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Resumen: Introducéo: A epidemia da aids configura-se com uma facticidade existencial no mundo
da crianca, deixando marcas profundas no seu viver, com sofrimentos e estigmas. Compreender a com-
plexidade da epidemia de aids e as implicacOes na vida de crianga exige resposta transdisciplinar e in-
terdisciplinar dos profissionais, que se reflita na organizacdo dos servicos de saude, a fim de acolher e
resolver as suas demandas de cuidado. Neste sentido, o viver dessas criancas esta repleto de vulnerabili-
dades especificas (que vao para além daquelas que constituem a prépria infancia) referentes aos aspec-
tos individuais, sociais e programaticas. Além disso, relaciona-se a epidemia o fato da crianca ter pouca
consciéncia em relacdo a doenca e ao tratamento, necessitando de cuidados de outra pessoa. Objetivo:
Conhecer o viver de crianca com HIV/aids e familia e identificar as possibilidades e estratégias de cui-
dado a saude. Método: Trata-se de reflexdo a partir de resultados de pesquisas com abordagem qualita-
tiva sobre o viver de criancas e adolescentes com HIV/aids e suas familias realizadas na cidade de Porto
Alegre no Estado do Rio Grande do Sul, Brasil. Resultados: emerge 0 mundo da crianca que vive com
HIV/aids; as necessidades de salde; e possibilidades e estratégias de cuidado. Conclus@es: No processo
de cuidado é imprescindivel identificar as fragilidades e limitacGes dos familiares/cuidadores para o
acompanhamento da salde e do tratamento com antirretrovirais. Ainda qualificar a formacao dos profis-
sionais, além de criar espacos de discussao para repensar a pratica de cuidado.
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I. INTRODUCCION

Ao refletir sobre as repercussdes do HIV e cuidado a saude na infancia, torna-se imprescindivel fazer
breve contextualizacdo do HIV no mundo contemporaneo, trazer alguns dos elementos teéricos e filoso-
ficos que emergiram na luta contra a doenca, as questdes sociais, culturais e econémicas, além disso, 0s
resultado de pesquisas realizadas com a crianca, familiares ou cuidadores do grupo de estudos
CEVIDA.

Contextualizando a Epidemia, tem-se que a busca de solu¢bes no manejo da epidemia da AIDS da
comunidade cientifica e a sociedade em suas diferentes areas tém empreendido esforcos a fim de mini-
mizar os seus efeitos do impacto desta doenca na vida das pessoas. Destaca-se a luta pelo conhecimento
sobre o HIV, testagem, tratamento. O Programa Conjunto das NacGes Unidas sobre HIV/AIDS
(UNAIDS) que lidera e inspira 0 mundo para alcancar sua visdo compartilhada de zero novas infeccao
por HIV, zero discriminacdo e zero morte relacionada a AIDS, une os esfor¢os de 11 organizac6es
(ACNUR, UNICEF, PMA, PNUD, UNFPA, UNODC, ONU Mulheres, OIT, UNESCO, OMS e Banco
Mundial) e trabalha em estreita colaboracdo com parceiros nacionais e globais para acabar com a epi-
demia de AIDS até 2030 como parte dos “Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel”(1).

A UNAIDS lancou as “Metas 90-90-90” (2014) que objetiva “que até 2020, 90% de todas as pessoas
vivendo com HIV conhecam seu estado soroldgico positivo para o virus, 90% de todas essas pessoas
diagnosticadas com HIV tenham acesso ao tratamento antirretroviral, que 90% de todas as pessoas em
tratamento tenham carga viral indetectavel” (2).Conforme dados da UNAIDS, em termos globais, mais
de dois tercos das pessoas vivendo com HIV conheciam seu estado soroldgico positivo em 2016: 77%
delas estavam em tratamento e destas 82% tiveram a carga viral suprimida. No ano de 2016, cerca de
19,5 milhdes de pessoas com HIV (53%) estavam em tratamento, o que superou os 17,1 milhGes de
2015 (2).

Em relacdo as criancas, existem esforcos e solidariedade global no sentido de eliminar novas in-
feccdes por HIV entre criangas, em 2016 cerca de 76% das mulheres gravidas que vivem com HIV tive-
ram acesso a medicamentos antirretrovirais, contra 47% em 2010. Destaca-se que novas infec¢des por
HIV em criangas em todo o mundo diminuiram pela metade, de 300.000 em 2010 para 160.000 em
2016. Entretanto, apesar dos avangos apenas 43% das criancas que vivem com HIV tém acesso a terapia
antirretroviral, em comparacdo com 54% dos adultos. Além disso, dois tercos das criangas menores de
dois anos sdo diagnosticados com atraso e iniciam o tratamento com imunodeficiéncia avancada o que
tem resultado em alta taxa de mortalidade para criancas desta faixa etaria. Revelando a necessidade de
ampliar as acOes para diagnostico e tratamento de criancas que vivem com HIV (1).

Os dados, ainda, mostram que 0s jovens (15-24 anos) permanecem sob grande risco de infeccao pelo
HIV, encontram-se em desvantagem em varias frentes em relacdo a prevencdo do HIV, especialmente
as mulheres jovens.Verifica-se que cerca de 610.000 novas infec¢des por HIV ocorreram entre jovens,
59% dessas novas infecc¢des sdo entre mulheres jovens de 15 a 24 anos de idade. (1).

Na América Latina o Brasil € 0 pais mais populoso e é também o que concentra os casos de novas in-
feccdes por HIV na regido. Segundo estimativas mais recentes, o pais responde por 49% das novas in-
feccdes, enquanto o México responde por 13% das novas infec¢oes (1)

Ainda de acordo com o relatério da UNAIDS (2017) no Brasil estima-se que no ano de 2016 havia
830.000 pessoas vivendo com HIV, e que tenham ocorrido 48.000 novas infecgcOes pelo HIV.Quanto ao
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namero de mortes relacionadas a AIDS foi estimada de 14.000. A prevaléncia de HIV estimada para o
Brasil em relatérios do UNAIDS é de 0,4% a 0,7% em pessoas de 15 a 49 anos — em 2014.(1)

A capital do Estado do Rio Grande do Sul, Porto Alegre apresenta as mais altas taxas no Brasil,
com média, nos Gltimos oito anos, de 97,4 casos de Aids por 100 mil habitantes. Em 2013 foi
96,2 casos para cada 100 mil habitantes, mais que o dobro da taxa do estado (41,3) e quase cinco vezes
a taxa do Brasil (20,5). Verifica-se que Porto Alegre é a capital que apresenta maior coeficiente de mor-
talidade, sendo quatro vezes maior que a média nacional (5,7) (2). Em criancas menores de cinco anos
as taxas de deteccdo de Aids por 100 mil/habitantes no Estado Rio Grande do Sul foi de 6,2 e em POA
foi de 15. Ao analisar os dados da epidemia no Estado Rio Grande Sul justifica-se a preocupacgédo dos
pesquisadores e profissionais da area da saude da crianca, na busca da compreensdo da epidemia em
seus multiplas fatores e propor alternativas de cuidado.

O Construto da Vulnerabilidade foi uma resposta a Epidemia a HIV/AIDS, originou-se da advocacia
dos direitos humanos, designa grupos com fragilidades juridicas ou politica, na promocao, protecdo ou
garantia de seus direitos de cidadania. Na area da salde o conceito surgiu em 1992 nos Estados Unidos
e em 1993 no Brasil, junto ao ativismo frente a epidemia e aos movimentos sociais, resultou na am-
pliacdo dos horizontes, e na renovacdo das praticas em salde e compreensdo do processo de saude-
doenca (3).

A vulnerabilidade ¢ um conjunto de aspectos individuais e coletivos relacionados com a maior sus-
ceptibilidade de individuos e comunidades a um adoecimento ou agravo. Apresentam trés eixos interli-
gados: o componente individual, trata do reconhecimento da pessoa como sujeito de direito, dinamica-
mente em suas cenas; 0 componente social, refere-se a analise das rela¢fes sociais, dos marcos da
organizacdo e da cidadania e cenario cultural; e 0 componente programatico, que € a analise de quanto e
como governos respeitam, protegem e promovem o direito a satde. A vulnerabilidade é multidimensio-
nal apresenta gradacdes e altera-se constantemente ao longo do tempo, sendo que as pessoas nao “sao”
vulneraveis, mas “estdo” vulneraveis (3-4).

Trata-se, portanto, de uma abordagem baseada em direitos humanos, ao compreender a histdria social
da énfase a responsabilidade e a acdo de governos e dos programas publicos de salde como parte inte-
grante dos determinantes contextuais e sociais no processo de salde e doenca. Configura-se como um
caminho na producdo do conhecimento interdisciplinar e na construcdo de intervencdes e dinamicas e
produtivas (5).

Il. METODO

Trata-se de reflexdo a partir de resultados de pesquisas com abordagem qualitativa sobre o viver de
criancas e adolescentes com HIV/aids e suas familias realizadas na cidade de Porto Alegre no Estado do
Rio Grande do Sul, Brasil, e produzidas pelo grupo de Grupo de Estudos do Cuidado nas Etapas da Vi-
da (CEVIDA) do Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande
do Sul na area do cuidado a satde da crianca, adolescente e familia. Destacam-se as pesquisas: Impacto
da adesdo ao tratamento antirretroviral em criancas e adolescentes na perspectiva da familia, da crianca
e do adolescente nos municipios de Porto Alegre e Santa Maria /RS/Brasil (6) (Financiada pelo Ministé-
rio da Saude do Brasil, Programa Nacional de DST-AIDS, concluida em 2009); Tratamento antirretrovi-
ral e revelacdo do diagndstico: compreensdes de criancas com aids e suas condicdes de vulnerabilidade
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(7) (Financiada pelo Ministério da Saude do Brasil, Programa Nacional de DST-AIDS, concluida em
2011); Transmissdo vertical do HIV-1 em criangas residentes em Porto Alegre e fatores associados
identificados através da vigilancia epidemioldgica aprimorada (Financiada pelo Ministério da Saude do
Brasil, Programa Nacional de DST-AIDS, concluida em 2011); Educacdo em salde em sala de espera:
uma estratégia de cuidado a crianca que vive com HIV/aids (Dissertacdo de Mestrado Paula Manoela
Batista Poletto/Orientadora: Enf® Prof* Dra. Maria da Graga Corso da Motta. Defendida no
PPGENf/UFRGS em 2014)

I1l. RESULTADOS

O foco principal dos resultados das pesquisas em pauta reside no encontro com o mundo da crianga,
adolescente que vive com HIV/aids e familia, suas necessidades de demandas de salude, tendo como fio
condutor a ética, direitos humanos e o cuidado a saude.

A - Mundo da Crianca da crianga que vive com HIV/Aids

A doenca € um agravante no mundo vivido da crianca/adolescente e familia, deixando marcas pro-
fundas, singulares e intransferiveis. No vivido das criancas participantes das pesquisas emergem trés
questdes de base, a adesdo ao tratamento, a revelacdo do diagndstico e o estigma em relacdo ao HIV (6-
7).

Constata-se que a adesdo ao tratamento com antirretrovirais pode estar relacionada as caracteristicas
das medicac@es, pois este é um tema recorrente nas falas das criancas. Os medicamentos sob o olhar da
crianca revelam-se inadequados quanto ao tamanho, sabor (sensacao gustativa), associada ao numero de
medicacdes prescritas por dia. Estes fatores podem influenciar negativamente na adesdo. O Ministério
da Salde e Industria Farmacéutica tém empreendido esforcos na producdo de medicamentos pediatricos
para a aids, entretanto ainda apresentam lacunas nesta area. Acredita-se que aproximacdo da Industria
Farmacéutica com a academia na busca da producdo de medicamentos adequados a populacao infantil
seja uma alternativa positiva. Esta estratégia podera reverter na melhora da adesdo ao tratamento e na
qualidade de vida destas criancas, considerando que os medicamentos séo de uso continuo (6).

A revelacdo do diagndstico € outro ponto sensivel no viver das criangas com HIV/aids, apesar das
vantagens apontadas, os familiares/cuidadores tém adiado essa decisdo, independente das recomen-
dacdes das equipes de salude, sendo um dos modos de siléncio. Ao ocultar o diagnostico da crianca para
familiares, amigos, professores, vizinhos, demonstraram varios sentimentos, como vergonha, inferiori-
dade, mas principalmente o medo do preconceito. As familias temem que os seus filhos sejam rejeita-
dos, discriminados no convivo social(7).

B - Cuidado a Saude
Constata-se nos resultados das pesquisas que o construto de vulnerabilidade é uma possibilidade de

avaliacdo objetiva, ética e politica, das condicdes de vida de cada crianca/adolescente exposta a um pro-
blema de salde e a construgdo de alternativas nos processos de cuidado. Entretanto a dimensao progra-
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maética da vulnerabilidade no cuidado a sadde da crianca com HIV/Aids e sua familia/cuidadores mos-
tra-se fragil na implementacdo de algumas acGes no tema da aids (6-7).

Questiona-se quais os fatores que podem estar interferindo na implementacdo das politicas publicas
relacionadas a transmissao vertical e qual é o grau de comprometimento das instituicdes e dos profissio-
nais de salde no processo de cuidar da puérpera e da crianga. Um dos fatores que evidencia-se é a fragi-
lidade no processo de cuidado a saude da criangca com HIV/Aids e sua familia/cuidadores, os quais po-
dem estar associado a formacdo dos profissionais. Além disso, as dificuldades de gestores municipais e
responsaveis por instituicdes de salde publicas e privadas, na elaboracdo de politicas de salde e ativi-
dades de intervencéo efetivas no controle da transmisséo vertical do HIV.

Confirma-se a relevancia de introduzir no processo de cuidar um rosto humano na estrutura burocra-
tico e tecnoldgico, considerando que cada ser é singular, é uma totalidade. Desta maneira, torna-se ba-
silar construir acGes de cuidado, aproveitando os recursos individuais da crianca (resiliéncia) e do seu
entorno familiar e social em que a crianca possa adaptar-se e aderir ao tratamento,bem como enfrentar
0 estigma social (6).

Reforcar os Sistemas de Controle das Normas Técnicas, cobertura de pré-natal e deteccdo precoce da
sorologia de HIV em gestantes, a fim de encaminhar aos servicos especializados de cuidado a mulher no
pré-natal, parto e acompanhamento da crianca. Destaca-se que 0 acompanhamento no pré-natal, consti-
tui-se como um fator de protecéo a transmissao vertical.

C - Qualificacao dos Profissionais

Os profissionais de salde, por vezes, ao enfrentar o sofrimento do ser crianca com HIV/aids e familia
apresentam fragilidades na conducdo do cuidado. Acredita-se ser imperativo a formacéo a inclusdao de
doencas emergentes em contexto, em nivel de graduacao, residéncias médicas, de enfermagem e multi-
profissionais, cursos lato sensu e stricto sensu. Constar em seus curriculos referenciais teéricos, metodo-
I6gicos e pedagdgicos na perspectiva da interdisciplinaridade, conhecimentos que auxiliam na reflexao
do processo saude/doenca de maneira mais profundo e abrangente. Destaca-se temas como o0 construto
da vulnerabilidade individual, social e programética, o ludico no cuidado, dentre outros, visando am-
pliar as estratégias de cuidado e atividades de educagdo em saude (6).

Outro ponto relevante no ambito da formacao € criar espacos de discussdo para profissionais, a fim de
debater e repensar a préatica de cuidado. Além disso, 0s servicos podem organizar atividades de Edu-
cacdo Permanente para as equipes multidisciplinares de saude, instrumentalizando para um cuidado,
para além do tratamento de sinais e sintomas, objetivando a totalidade do ser que vive com HIV, cons-
truindo uma interrelacdo entre as equipes, crianca/adolescente e familias (6).

D - Possibilidades e Estratégias de Cuidado

O viver com HIV/Aids sob o olhar da crianca e familia permite refletir sobre a préatica da equipe mul-
tidisciplinar da salde e identificar e propor estratégias de cuidado. A partir de resultados de pesquisa é
indispensavel reavaliar o cuidado a salde prestada no pré-natal, parto e a crianca exposta ao HIV. Cons-
tata-se que é necessario avaliar a percepcdo de risco da transmissdo do HIV a crianca pela mae visando
subsidiar atividades de prevencao e material educativo com esta tematica.
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Ainda no plano da prevencdo e educacdo em saude verifica-se a relevancia de implementar Progra-
mas de Educacdo em Saude, na perspectiva interdisciplinar e transdisciplinar. Assim é fundamental
manter o acompanhamento sistematico de Pré-Natal na Rede de Atencdo Béasica e concomitante com o
Servico de Referéncia para o atendimento ao HIV/Aids, implementando a busca ativa. Considerando o
cuidado a crianca que vivem com HIV/Aids é fundamental rever, nos Servicos de Infectologia Pediatri-
ca, como ocorre a busca ativa nos casos de faltosos as consultas pediatricas, bem como envolvimento da
atencdo basica com casos da sua area de atuacdo.

Outro tema que precisa ser repensando é o Processo de Aconselhamento, enquanto estratégia de pre-
vencdo e promocdo de salde da crianca/adolescente vivendo com HIV/Aids. Para tanto, visualiza-se
como pano de fundo, o crescimento e desenvolvimento, considerando-se que a autonomia de cada ser
humano é construida desde o nascimento. Destaca-se que o aconselhamento € um processo de escuta, de
troca, de didlogo, para além das questdes do medicamento, facilitando o aprendizado em relacdo a pato-
logia. A equipe precisa instrumentar-se para auxiliar crianca e familia nos momentos de maior fragili-
dade como a descoberta da condicdo de soropositividade e manutencdo do tratamento antiretroviral (7).

Na perspectiva da crianca/adolescente € imperioso criar espa¢os ludicos individual e/ou coletivo, uti-
lizando os recursos das Dinamicas propostas pelo Método Criativo Sensivel para discussdo de questfes
relacionadas ao diagndstico do HIV/Aids, salde e qualidade de vida. Além de desenvolver material
educativo adequado a cada faixa etaria, utilizando recursos da midia e da informatica. Abordando as
questdes relativas ao viver com HIV/Aids, terapia e cuidados de saude adequada a cada faixa etaria.
Buscando associar 0s recursos da tecnologia, com as demandas socioculturais das criancas/adolescentes.

Destaca-se também o fortalecimento e/ou construir de redes de apoio familial, social e com os ser-
vicos de salde, implementando a Educacdo a Saude em Servicos de Salude. Deste modo, construir “Es-
pacos Ludicos na Sala de Espera” e desenvolver programas formais de educacdo em salde para as cria-
ncas/adolescentes e familiares/cuidadores (8).

Aponta-se a necessidade de fortalecer e ou instituir a “Consulta de Enfermagem” com a Cria-
nca/Adolescente e Familiar/Cuidador, identificando as lacunas do cuidado e apontar os possiveis temas
para as acOes de educacdo em salde em sala de espera (8). Além disso, desenvolver programas educati-
vos para a populacdo em geral, estimulando discuss@es sobre a tematica, visando desta maneira reduzir
0 estigma e preconceito.

IV. CONCLUSIONES

Constata-se que a experiéncia existencial da crianca que vive com HIV/Aids, demanda competéncia e
eficiéncia nas praticas de cuidados a sua saude e nas a¢des de cuidado dos profissionais, sendo impres-
cindivel o planejamento de intervencdes resolutivas. Acredita-se, ainda, que compreender a complexi-
dade do processo saude/doenca implica em resposta interdisciplinar/transdisciplinar que se reflita nas
estratégias de cuidado, na organizacdo dos servicos de saude.

Pontua-se a relevancia da compreensdo do conceito de vulnerabilidade no processo de cuidar ao vi-
sualizar a crianca e familia no enfrentamento do HIV/Aids. Além de entender que a crianca apresenta
dificuldades em relagdo ao tratamento e passa a viver o0 medo da discriminacgéo e do isolamento social.

Como posibilidades e estratégias de cuidado a crianca tem-se a necessidade de estabelecer espacos
dialégicos, que favorecam a construcdo de vinculos entre as criancas/familiares/cuidadores e os profis-
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sionais de saude. Criar redes de apoio familial e social, integrando servicos de saude, familia, escola e
outros contextos sociais ao cuidado da criangca com HIV/Aids. Além disso, propiciar a ocupacao de um
espaco social de luta dos direitos de cidadania fornecendo ferramentas que subsidiem o desenvolvimen-
to de um senso de empoderamento individual e coletivo.

A ofertar espacos para compartilhar vivéncias para familias e criancas, visa oportunizar o aprendizado
com a experiéncia do outro, em uma atitude de abertura e escuta atenta, buscando-se minimizar os si-
lenciamentos e ocultamentos advindos da doenca e do estigma. Aponta-se como imperativo instrumen-
talizar os profissionais de saude para ampliar a compreensdo das fragilidades, dificuldades e as contra-
dicBes relacionadas as vulnerabilidades individuais, sociais e programaticas na pratica do cuidado a
crianca/adolescente vivendo com HIV/Aids e familia. Para tanto é necessario qualificar a formagdo em
nivel de graduacao, residéncia, cursos de lato sensu e stricto sensu.
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