros aspectos sobre a infecção(35,40,66), como con-
sultas regulares(51,54,79) ou rotina diferente dos familiares(59,67). 
Os comportamentos de risco também contribuíram para 
a comunicação do diagnóstico(41,49,61,67–68), que indicaram a 
necessidade de orientação acerca de práticas sexuais sau-
dáveis para prevenção de reinfecção ou transmissão(41,52,68). 
Outras situações que contribuíram para a comunicação 
foram a adesão insuficiente à terapia(20,49), o adoecimento da 
criança(33,50) ou a morte dos pais ou membro da família(22,33).

Entendemos que a comunicação e a compreensão da 
mensagem são influenciadas pela visão de mundo dos emis-
sores e receptores, ou seja, a maneira que significam o diag-
nóstico de infecção pelo HIV poderá determinar a decisão 
de comunicar. Então, os familiares optaram por comunicar 
para evitar que fossem comunicados por outra pessoa com 
sentido negativo(20,31,40,49,58,64) devido ao estigma. Na diretriz 
global acerca do aconselhamento de revelação(11), o estigma 
é reconhecido como uma barreira para a comunicação do 
HIV para crianças. Assim, os envolvidos atrasam sua deci-
são de comunicação, pois temem que as crianças enfrentem 
estigma. Desse modo, há a recomendação de que, a partir 
da comunicação completa, família e profissionais de saúde 
ajudem as crianças a gerenciarem o estigma(11). A comuni-
cação inadvertida da criança pode levar à estigmatização, 
à discriminação ou ao ostracismo em relação à criança e 
aos outros membros da família(81–82). Para reduzir o estigma 
associado ao HIV, deve ser fornecido à criança o conheci-
mento apropriado sobre sua própria condição. Tal explicação 
deve ser separada das experiências e associações de HIV de 
membros adultos da família(83). 

No processo comunicativo também se faz necessário que, 
na ausência de apoio adequado e tolerância da comunidade, 
a mídia e a sociedade contribuam para minimizar a estig-
matização, uma vez que exercem influência no pensamento 
das pessoas(1). Havendo necessidade de expressar sentimen-
tos positivos, os emissores visavam transmitir confiança 
a crianças e adolescentes, inclusive de que eles poderiam 
crescer fortes(63). Apontamos que uma visão positiva dos 
envolvidos quanto ao prognóstico contribuiu na habilidade 
de comunicação, uma vez que a comunicação acontece com 
mais frequência à medida que os envolvidos aperfeiçoam 
seus conhecimentos e habilidades, pois ocasiona melhora na 
confiança para realizar a comunicação com mais qualidade. 
Quando os profissionais se sentem despreparados(27,43,56,73), 
realizam leituras de livros(42), revisão de materiais durante 
o tempo livre, normalmente fora do trabalho, e discussão 
com outros profissionais da saúde(60,73). Além disso, quando 
receberam treinamento, relataram ter mais confiança em 

avaliar a aptidão de crianças para serem comunicadas sobre 
o diagnóstico(42,60,69,74).

Os familiares apontaram que comunicaram por terem 
sido incentivados ou pressionados por profissionais da 
saúde(17,19-20,33,66–67,79). Embora, por vezes, os familiares  
possam fazer solicitações de sigilo com base no que acre-
ditam ser melhor para seus filhos, os profissionais têm a 
responsabilidade de apoiá-los em direção ao consentimento 
esclarecido(82), integrando ativamente o planejamento da  
comunicação(81). Os pais e responsáveis precisam de opor-
tunidades de conversas confiantes com os profissionais de 
saúde sobre os benefícios de as crianças saberem sobre seu 
diagnóstico ainda mais jovens(83). 

Nesse cenário, precisaram lidar com uma série de medos 
que influenciam em seu preparo para essa comunicação. Os 
pais e responsáveis prepararam-se para algumas perguntas 
que as crianças poderiam fazer, como a origem de como 
foram infectadas, precisando, por isso, desenvolver habi-
lidades para não transmitir perspectiva negativa(19,30,37,71). 
Os familiares que trocaram experiências com outras pes-
soas na sala de espera e em grupo de apoio tiveram mais 
preparo(43,45,67), pois partilhar experiências entre familiares 
contribuiu para o empoderamento e o preparo para se sen-
tirem confiantes e capazes de comunicar o diagnóstico para 
a criança ou o adolescente(67). Os familiares que frequentam 
os serviços de saúde podem ter a possibilidade de conhecer 
experiências positivas de outros adolescentes(39) e receber 
conselhos para comunicar o quanto antes para o filho, pois 
o tempo oportuno implica melhor aceitação(65). Destacamos 
que a estratégia de participação voluntária de adolescentes 
nos grupos ou consultas individuais oportuniza aos familiares 
conhecer a experiência daqueles que vivenciaram o processo 
comunicativo e potencializa o direito de saber do diagnóstico 
e a comunicação em tempo oportuno.  

Os estudos estão centrados, majoritariamente, em ana-
lisar o contexto das crianças e das famílias no processo 
comunicativo, o que aponta outra lacuna. Portanto, proje-
tou implicações potenciais para estudos acerca do contexto 
profissional. Destacamos que conhecer aspectos da vida da 
família é importante para garantir o seu protagonismo nesse 
processo. Ademais, conhecer os aspectos relacionados aos 
profissionais potencializa o apoio e o acompanhamento, em 
uma prática baseada em evidências. 

O fato de os familiares e as crianças manifestarem o 
direito de saber o diagnóstico de HIV contribuiu para a 
comunicação(17,25,31,33,38,40,50,62,71,76). A África do Sul é legal-
mente obrigada a garantir que a divulgação apropriada se 
torne um componente integrado da gestão abrangente do 
HIV, visto que vários direitos das crianças e dos adolescen-
tes, quando se opta por não divulgar, são violados em vez 
de preservados(81). A interdependência entre os elementos 
do processo comunicativo(1) mostrou que o direito de saber 
implica, em vez da decisão sobre comunicar ou não, o como e 
quando o farão. Reconhecer esse direito contribuiu para que 
a comunicação fosse desenvolvida oportunamente e a partir 
da escolha do canal de comunicação. O canal, que se refere 
à análise dos meios utilizados no processo comunicativo, 
inclui as tecnologias e linguagens(1).
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 No canal de comunicação, foi possível mapear que os 
meios são estratégias para comunicar o diagnóstico que os 
familiares e profissionais de saúde utilizam de acordo com 
a faixa etária das crianças e adolescentes. Nacional(81) e  
internacionalmente(84), recomendações reconhecem que as 
estratégias devem ser adequadas à faixa etária, respeitando o 
tempo da criança ou adolescente de pensar diante da ativi-
dade lúdica escolhida, além de se aproximar, por exemplo, fisi-
camente e se abaixar ao nível dela. A criança deve ser apoiada 
com abordagens de acordo com as necessidades de sua idade, 
com oportunidades contínuas para ter conversas abertas e 
honestas(82). Essas estratégias se referem à atitude, aos mate-
riais e à quantidade e qualidade de informações ao longo do 
tempo, indicando que a comunicação é desenvolvida como 
um processo interativo em que a combinação de estratégias 
potencializa a compreensão das informações. Desse modo, os 
familiares e as crianças ou adolescentes não precisam espe-
rar até a próxima consulta para tirar uma dúvida, evitando 
também que busquem informações de fontes não confiáveis. 

A escolha do canal de comunicação inclui o uso de 
materiais educativos adequados para promover a com-
preensão da criança, a exemplo de uso pelos profissionais 
de saúde de brinquedos, desenhos, vídeo e livros infantis, 
folhetos, ferramentas da informática (redes sociais, sites),  
questionários(56,60,70,73–74). Por exemplo, utiliza-se de estratégia 
lúdica como brinquedos e desenhos na contação de história,  
quando os profissionais relacionam os personagens e a  
narrativa com a condição da criança(56), com uma perspectiva 
esperançosa, que aborda os medicamentos como aliados(77), 
não necessariamente nomeando o HIV(60).  

Os emissores devem utilizar os materiais de maneira 
combinada, de acordo com a disponibilidade de recurso e 
a maturidade do receptor.  No âmbito da diretriz global(11), 
reconhece-se que as crianças precisam de informações 
verdadeiras, adequadas ao seu entendimento. As crianças 
sugeriram a estratégia de comunicar o diagnóstico dos pais 
antecipadamente(25,53), o uso de analogias para explicar o vírus 
e o medicamento(51), além de processos mais interativos que 
podem incluir vídeos, jogos e recursos audiovisuais para  
ajudar a entender o HIV(65). 

Já para os adolescentes, os profissionais utilizam a 
 estratégia de observar questionamentos acerca de seus 
medicamentos, idas com frequência ao serviço e rotina de 
exames laboratoriais, com destaque para adesão(73). Assim, 
desenvolvem a comunicação e ampliam as informações  
conforme as demandas expressas pelo próprio adolescente(60). 
Além disso, usam ferramentas da informática para mediar 
a comunicação(60), como, por exemplo, vídeo com narrativas 
culturalmente apropriadas para compartilhar experiências 
de familiares e adolescentes, por meio do uso de tablets  
doados(73). Os profissionais de saúde também consideram 
importante ofertar materiais para serem consultados em casa. 
Para isso, entregam folhetos com informações acerca das 
dúvidas mais frequentes(74).

Os familiares utilizaram a estratégia de falar acerca de 
sua vida, da condição sorológica materna e/ou paterna e de 
como a criança foi infectada(17,31,54). O discurso metafórico 
dos familiares inclui palavras como “combate”, “exército” e 

“defesa”, fazendo alusão a uma guerra no corpo, uma luta em 
que o sistema imunológico e o medicamento possibilitam  
o combate e preservam a vida(67). No caso das crianças 
que não tinham capacidade de compreensão por conta 
da imaturidade ou idade, as intervenções limitaram-se à  
elucidação dos mecanismos de ação dos vírus no  organismo 
e da importância da adesão à terapia, sem nomeação do 
diagnóstico. As explicações da transmissão do vírus foram 
introduzidas mediante a expressão de curiosidade ou  
interesse da criança(17,54). 

 Ademais, destacam que a divulgação pode variar de 
cultura para cultura e de lugar para lugar, dependendo 
dos recursos disponíveis e dos desejos e preocupações dos  
cuidadores. Portanto, esses recursos utilizados como canais 
de comunicação demandam adaptação a diferentes áreas 
geográficas e ambientes de recursos, o que projeta implica-
ções potenciais a projetos de criação ou adaptação cultural 
de tecnologias educativas e/ou cuidativas para o uso de pro-
fissionais, familiares e das próprias crianças e adolescentes.

No que se refere à avaliação da quantidade e qualidade 
do conteúdo da mensagem, os familiares atentaram para 
assuntos como transmissão do HIV e ingestão de medica-
mentos, além de avaliarem a compreensão das informações 
que ofertaram. Reconhecem a importância de a informação 
ser comunicada de modo claro e honesto, com o uso dos 
termos HIV ou aids(31).

Para registrar quais informações crianças e adolescentes 
já conhecem, os profissionais de saúde utilizam adesivos ou 
cartas nos prontuários, por exemplo(56). Ter sistemas ade-
quados de manutenção de registros, a fim de documentar 
a jornada de divulgação, compõe uma lista de recomenda-
ções de melhores práticas para divulgação na África(80). Tal 
dinâmica vai ao encontro das evidências recuperadas neste 
estudo, pois a comunicação do diagnóstico deve acontecer 
processualmente(17,31,36,41,54,56,60,66,68,74) e não um evento ou con-
versa única(80), considerando o acompanhamento do antes, 
do durante e do depois(27,42,49,72). Além disso, na Índia, a reco-
mendação é que tal acompanhamento possa ser desenvolvido 
pelo mesmo profissional(84).

Acreditamos que o registro do processo comunicativo é 
uma estratégia que pode evitar que o profissional comunique 
o diagnóstico inoportunamente, além de organizar e pro-
mover a ampliação das informações ao longo das consultas. 
À medida que atentam para qualidade e quantidade das 
informações, os familiares e os profissionais fortalecem o 
vínculo com a criança para avançar na comunicação, até ava-
liar que está pronta para a comunicação completa. Diretrizes 
de divulgação da África indicam que esse processo dever 
ser preparado e apropriado para a idade, ocorrer em um 
ambiente de apoio e capacitação da equipe com os conheci-
mentos e habilidades necessários para facilitar o processo de 
divulgação, bem como atender à complexidade da situação 
e ainda ser um processo promotor de saúde(80). Entretanto, 
diretrizes reconhecem que os profissionais de saúde geral-
mente não têm o apoio de políticas baseadas em evidências 
sobre quando, como e sob que condições as crianças devem 
ser informadas sobre o próprio status de HIV ou de seus 
cuidadores(11). 



12 www.scielo.br/reeusp

Comunicação do diagnóstico de HIV em tempo oportuno: revisão de escopo

Rev Esc Enferm USP · 2021;55:e20210153

Quanto ao mapeamento das evidências acerca dos  
efeitos da comunicação, todos os envolvidos indicam que há 
repercussões após a comunicação do diagnóstico. Esse efeito 
se refere à recepção da mensagem emitida e dos meios de 
comunicação (como a mensagem foi comunicada), os quais 
implicam a compreensão e a reação dos envolvidos no pro-
cesso comunicativo (emissor e receptores)(1). 

Os efeitos da comunicação ao longo do tempo apresen-
taram uma tendência a serem benéficos na percepção de 
crianças e adolescentes(34), quando a comunicação acontece 
em tempo oportuno, considerando a aceitação do diagnós-
tico, especialmente, entre as crianças(78). Os familiares reco-
nhecem que, quando conheceram o diagnóstico na primeira 
infância, as crianças aprenderam desde cedo as questões que  
perpassaram sua condição sorológica e sentimentos negativos,  
como medo, ansiedade, vergonha e culpa, os quais se  
tornaram menos relevantes quando o diagnóstico era  
noticiado oportunamente(58). Causou tranquilidade saber que 
os familiares apresentavam o mesmo diagnóstico(53) e que 
nasceram com o vírus e não eram culpados(23). A recomen-
dação do Reino Unido indica que os serviços de saúde que 
atendem crianças infectadas com HIV precisam adotar abor-
dagens mais proativas para falar sobre sua condição desde 
a mais tenra idade. Isso permitirá que as crianças assumam 
papéis mais ativos em seus próprios cuidados e tratamentos 
durante o curso de seu desenvolvimento(83).

Os adolescentes apontaram resultados positivos no que 
se refere à melhora na adesão à terapia(65) e aos sentimentos  
como autoestima e esperança para o futuro(39,62), mesmo 
que mantivessem em segredo o diagnóstico(45,62,78). Porém, 
alguns tiveram experiências positivas de apoio quando divul-
garam seu diagnóstico aos amigos que consideravam con-
fiáveis, além de experiências positivas de enfrentamento do 
estigma na escola quando contaram aos seus professores(23).  
Entretanto, também destacaram reações negativas, como 
se sentir diferentes dos outros(46,53,57), por vezes em negação, 
confusos, tristes, revoltados, sem esperança, com medo, raiva, 
desejos de morte e de uso de drogas, inclusive por preocupa-
ção com o estigma e com a necessidade de tratamento pelo 
restante de sua vida(36,48,50,53,62,65,78). Além disso, tiveram receio 
de desenvolver relacionamentos íntimos(62). Sentiram-se  
frustrados por terem crescido com uma mentira e um segredo 
que não lhes foi confiado(18,48,53). No entanto, acabaram se 
adaptando para se cuidar e cuidar do outro(46,55,62), mas ainda 
precisam de apoio(23).

A participação em grupo de apoio ajudou os adolescentes 
a terem sentimentos positivos, como reduzir o estresse em 
situações de problemas em casa, inclusive, por ser um lugar 
onde tinham amigos e adquiriram conhecimento acerca do 
HIV(23). Também tiveram apoio dos familiares e profissionais 
de saúde, o que contribuiu com aspectos físicos, emocio-
nais e gerais de bem-estar, relacionamento com familiares e 
esclarecimentos de informações sobre transmissão do HIV, 
gravidez e outros tópicos à medida que surgiram(65). A reli-
gião também foi importante, por dar conforto e esperança 
de cura(23).

Quanto ao efeito nos sentimentos, os familiares expres-
saram alívio por terem comunicado a verdade daquilo que 

antes era um segredo(40,43,65,71), assim como os profissionais 
de saúde(65). Entretanto, há sentimentos negativos(16,20,36,64), 
como a insegurança dos familiares acerca do entendimento 
das informações pelas crianças, especialmente acerca da 
compreensão do diagnóstico(54) e preocupação com o 
estigma(47,65). Por vezes, demandam apoio emocional e psi-
cológico(17,52). Ainda para os familiares, a comunicação do 
diagnóstico melhorou a ambientação com rotina, autocui-
dado, adesão à terapia, sentimentos positivos, autoestima, 
confiança(42,52,54,65), saúde mental(52) e qualidade de vida(61,64). 
Também há um efeito no comportamento sexual responsável 
quando a criança se tornou um adolescente(52).

O mapeamento das evidências mostrou que, na sua 
maioria, os efeitos foram benéficos para familiares, crian-
ças e profissionais de saúde, sendo relevantes a preocupação 
com o estigma e a manifestação de necessidade de apoio. 
Esse resultado indica que o processo comunicativo não se 
encerra na comunicação, mas indica acompanhamento. 
Ademais, há evidências de efeitos negativos na perspectiva 
dos familiares e das crianças, em que, majoritariamente, 
os sentimentos negativos se dão entre os adolescentes, 
indicando a necessidade de a comunicação do HIV ser em 
tempo oportuno. 

A diretriz global apresenta evidências de benefícios 
à saúde (por exemplo, risco reduzido de morte e maior 
adesão ao tratamento) e poucas evidências de danos  
psicológicos ou emocionais decorrentes da revelação do 
status de HIV para crianças soropositivas. Além disso, 
indicam que as reações emocionais imediatas se dissipam 
com o tempo, respondendo às intervenções do programa.  
A divulgação do diagnóstico, conforme descrito por pes-
quisadores e profissionais não é um evento isolado, mas 
uma etapa do processo de adaptação da criança, dos  
cuidadores e da comunidade a uma doença e aos desafios 
da vida que ela representa(11). O Departamento Nacional de 
Saúde da África do Sul reconhece que a divulgação garante o  
bem-estar físico, emocional, cognitivo e social da criança e do 
adolescente, implicando benefícios do tratamento em longo 
prazo, por meio da adesão e retenção no atendimento(80). 
Nacionalmente, a diretriz terapêutica declara que os bene-
fícios desse processo comunicativo são para a criança, o ado-
lescente e a família, bem como para o serviço de saúde e os 
profissionais que os atendem(81).

Os profissionais de saúde recomendam às crianças e aos 
adolescentes que mantenham o seu diagnóstico na família 
até crescerem e serem capazes de se defender do estigma(23,65). 
Reconhecem a necessidade de apoio às crianças(23) e que um 
dos efeitos da comunicação é a melhora na qualidade de 
vida(43) com adesão à terapia(27,42). 

Mais uma lacuna identificada no mapeamento deste 
estudo refere-se ao elemento efeito do processo comuni-
cativo gerado na população de familiares, tendo em vista a 
carência de estudos na percepção de crianças e de profissio-
nais com esse foco. Tal lacuna indica a necessidade de que 
sejam conhecidas as repercussões para qualificar o acompa-
nhamento da família no processo comunicativo. 

A contribuição da revisão para o campo da saúde aponta 
convergências e o avanços das evidências mapeadas, se 
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comparadas àquelas que sustentam a diretriz, o que registra 
o avanço na fronteira do conhecimento na década de 2011–
2021, visto que a referida diretriz data de 2011 e foi utilizada 
como marco político de referência para o recorte temporal da 
presente revisão de escopo. Assim, tal mapeamento oferece 
subsídios para a reflexão crítica de práticas e políticas, além 
de possibilidades de estratégias a serem criadas ou adaptadas 
para o contexto local do processo comunicativo do diag-
nóstico de HIV, de modo a garantir o direito de a criança 
saber em tempo oportuno, bem como projeta implicações 
potenciais para estudos, conforme as lacunas identificadas.

A limitação desta revisão está na opção de não incluir 
termos referentes à população de adolescentes, visto que o 
mapeamento de descritores, palavras e testes da elaboração 
da estratégia de busca recuperaram produções de revelação 
de diagnóstico de teste anti-HIV na adolescência, em situa-
ções e aconselhamento pré e pós-teste, e não de comunicação 

do diagnóstico em pediatria. Soma-se à complexidade de 
extração de resultados produzidos por diferentes deline-
amentos de pesquisa e em distintos contextos culturais e 
geográficos. O recorte temporal, apesar de justificado, pode 
ser um limitador no mapeamento.

CONCLUSÃO
As evidências acerca do contexto da comunicação sus-

tentam que o familiar é a pessoa apropriada para contar 
para a criança o seu diagnóstico de infecção pelo HIV. Essa 
comunicação deve ser desenvolvida como um processo que 
inclui o apoio dos profissionais aos familiares, o desenvol-
vimento de habilidades para avaliar o momento oportuno 
e o acompanhamento dos efeitos. Na prática, os emissores 
podem observar idade, maturidade e questionamentos como 
sinais de oportunidade para desencadear esse processo, a 
partir de estratégias lúdicas e interativas.

RESUMO
Objetivo: Mapear como acontece a comunicação do diagnóstico de infecção pelo HIV em pediatria. Método: Revisão de escopo que 
selecionou 64 artigos originais, em português, inglês ou espanhol, com os participantes criança, adolescente, familiar e/ou profissional 
de saúde, no recorte temporal de 2011–2020. Foram acessadas as fontes PubMed, CINAHL, Scopus, WoS, ASSIA, PsycINFO, ERIC, 
Sociological Abstracts, Edubase e LILACS, BDENF e IndexPsi. Resultados: Quanto à população, ficou evidente que o familiar deve 
ser o emissor do diagnóstico com apoio dos profissionais; quanto aos motivos para a comunicação, consideram-se a maturidade da 
criança, expressa por questionamentos, a necessidade de adesão à terapia e de habilidades para comunicar, além do direito de saber do 
diagnóstico. O canal de comunicação está centrado em materiais que promovem compreensão, quantidade e qualidade das informações, 
o que indica um processo interativo. Quanto aos efeitos, são benéficos quando a comunicação acontece em tempo oportuno. Conclusão: 
A comunicação deve ocorrer mediante um processo que inclui o apoio dos profissionais aos familiares, o desenvolvimento de habilidades 
para avaliar o momento oportuno e o acompanhamento dos efeitos.

DESCRIPTORES
HIV; Comunicação; Saúde da Criança; Saúde do Adolescente; Revisão.

RESUMEN
Objetivo: Trazar un mapa sobre la comunicación del diagnóstico de la infección por VIH en pediatría. Método: Se trata de una revisión de 
alcance que seleccionó 64 artículos originales en las fuentes PubMed, CINAHL, Scopus, WoS, ASSIA, PsycINFO, ERIC, Sociological 
Abstracts, Edubase y LILACS, BDENF e IndexPsi, en portugués, inglés y español, con los participantes infante, adolescente, familia 
y/o profesional de la salud, bajo el marco temporal 2011–2020. Resultados: Con respecto a la población, quedó evidente que el familiar 
debe ser el vocero del diagnóstico con el apoyo de los profesionales; sobre los motivos de la notificación, se consideró la madurez del niño, 
expresada mediante el interrogatorio, la necesidad de adherencia a la terapia y las habilidades de comunicación, además del derecho a 
conocer el diagnóstico. El canal de comunicación se centra en materiales que promueven la comprensión, la cantidad y la calidad de la 
información, partes de un proceso interactivo. Con relación a los efectos, estos son beneficiosos cuando la notificación se produce en el 
momento oportuno. Conclusión: La comunicación debe llevarse a cabo con el apoyo de los profesionales a los miembros de la familia, 
con el desarrollo de habilidades para evaluar el momento oportuno y el seguimiento de los efectos.
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VIH; Comunicación; Salud del Niño; Salud del Adolescente; Revisión.
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