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RESUMO: Obijetivo: descrever a experiéncia em grupo de familiares/cuidadores de
criangas que convivem com a sindrome da imunodeficiéncia adquirida, destacando a
tematica alimentacdo infantil. Método: relato de experiéncia acerca do atendimento
prestado a essas criangas em um hospital-ensino. Resultados: o grupo Anjos da Guarda
caracteriza-se pela maneira dindmica e interativa que os participantes apresentam suas
vivéncias, necessidades e dlvidas da condicdo clinica da crianca e sua insercdo social,
mediadas pelo didlogo. Dentre os principais assuntos destaca-se a alimentacdo infantil
como uma das dificuldades enfrentadas no cotidiano das familias. Conclusdes: as
atividades grupais de educacdo em salde reforcam a necessidade de desconstrucdo do
modelo de assisténcia tradicional para um cuidado centrado nas necessidades das familias
e no desenvolvimento infantil através da continuidade do cuidado multiprofissional.
Descritores: Saude da crianga; Sindrome da imunodeficiéncia adquirida; Recomendacdes
nutricionais; Politica de saude.

ABSTRACT: Objective: the objective is to describe the experience in a group with family
members of children who living with acquired immunodeficiency syndrome, highlighting
the theme of child feeding. Method: experience report on the care provided to children
and their families / care givers in a teaching hospital. Results: the group Guardian Angels
is characterized by dynamic and interactive way that the participants present their
experiences, needs and concerns of the child's clinical condition and their social
integration, mediated dialogue. Among the main issues, infant feeding stands out as one
of the greatest difficulties faced in the families. Conclusions: group activities in health
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education reinforce the need to deconstruct the traditional care model for a care that is
centered on the family members’ needs and child development through the continuity of
a multi-professional care staff.

Descriptors: Child health; Acquired immunodeficiency syndrome; Nutrition policy; Health policy.

RESUMEN: Objetivo: el presente estudio tiene por objetivo describir la experiencia en
grupo de familiares/cuidadores de nifios que conviven con el sindrome de
inmunodeficiencia adquirida, destacando la temética alimentacion infantil. Métodos:
relato de experiencia acerca de la atencién prestada a los nifios en un hospital-
ensefianza. Resultados: el grupo “Anjos da Guarda” se caracteriza por la manera
dinamica e interactiva que los participantes presentan sus vivencias, necesidades y dudas
de la condicién clinica del nifio y su insercién social, mediadas por el diadlogo. Entre los
principales asuntos se destaca la alimentacion infantil como una de las dificultades
enfrentadas en el cotidiano de las familias. Conclusiones: las actividades grupales de
educacion en salud refuerzan la necesidad de desconstruccién del modelo de asistencia
tradicional para un cuidado centrado en las necesidades de las familias y en el desarrollo
infantil a través de la continuidad del cuidado multiprofesional.

Descriptores: Salud del nifio; Sindrome de inmunodeficiencia adquirida; Politica
nutricional; Politica de salud.

INTRODUGCAO

A Politica Nacional de Alimentacdo e Nutricdo (PNAN) € integrante da Politica
Nacional de Saude, homologada em 1999, tem como propésito ndo s6 a garantia da
qualidade dos alimentos colocados para consumo no pais, como também a promocao de
préaticas alimentares saudaveis, a prevencédo e o controle dos distdrbios nutricionais. Ainda,
o estimulo as agdes intersetoriais que propiciem o acesso universal aos alimentos.*

Em termos de regulacdo, planejamento e préatica, essa politica € uma iniciativa
pioneira do Brasil no cenario internacional.’ Demonstra uma responsabilidade
governamental em promover a salde, prevenindo deficiéncias nutricionais e refor¢cando a
resisténcia organica as doencas.?

Os cuidados nutricionais parecem ser algo nato e culturalmente sabido, porém, é
necessario desenvolver um processo de aprendizado entre crianca-familiares-profissionais.® Esse
cuidado pode ser mediado pelos profissionais de salide e deveria iniciar no pré-natal, tendo
seguimento no parto, puerpério e puericultura, para continuidade no cuidado no domicilio.

Nesse sentido, os profissionais, por meio de agdes de educacdo em salde, vao intervir
positivamente no crescimento e desenvolvimento infantil. Educar em sadde significa atuar sobre o
conhecimento das pessoas para que elas desenvolvam juizo critico e capacidade de intervencao sobre
suas vidas e sobre o ambiente com o qual interagem, apropriando-se de sua propria existéncia.*

Assim, os cuidados nutricionais assumem papel fundamental na promocgdo da
satde da crianca.® Compreendendo esse, como um processo complexo e, também, como
indicador de salde ou de vulnerabilidade social.

Para tanto, destaca-se que as condicdes sécio-econémico-culturais, o estado de
saude da crianga, o contexto familiar, bem como os cuidados determinam a alimentacéo.
Dentre as condi¢des clinicas que influenciam na conducdo da alimentagdo infantil,
destacam-se as limitagdes que permeiam o cotidiano das criangas que convivem com
HIV/AIDS, tais como a recomendacio da mesma ndo ser amamentada.®

Considerando que os participantes do grupo sdo familiares de criangas que foram
expostas ao HIV ou desenvolveram a AIDS, utilizou-se a expressdo ‘“‘convivem com
HIV/AIDS” a fim de abranger aquelas que se encontram nessas duas situacdes.
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Segundo o Ministério da Saude, ha contraindicacdes quanto a amamentacédo nas
situacbes em que a saude € posta em risco, como das criangcas que convivem com
HIV/AIDS, o que implica no desenvolvimento de acdes educativas para tal especificidade.
Dessa forma, para suprir essa necessidade, as criancas tém direito a receber,
gratuitamente, durante seis meses, o leite artificial.’

Além disso, deve-se atentar para os cuidados nutricionais dessas criancas ap0s o
periodo de lactacdo, quando as mesmas apresentam a necessidade de uma alimentacéo
rica em proteinas e vitaminas. Essa demanda, implica em suprir as caréncias imunologicas
decorrentes do aleitamento artificial e que ajudam o organismo reagir a infeccdes.’

Somadas a essas questdes, ressalta-se que a alimentacdo saudavel e balanceada
podera influenciar na adesdo ao tratamento antirretroviral (TARV), uma vez que auxilia na
prevencdo e remissdo dos efeitos colaterais provocados pelos medicamentos. As alteracdes
podem se configurar como gastrointestinais, metabdlicas, neuropsiquiatricas e anatémicas,
as quais, considerando a intensidade desses efeitos e a capacidade da crianga de adaptar-
se ao tratamento, podendo resultar na adesdo ao TARV.®

A partir da implementacdo de grupos de apoio aos familiares/cuidadores de
criangas que convivem com HIV/AIDS em um hospital-ensino, emergiu a temaética
alimentacéo infantil como uma das dificuldades vivenciadas pelos participantes do grupo.
Assim, tem-se como objetivo deste artigo, descrever a experiéncia em grupo de familiares
de criangas que convivem com HIV/AIDS, destacando a tematica alimentacdo infantil.
Dessa forma, justifica-se a realizacdo desse artigo para apresentar questdes que perpassam
a alimentacéo saudavel, como possibilidade de repensar estratégias de educacdo em salde
com vistas a minimizacgao das dificuldades elencadas.

METODO

Trata-se de um relato de experiéncia, a partir do atendimento prestado por
profissionais da enfermagem e da medicina, as criangas que convivem com HIV/AIDS e seus
familiares/cuidadores no Ambulatério Pedidtrico em um hospital-ensino. As atividades em
grupo iniciaram por meio do projeto de extensdo “Acompanhamento multidisciplinar de
criangas que convivem com HIV/AIDS e seus familiares e/ou cuidadores”, denominado
pelos cuidadores de Grupo Anjos da Guarda. O desenvolvimento dos encontros grupais
estdo aliados ao cotidiano assistencial da &rea ambulatorial pediatrica, desde 1998.° Tal
acao segue preceitos éticos, respeitando o sigilo e anonimato dos participantes.

As acbes de extensdo estdo vinculadas a um programa denominado “Programa
Aids, Educacéo e Cidadania: uma proposta de promocao a saldde e a qualidade de vida” do
Departamento de Enfermagem da Universidade Federal de Santa Maria (UFSM).? As aces
extencionistas junto aos servicos do Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM)
desencadearam a partir da criacdo de estratégias de resposta a epidemia da aids,
agregando: a formacdo de estudantes, a qualificacdo de docentes, profissionais e a
educacdo permanente; a assisténcia as pessoas que tém HIV/AIDS e as investigacdes.

No grupo Anjos da Guarda, realizam-se encontros semanais, com a coordenacdo de uma
docente, uma profissional ou estudante. Em média tem-se a participagdo de oito
familiares/cuidadores. Sao familiares aguelas pessoas que tem vinculo de consanguinidade ou néo,
devido filiagdo bioldgica ou adogdo da crianga ou do adolescente. Entre os cuidadores consideram-se
aquelas pessoas que estdo vinculadas acs cuidados em instituicdes como casa de apoio.™

A base tedrica utilizada é de grupo operacional e de apoio, sendo fundamental
para o seu desenvolvimento algum tipo de vinculo entre as pessoas. Esta no campo de
ensino-aprendizagem, onde as pessoas tanto aprendem como também sdo sujeitos do
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saber. Tem a finalidade de criar o espaco para refletir sobre temas e discutir questdes de
interesses em comum, como a melhoria da situacéo clinica e emocional das pessoas.*

Durante esta atividade, os participantes podem esclarecer suas duavidas e
angustias em relac@o ao cotidiano da crian¢a, compartilhando vivéncias e conhecimentos
acerca do HIV/AIDS. Os encontros ocorrem no periodo que antecede as consultas médicas
no servico, com duragdo de em média 45 minutos, em sala especifica.

RESULTADOS E DISCUSSAO

O grupo Anjos da Guarda caracteriza-se pela maneira dindmica e interativa que os
familiares/cuidadores apresentam suas vivéncias, necessidades e duvidas da condicao
clinica da crianca e sua insercdo social, mediadas pelo didlogo. Proporciona a construcédo
de vinculos entre os profissionais do servico de sadde e os familiares/cuidadores, criando
possibilidades de intervencdes para o enfrentamento de situacBes que decorrem da
infeccdo na vida da crianca e de sua familia. Prima-se que os encaminhamentos de
discussdo partam da sua realidade, para que tenham abertura para o dialogo entre os
pares, mostrem suas dificuldades e compartilhem experiéncias.

Dessa forma, a educacdo em salude € utilizada como um instrumento de
transformacao dos profissionais, bem como dos sujeitos-cidadédos do cuidado. Sua esséncia
est4 pautada na reflexdo, inferindo na pratica da liberdade e autonomia dos sujeitos.*?

A educacao em salde no grupo estd ancorada em duas ferramentas: o acolhimento
e o aconselhamento. O acolhimento objetiva fortalecer o vinculo familia-crianca-
profissional, o que exige da equipe a busca por compreender e respeitar as familias em
suas especificidades bioldgicas, psicossociais, culturais, circunstancias de ser, sentir e
viver e em suas vulnerabilidades.™™*

O aconselhamento pressupfe a capacidade de estabelecer uma relacdo de
respeito e confianca, mediado pela escuta ativa e dialogo. Pode ser individual ou coletivo,
centrado na pessoa e ndo na doenca. Estimula uma reflexdo mutua do familiar e do
profissional que cuidam da crianca, objetivando que o cuidador/familiar se reconheca
como responsavel pela sadde das criangas que convivem com HIV/AIDS. Para o profissional,
essa reflexdo vislumbra a aproximacdo da realidade vivida pelas familias, para que o
cuidado seja desenvolvido frente as suas singularidades.*>*

O desenvolvimento do pensar critico e reflexivo, proporcionado pela educagédo em
salide, permite desvelar a realidade e propor acdes transformadoras que levem o individuo
a sua autonomia, sendo capaz de propor e opinar nas decisdes de salde para o cuidar de
si, de sua familia e da coletividade."

Algumas posturas sdo essenciais na equipe de salde que coordena e participa do
grupo para eficdcia do desenvolvimento do encontro: confidencialidade/sigilo das
informacGes compartilhadas, disponibilidade para escuta, isencdao de julgamentos,
linguagem acessivel a compreensdo das informacdes e liberdade para que os
familiares/cuidadores possam tomar decisdes esclarecidas.

Alguns assuntos abordados nos encontros sdo recorrentes, dentre os quais: a
alimentacdo infantil; a revelacdo do diagndstico; a adesdo ao tratamento; o convivio
familiar; a insercdo social; os direitos e deveres da crianca; o enfrentamento da
discriminacdo, entre outros.

Dentre os principais assuntos, destacou-se a alimentacdo infantil, no relato dos
familiares/cuidadores, como uma das dificuldades enfrentadas no cotidiano das familias. Uma delas
trata-se da (im)possibilidade de amamentacgdo, pois a mulher depara-se com a estranheza, dor e
tristeza frente a esta situacao e capacidade de superacédo de tais sentimentos com vistas a garantia
da necessidade humana baésica, ou seja, a nutricdo para manter a satide de seu filho."
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Ha um desafio entre promover uma alimentacdo adequada para essas criancas,
sem interferir na promocgéo, protecao e apoio a pratica da amamentacao da populagcdo em
geral. Dessa forma, emerge a discussao dos limites e das possibilidades para desenvolver o
cuidado da crianga que convive com o HIV/AIDS, centrado no contexto biolégico-clinico da
sua condicdo soroldgica, aconselhando-se evitar o aleitamento materno, com vistas a
profilaxia da transmissdo vertical do HIV. No que diz respeito ao contexto sécio-cultural,
garantir 0 acesso aos recursos que permitam a alimentacédo adequada, suficiente e segura,

como direito humano inalienavel da crianca.™*

Diante do fato de ndo amamentar, emergem outros temas como: o risco de
discriminacédo da crianca e da méae; o pacto de siléncio e do segredo do diagnoéstico na
familia; a adaptacédo da mae e da crianca a prescricdo do leite artificial; a necessidade de
supressao da producado do leite materno, entre outros. No acompanhamento ambulatorial,
seja do familiar/cuidador ou da crianca, recebem orientacdes e apoio para o
enfrentamento dos desafios advindos da ndo-amamentacao.

Sugerem-se alternativas para o familiar/cuidador enfrentar as situacdes de
discriminacgdo, como retirar os rétulos das medicacdes, elaborar estratégias que podem
justificar a ndo amamentacdo, tais como: anemia, uso de antibidticos, problemas nos
mamilos, entre outros. Contudo, encorajar a revelacdo do diagnéstico a fim de expandir a
rede de apoio no cuidado nutricional as criancas e favorecer as respostas de
enfrentamento ao preconceito e discriminagéo.

A quebra desse sigilo tem sido estimulada pelos profissionais durante os encontros
com familiares/cuidadores como possibilidade de ampliar a rede de apoio. Além disso, sdo
realizados esclarecimentos sobre o direito de receber a férmula lactea gratuitamente, a
higienizagdo da mamadeira, a diluicdo correta do leite artificial, a posicdo adequada da
crianga para oferecimento do leite e, também, o estimulo para criacdo de vinculo com a
crianca durante o aleitamento artificial .?>*

No uso desta formula ou outro leite (que ndo o materno), as criangas precisam
receber &gua nos intervalos das refei¢des.”*! Ainda, ha esclarecimentos quanto a higiene
dos utensilios no preparo do leite; uso de técnicas mecanicas como o enfaixamento das
mamas e farmacoldgicas para supressao da producéo lactea como uso de medicacao.

Passado essa fase, deve-se redobrar a vigilancia do estado nutricional, considerando a
faixa etaria da crianca, e atentar para os cuidados no preparo e na administracdo dos alimentos.
Esses podem configurar préaticas alimentares inadequadas, tais como: adi¢cdo de complementos
energéticos, introducdo precoce de alimentos e falta de higiene no preparo destes.

A adicdo de complementos energéticos como carboidratos incorporados em demasia na
alimentacdo do lactente, sustentado a ideia de que o ganho de peso € sinénimo de salde, pode
comprometer o fornecimento adequado de proteinas na dieta da crianca. A introducédo de alimentos
antes dos quatro meses pode influenciar na formagdo dos hébitos alimentares inadequados,
conduzindo a alimentacdo em excesso, pois nessa idade a crianca ainda nao demonstra sensacéo de
saciedade e recusa dos alimentos. Ainda, esta introducdo precoce podera tornar a crianga mais
suscetivel ao surgimento de diarréias, infeccdes respiratorias e desnutricdo, podendo interferir no
seu crescimento e desenvolvimento.?

Em se tratando da higiene no preparo dos alimentos, ressalta-se a relevancia do
familiar/cuidador estabelecer cuidado criterioso no manejo dos alimentos a fim de prevenir
doencas de origem alimentar. Esse manejo inclui utilizacido de agua potavel; higiene pessoal,
com especial atencdo para a lavagem das mdaos. Tais cuidados devem ter inicio desde a
escolha na compra e armazenamento até as condicdes de preparo do alimento.? Para tanto,
devem-se considerar as condi¢des socioeconémicas da familia, as quais, muitas vezes,
norteiam a qualidade da alimentacdo e, consequentemente, da salde da crianca.

No que se refere a alimentacdo saudavel das criancas que tém aids, esta relaciona-se a
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adesdo ao tratamento antirretroviral de maneira interdependente. Destaca-se que alguns
medicamentos apresentam restricbes alimentares, assim como alguns provocam reacles adversas
como nausea, émese e diarréia provocando a diminuicdo do apetite e por consequéncia menor
ingesta nutricional, e até mesmo desisténcia do tratamento a fim de cessar os efeitos causados pelos
medicamentos, conforme mostra os Quadros 1, 2 e 3.

Quadro 1: ARV administrados com ou sem alimentos.

ARV administrados com ou sem alimentos Observacoes
ABACAVIR (ABC) Com alimento pode diminuir irritac8o gastrica
ESTAVUDINA (d4T ) -
LAMIVUDINA ( 3TC) -
ZALCITABINA (ddC) -

ZIDOVUDINA ( AZT) Evitar alimentos gordurosos
DELAVIRDINA (DLV) -
EFAVIRENZ ( EFZ) Evitar alimentos gordurosos
NEVIRAPINA (NVP) Evitar alimentos gordurosos
AMPRENAVIR ( APV) Evitar alimentos gordurosos
onte: Alimentacao e nutricao para pessoas que vivem com HIV e Aids. Brasilia (DF): Ministério da Saude; 2006.

Quadro 2: ARV administrados com alimentos.

ARV administrados com
alimentos
Estes medicamentos precisam ser ingeridos com Observacdes
a alimentacéo, para serem melhor absorvidos
pelo organismo.

NELFINAVIR (NFV) De preferéncia com alimentos gordurosos.
LOPINAVIR ( LPV/T) De preferéncia com alimentos gordurosos.
RITONAVIR (RTV) De preferéncia com alimentos gordurosos.
SAQUINAVIR (SQV) De preferéncia com refeicdo completa.

Quando associado ao Ritonavir, ndo precisa
de alimentos gordurosos.

TENOFOVIR (TDF) De preferéncia com alimentos gordurosos.
ATAZANAVIR (ATV) -

onte: Alimentacgao e nutrigao para pessoas que vivem com HIV € Aids. Brasilia (DF): Ministério da Saude; 2006.

Quadro 3: ARV administrados sem alimentos.

ARV administrados sem
alimentos

Nestes casos, 0s ARV devem Observacdes

ser consumidos em jejum,

para que sejam mais bem
aproveitados.

DIDANOSINA (ddI) Tomar 30 minutos antes, ou 2 horas ap6s refeicdo.
Tomar 1 hora antes ou 2 horas apés refeicdo. Pode ser
INDINAVIR (IDV) administrado com alimentos de baixo teor de gordura/proteina.
Quando associado ao Ritonavir ndo ha restri¢éo alimentar.
Fonte: Alimentacao e nutricao para pessoas que vivem com HIV e Aids. Brasilia (DF): Ministério da Saude; 2006.

Os cuidados expressos nos quadros sao retomados nos encontros do grupo em casos
de duvidas. Como estratégia desses cuidados, orienta-se identificar alimentos que reduzam
sensacdes de gosto e cheiro desagradaveis dos remédios, facilitando a ingesta dos ARV.
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Os familiares/cuidadores referem ainda que, com o crescimento das criancas,
passam a enfrentar o desafio da prevencdo da lipodistrofia. E no servico de saide que
recebem orientacdes sobre habitos de alimentacdo e de atividade fisica, que podem ser
desenvolvidos, principalmente, durante a primeira infancia, para reduzir essa alteracdo na

redistribuicéo de gordura corporal.?

Assim, reforca-se que a alimentacao balanceada pode auxiliar ndo apenas na prevencéo e
reabilitacdo dos distarbios metabdlicos, mas também nas demais implicacdes que podem ser
causadas pelo uso dos ARV. Ressalta-se que as orientacGes referentes as praticas alimentares
saudaveis deveriam ser implementadas no cotidiano de cuidado dos profissionais, principalmente,
nas atividades de educacdo em salde, uma vez que estas influenciam no crescimento e
desenvolvimento das criancas que convivem com HIV/AIDS.

CONCLUSAO

As atividades grupais de educacdo em salde reforcam a necessidade de
desconstrucdo do modelo de assisténcia tradicional para um cuidado centrado nas
necessidades das familias e no desenvolvimento infantil. Esta atividade proporciona a
construcdo de vinculo e uma relacdo de confianca entre profissional e familiar/cuidador,
implicando na abertura entre os pares para que compartilhem suas vivéncias.

Dentre estas, ressalta-se a alimentagéo das criangas que convivem com HIV/AIDS,
as quais vivenciam a (im)possibilidade clinica de serem amamentadas devido ao risco de
transmissdo do HIV. Dessa forma, ha o desafio da mae em se adequar as demandas que
esta situacdo apresenta a fim de garantir o direito humano basico da nutricao.

Além disso, ha os limites e possibilidades no que se refere a garantia de recursos,
como a oferta de férmula lactea gratuita, pois, em muitos casos, ha o distanciamento
entre as esferas de atencdo a salde, a qual pode limitar o acesso dos
familiares/cuidadores aos insumos.

Ndo obstante a alimentacao se configura como fator importante no crescimento e
desenvolvimento destas criancas, também colabora na adesdo ao tratamento
antirretroviral. A nutricdo adequada das criancas que convivem com HIV/AIDS auxilia na
prevencdo e reducdo dos efeitos colaterais provocados pelos medicamentos, o que implica
em uma melhor adeséo ao tratamento.

Nessa perspectiva, a educacdo em salde mostra-se como estratégia diante dos
desafios enfrentados pelos familiares/cuidadores das crian¢as que convivem com HIV/AIDS.
Para tanto, faz-se necessario a articulacéo entre as esferas de atencdo a saide com vistas
a qualificacdo da assisténcia as criancas, tal como inclusdo de equipes multiprofissionais e
o investimento na formacao e na atualizacdo destes profissionais.

Evidenciou-se como lacuna na construcdo do conhecimento frente a tematica
abordada, o reduzido nimero de producBes cientificas no cenario nacional. Assim,
demonstra-se a necessidade de aprofundamento e publicacédo de estudos que contemplem
o cuidado da alimentacéo das criangas que convivem com HIV/AIDS.
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