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RESUMO

A condicdo soroldgica das criangas que tém HIV/aids demanda cuidados especiais de saudde, como, por
exemplo, acompanhar o crescimento e desenvolvimento, clinico e terapéutico. O objetivo do estudo é descrever
a experiéncia de desenvolvimento de grupo com familiares/cuidadores no acompanhamento ambulatorial de
saude das criangcas que tém HIV/aids. As acbes estdo organizadas em um projeto de extensdo no Hospital
Universitario de Santa Maria/RS que desenvolve encontros grupais dialdgicos com familiares/cuidadores e
fundamentam-se no cuidado centrado na crianga e na familia, tendo a educacdo em salde como eixo
transversal. O didlogo grupal oportuniza compreender as interfaces tematicas do cotidiano dos
familiares/cuidadores. A troca de vivéncias/experi€éncias promove a construgdo coletiva do conhecimento e é
permeada pelo respeito e pelo sigilo da identidade, do diagndstico e das histérias compartilhadas. Conclui-se que
0 espaco dialégico medeia o cuidado profissional no hospital e as especificidades do cuidado familial,
possibilitando o compartilhar de vivéncias, necessidades e dlvidas. Essas ag¢des promovem adesdo ao
tratamento, reducéo dos indices de morbimortalidade, formacéo e qualificacéo dos profissionais para o cuidado e
a investigagcdo em saude.

Palavras-chave: Saude da Crianca. Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida. Educagdo em Saude. Cuidados de
Enfermagem. Salde da Familia.

notificados 10.857 casos entre criancas de idade
INTRODUCAO inferior a cinco anos e 3.519 casos na faixa
etaria entre cinco a doze affbdNo Rio Grande
A infeccdo pelo virus da imunodeficiéncia do Sul (RS), entre 1985 e 200%pram

humana (HIV) constitui um problema de saldenotificadas 1.803 criancas com essa sindfdme
publica. A magnitude da epidemia da sindrome A problematica da aids envolve também as
da imunodeficiéncia adquirida (aids) € dimens6es biologica, sociocultural e politica. A
evidenciada pelos casos notificados, quebiolégica apresenta as demandas clinicas da
refletem as mudancas quantitativas e qualitativaihfeccdo e do adoecimento; a sociocultural
no perfil epidemiologico e clinico. No periodo reflete o cotidiano das pessoas que tém HIV/aids
de 2000 a junho de 2011 foram notificadose de suas familias, a insercdo social diante da
61.789 casos de gestantes com HIV no Brasildiscriminagéo, incluindo os direitos humanos; e
As regides Sudeste e Sul apresentam as taxas politica contempla as ages governamentais
mais elevadas, com 26.772 (43,3%) e 19.62%om foco na prevencdo da infeccdo, na
(31,8%) casos notificados, respectivamente. Aassisténcia a salde e na protecdo as pessoas
inser¢do das criangas se deu desde o inicio dafectadas, fundamentadas na politica publica
epidemia. No periodo de 1980 a 2011 foramprasileira de enfrentamento da &ids
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Entre as acOes de assisténcia tem-se @a/ou cuidadores”, denominado Grupo Anjos da
tecnologia medicamentosa, que caracterizou &uard&®. Nesse projeto realizam-se encontros
aids como uma doenca crc”)l?i‘&aDestarte, as com base tedrica em grupo operacional e de
pessoas que tém HIV/aids necessitam deapoid®?.
permanente acompanhamento de sua saude. Na Enquanto as criangas desenvolvem atividades
situacdo das criancas infectadas, também setéadico-educativas no Cantinho Magf®o seus
necessaria a inclusdo dos responsaveis peldamiliares/cuidadores participam do grupo,
seus cuidados, seus familiares/cuidadores. juntamente com profissionais das diferentes

Diante disso, a Universidade Federal de Santdisciplinas, docentes e discentes em atividades
Maria (UFSM), como instituicAo publica de curriculares. Entre os familiares/cuidadores das
formacgéo, comprometeu-se com o criangas estdo maes, pais, avo/o, tia/o, irméd/ao.
desenvolvimento de acdes que envolvamPodem ser familiares biol6gicos ou adotivos. Por
discentes, docentes e técnicos para atuar nzezes, tem-se a cuidadora da Casa de Apoio do
sociedade. Destaca-se a atividade extensionistapunicipio.
norteada por um plano nacional pactuado entre Os encontros duram, em média, uma hora,
as instituicbes publicas de ensino superior dalependendo das necessidades dos participantes.
Brasil. Neste artigo objetiva-se descrever aDurante o grupo, os familiares/cuidadores
experiéncia de desenvolver um grupo depodem esclarecer davidas em relacdo ao
familiares/cuidadores para o acompanhamenttratamento de seus filhos e filhas e compartilhar
ambulatorial de salude de criancas portadoras dgvéncias e conhecimentos.

HIV/aids.

RESULTADOS E DISCUSSAO
METODOLOGIA
O grupo Anjos da Guarda contribui com o

As acOes de extensdo estdo vinculadas aatendimento a necessidades especiais de saude
grupo de pesquisa “Cuidado a saude das pessoat criancas portadoras de HIV/aids no tocante a
familias e sociedade”, do Departamento dedependéncia da tecnologia medicamentosa.
Enfermagem da UFSM, na linha de pesquis@Assim, essas criangas sao inseridas na
“Vulnerabilidade e demandas de cuidado declassificacdo de “criancas com necessidades
pessoas, familias e sociedade no contexto despeciais de saude (CRIANES)”, as quais
aids”. Esta linha é composta por um gruporequerem os seguintes cuidados: uso continuo de
interdisciplinar e esta estruturada em ummedicamentos para sobreviver; servicos de
conjunto articulado de projetos de ensino,suporte emocional/comportamental, com
pesquisa e extensao. limitaces de atividades; elevada frequéncia a

Assim, buscou-se atender a demanda denidade de salde; acompanhamento por varios
criancas portadoras de HIV/aids desencadeandrofissionais de salude de  diferentes
se as acodes extensionistas dos projetos junto aespecialidades; expertise no cuidado
servicos do Hospital Universitario de Santaprofissional, mediado pela educacdo em s@ude
Maria (HUSM). No ambulatério de pediatria .
estdo cadastradas, em média, 120 criancas Essa necessidade especial de saude cria
expostas ao HIV [dados acumulados segunddesafios para a familia no tocante ao cuidado,
informacdes obtidas no servico], das quais 6@&ntre 0s quais se destacam as seguintes
estdo em tratamento. A experiéncia extensionistaecessidades: reorganizar a familia; desvendar o
assiste, por semana, cerca de quinze criangasprpo cognoscivel da crianga; apropriar-se de
além de seus familiares/cuidadores. Estes dadasvos saberes e praticas de cuidar; incorporar
foram obtidos junto ao Servigco de Infectologianovas tecnologias ao processo de cuidar; ampliar
do hospital onde a atividade € desenvolvida. a rede social da familia na atencdo a criancga;

O grupo com familiares/cuidadores iniciou buscar o apoio do Estado quanto ao provimento
em 1998, por meio do projeto de extensdade recursos de manutencdo da vida com
“Acompanhamento multidisciplinar de criancas qualidad€™?.
gue convivem com HIV/aids e seus familiares
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Diante disso, o desenvolvimento desse grupo A revelacdo do diagndstico € descrita pelos
se apresenta como estratégia de cuidadtamiliares/cuidadores como um momento dificil,
mediado pelo didlogo sobre as necessidades dgwis gera ansiedade e medo quanto a reacdo da
familiares/cuidadores no tocante ao cotidianocrianca. Eles compreendem que tém a
vivido de cuidado as criangas que tém HIV/aidsresponsabilidade de revelar a crianca a sua
e pauta-se na educacdo em saude, com acdsisuacdo soroldgica, mas que tém também o
fundamentadas no conceito de cuidado familiadever de dizer-lhe que pode contar com a ajuda
centrado na crianca e na fanfffa dos profissionais. Na realidade, a revelagdo do

Esse conceito requer que, além de cuidar ddiagndstico se apresenta, também para os
crianca, também se reconheca a sua familigrofissionais, como um momento crucial para o
como unidade de cuidado. Também considera astabelecimento pleno do cuidado as criancas e
familia como constante na vida da crianca e a@os adolescentes que tém HIV/aids e suas
matriz de cuidados, pois nela a crianca receberfamilias™®.
os cuidados de promocao da vida e da saude, No processo de revelacdo se faz essencial o
prevencdo de doengas e o0s primeirodesenvolvimento de acbes de escuta, de atencéo
atendimentos. Nesse conceito, a familia é partao pedido de ajuda, de disponibilidade para
integrante de um ambiente sociocultural em queompartilhar as ansiedades, os medos e as
0s saberes sdo construidos, compartilhados iaecertezas, e de didlogo. Assim, tem-se a
ressignificados nas interacdes sociais. Nestpossibilidade de construir conjuntamente
sentido, define-se o cuidado familial a partir doestratégias para o enfrentamento do problema. A
mundo de significados de cada familia. Para gevelagdo do diagndstico oportuniza um
profissional € importante reconhecer asencontro com a realidade diante do processo de

potencialidades de cada um dos membros dadoecimento. Os familiares/cuidadores
familia, os recursos de que dispde e suasompreendem que a revelacdo € necessdria para
fragilidade§?*. uma melhor adaptag&o ao esquema terap@utico, o

Considerando tais pressupostos, o0 grupagual requer uma explicacdo detalhada e uma
desenvolve as acfes de educacdo em saude ca@uequada compreensdo e adesdo dos pacientes.
os familiares/cuidadores das criangas tendo emssim, o compartilihamento dessas informagdes
vista promover o cuidado familial como com as criancas e 0s adolescentes constitui uma
potencializacdo da vida e do bem-estar dosecessidade cada vez mais presetite
membros da famili&. O grupo se caracteriza Nesse contexto, observa-se o siléncio, que
pela maneira dindmica e interativa com que osponta o elemento de protecdo como medida
participantes apresentam suas vivéncias @ara garantir a seguranca fisica, emocional e
necessidades e suas dividas quanto & condic&ocial do grupo famili&. Os familiares adiam
clinica da crianca e sua insercéo social advindas momento da revelacdo do diagndstico o
do cotidiano vivido, mediadas pelo dialogo. maximo possivel, pois, na maioria das vezes,
Alem disso, promove a construcdo de vinculosmdo se sentem preparados e encorajados.
entre os profissionais de saude e os familiaresComumente, a necessidade de participacdo da
criando possibilidades para o desenvolvimentcarianga no tratamento, somada a proximidade da
de acdes educativas - individuais ou coletivas maturidade sexual, configura o limite do
com vistas ao enfrentamento de situacbes dsiléncio. Assim, a transicdo para a adolescéncia
vida da crianga e da familia que decorrem danarca a preméncia de revelar o diagnostico
infeccao. como meio de promover a autonoffila

A partir do objetivo central do grupo — Os familiares/cuidadores expressam que,
compartilhar de vivéncias e aprendizado —apesar do acesso gratuito aos medicamentos,
algumas teméticas sao recorrentes nos encontrosnfrentam dificuldades no dia a dia e
como, por exemplo, revelacdo do diagnosticocompreendem a necessidade de aderir ao
adesdo ao tratamento, alimentagdo infantilfratamento, 0 que remete a necessidade de uma
convivio familiar, inser¢do social, direitos e rede de suporte social entre cuidadores,
deveres, enfrentamento da discriminacdo erofissionais e familiar€$'® Expressam,
outros. também, que isso evidencia a manutencdo da
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saude da crianca. A medicagdo precisa estartensilios ou até solicitando sua transferéncia
presente no cotidiano da familia, proporcionandgara outra escdf®. Tudo isto dificulta sua
a eficacia da terapia antirretroviral para que essmsercao social.
crianca tenha uma infancia com qualidade de Diante desses relatos, procuramos esclarecer
vida. As criangas apresentam efeitos colaterais es familiares/cuidadores acerca de seus direitos e
por vezes recusam as doses, além ddeveres e dos das criangas, instigando-os a
dependerem de alguém que lhes administre exercerem a cidadania de forma plena. Além
tratamento. No grupo sédo compartilhadasdisso, fazemos contato com escolas e creches no
algumas estratégias para adaptagéo da prescricamuito de promover oficinas para a discussao
ao cotidiano medicamentoso, como, pordessas questdes.
exemplo, evitar horarios que coincidam com o Quanto a discriminacdo, ao serem segregados
turno escolar e organizar a rotina alimentar e desocialmente as criangas experienciam outros
exercicios para minimizar efeitos colaterais ensofrimentos que ndo os da doenca, pois sdo
longo prazo como, por exemplo, a impedidas de exercer sua cidadania e privadas de
lipodistrofid™®”) seus direitos e de sua necessidade de relacionar-
Emergem no grupo depoimentos dasse com Os pares.
mulheres em que estas relatam estranheza, Sabe-se que o dialogo no grupo oportuniza
dificuldade e dor pelo fato de ndo poderemcompreender as interfaces tematicas
amamentdl®. Esses sentimentos apontam arelacionadas ao contexto da epidemia e a
heranca sociocultuf®® da maternidade, mais compreensdo do cuidado familial. A troca de
especificamente, do aleitamento materno. Novivéncias e experiéncias entre os participantes
cotidiano, por vezes elas desenvolvem préticapromove a construcao coletiva do conhecimento
alimentares inadequadas, como diluicioe de estratégias de cuidado marcadas pelo
incorreta da formula lactea, adicdo derespeito e pelo sigilo da identidade das pessoas
complementos energéticos e introdugdo precocenvolvidas, do diagnostico e das histérias
de alimento$™, compartilhadas. Esse espago é um momento no
Acerca do convivio familiar, as participantes qual quem aprende ensina e quem ensina
apresentam suas dificuldades e enfrentamentoaprende.
Nesse processo de interacdo elas constroem
significados da situacdo na qual se encontram e
definem suas préprias maneiras de ‘&Yir
Diante de situac6es em que ha atitudes de né&o Os
aceitacdo da condicao sorologica na familia, sej@xtens

esta nuclear ou estendida, elas mantém um pacf, participantes envolvidos e atingidos pela

de siléncio, ndo revelando o diagnéstico para Oﬁgéo mas também a producdo cientifica e a

demais familares. Esta  situagéo geraarticulagéo com o ensino de graduacgéo e de pos-

dificuldades, uma vez que limita a rede de apoiQy . ,acs0 na formagao de recursos humanos; no
e assim elas ndo podem contar com a ajuda

t tilh d d d tanto sdo necessarios investimentos em
outros para compartinaras demandas  dQngicadores gualitativos mais apropriados para
cuidado da crianca.

- . acoes com seres humanos. Na experiéncia
Os familiares/cuidadores relatam, no grupo, o

frent o de discrimi c " relatada, consideram-se como indicadores
enfrentamento de discriminagdo e preconcei Osubjetivos as vivéncias que compdem o

CONSIDERACOES FINAIS

indicadores de avaliagdo das acbes de
ao abrangem nédo s6 a andlise quantitativa

Quanto adlnclusao, 0 Ewdado famllla!ﬂg'tézca depoimento de familiares/cuidadores,
mtsergzjlo e(zjseuz'me.m.rOSNna comurtn Iprofissionais da satde, estudantes, criancas e
Sltuacao — de discriminacad  acontece,  pPOlyqglescentes.  Seus  depoimentos  s&0

ndamentados nos momentos de descontracao,
?eragéo, afetividade e aprendizado.

Essa experiéncia contribui na assisténcia
uando o espaco dialégico em grupo, como
ediador do cuidado, promove a interagédo entre
ofissionais de saude e 0s

exemplo, na matricula e na manutencdo da
criancas em espacos de educacao que lhes séo?ﬁ
direito. Ha frequentes relatos de que professores
e diretores agem de forma discriminatéria ao
isolar a crianca nas brincadeiras, nas atividade
educativas em pares e na refeicdo, separan

Cienc Cuid Saude 2012 Jan/Mar; 11(1):196-201



200 Paula CC, Padoin S MM, Langendorf TF, Mutti CF, Hoffmann IC, ValaddaoM C

familiares/cuidadores, assim como entre os Pode-se concluir que este percurso foi
pares. Isto torna possivel uma assisténcigossivel por se ter a educagdo em saude como
integral e humanizada, que, em convergénci@ixo transversal das a¢cfes da linha de pesquisa:
com o0s principios do SUS, perpassa asulnerabilidade e demandas de cuidado das
dimensdes bioldgica, social e politica, para unpessoas, das familias e da sociedade no contexto
viver melhor das criancas e seusda aids, e ainda por serem as acfes mediadas
familiares/cuidadores, possibilitado por umpela troca de conhecimentos, experiéncias e
cuidado familial que repercute na adesdo awivéncias entre os envolvidos no processo saude-
tratamento e na reducdo dos indices deloenca e fundamentadas no cuidado centrado na
morbimortalidade. crianca e na familia.

OUTPATIENT FOLLOW-UP OF HIV CHILDREN: ASSISTANCE GIVEN TO CHILDREN
AND FAMILIES

ABSTRACT

The HIV status of children with HIV / AIDS results in demands for particular health needs such as a follow-up on
their growth and development process, as well as clinical and therapeutic care. Objective: to describe the
experience of developing family members/caregivers groups on outpatient health monitoring of children who have
HIV/AIDS. Methodology: the actions are organized in an extension Project in a university hospital in Santa
Maria/RS that develops group meetings based on dialogue with family members/caregivers. Sharing experiences
promotes group knowledge construction and brings respect for the anonymity, for the diagnosis, and for the
shared histories. Conclusion: Dialogue space helps with the professional care in the hospital and with family care,
making it possible to share experiences, needs and doubts.Such actions promote treatment adherence, morbidity
and mortality rates reduction, professionals’ education and qualification to care and investigate health needs.

Keywords: Child Health. Acquired Immunodeficiency Syndrome. Health Education. Nursing Care. Family Health.

ACOMPANAMIENTO DE AMBULATORIO DE NINOS QUE TIENEN VIH/SIDA: CUIDADO
CENTRADO EN EL NINO Y EN LA FAMILIA

RESUMEN

La condicién serolégica de los nifios VIH/SIDA demanda cuidados especiales de salud, como, por ejemplo, el
acompafiamiento del crecimiento y desarrollo clinico y terapéutico. El objetivo del estudio es describir la
experiencia de desarrollo de grupo con familiares/cuidadores en el acompafiamiento de ambulatorio de salud de
los nifios que tienen VIH/SIDA. Las acciones estan organizadas en un proyecto de extension en el Hospital
Universitario de Santa Maria/RS (HUSM), que desarrolla encuentros grupales dialégicos con
familiares/cuidadores y se fundamentan en el cuidado centrado en el nifio y en la familia, teniendo la educacion
en salud como eje transversal. El dialogo grupal da la oportunidad para comprender las interfaces tematicas del
cotidiano de los familiares/cuidadores. El cambio de vivencias/experiencias promueve la construccién colectiva
del conocimiento y es permeado por el respeto y por el sigilo de la identidad, del diagndstico y de las historias
compartidas. Se concluye que el espacio dialégico intercede el cuidado profesional en el hospital y sus
especificidades del cuidado familiar, posibilitando el compartir de vivencias, necesidades y dudas. Esas acciones
promueven la adhesién al tratamiento, reduccién de los indices de morbimortalidad, formacién y cualificacion de
los profesionales para el cuidado y la investigacion en salud.

Palabras clave: Salud del Nifio. Sindrome de la Inmunodeficiencia Adquirida. Educacién en Salud. Cuidados de Enfermeria.
Salud de la Familia.
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