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RESUMO

O estudo objetivou conhecer como a equipe de saude do servico de atendimento
especializado em DST/aids percebe a sala de espera na atencdo as criancas que
vivem com HIV/aids. Trata-se de investigacdo exploratoria descritiva com
abordagem qualitativa, realizado no ambulatorio pediatrico do Hospital da Crianca do
Grupo Hospitalar Conceicéo, os participantes foram constituidos de oito profissionais
de saude que prestam cuidado as criancas que vivem com aids no minimo ha um
ano, sendo a selecdo por meio de convite. Obteve aprovacéo do Comité de Etica em
Pesquisa do Grupo Hospitalar Conceicdo (CEP/GHC) de n° 10.149. A coleta das
informacBes ocorreu por meio de entrevistas semi-estruturadas. Empregando a
andlise tematica, na interpretacao das informagdes, emergiram 4 categorias: cuidado
a saude da crianca que vive com aids; a crianca na sala de espera; sala de espera:
limites e possibilidades; sala de espera como estratégia de cuidado — percepcao da
equipe de saude. Destacam-se como aspectos relevantes desta investigacdo; a
compreensao dos profissionais sobre a possibilidade da sala de espera constituir-se
como espaco de educacdo em saude para as criangas que vivem com aids e seus
familiares/cuidadores, a utilizagdo do ludico como estratégia e a necessidade de um

preparo da equipe de saude e um espaco fisico apropriado.

DESCRITORES: Crianca. Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida. Ambulatério
Hospitalar. Profissionais da saude.
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1 INTRODUCAO

A escolha deste tema para o trabalho de conclusdo do curso de Graduacao
em Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, tem como
motivacdo minha experiéncia durante a graduacdo nos servigcos de atendimento
especializado em DST/Aids. O encontro com as tematicas virus da imunodeficiéncia
adquirida (HIV) e sindrome da imunodeficiéncia adquirida (aids)* na crianca iniciou-
se com a minha insergéo como bolsista de pesquisa no projeto intitulada “Impacto da
adesao 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 posteriormente no projeto “Transmisséo Vertical do HIV-1 em criancas
residentes em Porto Alegre e fatores associados identificados através da vigilancia

"3 As vivéncias, durante a coleta de dados dessas

epidemioldgica aprimorada
pesquisas, possibilitaram o convivio com as criancas, 0s adolescentes e 0s
familiares/cuidadores que utilizam os servicos, bem como com a equipe de saude
qgue presta o cuidado. Além do convivio com esses atores sociais as vivéncias
propiciaram também momentos de observacdo das salas de espera desses
servicos. Nesses momentos foi possivel perceber que essas salas de espera séo
compartilhadas tanto pelas criancas e pelos familiares/cuidadores quanto pelos
pacientes adultos atendidos nesses locais. Além disso, as criancas ficam por longos
periodos aguardando a consulta e este local ndo possui um espaco ludico destinado
a elas.

A relevancia desse estudo fundamenta-se no fato de que o cuidado a saude
de criangcas com uma doenca com caracteristicas de cronicidade necessita de um
cuidado terapéutico e uma educacdo em saude constante, considerando a natureza
do HIV/aids. O cuidado a saude dessas criancas pela equipe de saude precisa
considerar as particularidades e as necessidades de cada faixa etaria além de estar

centrado na terapia antirretroviral, bem como considerar a importancia do ludico para

! Palavra aids sera escrita em letras mintsculas, 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 Saude e UNESCO

® Projeto financiado pelo Programa Nacional de DST/aids — Ministério da Saude e UNODC



0 mundo da crianga, 0 que caracteriza o cuidado na sua integralidade. Esse estudo
busca conhecer a percepgdo dos profissionais de saude sobre a importancia de
utilizar o espaco da sala de espera para a educacdo em saude de criangcas que

vivem com HIV/aids utilizando como estratégia o ludico.



2 OBJETIVO

Conhecer como a equipe de saude do servico de atendimento especializado
em DST/aids percebe a sala de espera na atencdo a criangas que vivem com
HIV/aids.
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3 CONTEXTO TEORICO

Esse capitulo contempla trés sub-capitulos: cuidado a crianca no contexto da
aids, o ludico no processo de saude e doenca da crianga e sala de espera.
Esses temas serdo apresentados de forma a dar consisténcia a analise e

interpretacdo das informacdes coletadas.

3.1 Cuidado a crianca no contexto da aids

A VIII Conferéncia Nacional de Saude (1986) constatou a necessidade de
modificagdes do sistema de saude nacional, culminando na criagéo do sistema unico
de saude (SUS). As modificacbes propostas tinham a intencdo de ir além das
questdes financeiras e administrativas criando a necessidade de ampliacdo do
conceito de saude (BRASIL, 1986). Entretanto, o conceito ampliado de saude que
objetiva um novo paradigma em saulde ainda enfrenta muitos obstaculos na sua
implementacdo tanto na saude em geral e como na saude da crianca (QUEIROZ,
JORGE, 2006). As praticas de saude ainda priorizam o tratamento clinico e curativo,
colocando em segundo plano as questdes sociais.

Ayres (2009) traz que o0 modo como 0s arranjos tecnoldgicos se configuram
no cotidiano dos servicos de saude produzem: uma visdo segmentada; a
impossibilidade de conseguir ver a totalidade do paciente e o paciente no seu
contexto; uma abordagem muito centrada na patologia; a pobreza da relacédo e
interacdo entre profissionais e usuarios e entre os diversos profissionais da equipe;
e, especialmente, o fragil compromisso com o bem-estar dos usuarios. O mesmo
autor afirma que “a ideia de cuidado vem justamente tentar reconstruir, a partir dos
problemas e tensdes apontados, uma atencdo integral a saude de individuos e
comunidades, buscando recompor competéncias, relacdes e implicacbes ora
fragmentadas, empobrecidas e desconexas” (AYRES, 2009, p18). Sob essa o6tica o

cuidado a crianca que vive com HIV/aids, busca percebé-la em sua totalidade, em
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seu contexto sécio-histdrico, ultrapassando, as questdes meramente fisiopatoldgicas
da infecgéo pelo HIV.

A epidemia HIV/aids “surgida no inicio da década de 1980, durante mais de
20 anos manteve focos de disseminacdo pelos cinco continentes,
independentemente de sexo, raca, idade, cor, credo ou orientagdo sexual” (MOTTA
et al, 2009, p344). Os mesmos autores referem que algumas popula¢cées sdo mais
vulneraveis a infeccao pelo HIV ou ao adoecimento por aids e consideram que as
criancas e adolescentes representam a parcela mais vulneravel dessas populacdes.

Em relacdo ao perfil epidemiolégico nos ultimos anos, a infeccdo pelo HIV
vem acometendo principalmente mulheres em idade reprodutiva, com baixa renda e
escolaridade e em cidades do interior do pais, expondo o grupo de criancas e
adolescentes da populacdo (MOTTA et al, 2009).

A passagem do virus HIV da mae portadora para a crianca, a chamada
transmissao vertical do HIV, pode ocorrer durante a gravidez, no trabalho de parto
e/ou no aleitamento materno. Essa forma de exposicdo ao HIV tem sido a principal
fonte de infeccéo infantil, representando 86% dos casos de aids notificados de 1980
a junho de 2009 segundo os dados do Ministério da Saude (BRASIL, 2010).

As criangas que vivem com HIV/aids tém, ao longo do tempo, recebido
importancia no contexto da epidemia por fatores como; 0 crescimento
epidemioldgico da epidemia em relacdo a feminilizacdo da sindrome, o aumento da
sobrevida daqueles que foram contaminadas através da transmissao vertical e as
vulnerabilidades dessa populacdo (GOMES, CABRAL, 2009; MOTTA et al, 2009).
Contudo, os estudos nessa &rea ainda apresentam foco na populacdo adulta, nas
questdes fisiopatoldgicas e na terapia antirretroviral.

As acOes de promocdo da saude devem ser realizadas por meio de
estratégias que envolvam a coletividade em geral e a familia, a qual é responsavel
pela crianca e possuidora de um saber que nao deve ser descartado, mas
aperfeicoado e/ou adaptado ao saber cientifico dos profissionais (QUEIROZ,
JORGE, 2006). Segundo Milbrath (2008) faz se necessario o0 estabelecimento de um
dialogo horizontalizado entre os profissionais da saude e as familias das criancas
que vivem com doencgas cronicas, ou seja um dialogo que valorize, igualmente, tanto

0s saberes técnicos dos profissionais quanto os saberes nao técnicos das familias.
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Desta forma, durante o encontro cuidador os profissionais da saude devem se
utilizar de todas as oportunidades para conversar e trocar experiéncias, com as
familias, para compreender as vivéncias dessas familias na sua condicdo de
cuidadores da crianca, demonstrando uma atitude de compreenséo e aproximacao
com a realidade das familias, ou seja, estabelecendo uma relagéo intersubjetiva com
essas pessoas que buscam os servicos de saude (QUEIROZ, JORGE, 2006).

Entender que o cuidado a saude das criangcas ocorre em uma agao
compartilhada entre o profissional, a crianca e o familiar/cuidador, possibilita a
interacdo necessaria para que a atencdo pela equipe de saude ocorra de forma
integral.

3.2 O ludico no processo de salude e doenga da crian  ¢a

A crianca cresce e desenvolve-se por meio do brincar. E brincando que a
crianca explora e compreende o mundo ao seu redor, pela curiosidade descobre
coisas e situacoes novas, desse mundo real tdo assustador e encantador ao mesmo
tempo (RAVELLI, MOTTA, 2005).

O mais importante para as crian¢as que vivem com doencgas crbnicas, nao e
em si a patologia que a leva a viver com a cronicidade, mas sim a atencao a sua
experiéncia enquanto criangas e a valorizagao de seus processos de crescimento e
desenvolvimento, que tém no brincar um suporte importante para a expressao. Sob
esta Otica, pode-se dizer que olhar a crianca apenas numa perspectiva da doenca
com a qual convive pode reduzir o potencial dessas criancas e impedir 0S recursos
gue ela pode desenvolver para lidar com as mesmas (MOREIRA, MACEDO, 2009).

A atencdo a saude dessas criancas, muitas vezes, com foco nas restricbes
biologicas que a doenca apresenta, produzem rotulos e anulam a possibilidade de
té-las como atores importantes (MOREIRA, MACEDO, 2009). A crianca que convive
com o aids possui uma série de cuidados especificos, relacionados a patologia, mas
nao deixa de ser uma crianga que precisa brincar, estudar, receber carinho, amor. O

fato de possuir uma patologia crénica, ndo faz com que essa crianca diferencie-se
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das demais, no que se refere as suas necessidades existenciais, ela ndo deixa de
ser crianca (MILBRATH, 2008).

O brincar é um importante fator no desenvolvimento infantil, contribuindo no
desenvolvimento social, motor, afetivo e cognitivo da crianca (HUERA et al, 2006).
Na interacdo ludica com o mundo, por meio de desenhos, pinturas, dancas, cantos,
rabiscos, bagunca, brincadeiras, entre outros, a crianga estabelece uma harmonica
sintonia entre 0 mundo imaginativo e o mundo real, onde entdo acontece o
aprendizado, o desenvolvimento e o crescimento (RAVELLI, MOTTA, 2005).

O processo de socializagdo é mediado pelo ludico, pela brincadeira, que vai
perpassar todos os momentos de vida das criangas, servindo como instrumento
cultural de transmissdo de valores e de construcdo de sociabilidade (MOREIRA,
MACEDO, 2009).

Brincando as criancas desenvolvem suas potencialidades e podem reviver
circunstancias que lhes causaram excitacdo, alegria, ansiedade, medo ou raiva
(PEDRO et al, 2007). Os momentos de descontracdo mediados pelo ludico, nos
servicos de saude, possibilitam um encontro dos profissionais com as criangas.
Nesse encontro os profissionais tém a possibilita de interagir e conhecer a crianca
em um espaco destinado a ela em que a linguagem do brincar propicia a crianca a
expressao de seus pensamentos desejos e anseios, e assim compreendendo a
crianca como ator importante no processo do cuidado. O conhecimento que
adquirem sobre as criancas pode ser usado como ferramenta para construir as
estratégias de cuidado.

O brincar pode ser utilizado para auxiliar a crianca a ampliar sua capacidade
de se relacionar com a realidade exterior, estabelecendo uma ponte entre seu
proprio mundo e o espaco onde ocorre a assisténcia a sua saude. Ao brincar, a
crianca modifica o ambiente hospitalar ou da sala de espera ambulatorial,
aproximando-o de seu cotidiano. O envolvimento dos profissionais nas atividades
lidicas propicia interacdo com a crianca (PEDRO et al, 2007). Dessa forma, o
brincar torna os espacos destinados a acédo dos profissionais, espacos destinados
as criangas, e também espacos para continuarem sendo criancas. Essas atividades
lidicas que ocorrem em uma linguagem prépria da criangca podem ser um recurso

utilizado pelos profissionais que prestam o cuidado como a forma principal de
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interagir, adaptando o conhecimento cientifico as possibilidades de entendimento da

crianga.

3.3 Sala de espera

A sala de espera € constituida por seu territorio e o grupo que ali se
estabelece. Sendo o territdrio o local onde os pacientes aguardam o atendimento
dos profissionais de saude. Esse ambiente ndo é um espaco voltado para os
profissionais de saude, como consultério e enfermaria, mas um local dinamico com
transito de diferentes atores sociais. A interacdo nesse espaco possibilita as
pessoas conversas, trocas de experiéncias, observacoes e emocgdes (TEIXEIRA,
VELOSO, 2006).

As pessoas que se encontram na sala de espera ndo se conhecem e nem
possuem vinculo, dessa forma ndo se constituem em um grupo, mas em um
agrupamento. Um trabalho de grupo é estabelecido quando uma atividade em sala
de espera ocorre pela iniciativa dos profissionais de salde em um processo
participativo de educacdo em saude. Propiciando, entdo, uma interagdo entre o0s
saberes populares com o0s saberes dos profissionais de saude (TEIXEIRA,
VELOSO, 2006).

Na mesma perspectiva, o Ministério da Saude enfoca as salas de espera dos
servigcos de atendimento especializado em DST/aids como um espaco que possibilita
dialogo entre a equipe de saude e o usuario, permitindo que o momento de espera
pela consulta possa ser utilizado como uma estratégia de cuidado para promover
educagdo em saude, aumentar a adesao a terapéutica e assim melhorar a qualidade
de vida dos usuarios. As atividades desenvolvidas podem contar com a participacéo
da equipe de saude, organizacfes da sociedade civil e usuarios do proprio servigco e
devem estar inseridas e relacionadas a um conjunto amplo de atividades oferecidas
pelo servico (BRASIL, 2007).

Na perspectiva de cuidado a crianca, a sala de espera conta com o ludico
como estratégia de aproximar o ambiente do servico de saude ao mundo infantil.

Brincando a crianca pode conviver melhor com a espera no ambulatorio para a
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realizacdo de consultas médicas ou outros atendimentos (POLETI et al, 2006). O
envolvimento dos profissionais, nas atividades ludicas, propicia uma maior interacdo
com a crianga, 0 que possibilita utilizar esse momento como uma estratégia de

cuidado e educacao em saude.
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4 METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo do tipo descritivo e exploratério com abordagem
qualitativa.

A pesquisa qualitativa € baseada no conhecimento e na experiéncia de vida
real das pessoas que vivenciam o fendbmeno. A descricdo e a elucidacdo dos
fendmenos € o principal objetivo de muitos estudos em enfermagem, em pesquisas
qualitativas os pesquisadores utilizam métodos para descrever as dimensdes, as
variacbes, a importancia e significado dos fendbmenos. A pesquisa qualitativa
exploratdria busca desvendar as maneiras que um fenbmeno se manifesta (POLIT,
BECK, HUNGLER, 2004).

4.2 Local de estudo

O estudo teve como campo de investigacdo o ambulatorio pediatrico do
Hospital da Crianga Conceigao/Grupo Hospitalar Conceigdo (HNSC/GHC) na cidade
de Porto Alegre, RS.

O Hospital da Crianca Conceicao € um hospital geral pediatrico, dessa forma
o ambulatorio presta cuidado a criancas com diversas patologias ou para
acompanhamento do crescimento e desenvolvimento.

O espaco destinado a espera pela consulta desse ambulatério constitui-se em
um corredor com cadeiras para 0s pacientes e seus acompanhantes e disponibiliza

as criancas alguns brinquedos.
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4.3 Participantes

Os participantes do estudo foram constituidos por oito integrantes da equipe
de satde® que prestam cuidado as criancas atendidas no ambulatério e trabalham
nesse servico de saide no minimo h4 um ano. A selecéo dos participantes ocorreu
por convite.

A determinacdo do numero de participantes em pesquisa qualitativa ocorre de
acordo com a saturacdo das informacdes que acontece quando as informagdes no

relato dos participantes tornam-se repetitivas (MINAYO, 2008).

4.4 Coleta das informacdes

A coleta das informacdes foi por meio de entrevista semi-estrurada (Apéndice
A) com cada participante individualmente. Essa técnica de coleta de dados encoraja
0s participantes a elaborar o que é relevante e definir as dimensdes importantes de
um fendmeno (POLIT, BECK, HUNGLER, 2004). As entrevistas tiveram duracao
aproximadamente 30 minutos, foram gravadas em audio e ocorreram em local que
possibilitou privacidade aos participantes. A coleta ocorreu no segundo semestre do
ano de 2010.

4.5 Interpretacéo das informacoes

Neste estudo utilizou-se a modalidade de analise de conteudo, que é a forma
de interpretacdo de informacdes em pesquisa qualitativa, a analise tematica foi
empregada por ser considerada apropriada para investigagbes qualitativas em
saude. A analise tematica desdobra-se em trés etapas: pré-analise, exploracdo do

* Os participantes ndo foram descriminados por categoria profissional por orientacdo do Comité de Etica em Pesquisa da
Instituicdo em que foi realizada a pesquisa.
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material, organizacdo das informacdes obtidas e interpretacdo. Para a andlise
tematica, o conceito central € o tema. Os temas sdo determinados a partir do
agrupamento das unidades de significacdo em categorias tematicas (GOMES,
MINAYO, 2008).

Esse estudo desvelou quatro categorias. A Ultima categoria abrange trés
subcategorias.

4.6 Aspectos éticos

Os participantes do estudo apO0s o0 aceite assinaram o0 Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice B), conforme a resolu¢cdo n°196/96, e
tiveram sua identidade preservada, respeitada a participacdo voluntaria, garantia de
que nao teriam qualquer prejuizo ao seu vinculo empregaticio com a instituicdo e
liberdade de retirar seu consentimento a qualquer momento, sem qualquer prejuizo
a sua pessoa. O Termo de Consentimento Livre Esclarecido foi apresentado em
duas vias, e além da assinatura do participante, apresentou a assinatura do
pesquisador, ficando uma via com o participante e outra com o pesquisador.

O projeto do estudo foi aprovado pela Comissdo de Pesquisa da Escola de
Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (COMPESQ) (Anexo A)
e pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Nossa Senhora da Conceigéo
(HNSC/GHC) n°10.149 (Anexo B) e teve a coleta das informacdes iniciada somente

apos tais aprovacoes.

4.7 Divulgacéo dos resultados

As informagbOes obtidas serdo publicadas em veiculos de comunicagéo
académica, cientifica e eventos pertinentes, sendo as mesmas armazenadas pelo
pesquisador principal durante cinco anos e apos totalmente destruidos conforme

preconiza a Resolucéao 196/96.
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5 INTERPRETACAO DAS INFORMACOES

Esse capitulo foi construido com base nas informacdes fornecidas pelos
participantes. A interpretacdo das informacdes resultou em categorias tematicas e

subcategorias, como mostra a figura a seguir:

FIGURA 1 — Diagrama das Categorias e Subcategorias

CATEGORIAS

'l ™y
Cuidado a salde da crianca
que vive com aids

e, y

g !

A Crianca na sala de espera

e -~
i ™y
Sala de espera: limites &
possibiidades SUBCATEGORIAS
- - 'l ~y

| Sdla de espera: um espaco 4 construir para a crianca
com doenca crinica
e, -~

Sala de espera como estratégia
de cuidado — percepcio da
gquipe de salde

-
Educacao em saude — programa formal para as
criangas com doenca crinica

e ~

Familia como multiplicador — recurso da sala de espera

5.1Cuidado a saude da crianca que vive com aids

O cuidado a saude precisa contemplar todas as necessidades de manutencgéo
da vida e de desenvolvimento, sendo visto como uma questdo multidimensional, na
qual ndo é possivel fragmentar o objeto do cuidado, mostrando que para cuidar é

necessaria uma perspectiva do ser humano como um todo.
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Segundo Waldow (1998), o processo de cuidado refere-se a forma como
ocorre o cuidado, sendo definido como o desenvolvimento de acdes, atitudes e
comportamentos, na interacdo entre o cuidador e a crianga cuidada, no sentido de
promover, manter, recuperar a saude. O cuidado, a ser dispensado a crianca e a
familia, para ser considerado integral, necessita visualizar, também, a familia como
um todo, contextualizada em um ambiente, com crencgas, culturas, peculiaridades
que lhes sao préprias (MILBRATH et al, 2009).

As falas a seguir explicitam essas a¢des de cuidado:

Eu considero [...] cuidar dessa crianga como um todo [...] ndo consigo

desmembrar a saude [...] do resto (E1)

Acho que essa crianca € um todo (E3)

O relato reforca a promocéo da saude na acdo de cuidado:

Considero que tem que cuidar como um todo, da saude dentro do
meu atendimento, de [...] que essa crianca tem que entender porque
ela estd ali, 0 que a gente esta preservando e o que a gente esta
buscando (E1)

As questbes relativas ao cuidado das criangas se complementam. Cada
profissional possui a capacidade de priorizar suas condutas, de forma que possa
elencar o que € mais importante. Alguns demonstram que algumas questdes
relativas ao cuidado possuem importancias semelhantes demonstrando que este
nao se restringe apenas a assisténcia de saude prestada, mas a inGmeros outros
aspectos, tais como biolégicos, psicologicos e sociais.

Os profissionais de saude comprometidos com o processo de cuidar e
acompanhar as familias nas suas trajetdrias de cuidado fornece informacdes
ampliadas, diversificadas, especificas e compreensiveis, que instrumentalizam a
familia a cuidar do filho com doenca cronica (ARAUJO et al, 2009).

As falas a seguir demonstram esse fato:
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Medidas disponiveis para um bom atendimento; ter medicacao, [...]
orientar a familia de uma forma adequada que ela pudesse entender
bem o que é a doencga, porque que tem que usar remédio e ndo
falhar, porque que isso é a maior dificuldade da adeséo, [...] € uma
das coisas mais importantes. [...] ver que tipo de rede social essa
crianca tem, onde ela possa ser aceita com a sua patologia, sem ser
discriminada [...] que as pessoas ndo tenham a ideia que ela seja
diferente [...], quando a gente conseguir quebrar isso ndés vamos
melhorar muito a questdo do cuidado. Acho que elas tém que ter
acesso ao apoio psicoldgico, [...] a odontologia e elas tenham que

fazer parte das politicas de atencéo a crianca (E4)

S&o varios aspectos [...] ndo é s6 a medicacdo acho que tem que
cuidar de higiene. O ideal seria que essa familia tivesse uma boa
infra-estrutura [...] familiar, habitacional, as vezes ele ndo tem
geladeira em casa para botar o remédio, eu acho que isso é
fundamental para o tratamento da crianca portadora do virus HIV, [...]
para que ela possa fazer realmente o uso adequado dessa
medicacdo, além de estudar, de afeto, carinho e amor [...] isso sé&o

coisas importantes (E7)

O cuidado as criancas que vivem com aids vai além da adesdo a terapia
antirretroviral. Na percepcdo dos informantes, as necessidades de higiene,
alimentacao, educacgao e afeto precisam ser contempladas no cuidado. Como nos

mostram os relatos a seguir:

Eu considero a limpeza, a higiene pessoal, a alimentacdo, a
educacao, principalmente, estudo. E a gente conversa com as maes
sobre isso [...], que ndo é sé tomar o remédio se ndo tem uma
gualidade de vida boa, [...] tudo isso eu acho que faz parte da saude
(E5)

O cuidado na verdade deveria comecar pela alimentacédo [...] a
maioria das criancas [...] sdo muito mal alimentadas. Eu nédo sei se
todo [...] lugar d4 um suporte [...] de alimentacao clinica, a maioria sé

d4 o medicamento e deu [...]. E uma medicacdo muito forte e as
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criangas, as vezes, ndo aguentam e possivelmente ficam internadas
(E3)

As politicas de salde relativas as pessoas que vivem com aids nao
contemplam de forma integral as necessidades de cuidados das criancas. Por se
tratar de uma doenca com carater de cronicidade, se demonstra a necessidade de
uma politica de saude direcionada a essa populacao.

O cuidado que é prestado a essas criangas, ocorre de forma compartilhada
com os familiares e estes nem sempre optaram por se tornarem cuidadores, essa foi
uma questao imposta devido as circunstancias familiares, tais como falecimento ou
abandono dos pais. Demonstrando que é necessaria uma politica que contemple
essas especificidades.

Araujo et al (2009) considera que o tratamento de doencas cronicas
geralmente é prolongado, complexo e exige cuidados constantes em relacdo a
terapéutica em si e em relagcdo a determinantes que possam agravar o estado de
saude da crianca. Para tanto, a familia necessita conhecer a patologia, suas
manifestacdes e implicacdes, além de ter a sua habilidade de cuidar estimulada, a
fim de melhor assistir a crianca.

Conforme ilustra a fala abaixo.

N&o existe uma politica de atencdo de aids a crianca no pais como
um todo e nem no Rio Grande do Sul [...] e o atendimento das
criancas e muito diferente do atendimento do adulto, porque em
gualquer situacdo de atender crianca tem que ter a participacédo de
um cuidador (familiar).[...] muitas dessas criancas a méae jA morreu
[...] ou abandonou, ou tem adi¢do a droga e ndo vive mais na familia,
elas ficam sendo colocadas para algum familiar que para eles isso
tem um peso muito grande, [...] a pessoa a que fosse entregue uma
crianca dessas tinha que ter as minimas condicdes de poder
acompanhar, isso é uma coisa super importante porque ndo tem uma
politica que privilegie o cuidador (familiar) de alguma maneira para

gue possa cuidar adequadamente da crianca (E4).
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O cuidado prestado a crianca, e as peculiaridades do processo terapéutico
modificam a dindmica familiar independente de terem outras pessoas que vivem
com aids convivendo juntas na mesma familia.

A crianca precisa do auxilio de um cuidador para a manutencao do tratamento
devida a necessidade de cuidados inerentes da etapa evolutiva e a fragilidade
relacionada a sua condi¢do de saude e doenca, e essa dependéncia se acentua em
relacdo ao tratamento medicamentoso (MOTTA et al, 2009). Percebe-se que os
profissionais assumem a importancia da participacdo ativa do cuidador familiar,

como descrito nos relatos:

Cuidado a saude da crianca que vive com aids, na minha opinido, €
entender que essa crianca vive numa familia e esse problema atinge
ndo s6 a crianga mas atinge toda a familia, tenham ou n&o outras

pessoas com HIV (E2)

Que a mée tenha uma boa adesdo com a crianca [...] que leve para
as consultas, que dé a medicacdo nos horérios [...], cuide da
alimentacdo, das vacinas, quando é bebé o leite, ndo amamentar
(E8)

O cuidado a saude de uma crianca que vive com aids € um todo,
cuidar da familia, iniciar com a familia, tu ter uma boa orientacdo com
a mae ou com o cuidador [...] porque muitas criancas que tem HIV
nao vivem com a mamée ou com 0 papai e tem cuidadores que nao
sdo da familia, ai tu tem que orienta-los, orientar desde a qualidade
de vida, tomar medicamento, tudo. [...] questiona-los se essa crianga
se alimenta bem, se essa crianca toma remédio dentro do horério
previsto, [...] a higiene, tudo em fim a gente tem que checar e ver se

o cuidador esté fazendo certinho (E6)

Além da importancia do papel do cuidador na terapéutica a compreenséo da
crianca também é identificada como parte das acdes dos profissionais de saude. A
crianca deixa de ter um papel passivo diante das recomendacgdes e prescrices dos
profissionais, desempenhando um papel de ator social na percepcdo da equipe de

saude.
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Quando se abre espago para que a crianga faca suas escolhas e mostre do
gue gosta e sabe, ela se torna agente de suas transformacdes transpondo seu papel
de passiva e assumindo desempenho ativo em seu tratamento (PEDRO et al, 2007).

A fala abaixo ilustra essa situagao:

Ela (crianca) tem que entender o que € prevencdo de saude [...] 0
que & um tratamento preventivo e 0 que um tratamento curativo e
dentro do entender dela o que vai ser isso a longo prazo, o que nos
vamos conseguir comecando desde cedo, a fazer esse tipo de

abordagem (E1)

Diferente do cuidado ao adulto, o cuidado a crianca precisa considerar as
etapas do crescimento e do desenvolvimento. Dessa forma, o cuidado as criangas
que vivem com doencas cronicas promove a salde a0 mesmo passo que seu
crescimento e desenvolvimento.

Na atencdo a saude da crianca, para Queiroz e Jorge (2006) ha estreita
relacdo entre a educacdo em saude e a promocao da saude, visto que as acgles
implementadas em todos o0s niveis de atencdo, além de tratar e/ou prevenir
doencas, destinam-se, também, a promover o0 crescimento e desenvolvimento
infantil, numa perspectiva de qualidade de vida.

Conforme se verifica na fala a seguir:

O servico de atencdo a saude de um crianca que tenha aids,
deve [...] contemplar as necessidades dessa crianca [...] e tem
que ser atendida em todas as suas necessidades porque
independente da doenca ela € uma crianca que esta em
desenvolvimento, entdo a gente tem que providenciar cuidado

a [...] outras questdes que envolvem desenvolvimento (E2)

Constata-se que sob o olhar dos informantes o cuidado apresenta diferentes
facetas, tendo como foco principal a saude da crianca. Entretanto, para que o
cuidado ocorra precisa ser compartilhado com a familia e/ou cuidador.

O cuidado é multidimensional e deve contemplar as necessidades de

crescimento e desenvolvimento da crianca, além das especificidades da crianca que



25

vive com aids. Para tanto, as politicas publicas para essa area devem ser
implementadas e/ou ampliadas.
O processo de cuidado envolve o profissional de saude, a familia e a crianca,

sendo o didlogo, entre esses atores sociais, um elemento primordial nesse processo.

5.2 A crianca na sala de espera

O local da coleta das informacgdes, por ser um ambulatorio geral pediatrico,
que atende criancas com diversas patologias ou para acompanhamento pediatrico,
suscitou reflexdes em relacdo ao fato das criancas independente da patologia
estarem juntas na sala de espera enquanto aguardam a consulta.

A sala de espera pode ser considerada como um ambiente neutro, em que as
criancas compartilham o mundo ladico, interagem entre si e com 0os acompanhantes,
além da habitual espera pela consulta. Para Teixeira e Veloso (2006) a sala de
espera constitui-se em um territorio dindmico, onde ocorre mobilizagédo de diferentes
pessoas a espera de um atendimento de saude.

Como mostra a fala a seguir:

Trabalho num local onde existem outras criancas com doencas
crdnicas, ndo € so a crianga com aids,[...] em relacdo, por exemplo,
a medicacao todas elas recebem medicacédo permanente, todas elas
podem ou passam por alguma internacdo, entdo eu ndo vejo assim
muita dificuldade (das criancas estarem juntas na sala de espera)
(E1)

O mesmo informante reforca que a sala de espera € um ambiente de convivio

das criancas:

Vejo quando chego quando vou fazer o chamado de alguma das
criancas da listagem, [...] vejo criancas brincando normalmente [...]
sdo todas criangas doentes crbnicas e que estdo buscando mais

saude. Algumas estdo com soro, porque estdo internadas e foram
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deslocadas para um atendimento no ambulatério, outras [...] usam
mascaras, entdo sdo diversas criancas que de alguma maneira ja
passaram por algum tipo de internacdo, de exames mais constantes,

entdo eu ndo vejo assim grande problema entre elas (E1)

Neste contexto, na percepcdo da equipe, as criancas interagem entre Si
independentes de suas patologias, brincam e compartilham a experiéncia existencial
de viver com uma doenga cronica, sem rotulos ou preconceitos como vemos na fala

a sequir:

A gente vé na verdade que as outras criancas nao tém nenhum
preconceito, as criancas ficam na sala de espera brincam juntas e tal,
gue ninguém sabe que ali tem uma crianca HIV positivo, ela transita

como as outras sem nenhuma dificuldade (E4)

Entretanto, observa-se nas falas dos profissionais que, em alguns casos, 0s
familiares/cuidadores assumem um comportamento de isolamento, tendo em vista o
medo do estigma relacionado a aids,. Com o intuito de proteger a crianca do
preconceito, pois ao evitar a interacdo com as outras pessoas evita, também, ter que
responder possiveis questionamentos sobre o motivo da consulta ou a saude da
crianga.

Para Paula e Crosseti (2005) os familiares como uma forma de cuidado, se
distanciam das outras pessoas no intuito de se proteger e proteger a crianca de
atitudes de discriminacao.

A fala a sequir ilustra esse fato:

Ela é uma crianca normal, comum ali nessa sala de espera. O que se
percebe dos familiares é que eles ficam mais introvertidos, as vezes
mais fechado pela questdo do preconceito que ainda hoje existe se a
gente falar sobre esse assunto. Mas a crianca para ela é normal. Ela
fica brincando junto com as outras criancas e a gente observa isso
no nosso ambulatério. Para ela, ndo tem diferenca, para ela ndo tem
essa coisa da discriminacao e ela brinca, ela participa das atividades

como qualquer outra crianca. O familiar € que fica mais retraido (E7)
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Outro ponto levantado pelos participantes foi em relagdo ao comportamento

das criancas na sala de espera, 0 qual € descrito como agitado e inquieto, enquanto

aguardam a consulta. Entretanto, esse comportamento se modifica quando é

ofertado a crianca algum objeto que ela possa brincar na espera pelo atendimento.

Segundo Pedro et al (2007) o tempo de espera, durante o qual as criangas e

seus acompanhantes aguardam para o atendimento ambulatorial, configura-se como

fator desencadeante de situacées, em sua maioria, de dificil manejo, causando a

espera nas criancas ansiedade, agitacao/inquietacdo, nervosismo, impaciéncia,

choro, irritagdo, agressividade e cansago.

Como mostra a fala:

Algumas ficam agitadas [...] depende da mée, tem méaes que largam
as criancas e é a gente que tem que tomar conta, outras sdo mais
comportadinhas. Tém umas que se jogam no chao, outras a gente da
os brinquedinhos para brincar e algumas ficam sentadinhas. Tem os

brinquedos que a gente traz de casa (E5)

A atividade ladica na sala de espera, segundo os informantes, € um elemento

fundamental para manter as criancas tranquilas enquanto aguardam seu horario de

atendimento:

Ela fica bem, n&o fica inquieta, [...] acho que desde nenezinho até os
grandes que eu acompanhei eles participam bem, eles conversavam,
[...] pegavam uma folha e desenhavam, brincavam, [...] se néo tiver
alguma atividade, alguma coisa para eles fazerem, eles ficam
correndo, gritando, mas se tu da uma folhinha, um livrinho, um
brinquedinho eles ficam sentadinhos brincando. [...] € bom sempre
ter alguma coisa para que eles possam se entreter, brinquedo,
revista (E8)

A terapéutica da doenca cronica impde constante frequéncia ao servico de

saude e com o passar do tempo a criangca desenvolve maior proximidade com os

profissionais e com o ambiente.

Segundo Poleti et al (2006), brincando a crianga pode lidar melhor com a

espera no ambulatério para a realizagcdo de consultas ou outros atendimentos. O
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envolvimento dos profissionais, nas atividades ludicas, propicia uma maior interacdo
com a crianga.

Constata-se esta situacao no relato do informante:

O fato das criangas j& virem aqui ha muito tempo, [...] eu observo
assim que as criangas tém uma intimidade com o lugar e muitas
vezes ndo se contentam em ficar na sala de espera, [...] freqientam
as salas em que eu fico esperando por elas [...] entram, saem,
pedem material para desenho, vao e voltam, conversam, véem trocar
opinides, vao de volta, entdo é uma coisa meio baguncada [...] ndo

tem essa coisa formal da sala de espera (E2)

Os questionamentos da crianca relacionados a doenca e ao tratamento
passam a fazer parte do seu cotidiano a medida que adquiri maior compreensao das
suas diferencas em relacdo as outras criangcas na mesma faixa etaria. As criancas
que vivem com aids com frequéncia tomam a medicacao antirretroviral, sem saber
qual a patologia em tratamento e qual o tempo de duracdo do tratamento. Com o
passar do tempo a crianca comeca questionar os profissionais de saude e seus
familiares/cuidadores sobre essa situagdo. A revelacdo do diagndstico, neste
momento, esta em tempo de ocorrer, pois a crianga esta sinalizando aos
familiares/cuidadores e profissionais essa necessidade.

Para Motta et al (2009) de acordo com a percepcao da familia, 0 momento
identificado como um dos mais adequados para a revelagdo do diagndstico é
quando a crianga/adolescente faz perguntas sobre o assunto. Além das pistas que
as criancas/adolescentes revelam em suas conversas no dia-a-dia, o cotidiano
medicamentoso também produz dialogos em que a crianga quer saber porque deve
tomar os remédios. Surge, entdo, a necessidade de contar-lhe sobre o diagnéstico.

Como mostra a fala a seguir:

Eles sao tranquilos, quando uns crescem um pouquinho estdo com 6,
7 anos jA comecam a fazer pergunta para gente: porque que eles
tomam o remédio?, quanto tempo eles vao ter que tomar? Eles ficam
assim bem ansiosos a partir dos 7, 8 anos, [...] chegam ali e ja

comegam a perguntar: Eu tenho que tomar sempre? Tem que tomar
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sempre. Tem que tomar sempre para ti ficar bem bonito e bem forte,

tu pode internar e se tu internar é ruim para ti (E3)

A familia ao n&o revelar o diagnéstico para a crianga no intuito de protegé-la
de atitudes de discriminacdo, assume uma atitude de siléncio diante da crianca e da
sociedade, construindo um segredo familiar, que muitas vezes modifica 0 seu
cotidiano.

Com transcorrer do desenvolvimento infantil a criangca passa a perceber
formas de preconceito nos servicos de saude, na escola, na comunidade e, muitas
vezes, entre a propria familia que apresenta dificuldades de convivio com pessoas
soropositivas (PAULA, CROSSETTI, 2008)

As vezes ela estd bem acanhada, principalmente o adolescente, mas
a grande maioria das criancas ndo sabe que sdo portadoras [...] eles
sdo bem acanhados porque os pais super protegem. A grande
maioria super protegem, ndo contam o porque, que remeédio elas
estdo tomando, o remédio ndo € um antirretroviral, ndo € um remédio
para o HIV [...] o remédio que tu esta tomando é uma vitamina, é
uma xaropinho, mas ndo contam. O diagnéstico é feito por uma
equipe multidisciplinar, [...] vao informar a crianca do diagndstico
guando ela ja € adolescente, ndo quando crianga [...] ela ndo sabe

ainda o que ela tem, se ela é doente ou nédo (E6)

A doenca cronica determina as criangas e seus familiares/cuidadores maior
frequéncia aos servicos de saude. Nessa habitual rotina, a crianca passa a criar
vinculos com os profissionais e com o ambiente.

Dessa forma, o ludico pode proporcionar um ambiente adequado a crianca na
sala de espera. Elas compartiham o mundo Iudico independente do motivo da
consulta ou doenga que uniram elas nesse mesmo local. Quando elas ndo possuem
tal atividade a espera pela consulta gera inquietacao e agitacao.

Os familiares/cuidadores, na sala de espera, assumem um comportamento de
isolamento para proteger as criancas de atitudes preconceituosas, mesmo quando a
crianca ainda néo consegue entender tais situacdes. Entretanto, com o crescimento

e 0 desenvolvimento a crianca passa a ter um maior entendimento e a questionar o
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motivo da terapéutica e sua duracado, além de perceber as formas de preconceito a
aids na sociedade.

5.3 Sala de espera: limites e possibilidades

No intuito de contextualizar a sala de espera, os informantes apresentam a
dindmica desse ambiente, descrevendo que esse espaco disponibiliza a crianca
objetos ludicos que beneficiam as criancas. Entretanto, os profissionais identificam a
necessidade de uma atividade organizada que conte com o0 acompanhamento de um
profissional da saude.

O ambiente hospitalar ou da sala de espera ambulatorial s&do modificados
quando a crianga brinca, tornando-o similar ao seu cotidiano. Segundo Pedro et al
(2007), a interacdo com a crianca pode ser facilitada com o envolvimento dos
profissionais nas atividades ludicas. Essas atividades ocorrem em uma linguagem
propria da crianca, dessa forma os profissionais tem como recurso a possibilidade
de adaptar o conhecimento cientifico as possibilidades de entendimento da crianca.

Como o relato ilustra:

Tem esse pequeno pedacinho da recreacdo que ja ajuda muito, as
criangas brincam interagem ficam mais la do que correndo, a gente
tinha que ter uma coisa mais organizada, alguém acompanhando e
com brincadeiras, eu acho que a gente ganharia muito se a gente
conseguisse fazer um espaco, eu acho que eles ja fizeram muito
bem em aproveitar aquele cantinho ali ja foi um grande avanco, no
ambulatério nunca tinha acontecido nenhum cantinho, agora a gente

tem o cantinho (E4)

Além da descricdo de como é a sala de espera atualmente, os relatos fazem
referéncia a como era estruturada a sala de espera quando iniciou o atendimento as
criangas que vivem com aids nesse servi¢go. Os relatos retomam a importancia da
sala de espera ser para todas as criangas assistidas no ambulatério geral, como na
categoria “A crianca na sala de espera (5.2)".
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Assim ilustram as falas:

Tinha uma época que a gente no ambulatério velho tinha um espaco
gue na verdade foi criado para as criancas do HIV enquanto
esperavam. Era uma sala que era dividida, e entdo elas ficavam
sendo atendidas e o preceptor ficava na outra sala. Entdo se
comecou por ali. Na verdade o que a gente viu é que todas as
criancas do ambulatério iam para aquele lugar brincar. Nao queriam
nem saber, nem estavam interessados se alguém tinha alguma
doenca ou outra ou meia doenga, ndo interessava. As criancas

migravam todas para aquele cantinho (E4)

A gente tinha uma televisdo, tinha filme de orientacdo, era um
espaco bem menor. A gente podia sentar e ficar conversando com
esses familiares e enquanto a crianca brincava. Nao vejo que isso
seja possivel no ambulatorio atualmente, acho que até daria, mas
sem aquela questdo que para determinadas pessoas so0, € para todo

mundo, no ambulatério de uma forma geral (E7)

Os participantes, quando abordam a utilizacdo da sala de espera pela equipe
de saude, destacam que ndo existe um programa formal de atencdo a saude da
crianga na sala de espera. Entretanto, € disponibilizado material ludico para brincar e
desenhar enquanto aguardam a consulta.

Poleti et al (2005) em relato sobre a implementacdo de um projeto de
recreacao para criancas em ambulatorio, mostra que o projeto tem que ter a énfase
no brincar, visando estabelecer um processo de comunicacdo terapéutica que
possibilite compreenséo acerca da situacdo que a crianga esta vivenciando.

Conforme se observa nos relatos:

N&o tenho nenhum programa de sala de espera e porque [...] envolve
muita gente, [...] tem um corredor de espera [...] entdo h& pouco
tempo a recreagdo colocou ali uns objetos, mas o ideal € que tivesse
mais ilhas dessas aqui nesse corredor para eles poderem [...] brincar
[...] como eu digo elas vém, vao, entram, largam e pedem coisas,

saem, me dao noticias delas, em algumas ocasifes elas me ajudam
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em coisas que eu precise, se tenho que buscar prontuario, pego e
saio com uma ou duas para ir buscar prontuario [...] Mas elas se

sentem incluidas no servico (E2)

A gente procura usar, mas nao € muito [...] a ndo ser para brincar

com as criangas, mas ndo para dar as informacdes (E8)

Apesar da falta de estrutura da sala os profissionais procuram dar condi¢des
minimas de acolhimento, disponibilizando objetos ludicos. A falta de estrutura é
relacionada ao local destinado para a espera e a falta de recursos humanos
especificos para a atividade.

Para Poleti et al (2005) as atividades sdo uma forma de estratégia terapéutica
de intervencdo na assisténcia a crianca que permanece em sala de espera
ambulatorial, contribuindo para a humanizagcdo da assisténcia delas e de seus
familiares/cuidadores.

As falas abaixo mostram:

Elas brincam, a gente tem revistinha, [...] brincam entre eles, eu ndo
tenho muito espaco para fazer uma brinquedoteca no caso, gostaria
de conseguir, mas ndo tenho espaco, isso aqui fica lotado, € corredor
e passam, é transito ali. Entdo eles brincam entre si, eles véem
conosco [...] mas eu ndo tenho um programa de atendimento a essas
criancas no corredor, converso muito e sano informac¢des com o0s
cuidadores, com as criangas eu ndo consegui ainda parar. Tem um
grupo de adolescentes, [...] mas com criangca pequena a gente nao
tem um projeto ainda em andamento [...] se elas estdo muito

agitadas a gente entra e conversa, [...] a gente chama a méae (E6)

Eu acho que ndo, até porque eu acho que a gente teria que fazer

uma sala de espera (E4)

Aqui no ambulatério ndo existe uma sala de espera, mas existem [...]
revistas, brinquedos, onde a crianca pode se manter brincando até
gue seja chamada para consulta e senéo ele fica ao lado da mée, do

familiar aguardando para ser atendido. H& uns anos atras logo que a
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gente comecou fazer acompanhamento de aids em 93, 94 a gente
tinha sala de espera, ai a gente fazia atividade com as criangas no
ambulatério mesmo e 0 nosso servigco de recreagdo acompanhava,
entdo eles ficavam brincando assim com joguinhos e tal até serem
atendidos, hoje se tem essa atividade, ela ja ndo é acompanhada por
nenhum profissional, fica sé o material ali para crianca desenhar,
pintar (E7)

O profissional reconhece que seria importante ter uma atividade formal na
sala de espera. O tempo da espera para o atendimento é (til e adequado para
atividades relacionadas a saude, utilizando o lidico como estratégia.

Impedir as criancas de exercerem o brincar o que é proprio da sua idade
produz descontentamento. Exigir que as criancas permanecam acomodadas em
seus lugares, aguardando pelo atendimento € pedir algo que, muitas vezes, pode

estar além da sua idade cronolégica (PEDRO et al, 2007).

Geralmente ela brinca com as outras ou ela ndo faz nada, ela fica
sentada ali sem nenhuma atividade que € uma pena, mas eu acho
gue isso nao podia ser assim, [...] nos servicos de pediatria isso nao
€ s6 das criancas com HIV. E ai as criancas em algum momento
resolvem correr pular, bater nas portas e isso incomoda os
profissionais e as pessoas acham que as criancas sdo mal educadas
porque as maes ndo as contem e tal, mas a verdade que sentar
numa cadeira esperando ser chamado para consulta é exigir demais

das criancas (E4)

Acredita-se que as atividades de sala de espera estdo para além de apenas
ocupacao do tempo ocioso das criancas. Considerando que a recreacdo é para as
criangcas um espaco propicio para lidar com os sentimentos que o0 processo de
salde e doenca suscita.

O maior desafio de uma sala de espera talvez seja o de permitir as criangas
um espaco natural para brincar, receber informacdes sobre sua enfermidade e sobre
o servico de saude, além de oportunidades para expressao de sentimentos, davidas,
receios e desejos (JUNIOR et al, 2006).

O relato expressa este fato:
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Entdo eu acho que a recreagédo tem esse papel, se tu for visitar a
recreacdo dentro do hospital tu vai ver que ela tem completamente
esse papel, € uma area estruturada com gente especializada e que
sempre as criancas adoram, eu tenho o habito de perguntar quando
as criancas sao maiores que véem egresso do hospital “e ai tu foi na
recreacdo?” e geralmente eles adoram, porque o0 espaco do
sofrimento da doenca ja € muito grande. Um momento de lazer, de
poder brincar, de ver outras criancas, de ver outras criangas também

doentes, isso ajuda na recuperacao (E4)

A recreacdo pode favorecer uma relacdo mais acessivel entre criancas e
profissionais, portanto constituir-se como uma estratégia de cuidado. Os
profissionais ao participarem das atividades de sala de espera tém a oportunidade
de interagirem em um espaco destinado as criancas, onde elas estdo mais a
vontade, desmistificando a relacdo paciente e profissional e possibilitando uma
interac&o horizontal onde todos participam da construcao da terapéutica.

Pedro et al (2007) demonstra em estudo que as criancas tornam-se mais
acessiveis aos profissionais de saude se houver a brincadeira para mediar a
interacao entre estes dois mundos.

O relato estd em consonancia com o estudo citado:

Facilita muito o meu trabalho (as atividades na sala de espera),
porque [...] ndo recebo dentro do consultério uma crianga estressada,
recebo uma crianca que, muitas vezes, ndo quer deixar o brinquedo

[...]. Vejo também uma tranquilidade maior em relacéo aos pais (E1)

A fala, a sequir, acrescenta que mesmo quando séo realizados procedimentos
curativos a crianca ainda se mantém acessivel ao profissional quando a atividade

l[udica antecedeu o atendimento:

Faco um atendimento com criangcas que necessitam cuidados
especiais sdo pacientes crbnicos, entdo [...] elas entram muito mais
tranquilas e nédo tenho muita dificuldade na abordagem, mesmo [...]

gue tenha que ter uma abordagem curativa [...] esse tipo de
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atendimento, de assisténcia me facilita muito o trabalho dentro do

consultério (E1)

Os informantes reconhecem a importancia de estruturar uma atividade formal
de sala de espera. No local da coleta das informacdes, apesar de nao ter tal
atividade estruturada séo disponibilizados pelos profissionais objetos ludicos.

A relevancia das atividades ludicas é demonstrada nas falas e ainda que sua
funcdo vai além de apenas ocupar o tempo ocioso. O contato com o espaco ludico
diminui a ansiedade da crianca, pois o brincar na sala de espera modifica esse
ambiente e o aproxima da sua realidade.

A recreacdo pode favorecer uma relacdo mais acessivel entre criancas e
profissionais, portanto constituir-se como uma estratégia de cuidado, adaptando a

linguagem do profissional ao entendimento da crianca.

5.4 Sala de espera como estratégia de cuidado — per cepc¢ao da equipe de

saude

A categoria “Sala de espera como estratégia de cuidado — percepcdo da
equipe de saude” contempla trés subcategorias: Sala de espera: um espaco a
construir para a crianca com doenca cronica;, Educacdo em saude — programa
formal para as criangas com doencga cronica; Familia como multiplicador — recurso

da sala de espera.

5.4.1 Sala de espera: um espaco a construir para a crianga com doencga cronica

Ao dialogar sobre como a sala de espera poderia ser utilizada, os
participantes do estudo descrevem que este espaco poderia ser aproveitado melhor,
enfatizando a importdncia da presenca do Iudico nesse ambiente, para que

componha um ambiente de cuidado.
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A brincadeira é de fundamental importancia para o desenvolvimento infantil na
medida em que a crianc¢a pode transformar e produzir novos significados (QUEIROZ,
MACIEL, BRANCO, 2006).

A Importancia das atividades ludicas é demonstrada nas falas:

S&0 espagos que se a gente quisesse aproveitar as criangas teria
gue ser com alguma coisa ludica, nem palestras, e nem nada pronto,
muito trazendo assim para desenho e para brincar que esteja

tentando discutir todas as questoes (E4)

Acho que deveria ter uma sala de espera com recreagdo, com
joguinhos, com quadro-mural essas coisas para as criangas. SO que

agui a gente ndo tem, e ndo tem nem espaco para isso (E5)

Acho que como qualquer outra crianca talvez alguma coisa mais
prética trabalhando [...] algumas pecas, bonecos, [...] isso ai de

repente até poderiamos fazer (E1)

A crianga evidencia diferentes interesses e habilidades para as atividades
ludicas conforme seu desenvolvimento psicomotor.

Quando ha diversidade de faixa etaria das criancas € necessario dispor de
materiais para todas as idades, e deixa-las livres para escolher aguele que mais lhe
agrade (POLETI et al, 2005).

Conforme fala a seguir:

Depende a idade da crianca d& pra trabalhar bastante coisa, se é

com bebé é mais dificil, agora se a crianca tem 5,6 anos 7 (E5)

A atividade em sala de espera ndo pode ser vista pela criangca como uma
imposicao, dessa forma ela tem a sua disposi¢cao o0s recursos da sala de espera,
mas a escolha em participar e interagir € uma decisao dela.

A decisdo atribuida a crianca de participar da atividade na recreacao
possibilita a criacdo do mundo dela, em que as atividades escolhidas sejam
relevantes para lidar com a situag&o pela qual estédo passando e as experiéncias lhe
propiciem satisfacdo e prazer (WEBER, 2010).
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Como fala a seguir demonstra:

S6 que a sala de espera também ndo é uma coisa que tenha que ser
compulséria, chegou a sala de espera tem que fazer alguma coisa

nao, se nao tiver com vontade ndo faz nada, nao precisa fazer (E2)

As atividades de recreacdo em sala de espera ambulatorial parecem
encontrar maiores dificuldades de serem organizadas do que a recreacdo em
unidades de internacdo hospitalar. As dificuldades, no relato, séo relacionadas a alta
circulacao de pacientes e a falta de recursos humanos especificos para organizar a
atividade.

Pedro et al (2007) apresenta que o brincar no espaco ambulatorial também
pode ser valorizado, pois a maioria das investigagcdes encontradas na literatura
refere-se ao uso desse recurso apenas em situacdes de internacdo da crianca e o
cuidado dessa, no ambulatorio, também podem incorporar intervencdes que

valorizem a humanizacao e o processo de desenvolvimento infantil.

Acho que esses movimentos de fazer [...] sempre sdo muito
importantes. [...] acho que sempre foi dificil em todos os lugares fazer
um projeto para ambulatério pela circulacao, [...] ndo € um lugar onde
a gente fica um periodo do dia [...]. Sala de espera de um servico de
saude ambulatorial ndo pode parar, o paciente ndo pode ficar preso
ali que tem que ver até o fim. Entdo tem que ser atividades curtas
guem ficar mais faz mais outras, mas eu acho que seria um espago

bem interessante (E4)

Teria que ter uma pessoa especifica para isso, a gente ndo tem
tempo, quando a gente tem tempo a gente até inventa uns joguinhos,

um caderninho para escrever, uma folha de papel para riscar (E5)

Além dos relatos na categoria “A crianca na sala de espera (5.2)", sobre o
ambulatorio realizar atendimento geral e ndo apenas as criangas que vivem com
aids, foi abordado, pelos profissionais, também se a sala de espera deveria ser

organizada em separado ou mantida como ambulatoério geral:
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Que eu acho muito produtivo que essas criangas ndo tenham uma
sala de espera so para eles, ndo vejo valor nenhum de uma sala de

espera que faz exatamente separar (E1)

Sou completamente a favor da sala de espera, ja trabalhei muito com
sala de espera, mas tem que ser uma sala de espera que sirva a

todos, porque o ambiente aqui € junto (E4)

O relato a seguir reforca que a atividades de sala de espera devem servir a
todas as criancas assistidas, proporcionando convivio entre todos que frequentam o

ambulatério:

Sala de espera separada foi decisdo minha néo ter [...]. Uma coisa
que eu sempre fiz [...] € nunca fazer sala de espera separada [...].
Sempre teve incluido no ambulatorio geral, por isso ele nunca teve
placa, nunca teve simbolo nenhum na porta para ndo identificar
guem estd ali dentro. Mas eu acredito que € muito melhor que eu ndo
faca a separacdo, para que eles possam conviver com esses outros
(E2)

Talvez assim no ambulatério como o nosso que a gente pudesse
discutir um pouco com as criancas fossem as diferengas. Que cada
pessoa é diferente, um estd aqui porque tem uma infec¢ao urinaria,
outro esta aqui porque tem HIV, outro estd aqui porque tem outra
coisa. Entdo é essa questao das diferencas que eu acha que ela é
muito maior nos adultos que nas criangas a gente vé que as criangcas
nem querem saber querem é brincar, sdo de fato gente que quer
brincar (E4)

O relato mostra que a separacdo da sala de espera poderia produzir nos

familiares/cuidadores um sentimento de exclusao:

Eu acho que sdo duas coisas se € para a familia, a familia que se
sente excluida e se vocé fizer esse processo de colocar num local
diferente que é os atendimentos dos outras, ela vai se sentir mais

ainda excluida, ou sei la quem sabe até discriminada, para crianga
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eu ndo vejo isso como um problema, para crianca ela ndo tem a
nocao, ela € igual, mas para familia sim. Eu acho que tem que ser
como é hoje o ambulatério junto com os outros atendimentos, porque
€ uma doencga, ele estd fazendo seu tratamento e como qualquer
outro paciente que estd aguardando para ser atendido por um neuro,
ou cardio, ou um pneumo, enfim eu acho que como é hoje é mais
digno (E7)

O ambulatério de atendimento geral, para o informante, € mais adequado

para o cuidado das pessoas que vivem com aids, pois por ndo ser destinado ao

atendimento de uma patologia especifica impossibilita que os demais pacientes ou

acompanhantes identifiguem as pessoas que vivem com aids, preservando a

identidade e a decisao de revelacdo do diagndéstico quando for de sua escolha.

Acho que deve ser assim (ambulatério que atente criangas com
diversas patologias). Eu tenho pacientes aqui, que sdo egressos de
lugares que eles pararam de ir porque identificava, tinha um simbolo
enorme na frente um lagco vermelho, ambulatério de HIV/aids. Isso
em uma cidade pequena quem entrar ali tem. Nao € correto fazer
iSSO e esses pessoas vieram desses ambulatorios porque queriam
passar desapercebidas tinham problema de se identificarem. Ent&do
eu acho que néo deve, o ideal € que ele seja incluido e para gente
também passar a idéia para os que nao tem de que alguém do lado

dele pode ter, ndo € assim na vida? No mundo real é assim (E2)

Apesar da maioria dos relatos serem contrarios a criacdo de uma sala de

espera separa para as criangcas que vivem com aids, essa situacdo poderia ser

favoravel e adequada quando questdes relativas a revelacdo do diagnostico de aids

fossem trabalhadas. Entretanto, o local apropriado seria em uma ambiente mais

reservado que nao proporcionasse exposicdo das criancas ou de seus

familiares/cuidadores.

Ali eles tém o espaco fisico, o problema que eles ndo ocupam aquele
espaco deles [...] acho que deveria, tem um espaco fisico, acho que

deveria ter uma recreacao ali s6 para as criangas com HIV (E3)
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Os relatos demonstram que as atividades de sala de espera sdo uma forma
de recurso terapéutico que podem ser disponibilizadas ndo apenas as criancas que

vivem com aids, mas a todos os servicos com atendimento pediatrico.

Mas ai vem uma coisa, por exemplo, de uma forma ampla se tu for
fazer isso no nosso ambulatorio tanto serve para crianga portadora
como para qualquer outra crianca a higiene, cuidado de higiene, de
escovagdo, pode ser de wuma forma generalizada, né&o
necessariamente ser para uma crianca portadora (HIV) e que eu
acho que pode ser feito, s6 que hoje agente ndo tem perna para isso
(E7)

Os participantes relatam outras experiéncias que tiveram de sala de espera,
demonstrando que mesmo quando identificam pontos positivos em tal experiéncia,
ainda assim, ndo concordam quando o atendimento prestado nos servigcos, de

alguma forma, discrimina os pacientes e seus acompanhantes:

Era um setor mais reservado. Ao mesmo tempo em que era um setor
mais reservado ja se tinha essa questdo assim ali s6 se eram
atendidos pacientes que eram portadores do virus HIV. Mas dai se
tinha toda uma atividade com as criancas mesmo, porque ficava ao
lado da recreacgédo e eles podiam brincar enquanto aguardavam para
a consulta. Com o tempo esse numero de pacientes foi aumentando
muito, ai a infra-estrutura desse local ndo comportava mais e ai por
iSso que as criangcas passaram a ser atendidas no ambulatério do
hospital (E7)

A forma como os pacientes sao recebidos nos servicos de saude € um
determinante para estabelecer vinculo, quando acolhidos as intervencdes dos
profissionais tem maior possibilidade de promoverem a qualidade de vida dos
pacientes.

Dessa forma, sob a dtica do cuidado a crianca, na falta de acolhimento ela

podera sentir-se desmotivada para futuras visitas ao servico, o que refletira
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negativamente na interacdo entre profissional, crianga e acompanhante,
prejudicando a propria qualidade da assisténcia oferecida (PEDRO et al, 20007).

O relato a seguir demonstra a importancia do acolhimento. E ainda a
necessidade de cuidado da crianca na transicao entre a infancia, a adolescéncia e a

fase adulta.

Um menino, por exemplo, ele estda com 16 anos agora, gquando
comecou (a ser atendida no servico de saude) [..] tomava
medicacdo, agora a cuidadora dele diz que ele ndo quer saber e ele
diz que ndo quer ir no médico [...] antes era um pediatra que tratava
ele bem, agora ele estd com um médico de adulto, [...] entdo ele ndo

guer ir ndo quer tomar, tudo isso prejudica (E8)

A sala de espera se apresenta como um recurso de atencdo a saude, pois
pode possibilitar a interacdo entre os atores sociais. O profissional da saude quando
participa das atividades de sala de espera, abandona a funcédo de transmissor do
conhecimento e assume papel de participante, 0 que proporciona uma maior
interagcdo com paciente.

Para Teixeira e Veloso (2006) a sala de espera ndo € um espaco voltado aos
profissionais de saude como consultorio e enfermaria, mas um espaco publico, onde
os clientes transitam e aguardam atendimento. Entretanto, por meio da atividade de
sala de espera, os profissionais passam a se inserir nesse espaco, podendo interagir
e dialogar com os pacientes.

Um espaco disponivel, eu acho muito tranquilo, facilita, me permite
também até eu chegar na sala de espera [...] eu consigo sentar ver
guem esté [...] brincando, eu acho um momento muito especial, eu
sou muito a favor de uma sala de espera com brincadeiras, com
material que eles possam usar, para tornar todo o atendimento, tudo
mais tranquilo [...] um espaco que eles possam relaxar a entrada no

consultério vai ser muito mais tranquila (E1)

A sala de espera quando propicia um ambiente descontraido e alegre,
minimiza os sentimentos negativos vivenciados pela crianca e pelo familiar/cuidador,

e possibilita relacdbes harmoniosas entre eles e os profissionais de saude. Essa
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interacdo é facilitada pela oportunidade de um dialogo aberto, que vai além da
transmissdo de informacdes, em busca da comunicacédo efetiva (PEDRO et al,
2007).

Foi decisdo minha estabelecer com eles um tipo de vinculo que
envolve uma intimidade deles ndo me enxergarem como uma coisa
gue tenha um ritual, eles podem frequentar a sala trocar ideia, saem
e voltam, muitas vezes [...] um chega mais cedo fica a tarde toda ali

comigo conversando (E2)

Para crianca ter uma boa adeséo e seguir o tratamento e depois [...]
a revelacdo, isso tem que ser desde o inicio, [...] € sempre tem que
ter um vinculo maior com aquele funcionario que esta ali [...]. Até se
ele tem dificuldade de tomar uma medicagéo, se ele sabe que vai
chegar e tem uma pessoa que nao vai acolher bem ele, ele ja nao te

diz “eu ndo vou tomar a medicacao” (E8)

As atividades da sala de espera, para os informantes, tém na utilizacdo do
lidico a forma de propor um ambiente de cuidado. As dificuldades para a
organizacdo e articulacdo de um programa de atividades em sala de espera
ambulatorial sdo decorrentes da alta circulacdo de pacientes e da falta de
profissional especifico.

Nessa subcategoria retoma-se a questdo da sala de espera destinar-se a
diferentes especialidades do ambulatério geral, considerando que gera um
sentimento de inclusdo e convivio entre as criancas e os familiares/cuidadores.
Entretanto, um espaco restrito seria necessario para a organizacdo de atividades
direcionadas as criancas que vivem com aids a fim de possibilitar dialogo sobre
cuidados especificos, como a revelacdo do diagnostico.

A participacao dos profissionais, na sala de espera, propicia dialogo com as
criangas, tornando elas mais acessiveis a interacdo. Ressalta-se a importancia do
acolhimento para estabelecer vinculo entre a equipe, as criancas e seus familiares
cuidadores. E ainda adequacéo dos servi¢cos de saude ao cuidado da transicdo das
fases infancia, adolescéncia e idade adulta.
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5.4.2 Educacgdo em saude — programa formal para as criangcas com doenca cronica

As atividades ludicas apresentam-se em uma linguagem propria da crianca
(POLETI et al, 2006). Dessa forma, essas atividades possibilitam estratégias de
cuidado para promover a educacdo em saude e o autocuidado. Para tanto, é
necessario que atividades facam parte de um programa formal que leve em
consideracao as lacunas de cuidado para promocéao de saude.

Os profissionais foram unédnimes em descrever que a educacdo em saude

pode fazer parte das atividades de sala de espera:

Aproveitar aquele tempo em gque a crianca esta ociosa com a familia
aguardando a consulta [...] fazer algum tipo de atividade recreativa
ou ndo, mas que [...] esteja relacionada com a questdo da doenca e
da saude, ndo pode ser totalmente desvinculada. Mas se a gente
considerar que a crianca trabalha essencialmente com a imaginagao
se pode muita coisa na sala de espera, a gente pode estar falando
de a adesédo ao tratamento e pode estar falando do homem de ferro,
do homem aranha enfim, pode juntar as coisas com uma facilidade
porque esta trabalhando com crianga, no adulto isso é mais dificil
(E2)

Acho que a sala de espera tem um grande espaco para que a gente
pudesse fazer coisas ludicas de educacdo da saude, usando o
espaco aqui, mas teria que ser através de um projeto de coisas

lddicas mesmo, de brincar, brincar com as criangas (E4)

O relato reforca a importancia da educacdo em saude para promover o

autocuidado:

Talvez se a gente tivesse isso com mais frequéncia, se ndo tivesse
tdo ruim hoje, que é a questdo [...] de muito pequeno comecar a
trabalhar autocuidado, ou seja passar para crianca de um jeito dela
brincando elaborar as questdes de se cuidar e cuidar dos outros, iSSO

€ uma coisa assim que a gente nao percebe, quando vé mées jovens
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ou mesmo quando vé mdaes de criancas que precisam tomar
medicacdes, uma dificuldade de produzir cuidado, de fabricar

cuidado, € muito dificil (E2)

A frequéncia que as doencas cronicas, exigem das criangcas e
familiares/cuidadores nos servicos de saude, possibilita vinculo no processo de
desenvolvimento da crianca, e esse pode ser utilizado na promocado de saude
quando ha um profissional para conduzir as atividades e acompanhar a crianca
nesse processo.

Como mostra fala a seguir:

Como a gente vé elas nascer, e chegar a adolescéncia se tivesse
alguém que trabalhasse em equipe com gente, a gente poderia fazer
bastante coisa, essa parte de prevencédo, de alimentacdo, brincando

d& para fazer bastante coisa (E5)

A promoc¢do da saude abrange a valorizagcdo das subjetividades, tal como o
sentimento de baixa autoestima.

A lipodistrofia € uma condicdo progressiva para as pessoas que vivem com
aids, cuja severidade parece diretamente proporcional ao tempo de tratamento com
medicacdo anti-retroviral. As mudangas corporais tém sido relacionadas a
lipohipertrofia (aparecimento de gordura dorsocervical, expansédo da circunferéncia
do pescoco, aumento do volume dos seios e acumulo de gordura na regido
abdominal) e a lipoatrofia (diminuicdo de gordura periférica, com perda de tecido
subcutaneo na face, bragos, pernas e nadegas) (SEIDL, MACHADO, 2008).

Dessa forma, os pacientes aderentes ao tratamento tém maior probabilidade
de desenvolver os sintomas da lipodistrofia, € o impacto psicolégico devido a sua
ocorréncia se evidencia por reducéo da autoestima, percep¢ao negativa da imagem
corporal, evitando o0s contatos sociais, a exposicdo de partes do corpo e a
visualizagdo de imagem no espelho, decorrentes do medo da revelacdo forgada do
diagnéstico (SEIDL, MACHADO, 2008).

No relato, valorizar a autoestima € um aspecto importante que pode ser

dialogado em sala de espera:
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Quanto que € importante valorizar cada coisinha, a gente tem uma
situagdo de um menino que [...] fez aplicagdo (aplicacdo de
preenchimento em face como tratamento a lipodistrofia) [...] para o
rosto e assim [...] precisa ver como ele mudou, [...] tu vé que a auto-
estima deles muda, isso € uma coisa super importante para eles
porque o aspecto fisionbmico deles muda, ndo é de uma crianca
portadora é uma crianga normal e a auto-estima deles melhora e o
cuidado deles passa ser outro, eu acho que isso pode ser trabalhado

em sala de espera (E7)

Reforca-se, na fala, a valorizacdo dos sentimentos para a promoc¢ao da saude

e ainda fatores geradores de ansiedade, fantasias, perdas:

Toda a consulta gera tanto na familia quanto na crianca uma
ansiedade, [...] que é uma coisa importante que tem que ser
valorizada [...] entdo acredito que o ideal € que numa sala de espera
essa crianca possa ter atividades que trabalhem essa ansiedade que
ela tem, trabalhem algumas fantasias que estdo se criando, para
trabalhar perdas recentes na familia, para trabalhar situacfes
especificas como infec¢bes ou situacdes de limitacdo como perda de
visdo, ou outras perdas, mas o ideal € na sala de espera isso ser
trabalhado (E2)

Conhecer o diagndstico de aids na primeira infancia torna questées, tais como
medo, ansiedade, vergonha, culpa menos relevantes quanto mais cedo a crianca
ficar sabendo (PADOIN, 2006).

Entretanto, essa € uma decisdo que se apresenta como um dos maiores
desafios para os familiares/cuidadores, devido a epidemia ser acompanhada de
estigma, gravidade e letalidade. A necessidade de revelar a forma de transmisséo €
outro fator que torna a revelacdo de diagnostico um processo de dificil
enfrentamento, expondo possiveis conflitos familiares que podem trazer

desconfortos.

Depende muito da estrutura familiar, depende muito de como que

essa familia lida com isso, porque se a familia tem uma coisa muito
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fechada, preconceituoso, primeiro essa familia tem que aceitar esse
diagnostico, enquanto essa familia ndo aceita o diagnéstico € muito
dificil para eles falarem para essa criang¢a, entdo tanto faz aos 5, aos
9, aos 10 anos quando essa familia tem uma estrutura psiquica e
emocional e possa falar, entdo independe da idade, [...] sdo familias
bem desestruturadas tu sabe muito bem disso, as vezes é s6 a mae,
as vezes essas criangas sdo criadas pelas avés a grande maioria,
esses grandes que a gente esté tendo agora, porque a mae faleceu,

0 pai hunca assumiu (E7)

A revelacao da infeccao pelo HIV torna-se o marco inicial para a construgcao
de uma nova historia e identidade (MARQUES et al, 2006). Entretanto, os relatos
demonstram que os profissionais parecem encontrar dificuldades no desfecho da

revelacdo do diagndstico:

N&o adianta contar para uma crianca de 8 anos se ela chegar no
colégio ela vai dizer “Eu sou HIV”, vao discriminar essa crianca [...],
eles preparam bem as criangas para que quando contar € um
segredo da pessoa, ela divulga para quem ela quer, para criangca nao
pode ser dito, nem 0s pais ndo dizem, a maioria esconde até a
adolescéncia, na adolescéncia que é revelado, e eu acho que esta
certo (E5)

Para (MARQUES et al, 2006) a revelacdo é necessaria e irremediavel, a
manutencdo do segredo é desconfortavel e angustiante. Os mesmos autores
recomendam que a equipe de saude identifique profissionais que possuam maior
vinculacdo com o0s pacientes para utiliza-los como referéncia para auxiliar no
processo de revelacédo do diagndstico de aids a crianca ou ao adolescente.

Dessa forma, a literatura encontrada nao apresenta uma categoria de
profissional de salde mais apropriada ao processo de revelacdo do diagndstico,
mas enfatiza a importancia do vinculo entre o profissional e a crianca nesse
processo.

Entretanto, o informante acredita que o diagndstico de aids sO pode ser

transmitido pela categoria médica:



47

Para trabalhar diagndstico o médico tem que estar presente, a gente
ndo pode falar em diagnostico, porque € de cunho médico, eu cuido,

eu tenho que cuidar muito aqui (E6)

No relato, a sala de espera poderia ser utilizada com as criangas ou
adolescentes que conhecem o diagnostico de aids para realizar orientacbes e

esclarecimentos em um dialogo aberto:

Tem criancas de todas as idades, tem criancas que sabem do
diagnostico, tem criangas que [...] ndo tem nocdo do que é [...], mas
se poderia usar essa sala de espera para essas criangas que ja sao
um pouquinho maiores que ja tem compreensédo do que €, que estédo
fazendo tratamento e usar isso como forma de esclarecimento, um
espaco onde se possa conversar abertamente, principalmente a
gente tem muita crianga que estd chegando na pré-adolescéncia e
poder buscar com que eles possam lidar com essa doenca daqui
para frente, porque eles vao se tornar adolescentes e quem sabe

adultos e ai sdo questdes que eles tem que saber e se cuidar (E7)

Outra questdo abordada diz respeito a forma como a familia trata os
guestionamentos da crianca. O profissional precisa conhecer a dinamica familiar

para ndo entrar em contradicdo com as respostas da familia a crianca:

Tu tem gque conhecer o cuidador, para saber o que essa crianca sabe
e até aonde essa crianca sabe, como é que ela trabalha o aspecto,
ela vai dar a medicacdo para o filho, para o neto, para crianca
referida, o que ela diz?, é para que?, é uma vitamina?, € um xarope?,
para que estd tomando esse xarope?, € uma gripe?, essa gripe é
eterna?, é uma doenca que vai cuidar o resto da vida?, como é que
ela desvia?, como é que ela trabalha os questionamentos dos
porqués?, dai tu tem que conhecer o cuidador para trabalhar em
cima disso, porque tu ndo pode contradizer [...] eu ndo posso
contradizer o cuidador, eu posso trabalhar o cuidador para ele
refazer suas idéias, mas eu ndo posso contradizer porque eu vou

estar prejudicando a relacdo familiar (E6)
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As atividades ludicas por apresentarem uma linguagem propria da crianca
podem ser utilizadas como recurso de educacdo em saude, dessa forma a
organizacdo de um programa formal, em sala de espera, constituir-se como
estratégia de promocéo da saude.

O ambiente da sala de espera pode propiciar o dialogo de temas subjetivos,
valorizando os sentimentos e discutindo os fatores geradores de ansiedade e
fantasias.

A revelacdo do diagnéstico, pela sua importancia no processo de
desenvolvimento do autocuidado, também tem sua relevancia em um programa
formal. O profissional com maior vinculo com a crianga pode auxiliar a familia a

conduzir a revelacgéao.

5.4.3 Familia como multiplicador — recurso da sala de espera

O cuidado a saude das criangcas por ser uma acado compartilhada com os
familiares/cuidadores tem na adequada orientacdo desses um recurso importante
para promover a saude das criancas, bem como do grupo familiar.

Nesse contexto, é que a familia precisa estar inserida no processo do cuidar
da crianca com doenca cronica (ARAUJO et al, 2009)

Os relatos mostram como o tempo na espera pelo atendimento poderia ser
utilizado:

Eu acho que deveria ter um profissional para orientar melhor a mae
[...] deveria ter um farmacéutico ou entdo um enfermeiro e trabalha
com essa mae, que as vezes as maes chegam aqui e ndo tem nem
nocdo do que € a medicacao, [...] eu acho que seria bom [...] para
reforcar a importancia do uso da medicagéo e [...] do custo beneficio
(E3)

Os informantes reforcam que as orientagfes relativas a administracdo da
medicacdo, a vacinas e a revelacdo do diagnostico seriam apropriadas nesse

momento:
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Como a crianga vai com a mae seria um momento bom para ti
repassar para mae as informagdes, tem muitas mées assim que nao
sabem que a crianga tem que tomar certo tipo de vacina diferenciada
das outras, que é importante que a crian¢a ndo tenha um intervalo e
gue dé a medicacao nos horarios certos, as maes ficam preocupadas
gquando eu vou dizer para ele que ele é soropositivo, essas

informac@es seriam boas de falar (E8)

Nos encontros com os familiares/cuidadores, os profissionais na intencéo de
melhor conhecer a realidade e as necessidades das familias utilizam a escuta ativa
e o dialogo.

Para Teixeira e Veloso (2006) é necessario adotar uma linguagem simples,
porém n&o infantilizadora e nem carregada de preconceitos. E essencial que as
pessoas falem de suas percepcdes e vivéncias cotidianas, e ainda que o0s
profissionais de saude sejam facilitadores de promocdo a saude por meio de uma

reflexdo participativa.

E trabalhar na linguagem deles, porque ndo adianta vocé me vir
trazer palavras técnicas [...], a coisa tem que ser na pratica e dentro
da realidade deles, néo posso falar em tomar banho de chuveiro se
ela ndo tem, se ela tem apenas uma bandeja, uma bacia, uma
banheira, se é esse o recurso que ela tem, entdo eu acho que tem
gue trabalhar as coisas assim dentro da realidade dessas pessoas, a

escovacao, cuidados de higiene (E7)

Ainda sobre a importancia de utilizar uma linguagem acessivel e simples, o
relato indica que outra possibilidade seria disponibilizar meios, para o0s
familiares/cuidadores que vivenciam situacbes parecidas consigam trocar
experiéncias, e assim agir como facilitadores e/ou multiplicadores.

Para Ribeiro et al (2007) € comum ter na sala de espera, Varios
familiares/cuidadores aguardando os atendimentos, ocorrendo de maneira

espontanea uma troca de informacdes entre eles nesse espaco.



50

Os recursos que eles podem buscar, o beneficio assistencial, por
exemplo, entdo uma pessoa que fez do grupo que ela fale como que
ela fez do jeito dela, porque eles vdo se entender os iguais se
entendem melhor, o que eu fiz, eu fiz isso, eu fiz aquilo, eu acho que

aproveitar esse espaco para essas coisas (E7)

No relato, o informante demonstra outra maneira para que o0s cuidadores
possam agir como multiplicadores. Considerando que as orientacbes dos
profissionais recebidas pelos familiares/cuidadores podem ser utilizadas no cuidado

de outras criancas da mesma familia.

Entdo nés trabalhamos muito com os pais ou cuidadores e de
repente esses pais levam [...] a mesma orientacdo para usar em
outras criancas [...] tem os cuidadores/pais que tem um filho com
aids e [...] outros que néo [...] o filho com aids tem mais atendimento,
muito mais adequacédo do que outro que ndo tem. Esperar 2 anos 3
anos 1 ano que dormem na fila para conseguir uma consulta e os
NOSS0S NA0 passam por iSso. Se conseguir mostrar para crianga e
para o cuidador que esta junto na sala no atendimento, [...] levar o
que aprendeu ali pros outros filhos também. Entdo [...] € um
tratamento integral a familia, especifico a familia, € um dos objetivos
[...] a familia tem um ganho ndo s6 a crianga e sdo multiplicadores
(E1)

Os profissionais nos seus discursos assinalam a relevancia do preparo
técnico da pessoa que ird conduzir as atividades de sala de espera, além da
importancia de ter afinidade com as questdes relativas ao cuidado das criangas.

Primeiro tem gque ser uma pessoa que goste de crianga, tem que ter
paciéncia com crianca e depois tem que ser uma pessoa que

entenda o que vai repassar (E8)

Estamos com um voluntério [...] que esta fazendo um trabalho com
as criancas aqui no hospital sobre a escovacdo do dente, para
crianca portadora € fundamental esse cuidado, mas necessariamente

tem que ser um dentista? Nao, pode ser um profissional, uma pessoa
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gue esteja bem orientada para isso e possa fazer isso, como é a
escovacao do dente, quais sdo os cuidados de higiene que essa
crianca tem, a lavagem de méaos, isso uma enfermeira, um técnico de
enfermagem s&o pessoas que podem fazer esse trabalho e que
muitas coisas ajudariam para a saude, para a qualidade de vida
dessa criancga, a higiene, os cuidados basicos mesmo que tu vé, que
tem situacdes que a gente vé que é falta de orientacdo mesmo, falta

de conhecer (E7)

Como visto na categoria “Sala de espera: limites e possibilidades (5.3)” e na
subcategoria “Sala de espera: um espaco a construir para a crianca com doenca
cronica (5.4.1)", as dificuldades para implementar as atividades de recreagcdo em
espaco ambulatorial foram relacionadas a alta circulacdo de pessoas, a falta de
recursos humanos especificos e ao local destinado a espera.

No relato, quando se apresenta a possibilidade de resolucdo da falta de
recurso humano o informante acredita poder solucionar a falta de estrutura do local

para melhor comportar as atividades.

Mas a partir do momento que eu tenho alguém que se disponha a
fazer um trabalho de atendimento dessa crianca, eu até redistribuo,

eu até arranjo (local para a sala de espera) (E6)

O relato reforca a importancia de um profissional responséavel pelas atividades

organizadas na sala de espera:

Eu gostaria que tivesse um profissional especifico. Um assistente
social, uma terapeuta se revezando. Podia ser académico também,
eu acho até que académico ele tem mais empenho, sabe? Eu gosto
de trabalhar com académicos, pessoa vem, ela se empenha mais

com o objetivo, com o projeto (E6)

Outra possibilidade, que os relatos apresentam, para solucionar a questao da
falta de recursos humanos seria a introducdo de estagiarios académicos bem

orientados que tenham interesse e motivacao sobre a tematica da saude da crianca:
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Eu acho que poderia ser uma estagiéria (E5)

Otimo seria um estagiario de enfermagem (E8)

Tendo o conhecimento e gostando de criangca [...]. Podia ser

estagiario, estagiario de enfermagem (E8)

A equipe de saude tem na adequada orientacdo do familiar/cuidador um
recurso para a promocado da saude das criancas que vivem com aids. Como o
cuidado da saude da crianca € uma agdo compartilhada com a familia a escuta ativa
e o dialogo precisam mediar essa orientacdo, utlizando o profissional uma
linguagem simples.

As orientacdes fornecidas podem ainda promover saude a membros da
mesma familia e mais especificamente a outras criancas dessa familia. A sala de
espera também pode proporcionar um espago de troca de experiéncias entre 0s
familiares cuidadores, tornando-os multiplicadores na promocéo da saude.

As atividades de sala de espera para serem organizadas precisam de um
profissional especifico. Dessa forma, tal profissional tem no preparo técnico e no

interesse sobre a saude das criangas requisitos para ocupar essa funcao.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Ao compreender que as criangcas que vivem com doenca cronica passam
parte do seu crescimento e desenvolvimento nos servicos de saude, uma boa
relacdo entre elas, os profissionais e seus familiares/cuidadores sao fundamentais
para que a terapéutica seja bem sucedida.

Sob a perspectiva do cuidado da crianga que vive com aids, o cuidado
transcende a adesdo a terapia antirretroviral e ocorre em uma acdo compartilhada
com a familia, tendo no dialogo entre o profissional de saude, a familia e a crianca
um elemento mediador fundamental para a interacdo. O cuidado apresenta
diferentes facetas, tendo como foco principal a saude da crianca, e suas
necessidades peculiares do processo de crescimento e desenvolvimento.

A sala de espera, no processo de cuidar, pode proporcionar um ambiente
adequado as criangas, utilizando o ludico para estreitar a relacdo entre as criangas,
os familiares/cuidadores e os profissionais.

As criangas compartiham o mundo lddico independente do motivo da
consulta ou doencga que fizeram com que elas se encontrassem nessa mesma sala
de espera. Entretanto, os familiares/cuidadores de criangcas que vivem com aids
assumem um comportamento, por vezes, de isolamento, objetivando proteger as
criancas do preconceito.

A crianca que ndo tem conhecimento do seu diagnostico de aids, com o
crescimento e o desenvolvimento, passa a ter um maior entendimento e a questionar
0 motivo da terapéutica e sua duracao, além de perceber as formas de preconceito a
aids na sociedade.

Percebe-se a importancia de estruturar uma atividade formal de sala de
espera, constituindo-se como um espaco de educacdo em saude para crianca que
vive com aids e seus familiares/cuidadores. Aponta-se como primordial a utilizac&do
do ludico como estratégia nesse processo educativo.

Outro aspecto a ser considerado sdo as limitagcfes relativas ao espaco fisico
apropriado, a falta de profissionais destinados a essa atividade, além do preparo

especifico. As orientacdes relacionadas aos cuidados especificos das criangas que
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vivem com aids ficam prejudicados, considerando que a sala de espera destina-se
as criangas com doencgas cronicas seus familiares/cuidadores.

Dessa forma, acredita-se que a sala de espera pode configurar-se como um
espaco de cuidado a saude as criancas que vivem com aids e seus
familiares/cuidadores. Entretanto, é necessario preparo especifico da equipe de
salde tanto nos aspectos tecnolégicos quanto nos aspectos subjetivos do cuidado,
além disso, exigi um espaco restrito para abordar temas especificos relacionados a
doenca, como por exemplo, a revelacao do diagnostico

Destaca-se ainda a relevancia da adequacdo dos servicos de saude ao

cuidado da crianca no periodo de transi¢do da infancia para adolescéncia.

RECOMENDACOES

Reforca-se a necessidade de abranger as recomendacdes, a seguir, ao
ambito da pesquisa, do ensino, da assistencial e da extenséao:
. Construir espaco ludico adequado para a sala de espera de criancas com
doenca cronica.
. Criar espaco ou momento especifico a criangca que vive com aids com o
objetivo de desenvolver atividades referentes a revelacédo do diagnostico de crianca
que vive com HIV/aids.
. Utilizar o espaco da sala de espera para desenvolver programas formais de
educacdo em saude para as criancas e os familires/cuidadores.
. Programa voltado ao cuidado da crianca no periodo de transicdo da infancia

para adolescéncia.
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APENDICE A — Roteiro da Entrevista

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL
ESCOLA DE ENFERMAGEM
TRABALHO DE CONCLUSAO DE CURSO

ROTEIRO DA ENTREVISTA

Questdes norteadoras:

O que vocé considera cuidado a saude da crianga que vive com aids?

Como vocé percebe a crianga na sala de espera?

O que a crianga faz enquanto espera a consulta?

A equipe de saude costuma utilizar a sala de espera no cuidado a saude
dessas criangas?

Para que atividades a equipe de saude costuma utilizar a sala de espera?

Como vocé acha que a sala de espera poderia ser utilizada no cuidado da

crianca?



60

APENDICE B — Termo de Consentimento Livre e Esclare  cido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado a participar de uma pesquisa de cunho académico do
Curso de Graduacdo de Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul,
intitulada: “SALA DE ESPERA COMO UM ESPACO DE ATEN(,‘.AO A CRIANCAS QUE
VIVEM COM HIV/AIDS: PERCEPGAO DA EQUIPE DE SAUDE”, que tem como objetivo
principal conhecer como a equipe de salde do servigco de atendimento especializado em
DST/Aids percebe a sala de espera na ateng&o a criangas que vivem com HIV/aids. O tema
escolhido se justifica pela importancia de que a salde de criangas com uma doenca com
caracteristicas de cronicidade necessita de um cuidado terapéutico ¢ uma educacao em
saude constante, considerando a natureza do HIV/aids.

O ftrabalho estd sendo realizado pela académica de enfermagem Paula Manoela
Batista Poletto e sob a supervisao e orientacadc da Enf® Prof? Dra. Maria da Graca Corso da
Motta e co-orientac&o Enf® Dda Viviane Marten Milbrath.

Para alcancar os objetivos do estudo sera realizada uma entrevista individual,
gravada em audio, com duracéc aproximada de 45 minutos, na qual vocé ira responder a
uma entrevista semi-estruturada. Os dados de identificag&o serdo confidenciais e os nomes
reservados. Os dados obtidos serdo publicados em veiculos de comunicag&o acadé&mica,
cientifica e eventos pertinentes, sendo os mesmos armazenados pelo(a) pesquisador(a)
principal durante 5 (cinco) anos e apds totalmente destruidos (conforme preconiza a
Resolugao 196/96).

Eu, recebi as informacdes sobre os
objetivos e a importancia desta pesquisa de forma clara e concordo em participar do estudo.
Declaro que também fui informado:

e Da garantia de receber resposta a qualquer pergunta ou esclarecimento acerca dos
assuntos relacionados a esta pesquisa.

e De qgue minha participagdo €& voluntaria e terei a liberdade de retirar o meu
consentimento, a qualquer momento e deixar de participar do estudo, sem que isto traga
prejuizo para a minha vida pessoal e profissional.

e Da garantia que ndo serei identificado quando da divulgacao dos resultados e que as
informacgbes ser&o utilizadas somente para fins cientificos do presente projeto de pesquisa.

e Sobre o projeto de pesquisa e a forma como sera conduzido e que em caso de
duvida ou novas perguntas poderei entrar em contato com a pesquisadora: Paula Manoela
Batista Poletto, telefone 9944-6851 ou 8409-9193, email: paulampoletto@gmail.com e
endereco da Escola de Enfermagem (UFRGS): rua Sao Manoel, n° 963 Bairro Rio Branco —
Porto Alegre.

e Também que, se houverem dividas quanto a questdes éticas, poderei entrar
em contato com o Dr. Daniel Demétrio Faustino da Silva, Coordenador-geral do
Comité de Etica em Pesquisa do GHC pelo telefone 3357-2407.

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

Porto Alegre, ___, de de 2010.
Assinatura do entrevistado Assinatura da pesquisadora
Nome: Nome:
Data: ! / Data: / /
Vers&o Aprovada em
/ OUY. 2019

Da}éﬁ/ Sy RZ

métrio Faustm da/S
Coordenador~geral do CEP-GF‘-II‘EIa
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[ escotape

UFRGS | ENFERMAGEM

UNIVERSIDADE FEDERAL ; ! RER L& G ‘\‘
130 RIU GRANDE DO SUL Q

COMISSAQ DE PESQUISA DA ESCOLA DE ENFERMAGEM DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL

CARTA DE APROVACAO

Projeto Docente: 004/2010 — TCC GRAD. ;
Versao Més: 07/2010

Pesquisadores: Profa. Maria da Graga Corso da Motta e Paula Manoela Poletto

Titulo: SALA DE ESPERA NA ATENGAO A CRIANCAS QUE CONVIVEM
COM HIV/AIDS: PERCEPCAO DA EQUIPE DE SAUDE.

A Comissdo de Pesquisa da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul (COMPESQ), no uso de suas atribuigdes, avaliou e aprova este
projeto em seus aspectos éticos e metodologicos. Os membros desta Comissde ndo
participaram do processo de avaliagdo de projeto onde constam como pesquisadores.
Toda e qualquer alteragdo devera ser comunicadas a Comissdo.

Porto Alegre, 16 de julho de 2010.

/ L/c/( e S G
75 Dra Eliane Pinheiro de Mor@ ;
" Coordenadora da COMPES(
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ANEXO B — Carta de Aprovacao do CEP/GHC

HDSP‘]TAL N.S.0a CONCEIQAD S.A. HOSPITAL DA CRIANGA CONCEICAO  HOSPITAL CRISTQ REDENTOR S.A. HOSPITAL FEMINA S.A.
o {Unigade Peditlica do Hospital ossa Rua Damingos Rubbo. 20 Rua Mostaresiro, 17
Senhcra da Conceigdo S.A. C.E“‘Bmﬁﬂ{l)ﬂ Pore Alegre -RS CEP 91430-001 - Parto Alegre - RS
Fotier 3357.4100 Fone: 3314 5200
CNPJ: 82 787 128/0001-76 CNPJ: 92 693.134/0001-53

Vinculados ac Ministério da SatGde - Decreto n® 99.244/90

COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP/GHC

O Comité de Etlca em Pesquisa do Grupo Hospitalar Conceicdo (CEP/GHC), que € reconhecido pela
Comisséo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP)/MS desde 31/10/1997, pelo Office For Human Research
Protections (OHRP)/USDHHS, como Institutional Review Board (IRB0001105) e pelo FWA - Federalwide
Assurance (FWA 00000378), em reunido ordindria de 13 de outubro de 2010 analisou o seguinte projeto de
pesquisa:

Projeto: 10-149 Versdo do Projeto: Versdo do TCLE:

Pesquisadores:
PAULA MANOELA BATISTA POLETTO
MARIA DA GRAGA CORSO DA MOTTA

Titulo: SALA DE ESPERA NA ATENGAO A CRIANCAS QUE VIVEM COM HIV/AIDS: PERCEPGAOQ DA
EQUIPE DE SAUDE.

Documentagao: Aprovados
Aspectos Metodologncos Aprovados
Aspectos Eticos: Aprovados

Parecer final: Este projeto, por estar de acordo com as Diretrizes e Normas Internacionais e Nacionais
especialmente as Resolugdes 196/96 e complementares do Conselho Nacional de Salde, obteve o parecer de
APROVADO.

ConsideracGes Finais: Toda e qualquer alteracdo do projeto, deverd ser comunicada imediatamente ao
CEP/GHC. Lembramos do compromisso de encaminhar dentro dos prazos estipulados, ofs) relatorio(s)
parcial(ais) e/ou final ao Comité de Etica em Pesquisa do Grupo Hospitalar Conceigao e ao Centro de
Resultado onde a pesquisa for desenvolvida,

~ Porto Alegre, 13 de outubro de 2010.

Dani 0 Faustifio da Silva
Coordenador-geral do CEP/GHC



