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CRIANCAS QUE TEM HIV/AIDS E SEUS FAMILIARES/CUIDADORES: EXPERIENCIA
DE ACOMPANHAMENTO MULTIDISCIPLINAR

Children with HIV/AIDS and their family/caregivers: Experience of multidisciplinary monitoring
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RESUMO

A condigdo soroldgica das criangas HIV/aids resulta em demandas de necessidade especial de saide, como o seguimento
ambulatorial de crescimento e desenvolvimento, clinico e terapéutico. Objetivo: descrever a experiéncia de acompanha-
mento multidisciplinar dessas criangas e seus familiares/cuidadores. Metodologia: as a¢des estdo organizadas em dois
projetos de extensdo no Hospital Universitario de Santa Maria/RS. Um envolve as criangas em atividades ludicas e o outro
os seus familiares/cuidadores em encontros grupais dialdgicos. As agdes tém a educagdo em saide como eixo transversal.
Conclusdo: o espago ludico promove a interagdo entre as criangas e a constru¢do de uma imagem hospitalar acolhedora.
O espaco dialdgico media o cuidado profissional no hospital e as especificidades do cuidado familiar no domicilio,
possibilitando o compartilhar de vivéncias, necessidades ¢ duvidas. Essas agdes de extensdo contribuem na assisténcia, no
ensino ¢ na pesquisa, promovendo melhor adesdo ao tratamento, menores indices de morbimortalidade, formagao ¢

qualificagdo dos profissionais para o cuidado e a investigagdo em saude.

Palavras-Chave: Saude da crianga, enfermagem materno-infantil, sindrome da imunodeficiéncia adquirida, educagdo em

saude

SUMMARY

The serological status of children with HIV/AIDS results in special health care needs such as outpatient clinical and
therapeutic services for growth and development. Objective: To describe the experience of a multidisciplinary follow-up
of these children and their families/caregivers. Methods: The actions are organized into two extension projects at the
University Hospital of Santa Maria. One involves the children in play activities and the other members of their family/
caregivers in dialogic group meetings. Actions have health education as a transversal theme. Conclusion: The play space
promotes interaction between children and builds a favorable hospital image. The dialogic space mediates the medical care
in the hospital and the specifics of the family care at home, so that experiences, needs and concerns can be shared. These
extension actions contribute to the care, teaching and research, promoting better treatment adherence, lower mortality/

morbidity rates, and training and qualification of professionals for research and care.
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INTRODUCAO

A sociedade contemporanea apresenta-se com demandas de epidemiologico e clinico.
saude, das quais se destaca a infeccdo pelo virus da Entre 1980 e 2008, no Brasil, foram notificados 506.499
imunodeficiéncia humana (HIV) como uma problematica de saude casos de aids, dos quais 418.770 correspondem a adolescentes,
publica. A magnitude da epidemia da sindrome da imunodeficiéncia adultos e idosos. As mulheres em idade reprodutiva, com
adquirida (aids) no Brasil é evidenciada pelos casos notificados, potencial para a transmisséo vertical do HIV, corresponderam
que refletem as mudangas quantitativas e qualitativas no perfil a 116.667 casos. No mesmo periodo, tém-se 17.304
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notificagdes de aids segundo a faixa etariade O a 12 anos'. No Rio
Grande do Sul, sdo 1.803 casos notificados a Secretaria do Estado
da Saude, na mesma faixa etaria, entre 1985 a 20072.

Além da questdo epidemioldgica, a problematica da aids
envolve as dimensdes bioldgica-socio-politica da vida das pessoas
infectadas. A dimensao bioldgica apresenta as demandas clinicas
do processo de infecgdo e adoecimento. A dimens&o social reflete
o cotidiano vivido pelas pessoas que tém HIV/aids e suas familias,
ainsergo social diante do enfrentamento da discriminag@o, incluindo
os direitos humanos. A dimensdo politica contempla as agdes
governamentais com foco na prevengao da infecgao, na assisténcia
e na protecdo as pessoas infectadas, fundamentadas pela politica
publica brasileira de enfrentamento da aids’.

Dentre as acdes de assisténcia, tem-se a tecnologia
medicamentosa“, que caracterizou a aids como uma doenga crénicas,
permitindo maior e melhor perspectiva de vida. Portanto, as
pessoas que tém HIV/aids necessitam de acompanhamento de
saide multidisciplinar e permanente. Na situa¢do das criangas
infectadas, também sera necessaria a inclusio dos responséaveis
pelos seus cuidados, seus familiares/cuidadores.

Diante desta problematica, a Universidade Federal de Santa
Maria (UFSM), como institui¢do publica de formacgao,
comprometeu-se com o desenvolvimento de agdes que envolvam
discentes, docentes e técnicos para atuar na sociedade. Destaca-se
a atividade extensionista, norteada por um plano nacional pactuado
entre as instituicdes publicas de ensino superior do Brasil. Essa
atividade esta pautada em diretrizes da extensdo universitaria
publica, mediada por agdo transformadora, visando atender
interesses prioritarios emanados pela Sociedade, interagdo dialdgica,
interdisciplinaridade ¢ indissociabilidade entre ensino-pesquisa-
extensao.

Neste artigo, tem-se como objetivo descrever a experiéncia
extensionista de acompanhamento multidisciplinar de criangas que
tém HIV/aids e seus familiares/cuidadores. As atividades de
extensdo tém como principal cendrio o Servigo de Doengas
Infecciosas Pediatricas (DIPed) do Hospital Universitario de Santa
Maria (HUSM), no Rio Grande do Sul (RS).

METODOLOGIA

As agdes de extensdo estdo vinculadas a um programa
denominado “Programa Aids, Educagéo e Cidadania: uma proposta
de promogao a saude ¢ a qualidade de vida”. Esse programa insere-
se na area do conhecimento das ciéncias da satde, mais
especificamente nas areas-tematicas satide e educagio, e na linha
de extensdo saude humana. Localiza-se no Grupo de Pesquisa
“Cuidado a satde das pessoas, familias e sociedade”, do
Departamento de Enfermagem (DENFE) da UFSM, com duas
linhas de pesquisa: a) fundamentos do cuidado a satde das pessoas,
familias e sociedade; b) cuidar em satide e em enfermagem.

Esse programa ¢ formado por um conjunto articulado de

52

projetos de ensino, pesquisa e extensdo. Suas agdes sdo
operacionalizadas a partir da humanizagdo do atendimento,
ligada & prestacdo de servigos no hospital universitario e
assisténcia a saude de pessoas em diferentes fases do
desenvolvimento humano, pautado na problematiza¢do do
cotidiano, na educa¢ao em saide e na cidadania.

O programa teve inicio em 1998, resultante do processo
de qualificac@o profissional de uma docente do DENFE'. £
composto por um grupo interdisciplinar, que agrega servidores
técnico-administrativos como médicos, farmacéutica,
enfermeiras, assistente social, psicologas, docentes e discentes
da UFSM e de outras instituicdes, publicas e privadas, de
formacao, de assisténcia, de gestdo e de apoio a sociedade.
Desenvolve a produg@o do conhecimento em parceria com
outros grupos de pesquisa do pais, por meio de pesquisas
multicéntricas.

Representou uma estratégia de resposta a epidemia da
aids, agregando: a formacgdo de estudantes, a qualificacdo de
docentes e profissionais e a educagdo permanente; a assisténcia
as pessoas que tém HIV/aids, e a investigacdo. Assim, diante
da epidemia, buscou-se atender a demanda de criangas que
tém HIV/aids, quando se desencadearam as ag¢des
extensionistas dos projetos de extensdo junto aos servigos do
HUSM.

No ambulatorio de pediatria do HUSM, estdo
cadastradas em média 120 criangas expostas ao HIV [dados
acumulados], das quais 60 estdo em tratamento . Suas
consultas sdo agendadas em dois dias da semana, quando a
experiéncia extensionista de acompanhamento multidisciplinar
acontece por meio de dois projetos articulados, assistindo
aproximadamente 15 criangas por semana acompanhadas de
seus familiares/cuidadores.

As atividades de cuidado em grupo com familiares das
criangas que tém HIV/aids iniciaram por meio do projeto de
extensdo “Acompanhamento multidisciplinar de criangas que
convivem com HIV/aids ¢ seus familiares e¢/ou cuidadores”,
denominado pelos cuidadores de Grupo Anjos da Guarda'.
Nesse projeto, realizam-se encontros com os familiares/
cuidadores com base tedrica em grupo operacional e de apoios.
Durante a ag@o, os participantes podem esclarecer suas
duvidas e angustias em relagdo ao tratamento de seu filho, scja
ele/a crianca ou adolescente, e compartilhar vivéncias e
conhecimentos acerca do HIV/aids.

Os encontros duram, em média, uma hora, dependendo
da singularidade e das necessidades das pessoas participantes
naquele momento. Ocorrem no periodo que antecede as
consultas no servigo e se realizam em sala especifica, onde ha
cadeiras dispostas em circulo, televisdo, video ¢ murais com
mensagens e noticias referentes a epidemia.

Em 2000, tiveram inicio as atividades na brinquedoteca
ambulatorial, com o projeto de extenséo “Ludico e educagio:

uma proposta para humanizar o cuidado de enfermagem as
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criangas que convivem com HIV/aids”, denominado pelas criangas
de Cantinho Mégicog‘ v

O desenvolvimento das a¢des extensionistas no Cantinho
Magico ocorre antes e apos a consulta individual, mediada por
atividades lidicas com bolsista de extensdo. E um espago em que
as criangas tém acesso a brinquedos educativos, lapis de cor,
material para recorte e colagem, videos, livros de estorias, jogos

no computador, entre outras ferramentas ludicas.
Experiéncia com familiares no Grupo Anjos da Guarda

Enquanto as criangas desenvolvem atividades ludico-
educativas, seus familiares/cuidadores participam do grupo Anjos
da Guarda, juntamente com profissionais das diferentes disciplinas,
docentes e discentes em atividades curriculares. Entre os familiares/
cuidadores das criangas estdo maes, pais, avd/0, tia/o, irma/ao.
Estes podem ser familiares bioldgicos ou adotivos.

O grupo Anjos da Guarda caracteriza-se pela maneira
dindmica e interativa com que os familiares/cuidadores apresentam
suas vivéncias, necessidades e duvidas da condicdo clinica da crianga
e sua inser¢do social, mediadas pelo didlogo. Proporciona a
construgdo de vinculos entre os profissionais do servigo de satde
¢ os familiares, criando possibilidades de intervengdes necessarias
para o enfrentamento de situagdes que decorrem da infecgdo na
vida da crianga ¢ de sua familia.

O objetivo central do grupo sdo as trocas de experiéncias, de
vivéncias e de aprendizado. Alguns assuntos abordados nos
encontros sdo recorrentes, entre os quais estdo: a revelagdo do
diagnostico; a adesdo ao tratamento; a alimentagdo infantil; o
convivio familiar; a inser¢do social; os direitos ¢ deveres; o
enfrentamento da discriminagéo, entre outros.

A revelagdo do diagndstico é descrita pelos familiares/
cuidadores como um momento dificil, pois gera ansiedade e medo
quanto a reagdo da crianga. Eles compreendem que tém a
responsabilidade de revelar, que a crianga tem o direito de conhecer
a sua situacdo soroldgica e também que podem contar com a ajuda
dos profissionais. Assim, a revela¢do do diagnéstico apresenta-se
como momento crucial do estabelecimento pleno do cuidado as
criangas e aos adolescentes que tém HIV/aids e suas familias' "
No processo de revelagdo, fazem-se essenciais a escuta, a atengao
ao pedido de ajuda, a disponibilidade para compartilhar as
ansiedades, os medos e as incertezas, além de estratégias para o
enfrentamento do problema.

O desvelar do diagndstico possibilita um encontro com a
realidade diante do processo de adoecimento. Familiares/cuidadores
compreendem que a revelagdo ¢ necessaria para uma melhor
adaptac@o ao esquema terapéutico, o qual requer uma explicagido
detalhada e uma adequada compreensao e adesdo dos pacientes.
Assim, o compartilhar dessas informagdes com as criangas e 0s
adolescentes constitui uma necessidade cada vez mais presente.

Nesse contexto, observa-se o siléncio, ou seja, percebe-se

que os familiares adiam o momento da revelagéo do diagndstico o
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maximo possivel, pois, na maioria das vezes, ndo se sentem
preparados e encorajados o suficiente para isso. Comumente,
anecessidade de participa¢do da crianga no tratamento somada
a proximidade da maturidade sexual configura o limite do
siléncio. Assim, a transi¢do para a adolescéncia marca a
preméncia da revelagdo do diagnostico para a promogao da
autonomia .

Os familiares/cuidadores expressam que, apesar do
acesso gratuito aos medicamentos, enfrentam dificuldades no
dia-a-dia e compreendem a necessidade de adesdo ao
tratamento. Expressam também que isso evidencia a
manuten¢do da saude da crianca. A medicagdo precisa estar
presente no cotidiano da familia, proporcionando a eficacia da
terapia antirretroviral para que essa crianca tenha uma infancia
com qualidade de vida. As criangas apresentam efeitos
colaterais, por vezes recusam as doses, além de depender de
alguém que administre o tratamento. Compartilham, no grupo,
algumas estratégias para adaptagao da prescri¢ao ao cotidiano
medicamentosoé, como evitar horarios que coincidam com o
turno escolar, organizar a rotina alimentar e de exercicios para
minimizar os paraefeitos em longo prazo, como a lipodistrofia,
entre outros .

Emergem no grupo depoimentos das mulheres, as quais
relatam estranheza, dificuldade e dor pelo fato de ndo poderem
amamentar . Nesse contexto, discutem as praticas alimentares,
por vezes inadequadas, como: dilui¢do incorreta da formula
lactea, adi¢do de complementos energéticos e introdugao
precoce de alimentos".

Acerca do convivio familiar, os participantes apresentam
suas dificuldades e enfrentamentos diante de situagdes em
que ha atitudes de ndo aceitagdo da condigdo soroldgica na
propria familia, seja nuclear ou estendida. Em algumas
situagdes, mantém um pacto de siléncioé, ndo revelando o
diagnéstico para os demais familiares, a fim de protegerem-se
e também a crianga de exposi¢do ao preconceito. No entanto,
essa situacdo gera dificuldades, uma vez que limita a rede de
apoio; assim, ndo podem contar com a ajuda de pessoas da
familia ou de outras pessoas para compartilhar as demandas
do cuidado a crianga.

Os familiares/cuidadores relatam, no grupo, o
enfrentamento de discriminagdo ¢ preconceito quanto a
matricula e manuten¢ao das criangas em espagos de educagdo
que lhes sdo de direito. Frequentemente ha relatos de que
professores e diretores agem de forma discriminatdria ao isolar
a crianga que tem HIV/aids de outros colegas, seja nas
brincadeiras, nas atividades educativas em pares, no momento
da refei¢do separando utensilios ou, ainda, solicitando a
transferéncia para outra escola. Isso dificulta a insergéo social
da crianga em espacgos escolares e creches.

Diante desses relatos, procuramos esclarecer aos
familiares/cuidadores acerca de seus direitos e deveres, bem

como os das criangas, instigando-os a exercerem a cidadania



Stela Maris de Mello Padoin et al

de forma plenalg. Além disso, fazemos contato com escolas e
creches no intuito promover oficinas para a discussdo dessas
questdes.

Quanto a discriminagao, observamos que esses individuos,
ao serem segregados socialmente, experienciam um sofrimento
para além da doenga, pois se deparam com um impedimento de
exercer sua cidadania, sdo privadas de seus direitos e de sua
necessidade de relacionar-se com os pares.

Assim, o dialogo no grupo oportuniza compreender as
interfaces tematicas relacionadas ao contexto da epidemia. A troca
de vivéncias e experiéncias entre os participantes promove a
construgdo coletiva do conhecimento permeado pelo respeito e
pelo sigilo da identidade das pessoas envolvidas, do diagnéstico e
das histérias compartilhadas. Esse espago € um momento no qual

. . 8,20
quem aprende ensina e quem ensina aprende ~ .
Experiéncia com as criangas no Cantinho Magico

As atividades com as criangas sdo escolhidas a partir de
critérios que respeitem as necessidades e caracteristicas de cada
uma, de acordo com a faixa etéria, etapa de desenvolvimento e
preferéncia. E importante que as criangas participem do espago
ludico por vontade propria, pois € por conta da espontaneidade
que adquirem prazer na brincadeira. Consideramos que, para as
criangas, esses sdo momentos de alegria, descontragdo e
relaxamento. Compdem-se de atividades que possibilitam a
manifestagio do imaginario e da criatividade.

Nesse sentido, observamos que a crianga reconhece nesse
espago hospitalar a possibilidade de minimizar a inseguranga, o
medo e sofrimento que podem ser gerados pela avaliagdo da saude
no seguimento ambulatorial, como exames de sangue, medicagdes,
procedimentos invasivos, entre outras praiticasn'n"23

A acdo ludica busca promove a interagdo entre pares no
processo de desenvolvimento das criangas com necessidades
especiais de saude e revela o espago ludico-educativo como
favoravel para a construgao dessas interag:ﬁesy. Também facilita a
interagdo entre os profissionais e as criangas, no sentido de conhecer
suas vivéncias, sentimentos e compreensao da doenga, expressos
pelo desenho, pela brincadeira, pelo contar histdrias.

Compreende-se que um ambiente estruturado que estimula
aacdo ludica na institui¢do hospitalar potencializa a promogéo da
saude com as proprias criangas, influi nas formas de interagdo e no
tipo de brincadeiras. E uma estratégia efetiva, ndo s6 como fator
de protecdo e estimulo ao desenvolvimento cognitivo-social
infantil, como também promocéo de seu processo de autonomia
para o cuidado de si diante de suas necessidades especiais de
saﬁdezs, mediada pela educagio em saude.

Outra estratégia de aproximacéo das criangas para a
constru¢@o de uma imagem hospitalar acolhedora ¢ comemorar as
datas festivas como Pascoa, Festa Junina, Dia do Gauicho, Dia das
Criangas ¢ Natal. Com essas comemoragdes, podemos compreender

que o brincar no acompanhamento ambulatorial abre possibilidades
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para uma assisténcia mais criativa ¢ humanizada, reduzindo
os efeitos estressantes. .

As criangas expressam a importancia do Cantinho
Magico no acompanhamento ambulatorial por meio de atitudes
e depoimentos. Referem que, antes, ndo gostavam de ir ao
hospital e, agora, esperam pela proxima consulta para poderem
brincar nesse espago infantil. Portanto, as atividades ludico-
educativas mostram-se efetivas no atendimento as criangas,
no sentido de facilitar a expressdo de sentimentos e a aquisi¢ao
de conceitos relacionados ao contexto hospitalar27. Com isso,
o grupo Anjos da Guarda e o Cantinho Magico viabilizam o
desenvolvimento de agdes pautadas na ferramenta da educacéo

em satiide no contexto hospitalar.

CONCLUSOES

Os indicadores de avaliagdo das acdes de extensdo
perpassam ndo s6 a analise quantitativa de participantes
envolvidos e atingidos pela agdo, como também a produgao
cientifica e a articulagéo com o ensino de graduagao e de pos-
graduacao na formagao de recursos humanos.

No entanto, destaca-se a necessidade de investimentos
em indicadores qualitativos mais apropriados para agdes com
seres humanos. Na experiéncia relatada, consideram-se como
indicadores subjetivos as vivéncias que compdem o
depoimento de familiares, cuidadores, profissionais de saude,
estudantes e, especialmente, criangas ¢ adolescentes. Seus
depoimentos sdo fundamentados nos momentos de alegria,
descontracdo, relaxamento, interagéo e afetividade.

Essas agOes de extensdo contribuem na assisténcia
quando o espago ludico promove a interagdo entre as criangas
¢ a constru¢do de uma imagem hospitalar acolhedora, bem
como o espaco dialdgico em grupo como mediador do cuidado
profissional no hospital ¢ das especificidades do cuidado
familiar no domicilio. Mostra-se a possibilidade de uma
assisténcia integral e humanizada convergente aos principios
do Sistema Unico de Saude, a qual perpassa as dimensdes
bioldgica, social e politica, para viver melhor e com qualidade,
promovida pela melhor adesdo ao tratamento ¢ por menores
indices de morbimortalidade.

Assim, as contribuigdes das agdes extensionistas estdo
convergentes as diretrizes nacionais e da instituigdo.
Compreende-se que, no ensino, a experiéncia nas atividades
de extensdo, articuladas a iniciagdo cientifica, possibilita
formagdo académica de habilidades e competéncias para o
cuidado as pessoas no processo satide-doenca, nas diferentes
fases do desenvolvimento humano, integrando familia e
sociedade, utilizando diferentes estratégias de assisténcia
individualizada ou em grupo. Estimula a autonomia dos
estudantes no planejamento e desenvolvimento das agdes,

além de encaminha-los a continuidade da qualificagdo
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profissional.

Na pesquisa, promove a formacdo e qualificacdo dos
profissionais envolvidos, possibilita o aprendizado de diferentes
técnicas de investigagdo. Seu carater multiprofissional converge
diferentes olhares, discussdo interdisciplinar, comprometimento
de profissionais e estudantes e aproximagdo entre ensino e
assisténcia.

Ainda, considerando-se que a problematica advém da
demanda de assisténcia do servigo de saude ou da comunidade,
compreende-se que os resultados retornam para essas instancias,
qualificando o cuidado e comprometendo a institui¢do de ensino e
de assisténcia na continuidade das agdes.

Pode-se concluir que este percurso foi possivel por ter como
eixo transversal das a¢des do programa a educagao em saude e
como eixos norteadores a promogao da saude e da cidadania, mediada
pela troca de conhecimentos, experi€ncias e vivéncias entre os

sujeitos envolvidos no processo satide-doenca.
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