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Dedico este trabalho as criancas que vivem
com aids e a todas as outras que vivem com
doenca cronica, pois mesmo diante das
adversidades de sua condicdo de
saude/doenca sdo sempre capazes de
mergulhar no mundo do faz-de-conta e
brincar.
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...Quem sabe essa tal diferenca esteja
escondida dentro do meu corpo? Mistério...
N&o, ndo pense que sou todo de aco e fios
como um rob6. Talvez o meu sangue é que
precise de cuidados especiais. Nem sempre é
facil para mim cuidar bem dele. E se fosse
assim? Vocé me compreenderia? E me

ajudaria?

(Trecho adaptado do livro “Um amigo
diferente? ” de Claudia Werneck, Rio de

Janeiro, 1996)



RESUMO

POLETTO, Paula Manoela Batista. Educacéo em saude em sala de espera: uma estratégia
de cuidado a crianga que vive com HIV/aids. 2014. 104 f. Dissertacdo (Mestrado em
Enfermagem)- Escola de Enfermagem, Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Porto
Alegre, 2014.

Na perspectiva do HIV/aids, a relevancia da proposta desta pesquisa fundamenta-se no fato de
que o cuidado a saude de criancas, com caracteristicas de doenca cronica, exige acOes
terapéuticas permanentes e constante educacdo em salde.Portanto, tem-se como pressuposto o
cuidado centrado nas particularidades da infancia, para além da terapia antirretroviral,
acolhendo o ludico como parte do mundo da crianga. Considerando-se que a equipe de saude
pode desenvolver o cuidado em sua integralidade em diferentes contextos, prop0s-se, nesta
pesquisa, o desenvolvimento desse cuidado no ambiente da sala de espera, tendo-se objetivo
de: conhecer, sob a Gtica da crianca que vive com HIV/aids, os cuidados e as agdes de
educacdo em saude que podem ser desenvolvidos na sala de espera. A pesquisa é de cunho
descritivo-exploratério, com abordagem qualitativa. Foi realizado no ambulatério de
atendimento especializado em DST/aids, no Grupo de Atencdo a Aids Pediatrica (GAAP) do
Ambulatério Pediatrico do Hospital da Crianca/Grupo Hospitalar Concei¢do (GHC) na cidade
de Porto Alegre, Rio Grande do Sul, Brasil. Os participantes foram criancas atendidas no
servico de saude especializado em DST/aids e os seus familiares/cuidadores que
acompanhavam a crianga na consulta. As criangas que aceitaram participar, com o0
consentimento dos familiares/cuidadores, fizeram parte das atividades de sala de espera
durante o periodo de coleta de informacdes, perfazendo oito criancas e seus respectivos
familiares/cuidador, totalizando 16 participantes. Os critérios para inclusdo na pesquisa
foram: criancas que vivem com HIV/aids, em acompanhamento no servigo de saude; criangas
na faixa etaria de sete a doze anos de idade. O critério de exclusdo abrangeu criancas com
déficit cognitivo ou transtorno emocional que impossibilitasse a participagdo na atividade em
grupo. Para a coleta das informacgdes utilizou-se o Método Criativo e Sensivel e 0s
instrumentos com finalidade de caracterizacdo das criangas: genograma, ecomapa e entrevista.
As dinamicas ocorreram ao se desenvolver as atividades de educacdo em salde com as
criangas na sala de espera enquanto aguardavam pela consulta. Para a analise de conteldo,
utilizou-se a analise tematica por ser considerada a mais apropriada para as investigacoes
qualitativas em saude. O Termo de Consentimento Livre Esclarecido, além da autorizacdo do
responsavel/cuidador, contou com o Termo de Assentimento da crianca. Ap0s 0 aceite, 0S
participantes responsavel/cuidador e as criangas assinaram os Termos (Resolucéo n° 466/12),
tendo sua identidade preservada, respeitando-se a participacdo voluntéria, a liberdade de
retirar seu consentimento e/ou assentimento a qualquer momento sem qualquer prejuizo
pessoal, e a garantia da manutencdo da assisténcia recebida pela instituicdo. O projeto de
pesquisa aprovado em Exame de Qualificacdo foi submetido a Comissdo de Pesquisa da
Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (COMPESQ), ao
Comité de Etica em Pesquisa da UFRGS (CAAE:25944014.4.0000.5347) e ao Comité de
Etica em Pesquisa do Grupo Hospitalar Conceicéo (CEP-GHC)
(CAAE:25944014.4.3001.5530). Ressalta-se que durante o0 processo de execucdo e da
pesquisa garantiu-se a manutencdo dos beneficios em relagéo aos riscos, segundo a Resolucéo
n° 466/12. Os resultados apontaram as categorias sala de espera e cuidado com a saude, esta
ultima com as seguintes subcategorias; medicamento, acompanhamento de saude,
autocuidado, saude na escola e representacdes de saude. O ambiente da sala de espera
possibilita um 6timo momento para a educacdo em saude com énfase no lddico, torna o
servigo de saude acolhedor e propicia interacdo entre os profissionais de salde e a crianca que



vive com aids. A percepcdo da crianca em relacdo ao antirretroviral é importante para a
construcdo do plano terapéutico, assim, a crianga precisa conhecer e entender a importancia
do medicamento para manutencdo e qualidade de vida. O brinquedo torna-se uma estratégia
para o profissional da salde, principalmente o enfermeiro, possibilitar & crianga o
conhecimento e a compreensdo dos exames laboratoriais no seu tratamento. O servico de
salde é importante para o desenvolvimento social e aquisi¢cdo de recursos para enfrentar as
adversidades do processo de salde/doenca das criancas que vivem com aids. O ladico
possibilita & crian¢a o desenvolvimento de mecanismos para a construgdo de autocuidado,
sendo sempre importante considerar as repercussdes do viver com aids sob o olhar da crianga
que vivencia o fenbmeno. A escola também ocupa papel importante no desenvolvimento
social das criancas que vivem com aids, pois € nela que iniciam a elaboracdo dos recursos
para lidar com as peculiaridades e as adversidades de viver com aids. A saude deve ser
entendida de maneira mais ampla, que contemple, além dos cuidados relacionados ao TARV,
as necessidades existenciais da crianga que vive com aids para promover o seu crescimento e
0 seu desenvolvimento com qualidade. Constata-se, ainda, a relevancia da presenca do
profissional enfermeiro para desenvolver a atividade em sala de espera, pois retine formacao e
qualificacdo na area da educacdo em saude, além do pressuposto de que o0 processo de
cuidado ocorre pela agdo compartilhada entre os profissionais de salde, a familia e a crianca,
inserindo-se o didlogo como elemento primordial nesse processo.

Palavras-chave: Crianca. Familia. Enfermagem pediatrica. HIV. Sindrome da
imunodeficiéncia adquirida. Ambulatério hospitalar.



ABSTRACT

POLETTO, Paula Manoela Batista. Health education in the waiting room: a strategy of
care for the child who lives with HIV/AIDS. 2014. 104 f. Dissertation (Master in Nursing)-
School of Nursing, Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2014.

Under the perspective of HIV/AIDS, the relevance of this research proposal is founded on the
fact that the health care of children with characteristics of chronic disease requires permanent
therapeutic actions and constant health education. Therefore, the presupposition is the care
centered in the childhood particularities beyond the antiretroviral therapy by welcoming the
ludic factor as part of the child world. Taking into consideration that the health team may
develop the care in its integrality within different contexts, the proposal in this research is the
development of this care in the environment of the waiting room, with the objective of
learning under the point of view of the child who lives with HIV/AIDS, the care and actions
of health education that may be developed in the waiting room. The research is of descriptive
and exploratory nature with qualitative approach. It was performed in the outpatient center for
specialized attendance in DST/AIDS in the Group of Care to Pediatrics AIDS (GAAP) of the
Pediatrics Outpatient Center of the Hospital da Crian¢a/Concei¢do Hospital Group (GHC) in
the city of Porto Alegre, Rio Grande do Sul, Brazil. The participants comprised children
attended in the healthcare service specialized in DST/AIDS and their family
members/caretakers that supported the child in the consultation. Children who accepted to
participate of the research had their family members and caretakers” consent and made part of
the activities in the waiting room during the period of collecting information. The group of
eight children and their respective family members and caretakers composed a group of 16
participants. The criteria for inclusion in the research were: children who live with HIV/AIDS
being assisted in the healthcare service; children in the age frame from seven to twelve years
old. The exclusion criteria regarded children with cognitive deficit or emotional disorder that
made it impossible their participation in the group activity. The collection of information
followed the Creative and Sensible Method and applied the following instruments with the
purpose of characterizing the children: genogram, ecomap and interview. The group dynamics
took place during the health education activities with the children in the waiting room while
waiting for the consultation. For the content analysis, the thematic analysis was utilized
because it is considered the most adequate one for qualitative investigations on health
(MINAYO, 2008). The Term of Free Informed Consent, besides the authorization of the
responsible family member/caretaker, had in addition the Term of Consent of the child. After
the acceptance, the participants, i.e., the family member responsible and the caretaker, and the
children signed the Terms (Resolution no. 466/12). Their identities were preserved and their
voluntary participation respected, being free to remove their consent and/or acceptance at any
moment without any personal damage. Besides, the maintenance of the assistance received
from the institution was guaranteed (BRASIL, 2013).The research project was approved in
the Qualification Examination and submitted to the Research Commission from the School of
Nursing of the Federal University of Rio Grande do Sul (COMPESQ), to the Committee of
Ethics in Research of UFRGS (CAAE:25944014.4.0000.5347) and to the Committee of
Ethics in Research of Conceicao Hospital Group (CEP-GHC)
(CAAE:25944014.4.3001.5530). It should be pointed out that during the execution process
and research it was guaranteed the maintenance of the benefits regarding the risks according
to the Resolution no. 466 (BRASIL, 2013). The findings highlighted the categories "waiting
room™ and “health care’, the later with the following sub-categories: medication, health
attendance, self-care, health in the school and health representations. The environment of the
waiting room provides an excellent moment for education in heath with emphasis on the ludic



factor. It makes the health service welcoming and favors the interaction between health
professionals and the child who lives with AIDS. The perception of the child regarding the
antiretroviral is important for the construction of the therapeutic plan because the child must
learn and understand the importance of the medication in order to maintenance and quality of
life. The toy has become a strategy for the health professional, mainly for the nurse, since it
allows the child to have access to the knowledge and the understanding of the lab
examinations during the treatment. The health service is important for the social development
and the acquisition of resources to face the adversities of the health process/disease of the
children who live with AIDS. The ludic factor makes it possible to the child to develop
mechanisms for the construction of the self-care, being always important to consider the
repercussions of life with AIDS under the point of view of the child who experiences the
phenomenon. The school also plays an important role in the social development of the
children who live with AIDS because it is in this space that they start the elaboration of the
resources to deal with the peculiarities and adversities of living with AIDS. Health must be
understood in a broader way that contemplates, besides the care regarding the antiretroviral
treatment (TARV), the existential needs of the child who lives with AIDS in order to foster
his growth and development with quality. It is also outstanding the relevance of the
professional nurse presence in the development of the waiting room activity because he has
the education and qualification in health education besides the presupposition that the care
process occurs by the shared action among the health professionals, the family and the child,
with the insertion of dialogue as a major element within this process.

Keywords: Child. Family. Pediatric nursing. HIV. Acquired immunodeficiency syndrome.
Outpatient service.



RESUMEN

POLETTO, Paula Manoela Batista. Educacion en salud en sala de espera: una estrategia de
cuidado al nifio que vive con VIH/SIDA. 2014. 104 f. Tesina (Maestria en Enfermeria)-
Escuela de Enfermeria, Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2014.

Bajo la perspectiva del VIH/SIDA, la relevancia de la propuesta de esta investigacion se
fundamenta en el hecho que la atencion a la salud de los nifios, con caracteristicas de
enfermedad cronica, exige acciones terapéuticas permanentes asi como constante educacion
en salud. Por lo tanto, se tiene como punto de partida el cuidado centrado en las
particularidades de la nifiez, para alld de la terapia antiretroviral, acogiendo el area ludica
como parte del mundo del nifio. Considerandose que el equipo de salud puede desarrollar el
cuidado en su integralidad en diferentes contextos, se propone, en esta investigacion, el
desenvolvimiento de ese cuidado en el ambiente de la sala de espera, con el objetivo de:
conocer, bajo el punto de vista del nifio que vive con VIH/SIDA, los cuidados y las acciones
de educacion en salud que pueden ser desarrollados en la sala de espera. La investigacion es
de naturaleza descriptiva-exploratoria, con planteamiento cualitativo. Fue realizada en el
ambulatorio de atencion especializada en DST/SIDA, en el Grupo de Atenciéon a Sida
Pediatrica (GAAP) del Ambulatorio Pediatrico del Hospital da Crianca/Grupo Hospitalario
Conceicdo (GHC) en la ciudad de Porto Alegre, Rio Grande do Sul, Brasil. Los participantes
fueron nifios atendidos en el servicio de salud especializado en DST/SIDA y sus
familiares/cuidadores que acompafiaban el nifio en la consulta. Los nifios que aceptaron
participar, con el consentimiento de los familiares/cuidadores, hicieron parte de las
actividades de sala de espera durante el periodo de recopilacion de informaciones, siendo
ocho nifios y sus respectivos familiares/cuidadores, con un total de 16 participantes. Los
criterios para inclusion en la investigacion fueron: nifios que viven con VIH/SIDA, en
acompariamiento en el servicio de salud; nifios en la franja etaria de siete a doce afios de edad.
El criterio de exclusion contempl6 nifios con déficit cognitivo o trastorno emocional que
imposibilitara su participacion en la actividad en grupo. Para la recopilacion de las
informaciones se utilizé el Método Creativo y Sensible y los instrumentos con finalidad de
caracterizacion de los nifios: genograma, ecomapa Yy entrevista. Las dinamicas ocurrieron
durante el desarrollo de las actividades de educacion en salud con los nifios en la sala de
espera mientras esperaban la consulta. Para el analisis de contenido, se utilizé el analisis
tematico por ser considerado el mas apropiado para las investigaciones cualitativas en salud
(MINAYO, 2008). EI Término de Consentimiento Libre Esclarecido, ademas de la
autorizacion del responsable/cuidador, conté con el Término de Aceptacion del nifio. Tras la
aceptacion, los participantes responsables/cuidadores y los nifios firmaron los Términos
(Resolucidn n° 466/12), manteniendo su identidad confidencial, respetandose la participacion
voluntaria, la libertad de retirar su consentimiento y/o aceptacion a cualquier momento sin
cualquier perjuicio personal, y la garantia de la manutencion de la asistencia recibida por la
institucién (BRASIL, 2013). El proyecto de investigacion aprobado en Examen de
Calificacion fue sometido a la Comision de Investigacion de la Escuela de Enfermeria de la
Universidad Federal del Rio Grande do Sul (COMPESQ), al Comité de Etica en Investigacion
de la UFRGS (CAAE:25944014.4.0000.5347) y al Comité de Etica en Investigacion del
Grupo Hospitalario Concei¢do (CEP-GHC) (CAAE:25944014.4.3001.5530). Se destaca que
durante el proceso de ejecucion y de la investigacion, se garantizo la manutencion de los
beneficios en relacion a los riesgos, segun la Resolucién n® 466 (BRASIL, 2013). Los
resultados apuntaron las categorias sala de espera y cuidado con la salud, esta ultima con las
siguientes subcategorias; medicamento, acompafiamiento de salud, autocuidado, salud en la
escuela y representaciones de salud. EI ambiente de la sala de espera posibilita un éptimo



momento para la educacion en salud con hincapié en lo ludico, torna el servicio de salud
acogedor y propicia interaccion entre los profesionales de salud y el nifio que vive con SIDA.
La percepcidn del nifio en relacion con el antiretroviral es importante para la construccion del
plan terapéutico, asi, el nifio precisa conocer y entender la importancia del medicamento para
manutencion y calidad de vida. El juguete se vuelve una estrategia para el profesional de la
salud, principalmente el enfermero, posibilitando al nifio el conocimiento y la comprension de
los exdmenes de laboratorio en su tratamiento. El servicio de salud es importante para el
desenvolvimiento social y adquisicion de recursos para enfrentar las adversidades del proceso
de salud/enfermedad de los nifios que viven con SIDA. El factor ludico posibilita al nifio el
desenvolvimiento de mecanismos para la construccion de autocuidado, siendo siempre
importante considerar las repercusiones del vivir con SIDA bajo la mirada del nifio que
experimenta el fenomeno. La escuela también ocupa un papel importante en el
desenvolvimiento social de los nifios que viven con SIDA, pues es en ella que inicia la
elaboracion de los recursos para tratar con las peculiaridades y las adversidades de vivir con
SIDA. La salud debe ser entendida de manera mas amplia, que contemple, ademas de los
cuidados relacionados al TARV, las necesidades existenciales del nifio que vive con SIDA y
asi, promover su crecimiento y desenvolvimiento con calidad. Se constata, aun, la relevancia
de la presencia del profesional enfermero para desenvolver la actividad en sala de espera, pues
retne formacion y calificacion en el area de la educacion en salud, ademas de la idea de que el
proceso de cuidado ocurre por la accién compartida entre los profesionales de salud, la familia
y el nifio, insertandose el didlogo como elemento primordial en ese proceso.

Palabras clave: Nifio. Familia. Enfermeria pediatrica. HIV. Sindrome de la
inmunodeficiencia adquirida. Ambulatorio hospitalario.
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1 INTRODUCAO

O interesse em aprofundar o tema do cuidado a crianca que vive com HIV/Aids e suas
familias, no projeto de mestrado do Programa de PoOs-Graduagdo em Enfermagem da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), tem como motivagdo minha
experiéncia no Curso de Graduacdo em Enfermagem, nos servicos de atendimento
especializado em DST/Aids, além das informacgdes da literatura referentes a infeccdo pelo
HIV em criancas/adolescentes. A infeccdo nas criangas deve-se a expansdo da epidemia entre
as mulheres, entretanto, a partir dos medicamentos antirretrovirais amplia-se a perspectiva de
vida, o que possibilita a crianca vivenciar o adolescer. A partir dessa ampliacdo passa a ser
exigido preparo das pessoas envolvidas no cuidado e na educacdo das criangcas que vivem
com HIV/aids, a fim de atender as demandas relativas a adesdo aos medicamentos,
sexualidade, entre outras situacOes relacionadas a essa etapa da vida (MOTTA et al., 2009).

O encontro com as tematicas sobre o virus da imunodeficiéncia humana (HIV) e a
sindrome da imunodeficiéncia adquirida (aids)* na crianca/adolescente ocorreu na Iniciagdo
Cientifica, na qualidade de bolsista, nas pesquisas intituladas “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™, e “Avaliando as
facilidades e/ou dificuldades de adesdo ao tratamento antirretroviral de criancas com aids e
seu perfil familiar e socioeconémico™ e, posteriormente, no projeto “Transmissdo Vertical do
HIV-1, em criangas residentes em Porto Alegre, e fatores associados identificados através da
vigilancia epidemiolégica aprimorada™. Atualmente, sou colaboradora da pesquisa
“Tratamento antirretroviral e revelagdo do diagnostico: compreensdes de criangas com aids e
suas condi¢des de vulnerabilidade™.

As vivéncias, durante a coleta de informagdes dessas investigacOes, possibilitaram o
convivio com criancas, adolescentes e familiares/cuidadores que utilizam os servicos, e com a
equipe de saude que lhes presta o cuidado. Além do convivio com esses atores sociais, as
vivéncias proporcionaram a observacdo da dindmica da sala de espera desses servigos. Nesses
momentos, foi possivel perceber que as salas de espera sdo compartilhadas tanto pelas

criancas, adolescentes e pelos familiares/cuidadores quanto por pacientes adultos ali

! Palavra aids seré escrita em letras mindsculas, pois trata-se de um substantivo comum ja incorporado ao dicionario da lingua portuguesa.
2 Projeto financiado pelo Programa Nacional de DST/aids — Ministério da Satide e UNESCO

% Projeto financiado pelo Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico — CNPQ

* Projeto financiado pelo Programa Nacional de DST/aids — Ministério da Satide e UNODC

® Projeto financiado pelo Programa Nacional de DST/aids — Ministério da Satide e UNODC
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atendidos. As criancas aguardam sua vez para a consulta, permanecendo no local por longo
tempo e alguns desses servi¢os ndo possuem um espaco ladico destinado a elas. Algumas
vezes, as criancgas e seus cuidadores disseram que aguardar pela consulta, considerando que os
atendimentos séo realizados por ordem de chegada, lhes causava desconforto. As criangas
sentiam-se ansiosas e sua agitacdo e movimentacdo no ambiente pareciam atrapalhar ou
incomodar a consulta dos pacientes que ja estavam em atendimento com os profissionais.
Diante dessas observacdes, e considerando que eu também utilizava a sala de espera para
aguardar as criancas e os adolescentes e seus familiares/cuidadores para convida-los a
participar das pesquisas e entrevista-los a partir do aceite, percebi que essa espera também me
causava ansiedade e desconforto. Comecei, entdo, a pensar em maneiras de deixar aquele
ambiente mais atrativo, contemplando a diversidade dessa populacédo, a fim de estimular sua
presenca no servico de saude e, consequentemente, colaborar para a adeséo a terapéutica.

A partir da motivacéo e das vivéncias, na condi¢do de bolsista de Iniciagdo Cientifica,
elaborei o Trabalho de Concluséo de Curso de Graduagdo em Enfermagem sob o titulo “Sala
de espera na atencdo a criangas que vivem com HIV/Aids: percepcdo da equipe de satde”,
abordando a tematica do cuidado a crianga que vive com HIV/aids, na perspectiva dos
profissionais de satde. Os participantes dessa pesquisa foram oito profissionais da equipe de
salide que prestam cuidado as criangas que vivem com HIV/aids no Grupo de Atencdo a Aids
Pediatrica (GAAP) do ambulatério pediatrico do Hospital da Crian¢a/Grupo Hospitalar
Conceicdo, em Porto Alegre, RS. Nessa pesquisa, pretendeu-se conhecer de que modo a
equipe de saude do servico de atendimento especializado em DST/aids percebia a sala de
espera na atencdo a criancas que vivem com HIV/aids. Os resultados apontaram para a
necessidade de estruturacdo de uma atividade formal em sala de espera, com o fim de
construir um espaco que propicie a educacdo em saude para a crianga que vive com aids e
seus familiares/cuidadores, com énfase primordial no ludico como estratégia do processo
educativo. Constatou-se, ainda a relevancia da presenca de um profissional coordenador da
atividade e acredita-se que o profissional enfermeiro possa reunir formacgdo e qualificagéo
para desenvolvé-la ao se interessar pela area de educacdo em saude direcionada a populacéo
pediatrica. Ressalta-se que para uma educacdo em saude eficaz, além de um profissional
coordenador € necessario compromisso e envolvimento de todos os membros da equipe de
salde que prestam cuidado & crianca. Partindo-se do pressuposto de que 0 processo de
cuidado ocorre em uma acdo compartilhada entre os profissionais de salude, a familia e a

crianca, insere-se o dialogo como elemento primordial nesse processo. Destaca-se, também,
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como achado, a importancia do servico de salde adequar-se ao cuidado da crian¢a no periodo
de transicdo da infancia para a adolescéncia (POLETTO, 2010).

Posteriormente, elaborei o Trabalho de Conclusdo de Curso para obtencdo do Titulo
de Especialista em Enfermagem Materno-Infantil pelo Instituto de Ensino e Pesquisa do
Hospital Moinhos de Vento, sob o titulo “Reviséo integrativa: atividades em sala de espera de
atendimento pediatrico”, com 0 objetivo de identificar os resultados das atividades
desenvolvidas em sala de espera nos servicos de atendimento pediatrico. Os resultados
revelaram que a temética sobre sala de espera ambulatorial destinada a populagdo pediatrica
recentemente tornou-se objeto da pesquisa, sendo um tema ainda pouco explorado e utilizado
nos servicos de saude. As razdes identificadas para tal fato relacionam-se as limitacfes dos
servicos de saude, entre os quais a falta ou inadequacédo do espaco fisico e do contingente de
profissionais. A utilizagdo do lddico ainda parece restrita ao ambiente da internagdo
hospitalar. Nessa perspectiva, em todos os artigos havia recomendagfes quanto ao uso do
ludico no ambiente ambulatorial e ao desenvolvimento de novas pesquisas com o objetivo de
avancar na construcdo desse conhecimento. Além disso, quando as atividades eram realizadas
no ambulatério constatavam-se beneficios, qualificando a assisténcia a saude das criangas,
entre os quais: diminuicdo da ansiedade, motivacdo para retornar ao servico de saude,
possibilidade de configurar-se em estratégia terapéutica, humanizacdo da assisténcia, maior
interacdo dos atores sociais, lazer e maior compreensdo do desenvolvimento e do
comportamento da crianga. Os beneficios advindos de atividades realizadas nesse ambiente,
portanto, sdo contributivos tanto para a maneira com que o cuidado ocorre para as criangas e
seus familiares/cuidadores quanto para a forma de prestar o cuidado pelos profissionais
(POLETTO, 2013).

Percebe-se, portanto, a necessidade de se buscar outros caminhos para cuidar, tentando
compreender, a partir de o proprio olhar da crianga, como é a vivéncia com a aids e 0
envolvimento com a terapia antirretroviral no intuito de que os relatos possibilitem uma visao
direcionada as suas necessidades, possibilitando pensar e repensar estratégias para
proporcionar uma vida com qualidade (BOTENE; PEDRO, 2011). E importante desenvolver
estudos sobre essa tematica em diversos cenarios, considerando-se a especificidade da faixa
etaria estudada e a complexidade das situacfes que a infeccdo desencadeia na vida das
pessoas (MOTTA et al., 2012b). O brincar é importante forma de intervencdo em salde junto
a crianga, contribuindo para véarios setores do desenvolvimento infantil (MOREIRA,

MACEDO, 2009). O profissional de saude, ao desenvolver acdes de educacdo em saude,
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utilizando o ludico, favorece o acolhimento da populacéo pediatrica no servigo de saude, pois
esse elemento faz parte do viver das criangas, sendo ponte entre 0 seu mundo interno e o
externo, e essencial para a compreensdo de si e do outro (MOTTA et al., 2012a).

Na perspectiva do HIV/aids, a relevancia da proposta desta pesquisa fundamenta-se no
fato de que o cuidado a salde de criangas com caracteristicas de doenca cronica exige acoes
terapéuticas permanentes e constante educacdo em salde. Portanto, esta pesquisa tem como
pressuposto o cuidado centrado nas particularidades da infancia sob a Otica da crianca que
vive com aids, para além da terapia antirretroviral, acolhendo o ludico como parte do mundo
da crianca e familia. Considerando-se que a equipe de salde pode desenvolver o cuidado em
sua integralidade em diferentes contextos, propde-se, nesta pesquisa, o desenvolvimento desse
cuidado no ambiente da sala de espera.

Posto isso, apresenta-se a questdo de pesquisa que norteou o desenvolvimento desta
pesquisa: “Quais sdo os cuidados e as acOes de educacdo em saude que podem ser

desenvolvidos na sala de espera sob a otica da crianca que vive com HIV/aids?”
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2 OBJETIVO

Conhecer, sob a otica da crianca que vive com HIV/aids, os cuidados e as acdes de

educacao em salde que podem ser desenvolvidos na sala de espera.
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3 REVISAO DE LITERATURA

A partir da revisdo de literatura, nos capitulos a seguir elucidam-se os temas relativos
ao cuidado a crianga que vive com aids para a construcdo de um ambiente em sala de espera

que possibilite atividades de educacéo em salde.

3.1 CUIDADO A CRIANCA QUE VIVE COM HIV/aids

A epidemia HIV/aids, surgida no inicio da década de 1980, manteve focos de
disseminagdo pelos cinco continentes, independente de sexo, raca, idade, cor, credo ou
orientacdo sexual (AYRES, 2000). Com a evolu¢do da aids, no Brasil, evidencia-se a
tendéncia de juvenizacao da epidemia, ou seja, aumento da distribuicdo dos casos entre
criancas e adolescentes, o que implica em formulacdo de politicas especificas e no avanco do
tratamento que resultem em melhoria do bem-estar dessa populacdo (MOTTA et al., 2013).
Para Motta et al. (2009), algumas populacfes sdo mais vulneraveis a infeccao pelo HIV e as
criangas e os adolescentes representam uma das parcelas mais vulneravel dessas populagdes.
Além disso, nos ultimos anos, a infec¢cdo pelo HIV vem acometendo principalmente mulheres
em idade reprodutiva, com baixa renda e escolaridade, em cidades do interior do pais,
expondo a essa infeccdo as criangas e 0s adolescentes dessa populagéo.

A passagem do virus HIV da mée para a crianca — transmissdo vertical — pode
ocorrer na gravidez, no trabalho de parto e/ou no aleitamento materno. Segundo o Boletim
Epidemiologico do Ministério da Saude (BR), essa forma de exposicdo ao HIV tem sido a
fonte predominante em individuos menores de 13 anos, representando 92,6% dos casos de
aids notificados (BOLETIM EPIDEMIOLOGICO AIDS E DST, 2013). Em pesquisa sobre a
adesdo a terapia antirretroviral em criancas e adolescentes, a transmissdo vertical ocorreu em
157 (92,90%) dos 169 participantes (MOTTA et al., 2009).

Ao longo do tempo, as criangas e os adolescentes que vivem com aids obtiveram
importancia no contexto da infec¢do pelos seguintes fatores: crescimento epidemiologico do
HIV/aids em relacdo a feminilizacdo da sindrome; aumento da sobrevida das que foram
contaminadas pela transmissdo vertical; e as vulnerabilidades dessa populacdo (GOMES;
CABRAL, 2009). Nesse sentido, as criancas que vivem com aids necessitam de
acompanhamento continuo pela dependéncia de tratamentos prolongados e intensivos

(FREITAS et al., 2010). Essas criangas necessitam de pesquisas e acdes que Se preocupem
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com o tratamento da aids, mas também que olhem para as criangas como seres em processo de
crescimento e desenvolvimento que querem viver, estudar, brincar, falar sobre o que sentem e
serem ouvidos como qualquer outra crianca (CALAIS; JESUS, 2011).

De acordo com Motta et al. (2012b), essas criancas vivem com uma doenca que
apresenta caracteristicas cronicas e que ainda traz consigo muitas significacfes, estigmas e
preconceitos. Contudo, constata-se que 0s estudos nessa area ainda se restringem as questoes
fisiopatoldgicas e a terapia antirretroviral, portanto, dizem Queiroz e Jorge (2006), sdo muitos
0s obstéaculos a serem vencidos para implementar conceitos e a¢des facilitadores de promocao
da salde da crianga que ndo se centrem apenas na doenga. Faz-se necessario aprofundar cada
vez mais 0s conhecimentos acerca das vivéncias e experiéncias das criancas que vivem com
aids, visando a construcdo de projetos terapéuticos que contemplem as peculiaridades do viver
com aids e que considerem as etapas de seu crescimento e desenvolvimento (MOTTA et al.,
2012Db).

O modo com que os arranjos tecnoldgicos se configuram no cotidiano dos servicos de
salde, atualmente, conforme Ayres (2009), produz: visdo segmentada; impossibilidade de
conseguir ver a totalidade do paciente e do seu contexto; abordagem ainda tendo como foco
central a patologia; precaridade nas relagdes e interacOes entre profissionais da equipe de
salde e usuarios; além do fragil compromisso com o bem-estar dos usuarios. Ayres ainda

afirma que:

[...] a ideia de cuidado vem justamente tentar reconstruir, a partir dos problemas e
tensbes apontados, uma atencdo integral & salde de individuos e comunidades,
buscando recompor competéncias, relacdes e implicacbes ora fragmentadas,
empobrecidas e desconexas (2009, p.18).

As acbes de promocdo da saude devem ser realizadas mediante estratégias que
envolvam a coletividade em geral e a familia, a qual é responsavel pela crianca/adolescente e
possuidora de um saber que ndo deve ser descartado, mas aperfeicoado e/ou adaptado ao saber
cientifico e as necessidades e singularidades de cada crianga e sua familia (QUEIROZ,
JORGE, 2006). Segundo Milbrath (2008), €é necessario estabelecer um dialogo
horizontalizado entre os profissionais da saude e as familias das criangas que vivem com
doencas cronicas: dialogo que valorize tanto os saberes técnicos dos profissionais quanto 0s
saberes das familias.

Nos encontros com o cuidador, os profissionais da saude podem conversar e trocar

experiéncias com as familias, a fim de compreender suas vivéncias na condi¢ao de cuidadoras
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da crianca, buscando compreender e aproximar-se do contexto familial (QUEIROZ; JORGE,
2006).

Assim, nas palavras de Freitas et al. (2010), a infancia € uma fase do ciclo vital em que
a crianga passa por varios processos de aprendizagem, exigindo continuas adaptacdes. A
partir da vivéncia do seu mundo objetivo e abstrato, a crianca € capaz de materializar e
fantasiar sobre o que experiéncia. O mais importante para as criancas que vivem com doencas
crénicas, ndo &, em si, a patologia, mas o cuidado em relacdo a sua experiéncia na condicdo de
criancas, ou seja, a valorizagéo de seus processos de crescimento e desenvolvimento, que tém,
no brincar, um suporte importante para a sua expressao como um ser no mundo (MOREIRA,;
MACEDO, 2009). A crianca cresce e se desenvolve por meio do brincar. Essa atividade
expressa a linguagem prépria do viver da crianca (POLET] et al., 2006). Brincando, a crianca
explora e compreende a si mesma e 0 mundo ao seu redor, e pela curiosidade descobre coisas
e situagdes novas nesse mundo vivido tdo encantador e assustador ao mesmo tempo
(RAVELLI; MOTTA, 2005).

Sob essa Otica, pode-se dizer que olhar a crianca apenas sob a perspectiva da doenca
pode reduzir seu potencial e impedir o desenvolvimento de recursos para lidar com sua
condicdo de satde/doenca. Assim, o cuidado a saude dessas criangas, muitas vezes, centra-se
nas restricbes biolodgicas que a doenca apresenta, as quais produzem rétulos e anulam a
possibilidade de té-las como atores importantes (MOREIRA; MACEDO, 2009). Possuir uma
patologia cronica ndo faz com que a crianca se diferencie das demais em relacdo as suas
necessidades existenciais (MILBRATH, 2008). Portanto, faz-se necessario construir um novo
lugar para a infancia com aids, um lugar que valorize o humano, no qual as criancas tenham
chance de tecer suas historias com as proprias maos (CALAIS; JESUS, 2011). A crianca que
vive com aids necessita de cuidados especificos, mas ndo deixa de ser uma crianga que

precisa brincar e estudar, receber carinho e amor.

3.2 EDUCACAO EM SAUDE NA SALA DE ESPERA

O atual avanco da ciéncia e a réapida produgdo do conhecimento tém acarretado a
exclusdo de uma parcela da populacdo marginalizada da linguagem cientifica (GAZZINELLI
et al., 2014). As intervencbes educativas em salde podem contribuir para a inclusdo social
dessas pessoas, além de ser forte aliada no objetivo de despertar mudangas de comportamento

e ponto fundamental na edificacdo de um sistema de salde mais eficaz. O desafio estd em
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buscar momentos e espacos propicios para a¢fes de educacdo em satude (GAZZINELLI et al.,
2014; RODRIGUES et al., 2012). Para Meyer et al. (2006), a educacdo em saude é entendida
como uma instancia importante de construcdo e veiculacdo de conhecimentos e praticas
relacionados aos modos com que cada cultura concebe viver de forma saudavel. Além disso, o
processo saude/doenca é considerado uma instancia de producdo de sujeitos e identidades

sociais. Entretanto, mesmo diante de tal entendimento, 0s mesmos autores afirmam que:

[...] os projetos educativos em salde seguem sendo majoritariamente inscritos na
perspectiva de transmissdo de um conhecimento especializado, que “a gente detém e
ensina” para uma “populacdo leiga”, cujo saber viver ¢ desvalorizado e/ou ignorado
nesses processos de transmissdo. Assume-se que, para “aprender o que nos
sabemos”, deve-se desaprender grande parte do aprendido no cotidiano da vida
(MEYER et al., 2006, p.1336).

Em todos os campos de atuacao da pediatria, a educacdo em salde surge como pratica
capaz de favorecer a recuperacdo, além de promover e manter a saude, e também dar suporte
ao profissional para cuidar a familia e/ou o responsavel pela crianca, para assumir, com
suficiéncia, o seu cuidado (QUEIROZ; JORGE, 2006).

A protecdo e a promocdo da gqualidade de vida de criangas representam desafios, cuja
amplitude e complexidade ultrapassam aqueles que as agéncias de salde publica
habitualmente solucionam. Esse importante segmento da populacdo é mais suscetivel
considerando-se que a crianga esta imatura para cuidar de si e enfrentar, sozinha, as
exigéncias do ambiente (COSTA; BIGRAS, 2007).

Na atencdo a salde da crianca, ha estreita relacdo entre a educacdo em salde e a
promoc¢do da salde, pois as acdes implementadas em todos os niveis de atencdo, além de
tratar e/ou prevenir doencas, destinam-se, também, a promover o0 crescimento e 0
desenvolvimento infantil, em uma perspectiva de melhorar e qualificar o0 modo de viver
(QUEIROZ; JORGE, 2006). Semelhante aos adultos, criancas e adolescentes tém
necessidades de salde variaveis, a depender da qualidade de interacdo entre as esferas
bioldgica, psicoldgica e social, de acordo com a sua etapa de desenvolvimento. Destaca-se
gue o comprometimento do seu desenvolvimento normal pode acarretar maiores riscos e
problemas de satde, os quais podem ser irreversiveis, considerando-se a imaturida fisica e
psicoldgica (COSTA; BIGRAS, 2007).

Motta et al. (2011), em pesquisa sobre revelacdo do diagndstico e condicdes de
vulnerabilidade da crianga que vive com aids, sugerem que sejam implementados, nos

servicos de saude, atividades de educagdo em saude a crianca de forma sistematica, com acdes
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desenvolvidas por uma equipe de profissionais preparados para agirem com inter e
transdisciplinaridade. Os mesmos autores recomendam que sejam desenvolvidos estudos que
tenham a crianga como porta-voz de suas condi¢cdes de salde e que se promovam acdes para
criancas e familiares/cuidadores mediante o Método Criativo Sensivel®, considerando-se a
eficdcia das atividades coletivas e criativas para desenvolver e/ou implementar acGes
educativas. Constata-se que criangas que vivenciam sua infancia em contextos desfavoraveis
necessitam que os esforcos da saude publica sejam mais eficientes, abrangentes e criativos
(COSTA,; BIGRAS, 2007). Nessa perspectiva, as atividades ladicas em sala de espera sao
uma estratégia para aproximar o ambiente do servico de saude do mundo infantil. Brincando,
a crianca pode conviver melhor com a espera no ambulatério (POLETI et al., 2006).

A sala de espera se mostra um local propicio para fornecer informacdes relevantes ao
paciente, antes da consulta, e para compartilhar informacGes com pessoas que possuam
necessidades de saide em comum (RODRIGUES et al., 2012). De acordo com Teixeira e
Veloso (2006), a sala de espera é constituida pelo territério e grupo que ali se estabelece. O
territorio € o local onde os pacientes aguardam o atendimento dos profissionais de saude. O
ambiente, por sua vez, ndo pode ser apenas um espaco Vvoltado para esses profissionais, por
exemplo, consultorio e enfermaria, mas um local dindmico, com transito de diferentes atores
sociais, profissionais de saude, crianca, familiares, dentre outros. A interagdo nesse espaco
possibilita observacdes, conversas, troca de experiéncias, expressdo de emocdes. As pessoas
gue estdo na sala de espera ndo se conhecem e nem possuem vinculo, ndo se constituem um
grupo, mas um agrupamento. Um trabalho de grupo se estabelece quando uma atividade em
sala de espera ocorre pela iniciativa dos profissionais de salide, em um processo participativo
de educacdo em saude, propiciando, entdo, uma interacdo entre os saberes populares com 0s
saberes dos profissionais de satde (TEIXEIRA; VELOSO, 2006).

Mazza e Vasconcellos (2012), em estudo realizado com mulheres em ambulatorio de

diagnostico e tratamento da osteoporose, declaram que:

[...] na sala de espera, aguardando a consulta médica, as mulheres exploram novas
socialidades através de narrativas sedimentadas em trajetorias construidas sobre as
imagens e histérias de suas vidas. [...] O sentido duplo de ‘entreter-se’, validando a
importancia da conversa como um trago da sociabilidade e da convivéncia social
(MAZZA; VASCONCELLOS, 2012, p.28).

® O Método Criativo Sensivel foi utilizado pela enfermeira lvone Evangelista Cabral em sua tese de doutorado no ano de 1997, tornando-se
uma estratégia metodoldgica que tem como caracteristica valorizar a criatividade e sensibilidade a partir da constru¢do coletiva do
conhecimento (CABRAL, 1998).
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Para esses autores, quando o propoésito de uma pesquisa, em sala de espera, € a
compreensdo da realidade visualizada em sua esséncia, a analise contextual pode ser o
caminho mais indicado, pois permite observar as construcdes e interacdes e expde redes de
praticas sociais que incluem as diversidades individuais e coletivas (MAZZA;
VASCONCELLOS, 2012). Ressaltam, também, que cabe ao pesquisador:

[...] esperar — para escutar, observar e anotar —, pois é na contextualizagdo das
experiéncias dessas mulheres que ocorre a ancoragem de significados construidos
rotineiramente. Elas acontecem no ambito social, ou seja, nos dialogos e nas
negociacdes que se estabelecem na espera de uma consulta médica e que tem a sala
como lécus de identificagdo e de pertencimento grupal (MAZZA;
VASCONCELLOS, 2012, p.28).

As salas de espera dos servicos especializados em DST/aids, portanto, sdo um espaco
possibilitador do didlogo entre a equipe de saude e o0 usuério, permitindo que 0 momento de
espera pela consulta possa ser utilizado como estratégia de cuidado para promover educacao
em salde, aumentar a adesdo a terapéutica e auxiliar a busca pela qualidade de vida dos
usuarios. As atividades desenvolvidas contam com a participacdo da equipe de saude, das
organizacOes da sociedade civil e dos usuarios do préprio servico, e devem estar inseridas ao
amplo conjunto daquelas oferecidas pelo servico (BRASIL, 2007).

A equipe multidisciplinar, e em especial a enfermagem, desempenham importante
papel nas acbes educativas, na identificacdo de problemas potenciais de adesdo a terapia
antirretroviral e nas propostas de intervencdo, no intuito de aprimorar a préatica do cuidar e a
adesdo a terapia antirretroviral de criancas e adolescentes (CARDIM; NORTE; MOREIRA,
2013).

Dentre os profissionais de saude que podem desenvolver essas atividades destaca-se o
enfermeiro que pode agir como mediador do processo de educacao em saude, considerando-se
sua formacdo, na qual sdo abordados conteidos sobre prevencdo, promocao e recuperacao da
salde e sua proximidade como o0s usuarios nos servicos de satde. Waldow (2007) reforca essa
ideia ao inserir o cuidado como uma agdo da enfermagem que abrange o0s atos de proteger,
promover e preservar a humanidade, ajudando pessoas a encontrarem significado na doenca,

sofrimento e dor; e, ainda, ajudar a obter autoconhecimento.
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4 METODOLOGIA

Apresenta-se, a seguir, a trajetoria metodoldgica aqui percorrida; o tipo de pesquisa
escolhido, local viavel e suas especificidades, a op¢do de coleta das informacbes, a
modalidade de interpretacdo das informacGes, os aspectos éticos implicados, a forma de

divulgacdo dos resultados e a escolha dos participantes e suas caracterizacoes.

4.1 TIPO DE PESQUISA

A pesquisa € de cunho descritiva-exploratéria, com abordagem qualitativa,
considerando-se que a pesquisa qualitativa é baseada no conhecimento e na experiéncia de
vida real das pessoas que vivenciam o fendmeno. Essa estratégia metodoldgica € utilizada
com frequéncia para elucidar questBes pertinentes a préatica de cuidado em enfermagem. A
abordagem qualitativa descritiva € empregada pelos pesquisadores para descrever dimensdes,
variaces e significados dos fenbmenos em estudo. E no ambito da pesquisa qualitativa
exploratoria busca-se desvendar as maneiras como um fendmeno se manifesta (POLIT;
BECK, 2011).

Para Turato (2003), a opcdo pela metodologia qualitativa ocorre pelo interesse em
estudar significados, pelo fascinio em querer entender o querer-dizer dos fenémenos
humanos, e conhecer, em profundidade, o tema em estudo; e elucida as percepgOes e
interpretacfes que as pessoas constroem, pensam e sentem consigo proprias e em seus
relacionamentos pessoais (MINAYO, 2008); também responde questdes muito particulares,
preocupando-se com um nivel de realidade que ndo pode ser quantificado, trabalhando com o
universo dos significados, motivos, aspiracoes, crencas, valores e atitudes, o que corresponde
a um espaco mais profundo das relagdes, dos processos e dos fendmenos que ndo podem ser
reduzidos a operacionalizacdo de varidveis (MINAYO; DESLANDES, 2008). Possibilita,
ainda, a inovagdo em novas abordagens durante 0 movimento da investigacdo de modo que se
abrem possibilidades de (re)construgdo (MINAYO, 2008).

4.2 LOCAL DE PESQUISA

A pesquisa foi realizada no ambulatério de atendimento especializado em DST/aids,

no Grupo de Atencdo a Aids Pediatrica (GAAP) do ambulatorio pediatrico do Hospital da
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Crianca Conceicdo/Grupo Hospitalar Conceicdo (HCC/GHC), na cidade de Porto Alegre, Rio
Grande do Sul, Brasil.

O ambulatério pediatrico do Hospital da Crianca Conceicdo possui 33 consultérios e
presta cuidados a criangas em situacdo de doenga, acompanhando-as em seu crescimento e
desenvolvimento. Os atendimentos do GAAP as criangas que vivem com HIV/aids ocorrem
no turno da tarde de terca-feira a sexta-feira, as consultas ocorrem em um consultorio com o
médico residente e em outro consultério o médico preceptor aguarda para pesagem da crianca
e orientacdo do residente. O espago destinado a espera pela consulta nesse ambulatério
contempla dois ambientes: um corredor em frente as salas de atendimento que, em outro
momento, disponibilizou alguns brinquedos para as criancas; e a sala de espera junto a
Recepcdao do Ambulatério local em que os familiares/cuidadores confirmam a consulta
informando a presenca da crianga.

Durante o periodo da coleta de informacg6es decidiu-se utilizar a sala de espera junto a
Recepcdao do Ambulatorio, pois o0 espaco era mais amplo, adequado para desenvolver as
atividades com criancas, favorecendo um ambiente interativo para as criangas, o pesquisador

e a auxiliar de pesquisa.

4.3 COLETA DAS INFORMACOES

Para a coleta das informacgdes utilizou-se como estratégia o Método Criativo e
Sensivel aplicado as criangas e aos familiares/cuidadores 0s instrumentos genograma,
ecomapa e entrevista com a finalidade de caracterizar as criangas.

A coleta das informagdes englobou as seguintes etapas:

1. Abordagem do familiar/cuidador/acompanhante e convite a crianga,
explicando-lhe o objetivo da pesquisa e suas etapas;

2. Apresentagdo e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido do
familiar/cuidador e do Termo Assentimento da crianga;

3. Preenchimento dos instrumentos para caracterizacdo da crianga com
familiar/cuidador;

4. Desenvolvimento das Dindmicas de Criatividade e Sensibilidade com a

crianga.
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O pesquisador recebeu auxilio para a coleta das informagdes de duas académicas do
curso de Enfermagem da UFRGS, cada uma delas esteve presente em duas dindmicas; uma

académica na primeira e segunda dinamica; e a outra na terceira e quarta dinamica.

4.3.1 Instrumentos de caracterizacio

Os instrumentos para caracterizar a crianca foram: entrevista, Genograma e Ecomapa.

A entrevista respondida pelo familiar/cuidador/participante contou com informagdes
relacionadas as caracteristicas da crianca: grau de parentesco do acompanhante cuidador,
idade da crianga, escolaridade da crianga, com quantas pessoas mora (especificando grau de
parentesco e idade), sugestdes (do cuidador) de temas para as oficinas e se gostaria de ter mais
informacdes sobre a pesquisa (Apéndice A). E, ainda, a codificacdo de cada participante (por
exemplo, C1, C2, C3), sendo o numero atribuido a ordem de insercdo da crian¢a na pesquisa.

Para a caracterizacdo da estrutura familiar e das redes de sociais nas quais as criancas
estdo inseridas foram construidos o Genograma e o Ecomapa com o familiar/cuidadora,
considerando sua importancia como estratégia que permite conhecer o contexto familiar e
social (Apéndices B e C). O genograma é um diagrama que detalha a estrutura e o histérico
familiar, contendo informacdes sobre os varios papeéis de seus membros e das diferentes
geracOes, além de fornecer bases para a discussdo e analise das interacdes familiares. O
ecomapa, por sua vez, é um diagrama das relacdes entre a familia e a comunidade, e ajuda a
avaliar os apoios e suportes disponiveis e sua utilizacdo pela familia (NASCIMENTO;
ROCHA; HAYES, 2005).

4.3.2 Dindmicas de educacdo em salde

O Meétodo Criativo e Sensivel visa a construgdo coletiva de conhecimento,
caracterizando-se pela valorizagdo da singularidade de cada participante do grupo e pela
coletivizacdo das experiéncias (CABRAL, 1998). Para Resta e Motta (2007) o método € uma
alternativa de pesquisa em saude quando se deseja analisar fen6menos individuais que podem
ser potencializados na discusséao coletiva. Sua utilizagdo gera aproximagdo com as pessoas por
meio da expressdo de sentimentos, pensamentos e emogdes que se constituem fatores
imprenscidiveis para a relagdo do enfermeiro-paciente, e possibilita o dialogo entre os

diferentes atores sociais em um ambiente coletivo que se estabelece em um espago criativo e
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sensivel. Essa estratégia favorece o didlogo e a escuta, possibilitando momentos
enriquecedores, entre 0s quais 0 de conhecer 0 outro e perceber que o tratamento ultrapassa o
uso da medicacdo e a rotina de consultas e exames das criancas que vivem com aids
(MOTTA, 2012a).

Segundo Cabral (1998), o método Criativo e Sensivel tem suas bases fundamentadas
na triade: discussdo de grupo, observacdo participante e dinamica de criatividade e
sensibilidade.

Nesta pesquisa, as dinamicas ocorreram ao se desenvolver as atividades de educagéo
em salde com as criangas na sala de espera enquanto aguardavam pela consulta. Foram
previstas trés dinamicas, ampliadas para quatro, a fim de atingir o objetivo da pesquisa.

A partir da questdo de pesquisa: “Quais sd@o os cuidados e as acdes de educacdo em
salde que podem ser desenvolvidas na sala de espera, sob a Otica da crianga que vive com
HIV/aids?”, optou-se por lancar questdes mais abrangentes para as criangas em relagéo ao seu
modo de viver: “ter saade é...” ou “ser saudavel ¢é...”. Assim, ao se desenvolver o Método
Criativo Sensivel surgiram, pela iniciativa das criancas, temas relacionados a satde de forma
ampla e geral, entre os quais: facilidades e dificuldades de uso continuo de medicacéo,
higiene, alimentacéo, davidas em relagdo aos cuidados de saude, escola e lazer.

Para a conducdo das atividades foi utilizado um roteiro (Apéndice D) com as seguintes
etapas:

Apresentacdo dos integrantes;

Apresentacdo do tema para as criancas;
Apresentacdo da dindmica pelo pesquisador;
Desenvolvimento da dindmica;

Avaliacdo da atividade;

o o~ w b E

Sugestdo de temas para 0s outros encontros a partir do agendamento das

préximas consultas.

Considerando-se a dinamicidade da sala de espera, a etapa de avaliacdo da atividade
ficou prejudicada, revelando-se, assim, uma das limitacGes nesta etapa do processo de coleta
de informagbes nesse contexto. Talvez a etapa de avaliacdo fosse possivel se essa atividade
ocorresse de forma continuada, e, assim, na retomada da dindmica, em um novo encontro em

sala de espera, poder-se-ia realizar a avaliacdo. Mesmo assim, todos os participantes foram



31

unanimes em expressar sentimentos de contentamento pela atividade enquanto aguardavam a
consulta.

A producdo das criancas durante o desenvolvimento da dindmica ocorreu com a
utilizacdo da Dinamica Livre para Criar, na qual consiste em oferecer materiais ldicos
diversos, possibilitando a criacdo artistica livre para producéo dos dados qualitativos, a fim de
responder as questdes geradoras do debate (MOTTA et al., 2009). Nessa pesquisa foram
oferecidas as criancas lapis de cor, caneta hidrocor, giz de cera e cartolina. Assim a producéo
das criangas consistiu em desenhos e frases ou apenas desenhos. Das oito criangas
participantes somente uma ndo desenhou nem escreveu na cartolina que havia recebido, mas
falou de suas percepcdes enquanto 0s outros particpantes apresentavam sua producao.

Os recortes dos relatos das criancas que sdo apresentados nos resultados dessa
pesquisa sdo oriundos da apresentacdo das criangas de suas producfes durante a Dindamica
livre para Criar.

Quando a producdo da crianca jd havia sido explorada e percebia-se que ela
permanecia interagindo e/ou ndo retornava para junto dos familiares/cuidadores, ofertavam-se
outras opcOes de atividades para aquelas que ndo queriam mais desenhar, e, assim, elas
continuavam brincando até serem chamadas para a consulta com o médico ou para irem
embora com seu familiar/cuidador.

A duracdo da dinamica foi de, aproximadamente, 50 minutos, e a atividade foi
interrompida quando a crianca era chamada para a consulta e retomada com o0 seu retorno a
sala de espera, enquanto as demais criangas seguiam sua producdo. Na segunda dinamica,
uma das criancas foi chamada para a consulta, mas ndo retornou para apresentar a sua
producdo, o que impediu a utilizacdo de suas consideracdes, revelando outra limitacdo da
coleta de informagGes em sala de espera.

As dindmicas apresentaram as seguintes caracteristicas:

e Na Primeira Dinamica havia duas criancas participantes, o tempo de duracdo
foi de 28 minutos, C1 e C2 participaram 28 minutos cada uma;

e Na Segunda Dinamica o numero de criangas participantes foi de trés, o tempo
de duracdo da dindmica foi de 1 hora e 42 minutos, C3 participou 1 hora e 35
minutos, C4 participou 1 hora e 35 minutos e C5 participou 1 hora e 30
minutos;

e Na Terceira Dindmica havia duas criangas participantes, o tempo de duragdo

foi de 26 minutos, C6 participou 26 minutos e C7 participou 23 minutos;
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e Na Quarta Dinamica havia uma crianca participante, o tempo de duracao foi

de 51 minutos, C8 participou 51 minutos.

Vale ressaltar que a quarta dindmica ocorreu com trés criancas, mas apenas uma
crianca participou da pesquisa, pois a familiar/cuidadora de uma das criangas permitiu que ela
realizasse as atividades na dindmica, mas ndo permitiu que se utilizassem as falas da crianga
como informagdes para esta pesquisa; e a outra crianca tinha quatro anos de idade, portanto,
fora dos critérios de inclusdo da pesquisa.

As atividades foram gravadas em &udio e ocorreram no segundo semestre do ano de
2014, conforme a agenda de atendimento do servigo de salde.

Todas as criancas que estavam na sala de espera integraram a atividade, mas a
transcricao das informacGes foi apenas das criangas que eram participantes da pesquisa, diante
da assinatura do Termo de Consentimento Livre Esclarecido pelo familiar/cuidador e Termo
de Assentimento pela crianca.

Ao término das dinamicas fez-se os registros no diario de campo, com o objetivo de

anotar as observacGes importantes para a pesquisa (Apéndice E).

4.4 INTERPRETACAO DAS INFORMAGOES

As finalidades da andlise sdo as de estabelecer a compreensdo das informacdes
coletadas, confirmar ou ndo o0s pressupostos da pesquisa e/ou responder as questdes
formuladas, e ampliar o conhecimento sobre o assunto pesquisado, articulando-o ao contexto
cultural da qual faz parte (MINAYO; DESLANDES, 2008).

Dentre as varias modalidades de anélise de conteddo, que é o tratamento de
informacBes em pesquisa qualitativa, utiliza-se, aqui, a analise tematica por ser considerada a
mais apropriada para as investigacfes qualitativas em salde. Para a analise tematica, o
conceito central é o tema, determinado a partir do agrupamento das unidades de significacdo
denominadas categorias tematicas (MINAYO; DESLANDES, 2008).

A anélise temaética se desdobra cronologicamente em trés etapas (MINAYO, 2008):

e Pré-Analise;
e Exploracdo do Material;

e Tratamento dos Resultados Obtidos e Interpretagéo.
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Na pré-anélise as informacdes foram organizadas mediante leitura flutuante — leitura
intensa pelo pesquisador das informacdes coletadas. De acordo com o objetivo e questdo da
pesquisa foram definidos, nesse momento, as unidades de registros, as unidades de contexto,
0s trechos, significativos e as categorias (MINAYO; DESLANDES, 2008; MINAYO, 2008).

Na exploracdo do material, aplicaram-se as categorias definidas na etapa anterior,
classificando-se os recortes nessas categorias para alcancar o nucleo de compreensao do texto,
havendo a necessidade de varias leituras de um mesmo material (MINAYO; DESLANDES,
2008; MINAYO, 2008).

J&, no tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo, foram analisadas e realizadas
interpretacdes sobre os resultados, fazendo-se inferéncias e relacionando-os a literatura
(MINAYO; DESLANDES, 2008; MINAYO, 2008).

As informacBes coletadas por gravacdo em &udio, durante as dindmicas com as
criangas, foram transcritas e, apés, interpretadas pela analise temética. Ja, as informacGes
coletas pelos instrumentos preenchidos com o familiar/cuidador serviram para caracterizar a

crianca, sua estrutura familiar e suas redes de apoio.

4.5 ASPECTOS ETICOS

Um dos critérios de inclusdo das criangas participantes nesta pesquisa era ter entre sete
e 12 anos de idade. Assim, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, além da
autorizacdo do responsavel/cuidador, contou com o Termo de Assentimento da crianca
(Apéndice F), ambos assinados pelos participantes e pelo pesquisador, em duas vias, ficando
uma via com 0s participantes e outra com o pesquisador (Resolucdo n°® 466/12), garantindo-
Ihes a identidade preservada, respeitando-se a participacdo voluntaria, a liberdade de retirar
seu consentimento e/ou assentimento a qualquer momento sem qualquer prejuizo pessoal,
além da manutencdo da assisténcia recebida pela instituicdo (BRASIL, 2013).

Os riscos relacionados a pesquisa foram considerados minimos, entretanto, caso
houvesse algum desconforto emocional no familiar/cuidador e/ou na crianga, o participante
seria encaminhado a psicéloga do Servico, conforme acordado em contato prévio. N&do houve
a necessidade de nenhum encaminhamento, ressaltando-se o comprometimento, durante a
pesquisa, de que prevaleceriam os beneficios em relacdo aos riscos, segundo a Resolugdo n°
466 (BRASIL, 2013).
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Destacam-se, como beneficios diretos, a possibilidade de aprendizado referente ao
cuidado a saude e de participacdo em atividade durante 0 momento da espera pela consulta. E
como beneficios indiretos:

e Qualificacdo do cuidado a saude prestada as criangas que vivem com aids;

e Adequacdo do ambiente dos servicos de salde as peculiaridades especificas da
infancia;

e Promocdo e prevencdo de salde durante o momento da espera pelo

atendimento no servicgo de saude.

O projeto de pesquisa aprovado em Exame de Qualificacéo foi submetido & Comisséo
de Pesquisa da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul
(COMPESQ), ao Comité de Etica em Pesquisa da UFRGS (CAAE: 25944014.4.0000.5347) e
ao Comité de Etica em Pesquisa do Grupo Hospitalar Conceicdo (CEP-GHC) (CAAE:
25944014.4.3001.5530) e teve a coleta das informacgdes iniciada somente ap0s tais

aprovacoes.

4.6 RESULTADOS

As informacOes coletadas serdo mantidas sob a guarda e a responsabilidade do
pesquisador principal, pelo periodo de cinco anos ap6s o término da pesquisa, conforme
estabelece a Resolucdo 466/12 (BRASIL, 2013). Nos resultados obtidos da pesquisa foi
mantido o anonimato dos participantes.

A divulgacdo ocorrerd em veiculos de comunicacdo académica, cientifica e em
eventos pertinentes, e, também, aos participantes e aos profissionais do servico de saude

utilizado como local de pesquisa.

4.7 PARTICIPANTES

Os participantes da pesquisa foram as criangas atendidas no servico de saude
especializado em DST/aids e seus familiares/cuidadores que as acompanhavam na consulta. A
selecdo dos participantes ocorreu por convite, a partir da indicacdo da equipe de saude. Os
familiares foram entrevistados para fornecer subsidios ao pesquisador em relacdo a crianca
(Apéndices A, B e C).
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As criangas que aceitaram participar, com o consentimento dos familiares/cuidadores,
fizeram parte das atividades de sala de espera durante o periodo de coleta de informacdes,
perfazendo oito criancas e seus familiares/cuidadores, totalizando 16 participantes. O nimero
de participantes, em pesquisa qualitativa, é orientado pela redundéncia e repeticdo dos temas e
categorias das informacgdes (POLIT; BECK, 2011).

Os critérios de inclusdo na pesquisa foram:

e Criangas que vivem com HIV/aids, em acompanhamento no servico de saude;

e Criancas na faixa etéria de sete a doze anos de idade’, pois as criancas com
idade maior ou igual a sete anos possuem habilidades para comunicacgéo verbal
e conseguem compreender e expressar seus sentimentos oralmente (FAUX;
WALSH; DEATRICK, 1998 apud PEDRO et al., 2007).

As criancas foram incluidas na pesquisa independente do conhecimento que possuiam
sobre o diagnostico de aids, pois, nesta pesquisa ndo se pretende discutir a revelacdo do
diagndstico.

O critério de excluséo foi:

e Criangas com déficit cognitivo ou transtorno emocional que impossibilitasse a

participacao ou atividade em grupo.
4.7.1 Caracterizacdo dos participantes

A importancia de se desenvolver o cuidado em saude ndo apenas a crianca que Vvive
com aids, mas também a sua familia, se justifica por dois motivos: primeiro pelo fato de que
sera a familia, em seu cotidiano, a responsavel, na maioria das vezes, pelo auxilio, suporte e
cuidados com a crianga e porque essa familia também precisara de auxilio e suporte. Para
tanto, é imprescindivel conhecé-la em sua estrutura, Seus recursos e suas necessidades
(SCHAURICH; FREITAS, 2011).

Dessa forma, apresenta-se, a seguir, a caracterizacdo dos participantes com objetivo de
subsidiar a construcdo das acdes de cuidado, diante da tentativa de delinear a organizacéo

familial para o cuidado e contexto social na qual a crianga e sua familia estéo inseridos.

7 Segundo o Departamento de DST/Aids e Hepatites Virais do Ministério da Satde, que considera criangas pessoas com idade entre zero e
doze anos e adolescentes, entre 13 a 19 anos de idade.
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Os participantes foram oito criangas com idade entre nove e doze anos, sendo a idade
de dez anos predominante, perfazendo cinco criancas. As criangas estavam cursando entre o
2° e 0 6° ano dos anos iniciais da educacdo basica, e quatro delas estavam no 4° ano. A média
de nimero de pessoas que moram na mesma residéncia que a crianga ficou em torno de cinco.
No relato dos familiares/cuidadores, o servico de saide — local onde foi realizado esta
pesquisa — € bem conceituado em relacdo ao atendimento prestado: bom, étimo, muito bom,
perfeito e adorado. Dois cuidadores fizeram ressalvas em relacdo a demora pela espera da
consulta e e outra cuidadora a possiveis julgamentos feitos pelos profissionais a familia. As
sugestBes para as dinamicas em sala de espera foram: reforco escolar em matematica,
portugués e leitura; almofadas para as criangas se sentarem no chdo para realizar a producéao
das dindmicas; conversas sobre respeito nas relacdes interpessoais e as atividades que a
crianga mais gosta de fazer na escola; e brincadeiras em geral. Os locais da comunidade que
sdo utilizados pelas criancas foram; igreja, escola, escola em turno integral, centro social,
praca e parque, centro espirita e casa dos amigos. Sobre o parentesco do(s)
familiar(es)/cuidador(es) apenas uma crian¢ca mora com 0s pais bioldgicos, uma com pai e
madrasta; outra com a mae bioldgica; as demais criancas moram com pais adotivos; avos;
familia social.

No contexto HIV/aids ha muitas criancas orfds em decorréncia da morte dos pais
soropositivos ou gque sdo cuidadas por outras pessoas diante do adoecimento dos pais; assim
0s pais bioldgicos vdo sendo substituidos pelos avos, irmdos, pais adotivos, vizinhos, o que
reforca a necessidade de transcender a visdo de familias formadas por membros que
apresentam consanguinidade (SCHAURICH; FREITAS, 2011). A orfandade é identificada
como vulnerabilidade ao adoecimento de aids (CALAIS; JESUS, 2011). A partir dessa
situacdo, essas criangas passam a viver em instituicGes de acolhimento ou familias sociais,
formando novos agrupamentos familiares (SCHAURICH; FREITAS, 2011). Apesar de as
situacOes de abandono/acolhimento institucional/casas lares ndo fazerem parte das categorias
dos resultados desta pesquisa, considera-se, pela situacdo de vulnerabilidade na qual essas
crianca estdo implicadas, que esse assunto poderia ser base para construcdo de temas para as
dindmicas, na identificacdo das lacunas de cuidado para a construgdo de acdes de educacéo
em saude, a fim de promover fortalecimento e autocuidado a essa populagdo que se apresenta

em situacdo de vulnerabilidade por HIV/aids, e, ainda, pela orfandade.



37

Apresenta-se, a seguir, a caracterizacdo de cada binbmio, crianca indice e o
familiar/cuidador que a acompanhava a consulta. As legendas do quadro abaixo foram

utilizadas para a construcéo do genograma.

Quadro 1 - Legendas do Genograma e Ecomapa

LEGENDA GENOGRAMA LEGENDA ECOMAPA
MASCULINO — Intensidade da relagéo forte
FEMINNO =7 Intensidade da relagao fraca

. OBITO
GRAVIDEZ
SEXO

DESCONHECIDO
CRIANGCA INDICE

NUCLEO FAMILIAR
FILHO ADOTIVO

............ RELACIONAMENTO
DIARIO

—/~ SEPARAGAO OU
DIVORCIO

Fonte: Dados da pesquisa, 2014.
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Figura 1 - Genograma C1
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Fonte: Dados da pesquisa, 2014.

C1

Crianca do sexo feminino com 10 anos de idade esta no 5° ano dos anos iniciais da
educacdo basica e mora com mae e pai adotivos. Esta em turno integral na escola e la tem
muitas atividades: danca, culinaria e capoeira. A mée estava acompanhando a crianca na
consulta e ela também que realiza os principais cuidados, e disse receber auxilio da escola
nos cuidados. Em sua opinido, € a propria crian¢a a pessoa que mais a auxilia nos cuidados,
cuidando dos medicamentos que precisa tomar. Tem trés irmdos adotivos mais velhos do
sexo masculino, nenhum deles mora na mesma residéncia que a crianga; a méae considera
que eles ajudam a crianga com conversas sobre o futuro. A mée sugeriu reforgo escolar em
matematica, portugués e leitura para temas das dindmicas. Os atendimentos de salde sdo
feitos todos no local da pesquisa, recebe suporte além do infectologista, de psicéloga e
nutricionista, diz adorar o atendimento recebido no servigo de salde e que o0 posto de saude
de referéncia € pouco utilizado porque considera o atendimento muito ruim. Na

comunidade, a crianca frequenta festas da igreja e da escola.
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Figura 2 - Genograma C2
Cc2

Y OXOOOIOOO

Centro Praga
. i proxima a
Escola social pesquisa proxima 2
D
Infectologista
Fonte: Dados da pesquisa, 2014.

C2

Crianca do sexo feminino, com 10 anos de idade, esta no 5° ano dos anos iniciais
da educacdo basica, mora com os avds maternos e mais oito irmaos em decorréncia do
6bito dos pais. A avO estava acompanhando a crianca na consulta. No turno inverso a
escola, a crianca frequenta um centro social no qual participa de oficinas de musica,
desenho, refor¢o escolar e de brincadeiras em geral nesse mesmo local e na praca proxima
a residéncia. E sempre a avé que leva a crianga as consultas e realiza os demais cuidados,
diz ndo ter outra pessoa para auxilia-la. O local da pesquisa € o Unico servigo de saude
utilizado, a cuidadora considera o atendimento 6timo, e, além do acompanhamento com o
infectologista, a crianca também recebe atendimento da odontologista nesse servigo de

salde. Nao fez sugestBes de temas para as dinamicas.
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Figura 3 - Genograma C3
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Fonte: Dados da pesquisa, 2014.

C3

Crianca do sexo masculino, com 12 anos de idade, esta no 4° ano dos anos iniciais
da educacdo basica, mora com mde, pai, irmdo mais novo e avo paterna. A mae estava
acompanhando a crianca na consulta, sendo ela a Unica pessoa que leva a crianca ao
servico de salde, e em sua opinido o0 pai € a pessoa que mais a auxilia nos cuidados com a
crianca. O local da pesquisa é considerado um bom servico de saude, e nesse local, além do
atendimento com o infectologista, a crianca esti aguardando retorno de encaminhamento
para consulta com psiquiatra; em situacdes de urgéncia ou emergéncia a crianga € levada
ao Hospital da referéncia daresidéncia, sendo também considerado bom. Em relagdo aos
locais utilizados na comunidade, a escola é o Unico local referido. Nao fez sugestdes de

temas para as dinamicas.
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Figura 4 - Genograma C4
C4

Centro
Espirita
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Fonte: Dados da pesquisa, 2014.

Casa das
amigas

C4

Crianca do sexo feminino, com 11 anos de idade, est no 6° ano dos anos iniciais da
educacdo basica, mora com pai e madrasta que esta gravida. A crianca ndo tem contato com
a mée bioldgica e os avds maternos bioldgicos. O pai estava acompanhando a crianga na
consulta, ele disse que leva a crianca as consultas e que a madrasta realiza a maioria dos
demais cuidados com a crianga, mas quando € necessario auxilio para os cuidados, na falta
dos pais, toda a familia ajuda — os tios, as tias e 0s av0s. A crianca ja realiza varias tarefas
domésticas sozinha, mas o pai ainda ndo permite que ela cozinhe, pois tem receio de que
possa se machucar. O local da pesquisa é considerado um servico de saide muito bom,
excetuando-se a demora pela espera da consulta, e nesse local, além do atendimento com o
infectologista, a crianca recebe atendimento da odontologista e ja realizou dois
atendimentos com a psicéloga. Além da escola, a crianga frequenta, algumas vezes, o centro
espirita com a mae e a casa das amigas. O pai ndo fez sugestfes de temas para as dinamicas,
mas sugeriu almofadas, pois as criancas preferiam se sentar no chdo para realizar a

producdo das dinamicas.
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Figura 5 - Genograma C5
C5
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Fonte: Dados da pesquisa, 2014.

C5

Crianca do sexo masculino, com 10 anos de idade, esta no 4° ano dos anos iniciais da
educacdo béasica, mora com familia adotiva, pai, mae e irmdo mais velho. A irma adotiva
estava acompanhando a crianga na consulta, e disse que ela e o pai se revezam para levar a
crianga as consultas. Disse, também, que a crianca tem apresentado problemas de
comportamento e atritos nas relacfes pessoais. Considera que sdo bem atendidos no local da
pesquisa, mas em algumas situacGes sente-se julgada pelos profissionais. Nesse local, a
crianca recebe atendimento com o infectologista. Além da escola, a crianca frequenta a
igreja e o centro social, no qual participa de aulas de futebol, informatica e danca. O tema
sugerido pela irmd para as dindmicas foi conversas sobre respeito e as coisas que mais gosta

de fazer na escola.
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Figura 6 - Genograma C6
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Fonte: Dados da pesquisa, 2014.

Centro Social

C6

Crianca do sexo masculino, com 10 anos de idade, esta no 4° ano dos anos iniciais da
educacdo basica, mora com familia social. A constituicdo familiar € a seguinte: mae social,
pai social, seus trés filhos biolégicos e mais sete filhos sociais, contando a crianga indice. A
mée social disse que todos da familia relacionam-se bem. Os pais bioldgicos ja faleceram e
a crianca ndo tem contato com a familia bioldgica. A mée estava acompanhando a crianca
na consulta e ela quem realiza a maioria dos cuidados, algumas vezes a coordenadora das
casas lares a auxilia; o pai vai as reunides e quando tem mais de um filho com consulta
marcada ele leva um deles enquanto mée leva o outro. Em casa a auxiliar de mae social ¢ a
pessoa que mais a ajuda. Considera que o atendimento no local da pesquisa é perfeito, pois
ali recebe atendimento com o infectologista e o dentista. A crianga, atualmente, recebe
atendimento psiquiatrico em CAPS-I, onde também participa de oficinas. Além da escola, a
crianga frequenta o centro social, onde faz aulas de jiu-jitsu, informatica e assiste a filmes,
frequenta a praca do bairro, onde joga futebol. N&o fez sugestbes de temas para as

dindmicas.
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Figura 7 - Genograma C7
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Fonte: Dados da pesquisa, 2014.

C7

Crianca do sexo masculino, com 10 anos de idade, esta no 4° ano dos anos iniciais
da educacdo basica, foi a Unica crianca que ndo desenhou nem escreveu de todas as oito
criangas participantes da pesquisa durante atividade. Mora com mée, irm&o mais novo, tia e
av0s maternos. A méae estava acompanhando a crianga na consulta e disse que é ela quem
sempre realiza essa tarefa. Antes a tia a ajudava a levar a crianca a consulta. Os avés
ajudam a cuidar em casa, a avo é considerada a pessoa que mais ajuda a cuidar da crianca
em casa, 0 avd também ajuda e a tia ajuda nos finais de semana. Considera que o
atendimento no local da pesquisa é 6timo, ali recebe atendimento do infectologista e do
dentista, e, quando necessario, de outras especialidades que o servico de saude oferece.
Raramente vai ao posto de saude de referéncia, mas considera receber um bom
atendimento, e 0 agente comunitario realiza visitas a sua residéncia. Além da escola, a

crianca frequenta parques e pracas. A mae sugeriu brincadeiras em geral para as dinamicas.
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Figura 8 - Genograma C8
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Fonte: Dados da pesquisa, 2014.

C8

Crianca do sexo masculino, com nove anos de idade, esta no 2° ano dos anos iniciais
da educacdo basica, mora com a avé materna. A avl estava acompanhando a crianca na
consulta e disse que é ela quem sempre leva a crianca as consultas, e algumas vezes a mée
ajuda, e ndo tem outra pessoa que a auxilie nos cuidados da crianca. A criangca ndo mantém
contato com pai, a avo disse que o pai tem mais dois filhos de dois e quatro anos de idade.
O avo0 faleceu ha trés anos e depois disso a crianga comegou a piorar, pois 0 considerava
pai, apresentando sintomas de depressdo, foi quando iniciou o tratamento com psic6logo e
psiquiatra. Considera que o atendimento no local da pesquisa é bom, nesse local recebe
atendimento com o infectologista, e ja recebeu atendimento com neurologista e psiquiatra,
devido aos episodios de convulsdo. A crianga recebe atendimento psiquiatrico no CAPS-I,
onde faz tratamento com psicologa. Em relacdo os locais utilizados na comunidade, a escola

€ o Unico local referido. Nao fez sugestdes de temas para as dinamicas.
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5 APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Apresentam-se, a seguir, os recortes dos relatos classificados na etapa de exploracao

do material que emergiram ap0s defini¢do das categorias na etapa da pré-analise, segundo a
analise tematica (MINAYO, 2008).

Quadro 2 — Categorias, Subcategorias e Informacoes

CATEGORIA

SUBCATEGORIA

INFORMACOES

1 Sala de Espera

Eu acho ruim (ficar esperando pela consulta) (C8).
Sim (é ruim ficar esperando pela consulta) (C7).

As vezes enche o saco de ficar esperando aqui, ndo tem nada para fazer. No
dentista tem uma salinha separada para jogos, mas assim aqui eu nunca vi (C4).

N&o (participei de atividade em sala de espera) (C1).
N&o (participei de atividade em sala de espera) (C2).

Faz sempre isso? (Se o pesquisador sempre realiza a atividade em sala de espera)
(C2).

Eu vou pedir para minha avo fazer para mim. [...] Eu tenho vergonha (C2).

Eu tenho vergonha (de explicar a produgdo) (C1).
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2 Cuidado com a Saude

2.1 Medicamento

Salde é tomar o remédio todos os dias. [...] Eu tomo remédio. [...] Posso desenhar
uma menina tomando remédio? [...] Ter salde é tomar o remédio todo dia (C2).

Normal (tomar medicamento) (C7).
Tem que tomar (0 medicamento) (C8).

Chato (tomar medicamento). [...] Tomo (0 medicamento mesmo considerando
“chato”) (C6).

Eu também néo gosto de tomar remédio, mas tem que tomar. [...] Eu ndo gosto de
cenoura e beterraba, mas eu sempre comi. [...] Cenoura é bom para os olhos e
beterraba eu nédo sei para o que é bom (C4).

Tomo (o medicamento) (C5).

Sim (tomo o medicamento que o médico prescreve) (C4).

Nao (tomo o medicamento que o médico prescreve). [...] Porque eu ndo gosto. [...]
Porque é ruim. [...] E (ruim porque é dificil de lembrar). [...] N&o (tomo o
medicamento quando a minha méae me lembra que tenho que tomar). [...] N&o (vou
tomar todos os medicamentos futuramente) (C3).

Eu também (lembro sozinho do horéario do medicamento) (C4).

Sim, as vezes (lembro sozinho do horério do medicamento) (C5).

Eu também (tomo medicamento no café da manhd). [...] Lembro (de tomar o
medicamento sozinho). [...] Eu ja estou acostumado a lembrar (C8).

Sim (lembro do horério dos medicamentos sozinho) (C7).
Sim (lembro do horario dos medicamentos sozinho) (C6).

Uma vez eu gravei (0 nome dos medicamentos) e eu fui ao hospital, ele me
perguntou e eu sabia, eu sO tinha me esquecido de um (C4).

Quer dizer que se ndo tomar o remédio pode ficar baixado no hospital e ficar longe
da mée (C2).
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2.2 Acompanhamento de saude

Sim (conheco exame para saber se estou saudavel). [...] Sim (considero importante
para salde a coleta de sangue). [...] Sim (j& realizei o exame). [...] Esses tempos eu
fiz (coleta de sangue). Sim (entendo quando explicam o significado do resultado
do exame) (C2).

N&o, s6 uma vez que eu peguei infec¢do urinaria (e o resultado do exame néo foi
bom). [...] E a segunda foi porque eu estava vomitando de mais, dai eu fui no 24h
e tomei remédio. [...] As vezes [...] mais ou menos (entendo o resultado do exame)
(C4).

Nao lembro (se ja realizei o exame). [...] Sim (entendo quando explicam o
significado do resultado do exame) (C1).

As vezes (entendo os resultados dos exames) (C8).
Né&o entendo (o resultado do exame) (C3).

N&o (entendo o resultado do exame). N&o (pergunto o significado do exame ao
médico) (C7).

N&o (entendo o resultado do exame). N&o (pergunto o significado do exame ao
médico) (C6).

N&o (sei por que tem que fazer o exame) (C5).

Normal (coletar sangue) (C6).

Normal (coletar sangue) (C7).

E bom (fazer coleta de sangue). N4o (sinto dor na coleta de sangue) (C8).

Antes eu tinha medo de agulha, eu gritava. Agora ndo. [...] Eu fico olhando. [...]
Eu olho para o lado s6 quando tem que tomar na veia, ai sim (C4).

Tenho (medo de fazer coleta de sangue). Nao (choro na hora da coleta). [...] Eu
olho. [...] N&o deixo (que seja feita a coleta de sangue) (C3).

Deixo (que seja feita a coleta de sangue). [...] N&o (choro na hora da coleta) (C5).
Sim (acho importante para a sadde vir a consulta) (C2).

Ir a0 médico, quando tem que ir tem que ir. [...] Sim (entendo o que o médico diz).
[...] Aham (se quando fica na duvida faz perguntas) (C4).

Gosto (de ir a0 médico). [...] Sim (entendo o que o médico diz). [...] Sim (fago o
que o médico solicita) (C5).

Eu venho porque eu tenho que vir (a consulta). Eu acho bom. [...] Sim (converso
com o médico nas consultas). [...] Mais ou menos (entendo o que o médico diz)
(C8).

Sim (entendo o que o médico diz) (C7).

Sim (entendo o que o médico diz) (C6).

Sim (fago o que o médico solicita). [...] Sempre (C3).
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2.3 Autocuidado

Sim. (escovei os dentes). [...] Sempre (escovo os dentes) (C3).

Sim. (escovei os dentes). [...] Cuidar dos dentes. [...] Trés (vezes escovo 0s dentes
em um dia) (C5).

Escovar bem os dentes. [...] Quando morava com a minha mée tinha que escovar
todos os dias, antes deitar e antes de dormir tinha que escovar. [...] Eu escovo de
manha e antes de dormir. [...] Nao (levo a escova de dente para a escola). [...] Vinte
(quantas vezes sdo necessarias escovar os dentes em um dia). [...] Cada vez que
come uma bolachinha (C4).

Eu escovo os dentes (depois das refeicdes). [...] N&o (passo fio dental) (C7).
Eu nédo escovo no lanche da tarde. [...] N&o (passo fio dental) (C6).

Tomar banho. [...] Jantar. [...] Colocar o pijama. [...] Escovar os dentes (antes de
dormir) (C8).

Escovei (os dentes depois do almogo). [...] N&o (passo fio dental). [...] Sim (escovo
0s dentes na escola) (C8).

Todo dia (tomo banho) (C3).
Todo dia (tomo banho) (C5).

Eu tomo (banho) todo o dia. [...] Toma banho de verdade (ndo “fago de conta” que
tomo). [...] Tem que se enxaguar, lavar a cabeca, lavar o corpo (C4).

Cuidar da alimentag&o (C5).

Tomar bastante dgua. [...] Eu fiz aqui comer bem. [...] Comer verdura, arroz, feijéo,
carne, cenoura e uma sobremesa (C4).

Consigo (jogar futebol sem comer). [...] Eu s6 tomo leite (de café da manhd). [...]
Gosto [...] de todas (as saladas) (C6).

E meu irmdo e que ele fuma maconha e bebe. [...] Parar de fumar e beber e
comecar a comer mais fruta, tomar menos suco, essas coisas (para 0 meu irmao
ficar saudavel). [...] Minha vé faz essas coisas (alimentagdo saudavel) para mim
(C2).

Comer alimentos saudaveis, sO isso. [...] Comer verduras faz bem para saude,
comer frutas faz bem para a satde, comer arroz e feijdo faz bem para a saude, nao
comer doce faz bem para a salde e ndo tomar muito suco. [...] Todos (os tipos de
suco por causa do agucar) (C1).

Nada (gosto de comer). [...] (Tomo) leite (quando sinto fome). [...] Eu ganho forca
(para brincar s6 tomando leite). [...] Leite com Nescau e pdo (tomo no café da
manhd). [...] Mais ou menos (quanto é necessario comer para poder jogar futebol)
(C3).

Tomo leite (de café da manhd). [...] Eu ndo gosto de comer salada (C7).
E bom (comer fruta). Banana (é a fruta que mais gosto). Nenhuma (verdura eu

gosto). [...] Nescau com banana (de café da manhd). [...] Eu gosta de uma outra
coisa também, de calda. Calda de chocolate de bolo (C8).
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2.4 Saude na escola

Sim, (aprendo sobre sadde na escola) na aula de ciéncias (C5).
Na minha (escola), ndo (aprendo sobre satde) (C2).

Né&o (aprendo sobre sadde na escola) (C1).

Né&o (aprendo sobre satde na escola) (C4).

Aham (ir a escola é importante para a saide). [...] Tem para saber, para aprender a
escrever para trabalhar (C4).

Brincar, estudar (se ir & escola é importante para a saude) [...] Brincar (é o que
gosto de fazer no intervalo da escola). [...] Eu como também (C8).

2.5 RepresentacOes de saude

Cuidar do meio ambiente. [...] Estudar (C5).

Eu fiz aqui ver TV. [...] Porque eu adoro ver TV e as vezes eu vejo programa de
noticia de o que aconteceu pelo mundo (C4).

Um livro (C3).

Sim (jogo futebol). Grémio (é o time que torco) (C3).

Esse desenho aqui é a minha irmazinha. [...] Eu vou ter (uma irmd). Ela ndo
nasceu ainda. [...] (Eu desenhei a) caminha da mana. [...] (Aqui) é eu com a mana
(C4).

Sim (se sorri quando esté doente) (C8).

Desenhei um jogo de basquete. [...] S6 na escola (joga basquete). Amigos (sdo os
jogadores dodesenho que receberam nomes). [...] Brincar (é ter satde). [...] Esse é
basquete e esse é futebol (C8).

Isso aqui é a touca (do menino com bola de futebol no pé). [...] Sim (jogo futebol).
[...] Eu luto jiu-jitsu. [...] Tem (salde as pessoas que lutam jiu-jitsu). [...] Quem
sorri (tem mais satde do que quem ndo sorri) (C6).

Quem sorri (tem mais satde do que quem néo sorri (C7).

Fonte: Dados da pesquisa, 2014.
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6 DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo analisam-se os resultados das informagdes em conformidade com a
andlise temética (MINAYO, 2008). Os resultados sdo apresentados em consonancia com a
literatura adotada, e devido a qualidade da politica nacional de HIV/aids utilizou-se somente a
producdo brasileira, sem buscar subsidios na literatura de outros paises. Os autores Oliveira,
Ayres e Zoboli (2011) discorrem sobre os motivos do avan¢o da qualidade da politica

nacional de HIV/aids:

O sucesso do programa brasileiro de controle da Aids, dentre outros fatores, pode
ser atribuido a reforma sanitéria, culminando com a consolidagdo do SUS (Sistema
Unico de Saude) e, sem divida, como resultado da grande mobilizagio de pessoas
que, direta ou indiretamente, viviam o contexto da nova epidemia e seus desafios.
Foi uma tendéncia marcante no Brasil, como em muitos outros paises, a militancia
do movimento social no sentido de buscar respostas positivas a Aids nas politicas e
acOes de salde. Esse movimento demandou néo apenas o controle da epidemia, mas
a atengdo a uma diversidade de demandas de cuidado, o que contribuiu, de forma
muito ativa, para a constru¢do do éxito da atual politica nacional (OLIVEIRA,
AYRES, ZOBOLI, 2011, p.364).

A partir, portanto, da analise das informacdes obtidas nesta pesquisa, conforme ja
mencionado, emergiram as seguintes categorias:
e Sala de Espera;
e Cuidado com a Saude, com as subcategorias; Medicamento, Acompanhamento

de Saude, Autocuidado, Saude na Escola e Representac@es de Saude.

6.1 SALA DE ESPERA

As criancas que vivem com HIV/aids passam longos periodos nos espa¢os destinados
a espera da consulta ou do atendimento nos servicos de saude especializados em DST/aids. A
sala de espera, diz Reis (2014), pode ser mais explorada pelos profissionais nas préaticas de
educacdo em salde, porque esse espaco tem a possibilidade de ser ampliado para além de um
lugar de espera. As salas de espera dos servicos de salude sdo ambientes favoraveis para
desenvolver atividades de educacdo em salde com as criancas, utilizando o ludico como
estratégia e, melhor ainda, quando for possivel envolver os familiares/cuidadores e os
profissionais de salde nas atividades (POLETTO; MOTTA, 2011). A seguir, as criangas

relatam suas percepgOes sobre 0 momento da espera:
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Eu acho ruim (ficar esperando pela consulta) (C8).

Sim (& ruim ficar esperando pela consulta) (C7).

A necessidade de frequentes visitas ao servico de saude interfere na rotina didria,
dificultando a adesd@o ao tratamento das criancas que vivem com aids (CARDIM, NORTE,
MOREIRA, 2013). Segundo Poleti et al. (2006), ha relatos de criancas e seus acompanhantes
de que se sentem mais motivados para ir ao servico de saude quando se desenvolvem
atividades ludicas na sala de espera. Nessa perspectiva, quando a espera € ociosa esse
momento se torna um fator desmotivante. O relato a seguir revela que a criangca se mostra

entediada diante da falta de uma atividade enquanto aguarda a consulta:

As vezes enche o saco de ficar esperando aqui, no tem nada para fazer. No dentista
tem uma salinha separada para jogos, mas assim aqui eu nunca vi (C4).

Weber (2010), em ensaio clinico randomizado, verificou a influéncia das atividades
ludicas realizadas durante o pré-operatorio sobre a ansiedade de criancas, concluindo que as
criancas que participaram de atividades ludicas na sala de recreagdo diminuiram a sua
ansiedade em comparacao aquelas que somente ficaram na sala de espera por, pelo menos, 15
minutos. O autor constatou, ainda, que ao permanecer em um ambiente sem atrativo, junto
com outros pacientes adultos, pareceu impossibilitar a diminui¢do da ansiedade na crianca.

A sala de espera onde ocorreu a coleta das informacdes é exclusiva para as criancgas,
compartilhada apenas com os familiares/cuidadores que acompanham as criangas na consulta.
Entretanto, esta ndo é a realidade existente nos servi¢os de atendimento especializado em
DST/aids, em que 0s espaco destinados a espera € frequentado por pacientes de todas as
faixas etarias.

Para Nascimento et al. (2011), o ludico em sala de espera ambulatorial, além de
valorizar o processo de desenvolvimento da crianca, € uma estratégia para a promogédo de
salde, pois melhora a comunicagdo e a interacdo com os profissionais da saude. As criangas,
ao relatarem sua participacdo nas atividades em sala de espera desta pesquisa, mostram que

esse ambiente € pouco explorado nos servicos de saude:

Né&o (participei de atividade em sala de espera) (C1).

Né&o (participei de atividade em sala de espera) (C2).
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Em estudo sobre o brincar em sala de espera de um ambulatério infantil, sob a 6tica
dos profissionais de saude, percebeu-se que mesmo os profissionais reconhecendo as
vantagens do uso do brinquedo, muitos afirmaram que ndo o utilizam com frequéncia com as
criangas (NASCIMENTO et al., 2011). Recentemente a tematica da sala de espera
ambulatorial para a populacdo pediatrica tornou-se objeto de estudo, sendo um tema ainda
pouco explorado e utilizado nos servigos de saude. As razbes identificadas para tal fato
relacionam-se as limitagBes dos servigos de saude, que incluem a falta ou inadequacdo do
espaco fisico e do contingente de profissionais (POLETTO, 2013). Faz-se necessario que a
formacédo profissional inclua principios humanisticos para estimular a criatividade e a adogéo
de estratégias ludicas na assisténcia da crianca, compreendendo essa atividade como parte
inerente do cuidado a satde dessa populacdo (NASCIMENTO et al., 2011).

Nos momentos de descontracdo mediados pelo ludico, os profissionais tém a
possibilidade de interagir e conhecer a crianca em um espaco que lhe é préprio. A linguagem
do brincar propicia a crianca a expressdo de seus pensamentos, desejos e anseios, e, assim,
passa a ser compreendida pelos profissionais como ator importante no processo do cuidado.
Os conhecimentos adquiridos pelos profissionais de salde sobre a crianca podem ser
utilizados como ferramentas para construir estratégias de cuidado (POLETTO, MOTTA,
2011). Percebe-se a necessidade de acdes de saude que ultrapassem a terapéutica, tendo como
foco as etapas do crescimento e desenvolvimento (MOTTA, 2012a). A utilizacdo do ludico
pelos profissionais lhes proporciona um aprendizado Unico por intermédio do olhar da
crianca. No relato a seguir, a crianca demonstra interesse em saber se 0 pesquisador

costumeiramente realiza atividades em sala de espera:

Faz sempre isso? (Se o pesquisador sempre realiza a atividade em sala de espera)
(C2).

Durante a realizacdo da primeira dindmica com C1 e C2 percebeu-se que as criangas
mostravam-se timidas, presumindo-se que se constrangiam ao se sentirem observadas. Assim,
a estratégia escolhida foi a de o pesquisador e a auxiliar de pesquisa também realizarem as
atividades e apresentarem sua producdo como as criangas. Nessa estratégia teve-se o intuito
de aproximacéo com as criancas a fim de estimular a interacdo, rompendo com as barreiras da
timidez a partir do momento em que o pesquisador e a auxiliar de pesquisa também

expuseram suas percepgdes e acOes cotidianas sobre o que consideravam ser saudavel ou ter
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salde, fazendo-o de maneira despretensiosa e abandonando o papel de detentores absolutos

do conhecimento (DC1)%,
Eu vou pedir para minha avd fazer para mim. [...] Eu tenho vergonha (C2).

Eu tenho vergonha (de explicar a producéo) (C1).

A representacdo social do pesquisador coloca-0 no lugar de detentor do saber,
portanto, € necessario estar atento aos elementos que integram o imaginario dos participantes
sobre a pesquisa e o pesquisador (GAZZINELLLI et al., 2014). Estudo sobre representactes
sociais de criancas participantes de um ensaio clinico sobre o pesquisador mostrou que, apds
a utilizacdo de estratégias de aproximacdo do mundo infantil, essas representacdes parecem

modificar-se positivamente:

As representacBes sociais sobre o pesquisador ganharam novos significados: aquele
que ja foi crianga, que brinca, que faz perguntas e interage na busca de
conhecimentos, em contraposic¢do & ideia inicial daquele que salva e que tem todas
as respostas. Constituiu-se, portanto, um espaco de recriagdo dos sentidos, ao longo
do processo interativo e afetivo, a partir do qual novos signos foram
disponibilizados, e novos sentidos construidos (GAZZINELLI et al., 2014, p. 590).

Considerando-se as caracteristicas de cronicidade da aids e, consequentemente, a
implicacdo de frequentar inimeras vezes o servico de salde, é necessario que o profissional
de saude aproveite todas as oportunidades de contato com a crianga e seu familiar/cuidador
para prevenir as comorbidades e promover a salude. Portanto, o ambiente da sala de espera
possibilita um 6timo momento para a educacdo em salde com énfase no ludico. Além da
possibilidade de promocdo e prevencdo de saude, a presenca das atividades em sala de espera
tornam o servico de saude acolhedor tanto para as criangas que vivem com aids quanto para
seus familiares/cuidadores, motivando esse bindbmio a frequentar o servico de saude e
diminuindo a ansiedade gerada pela espera do atendimento.

O ludico, no ambiente da sala de espera, melhora e propicia a interacdo entre os
profissionais de salde e a crianga que vive com aids, além de possibilitar ao profissional dar

vOz a crianca e, assim, conhecé-la, gerando mais subsidios para planos terapéuticos

8 Quando forem utilizadas anotacdes dos Diarios de Campo empregar-se a codificagdo DC (por exemplo, DC1, DC2, DC3 e DC4), sendo o

numero atribuido & ordem de realizacéo das dindmicas.
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singulares. Para que a educacdo em salde ocorra nesse ambiente é necessario ultrapassar as
barreiras impeditivas, criando um ambiente que contemple: espaco fisico adequado e ludico,
disponibilidade de um profissional para conduzir as atividades, equipe profissional de saude
aberta ao ludico, estratégias acolhedoras para a crianca a fim de diminuir ou evitar a inibicdo
para participar das atividades.

Dessa forma, aponta-se, aqui, que a propria sala de espera pode ser tema para as
atividades desenvolvidas nesse local, pois possibilita a crianga expressar 0s sentimentos
gerados durante 0 momento que aguarda a consulta e suas expectativas em relagéo a esse

ambiente.

6.2 CUIDADO COM A SAUDE

Neste tdpico apresentam-se 0s assuntos relatados pelas criancas relativos ao cuidado
com a saude, apontando-se algumas possibilidades de temas que poderiam ser abordados nas
atividades em sala de espera. Essa categoria, Cuidado com a Saude, contém as seguintes
subcategorias: Medicamento, Acompanhamento de salde, Autocuidado e Salde na Escola e
Representacdes de Saude.

Diante da disponibilidade de interacdo entre os participantes e destes com o
pesquisador, varios assuntos relativos a saude foram abordados por iniciativa das criangas.
Isso demonstra que dando-se voz as criangas elas articulam trocas de saberes e tornam o
momento ocioso da sala de espera em um momento produtivo, com a utilizacdo do lidico

para aproximacdo ao mundo infantil.

6.2.1 Medicamento

O medicamento no mundo da crianga que vive com HIV/aids ocupa um espago com
maltiplos significados, representando um elemento fundamental para a manutencéo do viver
com qualidade (MOTTA, 2012a). A utilizagdo da terapia antirretroviral combinada com trés
ou mais antirretrovirais pode reduzir significativamente a mortalidade e morbidade de
criancas que vivem com aids, passando a apresentar caracteristicas de doenca cronica
(BOTENE; PEDRO, 2011). Ao mesmo tempo, a cronicidade da doenca revela-se um dos
fatores determinantes para a dificuldade de manutencdo da terapia antirretroviral (TARV),

devido as mudancas na rotina das criancas em funcdo dessa demanda da saude e do
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desenvolvimento infantil (BUBADUE et al., 2013; BOTENE; PEDRO, 2011). Mesmo com as
dificuldades enfrentadas para cumprirem o tratamento, as crian¢as o consideram bom e
positivo para a sua saude (MOTTA, 2012a). E ser saudavel estd diretamente relacionado ao

ato de tomar as medicagOes, conforme se expressa C2:

Saude é tomar o remédio todos os dias. [...] Eu tomo remédio. [...] Posso desenhar
uma menina tomando remédio? [...] Ter satde é tomar o remédio todo dia (C2).

A crianga consegue identificar o valor do TARV para a qualidade e a manutengédo da
vida, e consegue perceber a importancia intrinseca do medicamento em sua condicdo de
salde. A percepcdo da crianca em relacdo aos antirretrovirais € uma importante ferramenta
para o desenvolvimento e utilizacdo de estratégias e abordagens de salde que atendam,
principalmente, as que vivem com HIV/aids (BOTENE; PEDRO, 2011). A seguir

transcrevem-se alguns relatos das criancas sobre como é tomar a medicacéo:
Normal (tomar medicamento) (C7).
Tem que tomar (o medicamento) (C8).

Chato (tomar medicamento). [...] Tomo (o medicamento mesmo considerando
“chato”) (C6).

As percepcdes em relacdo ao uso continuo da medicacdo sdo diversas, contudo, 0s
relatos apresentam semelhanca em relacdo ao sentimento de resignacdo em toma-la, pois
mesmo quando a crianga fala sobre seu descontentamento em relacdo ao tratamento ainda
assim ndo deixa de tomar a medicacdo. Em estudo sobre a condi¢do da doenca crdnica na
percepcao das criancas, uma delas relatou entender o evento da doenca em sua vida como um
fato normal, evidenciando que ndo sabe como € viver sem ter essa condi¢do porque desde o
nascimento esta em tratamento (NOBREGA et al., 2010). Observa-se que as criancas
enfrentam as adversidades e dizem conhecer e valorizar a importancia de continuar o
tratamento. A atitude perante a doenca pode favorecer ou desfavorecer a adesdao ao
tratamento. Algumas situagdes a facilitam, por exemplo, a percep¢do dos medicamentos como
aliados para melhorar e prolongar a vida, ou seja, sentir-se melhor ao usa-los fortalece a
motivacdo para continuar com o tratamento (MOTTA et al., 2012a). No relato a seguir, a
crianga explica que, algumas vezes, é necessario fazer coisas que ndo se quer, por exemplo,

tomar a medicacdo. Esse fato reforca a ideia dos autores acima mencionados e demonstra as
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possibilidades de trocas de percepgdes entre as proprias criangas, pois a resposta foi dada em

relacdo a um relato negativo ao tratamento feito por outra crianga:

Eu também ndo gosto de tomar remédio, mas tem que tomar. [...] Eu ndo gosto de
cenoura e beterraba, mas eu sempre comi. [...] Cenoura é bom para os olhos e
beterraba eu ndo sei para o que é bom (C4).

E importante considerar as implicacbes da aids e da terapia antirretroviral na vida das
criancas. Para que a doenca seja controlada é imprescindivel que o paciente realize
corretamente seu tratamento (BOTENE; PEDRO, 2011). Quando a crianca inicia o tratamento
desde a mais tenra idade, a doenca passa a ser inerente a sua existéncia e o ndo ter a doenca €

algo que ela ndo consegue imaginar (NOBREGA et al., 2010).

Tomo (o0 medicamento) (C5).

Sim (tomo o medicamento que o médico prescreve) (C4).

Em contrapartida aos relatos anteriores, uma das criangcas demonstrou forte recusa em
tomar as medicacGes, insistindo que, além de ndo toma-las, tampouco tinha a intencdo de
futuramente aderir ao tratamento mesmo com auxilio do familiar/cuidador para lembra-la dos
horarios da medicacdo. Valendo-se das observacBes do DC2, o relato da crianca foi
confirmado pela cuidadora durante a atividade. Apesar do avan¢o do TARV, os fatores
tamanho do medicamento, quantidade e uso prolongado e caracteristicas referentes ao odor e
ao gosto fragilizam a continuidade do tratamento, pois muitos evitam tomar os medicamentos
no intuito de preservar seu bem-estar (MOTTA et al., 2013). A essas demandas somam-se as
questdes sociais de estigma, discriminacdo e preconceito relacionados a essa sindrome, a qual
é carregada de mitos e tabus peculiares (MOTTA, 2012a). As criancas que tém uma
representacdo ruim da doenca, algo que produz privacdes e sintomas desagradaveis,
necessitam de apoio social para criar estratégias que lhes facilitem o enfrentamento
relacionado a doenca e suas consequéncias (NOBREGA et al., 2010). O trecho a seguir ilustra

a recusa ao tratamento:

Né&o (tomo o medicamento que o médico prescreve). [...] Porque eu ndo gosto. [...]
Porque é ruim. [..] E (ruim porque é dificil de lembrar). [..] Ndo (tomo o
medicamento quando a minha mée me lembra que tenho que tomar). [...] N&o (vou
tomar todos os medicamentos futuramente) (C3).
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Para Pedro e Botene (2011) depoimentos como esses chamam a atencdo para um
ponto crucial no ambito do HIV/aids e da terapia antirretroviral — a questdo da adesdo ao
tratamento. Devido aos multiplos fatores associados ao tratamento da crianca com HIV/Aids
requer-se um planejamento e execuc¢do de cuidados adequados a singularidade de cada crianca
(MOTTA, 2012a). Na mesma perspectiva do comprometimento da adesdo, tem-se 0S
esquecimentos de tomada das doses. Alguns autores preocupam-se com a influéncia na adeséo
ao TARV causada pela necessidade de ajuda para as criancas se lembrarem de tomar o
remédio, indicando a vulnerabilidade ao adoecimento diante da dificuldade de indepéncia no
cuidado de si e construgdo da autonomia (BUBADUE et al., 2013). A dimenséo do cuidado
familial centra-se na responsabilidade da manutencéo do tratamento como preservador da vida
das criancas. Nesse sentido, a familia assume a posicdo de cuidadora preocupada em cuidar e
preparar a crianga para o cuidado de si (MOTTA, 2012a). Nos depoimentos, as criangas
revelam que, as vezes, se esquecem de ingerir a medicacdo (BOTENE; PEDRO, 2011). E,

também, que, as vezes, se lembram sozinhas do horéario de tomar a medicacao:

Eu também (lembro sozinho do horéario do medicamento) (C4).

Sim, as vezes (lembro sozinho do horario do medicamento) (C5).

O cotidiano da crianca oscila entre os limites dos horarios dos medicamentos e
cuidado familial (MOTTA et al., 2012a). Assim, outro ponto importante estd em se as
criancas lembram algumas vezes de tomar a medicacdo sozinhas & porque nos demais
momentos algum cuidador precisa estar atento aos horarios da medicacdo. Em revisdo da
literatura, os autores apontaram que a maior dificuldade encontrada pelos cuidadores, criangas
e adolescentes refere-se a lembranca dos horarios em tomar as medicacdes, a adequacao
desses horarios a rotina diaria reflete o cuidado com a organizacdo do cotidiano familiar
(CARDIM, NORTE, MOREIRA, 2013). No processo de cuidar de criangas com HIV/aids, a
participacdo dos familiares/cuidadores constitui-se em fator primordial (MOTTA et al.,
2012a).

O medicamento assume centralidade em sua rotina diéria, e a crianca toma ciéncia do
espaco fisico destinado ao armazenamento, das caracteristicas referentes a quantidde, a
frequéncia e aos horarios da ingestdo do medicamento (MOTTA, 2012a). Apesar de nédo

identificarem suas medicacOes pelo respectivo nome, as criangas tém conhecimento de qual
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medicacdo deveria ser tomada e sabem os horarios (BOTENE; PEDRO, 2011). Nos recortes a

seguir, as criancas afirmam que se lembram sozinhas dos horarios dos medicamentos:

Eu também (tomo medicamento no café da manhd). [...] Lembro (de tomar o
medicamento sozinho). [...] Eu ja estou acostumado a lembrar (C8).

Sim (lembro do horério dos medicamentos sozinho) (C7).

Sim (lembro do horéario dos medicamentos sozinho) (C6).

A aderéncia autorrelatada é uma maneira facil de obter informacdes de adesdo durante
consultas clinicas. No entanto, a adesdo autorrelatada pode superestimar a adesdo por causa
do desejo das criancas/adolescentes e de suas familias de agradar o profissional de salude que
0s acompanha. Pode-se concluir que essa estratégia, por si s6, ndo pode afirmar que a crianga
ou adolescente adira a terapia antirretroviral (CARDIM, NORTE, MOREIRA, 2013).

Uma vez eu gravei (0 nome dos medicamentos) e eu fui ao hospital, ele me
perguntou e eu sabia, eu s6 tinha me esquecido de um (C4).

A dimensdo do medicamento, por sua vez, insere-se no mundo da crianca, e ela
precisa lidar com as adversidades de um tratamento complexo, tendo, em consequéncia, de
alterar sua rotina em funcdo do esquema terapéutico e a apresentacdo dos medicamentos
(MOTTA, 2012a). As criancas fazem relacGes do uso ou 0 ndo uso do medicamento com
possiveis internacdes hospitalares. Ressalta-se a importancia do entendimento e da
compreensdo sobre a funcdo do medicamento em sua vida, considerado essencial para a
manutencdo da salde e bem-estar, devido ao comprometimento imunolégico (MOTTA et al.,
2013). No relato a seguir, a crianca relaciona a ndo tomada da medicacdo com a privacdo de
estar com a familia, ou mais especificamente com a mae. Nesse caso, a mée bioldgica da

crianga ja faleceu e a avd materna é considerada mée:

Quer dizer que se ndo tomar o remédio pode ficar baixado no hospital e ficar longe
da mée (C2).

O hospital € uma instancia importante no intercdmbio de valores e a crianga constroi
significados sobre essa experiéncia de viver com uma doenca cronica (MOREIRA,

MACEDO, 2009). Para a crianca, a hospitalizacdo tem representacdes distintas do seu
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cotidiano. O ambiente ¢ diferente do que esta acostumada e vé-se cercada de pessoas que ndo
conhece e que precisam constantemente conversar com ela, toca-la e realizar procedimentos
dolorosos (BRONDANI; PEDRO, 2013). No relato anterior, a ideia da internacdo hospitalar,
no imagiario infantil, produz ansiedade e medo, configurando-se em motivador para tomar o
medicamento a fim de que tal evento ndo se concretize. Conforme Moreira e Macedo (2009),
a transformacao do servico de saude ¢ indicada para incentivar a expressao ludica da crianca,
mediante cores, mobiliario, praticas e profissionais habilitados a valorizar a presenca dela
nesse ambiente, construindo canais para que ela expresse sua experiéncia.

O TARV possibilita as criangas um viver com HIV/aids saudavel, entretanto, essa
possibilidade s6 € alcancada diante de rigorosa manutencdo do tratamento. Assim, a
percepcdo da crianca em relacdo ao medicamento é importante para processo de adesdo,
demonstrando a relevancia de estudos como este em que as proprias criancas sao porta-vozes
de suas experiéncias. Percebe-se que, mesmo quando as crian¢as identificam as dificuldades
gue o TARV apresenta, demonstram resignacao ou esfor¢o para manté-lo. Mesmo diante
desses fatos, algumas criancas demonstram recusa ao TARV, devido aos fatores: tamanho,
quantidade e uso prolongado do medicamento, caracteristicas referentes ao odor e ao gosto. A
crianca precisa conhecer e entender a importancia do TARV para manutencdo e qualidade de
vida, o que sO é possivel com a efetiva participacdo da crianga em seu projeto terapéutico.
Também €é necessario que a equipe de salde esteja atenta para cuidar da familia da crianca
que vive com aids, isto porque a familia é responsavel pela crianca e pode auxilia-la a aderir
ao tratamento e a promover sua autonomia de cuidado.

Dessa forma, nesse topico apresentou-se a possibilidade de tema para as acdes de
educacdo em salde em sala de espera: o tratamento antirretroviral na percepcdo da crianca

que vive com aids.

6.2.2 Acompanhamento de saude

Nesta subcategoria abordam-se assuntos considerados condicionantes importantes de
salde a populacdo de criangas que vivem com aids e comuns, em seu cotidiano, em funcéo do
necessario acompanhamento clinico: Exames, Consultas, O Servi¢o de Saude e Relagdo com
0 Medico.

As vivéncias das criancas que vivem com aids constituem-se de um cotidiano que

necessita de atendimento clinico e laboratorial permanente, somado as questfes sociais que a
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doenca desencadeia, entre as quais a orfandade, o preconceito e a discriminacdo (MOTTA et
al., 2012a).

Antes de se iniciar a analise das falas das criancas € importante salientar o seguinte:
nesta pesquisa ndo se teve o proposito de discutir a revelacdo do diagnéstico de aids a crianca,
pois a coleta de informacdes realizou-se na sala de espera, local que poderia expor o
diagnostico da crianca as demais pessoas que ali esperavam ser atendidas, causando-lhe
desconforto e discriminacdo. Também nédo se sabia qual o grau de conhecimento a crianca
possuia sobre seu diagndéstico pelo fato de que essa questdo nao fez parte dos instrumentos de
caracterizagdo da crianga. Assim, conduziu-se com cuidado a discussdo entre as criangas
participantes para que ndo houvesse alusdo ao diagnostico, e elas expuseram suas ideias em

relacdo aos exames rotineiros que realizam, conforme se constata nas falas a seguir:

Sim (conhe¢o exame para saber se estou saudavel). [...] Sim (considero importante
para salde a coleta de sangue). [...] Sim (ja realizei o exame). [...] Esses tempos eu
fiz (coleta de sangue). Sim (entendo quando explicam o significado do resultado do
exame) (C2).

N&o, s6é uma vez que eu peguei infeccdo urindria (e o resultado do exame néao foi
bom). [...] E a segunda foi porque eu estava vomitando de mais, dai eu fui no 24h e
tomei remédio. [...] As vezes [...] mais ou menos (entendo o resultado do exame)
(C4).

N&o lembro (se j& realizei o exame). [...] Sim (entendo quando explicam o
significado do resultado do exame) (C1).

As vezes (entendo os resultados dos exames) (C8).

N4o entendo (o resultado do exame) (C3).

N&o (entendo o resultado do exame). Ndo (pergunto o significado do exame ao
médico) (C7).

N&o (entendo o resultado do exame). Ndo (pergunto o significado do exame ao
médico) (C6).

N&o (sei por que tem que fazer o exame) (C5).
As puncdes estdo entre as situacOes mais estressantes para a crian¢ca. Uma maneira

muito peculiar para minimizar o estresse causado por procedimentos invasivos € a utilizacéo
do brincar para expressar sentimentos (BRONDANI; PEDRO, 2013). Em estudo sobre a
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utilizacdo do brinquedo terapéutico, na percep¢do de enfermeiras, reiteraram-se os beneficios
advindos da literatura sobre sua utilizacdo na assisténcia a crianca, revelando favorecer a
sensibilizacdo da enfermeira para 0 uso dessa intervencdo quando o conteudo era parte
integrante do curriculo da graduagdo e proporcionava ao aluno a vivéncia pratica desse
instrumento. Os autores ressaltam que a inser¢cdo do conteldo do brinquedo na grade
curricular dos Cursos de Graduacdo em Enfermagem ja € uma recomendacdo do Conselho
Regional de Enfermagem de S&o Paulo (MAIA et al., 2011). As criancas descrevem suas
percepcOes sobre a coleta de amostra de sangue, procedimento comum no cotidiano de quem
vive com aids e realiza acompanhamento clinico. E, se para os adultos esse ja é um evento
desconfortavel, para as criancas pode ser agravado quando elas ndo compreendem sua
finalidade e se julgam punidas quando a puncdo ¢é realizada apenas de maneira impositiva. As

criancas fazem suas consideracdes sobre as coletas de sangue:

Normal (coletar sangue) (C6).

Normal (coletar sangue) (C7).

E bom (fazer coleta de sangue). N&o (sinto dor na coleta de sangue) (C8).

Antes eu tinha medo de agulha, eu gritava. Agora ndo. [...] Eu fico olhando. [...] Eu
olho para o lado sé quando tem que tomar na veia, ai sim (C4).

Tenho (medo de fazer coleta de sangue). N&o (choro na hora da coleta). [...] Eu olho.
[...] Ndo deixo (que seja feita a coleta de sangue) (C3).

Deixo (que seja feita a coleta de sangue). [...] N&o (choro na hora da coleta) (C5).

No caminhar da enfermeira para a sensibilizacdo do uso do brinquedo terapéutico
observam-se interacGes que vao ressignificando o processo de cuidar da crianca e alimentando
o prosseguir do profissional para concretizar a utilizagdo do brinquedo na assisténcia a
crianga. Ao valorizar o brinquedo terapéutico como instrumento de intervencdo de
enfermagem, a enfermeira passa a utiliza-lo e, assim, abre-se para uma nova forma de cuidar
da crianga e seu familiar/cuidador (MAIA et al., 2011).

As criangas e suas familias demonstram a necessidade de dominar as explicacOes
técnicas sobre a doenca, elaboré-las a luz de suas experiéncias como usuérias do servigo de

salde. Essa acdo permite que elas enfrentem as barreiras socialmente contruidas a partir do
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estigma da doenca, esclarecendo equivocos e desfazendo preconceitos (MOREIRA,;
MACEDO, 2009). Segundo Motta et al. (2012a), sdo necessarios trés niveis de
comprometimento para a adesdo ao TARV: os relacionados ao servi¢o (exames laboratoriais,
especialidades, agendamentos facilitados, vinculo e acolhimento); a qualidade do cuidado
prestada pelo profissional (ouvir, interagir, conscientizar, adequar sua linguagem, entre
outras); e o envolvimento da crianca e a familia na aceitacdo do tratamento, utilizando
estratégias para o cuidado de si e do outro.

Diante de tais consideracGes tem-se que o cuidado profissional ocupa um espago
privilegiado pela sua posicdo de destaque ao mediar o saber cientifico junto aos
familiares/cuidadores, o qual perpassa 0 mundo da crianca e da familia/cuidador que vivencia
doencas de carater cronico (MOTTA et al., 2012a). E o servi¢o de saude torna-se um ponto
forte da rede social das criangcas com doengas cronicas, tornando-se um espaco de
sociabilidade, na condicdo de territério de dominio comum, de encontros e desencontros, de
referéncia e visibilidade de outras criancas e familias com diagndsticos, tratamentos, temores
e davidas semelhantes (MOREIRA; MACEDO, 2009). As criancas parecem compreender a
necessidade de frequéncia ao servico de salde e descrevem a relagdo com o médico de forma

positiva:

Sim (acho importante para a salde vir a consulta) (C2).

Ir ao médico, quando tem que ir tem que ir. [...] Sim (entendo o que o médico diz).
[...] Aham (se quando fica na duvida faz perguntas) (C4).

Gosto (de ir ao médico). [...] Sim (entendo o que o médico diz). [...] Sim (fago o que
0 médico solicita) (C5).

Na dimensdo do cuidador profissional destaca-se a importancia no processo de adeséo
ao tratamento de criancas que tém HIV/aids, considerando-se que a sua palavra tem acdo
direta sobre o cuidado da familia/cuidadora e da crianca no cuidado de si. Os profissionais de
saude, aléem de oferecerem subsidios ao familiar/cuidador, em relacdo ao uso dos ARV,
tambeém podem disponibilizar estratégias que minimizem os efeitos adversos. Para tanto, é
fundamental um saber e uma pratica interdisciplinar que visualizem a crianga em sua
integralidade, buscando-se a quebra do paradigma da fragmentacdo do cuidado (MOTTA et
al., 2012a). Nobrega et al. (2010), em pesquisa sobre a condi¢do crdnica na percep¢do das
criancas em idade escolar, sugerem que as praticas em saude a essa populacdo devem partir

do estimulo de enfermeiros e outros profissionais de saude na constru¢cdo de novos
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questionamentos e concepgdes acerca da condicdo cronica, por meio da apreensdo e

compreensdo dos significados que essas criancas tém a partir de suas vivéncias e experiéncias.

Eu venho porque eu tenho que vir (a consulta). Eu acho bom. [...] Sim (converso
com o médico nas consultas). [...] Mais ou menos (entendo o que o médico diz)
(C8).

Sim (entendo o que o médico diz) (C7).

Sim (entendo o que o médico diz) (C6).

Sim (faco o que o médico solicita). [...] Sempre (C3).

A condicao cronica assume significados profundos para uma crianca, envolvendo a
necessidade de adaptacGes as mudancas exigidas. A crianca € levada a se esforcar para tentar
compreender a situagdo, cooperar com o tratamento e aceitar a existéncia da doenca, buscando
entender e conviver com sua condicdo de saude, 0 que torna esse processo desafiador
(NOBREGA et al., 2010).

Para as as criancas que vivem com doencas com caracteristicas cronicas, mais
expecificamente as que vivem com aids, o acompanhamento clinico implica coletas de
amostra sanguinea rotineiras. Uma das possibilidades que se abre para tornar esta situacao
menos traumatica e estressante para a crianca € o uso do ludico para torna-la participante
desse evento tdo comum em sua terapéutica. Desse modo, o brinquedo torna-se uma estratégia
para o profissional da saude, principalmente o enfermeiro, possibilitar a crianca o
conhecimento e a compreensdo dos exames laboratoriais no seu tratamento.

Considerando-se a frequéncia da crianca que vive com aids no servico de salde, esse
ambiente passa a ter importancia em seu desenvolvimento social e na aquisicdo de recursos
para enfrentar as adversidades do processo de saude/doenca diante do convivio com 0s
diversos atores sociais que ali se apresentam. Nessa perspectiva, faz-se necessario dar voz a
crianca para que o profissional possa reconhecer-lhe as necessidades diante de suas
percepcdes e experiéncias, pois, para que o projeto terapéutico seja bem-sucedido é necessario
contemplar as diversas facetas do projeto de vida individual da crianga que so sera possivel e

acessivel quando partir do conhecimento que a crianga possui.
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Nessa subcategoria, emergiram diversas possibilidades de temas norteadores para
acOes de educacdo em salde na sala de espera: 0s exames laboratoriais que a crianga precisa

realizar; a relacdo da crianga com o servico de satde e o0 médico.

6.2.3 Autocuidado

Um dos motivadores para a realizagdo da pesquisa, tendo as criancas como
participantes, foi estimular e auxiliar o desenvolvimento da autonomia para o cuidado de si.
Para a melhoria da qualidade de vida da crianca em condicdo cronica e de sua familia, é
necessario entender a singularidade dos significados que a doenca assume na vida de cada
crianca e sua familia (NOBREGA et al., 2010). Ressalta-se a importancia de uma equipe
multidisciplinar capacitada para atender as demandas de salde especificas dessa populacéo,
promovendo a autonomia do cuidado de si, de modo gradativo e ndo impositivo (BUBADUE,
2013). A sequir, as criancas descrevem atividades da vida didria comuns a todas as criancas,

independente do diagnostico de aids ou de qualquer outra doencgas cronica:

Sim. (escovei 0s dentes). [...] Sempre (escovo os dentes) (C3).

Sim. (escovei os dentes). [...] Cuidar dos dentes. [...] Trés (vezes escovo 0s dentes
em um dia) (C5).

Escovar bem os dentes. [...] Quando morava com a minha mée tinha que escovar
todos os dias, antes deitar e antes de dormir tinha que escovar. [...] Eu escovo de
manha e antes de dormir. [...] Nao (levo a escova de dente para a escola). [...] Vinte
(quantas vezes sdo necessarias escovar os dentes em um dia). [...] Cada vez que
come uma bolachinha (C4).

Eu escovo os dentes (depois das refei¢des). [...] N&o (passo fio dental) (C7).
Eu ndo escovo no lanche da tarde. [...] N&o (passo fio dental) (C6).

Tomar banho. [...] Jantar. [...] Colocar o pijama. [...] Escovar os dentes (antes de
dormir) (C8).

Escovei (os dentes depois do almogo). [...] N&o (passo fio dental). [...] Sim (escovo
0s dentes na escola) (C8).

A compreensdo do processo de cuidar por meio da educacdo em saude, diante do uso

do brinquedo e estimulo & participagdo da crianca no seu proprio cuidado, sdo estratégias que
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podem auxilid-la a desenvolver a autonomia para o autocuidado (NOBREGA et al., 2010).
Nos relatos anteriores, as criancas descrevem seus habitos de higiene oral, e a seguir falam de
seus habitos de higiene corporal, demonstrando que caminham em um processo para a

autonomia de cuidar de si, pois ndo relatam receber auxilio para realizar essas atividades:
Todo dia (tomo banho) (C3).
Todo dia (tomo banho) (C5).

Eu tomo (banho) todo o dia. [...] Toma banho de verdade (ndo “fago de conta” que
tomo). [...] Tem que se enxaguar, lavar a cabeca, lavar o corpo (C4).

Ha necessidade de que toda a equipe de saude reflita sobre o modo singular que as
criancas em condi¢do cronica veem sua doenca e suas repercussdes, buscando identificar, por
meio da escuta atentiva e da interacdo dialdgica, a capacidade de entendimento de uma
crianca de acordo com sua faixa etaria, a fim de produzir um cuidar mais empético que atenda
as necessidades relacionadas a sua fase de crescimento e desenvolvimento (NOBREGA et al.,
2010). Na mesma perspectiva de dar voz as criangas para exporem suas percepgoes, Coelho e
Pires (2014) afirmam que criangas que percebem um ambiente familiar no qual se sentem
apoiadas e existe maior envolvimento e maior liberdade para expressar o que sentem, sdo
mais normativas em termos de classe de peso. Para Motta et al. (2012a) o cuidado familial é
uma das trés dimensdes essenciais do cotidiano da crianga com aids, as demais seriam: a
dimensdo do medicamento e a do cuidado profissional. A seguir, as criancas apresentam suas

percepcoes, relacionando salde e habitos alimentares:

Cuidar da alimentacéo (C5).

Tomar bastante agua. [...] Eu fiz aqui comer bem. [...] Comer verdura, arroz, feijao,
carne, cenoura e uma sobremesa (C4).

Consigo (jogar futebol sem comer). [...] Eu s6 tomo leite (de café da manha). [...]
Gosto [...] de todas (as saladas) (C6).

Destaca-se que o familiar/cuidador revela-se um ser de preocupagdo, que assume a
responsabilidade de preservar a vida da crianga, desdobrando-se em acdes de cuidado para a
manutencdo da vida (MOTTA et al., 2012a). Assim, o cuidado da familia em relacdo a

alimentacdo parece nao estar apenas relacionado ao preparo e escolha dos alimentos, mas



67

também associado as relacBes familiares e a possibilidade de expressdo da crianca no
ambiente familiar. Os autores consideram que além dos antecedentes de excesso de peso na
familia, relacionado a predisposicdo hereditaria, o0 ambiente familiar onde a crianca cresce
poderd, ou ndo, potencializar o desenvolvimento de habitos alimentares pouco saudaveis, e a
resposta aos estimulos dos alimentos sera influenciada por questdes afetivas e relacionais
(COELHO; PIRES, 2014).

Em contrapartida aos relatos anteriores que apresentavam cuidados com a salde
alimentar, os préximos relatos abordam preocupacfes que as criangas constroem sobre a
necessidade de seus familiares desenvolverem hébitos também saudaveis. A maior interacdo
familiar relaciona-se positivamente com um estilo de alimentacdo mais saudavel e a
comportamentos que remetem a uma ingestdo mais controlada, indicando a importancia das
relagbes familiares no desenvolvimento de um peso saudavel. Um ambiente caracterizado
pela proximidade relacional, apoio muatuo e capaz de proporcionar a crianca a livre expressdo
de sentimentos, serd facilitador de um desenvolvimento fisico e psicolégico mais salutar
(COELHO; PIRES, 2014). No primeiro relato, a seguir, a crianca fala sobre os habitos nao
saudaveis de seu irmdo; no segundo relato, a crianca considera que ser saudavel é ter baixo
consumo de acucares, pois sua mée tem restricdo de consumo de glicose e a crianca a auxilia

no controle glicémico:

E meu irméo e que ele fuma maconha e bebe. [...] Parar de fumar e beber e comecar
a comer mais fruta, tomar menos suco, essas coisas (para 0 meu irmao ficar
saudavel). [...] Minha vé faz essas coisas (alimentagdo saudavel) para mim (C2).

Comer alimentos saudaveis, s0 isso. [...] Comer verduras faz bem para salde, comer
frutas faz bem para a salde, comer arroz e feijdo faz bem para a sadde, ndo comer
doce faz bem para a salde e ndo tomar muito suco. [...] Todos (os tipos de suco por
causa do agucar) (C1).

O relato anterior demonstra que a familia cuidadora também desenvolve na crianca,
além do cuidado de si, o cuidado aos seus membros, principalmete aqueles do nucleo familiar.
A familia constitui elemento central do cuidado por ser o lugar de crescimento e
desenvolvimento de seus entes, além de ser responsavel por produzir e gerenciar o cuidado
cotidiano a cada um de seus membros. Isto ocorre a partir de um referencial de cuidar que vai
sendo construido ao longo da vida familiar e a partir de interacbes com pessoas significantes
(MARIANO et al., 2014). Para Coelho e Pires (2014), o contexto familiar € um lugar de

partilha de afetos, cuidados e padrdes culturais, e afirmam que:
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[...] essa dindmica assenta-se em processos relacionais, como a proximidade, o
suporte emocional, o apoio matuo, a promogdo da autonomia, da capacidade de
pensar e de expressar as emogdes. [...] podemos ser levados a dizer que comer
podera ser para a crianga, por um lado, a forma que encontra para se estruturar numa
familia que sente vazia de afetos, [...] €, por outro, uma forma de usar o corpo como
protecdo de um ambiente familiar disfuncional (COELHO; PIRES, 2014, p.50).

Nos relatos a seguir, 0s participantes revelam habitos alimentares restritivos, o que
limita a ingestdo de alimentos importantes para o seu crescimento. E ao se analisar essas falas
sob a Otica das consideracbes dos autores mencionados anteriormente, esses habitos
relacionam-se a caréncia de relacbes familiares importantes também para o seu

desenvolvimento social.

Nada (gosto de comer). [...] (Tomo) leite (quando sinto fome). [...] Eu ganho forca
(para brincar s6 tomando leite). [...] Leite com Nescau e pdo (tomo no café da
manhd). [...] Mais ou menos (quanto é necessario comer para poder jogar futebol)
(C3).

Tomo leite (de café da manhd). [...] Eu ndo gosto de comer salada (C7).

E bom (comer fruta). Banana (é a fruta que mais gosto). Nenhuma (verdura eu
gosto). [...] Nescau com banana (de café da manha). [...] Eu gosta de uma outra coisa
também, de calda. Calda de chocolate de bolo (C8).

A familiar/cuidadora de C8 disse que a crianga ndo gosta de comer quase nada, que
agora esta comendo banana com achocolatado, mas em seguida enjooa e quer outra coisa, € é
dificil fazé-la comer alimentos saudaveis (DC4).

No desenvolvimento do cuidado de si todos os cuidadores da crianca precisam estar
envolvidos nesse processo — 0s profissionais da salde, o familiar/cuidador e todos os sujeitos
que exercem papel de educador da rede social que alcanca a crianga. Os profissionais de
salde, além de terem funcdo direta nas acGes de educacdo em salde para o autocuidado da
crianca, ainda precisam auxiliar o familiar/cuidador a estimular e construir junto com a
crianga essa autonomia.

Vale considerar a complexidade de viver com uma doenga crbnica, mais
especificamente uma inféncia vivida com aids, e é diante dessa observacdo que o ludico
possibilita & crianca o desenvolvimento de mecanismos para a construgdo de autocuidado,
sendo sempre importante considerar as repercussdes do viver com aids sob o olhar da crianga
que vivéncia o fenbmeno.

A crianca precisa, além do cuidado as questdes fisiopatoldgicas da aids, de ambientes

onde possa expressar-se, incluindo os profissionais de saude e a familia, a fim de lhe
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possibilitarem que se expresse. Nesse ambiente familiar saudavel, desenvolvem-se, na
crianca, potencialidades para cuidadar de si e, também, dos membros do nucleo familiar.
Dessa forma, apresenta-se, na subcategoria Autocuidado, outro tema que pode ser
abordado em atividade em sala de espera, reafirmando, mais uma vez, as possilidades de
estratégias que surgem quando é dada a crianca a oportunidade de expressar suas percepcoes.

6.2.4 Saude na escola

O modo com que o sujeito lida com sua doenca, suas marcas e consequéncias, vai
refletir em todos os campos de sua vida. A familia e a escola se configuram como 0s
principais locais de sociabilidade, e para criangas que vivem com doencas S0 0S primeiros
locais, onde os recursos para se lidar com a doenga comegam a ser construidos e/ou
elaborados (MOREIRA; MACEDO, 2009). A escola € um espago privilegiado para praticas

de promocéo de saude e de prevencdo de agravos a saude e de doencas:

O Programa Salde na Escola (PSE) vem contribuir para o fortalecimento de ac6es
na perspectiva do desenvolvimento integral e proporcionar a comunidade escolar a
participagdo em programas e projetos que articulem salde e educagdo, para o
enfrentamento das vulnerabilidades que comprometem o pleno desenvolvimento de
criangas, adolescentes e jovens brasileiros. Essa iniciativa reconhece e acolhe as
acOes de integracdo entre salde e educacdo ja existentes e que tém impactado
positivamente na qualidade de vida dos educandos (BRASIL, 2011, p.6).

Essa estratégia tem contribuido para incentivar os professores a desenvolverem e a
implementarem acdes locais nas escolas, em um processo compartilhado e construido
coletivamente. A promoc¢do da educacdo para a saude, no meio escolar, € um processo em
permanente desenvolvimento (MACIEL et al., 2010). No relato a seguir, a crian¢a considera

gue a escola também é um ambiente para aprender sobre salde:

Sim, (aprendo sobre salde na escola) na aula de ciéncias (C5).

Esses processos devem ser capazes de contribuir para a aquisicdo de competéncias das
criangas, permitindo-lhes confrontar-se positivamente consigo mesmas, construir um projeto
de vida e serem capazes de fazer escolhas individuais, conscientes e responsaveis (MACIEL
et al., 2010). Nas escolas, o trabalho de promocéo da saide com os educandos, e também
com professores e funcionarios, precisa ter como ponto de partida “o que eles sabem” e “o

que eles podem fazer” (BRASIL, 2011). A promogao da educacdo para a saude na escola tem,
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também, a missdo de criar ambientes facilitadores dessas escolhas e estimular o espirito
critico para o exercicio da cidadania (MACIEL et al., 2010). Diferente do relato anterior, nos
relatos a seguir as criancas ndo percepcionam a escola como ambiente para o

desenvolvimento de vida saudavel:

Na minha (escola), ndo (aprendo sobre saide) (C2).
Né&o (aprendo sobre salde na escola) (C1).

Né&o (aprendo sobre salde na escola) (C4).

A insercdo de atividades de educacdo em saude na escola pode ser ferramenta
transformadora para promover o didlogo e a reflex&o critica sobre o estigma da aids, a fim de
inserir os individuos integralmente na comunidade em que vivem, minimizando a
discriminacdo e o preconceito (BUBADUE, 2013). E preciso, portanto, desenvolver em cada
um a capacidade de interpretar o cotidiano e atuar de modo a incorporar atitudes e/ou
comportamentos adequados para a melhoria da qualidade de vida (BRASIL, 2011). Os
profissionais de salde e de educacdo devem assumir uma atitude permanente de
empoderamento dos principios basicos de promocdo da salde por parte dos educandos,
professores e funcionarios das escolas (BRASIL, 2011). A escola é um espaco no qual a
crianca, além de aprender as habilidades cognitivas, desenvolve e estabelece elos sociais
diversos (HOLANDA; COLLET, 2011). E as criangas participantes desta pesquisa
reconhecem o ambiente escolar como espaco de socializagdo importante para 0 seu

desenvolvimento:

Aham (ir na escola é importante para a saude). [...] Tem para saber, para aprender a
escrever para trabalhar (C4).

(Ir na escola é importante para a satde para) brincar, estudar. [...] Brincar (é o que
gosto de fazer no intervalo da escola). [...] Eu como também (C8).

A escola configura-se em um local de desenvolvimento social das criancas e tem papel
importante na vida das que vivem com aids, pois € nela que iniciam a elaboracdo dos recursos
para lidar com as peculiaridades e as adversidades de viver com aids.

Diante disso, tem-se o Programa de Salde na Escola com o objetivo de articular

projetos de saude e educacdo. Nos relatos desta pesquisa apenas trés dos participantes
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reconheceram a escola como um local também de aprendizados sobre salde, o que, talvez,
permita que se afirme que essas agdes ainda sejam incipientes ou que as criangas nao
conseguem se visualizar inseridas nesses projetos.

O ambiente escolar possibilitaria um 6timo momento para serem discutidas as
questdes relativas ao estigma da aids — preconceito e discrimicdo — e, ainda, para elaborar
um verdadeiro quadro da aids, livre de preconceitos e partindo do conhecimento que as
criancas e os adolescentes possuem sobre o tema, no intuito de construir e desconstruir
conceitos. Considerando-se essas observacdes € que se reafirma o quanto € importante dar voz
as criancas, pois somente assim poder-se-a identificar esse assunto como possivel tema para

as acOes de educacdo em salde na sala de espera.

6.2.5 Representagdes de Saude

Encarar com seriedade a producdo das criancas significa considera-las sujeitos de
direito e de fato (MOREIRA; MACEDO, 2009). Assim, apresentam-se os relatos das criancas
a respeito do que elas consideram ser saudavel e ter satde que foge ao campo das questdes
clinicas, mas relaciona-se intrinsicamente a uma perspectiva de qualidade de vida ampliada.
As criancas abordam assuntos variados para exemplificaram o que para elas é “ter satide” ou

“ser saudavel”:

Cuidar do meio ambiente. [...] Estudar (C5).

Eu fiz aqui ver TV. [...] Porque eu adoro ver TV e as vezes eu vejo programa de
noticia de o que aconteceu pelo mundo (C4).

Um livro (C3).

A salde deve ser entendida de forma mais ampla e incluir, desde cuidados essenciais
para manter a vida até aqueles relacionados a sua qualidade, o que abarca o ambito das
interacdes afetivas (MARIANO et al., 2014). O cotidiano da crianga que vive com HIV/aids
esta repleto de situacGes que promovem seu crescimento e desenvolvimento, por exemplo, as
brincadeiras de sua preferéncia (MOTTA et al., 2012). Aqui, as criangas apontam as

atividades que as divertem:

Sim (jogo futebol). Grémio (é o time que tor¢o) (C3).
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Esse desenho aqui é a minha irmazinha. [...] Eu vou ter (uma irmd). Ela ndo nasceu
ainda. [...] (Eu desenhei a) caminha da mana. [...] (Aqui) é eu com a mana (C4).

Sim (se sorri quando esta doente) (C8).

Desenhei um jogo de basquete. [...] S6 na escola (jogo basquete). Amigos (sdo os
jogadores do desenho que receberam nomes). [...] Brincar (é ter saude). [...] Esse é
basquete e esse é futebol (C8).

Isso aqui é a touca (do menino com hola de futebol no pé). [...] Sim (jogo futebol).
[...] Eu luto jiu-jitsu. [...] Tem (saude as pessoas que lutam jiu-jitsu). [...] Quem sorri
(tem mais saude do que quem ndo sorri) (C6).

Quem sorri (tem mais saude do que quem ndo sorri (C7).

O enfermeiro tem como tarefa implantar e prover meios para que o brinquedo seja
incorporado ao cuidado, em respeito a crianca e sua familia que necessitam de cuidados de
salide para que a crianga possa manter o seu crescimento e desenvolvimento de forma sadia,
revertendo as experiéncias do adoecer em beneficios para seu amadurecimento (MAIA et al.,
2011). A equipe de saude ao valorizar o brincar, as crencas e 0s desejos das crian¢as como
modos de ser que influenciam diretamente seu crescimento e desenvolvimento plenos. Assim
é importante proporcionar a crianca e seus cuidadores um espaco dialégico em que possam
discutir as questdes que envolvem o processo saude/doenca em suas dimensdes sociais e
existenciais (MOTTA et al., 2012).

A construcdo de um conceito de salde pelas criancas abrange uma diversidade de
assuntos, para as quais salde é: cuidar do meio ambiente, estudar, ver televisdo, ler, fazer
esportes, estar com a familia e os amigos, brincar, sorrir, entre outras atividades. Dessa forma,
o0 entedimento da salde deve ser mais amplo de maneira que contemple, além dos cuidados
relacionados ao TARV, as necessidades existenciais da crianca que vive com aids para
promover tanto o seu crescimento quanto o seu desenvolvimento com qualidade.

O brincar precisa ser valorizado pela equipe de saude, pois se constitui em estratégia
importante para adquirir subsidios para a constru¢do de planos terapéuticos que consideram
suas individualidades e um conceito de saude integral e singular. Assim, abrem-se
possibilidades para as acGes de educacdo em salde, como se mostrou aqui, em outro tema
para as atividades de educacdo em salde em sala de espera — as representacfes de salde das

criangas.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

A crianca que vive com aids tem a possibilidade de crescer e se desenvolver de forma
saudavel utilizando o tratamento antirretroviral, mas essa terapéutica lhe proporciona
indmeras implicagbes no cotidiano: frequentar o servico de saude e realizar exames
laboratorias rotineiramente, tomar a medicacdo nos horarios prescritos, lidar com os efeitos
adversos dos antirretrovirais, enfrentar o estigma do HIV/aids, entre muitas outras situacdes.
Para tanto, torna-se necessario que os profissionais de saude fornecam recursos para que as
criangas e suas familias possam desenvolver condi¢des para a realizagdo dos cuidados.

O tema sobre a sala de espera foco desta pesquisa trata de uma estratégia em educacao
em saude relevante, uma vez que favorece a utilizacdo do ambiente da sala de espera para
promover salde da crianca, pois aproveita a sua presenca no servico de salde para as
consultas. Considerando que a sala de espera configura-se como um tempo ocioso da crianca
e familiar/cuidador, o qual pode ser transformado em momento de espera aprazivel e
produtivo com a insercdo de atividades para desenvolver educagdo em salde.

Considerando-se 0 objetivo da pesquisa que foi: conhecer, sob a ética da crianca que
vive com HIV/aids, os cuidados e as acBes de educacdo em saude que podem ser
desenvolvidos na sala de espera, emergiram 0s seguintes temas a partir da voz das criangas
para as atividades de educacdo em saude nesse ambiente: a sala de espera, 0 medicamento, o
acompanhamento de salde, o autocuidado, a salde na escola e as representacdes de saude.

As atividades em Sala de Espera tornam o servi¢o de salde acolhedor, motivam a
crianga e seu familiar/cuidador a frequenta-lo, diminuem a ansiedade pela espera do
atendimento, valorizam o processo de desenvolvimento da crianga e constituem-se em
estratégia de promocdo de salde por possibilitar a comunicacdo e a interacdo entre 0S
profissionais de saude e as criancas. Nos relatos das criancas percebe-se que elas néo
consideram confortavel aguardar a consulta sem nenhuma atividade para realizar. Entretanto,
0 ambiente da sala de espera ainda é pouco explorado pelos profissionais para as atividades de
educacao em saude. Na formac&o profissional ao incluir principios humanisticos proporciona-
se entendimento das fases do crescimento e desenvolvimento infantil e a compreensdo da
relevancia do ludico a essa populagdo. Diante da utilizacdo do brincar, a crianca tem
possibilidade de se expressar, constituindo-se em ator importante do plano terapéutico e nao
apenas agente passivo das intervengdes dos profissionais de satde. A utilizacdo do ludico

possibilita conhecimento das peculiaridades de cada crianga, gerando subsidios para possiveis
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intervencgdes de saude visando promover a adesdo ao tratamento. O profissional, interagindo
com a crianga, em um momento que lhe é préprio, 0 momento do brincar, as informacdes de
salde serdo recebidas de maneira horizontalizada pela crianca, havendo uma troca de saberes
entre os atores sociais envolvidos. Assim aponta-se a primeira possibilidade de tema para as
atividades de educacdo em salde: a percepcao das criancas sobre a sala de espera.

Na subcategoria Medicamento, os participantes conseguem reconhecer o TARV para
um viver saudavel mesmo quando consideram desagradavel o uso da medicacdo. Apenas uma
crianca participante nega-se em fazer o uso da medicagdo. A utilizacdo dos antirretrovirais
para a crianga que vivem com aids representa a manutengdo do viver, mas a necessidade de
utilizacdo continua dessa medicacdo pode comprometer a adesdo devido a dificuldade de
recordar os horarios da medicacdo, os efeitos adversos do seu uso, o tamanho do
medicamento, a quantidade de comprimidos ou volume da dose, o odor e 0 gosto, e, ainda, 0
estigma da aids. O conhecimento do profissional da percepcdo da crianca em relagdo ao uso
do antirretroviral é importante para criar estratégias para uma adequada adesdo. Quando a
crianca compreende o tratamento desde cedo, a doenga passa a ser inerente ao viver e sua
atitude perante a doenca pode favorecer a adesdo ao tratamento; quando a atitude € de
negacgdo o profissional auxiliar a crianca e sua familia no enfrentamento das adversidades da
doenca. A familia assume papel de cuidadora da crianca e de prepara-la para o cuidado de si.
Os participantes demonstram que ja comegcam a assumir autonomia para o cuidado ao
relatarem que se recordam dos horarios da medicacdo. Assim, apresenta-se a segunda
possibilidade de tema para as atividades de educacdo em salde: a percepc¢do das criangas em
relacdo a terapia antirretroviral.

Na subcategoria Acompanhamento de Saude, as criancas falam de suas percepcdes
sobre a realizacdo de exames que exigem coleta de sangue, o0 servico de salde e 0s
profissionais de salde. As coletas sanguineas sdo procedimentos comuns no cotidiano de
guem vive com aids e realiza acompanhamento clinico. A fim de minimizar o estresse
causado por esse evento, os profissionais tém o brinquedo como recurso de colaboracdo da
crianga no procedimento, diante de sua compreensdo da necessidade de realiza-lo para seu
acompanhamento de salde. Quando questionados, os participantes dizem entender pouco
sobre a necessidade de realizacdo dos exames. Em relacdo ao servigo de saude, as inUmeras
visitas nesse local o tornam um ponto importante na rede social das criangas que vivem com
aids. O cuidado profissional também tem papel importante para a sociabilidade delas, e

descrevem a relacdo com o medico de forma positiva. As praticas em saude para essa
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populagdo devem partir da compreensdo dos significados que as criancas tém de suas
vivéncias e experiéncias. Assim, propde-se a terceira possibilidade de tema para as atividades
de educacdo em saude: a percep¢do das criancas em relagdo aos exames laboratoriais, ao
servico de salde e aos profissionais de salde.

Na subcategoria Autocuidado, as criangas descrevem seus habitos de higiene e
alimentacdo. O profissional pode estimular a crianca ao cuidado de si, por meio do brincar,
em atividades de educacdo em saude. As criancas descrevem seus habitos de higiene oral e
corporal, demonstrando que caminham em um processo para a autonomia de cuidar de si, pois
ndo relatam receber auxilio para realizar essas atividades. O profissional ao pensar salde
inclui no cuidado toda a familia, pois é no ambiente familiar, que as criancas tém a
possibilidade de se expressar e conviver com boas relacdes interpessoais, produzindo habitos
de vida saudaveis. As criancas descrevem suas percep¢es, relacionando saude e habitos
alimentares. Os habitos alimentares ndo estdo relacionados apenas ao preparo e a escolha dos
alimentos, mas associados a possibilidade de expressdo da crianca, mas especificamente no
ambiente familiar. A familia cuidadora desenvolve, na crianca, além do cuidado de si, 0
cuidado aos seus membros, principalmente aqueles do ndcleo familiar. PropGe-se, entdo, a
quarta possibilidade de tema para as atividades de educagdo em saude: o cuidado de si.

Na subcategoria Saude na Escola, as criancas falam sobre a relacdo entre escola e
salde. A escola configura-se em outro local de sociabilidade da crianca e é onde ela comeca
adquirir recursos de enfrentamento da doenca. As acdes de educacdo em salde podem ser
articuladas entre a escola e o servico de satde. Alguns participantes da pesquisa consideram
esse um local para aprendizados relacionados a salde e espago de desenvolvimento social.
Entretanto, outros referem que ndo aprendem sobre salde na escola, o que pode estar
relacionado a uma baixa articulacdo entre os profissionais da educacéo e salde ou as criangas
ndo se perceberem inseridas nesses projetos de articulacdo. O ambiente escolar é
possibilitador de um dialogo reflexivo entre profissionais e estudantes sobre o estigma da
aids, a fim de desconstruir comportamentos discriminatérios e preconceituosos. A quinta
possibilidade de tema para as atividades de educacgdo em saude que se apresenta é: a salde na
escola.

Na subcategoria Representacgdes de Saude, as criangas demonstram, em seus relatos,
gue a saude precisa ser entendida em perspectiva ampliada, dessa forma ndo ha como
fragmentar as questdes do desenvolvimento social dessa crianca das relacionadas a

fisiopatologia. No cuidado familiar e profissional, a atengdo a saide direciona-se tanto a
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manutencdo da vida quanto as interagdes necessarias para a crianga perceber-se como ser no
mundo. A crianga que vive com aids tem necessidades existenciais e o direito de velas
atendidas semelhante ao que ocorre com qualquer outra crianga. Os relatos demonstram que
elas relacionam a salde com as brincadeiras e 0s relacionamentos interpessoais. Dessa forma,
a equipe de saude precisa valorizar as atividades ludicas no crescimento e desenvolvimento da
crianca. Assim, apresenta-se a sexta possibilidade de tema para as atividades de educacdo em
salde: as representacdes de saude.

A partir das seis possibilidades de temas que emergiram ao se dar voz as criancgas,
reforca-se a necessidade de fortalecer os temas que sdo comuns ao cuidado a salde da crianca
com doenca com caracteristicas crénicas. Assim, faz-se necessario que na sala de espera haja
um profissional da satde para conduzir as acdes de educacdo em saude. Nessa perspectiva
identifica-se 0 enfermeiro em equipe multidisciplinar como profissional habilitado para
exercer essa funcgdo, devido sua formacéo e qualificagdo para educagdo em salde. A atividade
em sala de espera aproxima o enfermeiro da crianca e sua familia, possibilitando a expressado
de sentimentos, pensamentos e emocgdes que se constituem fatores imprenscidiveis na relacédo
cuidado-cuidador. Assim, criando vinculo para que criancas e familias sintam-se apoiadas e
confiantes para discutir, abertamente, o plano terapéutico livre de possiveis julgamentos.

Destaca-se como um aspecto importante a orfandade, pela situacdo de vulnerabilidade
na qual essas criancas estdo implicadas. Na perda do nucleo familiar a crianca fica exposta a
situacdo de abandono quando um outro familiar ou ente préximo ndo se responsabiliza pelos
seus cuidados, necessitando de acolhimento institucional ou em casas lares. Essa crianca,
assim, tem fragilizado seus vinculos afetivos e sua autoestima, dificultando o
desenvolvimento de autonomia e autocuidado, repercutindo na adesdo do tratamento, além
dos direitos de cidania. Constata-se a relevancia das a¢Ges de educacdo em salde, terem como
foco nas Dinamicas de Criatividade e Sensibilidade as criancas em situacdo de
vulnerabilidade por HIV/aids, pela orfandade e pela situagdo de acolhimento
institucional/casas lares, a fim de promover fortalecimento e autocuidado a essas criancas,
além da possibilidade de identificacdo de lacunas de cuidado a saude.

Faz-se necessario ressaltar a importancia do Genograma e Ecomapa para a
caracterizacdo das redes de apoio e estrutura familiar a fim de conhecer os recursos
disponiveis a familia e assim melhor adaptar os cuidados prestados. Ainda na perspectiva dos
recursos, tem-se as Dindmicas de Criatividade e Sensibilidade, também, como recurso para as

atividades de educagdo em saude na sala de espera, favorecendo a expressao individual de
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cada crianca e a cosntrucdo coletiva de um conhecimento acessivel a linguagem infantil que é
produzido na troca de saberes das criangas com o profissional da salde, pois faz uso de
elemento fundamental do mundo infantil, o brincar. Destaca-se que todos os participantes
foram unanimes em expressar sentimentos de contentamento pela atividade de educacdo em
salde enquanto aguardavam a consulta, reforcando que além sala de espera constituir-se em
local de pesquisa sobre tudo é um espaco para intervenc@es de saude, pois as atividades tém
acao transformadora no ambiente do servico de saude.

Faz-se necessario refletir sobre a sala de espera como pano de fundo para educagéao em
salde, pois esse ambiente pode se constituir em rede de apoio para as criangas que vivem com
aids, permitindo que essas criangas possam escrever suas proprias histérias e uma forma de
cuidado singular as suas necessidades ao ser dada voz as suas experiéncias, valorizando a

necessidade de expressarem-se através do ludico.

Recomendacdes:

e Cuidado a saude de crianga: adequacdo do ambiente dos servicos de salde as
peculiaridades especificas da infancia diante da utilizacdo do lddico; realizacdo de
consulta de enfermagem com a crianca e seu familiar/cuidador a fim de identificar as
lacunas do cuidado e apontar 0s possiveis temas para as a¢des de educacdo em saude
em sala de espera; inclusdo do profissional enfermeiro para conducdo das atividades
ludicas de educacdo em salde na sala de espera; implementacdo das atividades de
educacdo em saude com énfase no ludico no ambiente da sala de espera em todos os
servicos de saude que atendam criangas; adequacao do ambiente da sala de espera para

incentivar a expressdo ludica da crianca;

e Formacdo dos profissionais de satde: incluir o ludico e sua importancia no cuidado e
no crescimento e desenvolvimento da crianga na grade curricular; incluir o brincar e o
brinquedo nos contetdos de sala de aula e campos de estagio; incluir as atividades de
educacdo em saude com énfase no ludico no ambiente da sala de espera em todas

instancias do ensino graduacédo e pos-graduacéo;

e Pesquisa: desenvolver pesquisas: sobre a sala de espera como espago de educagao em
salde as criangas que vivem com doengas de caracteristicas cronicas tendo as criancas

como porta-vozes de suas experiéncias; para promocao de educacdo em saude para
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autonomia do cuidado de si tendo as criangas como porta-vozes de suas experiéncias;

Extensdo: implementar a pratica de educacdo em saude em sala de espera para
criancas, e em especial, com doencas cronicas, articulando ensino e cuidado em

pediatria.
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APENDICE A - ENTREVISTA

Codificagéo:

Grau de parentesco do acompanhante cuidador:
Idade da crianca:

Escolaridade:

Sexo:

Com quantas pessoas mora (especificar grau de parentesco e idade):

Sugestdes de temas para as oficinas:

Gostaria de ter mais informacges sobre a pesquisa?
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APENDICE B’ - INSTRUMENTO DE CONSTRUGCAO DO GENOGRAMA E
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ECOMAPA
Codificacgao
Data / /
LEGENDA
MASCULINO ~—  RELACIONAMENTO DIARIO
FEMININO —//~ SEPARAGAO OU DIVORCIO
. OBITO
GRAVIDEZ

SEXO DESCONHECIDO

CRIANGA INDICE

NUCLEQ FAMILIAR

= CO>EO

°Instrumento adaptado do estudo “Tratamento antirretroviral e revelagdo do diagndstico - compreensdes de criangas com aids e suas
condigdes de vulnerabilidade” (MOTTA et al., 2011).
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APENDICE C* - ORIENTACOES PARA A CONSTRUCAO DO GENOGRAMA E

ECOMAPA

EXPLICAR CONSTRUCAO DE GENOGRAMA E ECOMAPA.

Genograma — semelhante a arvore da familia.

Ecomapa - localiza e identifica os Servicos de Saude e lugares que a familia utiliza.
Simbologia - identifica cada membro da familia por simbolos.

Questionar o familiar sobre a necessidade de perguntar algo a mais.

QUESTOES NORTEADORAS PARA CONSTRUCAO DE GENOGRAMA E
ECOMAPA.

1. Quantas pessoas fazem parte de sua familia e qual o grau de parentesco?

2. Conte-me como a sua familia se organiza no cuidado a crianga.

3. Em sua opinido, qual a pessoa que mais a(0) ajuda. Como ela costuma ajudéa-la (o) ?

4. Quais outros familiares que também a(o) ajudam? De que modo?

5. Para quais servicos de salde costuma levar a crianga? Como é o atendimento?

6. Que outros profissionais Ihe d&o suporte? Como?

7. Quais os locais da comunidade que utiliza/frequenta?

“Roteiro adaptado do estudo “Tratamento antirretroviral e revelagéo do diagndstico - compreensdes de criangas com aids e suas condigdes

de vulnerabilidade” (MOTTA et al., 2011).
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APENDICE D - ROTEIRO DA DINAMICA

Etapas da dindmica:

Apresentacdo dos integrantes
Escolha do tema
Apresentacdo da dindmica
Desenvolvimento da dindmica

Avaliagdo da atividade

2 T oA

Sugestdo de temas para 0s proximos encontros
Dinamica:
e Livre paracriar (MOTTA et al., 2009)

O pesquisador oferecerd materiais ludicos diversos, possibilitando a criacdo artistica

livre, a fim de responder as questdes geradoras do debate.
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APENDICE E - DIARIOS DE CAMPO

Diario de Campo da Primeira Dinamica (DC1)

NUmero de participantes: 2 criangas

Tempo de duragdo da dindmica: 28 minutos

Tempo de participacdo de cada crianga: quando C1 é chamada para a consulta, C2 diz que ndo
quer mais desenhar, assim C1 e C2 participaram 28 minutos cada uma

Tema norteador da dindmica: “ter saade &¢” e/ou “ser saudavel”

Descricdo da dinamica

*C2 me pergunta “saude ¢ tomar remédio?” e “posso desenhar menina tomando remédio?”.
*C2 desenhando e C1 escrevendo.

*As duas criancas estavam timidas no inicio, C1 iniciou a producéo e C2 ficou alguns

minutos pensando, disse algumas vezes que ndo sabia 0 que fazer e depois iniciou a producao,
preferiram trabalhar individualmente. C1 escreve o que € ser saudavel enquanto C2 desenha o
que acontece com as pessoas quando elas ndo tém atitudes saudaveis. Ex: N&o tomar o
remédio, consumir bebida alcodlica e fumar.

*Familiar/Cuidadora de C1 tem diagndstico de Diabetes Mellitus e refere que crianca auxilia
no seu controle glicémico.

*As criangas s aceitam apresentar a producao apés o pesquisador também fazer a sua prépria
producdo sobre o que considero que é ter saude.

*Uma crianca chega na sala de espera. Eu a convido a participar independente de ser ou nao
uma possivel participante para a pesquisa, ela ndo aceita, mas comeca a fazer
questionamentos: O que é isso que voceés estdo fazendo? Para que o gravador? O que depois
sera feito com o gravador?

*Quando C1 é chamada para a consulta, C2 diz que ndo quer mais desenhar.

*Na primeira oficina o pesquisador langou a questdo norteadora, mas nao realizou a atividade
junto com as criancas inicialmente enquanto a auxiliar de pesquisa entrevistava os cuidadores,
as criancas ficaram inibidas por estarem sendo observadas, entdo a pesquisadora decidiu

iniciar sua producao.
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Diario de Campo da Segunda Dinamica (DC2)

Numero de participantes: 4 criangas, mas apenas 3 criangas participantes (aos 18 minutos uma
crianca foi chamada para consulta e ndo retornou mais para apresentar sua producao)

Tempo de duragdo da dindmica: 1 hora e 42 minutos

Tempo de participacdo de cada crianca: C3 participou 1 hora e 35 minutos, C4 participou 1
hora e 35 minutos, C5 participou 1hora e 30 minutos

Tema norteador da dindmica: “ter satde €” e/ou “ser saudavel”

Descricdo da dinamica

*As trés criangas estavam timidas no inicio, ficaram assim por alguns minutos e depois
ininiaram a produgéo. Preferiram trabalhar individualmente inicialmente.

*Ao0s 18 minutos uma das trés criangas que estavam desde o inicio foi chamada para consulta
e ndo retornou mais.

*A0s 24 minutos pergunto as criangas se ja terminaram a produgdo e as criangas acenam
negativamente com a cabeca.

*Em torno de 27 minutos iniciamos a apresentacdo da producao.

*Médico chama C5 para a consulta aos 48 minutos e criancga retorna depois de consulta.

*Pai de C4 fala que esposa fez ecografia no dia anterior e que a principio o filho que ela esta
esperando é para ser uma menina .

*Pai diz que C4 desenhou bem certinho “o cabecdo”.

*Em torno de 57 minutos decidimos terminar. Uma das criancas continua desenhando e a
outra crianca fica brincando de caga-palavras em um livro infantil. Eu vou entrevistar mée de
C3.

*Em torno de 1 hora 20 minutos C5 retorno depois da consulta e continua desenhando
enquanto auxiliar de pesquisa entrevista sua cuidadora.

*Em torno de 1 hora e 30 minutos eu retorno a conversar com as criangas apos ter

entrevistados os cuidadores: primeiro a cuidadora de C3 e depois o cuidador de C4.
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Diario de Campo da Terceira Dinamica (DC3)

Numero de participantes: 2 criangas
Tempo de duragdo da dindmica: 26 minutos
Tempo de participacdo de cada crianga: C6 participou 26 minutos e C7 23 minutos

Tema norteador da dindmica: “ter saade €” e/ou “ser saudavel”

Descrigdo da dinamica

*C6 comecou a desenhar ja no inicio, enquanto C7 disse que ndo sabia o que desenhar e ficou
parado olhando.

*Em torno de 10 minutos C6 disse que ja havia terminado, enquanto C7 disse que ndo tinha
nada para escrever ou desenhar, iniciou-se as apresentacdes da producgéo

*C6 ndo foi a Unico que nao desenhou nem escreveu de todas as oito criangas participantes da

pesquisa.



91

Diario de Campo da Quarta Dindmica (DC4)

Numero de participantes: 3 criangas, apenas uma crianca participante (a cuidadora de uma
das criancas permitiu a participacdo na dindmica, mas ndo permitiu a utilizacdo das falas da
crianga como informagOes para esta pesquisa; a outra crianga tinha 4 anos de idade, estando
fora dos critérios de inclusdo da pesquisa)

Tempo de duracao da dinamica: 51minutos

Tempo de participagdo de cada crianga: C8 participou 51 minutos

Tema norteador da dindmica: “ter satde €” e/ou “ser saudavel”

Descricdo da dinamica

*Em torno de 26 minutos € iniciada a apresentacdo da producao.

*Cuidadora de C8 diz que ele ndo gosta de comer nada, que agora e esta comendo banana
com nescau, mas daqui um pouco ele enjoa e quer outra coisa.

*Cuidadora de C8 fala que na dentista tem brinquedo para crianca se entreter e ele adora,
cuidadora diz “coisa boa isso ai que vocés fizeram”.

*A cuidadora pede para C8 contar que ja fez tomografia, raio-x e eletro-encefalograma.
*Aviso que vou conversar com a cuidadora de C8 e deixo as criangas com a auxiliar de

pesquisa desenhando e jogando (jogo da memoria).
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APENDICE F - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO E
TERMO DE ASSENTIMENTO

Vocé, pai/mde ou representante legal de
(nome da crianga) esta sendo convidado a participar de uma pesquisa do Curso de Mestrado
em Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, intitulada: “EDUCACAQ
EM SAUDE EM SALA DE ESPERA: uma estratégia de cuidado & crianga que vive com
HIV/aids”.

O objetivo da pesquisa € conhecer os cuidados e as a¢es de educacdo em salde que
podem ser desenvolvidos na sala de espera, na opinido da crianca que vive com HIV/aids.

A pesquisa esta sendo realizada por Paula Manoela Batista Poletto e com a supervisao
e orientacdo da Enf® Prof® Dra. Maria da Graca Corso da Motta.

Vocé ird responder a uma entrevista individual com perguntas sobre como a familia se
organiza para realizar os cuidados a crianca, bem como informacdes sobre as peculiaridades
da crianca, com duragdo aproximada de 15 minutos. As criangas, enquanto aguardam pelo
atendimento no servico de salde, participardo das atividades de producdo coletiva de
educacdo em salde, na sala de espera, com duracao aproximada de 30 minutos.

Nas atividades serdo abordados, de modo ludico, temas relacionados a saude dentre as
quais: facilidades e dificuldades de uso continuo de medicacgdo, higiene, alimentacdo, ddvidas
em relacdo aos cuidados de salde, prevencdo de acidentes, escola e lazer.

A participagdo nas atividades serd interrompida no momento da consulta e retomada
no término ou na préxima consulta dependendo de sua disponibilidade.

Os dados de identificacdo serdo confidenciais, assim ninguém poderd identificar a
crianca ou sua familia. As mesmas informacgdes que estdo sendo fornecidas a vocé serdo
repassadas a crianca, e a pesquisa somente sera realizada se a crianga concordar em participar.

Os riscos relacionados a pesquisa sdo considerados minimos. Caso ocorra algum
desconforto emocional com o familiar/cuidador e/ou com a crianga sera realizado
encaminhamento a psicologa do Servico.

Destaca-se como beneficio direto a possibilidade de aprendizado referentes ao cuidado
a saude e de participacdo em atividade durante 0 momento da espera pela consulta. E como
beneficios indiretos: a melhoria da qualidade da assisténcia prestada as criancas; adequacgdes
do ambiente dos servicos de saude as peculiaridades especificam da infancia; promocao e
prevencdo de salde durante 0 momento da espera pelo atendimento no servico de satde.

As informacgbes obtidas serdo utilizadas somente para esta pesquisa, a guarda € de
responsabilidade do pesquisador principal, pelo periodo de 5 anos ap6s o término da pesquisa,
conforme estabelece a Resolucao 466/12.

Eu , (pai/mae ou representante legal)
da crianca acima descrita, recebi as informacdes sobre os objetivos desta pesquisa de forma
clara e autorizo a participacdo na pesquisa.

Declaro que também fui informado:

» Da garantia de receber resposta a qualquer pergunta ou esclarecimento sobre os assuntos
relacionados a esta pesquisa;

* De que a minha participagdo e da crianca € voluntaria e terei a liberdade de retirar o meu
consentimento, a qualquer momento, sem que isto traga prejuizo para a minha pessoa e para a
crianca, bem como para o atendimento prestado pelo servico.

* Da garantia que ndo seremos identificados quando da divulgagdo dos resultados e que as
informagdes seréo utilizadas somente para fins cientificos.
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* Que em caso de duvidas ou novas perguntas poderei entrar em contato com as
pesquisadoras: Maria da Graga Corso da Motta e Paula Manoela Batista Poletto, telefone (51)
33085335, e-mail: paulampoletto@gmail.com e endereco: rua Sdo Manoel, n° 963 sala 109
Bairro Rio Branco — Porto Alegre.
» Também que, se houver duvidas quanto a questdes éticas, poderei entrar em contato com 0s
Comités de Etica em Pesquisa:
= Comité de Etica em Pesquisa da UFRGS: telefone (51) 3308-3738, e-mail:
etica@propesq.ufrgs.br, endereco Av. Paulo Gama, 110 - Sala 317 - Prédio
Anexo 1 da Reitoria - Campus Cento- Porto Alegre/RS - CEP: 90040-060;
= Comité de Etica do Grupo Hospitalar Conceicéo: telefone (51) 3357-2407, e-
mail: cep-ghc@ghc.com.br, endereco Av. Francisco Trein 596, 3° andar, Bloco
H, sala 11, das 09h as 12h e das 14h30min as 17h.

Declaro que recebi copia deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e Termo
de Assentimento, ficando outra via com a pesquisadora.

Porto Alegre, , de de 20 .

Assinatura do representante legal da crianca
Nome:

Assinatura da pesquisadora
Nome:

TERMO DE ASSENTIMENTO
Eu , aceito participar das dindmicas de
educacdo saude na sala de espera.

Assinatura da crianga
Nome:



ANEXO A - PARECER DA COMISSAO DE PESQUISA DE ENFERMAGEM DA UFRGS

Sisterna Pesquisa - Pesquisador: Maria Da Graca Corso Da Motta

Projeto N2: 26252

Titulo: EDUCACAD EM SAUDE EM SALA DE ESPERA: UMA ESTRATEGIA DE CUIDADD A CRIANCA
QUE VIVE COM HIV/AIDS

COMIS5A0 DE PESQUISA DE ENFERMAGEM: Parecer

Projeto aprovado em exame de qualificag3o do curso de mestrado em enfermagem da UFRGS
em 30 de setembro de 2013, destacando-se a relevincia da temdtica com uma propaosta
desafiadora e inovadora.
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ANEXO B - PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA UFRGS

& UNIVERSIDADE FEDERAL DO
RIO GRANDE DO SUL / PRO- Platoforma
UFRGS o5 10r4 DE PESQUISA- %M

DO RO GRANDE DO 3UL

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: EDUCACAO EM SAUDE EM SALA DE ESPERA: uma estratégia de cuidado a crianga
gue vive com HIV/aids

Pesquisador: MARIA DA GRACA CORSO DA MOTTA
Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 25944014.4.0000.5347

Instituigdo Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL/COMITE DE ETICA EM
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 611.567
Data da Relatoria: 10/04/2014

Apresentacgéo do Projeto:

Trata-se de projeto de pesquisa vinculado a Programa de Pés-Graduagdo da UFRGS, em nivel de
Mestrado. Aborda os cuidados e as acdes de educacdo em saude que podem ser desenvolvidos na sala de
espera de servico de saude, com criangcas que vivem com HIV/AIDS. O estudo tem abordagem qualitativa e
sera realizado no ambulatdrio de atendimento especializado em DST/AIDS do Hospital da Crianga/Grupo
Hospitalar Conceigdo (GHC), na cidade de Porto Alegre, Rio Grande do Sul.

Objetivo da Pesquisa:
Este estudo visa conhecer, sob a 6tica da crianga que vive com HIV/AIDS, os cuidados e as acdes de
educacdo em saude que podem ser desenvolvidos na sala de espera.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos e beneficios estdo descritos no projeto de pesquisa, na Plataforma Brasil e no TCLE. Os
pesquisadores colocam que a pesquisa podera provocar algum desconforto emocional. Caso ocorra, serdo
realizados os encaminhamentos devidos, conforme contato prévio com a psicdloga do servico.

Quanto aos beneficios diretos esperados, os pesquisadores destacam a possibilidade de aprendizado
referente ao cuidado a salde e a participacdo em atividade durante o momento da

Enderego: Av. Paulo Gama, 110 - Sala 317 do Prédio Anexo 1 da Reitoria - Campus Centro
Bairro: Farroupilha CEP: ©0.040-060
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE

Telefone: (51)3308-3738 Fax: (51)3308-4085 E-mail: etica@propesa.ufrgs.br

Pégina 1de 03
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Continuac&o do Parecer: §11.567

espera pela consulta. Como beneficios indiretos, colocam a melhoria da qualidade da assisténcia prestada
as criangas que vivem com AIDS, a adequacdo do ambiente dos servigos de salude as peculiaridades
especificas da infancia, a promogdo e a prevengdo de saulde, durante o momento da espera pelo
atendimento no servigo de saude.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Trata-se de projeto de pesquisa de cunho descritivo-exploratdrio, com abordagem qualitativa. O estudo sera
realizado no ambulatério de atendimento especializado em DST/AIDS, no Grupo de Atencdo a AIDS
Pediatrica (CAAP) do Ambulatério Pediatrico do Hospital da Crianga/Grupo Hospitalar Concei¢do (GHC) na
cidade de Porto Alegre, Rio Grande do Sul. Os participantes do estudo serdo as criangas em
acompanhamento neste servico de saude, na faixa etaria de 7 a 12 anos de idade, e os
familiares/cuidadores que as estiverem acompanhando na consulta. Serdo excluidas criangas com
deficiéncia cognitiva ou transtornos emocionais que impossibilitem a participagéo ou atividade em grupo. O
recrutamento ocorrera por convite, a partir da indicacdo da equipe de salude. Os familiares serdo
entrevistados para fornecer subsidios ao pesquisador em relagdao as criangas. Para a coleta das
informacgdes, utilizar-se-a, como estratégia, o Método Criativo e Sensivel. Serdo aplicados instrumentos,
com a finalidade de caracterizagcdo das criangas: genograma, ecomapa e entrevista. As dindmicas ocorrerdo
ao se desenvolver as atividades de educag@o em saude, na sala de espera, enquanto as criangas aguardam
pela consulta. Dentre as varias modalidades de analise de conteudo, utilizar-se-a a analise tematica. Esta
previsto o minimo de 10 criancas e 10 familiares/cuidadores, totalizando 20 participantes. Considerando-se
gue o numero de participantes, em pesquisa qualitativa, é orientado pela redundancia e repeticdo dos temas
e categorias das informagdes, este nimero podera ser aumentado, caso seja necessario ampliar a coleta
das informagdes para alcangar o objetivo do estudo.

As informagdes obtidas serdo mantidas sob a guarda e a responsabilidade do pesquisador principal, pelo
periodo de 5 anos apds o término da pesquisa, conforme estabelece a Resolugio 466/12.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Todos os Termos de apresentagdo obrigatdria foram anexados: TCLE, Termo de Assentimento e Termo de
Anuéncia do Grupo Hospitalar Conceicdo. Foi anexado, ainda, copia de pagina do Sistema de Pesquisa da

UFRGS, na qual consta que o projeto foi aprovado pela COMPESQ — Enfermagem em janeiro de 2014.

Enderego: Av. Paulo Gama, 110 - Sala 317 do Prédio Anexo 1 da Reitoria - Campus Centro
Bairro: Farroupilha CEP: 90.040-060

UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE

Telefone: (51)3308-3738 Fax: (51)3308-4085 E-mail: etica@propesq ufrgs.br
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Continuacdo do Parecer: §11.567

Recomendacgoes:
Recomenda-se aprovacdo pelo CEP-UFRGS.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
O presente projeto atende ao que esta previsto na Resolugdo do Conselha Nacional de Sadde nimero 466,
de 12 de dezembro de 2012, sendo, portanto, recomendada sua aprovacao pelo CEP/UFRGS.

Situagédo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Néo
Consideragoes Finais a critério do CEP:

O presente projeto atende ao que esta previsto na Resolugdo do Conselho Nacional de Sadde nimero 466,
de 12 de dezembro de 2012, sendo, portanto, recomendada sua aprovacgéo pelo CEP/UFRGS.

PORTO ALEGRE, 10 de Abril de 2014

Assinador por:

José Artur Bogo Chies
(Coordenador)

Enderego: Av. Paulo Gama, 110 - Sala 317 do Prédio Anexo 1 da Reitoria - Campus Centro
Bairro: Farroupilha CEP: 90.040-060

UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE

Telefone:  (51)3308-3738 Fax: (51)3308-4085 E-mail: etica@propesq ufrgs.br
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ANEXO C - CARTA DE APROVACAO COMITE DE ETICA EM PESQUISA
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0 Comité de »bca em Pesquisa do Grupo Hospilalar Conceicdo (CEP/GHC), que é recanhecido pela
Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP)/MS desde 31/10/1957, pelo Office For Human Research
Protections (OHRP)/USDHHS, como Institutiona! Review Board (IRBOOD1105) e palo FWA - Federahwide
Assurance {FWA 00000378), em reunido extraordindria realizada em 28 de maio de 2014, avaliou o sequinte
projeto de pesquisa;

Projeto: 14-106 Versao do Projeto: Versdo do TCLE:

Pesquisadores:
FAULA MANDELA BATISTA POLETTO
MARIA DA GRACA CORSO DA MOTTA

Titulo: Educacip em salide em sala de espera: uma estratégia de culdado 3 crianca que vive com
HIV/AIDS.

Documentagdo: Aprovada
Aspectas Metodologicos: Adequadces
Aspectos Eticos: Adequados

Parecer final: Este projeto de pesquisa, bem como o Temo de Consentimento Livre & Esclarecido {se

aplicavel), por estar de acordo com as Diretrizes e Normas Intarnaciconals e Macionais e complemertares do
Conszlho Nacional de Salde, obteve o parecer de APROVADO neste CEP,

Porta Aleare, 28 de maic de 2014.

1 emétrio Fa o da Silva
Coordenador-geral do CEP-GHC
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ANEXO D - PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA DO GHC
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituigao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: EDUCACAO EM SAUDE EM SALA DE ESPERA: uma estratégia de cuidado a crianga
que vive com HIV/aids

Pesquisador: MARIA DA GRACA CORSO DA MOTTA
Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 25944014 .4.3001.5530

Instituigdo Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL/COMITE DE ETICA EM
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 671.164
Data da Relatoria: 11/06/2014

Apresentagéo do Projeto:

Trata-se de projeto de pesquisa vinculado a Programa de Pds-Graduacdao da UFRGS, em nivel de
Mestrado. Aborda os cuidados e as acdes de educacdo em salde que podem ser desenvolvidos na sala de
espera de servico de salde, com criancas que vivem com HIV/AIDS. O estudo tem abordagem qualitativa e
sera realizado no ambulatério de atendimento especializado em DST/AIDS do Hospital da Crianga/Grupo
Hospitalar Concei¢do (GHC), na cidade de Porto Alegre, Rio Grande do Sul.

Objetivo da Pesquisa:
Este estudo visa conhecer, sob a ética da crianca que vive com HIV/AIDS, os cuidados e as ac¢des de
educacdo em saude que podem ser desenvolvidos na sala de espera.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos e beneficios estdo descritos no projeto de pesquisa, na Plataforma Brasil e no TCLE. Os
pesquisadores colocam que a pesquisa podera provocar algum desconforto emocional. Caso ocorra, serdo
realizados os encaminhamentos devidos, conforme contato prévio com a psicéloga do servigo.

Quanto aos beneficios diretos esperados, os pesquisadores destacam a possibilidade de aprendizado
referente ao cuidado a saude e a participagdo em atividade durante o momento da

Endereco: Francisco Trein, 596 - Bloco H, 3° andar, Escola GHC (HNSC), sala 11

Bairro: CRISTO REDENTOR CEP: 91.350-200

UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE

Telefone: (51)3357-2407 Fax: (51)3357-2407 E-mail: cep-ghc@ahc.com.br
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Continuacdo do Parecer: 671.164

espera pela consulta. Como beneficios indiretos, colocam a melhoria da qualidade da assisténcia prestada
as criangas que vivem com AIDS, a adequacdo do ambiente dos servigcos de salde as peculiaridades
especificas da infancia, a promocdo e a prevencdo de saude, durante o momento da espera pelo
atendimento no servigco de saude.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de projeto de pesquisa de cunho descritivo-exploratério, com abordagem qualitativa. O estudo sera
realizado no ambulatério de atendimento especializado em DST/AIDS, no Grupo de Atencdo a AIDS
Pediatrica (GAAP) do Ambulatério Pediatrico do Hospital da Crian¢a/Grupo Hospitalar Conceicdo (GHC) na
cidade de Porto Alegre, Rio Grande do Sul. Os participantes do estudo serdo as criangas em
acompanhamento neste servico de saude, na faixa etaria de 7 a 12 anos de idade, e os
familiares/cuidadores que as estiverem acompanhando na consulta. Serdo excluidas criangas com
deficiéncia cognitiva ou transtornos emocionais que impossibilitem a participa¢do ou atividade em grupo. O
recrutamento ocorrerd por convite, a partir da indicacdo da equipe de saude. Os familiares serdo
entrevistados para fornecer subsidios ao pesquisador em relacdo as criangcas. Para a coleta das
informacfes, utilizar-se-a, como estratégia, o Método Criativo e Sensivel. Serdo aplicados instrumentos,
com a finalidade de caracterizac&o das criangas: genograma, ecomapa e entrevista. As dindmicas ocorrerdo
ao se desenvolver as atividades de educacdo em saude, na sala de espera, enquanto as criangas aguardam
pela consulta. Dentre as varias modalidades de anélise de conteldo, utilizar-se-a a analise tematica. Esta
previsto o minimo de 10 criancas e 10 familiares/cuidadores, totalizando 20 participantes. Considerando-se
gue o numero de participantes, em pesquisa qualitativa, € orientado pela redundancia e repeticio dos temas
e categorias das informacdes, este numero podera ser aumentado, caso seja necessario ampliar a coleta
das informag¢des para alcancar o objetivo do estudo.

As informacdes obtidas serdo mantidas sob a guarda e a responsabilidade do pesquisador principal, pelo

periodo de 5 anos apds o término da pesquisa, conforme estabelece a Resolugdo 466/12.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Todos os Termos de apresentacdo obrigatdria foram anexados: TCLE, Termo de Assentimento e Termo de
Anuéncia do Grupo Hospitalar Concei¢cdo. Foi anexado, ainda, cdpia de pagina do Sistema de Pesquisa da
UFRGS, na qual consta que o projeto foi aprovado pela COMPESQ — Enfermagem em janeiro de 2014.

Enderego: Francisco Trein, 596 - Bloco H, 3° andar, Escola GHC (HNSC), sala 11
Bairro: CRISTO REDENTOR CEP: 91.350-200
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE

Telefone:  (51)3357-2407 Fax: (51)3357-2407 E-mail: cep-ghc@gahc.com.br
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Continuacdo do Parecer: 671.164

Recomendacoes:
Recomenda-se aprovacéo pelo CEP/GHC.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

O presente projeto (ja aprovado pelo CEP/UFRGS) atende ao que esta previsto na Resclucdo do Conselho
Nacional de Salde nimero 466,de 12 de dezembro de 2012, sendo, portanto, recomendada sua aprovagdo
pelo CEP/GHC.

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

Consideragoes Finais a critério do CEP:

PORTO ALEGRE, 02 de Junho de 2014

Assinado por:
Daniel Demétrio Faustino da Silva
(Coordenador)

Enderego: Francisco Trein, 596 - Bloco H, 3° andar, Escola GHC (HNSC), sala 11

Bairro: CRISTO REDENTOR CEP: 91.350-200
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE
Telefone:  (51)3357-2407 Fax: (51)3357-2407 E-mail: cep-ghc@ghc.com.br
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ANEXO E - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO E TERMO
DE ASSENTIMENTO ASSINADO PELO CEP/GHC

APENDICE F - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ¢ Termo de Assentimento

Vocé, pai/mic ou representante legal de
(nome da crianga) estd sendo convidado a participar de uma pesquisa do Curso de Mestrado
em Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, intitulada: “EDUCACAO
EM SAUDE EM SALA DE ESPERA: uma estratégia de cuidado a crianga que vive com
HIV/aids”,

O objetivo da pesquisa ¢ conhecer os cuidados ¢ as agdes de educagio em satide que
podem ser desenvolvidos na sala de espera, na opinido da crianga que vive com HIV/aids.

A pesquisa estd sendo realizada por Paula Manoela Batista Poletto ¢ com a supervisio
e orientagdo da Enf* Prof* Dra. Maria da Graga Corso da Motta.

Vocé ird responder a uma entrevista individual com perguntas sobre como a familia se
organiza para realizar os cuidados a crianga, bem como informagdes sobre as peculianidades
da crianga, com duragfio aproximada de 15 minutos. As criangas, enquanto aguardam pelo
atendimento no servio de saide, participario das atividades de produgdo coletiva de
educagdo em satde, na sala de espera, com duragdo aproximada de 30 minutos.

Nas atividades serio abordados, de modo ludico, temas relacionados 4 salde dentre as
quais: facilidades ¢ dificuldades de uso continuo de medicagdo, higiene, alimentagdo, duvidas
em relagdo aos cuidados de satide, prevengiio de acidentes, escola e lazer.

A participagdo nas atividades serd interrompida no momento da consulta ¢ retomada
no término ou na proxima consulta dependendo de sua disponibilidade.

Os dados de identificagdo serdo confidenciais, assim ninguém poderd identificar a
crianca ou sua familia. As mesmas informagoes que estdo sendo fornecidas a vocé serdo
repassadas 4 crianga, e a pesquisa somente serd realizada se a crianga concordar em participar.

Os riscos relacionados & pesquisa sdo considerados minimos. Caso ocorra algum
desconforto  emocional com o familiar/cuidador e/ou com a crianga serd realizado
encaminhamento 4 psicéloga do Servigo.

Destaca-se como beneficio direto a possibilidade de aprendizado referentes ao cuidado
a saide ¢ de participagiio em atividade durante 0 momento da espera pela consulta. E como
benceficios indiretos: a melhoria da qualidade da assisténcia prestada s criangas; adequagdes
do ambiente dos servigos de saide as peculiaridades especificam da infancia; promogio e
prevengdo de satde durante 0 momento da espera pelo atendimento no servigo de satde.

As informagdes obtidas serdo utilizadas somente para esta pesquisa, a guarda ¢ de
responsabilidade do pesquisador principal, pelo periodo de 5 anos apds o término da pesquisa,
conforme estabelece a Resolugido 466/12.

Eu . (pai/mde ou representante legal)
da cnanga acima descrita, recebi as informagdes sobre os objetivos desta pesquisa de forma
clara e autorizo a participagio na pesquisa.

Declaro que também fui informado:

* Da garantia de receber resposta a qualquer pergunta ou esclarecimento sobre 0s assuntos
relacionados a esta pesquisa;

* De que a minha participagdo ¢ da crianca ¢ voluntaria e terei a liberdade de retirar 0 meu
consentimento, a qualquer momento, sem que isto traga prejuizo para a minha pessoa ¢ para a
crianga, bem como para o atendimento prestado pelo servigo.

* Da garantia que ndo seremos identificados quando da divulgagio dos resultados e que as
informagdes serdo utilizadas somente para fins cientificos.

* Que em caso de duvidas ou novas perguntas poderei entrar em contato com as
pesquisadoras: Maria da Graga Corso da Motta ¢ Paula Manoela Batista Poletto, telefone (51)
33085335, e-mail: paulampoletto@gmail.com e enderego: rua Sio Manoel, n® 963 sala 109

Bairro Rio Branco - Porto Alegre. Versdo Aprovada em




* Também que, se houver duvidas quanto a questdes éticas, poderei entrar em contato com os
Comités de Etica em Pesquisa:
* Comité de Etica em Pesquisa da UFRGS: telefone (51) 3308-3738, e-mail:
ctica@propesq.ufrgs.br, endereco Av. Paulo Gama, 110 - Sala 317 - Prédio
Anexo | da Reitoria - Campus Cento- Porto Alegre/RS - CEP: 90040-060;
*  Comité de Ftica do Grupo Hospitalar Conceigio: telefone (51) 3357-2407, e-
mail: cep-ghei@ghe.com.br, endereco Av. Francisco Trein §96, 3° andar, Bloco
H, sala 11, das 09h as 12h ¢ das 14h30min as 17h.

Declaro que recebi copia deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ¢ Termo
de Assentimento, ficando outra via com a pesquisadora.

Porto Alegre. . de de 20_.

Assinatura do representante legal da crianga
Nome:

Assinatura da pesquisadora
Nome:

TERMO DE ASSENTIMENTO
Eu . aceito participar das dindmicas de
educagio saiade na sala de espera.

Assinatura da crianga
Nome:

Versio Aprovadaem
2, BMAID 7

Daniel Demétrio Faustino da
Coordenador-geral do CEP-8
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