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RESUMO

POLETTO, Paula Manoela Batista. Cuidado a criancga vivendo com HIV e familia:
perspectiva da advocacia em saude. 2020. 129f. Tese (Doutorado em Enfermagem) - Escola
de Enfermagem, Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2020.

Este estudo esta inserido na linha de pesquisa Cuidado de enfermagem na saude da mulher,
crianga, adolescente e familia, vinculado ao Grupo Cuidado a Salde nas Etapas da Vida
(CEVIDA) do Programa de Pdés-Graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul (UFRGS). Teve-se o objetivo de conhecer e compreender as agOes de
advocacia em saude desenvolvidas pelos profissionais no cuidado a satde da crianga vivendo
com HIV e familiares/cuidadores. Foi realizada uma pesquisa com abordagem qualitativa em
dois servicos ambulatoriais de atendimento especializado em IST/AIDS, com atendimento a
crianca vivendo com HIV, na cidade de Porto Alegre, RS/BR. Participaram do estudo sete
profissionais de saude que compdem as equipes desses dois servicos. A coleta de informacdes
ocorreu em duas etapas: a primeira englobou entrevista individual, e a segunda constituiu-se
de Dindmicas de Criatividade e Sensibilidade (DCS) com os participantes de cada servico. A
pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFRGS (instituicio proponente)
CAAE: 05216018.6.3001.5530, e pelos Comités de Etica em Pesquisa das Instituicdes
coparticipantes; Comité de Etica em Pesquisa do Grupo Hospitalar Conceicdo (CEP-GHC) e
Comité de Etica em Pesquisa da Prefeitura Municipal de Porto Alegre (CEP-PMPA). Os
participantes do estudo, apds o aceite, assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, conforme Resolucdo n° 466/12. A partir da interpretacdo das informacdes
emergiram as dimensBes sobre a defesa da crianga vivendo com HIV em trés niveis de
significados: Dimensdo Equipe de Salde; Dimensdo Cuidado na Perspectiva da
Vulnerabilidade; Dimensdo Advocacia em Salde. Foram identificadas as acfes de advocacia
em salde que contribuem para a qualificacdo e efetivacdo do cuidado integral a saude da
crianca vivendo com HIV e familia, e também as dificuldades encontradas pelas equipes que
se configuram em barreira para a advocacia em saude. As acBes de advocacia em saude
desveladas foram: trabalho em equipe; rede de salde; cuidado em salde; reconhecimento das
situacBes de vulnerabilidade; significado da defesa da salde; articulacdo do direito. J& as
barreiras foram: recursos humanos e incipiente articulacdo dos direitos. A busca do direito a
salde da crianca com HIV pela equipe de salude estd pautada na inter-relacdo da triade
interdisciplinaridade, intersetorialidade e integralidade, ao considerar a complexidade
relacionada ao HIV, ultrapassando marcos do setor salde e tendo maior capacidade de
resolutividade. Como inovacdo e contribuicdo para a enfermagem e equipe de saude este
estudo propde a incorporacdo do conhecimento dos direitos de protecdo ja existentes:
Constituicdo Federal, Principios do SUS, Advocacia em saude, Estatuto da Crianca e do
Adolescente, Convencgédo sobre os Direitos das Criancas, Dimensdes Individual, Social e
Programatica da Vulnerabilidade, associada a triade interdisciplinaridade, a intersetorialidade
e a integralidade. As acles propostas por esta pesquisa configuram-se em estratégia de
cuidado a saude para advogar em prol do direito da crianga vivendo com HIV e familia,
oferecendo aos profissionais de salde suporte e recursos para o desenvolvimento de agdes de
cuidado.

Palavras-chave: Advocacia em Salde, Crianca, Direito a Saude, Enfermagem, HIV,
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida.



ABSTRACT

POLETTO, Paula Manoela Batista. Care to the child living with HIV and the family:
perspective of advocacy in health. 2020. 129f. Tese (PhD Program in Nursing) — Nursing
School, Federal University of Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2020.

This study falls within the research line Nursing Care in Woman, Child, Adolescent and
Family's Health in connection with the Group of Healthcare upon Life Stages (CEVIDA) of
the Post-Graduation Program in Nursing of the Federal University of Rio Grande do Sul
(UFRGS). The objective was learning and understanding advocacy actions in health as
developed by professionals within health care of children with HIV, their families and
caretakers. A research with qualitative approach was carried out in two outpatient services of
specialized care in IST/AIDS attending children with HIV in the city of Porto Alegre, RS/BR.
The study had the participation of seven health professionals of the staffs from these two
services. The collection of information was done in two stages: the first one made individual
interview while the second one applied Creativity and Sensibility Dynamics (DCS) with the
participation of each service staff. The research was approved by the Committee of Ethics in
Research of UFRGS (proposing institution) CAAE: 05216018.6.3001.5530, and by the
Committees of Ethics in Research of the co-participating Institutions; Committee of Ethics in
Research of Conceicdo Hospital Group (CEP-GHC) and Committee of Ethics in Research of
the Municipal Administration of the City of Porto Alegre (CEP-PMPA). After the study has
been accepted, the participants signed the Free and Informed Consent Form as per Resolution
no. 466/12. After the information has been interpreted, the following dimensions on the
defense of children with HIV have emerged at three meaning levels: Health Staff Dimension;
Care Dimension from the Vulnerability Perspective; Health Advocacy Dimension. Health
advocacy actions have been identified as contributors for the qualification and materialization
of the integral health care of children with HIV and their family as well as the difficulties met
by the staffs that have been configured as barriers for the health advocacy. The unveiled
health advocacy actions were: staff work; health network; health care; recognition of
vulnerability situations; meaning of health defense; law articulation. As to the barriers,
evidences showed: human resources and incipient articulation of rights. The search of the
right to health for children with HIV by the health staff is based on the interrelation of the
triad interdisciplinarity, intersectorality and integrality when considering the HIV-related
complexity that overpasses the framework of the health sector with higher problem-solving
capacity. As innovation and contribution for nursing and the health staff, this study proposes
the incorporation of knowledge on the protection rights already existing: Federal Constitution,
SUS Principles, Health Advocacy, Child and Adolescent Statute, Convention on Children’s
Rights, Individual, Social and Programmatic Dimensions of Vulnerability in connection with
the triad interdisciplinarity, intersectorality and integrality. The actions proposed by this
research configure a health care strategy to advocate in favor of the rights of children with
HIV and their family by offering health professionals the support and resources needed to
develop care actions.

Key words: Health Advocacy, Child, Right to Health, Nursing, HIV, Acquired
Immunodeficiency Syndrome.



RESUMEN

POLETTO, Paula Manoela Batista. Cuidado al nifio viviendo con HIV y la familia:
perspectiva desde la defensa en salud. 2020. 129f. Tese (Doctorado en Enfermeria) -
Escuela de Enfermeria, Universidad Federal de Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2020.

Este estudio se inscribe en la linea de investigacion Atencidn de Enfermeria en la Salud de la
Mujer, Nifio, Adolescente y Familia, vinculado al Grupo de Atencion a la Salud en las Etapas
de la Vida (CEVIDA) del Programa de Pos-Grado en Enfermeria de la Universidad Federal
de Rio Grande do Sul (UFRGS). El objetivo fue conocer y comprender las acciones de
abogacia en salud desarrolladas por los profesionales en la atencién a la salud del nifio con
VIH y familiares/cuidadores. Se llevo a cabo una investigacion con enfoque cualitativo en dos
servicios de atencion ambulatoria de atencion especializada en el IST/AIDS, con atencién al
nifio con VIH en la ciudad de Porto Alegre, RS/BR. Participaron del estudio siete
profesionales de la salud que conforman los equipos de estos dos servicios. La recoleccion de
la informacion se produjo en dos etapas: la primera incluy6é una entrevista individual y la
segunda se constituyé en Dinamicas de Creatividad y Sensibilidad (DCS) con los
participantes de cada servicio. La investigacion fue aprobada por el Comité de Etica en
Investigacion de la UFRGS (institucion proponente) CAAE: 05216018.6.3001.5530 y por los
Comités de Etica en Investigacion de las Instituciones coparticipantes; Comité de Etica en
Investigacion del Grupo Hospitalario Conceicdo (CEP-GHC) y el Comité de Etica en
Investigacion de la Alcaldia Municipal de Porto Alegre (CEP-PMPA). Luego de la
aceptacion, los participantes del estudio firmaron el Formulario de Consentimiento Libre e
Informado, segun la Resolucion n°® 466/12. A partir de la interpretacion de la informacion
emergieron las dimensiones sobre la defensa del nifio con VIH, en tres niveles de
significados: Dimension del Equipo de Salud; Dimension de Atencion a la Perspectiva da
Vulnerabilidad; Dimension de la Abogacia en Salud. Se identificaron las acciones de abogacia
en salud que contribuyen para la calificacion y efectuacion de la atencién integral a la salud
del nifio con VIH y la familia, asi como las dificultades encontradas por los equipos que se
configuran en barrera para la abogacia en salud. Se develaron las siguientes acciones de
abogacia en salud: trabajo en equipo; red de salud; atencion en salud; reconocimiento de las
situaciones de vulnerabilidad; significado de la defensa de la salud y articulacién del derecho.
En cuanto a las barreras, se evidenciaron: recursos humanos e incipiente articulacion de los
derechos. La basqueda del derecho a la salud del nifio con VIH por el equipo de salud esta
pautada en la interrelacion de la triada interdisciplinariedad, intersectorialidad e integralidad,
al considerar la complejidad relacionada con el VIH, sobrepasando marcos del sector de la
salud y teniendo mayor capacidad de resolucion. Como innovacion y contribucién a la
enfermeria y al equipo de salud, este estudio propone la incorporacién del conocimiento de
los derechos de proteccion ya existentes: Constitucion Federal, Principios del SUS, Abogacia
en salud, Estatuto del Nifio y del Adolescente, Convencion sobre los Derechos de los Nifos,
Dimensiones Individual, Social y Programética de la Vulnerabilidad, asociada a la triade de la
interdisciplinariedad, la intersectorialidad y la integralidad. Las acciones propuestas por esta
investigacion se configuran en estrategia de atencion a la salud para abogar en pro del derecho
del nifio con VIH y de la familia, ofreciendo a los profesionales de salud soporte y recursos
para el desarrollo de acciones de atencion.

Palabras-clave: Abogacia en Salud, Nifio, Derecho a la Salud, Enfermeria, VIH, Sindrome
de Inmunodeficiencia Adquirida.
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1 TRAJETORIA E O ENCONTRO COM A CRIANCA VIVENDO COM HIV E
FAMILIA

Elaborar uma tese significa aprender a p6r ordem nas proprias ideias e ordenar os
dados (ECO, 2016).

E uma experiéncia de trabalho metédico; quer dizer, construir um “objeto” que,

como principio, possa servir aos outros (ECO, 2016, p.6).

Ao tratar desse tema, em seu primeiro livro publicado em 1932, Humberto Eco nédo se
referia apenas a estrutura de formatacdo da tese; sua intencdo era permitir que as ideias do
autor da tese e orientador se compusessem em texto, possibilitando ao leitor entender o
caminho percorrido na construcdo do estudo e dos produtos originados da tese.

A ordem eleita, aqui, para elencar os assuntos abordados para o cuidado, na
perspectiva da advocacia em saude, foi influenciada pela trajetéria académica, a qual me
propiciou o encontro com a crian¢a vivendo com HIV e familia e a experiéncia profissional.

O encontro que visa ao cuidado ocorreu a partir da possibilidade de efetivacdo do
direito a saude, considerando o horizonte ético-politico daqueles que estdo propondo
estratégias de cuidado em saude. Boff (2006) considera que o cuidado é sair de si em direcédo

ao outro, e se traduz em solidariedade, em servico e em hospitalidade para com o préximo.

O préximo ndo é uma realidade dada e definida de uma vez por todas, como por
exemplo é o membro de minha familia, um habitante de minha cidade ou fiel da
minha religido ou o colega de minha profissdo. O proximo é um outro qualquer do
qual me aproximo (BOFF, 2006, p.22).

Apoiada no que representa o proximo para Boff (2006) passo a descrever como me
articulei na aproximacdo da crianca vivendo com HIV e sua familia, e os motivos que me
fizeram investir neste estudo como projeto de felicidade' na perspectiva de Ayres.

A opcéo pelo tema do cuidado a crianga, na pesquisa de doutorado do Programa de
Pds-Graduacdo em Enfermagem (PPGENF) da Universidade Federal do Rio Grande do Sul

(UFRGS), visou dar continuidade a tematica de pesquisa desenvolvida no mestrado e

' O projeto de felicidade é aquilo que move e identifica as pessoas em seu existir concreto (AYRES, 2007).
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prosseguir na trajetdria iniciada nos servicos de atendimento especializado em 1ST/aids "
durante o curso de Graduagdo em Enfermagem. Também passo a compor minha trajetoria
académica e profissional com a apropriacdo e assimilacdo do quadro da vulnerabilidade, das
legislacGes de protecdo da infancia e da advocacia em saude.

Meu encontro com as tematicas “virus da imunodeficiéncia humana (HIV)” e a
“sindrome da imunodeficiéncia adquirida (aids)” na(o) crianga/adolescente ocorreu na
Iniciacdo Cientifica, na qualidade de bolsista do Grupo de Estudos no Cuidado a Saude nas
Etapas da Vida (CEVIDA/EENF/UFRGS), nas pesquisas intituladas “Impacto da adesdo ao
tratamento antirretroviral em criangas e adolescentes na perspectiva da familia, da crianca e
do adolescente nos municipios de Porto Alegre e Santa Maria/RS™", ¢ “Avaliando as
facilidades e/ou dificuldades de adesdo ao tratamento antirretroviral de criancas com aids e

IV

seu perfil familiar e socioecondémico e, posteriormente, nas pesquisas “Transmissao

Vertical do HIV-1, em criancas residentes em Porto Alegre, e fatores associados identificados

2V

através da vigilancia epidemiologica aprimorada™”, e “Tratamento antirretroviral e revelagao

do diagndstico: compreensdes de criangas com aids e suas condicdes de vulnerabilidade”",
Participar dessas pesquisas permitiu-me o convivio com pessoas vivendo com HIV e
momentos de observacdo de contextos de espera pelo atendimento em servigos
especializados. Nesses contextos, foi possivel perceber que as salas de espera sao
compartilhadas tanto por criangas e adolescentes e seus familiares/cuidadores quanto por
pacientes adultos, ali atendidos. As criangas aguardam sua vez para a consulta, permanecendo
no local por longo tempo, e alguns desses servigcos ndo possuem um espaco ludico destinado a
elas. Algumas vezes, as criancas e seus cuidadores, em suas falas, comentaram que aguardar
pela consulta Ihes causava desconforto, considerando que os atendimentos sdo realizados por
ordem de chegada. As criangas sentiam-se ansiosas e sua agitacdo e movimentacdo no
ambiente pareciam atrapalhar ou incomodar a consulta das pessoas que ja estavam em
atendimento com os profissionais. Diante dessas observacgdes, e considerando que também se

utilizava a sala de espera para convidar as criancas e 0s adolescentes e seus

"' Palavra aids ser4 escrita em letras mindsculas, pois se trata de um substantivo comum ja incorporado ao
dicionario da lingua portuguesa.

" Projeto financiado pelo Programa Nacional de DST/aids — Ministério da Satde e UNESCO, do ano 2006 &
2009

" Projeto financiado pelo Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico — CNPQ do ano
2006 & 2010

V Projeto financiado pelo Programa Nacional de DST/aids — Ministério da Satide e UNODC do ano 2008 até data
atual

V! Projeto financiado pelo Programa Nacional de DST/aids — Ministério da Satde e UNODC do ano 2009 até
data atual
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familiares/cuidadores para participar das pesquisas, percebi que essa espera também me
causava ansiedade e desconforto. Comecei, entdo, a pensar em maneiras de deixar aquele
ambiente mais atrativo, contemplando a diversidade daquela populacdo, a fim de estimular
sua presenca no servico de salde e, consequentemente, colaborar para a promogéo da satde.
A partir das situacdes vivenciadas elaborei o Trabalho de Concluséo de Curso (TCC)
de Graduacdo em Enfermagem sob o titulo “Sala de espera na atengdo a criangas que vivem

com HIV/aids: percepcdo da equipe de saade”""

, abordando a tematica do cuidado a crianca
vivendo com HIV, na perspectiva dos profissionais de satde. Os participantes dessa pesquisa
foram oito profissionais da equipe de salde que prestavam cuidado as criangas com HIV no
Grupo de Atencdo a Aids Pediatrica (GAAP) do ambulatério pediatrico do Hospital da
Crianca/Grupo Hospitalar Conceicdo, em Porto Alegre, Rio Grande do Sul, Brasil (RS/BR).
Essa pesquisa visou conhecer de que modo a equipe de salde do servico de atendimento
especializado em IST/aids percebia a sala de espera na atencéo a criancgas vivendo com HIV.
Os resultados apontaram para a necessidade de estruturagdo de uma atividade institucional em
sala de espera, com a finalidade de construir um espaco que propiciasse a educacao em saude
para aquelas criancas e seus familiares/cuidadores, com énfase primordial no ladico como
estratégia do processo educativo. Constatou-se ainda a relevancia da presenca de um
profissional coordenador da atividade e concluiu-se que o profissional enfermeiro seria o
indicado por reunir formagdo e qualificacdo para desenvolver atividades de educagdo em
salde direcionada a populacdo, desde que realizasse o aprofundamento necessario, por
exemplo, por meio de cursos Lato Sensu e Stricto Sensu. Ressalta-se que para uma eficaz
educacdo em saude, além de um profissional coordenador sdo necessarios compromisso e
envolvimento de todos os membros da equipe de salude que prestam cuidado a crianca.
Destacou-se, também, como achado, a importancia de o servico de salde adequar-se ao
cuidado da crianca no periodo de transicdo da infancia para a adolescéncia.

Concluido o curso de Graduacdo em Enfermagem buscou-se uma formacdo com
énfase na assisténcia a crianga, pos-graduacdo lato sensu, em Enfermagem Materno-Infantil
pelo Instituto de Ensino e Pesquisa do Hospital Moinhos de Vento. No TCC desenvolvido,

requisito parcial para a obtencdo do titulo de Especialista, deu-se continuidade ao estudo do

V' POLETTO, Paula Manoela Batista. Sala de espera na atengdo a criangas que vivem com HIV/aids:
percepcdo da equipe de saude. 2010. 67 f. Trabalho de Conclus&o de Curso (Graduagdo em Enfermagem)-
Escola de Enfermagem, Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2010.
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tema da sala de espera desenvolvido na graduacdo em Enfermagem, o que também subsidiaria
a posterior construcdo do projeto de mestrado.
Assim, foi elaborada a “Revisdo integrativa: atividades em sala de espera de

» VIl tendo-se como objetivo identificar os resultados das atividades

atendimento pediatrico
desenvolvidas em sala de espera nos servicos de atendimento pediatrico. Os resultados
revelaram que a temética sobre sala de espera ambulatorial, recentemente, tornou-se objeto da
pesquisa, sendo um tema ainda pouco explorado e de pouco interesse nos servicos de saude,
evidenciado pelo baixo nimero de publicacdes sobre o assunto. As razdes identificadas para
tal fato relacionam-se as limitagdes dos servicos de salde, entre as quais a falta ou
inadequacdo do espago fisico e 0 nimero reduzido de profissionais. A utilizacéo de estratégias
ludicas como parte de proposta terapéutica ainda parece restrita ao ambiente da internacdo
hospitalar. Nessa perspectiva, em todos os artigos havia recomenda¢fes quanto ao uso de
estratégias ludicas no ambiente ambulatorial e ao desenvolvimento de novas pesquisas com o
objetivo de avancar na construcdo desse conhecimento. Além disso, quando as atividades
eram realizadas no ambulatorio constatavam-se beneficios, relativos ao bem-estar e ao
cuidado das criancas, entre os quais: diminuicdo da ansiedade, motivacdo para retornar ao
servico de saude, possibilidade de legitimar-se como estratégia terapéutica, humanizacéo do
cuidado, maior interagdo entre atores sociais, lazer e maior compreensdo do desenvolvimento
e do comportamento da crianca. A partir da revisao integrativa constatou-se que os beneficios
podem contribuir para a qualificacdo do cuidado a crianca e seus familiares/cuidadores, e
também na inovacdo do cuidado prestado pelos profissionais de salde nessa area.

Seguindo a trajet6ria nessa tematica, foi realizada a pesquisa “Educagdo em satde em
sala de espera: uma estratégia de cuidado & crianca que vive com HIV/aids” ', no Curso de
Mestrado Académico do Programa de Po6s-Graduacdo em Enfermagem da Universidade
Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS). O objetivo foi conhecer, sob a ética da crianca
vivendo com HIV, os cuidados e as acBes de educacdo em salde que podem ser
desenvolvidos na sala de espera, realizada no Grupo de Atencao a Aids Pediatrica (GAAP) do
ambulatorio pediatrico do Hospital da Crianca/Grupo Hospitalar Conceicdo, em Porto Alegre,

RS/BR. Os participantes foram oito criancas atendidas no servi¢o de saude especializado em

VI POLETTO, Paula Manoela Batista. Revis&o integrativa: atividades em sala de espera de atendimento
pediatrico. 2013. Trabalho de Conclusdo de Curso (Especializagdo em Enfermagem Materno-Infantil)-Instituto
de Ensino e Pesquisa, Hospital Moinhos de Vento, Porto Alegre, 2013.

" POLETTO, Paula Manoela Batista. Educacdo em salide em sala de espera: uma estratégia de cuidado a
crianga que vive com HIV/aids. 2014. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem) - Escola de Enfermagem,
Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2014.
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IST/aids e os seus familiares/cuidadores que acompanhavam a criangca na consulta,
totalizando 16 participantes.

Nessa pesquisa, adotou-se a abordagem qualitativa, utilizando-se o Método Criativo
Sensivel (CABRAL, 1998). As oficinas ocorreram enquanto a crianca aguardava a consulta
na sala de espera. Para desenvolver as atividades de educacdo em salde, optou-se por lancar
questdes para as criangas em relagdo ao seu modo de viver: “ter saude é...” ou “ser saudavel
¢..”. A producdo das criancas, durante o desenvolvimento da dindmica, ocorreu com a
utilizacdo da Dinamica Livre para Criar, a qual consiste em oferecer materiais ludicos
diversos, possibilitando a criacdo artistica livre para producdo dos dados qualitativos, a fim de
responder as questdes geradoras do debate (MOTTA et al., 2009). Assim, foram oferecidos as
criancas: lapis de cor, caneta hidrocor, giz de cera e cartolina.

Na analise dos resultados obtidos, destacou-se que o ambiente da sala de espera
possibilita um momento propicio para a educacdo em saude, a qual é realizada mediante
abordagens ludicas. Isso torna o servigo de salde acolhedor e amplia a interacdo entre os
profissionais de salde e a crianca vivendo com HIV, o que justifica ter um profissional da
salde para conduzir as ac@es de educacdo em saude na sala de espera. O modo ludico torna-se
uma estratégia de cuidado acionada pelo enfermeiro e os profissionais de salde, ao
proporcionarem & crianca — e tambem a familia —, por exemplo, conhecimentos e
compreensdo sobre a doenga, exames laboratoriais e tratamento.

O servico de saude é importante para o desenvolvimento social e a aquisicdo de
recursos para enfrentar as adversidades do processo de satde/doenca das criancas que vivem
com HIV. O modo ludico do cuidado lhes possibilita desenvolver mecanismos para a
construcdo de autocuidado, sendo sempre importante considerar as repercussdes do viver com
aids sob o préprio olhar da crianca. A salde deve ser entendida de maneira mais ampla, que
contemple, além dos cuidados relacionados ao tratamento antirretroviral, as necessidades
existenciais e psicossociais da crianga vivendo com HIV para promover o0 seu crescimento e 0
seu desenvolvimento com qualidade. A partir do exposto, acredita-se que a sala de espera é
um ambiente passivel para a execucdo de estratégias de educacdo de salde que contemplem
essas criancas, desde que existam condi¢Ges de ambiéncia e preparo do servico, além de
disponibilidade e envolvimento dos profissionais de saude.

Os resultados da pesquisa de mestrado configuram-se na proposta desta Tese, tendo-se
o0 horizonte ético-politico das estratégias de cuidado norteado pela defesa da crianga vivendo
com HIV. A experiéncia em sala de espera desencadeia um processo de compreensdo da

necessidade de o servico de saude estar preparado para acolher as criangas, considerando seu
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crescimento e desenvolvimento, articulando educacdo em saude, cuidado de enfermagem em
equipe multidisciplinar e engajamento dos profissionais na defesa do direito™ & satide.

A insercdo académica, além das experiéncias descritas, proporcionou reflexdes a partir
das discussdes desenvolvidas no CEVIDA e nas atividades do PPGENF/UFRGS, e apontou
uma possibilidade de estratégia tedrico-metodolégica que abarca o desvelamento das
condigdes sociais e de saude das criangas e familias para mitigar ou enfrentar as
particularidades do viver com HIV na infancia. Destacam-se, aqui, duas disciplinas do
PPGENF/UFRGS que tiveram papel importante: “Vulnerabilidade e Direitos Humanos:
perspectivas tedricas para o cuidado” e ‘“Vulnerabilidades na Satde de Criangas e
Adolescentes com Doenca Cronica - estudo independente”. Essas disciplinas geraram
argumentacdes para a construcdo do presente estudo, que contempla a complexidade do
processo salde-doenca dessas criangas e suas familias. Através da advocacia em salde pode-
se articular a perspectiva psicossocial na satde e o direito a saude.

A minha trajetoria profissional na assisténcia a saide iniciou em hospital geral, em um
municipio do Rio Grande do Sul, na condicdo de enfermeira plantonista, por 15 meses,
agregando experiéncias, nas diversas especialidades, a pratica do cuidado em enfermagem
vivenciada na formacdo académica, entre as quais: UTI neonatal, Internacdo Pediatrica,
Emergéncia Pediatrica, Centro Obstétrico, Alojamento Conjunto, além das Unidades de
Internacdo Clinica e Cirdrgica, Emergéncia Adulta e UTI Adulta. Apos, ingressei em
instituicdo estadual publica de acolhimento institucional para protecdo da crianca e do
adolescente em situacdo de vulnerabilidade, no municipio de Porto Alegre (RS/BR), na qual
permaneco ha sete anos. As vivéncias nessas instituicdes, especialmente na instituicdo de
acolhimento social, estimularam algumas reflexdes sobre a pratica profissional a partir da
perspectiva da advocacia em saude e suas repercussdes para o cuidado a salde da crianca e
sua familia. A advocacia em salde nessa perspectiva é entendida como conjunto de acdes de
defesa do direito a satde com objetivo de efetivacdo do direito a satde.

Ao reconhecer a pessoa cuidada como sujeito de direito, o profissional esta eticamente
comprometido com a defesa do seu direito a saiude. No mundo do trabalho, ao investir na
defesa da salde das pessoas cuidadas percebem-se desconfortos com a cultura da instituicdo e
na relacdo com alguns profissionais, as vezes gerando situacdes de conflito e sofrimento. Para

Tomaschewski-Barlem et al. (2016), quando os enfermeiros advogam em prol dos pacientes

X No quadro conceitual da Vulnerabilidade, cada pessoa € concebida como sujeito de direito (AYRES; PAIVA;
FRANGCA JUNIOR, 2012).
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podem enfrentar certos riscos e obstaculos relacionados a organizagdo e as relagfes proprias
do ambiente de trabalho. Considera-se que h& sempre implicagdes pessoais para qualquer
enfermeiro que, ao advogar por um paciente, questione praticas de outros profissionais, a
politica da instituicdo de satde (TOMASCHEWSKI-BARLEM et al., 2016), e as estruturas
de sociedade.

Constata-se que, na impossibilidade de advogar pelo paciente, vivencia-se outra ordem
de sofrimento relacionada as dificuldades de legitimar o direito a saude no exercicio do
cuidado. A negacdo do papel do enfermeiro, na qualidade de advogado do paciente, pode
constituir uma das principais fontes de sofrimento moral, além de poder repercutir de forma
negativa no cuidado aos pacientes (TOMASCHEWSKI-BARLEM et al., 2016). O conceito
de sofrimento moral trouxe a luz uma maneira substancialmente diferente de compreender
algumas das dificuldades enfrentadas pelos enfermeiros em sua pratica (CARNEVALE,
2013).

Identificam-se situagBes geradoras de sofrimento a partir da reflexdo da prética
profissional, na perspectiva da advocacia em salde, que se relacionam ao entendimento da
moralidade implicado no exercicio do cuidado. Essas situacdes de sofrimento limitam e
dificultam a efetivacdo do direito a salde e das estratégias de cuidado. Corroborando as
situacOes vivenciadas, Carnevale (2013) cita que

este conceito destaca que o sofrimento moral dos enfermeiros pode ser um indicador
de um engajamento moral consciencioso dos enfermeiros com sua pratica
profissional, que tém confrontado praticas ou um ambiente que os impede de agir de
acordo com seus proprios padrdes éticos. O sofrimento moral pode ser um indicador
de problemas nos ambientes de pratica dos enfermeiros (CARNEVALE, 2013,
p.35).

Tanto a experiéncia académica quanto a profissional tem reforcado a necessidade de
pautar o cuidado na advocacia em salde como competéncia profissional a ser mais explorada
e desenvolvida, ao considerar o potencial da advocacia como tecnologia pautada em
principios éticos para cuidado. Identifica-se que ao advogar, com sucesso, pelos pacientes, 0s
enfermeiros podem aumentar sua satisfacdo profissional, autoconfianca e visibilidade da
profissdo, e também minimizar a possibilidade de ocorrer sofrimento moral em suas vivéncias
profissionais (TOMASCHEWSKI-BARLEM et al., 2016). Além de qualificar o cuidado

diante das consequéncias da advocacia em salde para o bem-estar da crianga vivendo com
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HIV e de sua familia, o profissional de salide pode promover a dimensdo emancipatoria do
cuidado para que a pessoa com HIV possa advogar em prol de si mesmo.

A necessidade de gerar valores sociais em busca do conhecimento no cuidado a saude
dessas criangas, a advocacia em saude configura-se como um conceito que pode estabelecer
abordagens de pesquisa que levem a compreensao dos modos de efetivacdo do direito a saude.
E, também, ao desenvolvimento de técnicas que permitam a avaliacdo do impacto dessas
estratégias (DALLARI et al., 1996)™".

X Justifica-se o uso do artigo “Advocacia em salde no Brasil contemporaneo (DALLARI et al., 1996)” por ser
uma referéncia relevante na tematica da advocacia em salde no Brasil ainda que ndo seja uma publicagdo
recente.
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2 A CONDICAO CRONICA DO HIV NA INFANCIA

O presente capitulo divide-se em dois subcapitulos:
e A Infancia e a Doenga Cronica

e A Epidemia do HIV na Infancia

2.1 A INFANCIA E A DOENCA CRONICA

A fase inicial do desenvolvimento humano, a infancia, inicia no nascimento e vai,
aproximadamente, até os doze anos de idade. Segundo o Estatuto da Crianca e do Adolescente
(ECA), considera-se crianca a pessoa até doze anos de idade incompletos, e adolescente
aquela entre doze e dezoito anos de idade (BRASIL, 1990). O conceito de infancia foi sendo
construido no decorrer da histéria, diante da necessidade de oferecer a cada crianca condicGes
de crescimento e desenvolvimento para se tornar um adulto.

A infancia, tal qual é concebida na atualidade, ndo encontra identidade com o sentido
que lhe era atribuido no passado (AZAMBUJA, 2018). Durante muitos anos, as crian¢as
foram tratadas como se fossem adultos, sem nenhuma consideracdo aos aspectos relacionados
ao crescimento e ao desenvolvimento infantil (ARAUJO et al., 2014), e a falta de atencéo a
essas peculiaridades deixava-as mais suscetiveis ao adoecimento, o que, muitas vezes,
ocasionava seu oObito.

No século XI, a crianga era mundialmente percebida como um adulto em miniatura,
sem caracteristicas ou particularidades individuais, principalmente pelo fato de ndo possuir a
linguagem bem desenvolvida (ARAUJO et al., 2014). A crianca exercia tarefas voltadas ao
interesse do adulto, sem respeito a sua condicdo de pessoa em fase especial de
desenvolvimento (AZAMBUJA, 2018). O periodo colonial, no Brasil, foi marcado por muitas
barbaries que contribuiram efetivamente para os altos indices de Mortalidade Infantil (M), os
quais se mantinham préximos a 70% (ARAUJO et al., 2014).

O final do século XX foi cenadrio de profunda mudanca no entendimento do
significado da infancia, com reflexos no campo legislativo, culminando com o
reconhecimento da crianga e do adolescente como pessoas de direitos (AZAMBUJA, 2018).

As politicas de protecdo da infancia foram sendo construidas a partir da necessidade
de aumentar a expectativa de vida das criangas, diminuindo assim os altos indices de MI. S6
foi possivel identificar mudangas concretas nesses indices quando a sociedade tomou

consciéncia da situacdo da crianga e 0s servicos publicos se responsabilizaram pelas mesmas
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(ARAUJO et al., 2014). Essas mudancas emergiram a partir do contexto de protecdo dos
Direitos Humanos.

Nessa perspectiva, a Convencdo sobre os Direitos das Criangas (CDC) (1989) € o
tratado mais amplamente aceito na historia universal, e o mais abrangente de todos os
instrumentos legais em favor da promocao e da protecdo da crianga (UNICEF, 2019).

A compreensdo das criangas e dos adolescentes como pessoas de direitos é algo
bastante recente na realidade brasileira. O “status” de pessoa de direito s0 foi conquistado
pelas criancas e pelos adolescentes em 1990, com o ECA (AZAMBUJA, 2018).

O processo constituinte brasileiro e a elaboracdo do ECA coincidiram com 0s
momentos finais da discussdo e aprovagdo da CDC pelas Nacdes Unidas, fazendo com que
ambos refletissem seus principios e inovacdes (UNICEF, 2019).

O reconhecimento da crianca enquanto ser biopsicossocial e de seus direitos enquanto
cidaddo foi se delineando ao longo da histéria, em paralelo a assisténcia a salde a esse
segmento populacional, o qual passou por transformacdes e ainda permanece em constante
construcdo (ARAUJO et al., 2014).

Historicamente, no Brasil, a atencdo a salde volta-se para os problemas agudos,
persistindo esse modo de organizar o trabalho na atualidade (NOBREGA et al, 2017). Assim,
convergindo para dificuldades no acompanhamento de satde a doengas crénicas, bem como
na consideracdo dos determinantes sociais que interferem no processo salde doenca da
crianca (ARAUJO et al., 2014).

Essa realidade encontrada é denominada vulnerabilidade programatica*" (NOBREGA
et al, 2017). Nessa perspectiva, a crianga que vive com doenca cronica encontra-se em um
contexto vulnerabilizador, no qual o modo de trabalho e as institui¢ces de satde ndo alcangcam
0 cuidado integral.

A crianga vivendo com HIV vivencia a cronicidade, pois, segundo Mendes (2012), as
doencas infecciosas de longo curso, entre as quais tuberculose, hanseniase e HIV, sdo
consideradas condi¢des crénicas. Com o avango do cuidado as pessoas vivendo com HIV, e
com a simplificacdo do tratamento, essa infeccdo foi desenvolvendo caracteristicas de uma
condicdo crénica (BRASIL, 2017).

X' Os estudos de vulnerabilidade buscam compreender como pessoas e grupos se expdem a determinado agravo
a saude a partir de trés dimensdes analiticas: individual, social e programatica. O componente programatico se
refere aos recursos sociais que as pessoas necessitam para se proteger dos danos, disponibilizados de modo
efetivo e democratico (AYRES et al., 2009).
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Observa-se, nesse contexto, que as situagdes de vulnerabilidade da crianga vivendo
com HIV estdo relacionadas a diversos fatores, pois, além de ter uma doenga com
caracteristicas cronicas, a infeccdo por HIV estd intimamente associada ao estigma, ao
preconceito e as desigualdades socioeconémicas. Acresce-se nesse rol, a imaturidade da
crianga para, plenamente, cuidar de si mesma, o que a faz depender, em consequéncia, do
cuidador.

No modelo de atencdo a saude da crianca hd o predominio de atendimento as
condicdes agudas, com ineficiéncia dos mecanismos de referéncia e contrarreferéncia, que
resultam em agdes redundantes e desarticuladas (WOLKERS et al., 2019). Assim, constata-se
que o cuidado a salde da crianga ainda se encontra em processo de construgdo, em um
movimento de mudanca paradigmatica do modelo centrado na patologia e na crianca, para um
modelo de construcdo de redes, em prol da inclusdo da familia e da integralidade do cuidado
(ARAUJO et al., 2014). Nessa perspectiva, para qualificar o cuidado € necessario capacitar
profissionais de salde para cuidar das criancas com doencgas cronicas e suas familias e
mobilizar estratégias para estabelecer a articulacdo e a comunicagdo entre 0s servicos da rede
(NOBREGA et al, 2017).

2.2 EPIDEMIA DO HIV NA INFANCIA

No inicio dos anos 1980, o HIV passou a receber atencdo pelo surgimento dos
primeiros casos de aids. A infeccdo pelo HIV teve rapida disseminacdo em diversos paises,
passando a ser considerada uma epidemia mundial, e assim um problema de satde publica.

Os movimentos sociais foram responsaveis por marcos histéricos importantes no
enfrentamento a epidemia que culminaram na construcdo de politicas relacionadas a
prevencdo da transmissdo do HIV e ao tratamento das pessoas que vivem com HIV. Greco
(2016) considera que a disseminagdo do HIV gerou subprodutos benéficos: o envolvimento da
sociedade civil exigindo acesso a informacdo; verbas para pesquisa, € novos medicamentos,
além da expansdo da discussdo sobre temas complexos (direitos sexuais, direitos humanos,
morte, uso de drogas, confidencialidade).

O ano de 1996 pode ser considerado um marco importante na historia brasileira em
relacdo ao tratamento das pessoas que vivem com HIV, pois, no dia 13 de novembro desse
ano foi sancionada a Lei 9.313 (BRASIL, 1996) que dispde sobre a distribuigdo gratuita das

medicacdes antirretrovirais. Somado a isto houve progressos no desenvolvimento da Terapia
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Antirretroviral (TARV), 0s quais proporcionaram a conversao de uma doenca grave para uma
infeccdo crénica e controlavel (BRASIL, 2014).

Passadas mais de trés decadas desde os primeiros relatos da aids, observaram-se
mudancas no perfil dos pacientes acometidos pela doenca (BRASIL, 2014). A mudanca do
perfil epidemioldgica diante do aumento dos casos por transmissdo heterossexual, e o
consequente aumento dos casos entre mulheres em idade reprodutiva, passaram a expor as
criancas a infeccdo pelo HIV através da denominada transmissdo vertical — passagem do
virus da mée para a criangca. A transmissdo vertical pode ocorrer na gestacdo, no parto e na
amamentacao, e € a principal forma de transmissao do HIVV em menores de 13 anos.

As criancas infectadas por transmissdo vertical, ao utilizarem a terapia antirretroviral
passam a vivenciar uma condicdo cronica de satde. Assim, com o aumento da sobrevida e
com a reducdo da frequéncia de infeccGes oportunistas, crescem em importancia os aspectos
ligados a promocgdo da saude integral e da qualidade de vida (BRASIL, 2014).

No Brasil, no periodo de 2000 até junho de 2019, foram notificadas 125.144 gestantes
infectadas com HIV, e 38,1% delas residiam na regido Sudeste; 30,0% residiam nas regides
Sul; 17,7%, no Nordeste; 8,3%, no Norte; e 5,8%, no Centro-Oeste. No ano de 2018, foram
identificadas 8.621 gestantes no Brasil, sendo 33,5% na regido Sudeste; 26,9%, no Sul,
22,8%, no Nordeste; 11,0%, no Norte; e 5,8%, no Centro-Oeste. Em um periodo de dez anos,
houve um aumento de 38,1% na taxa de deteccdo de HIV em gestantes: em 2008, a taxa
observada foi de 2,1 casos/mil nascidos vivos, e, em 2018, de 2,9/mil nascidos vivos
(BRASIL, 2019).

Em toda a série historica, a regido Sul apresentou as maiores taxas de deteccdo no
pais. Em 2018, a taxa observada nessa regido foi de 5,8 casos/mil nascidos vivos, quase duas
vezes superior a taxa nacional. Entre as Unidades da Federacao (UF), nove apresentaram taxa
de deteccdo de HIV em gestantes superior a taxa nacional em 2018: Rio Grande do Sul (9,2
casos/mil nascidos vivos), Santa Catarina (6,1), Roraima (4,6), Rio de Janeiro (4,1),
Amazonas (3,5), Pernambuco (3,4), Mato Grosso do Sul (3,2), Amapa (3,1) e Para (3,0)
(BRASIL, 2019).

Porto Alegre foi a capital com a maior taxa de deteccdo em 2018, com 20,2 casos/mil
nascidos vivos, sendo esta sete vezes maior que a taxa nacional e 2,2 vezes maior que a taxa
do estado do Rio Grande do Sul (9,2). Quanto a categoria de exposicdo entre os individuos
menores de 13 anos, a maioria dos casos, em 2018, foi de 86,2%, e teve como via de infeccéo
a transmissao vertical (BRASIL, 2019).
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Observou-se queda na taxa para o Brasil nos ultimos dez anos, que passou de 3,6
€as0s/100.000 habitantes, em 2008, para 1,9 casos/100.000 habitantes em 2018, o que
corresponde a uma queda de 47,2%. Todas as regides apresentaram queda na taxa de deteccdo
de aids em menores de cinco anos na comparacao entre 2008 e 2018. A maior queda no
periodo foi na regido Sul, com taxa 64,7% inferior em 2018 (BRASIL, 2019).

Esse cenario de mudancas clinicas e epidemioldgicas impde novos desafios aos
profissionais envolvidos no cuidado de criancas e adolescentes com HIV (BRASIL, 2014),
considerando-se que a adesdo ao tratamento para criancas € mais complexa do que as acoes
destinadas a adultos (BRASIL, 2018b).

O cuidado estruturado a familia e as criangas, desde idades precoces, pode
proporcionar recursos de resiliéncia e fortalecimento pessoal que, associados a efetividade da
TARYV, favorecem um desenvolvimento adequado (BRASIL, 2014). Esfor¢cos para maximizar
a eficécia do tratamento nessa populacdo devem levar em conta as caracteristicas da crianca,
do cuidador, da familia e do regime terapéutico, além de aspectos socioculturais (BRASIL,
2018b) e a perspectiva psicossocial da infancia diante da doenca cronica.

Os sucessos na prevencao da transmissdo vertical, principal mecanismo de transmissao
do HIV em criangas, levaram a uma significativa reducdo dos casos novos, porém, com
estabilizacdo nos ultimos anos (BRASIL, 2014). Tal cenario passou a demandar das
organizagdes envolvidas na prevenc¢do do HIV novos mecanismos e acordos que garantissem
a protecdo dessa populacdo e o enfrentamento da epidemia. Nessa perspectiva, foram
estabelecidos os Objetivos de Desenvolvimento do Milénio pactuados na Cupula do Milénio
do ano 2000.

Na Agenda do Milénio (2000-2015), a salde constitui trés dos oito Objetivos de
Desenvolvimento do Milénio (ODM): reducdo da mortalidade infantil, reducdo da
mortalidade materna e combate ao HIV/aids e as doencas negligenciadas, entre as quais a
malaria e a tuberculose. Contudo, os demais ODM seguramente tém impacto na saude, por
serem todos reconhecidos como potencialmente capazes de atuar sobre alguns dos seus
principais determinantes socioambientais (BUSS et al., 2014).

A salde, na nova Agenda 2016-2030, esta representada pelo 3° Objetivo de
Desenvolvimento Sustentavel relacionado a assegurar uma vida saudavel e a promover o
bem-estar para todos, e que aponta novas metas necessarias para o enfrentamento do HIV, e
também o empoderamento das pessoas que vivem com HIV (ONU, 2015).

Ja a Agenda Nacional de Prioridades de Pesquisa em Salde ratifica a importancia de

pesquisar a evolugdo, a adesdo ao tratamento e a qualidade de vida das pessoas vivendo com
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HIV adquirido por meio da transmisséo vertical; e também sobre o cuidado das criangas em
vulnerabilidade social nas periferias dos grandes centros urbanos (BRASIL, 2018a).

Identificar elementos sociais que afetam o processo saude/doenca da infeccédo por HIV
permite direcionar o planejamento de a¢des, no estabelecimento de politicas publicas de satde
e programas de atencdo, e no ambito assistencial (PAIVA; PEDROSA; GALVAO, 2019). O
quadro de vulnerabilidade foi inspirado nas preocupacdes sobre a compreensdo da
vulnerabilidade relativa aos determinantes envolvidos na epidemia de HIV, e em reflexdes
sobre cuidado, prevencdo e promocdo da saude baseadas no enfoque dos Direitos Humanos
(OVIEDO; CZERESNIA, 2015).

Na intencéo de resgatar competéncias profissionais preteridas ou pouco desenvolvidas,
na presente tese visa-se desvelar a advocacia de saude como competéncia que promove a
salde de criancas vivendo com HIV. Isto posto, apresenta-se a questdo que norteou o
desenvolvimento da pesquisa que deu origem a tese: “Quais as contribuigdes da advocacia em
salde para o cuidado integral da crianca vivendo com HIV e sua familia?”

Para esta tese a advocacia em saude € uma competéncia do cuidado apropriada a
abordagem da Vulnerabilidade e Direitos Humanos, possibilitando mitigar as desigualdades
sociais que ampliam a vulnerabilidade de criangas afetadas pelo HIV. Parte-se do pressuposto
de que as acdes de advocacia em salde podem ser realizadas de forma isolada ou individual
pelos profissionais da saude, e a partir do compartilhamento de experiéncias em um plano
coletivo visa-se conhecer e compreender o sentido atribuido a advocacia em salde para a
efetivacdo dessa competéncia para o cuidado.

Assim, acredita-se que a advocacia em salde, na condicdo de competéncia
profissional, contribui para qualificar e efetivar o cuidado integral a salde da crianga vivendo
com HIV e sua familia, na abordagem da Vulnerabilidade e Direitos Humanos. Diante da
possibilidade de mitigar desigualdades sociais através da defesa do direito a saude.

Considerando 0 exposto, nesta pesquisa tem-se como objetivo: conhecer e
compreender as acdes de advocacia em saude desenvolvidas pelos profissionais no cuidado a

salde da crianca vivendo com HIV e familiares/cuidadores.
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3 OS REFERENCIAIS QUE EMBASAM ESTE ESTUDO

Os referenciais sdo apresentados em dois momentos distintos. Primeiro, ao se lancar o
olhar sobre as situacbes de vulnerabilidade da crianca vivendo com HIV, e, segundo, ao
buscar uma tecnologia de cuidado que considere o direito e a defesa a salde como um
imperativo da atitude ética profissional.

3.1 VULNERABILIDADE E DIREITOS DA CRIANCA VIVENDO COM HIV

Justifica-se a escolha da abordagem da Vulnerabilidade e Direitos Humanos para
compreender os fendmenos relacionados ao adoecimento por HIV/aids, em uma perspectiva
mais abrangente do que aquela que contempla somente as questdes bioldgicas e individuais.
Essa escolha advém do entendimento de que o enfrentamento do HIV e a promocéo de salde
de pessoas vivendo com HIV ndo ocorrem ao se supor que o adoecimento € restrito ao
comportamento individual das pessoas, mas pela compreensdo da existéncia de determinantes
sociais que as vulnerabilizam em maior ou menor grau.

A crianca vivendo com HIV necessita de cuidados que vao além do acesso a terapia
antirretroviral. A abordagem em salde, baseada em direitos, e o quadro da vulnerabilidade
permitem identificar os agravos de satde relacionados a violacGes de direitos dessa crianca.

De acordo com Motta et al. (2012), essas criancas vivem com uma doenca que
apresenta caracteristicas cronicas e que ainda traz consigo muitas significacfes, estigmas e
preconceitos. Contudo, constata-se que 0s estudos e as praticas nessa area ainda se restringem
as questdes fisiopatoldgicas e a terapia antirretroviral, portanto, dizem Queiroz e Jorge (2006),
sdo muitos os obstaculos a serem vencidos para implementar conceitos e acdes facilitadores
de promocdo da saude da crianca que ndo se centrem apenas na doenca.

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

Na atencdo a saude da crianca, ha estreita relacdo entre a educacdo em saude e a
promoc¢do da saude, pois as a¢des implementadas em todos os niveis de atencdo, além de
tratar e/ou prevenir doencas, também se destinam a promover o crescimento e 0

desenvolvimento infantil, na perspectiva de melhorar e qualificar o modo de viver
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(QUEIROZ; JORGE, 2006). As agdes de promocdo da salde devem ser realizadas mediante
estratégias que envolvam a coletividade em geral e a familia, a qual é responsavel pela crianga
e possuidora de um saber que deve ser valorizado, aperfeicoado e/ou adaptado ao saber
cientifico e as necessidades e as singularidades de cada crianca e sua familia (QUEIROZ;
JORGE, 2006). A equipe multidisciplinar, e em especial a enfermagem, desempenham
importante papel nas a¢des educativas e promotoras de salde, na identificacdo de problemas
potenciais de adesdo a terapia antirretroviral e nas propostas de intervencdo, no intuito de
aprimorar a préatica do cuidar (CARDIM; NORTE; MOREIRA, 2013).

Ao longo do tempo, as criancas e os adolescentes vivendo com HIV obtiveram
importancia no contexto da infeccdo pelos seguintes fatores: impacto epidemioldgico do
HIV/aids em relacdo a feminilizacdo da sindrome; aumento da sobrevida das que foram
infectadas pela transmissao vertical; e as situacdes de vulnerabilidade a que essa populacédo
pode estar exposta (GOMES; CABRAL, 2009). No Brasil, evidencia-se a tendéncia de
juvenizacdo da epidemia da aids, ou seja, aumento da distribuicdo dos casos entre criancas e
adolescentes, o que implica a formulacdo de politicas especificas e 0 avanco do tratamento
que resultem em melhoria do bem-estar dessa populacdo (MOTTA et al., 2013).

A epidemia da aids, complexa e dindmica, tem-se mostrado com madltiplas facetas
desde o seu surgimento, com defini¢ces que evoluiram de grupo de risco, comportamento de
risco até o conceito de vulnerabilidade (RIBEIRO, 2014). A vulnerabilidade aparece, entao,
como uma possibilidade de estabelecer o dialogo da epidemiologia com outras ciéncias e com
saberes ndo cientificos, construindo saberes compreensivo-interpretativos, produtores de
sinteses aplicadas. Os estudos de vulnerabilidade buscam compreender como pessoas e
grupos se expdem a dado agravo a saude a partir de trés dimensdes analiticas: individual,
social e programatica (AYRES, 2009).

A dimensdo individual corresponde ao grau e a qualidade da informacdo que as
pessoas recebem sobre seu problema; capacidade de elaborar essas informagfes com
possibilidade efetiva de transformar suas preocupacgdes em préaticas protegidas e protetoras. A
dimensao social refere-se as condi¢cdes de obtencdo de informacgbes: ao poder de incorporar
mudancas, o que ndo depende somente dos individuos, mas de aspectos relacionados ao
acesso aos meios de comunicacdo, a escolarizacdo, a disponibilidade de recursos. O
componente programatico se refere aos recursos sociais que as pessoas necessitam para se
proteger dos danos, disponibilizados de modo efetivo e democratico pelos governos (AYRES
et al., 2009).
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Assim, além de trazer a tona a perspectiva da vulnerabilidade, a epidemia do HIV/aids,
apontou a necessidade da abordagem em salde baseada em direitos, demonstrando como 0s
programas de saude publica e os principios de direitos humanos estdo inter-relacionados
(NYGREN-KRUG, 2004). O trabalho em saude publica na perspectiva dos direitos humanos,
além de mostrar a pessoa que se encontra em situacdo de vulnerabilidade, também aponta
quando determinada disparidade, em um desfecho em salde, é resultante de uma injustica
(GRUSKIN; TARANTOLA, 2012). Para Nygren-Krug (2004),

essa tendéncia iniciou-se com o reconhecimento da importancia dos direitos
humanos para as questdes econdmicas e sociais, evidenciado nas deliberacGes dos
mecanismos institucionais de direitos humanos das Nag¢des Unidas, tais como a
Comissdo dos Direitos Humanos — a principal instancia de politica em direitos
humanos — e os 6rgdos de direitos humanos das Nacfes Unidas, levando a evolugéao
do direito a satide (como um direito ao mais alto padrdo de salde fisica e mental) em
leis internacionais, assim como no contexto nacional legal (NYGREN-KRUG, 2004,
p. 15).

O conceito da saude estd em meio a uma complexa producdo social, em que 0s
resultados para o bem-estar da humanidade sdo, cada vez mais, fruto de decisdes politicas
incidentes sobre os seus determinantes sociais (CARVALHO; BUSS, 2012).

Pelo quadro da Vulnerabilidade e Direitos Humanos valorizam-se 0s determinantes
sociais para compreender o processo saude-doenca (GRUSKIN; TARANTOLA, 2012). Essa
compreensdo ocorre pela perspectiva psicossocial dos desfechos de satde. Os Determinantes
Sociais de Saude expressam que as condicGes de vida e trabalho dos individuos e de grupos
da populacdo estdo relacionadas a sua situacdo de saude (BUSS; PELLEGRINI Filho, 2007).
Portanto, é necessario perceber 0s determinantes sociais em satude como um complexo de
mediagdes entre fatores individuais e estruturais, compreendendo a particularidade em que 0s
determinantes sociais em salde se materializam em dado territério, 0 que permite a
identificacdo de onde e como devem ser feitas as intervencdes, com o objetivo de reduzir as
iniquidades em saude (JACQUES; LEAL, 2017).

Existem instrumentos legais para que os direitos humanos sejam assegurados. No
entanto, tais direitos sdo pouco conhecidos tanto pelos pacientes quanto pelos profissionais de
salde, levando a um contexto em que, mesmo que exista uma legislacdo adequada, esta ndo é
aplicada na pratica (ANDRADE et al., 2011).
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No que tange as legislacdes de protecdo a infancia, Gomes, Caetano, Jorge (2008)
realizaram uma revisao documental das leis, resolucdes e de outros documentos referentes ao
direito das criancas e adolescentes existentes no Brasil e no exterior, utilizando: a Declaragéo
dos Direitos da Crianga de 1959 (DH 1948); a Constitui¢do Federal do Brasil de 1988; a Carta
da Crianca Hospitalizada de 1988; o Estatuto da Crianca e do Adolescente de 1990; e os
Direitos da Crianca e do Adolescente Hospitalizados (Resolucdo 41/95). Nessa reviséo
documental, os autores observaram que, apesar de tantas leis no que se refere a crianca, ainda
existe profundo abismo entre 0 que esta escrito e 0 que acontece na realidade (GOMES;
CAETANO; JORGE, 2008). Apontando a necessidade de desenvolver condi¢6es de utilizacdo
do direito da crianga no cuidado a salde.

Para Nygren-Krug (2004), o entendimento do direito a saude &€ um importante
instrumento de combate das iniquidades em salde. A abordagem dos Direitos Humanos e o
uso da Convencdo dos Direitos das Criangas, o qual caracteriza um tratado das Nacoes
Unidas, oferecem uma estrutura originaria da area do Direito, adicional para a atuagdo no
setor salide (ANDRADE et al., 2011).

A Convencdo sobre os Direitos da Crianca adotada pela Assembleia Geral nas Nacgdes
Unidas, em 20 de novembro de 1989, e ratificada por Portugal em 21 de setembro de 1990,
destaca a importancia da cooperacao internacional para a melhoria das condi¢6es de vida das
criangas em todos os paises, em particular nos paises em desenvolvimento. Reconhece,
portanto, o direito de a crianca gozar do melhor estado de salude possivel, e a necessidade de
velar pela garantia de que nenhuma crianga seja privada do direito de acesso a tais servicos de
satde (ONU, 1989). Na advocacia em saude da crianca € importante que profissionais de
salde tenham conhecimento sobre esses instrumentos legais para que possam divulga-los e
utiliza-los na defesa das criancas por eles assistidas (ANDRADE et al., 2011).

Percebe-se que para legitimar o direito a salde nos servicos de saude, mais
especificamente nos servigos de atencdo especializada em IST/aids, é necessario compreender
a crianga como sujeito de direito. O profissional da salde tem papel fundamental na
reivindicacdo do direito a salde da crianca vivendo com HIV. Ao assumir um
comprometimento ético diante dos projetos de felicidade das criangas vivendo com HIV, para
Ayres (2009) é necessario fundir horizontes entre saberes técnicos e 0s saberes que as pessoas
de quem se cuida acumularam sobre si e seus projetos de felicidade.

A historia dos movimentos sociais relacionados a aids demostram 0 sucesso na
utilizacdo da abordagem dos direitos humanos, e, segundo Nygren-Krug (2004), constituem

0s aspectos fundamentais do programa e/ou das politicas voltadas para o HIV/aids,
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evidenciando os principios de direitos humanos, entre os quais o direito a privacidade, a ndo
estigmatizacdo e a ndo discriminacdo em relacdo a raca, cor, opcdo sexual e ao género, a
lingua, a religido, a nacionalidade ou a origem social; e o direito a informacéo e a educacédo
relacionados a saude.

Esse movimento demandou ndo apenas o controle da epidemia, mas a atencdo a uma
diversidade de demandas de cuidado, o que contribuiu, de forma muito ativa, para constituir o
éxito da atual politica nacional. Entretanto, sdo ainda inimeros os desafios, desde a caréncia
de recursos tecnologicos para 0 acompanhamento adequado dos casos nas diversas regides do
pais até questdes que envolvem relagdes entre profissionais e pacientes (OLIVEIRA; AYRES;
ZOBOLI, 2011).

Endente-se que, no quadro da Vulnerabilidade e Direitos Humanos, o profissional de
salide reconhece o paciente como pessoa de direito e passa a assumir a defesa do seu direito a
salde. Assim, na intencdo de avancar na legitimacdo dos direitos das criancas vivendo com
HIV percebe-se a advocacia em salde como possibilidade de promogdo de salde pelos

profissionais de salde diante da identificacdo das violacdes de direitos.

3.2 ADVOCACIA EM SAUDE COMO COMPETENCIA PARA O CUIDADO

Depreende-se que a proposta de cuidado precisa estar assentada na advocacia em
salde como atitude ética profissional sensivel as necessidades de cuidados da crianca vivendo
com HIV e de sua familia. Considerando-se que o direito a satde ndo alcanca a totalidade da
populacdo, a advocacia em salde surge da necessidade de fortalecer a populacdo
hipossuficiente por omissdes institucionais no processo de reivindicagdo do direito a saude
(DALLARI et al., 1996).

Assim, a advocacia em saude é constituida por acdes de individuos ou de grupos
organizados que procuram influenciar autoridades e particulares para reivindicar direitos na
area da saude (CANEL; CASTRO, 2008). O termo “advogar”, tradicionalmente usado para
designar a atividade profissional do bacharel em direito regularmente licenciado, passa
também a conformar uma nova expressdo: a “advocacia em saude”, significando a
reivindicagéo pelo direito a saide (DALLARI et al., 1996).

Na advocacia tradicional, os interesses envolvidos costumam ser individuais, privados,
coletivos ou de grupos, sendo que ha ainda aqueles publicos ou do Estado, e, em todos esses
casos, 0s titulares estdo bem caracterizados. Ja, os chamados interesses difusos, que ndo se

referem a pessoas especificas, sdo aqueles mais amplos que os publicos, os quais podem ser
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de toda a humanidade, podendo até estar relacionados as geragdes futuras, por exemplo, o
direito ambiental. E dificil identificar com precisdo os titulares dos interesses difusos, e dai
decorrem as dificuldades de defesa desses direitos. Em tais casos, a advocacia (no sentido de
advocacy™"

CASTRO, 2008). Para esses autores,

) € o procedimento eficaz para a protecdo dos direitos difusos (CANEL;

quando o interesse envolvido é o direito a salde, entdo a advocacia se especializa em
advocacia em saude. Ela se baseia nos esforgcos organizados de individuos e de
grupos, para influenciar governo, empresas, administracdo publica, de modo que
esses 6rgdos se tornem mais sensiveis as necessidades dos cidaddos — por exemplo,
mediante o estabelecimento de politicas pablicas que garantam a justica social e o
acesso universal a saide (CANEL; CASTRO, 2008, p.78).

Na perspectiva da advocacia em salde pode-se considerar que qualquer pessoa é um
potencial advogado. O advogado pode ter uma formacdo técnica ou ser leigo, pode agir
individual ou coletivamente, pode, ainda, necessitar ou ndo de uma assisténcia técnica
(DALLARI et al., 1996). No presente estudo, a advocacia em saude se refere ao advogado
com formacdo técnica — o profissional de satde. Assim, o0 que se pretende é estabelecer a
necessidade da urgéncia de uma orientacdo ética para o profissional da area da salde,
norteada pela defesa do direito a salde — a advocacia em salde.

Segundo Andrade et al. (2011), a utilizacdo do termo advocacia na area da salde
nasceu em um campo de atencdo a clientela infantil. E foi por meio de profissionais da satde
que as primeiras experiéncias aconteceram, quando, em 1975, um grupo de pediatras norte-
americanos iniciou a reivindicagdo dos direitos das criangas, incluindo os profissionais da
salde (NEUTZLING et al., 2017).

A advocacia em salde é uma competéncia para a promoc¢éo da satde (SOUZA, 2016),
tanto para os profissionais da enfermagem quanto para os demais profissionais de saude, e
essa abordagem vem sendo mencionada e enfatizada em documentos e por organizacgoes

relacionadas a promocdo de salde de individuos. A promocdo da saude é dirigida ao

X0 termo “advocacy” tem sua origem no inglés. De modo geral, entende-se por “advocacia” (advocacy) um
processo de reivindicacdo de direitos, ou a atividade de um grupo, visando influir na definicdo ou na
implementacdo de uma politica pablica. A suposicao basica é que as pessoas tém direitos fundamentais que sdo
exigiveis por meio de procedimentos legislativos, administrativos ou judiciais (CANEL; CASTRO, 2008).
Nascido das experiéncias da democracia americana, que historicamente desenvolveu comportamentos de
reivindicagdes de direito de modo caracteristico e proprio, tem o significado de a¢des individuais e de grupos
organizados que procuram influenciar as autoridades e os particulares para que figuem mais sensiveis as
caréncias e necessidades diversas que emergem na sociedade (DALLARI et al., 1996).
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entendimento dos determinantes da salde e da doenca e a atuacdo sobre eles. Esses
determinantes referem-se tanto a fatores diretamente relacionados ao comportamento e ao
controle direto pelos individuos quanto aqueles que escapam a esse controle como fatores
socioeconémicos (CANEL; CASTRO, 2008).

A promocdo da satde tem como foco da ac¢do sanitaria os determinantes gerais sobre a
saude (CARVALHO; BUSS, 2012):

Salde é assim entendida como produto de um amplo espectro de fatores
relacionados a qualidade de vida, como padres adequados de alimentacdo e
nutricdo, habitacdo e saneamento, trabalho, educagdo, ambiente fisico limpo,
ambiente social de apoio a familias e individuos, estilo de vida responsavel e um
espectro adequado de cuidados de salde (CARVALHO; BUSS, 2012, p. 154).

A consolidacdo da promocdo da saude demanda uma visdo interdisciplinar e de
didlogo democratico e participativo entre os diversos atores e nos diversos contextos
envolvidos, o que ultrapassa os marcos do setor especifico da saude (CANEL; CASTRO,
2008).

A primeira Conferéncia Internacional sobre promocéo da saude, que ocorreu em 1986,
em Ottawa, no Canadd, teve como produto a Carta de Ottawa que considera a advocacia em
salde uma das grandes estratégias para a promocdo da salde (ALLEGRANTE; BARRY,
2009). A carta de Bangkok, elaborada durante a VI Conferéncia Mundial sobre a Promocéo
da Saude, em agosto de 2005, destaca as estratégias para a promocdo da salide em um mundo
globalizado, dizendo que € necessario advogar em salde com base nos direitos humanos e em
solidariedade (CANEL; CASTRO, 2008). Em 2008, na Conferéncia de Galway, foi produzido
o “Consenso de Galway”, o qual aponta valores, principios e dominios de competéncias
centrais requeridos para o engajamento eficaz nas praticas de promoc¢édo da saude: catalisacao
de mudangas, lideranca, estimativa/diagndstico, planejamento, implementacdo, avaliacdo,
advocacia e parcerias (ALLEGRANTE; BARRY, 2009).

Ja, para o Conselho Internacional dos Enfermeiros, a advocacia em saude permanece
como uma area de habilidade subdesenvolvida na pratica profissional, sendo necessario o0 seu
fortalecimento. Esse Conselho ressalta também que as diversas profissdes da satde devem ver
a advocacia em satde como uma competéncia central da pratica profissional, juntamente com
0 conhecimento cientifico, clinico e habilidades interpessoais (GANDRA, 2014). A advocacia

do paciente manifesta-se como um conceito amplo na enfermagem. O papel da enfermagem
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na advocacia do paciente revela, em sua esséncia, uma relacdo direta com a moral
(TOMASCHEWSKI-BARLEM et al., 2017).

O paradigma “Promocgao da Saude” ¢ uma nova maneira de agir em satide: ndo se trata
apenas de controlar fatores de risco e executar agdes medico-curativas, mas também de
desenvolver novos modelos de atencdo a salde e acbes politicas voltadas para a salde
coletiva (CANEL; CASTRO, 2008). Para Boff (2006), a crise, propria da passagem de um
paradigma a outro, sé encontrard um desfecho satisfatdrio ao se conseguir inaugurar uma ética
minima que seja inteligivel pelo maior ndmero possivel de pessoas e que possa ser
imediatamente posta em pratica. Sob essa ética, a advocacia em salde apresenta-se como
competéncia de potencial propulsor para a¢des de cuidado promotoras e protetoras de salde a
crianca vivendo com HIV e suas familias.

Constata-se que para as criancas que vivenciam sua infancia em contextos
desfavoraveis os esforgos da salde publica precisam ser mais eficientes, abrangentes e
criativos (COSTA; BIGRAS, 2007). O modo com que os arranjos tecnoldgicos se configuram
no cotidiano dos servicos de saude produz, conforme Ayres (2009), visdo segmentada;
impossibilidade de conseguir ver a totalidade do paciente e do seu contexto; abordagem ainda
tendo como foco central a patologia; precariedade nas relagdes e interacdes entre profissionais
da equipe de saude e usuérios, além do fragil compromisso com o bem-estar dos usuarios.

O cuidado as criancgas vivendo com HIV pode ocorre ao se articular a superacdo desses
arranjos tecnologicos do cotidiano dos servicos de saude, referido por Ayres, com 0s modos
de efetivacdo do direito a satde. O cuidado vem tentar reconstruir, a partir dos problemas e
tensbes apontados, uma atencdo integral a salde de individuos e comunidades, buscando
recompor competéncias, relagdes e implicagdes ora fragmentadas, empobrecidas e desconexas
(AYRES, 2009). Assim, no entendimento de Torralba (2009), ser proximo a pessoa doente € 0
requisito indispensavel para cuida-la adequadamente. Cuidar pressupde o movimento de
aproximacdo, transformando o outro em préximo. Através da proximidade ética, o paciente
deixa de ser mero material de trabalho e passa a ser meu préximo.

Uma “ética” para o profissional de saude, com base no cuidado, quer salientar o
sentido de responsabilidade para com a pessoa a quem se cuida (OLIVEIRA; AYRES;
ZOBOLI, 2011). Em um mundo marcado por tdo radicais e duradouras assimetrias de
visibilidade e possibilidades de expressdo entre as pessoas, pensar o cuidado ndo pode senédo
levar a busca de dar voz a essas perspectivas subjetivas negligenciadas, oprimidas ou

desconhecidas (AYRES, 2017). O cuidado, embora necessario em todas as fases da vida, e em
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todos os tipos de vida no Planeta, é fundamental em uma situacdo de vulnerabilidade
(WALDOW; BORGES, 2008).

E preciso que se fundam horizontes, e que os projetos de felicidade das pessoas
envolvidas no cuidado possam instruir os éxitos técnicos possiveis na direcdo dos sucessos
praticos almejados (AYRES, 2009). Para cuidar de uma pessoa enferma é preciso aproximar-
se dela, superar a distancia fisica, mas também o distanciamento, pois o distanciamento néo é
um conceito do tipo fisico, e, sim, de carater ético (TORRALBA, 2009).

A inovacdo dada ao cuidado, nos anos recentes, se revela em horizontes éticos: a
recusa a “coisificagdo” das pessoas e das relagdes, o resgate do valor de uma solidariedade
social esponténea e criativa e, como corolario das perspectivas anteriores, a busca de
superacdo de uma visao individualista e individualizante das a¢6es humanas (AYRES, 2017).

Apesar de o cumprimento do dever técnico representar um ponto de vista ético
desejavel ndo €, certamente, suficiente (OLIVEIRA; AYRES; ZOBOLI, 2011):

para além dos critérios clinicos e epidemiolégicos, o cuidado reclama a presenca
auténtica de cada sujeito (o cuidador ndo apenas como um “aplicador de técnicas” e
o cuidando ndo apenas como “objeto de intervengdo técnica”), possibilitando o
compartilhamento de escolhas sobre os “que fazer”, em um movimento de
reconhecimento muatuo de modos de vida desejaveis. Enfatiza, dessa forma, o
respeito pela liberdade, dignidade e diversidade (OLIVEIRA; AYRES; ZOBOLI,
2011, p. 371).

A advocacia em salde estd vinculada a uma preocupacao ética constante, e a forma
como € exercida reflete uma filosofia, uma concepcao de ser humano e sociedade (DALLARI
et al., 1996). Considera-se que o individuo, antes objeto de intervencdo e pratica
eminentemente clinica, deve ser compreendido como uma pessoa incluida em contextos sécio,
econémico, fisico, politico e cultural (ANDRADE et al., 2011).

Nas circunstancias de vulnerabilidade, o cuidar tem seu ponto de maxima importancia,
pois os esforcos para buscar a restauracdo vao além da ordem fisica, representando apoio e
permitindo que o outro, o ser cuidado, seja ele mesmo, em sua propria especificidade, em sua
singularidade (WALDOW; BORGES, 2008).

A equipe de saude, ao visualizar a crianga vivendo com HIV e sua familia, para além
do foco bioldgico e da transmiss@o de informacgdes, pode comprometer-se com 0S Seus
projetos de felicidade. Ayres (2009) sustenta a ideia de projeto de felicidade como uma

espécie de horizonte normativo implicado na nocdo de cuidado. Assim, o projeto de felicidade
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é a referéncia que permite compreender 0 que as pessoas estdo buscando em nossas
capacidades instrumentais, e permite as pessoas compreenderem 0 que temos efetivamente
para oferecer a elas com nossas tecnologias (AYRES, 2009).

Diante do compromisso com a promogdo da saude de criancas vivendo com HIV, a
advocacia em saude possibilita a articulagdo do conhecimento ético e estético do cuidado,
além do técnico cientifico, com as legislacGes de protecdo da infancia e de enfrentamento da
epidemia HIV/aids. Ao se advogar em saude, o cuidado extrapola a resolucdo de uma situacao
de doenca, possibilitando a emancipacdo do ser cuidado a partir do desenvolvimento da
autonomia desse ser. Desse modo, no exercicio da advocacia em saude manifesta-se a
necessidade de estabelecer uma relacéo intersetorial entre a area da saude e a area de direito
(ANDRADE et al., 2011). Os enfermeiros exercem uma importante funcdo na defesa dos
direitos da crianga, garantindo sua efetivacdo (NEUTZLING et al., 2017).

Andrade et al., (2011) destacam o grupo etario infantil ao relacionar advocacia em
salde e as situacbes de vulnerabilidade. O exercicio da advocacia em salde pode ser
explorado na atuacao dos profissionais de salde, e, para tanto, € necessario ter a compreensao

de que a crianca, a familia e a comunidade sdo um continuo para os autores.

Considerando que uma atitude de defesa pela salde da crianca engloba multiplos
fatores, numa compreensdo ampla de processo salde-doenca e num momento em
que determinantes sociais tem se destacado nesse processo, a atuacdo isolada do
profissional e do setor salde se torna muitas vezes incapaz de alcancar a
resolutividade almejada para cada caso, tornando um imperativo que o profissional
de salide, exercendo conscientemente o papel de advogado pela saide daqueles que
assiste, desenvolva um processo de comunicacdo para estabelecimento de parcerias
com outros setores, bem como com recursos da propria comunidade, valorizando

servigos governamentais e ndo governamentais (ANDRADE et al., 2011, p. 742).

Nessa perspectiva, a advocacia em salde promovida pelos profissionais teria a
oportunidade de minimizar a vulnerabilidade programatica, e, consequentemente, por suas
relagfes indissociaveis, as vulnerabilidades individual e social a que estdo expostas criancas
vivendo com HIV e suas familias.

Embora as primeiras discussdes sobre a pratica da advocacia em saude da crianca
tenham surgido no ano de 1975, as investigacbes que envolvem tal tematica ainda séo

escassas na literatura, evidenciando uma importante lacuna a ser explorada (NEUTZLING et
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al., 2017). Corroborando com a proposta dessa tese de desvelar advocacia de salde como
competéncia promotora de salde de criangas vivendo com HIV.
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4 TRAJETORIA METODOLOGICA

A abordagem compreensiva, dentre as formas de producdo do conhecimento, foi a
escolha de proposta de trajetoria metodoldgica para o desenvolvimento desta pesquisa.

A denominada sociologia compreensiva é uma forma de visdo de mundo que tem
profunda influéncia para a construcdo do conhecimento da realidade, além da interpretacéo
das relagcdes entre salde e sociedade. O enfoque dessa abordagem é a compreensdo e a
inteligibilidade como propriedades especificas dos fenbmenos sociais, mostrando que o

significado e a intencionalidade os separam dos fenémenos naturais (MINAYO, 2010).

4.1 TIPO DE PESQUISA

Trata-se de estudo com abordagem qualitativa. A pesquisa qualitativa é baseada no
conhecimento e na experiéncia de vida real das pessoas que vivenciam o fenémeno (POLIT,
BECK, HUNGLER, 2011).

A descricdo e a elucidacdo dos fenbmenos €é o principal objetivo de muitos estudos em
enfermagem, e em pesquisas qualitativas os pesquisadores utilizam métodos para descrever as
dimensOes, as variacGes, a importancia e o significado dos fenédmenos (POLIT, BECK,
HUNGLER, 2011). A pesquisa qualitativa exploratdria busca desvendar as maneiras com que
um fendmeno se manifesta (POLIT, BECK, HUNGLER, 2011).

De acordo com Turato (2003), a opcdo pela metodologia qualitativa ocorre pelo
interesse em estudar significados, pelo fascinio em procurar entender o querer-dizer dos
fendmenos humanos, e conhecer, em profundidade, o tema em estudo; e elucida as percepcdes
e interpretacfes que as pessoas constroem, pensam e sentem consigo proprias e em seus
relacionamentos pessoais (MINAYO, 2013); também responde questdes muito particulares,
preocupando-se com um nivel de realidade que ndo pode ser quantificado, trabalhando com o
universo dos significados, motivos, aspiracoes, crencgas, valores e atitudes, o que corresponde
a um espaco mais profundo das relagdes, dos processos e dos fendmenos que ndo podem ser
reduzidos a operacionalizacdo de varidveis (MINAYO; DESLANDES; NETO; GOMES,
2008). Possibilita, ainda, a inovacdo de abordagens durante 0 movimento de investigacao, de

modo que se abrem possibilidades de (re)constru¢cdo (MINAYO, 2013).



39

4.2 CONTEXTO DE PESQUISA

A pesquisa foi realizada em dois servicos ambulatoriais de atendimento especializado
em IST/aids, com atendimento a crianca vivendo com HIV, na cidade de Porto Alegre,
RS/BR. Esses servigos sao:

e Servico de Atendimento Especializado (SAE) em InfeccGes Sexualmente
Transmissiveis Vila dos Comerciérios;

e Grupo de Atencdo a Aids Pediatrica (GAAP) do Hospital da Crianca/Grupo
Hospitalar Conceigéo.

A escolha desses dois locais ocorreu ao buscar representatividade dos servigos de
salde do SUS no territério da cidade de Porto Alegre.

O SAE Vila dos Comercidrios esta localizado na zona sul da cidade no bairro Santa
Tereza e pertence ao Centro de Saude Vila dos Comerciarios. O GAAP esta localizado na
zona norte da cidade no bairro Cristo Redentor, e é esta inserido nos servicos de atengdo

ambulatorial do Hospital da Crianca Conceicdo do Grupo Hospitalar Conceicao.

4.3 ASPECTOS ETICOS

O projeto de pesquisa foi aprovado em Exame de Qualificacdo pela Comissdo de
Pesquisa da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul
(COMPESQ), e submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da UFRGS (Anexo A —
Aprovacdo CEP UFRGS) (instituicdo proponente), e aos Comités de Etica em Pesquisa das
InstituicBes coparticipantes:

e Comité de Etica em Pesquisa do Grupo Hospitalar Conceicdo (CEP GHC)
(Anexo B - Termo de ciéncia e autorizacdo) (Anexo C — Aprovacdo CEP GHC);

e Comité de Etica em Pesquisa da Prefeitura Municipal de Porto Alegre (CEP
PMPA) (Anexo D - Termo de ciéncia e autorizacdo) (Anexo E — Aprovacao
CEP PMPA).

A coleta das informac6es foi iniciada somente ap0s as aprovacfes nessas instancias
(CAAE: 05216018.6.3001.5530).

Os participantes do estudo, ap6s convite e aceite, assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice C) e Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido do CEP GHC (Apéndice D), conforme Resolucdo n° 466/12. Sua identidade foi
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preservada, respeitando-se a participacdo voluntéria, a liberdade de retirar seu consentimento
a qualquer momento, sem qualquer prejuizo pessoal, e a garantia de que ndo haveria qualquer
prejuizo ao seu vinculo empregaticio com a instituicdo (BRASIL, 2012).

O Termo de Consentimento Livre Esclarecido foi apresentado em duas vias, ambas
assinadas tanto pelo participante quanto pelo pesquisador, ficando uma via com o participante
e outra com o0 pesquisador.

Os riscos relacionados a pesquisa sdo considerados minimos, entretanto, as abordagens
poderiam provocar algum desconforto aos participantes, porém, os participantes da pesquisa
ndo apresentaram desconforto, ndo havendo necessidade de encaminhamentos. Ressalta-se o
comprometimento com que prevalecam, sempre, os beneficios esperados, segundo a
Resolucdo n° 466 (BRASIL, 2012). Destaca-se, como beneficio indireto, a compreensdo do
conceito advocacia em saude para a sua utilizacdo na assisténcia em satde da crian¢a vivendo
com HIV.

As informacdes coletadas serdo mantidas sob a guarda e a responsabilidade do
pesquisador principal, pelo periodo de cinco anos ap6s o término da pesquisa, conforme
estabelece a Resolucdo 466/12 (BRASIL, 2012). Em relacdo aos resultados obtidos na
pesquisa foi mantido o anonimato dos participantes.

Os participantes ndo receberam qualquer tipo de pagamento, e ndo houve necessidade

de nenhum tipo de ressarcimento.

4.4 COLETA DE INFORMACOES

A coleta de informagdes ocorreu em duas etapas: a primeira foi entrevista individual, e
a segunda foi constituida pelas Dinamicas de Criatividade e Sensibilidade (DCS) com o0s
participantes de cada servico de salde (CABRAL, 1998). A coleta teve inicio apos a
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, e ocorreu em local reservado, e a
data foi previamente combinada com os participantes.

A entrevista teve o objetivo de conhecer a experiéncia dos participantes e subsidiar as
temaéticas das oficinas de criatividade e sensibilidade.

As DCS foram uma alternativa de pesquisa que, por meio do compartilhamento de
experiéncias em um plano coletivo, pode ampliar o conhecimento sobre o cuidado da crianca
vivendo com HIV na perspectiva da advocacia em saude dos profissionais de satde. Assim,
foi uma estratégia adequada para a coleta de informacGes a fim de atender ao objetivo do

estudo.
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As informagdes coletadas na entrevista e na Dindmica de Criatividade e Sensibilidade
foram gravadas em audio e transcritas, e constituiram o componente empirico da pesquisa.

Aos participantes foi atribuida uma codificacdo alfanumérica por ordem temporal de
ocorréncia das entrevistas, dessa forma foram codificados amplamente sem distingdo de
categoria e local de servigo. A codificacdo de cada participante foi atribuida pela ordem de
insercdo do profissional na pesquisa, sendo a codificacdo P1 para entrevista e P10 para a
DCS.

4.4.1 Entrevista Individual

A entrevista individual foi guiada por instrumento de coleta de informac@es (Apéndice
A) com questdes sobre: idade, sexo, ano de formacdo, anos de experiéncia profissional na
salde e na funcdo que exerce atualmente, servigo de salde e regime de trabalho na instituico,
formacao/pos-graduacdo (académica e/ou especialidade), tempo de atuacdo e experiéncia
profissional em servico de atendimento especializado em IST/aids.

Na entrevista foram utilizadas questdes norteadoras sobre a advocacia em salde a
crianca vivendo com HIV. Para melhor compreensdo dos participantes, a expressao “defesa
da saude” foi utilizada como sinbnimo de advocacia em salde, assim como ocorre nos
Descritores em Ciéncias da Saude, da Biblioteca Virtual em Saude do Ministério da Salde,
BR.

A duracdo da entrevista foi de, aproximadamente, 30 minutos. As entrevistas foram

gravadas em audio e transcritas.

4.4.2 Oficinas de Criatividade e Sensibilidade

O Meétodo Criativo e Sensivel visa a construcdo coletiva de conhecimento,
caracterizando-se pela valorizagcdo da singularidade de cada participante do grupo e pela
coletivizacdo das experiéncias, tendo suas bases fundadas na triade: discussdo de grupo;
observagdo participante; e dindmicas de criatividade e sensibilidade/producdo artistica
(CABRAL, 1998). Na concepcdo de Resta e Motta (2007), o método € uma alternativa de
pesquisa em saude quando se deseja analisar fendbmenos individuais que podem ser
potencializados na discussdo coletiva. Busca-se o0 desvendamento de um problema de
pesquisa, definido a priori pelo investigador e reorientado pelo grupo no processo de

discussdo coletiva (CABRAL, 1998). Sua utilizagdo gera aproximacdo com as pessoas por
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meio da expressdo de sentimentos e possibilita o dialogo entre os diferentes atores sociais em
um ambiente coletivo que se estabelece em um espaco criativo e sensivel (RESTA; MOTTA,
2007).

O Meétodo Criativo e Sensivel foi viabilizado por meio da Dinamica Livre para Criar
(MOTTA et al.,, 2009). Para cada servico de saude foi realizada uma dindmica com o0s
profissionais de salde; a primeira contou com quatro participantes, j& a segunda com trés
participantes. Cada dinamica teve duracdo aproximada de 60 minutos. As dinamicas foram
gravadas em audio e transcritas.

A partir da questdo norteadora: “Como o direito da crianga vivendo com HIV pode ser
legitimado no cuidado a satde?”, foi oferecida a possibilidade para o desenvolvimento da
Dinamica Livre para Criar.

Para a conducdo das atividades foram utilizadas as seguintes etapas (Apéndice B):

1. Apresentacdo dos integrantes;

2. Apresentacdo do tema pelo pesquisador;

3. Apresentacao da dinamica pelo pesquisador;
4. Desenvolvimento da dindmica;

5. Apresentacao e discussdo da producéo.

Os participantes das duas dindmicas optaram por discutir em grupo a questdo
norteadora, dispensando a op¢do pela producgdo artistica na etapa de desenvolvimento da
dindmica. A pesquisadora também apresentou 0s temas que emergiram nas entrevistas

individuais para estimular a construcdo coletiva.
4.5 PARTICIPANTES

A partir da autorizacdo do responsavel pelo servico foi iniciada a coleta de
informacdes com os participantes. A sele¢do ocorreu por convite de forma intencional, para as
duas etapas da coleta de informacdes: Entrevista e Oficinas Criatividade e Sensibilidade.

Os participantes da pesquisa foram constituidos por sete profissionais de salde que
compdem as equipes dos dois servicos especializados em 1ST/aids. E teve como critério de
inclusdo ser profissional que presta cuidado as criancas atendidas no servico de saude
especializado em IST/aids, e critério de exclusdo estar trabalhando em servigo de saude
especializado em IST/aids ha menos que seis meses. Todos os participantes que atendiam os
critérios de inclusdo foram convidados e aceitaram participar da pesquisa, tanto na entrevista

quanto na oficina.
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Na entrevista, além das informacGes para caracterizagdo dos participantes, foi
questionado se aceitavam participar das Oficinas. A caracterizagdo dos participantes ocorreu
de forma agregada, em consonancia com as questdes éticas previstas na Resolucédo 466/12 de
preservar-lhes a identidade.

Os participantes tinham entre 47 e 71 anos de idade, obtendo-se a média de 56 anos de
idade. Em relagdo ao sexo, os participantes eram cinco mulheres e dois homens. Na data da
entrevista os participantes tinham entre 13 e 46 anos de formacéo na profissdo que exerciam,
e a média foi de 32 anos. O tempo de exercicio profissional no servico de atendimento
especializado em IST/Aids foi de trés a 27 anos, com uma média de 20,57 anos. Ja o tempo de
atuacdo profissional na assisténcia a crianca foi de trés a 46 anos, com média de 28,14 anos.
Dos sete participantes, seis tinham alguma pos-graduacdo/formacdo na area da salde
(académica e/ou especialidade), com média de 3,5 anos. Apenas um participante tinha uma
segunda graduacdo na area da salde.

Os participantes sdo agentes publicos (servidores ou empregados publicos), portanto,
todos possuem estabilidade no emprego, com regime de trabalho semanal de 20 a 40 horas no

servico de saude.

4.6 INTERPRETACOES DAS INFORMACOES

A abordagem hermenéutica foi utilizada para a interpretacdo das informacdes. As
informacBes interpretadas foram constituidas a partir das falas dos participantes nas
entrevistas e das informag6es originadas nas oficinas de Criatividade e Sensibilidade. Para
Paul Ricoeur, compreender ndo significa um modo de conhecimento, mas de ser; o modo
desse ser que existe compreendendo (MOTTA, 2004).

E possivel afirmar que ndo se compreende a vida, no entender de Ricoeur, a ndo ser
pelo discurso. O discurso carrega consigo signos, os quais estabelecem linguagem e permitem
que os seres humanos se abram para o dialogo. Assim, compreender a existéncia é revelar o
sentido, é entender a intencdo que o texto busca transmitir (BREGALDA, 2015). Os discursos
para a linguagem escrita equivalem a linguagem falada (RICOEUR, 1978). O texto passa a
ser paradigma de comunicacdo, capaz de compreender a historicidade. Mediante a escrita o
ser humano é capaz de interpretar a realidade, cabendo a hermenéutica elucidar esse processo
(BREGALDA, 2015).

A interpretagdo € o trabalho do pensamento que consiste em decifrar o sentido oculto

do sentido aparente, em desdobrar os niveis de significados implicados na significacgéo literal
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(RICOEUR, 1978), dividindo-se em quatro passos: Elaboracdo inicial do texto,
Envolvimento, Interpretagcdo e Apropriagdo/compreenséo.

Conforme Motta (1997) esses passos sdo descritos a seguir:

e Elaboracéo inicial do texto: ocorreu pela construcdo inicial do texto através
das transcricdes das informacdes coletadas por audio. As transcricdes
possibilitaram contato estreito da pesquisadora com as informac@es coletadas,
visando conhecer e compreender os significados iniciais das percepgdes dos
participantes sobre a advocacia em saude.

e Envolvimento: se deu por meio da leitura e da releitura critica do texto,
possibilitando a busca do significado do que estd oculto nos discursos. Esse
significado é representado por unidades de sentenca, fazendo emergir temas e
subtemas originados dos discursos dos participantes, que nessa tese sera
chamado de dimensdes e de subdimensdes. Apo6s a (re)leitura foi possivel
agrupar as informacdes em dimensdes e em subdimensdes que representavam
as falas dos participantes.

e Interpretacdo: a interpretacdo hermenéutica desvela o que esta oculto no
discurso a partir da identificacdo da metafora. Nessa etapa, a pesquisadora
buscou a compreensdo das dimensdes e subdimensdes, identificando a
meté&fora. A interpretagdo hermenéutica € um discurso dialogado entre o texto
em sua progressdo e o significado e a referéncia contextual do estudo.

e Apropriacdo/compreensdo: a apropriagdo representa aptiddo para
compreensdo da metafora do mundo do texto e do conjunto de imagens do
mundo projetadas na frente do texto. Assim a pesquisadora apropriou-se do
que foi desvelado nos discursos para compreensao.

A partir da interpretacdo das informag6es emergiram as dimensdes sobre a perspectiva
do profissional de satde na defesa da crianca vivendo com HIV, que se revelam em trés niveis
de significados:

e Dimensédo Equipe de Saude;

e Dimensédo Cuidado na Perspectiva da Vulnerabilidade;

e Dimensdo Advocacia em Saude.

No cuidado a saude da crianga vivendo com HIV foram desveladas, a partir da
percepcdo dos profissionais, trés dimensBes, permeadas pela triade: interdisciplinaridade,

intersetorialidade e integralidade. A articulagdo desta triade pela equipe de satde possibilita a
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concretude do processo de cuidado, diante da utilizacdo de recursos da rede de cuidado,
reduzindo as situagdes de vulnerabilidade e fortalecendo a advocacia em saude.

As subdimensdes apresentam as acOes de advocacia em saude e as barreiras para a
advocacia em saude desveladas nos discursos dos participantes, e 0s elementos norteadores de

cada uma das subdimensoes.

Cuidado:

Interdisciplinaridade

Intersetorialidade

Integralidade

Dimensdes

Advocacia em Saide: | Barreiras

compromisso e agbes

Elementos Norteadores

Equipe de Satde

Trabalho em
Equipe

Adesio

Interdisciplinaridade
Comunicagio

Fesponsabilidade Compartilhada

Rede

Intersetorialidade
Comunicagio

Unidade de Saude
Demais recursos darede

Recursos Humanos

Falta de recursos humanos

Baixa articulagio com instituigtes de ensino

Impossibilidade de busca ativa por VD

Sobrecarga de trabalho

Inexisténcia de equipe minima (auséncia de assistente social)
Baixa perspectiva de futuro do SAE

Cuidadona
Perspectivada
Vulnerabilidade

Cuidado

Adesdo

Busca ativa
Integralidade

Vinculo

Protagonismo da Crianga
Acolhimento

Familia

Reconhecimento
das Situacdes de
Vulnerabilidade

Adesdo

Dependéncia de um cuidador
Preconceito

Orfandade

Vulnerabilidade programatica

Advocaciaem
Saude

Significado da
Defesada Sande

Pesponsabilidade e compromisso ético
Determinantes de satide
Vulnerabilidade

Pesponsabilidade afetiva

Articulacdo dos Direitos

Conhecimento dos direitos

Orienta¢io dos direitos 3 familia

Educagio permanente

Vulnerabilidade

Integralidade e equidade

Articulagdo incipiente (auséncia de assistente social)

Fonte: Elaborado pela autora, 2020.
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5 APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

5.1 DIMENSAO EQUIPE DE SAUDE

A Dimensdo Equipe de Saude é constituida de subdimensdes relacionadas ao trabalho
em equipe que emergiram nos relatos dos participantes: o trabalho em equipe multidisciplinar

do préprio servico, a relacdo intersetorial com os profissionais da rede e recursos humanos.

5.1.1 O Trabalho em Equipe Multidisciplinar do Proprio Servico

A defesa da crianca vivendo com HIV inicia-se na discussdo do plano terapéutico
pelos membros da equipe multidisciplinar. Quando esses profissionais consideram que a
crianga ndo esta recebendo o cuidado do qual necessita, 0 que acaba por comprometer a
adesdo ao tratamento, uma intervencdo junto ao cuidador da crianga é priorizada.

A adesdo ao tratamento é necessaria para a qualidade de vida da pessoa com HIV, e
ocorre a partir de uma decisdo compartilhada e corresponsabilizada entre ela, a equipe de
salde e a rede social, ao considerar a importancia dos aspectos fisicos, psicoldgicos, sociais,
culturais e comportamentais (VALLORY et al., 2018). Na perspectiva da adesdo ao
tratamento da crianga vivendo com HIV, as decisfes também sdo compartilhadas e

corresponsabilizadas com o cuidador da crianca, conforme se constata nos trechos a seguir.

Primeiro se discute em equipe [...] com os profissionais que estdo envolvidos com o
caso. E se realiza uma acgdo que em geral é fazer contato com o cuidador, chamar o
cuidador para conversar ou tenta conversar por telefone, mas muitas vezes se chama

aqui para conversar. (P3)

Temos um cadastro, geralmente esse cadastro se tenta manter atualizado, mas é bem
dificil o pessoal troca muito o telefone, geralmente é isso se tenta ligar e localizar,

tenta avisar também a equipe de salde para tentar também localizar. (P7)

Se ja& passamos por alguma situacdo (de defesa da salde) assim? Com certeza, por
que o paciente vem aqui, ele é atendido e precisamos trabalhar em equipe

multiprofissional e multidisciplinar. (P1)
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O trabalho em equipe multidisciplinar é apontado como parte crucial na defesa da
salde da crianga. Os participantes consideram que o cuidado da criangca ocorre diante da
coesdo das aces dos profissionais da equipe pautada na comunicacdo, 0 que constitui o
trabalho interdisciplinar. A cooperacdo e o envolvimento de todos os membros da equipe séo
considerados facilitadores das acOes de defesa da crianga na da adesdo ao tratamento,
configurando-se em busca do direito & saude da criangca com HIV.

A promocdo de qualidade dos servigcos, acrescida da necessidade de maior
produtividade, da constante inovacdo tecnoldgica, e da complexidade do objeto de trabalho
requer, simultaneamente, o aprofundamento vertical do conhecimento especializado e, por sua
vez, a sua integracdo acarreta mudancas no processo de trabalho em satde (PEDUZZI, 2003).

A atuacéo interdisciplinar implica a construgdo desse conhecimento como aquisicao de
competéncias, uma pratica de inter-relacdo e interacdo entre as diversas disciplinas,
possibilitando a articulacdo dos conhecimentos e a ampliacdo das fronteiras disciplinares
(CARPES et al., 2012).

A implementacdo dos Servicos de Assisténcia Especializada (SAE) passou a destacar
a importancia do trabalho em equipe no cuidado ambulatorial da pessoa vivendo com HIV. As
acOes da equipe multidisciplinar no SAE sao resolutivas quando pautadas na comunicacgéo
que favoreca a articulagdo de acdes e integracdo de saberes, a fim de desenvolver o trabalho
interdisciplinar (BORGES et al., 2012).

A equipe multidisciplinar revela-se unida na defesa da saude da crianca, conforme se

percebe nas falas a seguir:

A equipe é aqui [...] super coesa, [...] temos um mesmo tipo de pensamento e todos

lutam [...] para tentar buscar isso (defesa da satde). (P4)

Eu acho que é a acolhida da equipe e o envolvimento com os casos de todas as
equipes (da rede) e da nossa também. Acho que isso facilita muito a acolhida e o
envolvimento, de poder conhecer exatamente a situacdo e te envolver na resolucéo
do problema. A (equipe de salde) me passa muitas situagdes, “olha essa mie é
complicada”, “esse cuidador ¢ complicado ndo estd retirando regularmente a
medicagdo para crianga”, “ndo esta sabendo como lidar com a crianga”, “nao quer
contar da sorologia e a crianca ja estd numa idade que ja deve saber”. Entdo eles

pedem ajuda, a gente discute o caso junto e ai buscamos uma solucdo de chamar

esse cuidador para conversar. (P3)
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Na perspectiva coletiva, os profissionais atribuem & comunicacdo um significado de
enfrentamento do sofrimento gerado pelas préticas de cuidado a salde da crianca em situacao
de vulnerabilidade: precariedade social e financeira, orfandade e a necessidade de ser acolhida
em abrigo. Dessa forma, a equipe de salude revela-se unida também quando se constitui em
apoio solidario ao sofrimento de seus membros, desvelando o recurso de enfrentamento de
sofrimento moral associado a falta de estrutura programatica.

Em estudo sobre o sofrimento moral, os relatos dos participantes revelaram que a
equipe da Estratégia de Saude da Familia vivencia, no cotidiano de suas praticas, situacdes
limite, como pobreza, desigualdade social, violéncia, abandono e doenga, dentre outras, que
favorecem o aparecimento de sentimentos de frustracdo, impoténcia e de angustia
(CARDOSO et al.,2016).

Nos relatos da oficina, desvela-se o0 apoio entre 0s membros da equipe como recurso

ao enfrentamento do sofrimento:

E para se apoiar também nessas situa¢des que sdo muito dificeis. (P20)

Até de se apoiar nos momentos bem dificeis. (P40)

O desenvolvimento da comunicacdo como competéncia é fundamental para o
andamento do trabalho em equipe e a construcdo de estratégias terapéuticas para a efetivacdo
do cuidado integral da crianga vivendo com HIV.

No trabalho em salde, simultaneamente, ha a necessidade de autonomia técnica e de
cooperacdo e composicdo dos trabalhos especializados. O profissional de salde precisa saber
exercer certo grau de autonomia e responsabilizar-se plenamente pela sua intervencdo e,
simultaneamente, articular suas acOes e interagir com o0s demais profissionais. AS
peculiaridades de linguagem de cada profissional de salde precisam ser superadas para a
comunicacdo e inter-relacdo imprescindiveis a cooperagdo para o cuidado integral (PEDUZZI,
2003).

O Ministéerio da Saude preconiza que as criangas vivendo com HIV e seus cuidadores
devem ser atendidos preferencialmente por equipe multidisciplinar sensibilizada e capacitada
para acolher, informar e proporcionar um atendimento integral (BRASIL, 2018b).

Os participantes manifestam confianga e seguranga no trabalho interdisciplinar que a
equipe desenvolve, e esse fato pode estar relacionado a experiéncia adquirida e ao

conhecimento ao longo dos anos no cuidado a crianga vivendo com HIV.
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Aqui [...] tem uma equipe que funciona super bem [...], tem uma memoria 6tima,
atendem todo mundo, conhecem todas as familias [...]. Conversamos entre nos [...] e
tracamos uma estratégia. Por exemplo, se é uma questdo de ir atras da crianca que
ndo esta vindo, liga-se para o posto de salde, vai atras dos pais que ndo estdo vindo

[...]. E uma estratégia, quase sempre, de equipe [...]. (P2)

Tem sempre prontudrio ali das criangas que eu estou atrds, mas claro que todo
mundo trabalha em conjunto. Por exemplo, eu vou deixar um bilhetdo dentro dessa
pasta aqui dizendo assim “mae com filho em abandono (de tratamento), favor passar
para (equipe de saude) quando aparecer”. A auxiliar que estd 14 na frente ela tem
essa responsabilidade também, esse trabalho [...]. Entdo é um trabalho de todo

mundo aqui dentro, de quem pegar o prontudrio ali tiver um bilhete. (P1)

O caréter interdisciplinar ocorre em situacdes que requerem préaticas que articulam as
intervencdes e atividades realizadas pelo profissional com as a¢es dos demais agentes da
equipe (PEDUZZI, 2003).

A interdisciplinaridade € referida enquanto proposta da salde coletiva em resposta a
complexidade dos processos salde e doenca (BORGES et al., 2012). Para a integralidade do
cuidado a crianca vivendo com HIV € necessaria a articulacdo das diferentes areas do
conhecimento e das acdes de cada profissional da equipe de saude.

Os relatos a seguir reforgam a articulagéo interdisciplinar do trabalho em equipe:

Acho que trabalhamos muito bem em equipe, apesar de ndo ter assim uma coisa
muito estruturada. Comegou um atendimento em equipe mesmo, transdisciplinar ou
multiprofissional. Porque nés atendemos muitas coisas dificeis [...]. Que s6 chega
no lugar de periferia. Entdo, se ndo conseguisse trabalhar em equipe, seria
impossivel de trabalhar. E o atendimento para as criangas seria muito ruim. [...].
Porque depois que criamos o ambulatorio de adesdo em criangas, nés atendiamos em
equipe na sala de reunides a familia, e se falava pode vir todo mundo que ajuda a
cuidar da crianga, porque a nossa principal preocupacdo era sempre a medicacdo. E

ai nesse periodo [...] fomos aprendendo na pratica como trabalhar. (P20)

A advocacia em salde a crianca vivendo com HIV esta inserida no cotidiano da
organizacao do trabalho e das praticas dos profissionais de saude, dessa forma, o trabalho em
equipe interdisciplinar se desvela em acdo de advocacia em saude. A defesa dessa crianca €

motivada pela adesdo ao tratamento, e a equipe de saude considera que isso ocorre em funcéao
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da articulagdo de elementos, entre os quais a interdisciplinaridade, a comunicagdo e a

responsabilidade compartilhada.

5.1.2 A Relacao Intersetorial com os Profissionais da Rede

Os participantes demonstram que para realizar a defesa da salde da crianca é
necessario estabelecer parcerias com a rede de cuidado & saude. E na impossibilidade de
intervencdo junto ao cuidador ou falha nessa intervencao, a equipe do servigo busca o auxilio
dos profissionais da unidade béasica de saude para subsidiar o cuidado da crianca.

No cuidado a saude das pessoas que vivem com HIV é inegavel a importancia de um
trabalho interdisciplinar e intersetorial. Percebe-se que, isolados, profissionais, servicos de
salde e setores ndo respondem as necessidades apresentadas pelos usuarios (BORGES et al.,
2012). A atuacdo intersetorial orienta para uma ideia de colaboracdo, de complementaridade,
e de articulacdo dos conhecimentos das politicas distintas, lancando um olhar atento sobre as
necessidades da populacdo e, assim, atender a complexidade das demandas vivenciadas por
ela (CARMO; GUIZARDI, 2017).

Na perspectiva da crianca vivendo com HIV, a articulacdo e a interface com outros
profissionais e servicos sdo essenciais para a garantia da qualidade do cuidado (BRASIL,
2018b).

Os participantes referem que entram em contato com os profissionais da atencao

primaria para pedir auxilio em busca ativa das criancas:

Se pede ajuda para 0s postos para procurar, porque como eles tem agentes de salde,
que muitas vezes, podem ir até a casa, também tém os limitantes deles, mas na
medida do possivel nos ajudam, tem uns que ajudam mais, tem uns que ajudam

menos. (P1)

A comunicacdo com os profissionais da rede, além de ocorrer via telefone do servico
de saude, € propiciada por aplicativo de conversa. Assim, 0s participantes utilizam recursos
pessoais, como o proprio telefone celular para conseguir contatar os profissionais da rede.

Na perspectiva dos participantes, o uso de aplicativo configura-se como um facilitador
da advocacia em saude por agilizar a comunica¢do com os profissionais da rede, gerando
acOes resolutivas. Entretanto, alguns autores destacam preocupagdo com 0 uso da

comunicagdo informal ao referir que os SAE tém algumas parcerias e convénios com outras
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unidades de saude, porém, muitas vezes, 0s contatos sdo estabelecidos a partir de
relacionamentos pessoais, sem a oficializacdo necessaria para garantir o estabelecimento do
fluxo de referéncia e contrarreferéncia (BORGES et al., 2012).

Os participantes reforcam essa perspectiva nos relatos:

O que torna mais facil realmente é o trabalho em equipe, de pedir uma ajuda para o
outro. Tem colegas principalmente de postos que sdo super queridos, solidarios. Se
trabalha até com WhatsApp, funciona super bem com a rede. Tem alguns que tem
uma relutdncia maior. Com a secretaria e com a vigilancia a principio a gente

trabalha via e-mail. S&o tudo facilitadores. (P1)

Eu acho que o que facilita, por exemplo, nessa relagdo com as unidades (de salde) é
essa disponibilidade dos profissionais [...]. O que tenho feito, como ndo tem nenhum
telefone celular aqui que se possa passar 0 WhatsApp, eu dou o meu celular. As
unidades tém o meu telefone para poder se comunicar direto, porque as vezes ligam
para cé e estou atendendo, [...] entdo consegue falar comigo. Sabemos também que
eles tém pouco tempo para dar um retorno, eles estdo sempre envolvidos com outras

coisas, entdo eu uso o meu recurso pessoal assim. (P3)

A relacdo com a rede de salde geralmente ocorre através das unidades de Atencédo
Bésica. Entretanto, para o cuidado integral da crianca e sua familia, em algumas situacdes €
necessario estabelecer parcerias com outros setores da rede, o que demanda o conhecimento
de toda rede, dos territorios e dos recursos sociais, e dos seus fluxos de trabalho.

A atuacdo isolada do profissional ou da unidade de satde pode ser incapaz de alcancar
a resolutividade almejada, o que torna imperativo para o profissional de salde o
desenvolvimento da comunicacdo para o estabelecimento de parcerias com a rede de saude e
as redes de outros setores, identificando os recursos das instituicdes e da comunidade
(RAMOS et al., 2018).

Assim, os participantes destacam a busca de parcerias na rede:

Hoje por exemplo iria ligar para uma unidade, porque a gente sabe que a familia esta
negligenciando a crianca. Pede-se ajuda para postos de salde, [...] para a politica
(Politica de HIV/aids), muitas vezes, quando o posto [...] ndo estd conseguindo
ajudar, para o conselho tutelar, para secretaria da salde, a gente vai atras. Dentro da
secretaria tem os comités, [...] o de Transmissdo vertical. [...] é que trabalhada a
questdo da mée que ndo cuida, ou por algum motivo ndo consegui cuidar a sua

gestacdo, tem um bebé envolvido. Aciona-se todos os hospitais de Porto Alegre, o
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comité que é responsavel por isso [...], tem alguém aqui responsavel por participar
desse comité. Para se fazer de tudo por aquele bebé que ndo nasceu ainda e depois

que ja nasceu. Tem hospitais também que trabalham muito isso. (P1)

Eu comeco a usar todos os recursos possiveis, € um dos recursos que mais eu uso é a
Promotoria da Infancia e da Juventude. [...] Eu uso bastante a promotoria, inclusive
em defender a crianca dos pais que tem, dos cuidadores, [...] 0s residentes sdo
orientados a fazerem o mesmo, chega um momento que ndo tem mais argumento,

tem que usar a justica. (P5)

O profissional de salde pauta-se na ética e na solidariedade a fim de criar estratégias
de atendimento para que a pessoa com HIV possa contar com 0 apoio Nnecessario no
enfrentamento da doenga. Percebe-se a necessidade de um trabalho interdisciplinar, em
parceria com a rede de atencdo & saude e socioassistencial, voltado ao atendimento
especializado (VALLORY et al., 2018).

O trabalho com a rede de atencdo a crianca vivendo com HIV é abordado nos relatos:

Tentamos todas as maneiras que séo vias corretas, o fluxo que é determinado. Entéo
[...] se identifica um problema com alguma familia, se tenta chamar essa familia para
conversar [...]. Agora ndo tem mais assisténcia social, as vezes se faz servigo de
assistente social [...]. Tem um menino [...] que fez 18 anos e teve que sair do abrigo,
e ai rua, ndo tem familiar. Entdo se entra em contato com consultorio de rua “onde é
que tu ficas fulaninho”, e ai se tenta os contatos dentro da rede da melhor maneira

[...], algumas vezes funciona outras vezes ndo, infelizmente. Tentamos usar de todos

os recursos disponiveis. (P4)

Os bebés que nasceram e vem para ca [...], se tenta monitorar de alguma forma
através dos exames. E ai tem que ter vinculo constante com os postos de salde, ou
com a propria maternidade ainda para os (bebés) que estdo vinculados a
maternidade, seja prematuro. Conselho tutelar muitas vezes. Mais aqui é conselho
tutelar, postos de satde [...]. Uma instancia maior nunca precisou, sé se o conselho
tutelar levar para defensoria publica, mas isso [...] esta cada vez mais dificil de

acontecer, antigamente existia mais, agora ndo. (P1)

O participante considera que 0 sucesso da politica de prevengdo da transmissao
vertical do HIV esta relacionado ao trabalho da rede de cuidados da gestante com HIV,

diminuindo a vulnerabilidade materno-infantil associada. Entretanto, 0 aumento da
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transmissao vertical no municipio de Porto Alegre alerta para a falha da politica de prevencéo
a transmissao vertical.

Estudo aponta que a rede de cuidado a satde da crianga que vive com doenca cronica
configura-se em espaco de definicdo e consolidacdo da integralidade. Entretanto, a pouca
prioridade dada as condic¢Bes crbnicas, no contexto brasileiro, produz uma atengdo a salde
fragmentada e organizada em pontos de atencdo isolados e sem comunicagdo entre si, com
dificuldades para efetivar a continuidade das acdes de saude no cuidado a crianga com doenca
crénica (WOLKERS et al., 2019).

No inicio do ano de 2000 [...] eram 400 (bebés expostos) em Porto Alegre, [...] nés,
0 servi¢o, atendiamos 200 pacientes por ano. Entdo durante muito tempo dadvamos
conta da metade dos bebés expostos em Porto Alegre. S6 que depois com o tempo,
por incentivos do ministério, os hospitais foram ficando com os bebés [...]. Nos
altimos anos, atendemos 50 por ano [...]. Entéo felizmente isso é o trabalho de toda a
rede [...]. E um sucesso atribuido a toda a rede, porque a rede se esforca para ir atrés
de toda gestante que é HIV positivo para fazer tomar o remédio, existe uma caca a
gestante para ela tomar o remédio. Entéo isso é um esfor¢o que deu muito certo [...].

Resultado do sucesso da prevencéo da transmissdo materno-infantil. (P2)

A relacéo intersetorial da equipe do SAE com os profissionais da rede permeia o
cotidiano de cuidado da crianca vivendo com HIV e permite o fortalecimento da rede de
atencdo a salde. Dessa forma, essa relacdo intersetorial desvela-se em acdo de advocacia em

saude.

5.1.3 Os Recursos Humanos

O ndmero reduzido de profissionais nas equipes é apontado como complicador da
efetivacdo do cuidado, pois a busca ativa é a estratégia utilizada quando a crianga nao
comparece aos atendimentos no servico de salde e/ou ndo esta aderindo ao tratamento. A falta
de recursos humanos dificulta a busca ativa das criangas e suas familias e, consequentemente,
o efetivo alcance das ac¢des de cuidado e das possibilidades de advogar em prol da saude das
criangas.

A deficiéncia de recursos humanos é uma barreira para a advocacia em saude por
dificultar ou mesmo impedir o desenvolvimento ou planejamento das acBes de salde. E, as

vezes, demanda um trabalho maior dos profissionais do servigo para conseguir realizar certas
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atividades relacionadas ao cuidado em saude ou até impede que ocorram (FIGUEIRA et al.,
2018).

Como revela a fala:

Na equipe de monitoramento antes nés tinhamos seis pessoas trabalhando, hoje
estou s6 eu, entdo faco o que posso aqui. Em um turno eu fagco monitoramento, e
nesse turno também acabo pegando algumas criangas cujos pais ndo estdo fazendo
corretamente o tratamento das criancas, ai o trabalho do monitoramento ndo é s
colocar os dados aqui, mas é fazer busca ativa por telefone que é o alcance que se
tem. (P3)

Além da falta de profissionais na equipe, hd pouca articulagdo do SAE com as
instituicGes de ensino, ocasionando a auséncia de estagiarios e residentes dos cursos de
formagdo de profissionais da salde e a impossibilidade de vivéncia em assisténcia para o
desenvolvimento de competéncias para reducdo das situagdes de vulnerabilidade. Esse fato
pode configurar uma barreira para o aprendizado durante a formacédo da advocacia em saude e
de modelos de cuidado que articulam conceitos norteadores, entre 0s quais
interdisciplinaridade, intersetorialidade e integralidade.

A promocdo de competéncias e habilidades para a solugdo de problemas
multidimensionais requer a necessaria interlocucdo entre salde e educacdo, como espaco de
influéncias para a promocdo da saude nas comunidades (CARMO; GUIZARDI, 2017).

Ao se ampliar a concepcdo de salde, ampliam-se também as demandas de cuidado a
saude da populacéo e as categorias profissionais envolvidas nesse processo, sendo necessaria
a integragcdo entre a universidade e o0s servigos de saude e a valorizagdo das diversas
tecnologias em saide (MAKUCH; ZAGONEL, 2017).

A auséncia de discentes no SAE é citada por P3:

Trabalhamos por muito tempo com residentes aqui e com estagiarios, [...] mas

atualmente ndo tem ninguém. (P3)

O participante considera que se houvessem mais profissionais nas equipes de saude do
servico especializado e da rede seria possivel realizar visita domiciliar (VD), além da busca
realizada por ligacGes telefonicas. Ao realizar a visita domiciliar, o profissional de satde tem
a possibilidade de conhecer o ambiente e as condi¢fes em que vive a crianga e CoOmo ocorrem

0s seus cuidados. No cuidado a crianca que vivendo com HIV, a VD pode estar inserida na
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cooperacdo dos pontos de atencdo da rede de saude, articulando o cuidado entre o SAE e a
unidade de salde.

A visita domiciliar pode contribuir para a promocdao da saude, a prevencgdo de agravos,
as medidas terapéuticas e a recuperacdo da saude, além de ser uma forma de promover a
garantia dos direitos da crianga, com possibilidade de identificar situacdes de vulnerabilidade
(ANDRADE et al., 2015).

O relato, a seguir, aponta essa possibilidade.

Dificuldade eu poderia colocar a falta de funcionario. Poderia ter pessoas fazendo
VD (visita domiciliar), enfim, para ndo depender s6 dos postos, ou ter mais agentes
nos postos que pudesse fazer. Mais recurso humano e material para facilitar ainda

mais essa busca. (P1)

A falta de recursos humanos ndo é restrita ao SAE, percebe-se, na fala de P1, que
também ha falta de agentes de salde na Atencdo Primaria. Esse apontamento relaciona-se
diretamente & dificuldade de realizar a busca ativa necesséria ao cuidado integral da crianga
vivendo com HIV, demonstrando uma insuficiéncia de recursos humanos para a articulacédo
necessaria da rede de cuidados.

A melhoria dos recursos humanos viabiliza a ocorréncia de visita domiciliar,
constituindo-se em oferta de cuidado integral no acompanhamento da crianca e sua familia
(WOLKERS et al., 2019).

O relato aponta a deficiéncia de recursos humanos na rede de cuidados da crianca que

vive na cronicidade do HIV:

E que alguns pacientes se perdem, por isso a questdo do monitoramento, para isso
que se vai atras, sé que muitas vezes o paciente ja ndo esta morando mais na regiao,
ndo consegue mais acessar 0 paciente e ai se perde. Muitas vezes, se vai atras das
unidades de saude e eles ndo tem como fazer a busca ativa porque ndo tem agente e
agora esté todo esse problema dos agentes que piorou muito mais a nossa situacgao. E
nés ficamos insistindo para ver se eles ddo uma resposta e véo atras, para poder

fazer o resgate dessa crianca. (P30)

O participante P3 se refere a determinada sobrecarga de trabalho diante do nimero
reduzido de membros na equipe, estabelecendo um arranjo, conforme sua disponibilidade,

entre a atividade de monitoramento que gera a busca ativa e o atendimento dos pacientes que
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frequentam o servico. Percebe-se que o cuidado integral e a organizacdo do trabalho podem
estar comprometidos, pois ambos ocorrem em funcdo da disponibilidade do profissional que
ja é escassa pela falta de recursos humanos. Quando a demanda de cuidados das pessoas
assistidas pelo SAE deveria apontar a organizacdo do trabalho e pautar a configuracdo da
equipe e 0 nimero de membros que a compdem.

Um estudo sobre o trabalho em equipe nos SAE apontou que a escassez de
profissionais foi identificada como dificuldade enfrentada pelas equipes para a organizacao do
processo de trabalho, gerando a sobrecarga de atendimentos (BORGES et al., 2012).

O relato, a seguir, demonstra o arranjo.

Claro que fago de acordo com as minhas possibilidades, porque tém mais ou menos
uns 15 pacientes para monitorar por dia, [...] pacientes faltosos, pacientes que [...]
estdo com CD4 baixo. Entdo vao chegando os prontudrios, além dos que eu tenho

programado para o dia, [...] que sdo casos mais urgentes. (P3)

A organizagao do servigo pode ser um fator de promocéo da adeséo ao tratamento da
crianca vivendo com HIV. A equipe de salde que presta cuidado a essa crianca deve ser
constituida, preferencialmente, por profissionais das areas médica, de enfermagem, do servico
social, psicologia, farmacia, nutricdo, terapia ocupacional e saude bucal, entre outras.
(BRASIL, 2018b). Entretanto, os participantes apontam a inexisténcia de infraestrutura
necessaria diante da falta de profissionais de salde de diferentes categorias no SAE, o que
compromete a oferta do cuidado integral.

Essas dificuldades enfrentadas pelas equipes do SAE contribuem para a fragmentagédo
da assisténcia, tornando-a insuficiente para atender a complexidade do HIV (BORGES et al.,
2012).

O relato de P5 reforca a auséncia de algumas categorias na composicao das equipes.

N&o nos deram assistente social, tivemos outros profissionais que depois também
foram embora, mas nunca nos deram a infraestrutura que prometeram que iriam dar.
(P5)

A falta de reposicdo de profissionais que se aposentam, além de provocar sobrecarga
de trabalho dos profissionais que permanecem atuando no cuidado, ocasiona lacunas de

categorias profissionais no servico de saude. Nos relatos percebe-se que a auséncia de
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assistente social é a categoria mais preocupante, pois, para os participantes, &€ um fator que
prejudica a articulagéo dos direitos da crianga com o cuidado.

O estudo de Borges et al. (2012) ainda revela que, em rela¢do aos recursos humanos,
nenhum dos SAE, no periodo da coleta de informacGes, apresentava a constituicdo da equipe
minima satisfatoria. Esse também foi um achado em outro estudo, que identificou que os SAE
apresentam deficiéncias em alguns aspectos, por exemplo, a falta de uma equipe
multiprofissional minima, de salas para atendimento e a realizacdo das acGes de rotina
previstas no Programa IST/AIDS (ABRAO et al., 2014).

Segundo o Ministério da Saude, a equipe multidisciplinar minima recomendada para o
SAE é constituida de médico clinico treinado e/ou infectologista, enfermeiro, auxiliar e/ou
técnico de enfermagem, assistente social e/ou psicologo (BRASIL, 2013).

Os relatos, a seguir, apontam a auséncia de assistente social.

A assistente social era bem articulada, ela entrava em contato com esses 6rgéos (de

direitos sociais). (P4)

Tinha até um tempo atras, uma assistente social aqui que era extremamente Util para
0 servico, ninguém preencheu até agora a vaga dela, e faz bastante falta para nés
aqui de fato, porque [...] uma boa parte dos nossos pacientes tem uma condigdo

social bem complicada. (P3)

Antes tinha uma assistente social que era 6tima, mas infelizmente ndo tem mais.
Ajudava muito, era muito importante, [...] agora estamos com bem menos
capacidade de agdo. (P2)

Observa-se que quando ha a equipe multidisciplinar minima exigida pelo Ministério
da Saude, os servicos se tornam mais aptos a realizar as agdes previstas pelo Programa
DST/aids durante a rotina desenvolvida no SAE (ABRAO et al., 2014). Na contraméo, 0
trabalho em equipe nos SAE pode ser falho por falta de recursos humanos (BORGES et al.,
2012).

Em estudo sobre a equipe do SAE, constatou-se que 0s pacientes respondem de forma
positiva a atencdo recebida e a organizagdo do servico, ou se ressentem dos transtornos
causados pela falta de organizacéo e pela incompletude da equipe de profissionais. E, quando

questionados, 0s pacientes referem a necessidade de haver profissionais, como assistente
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social e psicologo no SAE, justificando que a pessoa com HIV tem outras demandas de salde,
além da consulta com infectologista (BORGES et al., 2012).

A incompletude da equipe minima é uma realidade em outros SAE do contexto
brasileiro, prejudicando a articulacdo do cuidado e do direito da crianca vivendo com HIV no

SAE. A necessidade de assistente social é referida nos relatos a seguir.

E uma pena que ndo tem mais servico social, porque essa parte € muito importante

para crianca. (P20)

O assistente social sabe os fluxos que nds ndo conhecemos, e nés ndo temos como

substituir esse profissional. (P10)

O arranjo encontrado pela equipe do SAE para poder suprir a demanda anteriormente
atendida pela assistente social ocorre por meio de encaminhamento para outros servigcos de
salde que tenham esse profissional. Mas a demanda continua existindo, apontando a
necessidade de busca de organizacdes da sociedade civil como atuacdo transdisciplinar pela
defesa da salde da crianca.

As atividades realizadas pelo assistente social no SAE abrangem a discussao e 0 apoio
sobre estrutura familiar, orientagdo sobre questfes trabalhistas, os direitos civis e
previdenciérios e os encaminhamentos para beneficios sociais (ABRAO et al., 2014).

A seguir transcrevem-se 0s relatos sobre encaminhamentos para outro SAE.

Temos encaminhado para o Santa Marta, 0 SAE do Santa Marta tem uma assistente
social, entdo se encaminha para 14, caso de renovacdo de Tri ou alguma situagdo que

demanda assim a intervencdo da assistente social se encaminha para la. (P3)

A tinica coisa € o passe livre que o Santa Marta esta fazendo [...] o servigo social de

14, que foi um acordo, ou o do IAPI. (P40)

A VD, na percepcao do participante, é apontada como uma atividade que era realizada
pelo assistente social. A visita domiciliar esta inclusa nas atividades a serem desenvolvidas
pelos profissionais do SAE e profissionais da rede de cuidados da crianca vivendo com HIV.

A recomendacdo do Ministério da Saude para as atividades a serem realizadas pelo
SAE inclui a¢bes de qualidade de vida direcionadas as pessoas vivendo com HIV, atividades

voltadas para a adesdo ao tratamento e assisténcia durante todas as fases do processo salde-
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doencga, de modo interdisciplinar, garantindo as referéncias e contrarreferéncias, organizadas
através da rede de atengdo a saude (BRASIL, 2013).

Nessa perspectiva, 0s servicos que ndo tém capacidade de realizar VD acabam com
um déficit de informacdes referentes a populacdo considerada ndo aderente ao tratamento
(ABRAO et al., 2014).

A relagéo estreita da assistente social com a VD aparece no relato a seguir.

A assistente social era o0 nosso braco direito com relacdo a fazer VD (visita
domiciliar), ela tinha um vinculo superbom com as médes dos pacientes. Ela se
aposentou e esta esse buraco que ndo vai ser fechado. E ela tinha uma relacéo
superboa com o resto da equipe [...]. Ela trazia os pacientes pelo brago aqui para nds
“eu vi iss0”, coisas que eu ndo tinha visto, “eu vi que essa crianga aqui ainda ndo
fechou o caso”, enfim “essa aqui estd abrigada o que a gente pode fazer”. Era muito

bom, para nos esta fazendo muita falta. (P1)

Quando a assistente social fazia parte da equipe de salde havia um carro a sua
disposicao para realizar a VD. No entanto, uma desestruturacao e deterioracdo vém ocorrendo
no servico especializado em HIV pela diminuicdo dos recursos, e a falta do carro também
prejudica a efetiva busca ativa.

Os parédmetros de orientacdo da politica nacional que outrora foram exemplo de
enfrentamento do HIV, reconhecidos internacionalmente, atualmente tém sofrido uma
deterioracdo estrutural. Além disso, também houve desestruturacdo das politicas e dos
servicos de saude no municipio onde ocorreu esta pesquisa.

A politica municipal de satde ndo prioriza a manutencgdo do servico especializado:

E tinha um carro disponivel que ela (assistente social) ia uma vez ou duas vezes por
semana fazer visita. (P30)

Além dos profissionais que ja se aposentaram, ha a preocupacao relacionada ao futuro
do SAE, considerando-se a falta de perspectiva de reposi¢cdo dos recursos humanos das
aposentadorias que irdo ocorrer e j& ocorreram. H4, portanto, a necessidade de nova
organizacdo do trabalho, como j& ocorre ha algum tempo, pois, anteriormente, havia uma
equipe destinada ao atendimento da crianga e do adolescente vivendo com HIV e suas

familias.
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As dificuldades vivenciadas por algumas equipes dos SAE, em se articularem de
forma a oferecer uma assisténcia integral e desenvolver um trabalho que v& além da
multidisciplinaridade, sdo uma realidade em diversos servi¢os (BORGES et al., 2012).

A falta de perspectiva de futuro do SAE se desvela, nas falas a seguir:

Todo mundo esta saindo nesses dois proximos anos, concurso nao estd abrindo,
todos os que sairam nenhum foi reposto, de todos os que sairam nenhum foi reposto,

entdo o futuro é negro. (P1)
N&o tem mais reposi¢do (em caso de aposentadoria), estamos em exting¢éo. (P3)

Nosso trabalho antes ainda era muito mais forte, tinhamos um ambulatério que era

da crianca e adolescente, que se atendia a familia. (P4)

Essa preocupacdo com o futuro do SAE também foi relatada na oficina:

As pessoas que estdo saindo ndo estdo sendo repostas (por aposentadoria). Eu ndo
sei como € que vai ficar o servi¢o daqui a um ano, por exemplo, que esse ano ja vai
sair algumas pessoas, ano que vem também. Na verdade ndo se sabe quanto vai
durar esse servico mesmo efetivamente. Pois nés vamos ficando cada vez com
menos recursos (humanos), claro isso vai angustiando a equipe toda. Vai ficando

mais capenga o trabalho. (P30)

A falta de recursos humanos do SAE e da rede de cuidados é apontada como barreira
para a defesa da crianca vivendo com HIV. E a baixa articulagdo com instituicbes de ensino
impede a promocéo de competéncias profissionais que sejam efetivas ao cuidado da crianca
com HIV.

A equipe do SAE ndo tem a composi¢cdo priorizada como equipe minima necessaria,
pois ha a necessidade de assistente social e de maior nimero de profissionais na constitui¢ao
da equipe de saude. Esse fato causa sobrecarga de trabalho, baixa perspectiva de futuro do
SAE diante da ndo reposicao de profissionais que se aposentaram e dificuldade de cuidado

integral e busca ativa por meio de VD.

5.2 DIMENSAO CUIDADO NA PERSPECTIVA DA VULNERABILIDADE
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A Dimensdo Cuidado na Perspectiva da Vulnerabilidade emergiu dos relatos que
compdem o cuidado a saude da crianga vivendo com HIV na busca do direito & salde,
contemplando as seguintes subdimensoes:

e O cuidado da crianga vivendo com HIV;

e O reconhecimento das situacdes de vulnerabilidade.

5.2.1 O cuidado da crianca vivendo com HIV

Cuidado significa desvelo, solicitude, diligéncia, zelo, atencdo, bom trato. Estamos
diante de uma atitude fundamental, de um modo de ser mediante o qual a pessoa sai de si e
centra-se no outro com desvelo e solicitude. A atitude de cuidado pode provocar preocupacéo,
inquietacdo e sentido de responsabilidade (BOFF, 1999).

O cuidar implica um movimento em direcdo a alguém que é motivo de interesse ou
preocupagdo. E uma acdo moral que move a pessoa a fazer algo no sentido de ajudar,
confortar, aliviar, apoiar e que tem como objetivo promover o bem-estar e amenizar a
condicdo da pessoa que se encontra vulneravel e necessitando de cuidado (WALDOW, 2016).

A equipe de saude tem como horizonte de cuidado a salde da crianca vivendo com
HIV e a adesdo ao tratamento antirretroviral. Dessa forma, a defesa da salde da crianca
vivendo com HIV desvela-se em comprometimento com a adesdo a terapia antirretroviral. E
tendo, sempre, em mente que a adesdo € um desafio que sofre oscilagbes e requer atencdo
continua, ela ndo pode ser entendida como uma caracteristica das pessoas, € sim como um
processo em que a pessoa ndo “é aderente”, mas “esta aderente” (BRASIL, 2018b).

O participante P3, no excerto a seguir, relata que uma das suas atividades é realizar o
monitoramento da adesdo ao TARV dos pacientes atendidos no servi¢co de saude. Essa
atividade permite verificar algumas informacGes sobre o tratamento; a medicacdo em uso, as
retiradas da medicacéo na farmécia e os resultados dos exames de CD4 e carga viral. A partir
dessas informacOes é possivel identificar as criancas que ndo estdo aderindo ou realizando o
tratamento, e, consequentemente, a necessidade de busca dessa crianca e seu cuidador para

retorno ao servico e retomada do tratamento.

Desenvolvo o trabalho de monitoramento [...] da adesdo. Entdo aqui tenho dados
gerais a respeito desses pacientes, dados clinicos, a medicacdo que toma, se estd
tomando, eu consigo identificar se ele estd retirando regularmente a medicacéo,

como € que estdo os exames CD4 e carga viral, consigo atualizar tudo isso. (P3)
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A busca ativa das criancas é uma forma de advogar em saude que aspira ao cuidado
integral. Para além de atender a demanda espontanea do servico de saude, o profissional
preocupa-se em buscar as criancas que se evadiram do servico e que ndo estdo recebendo o
tratamento e cuidados necessarios. E como é uma ferramenta do profissional, a busca ativa
torna-se uma postura de trabalho comprometida com o cuidado, por meio da identificacdo das
situacOes de vulnerabilidade que afetam a adesé&o.

A equipe de satde tem na busca ativa uma estratégia para a ampliacdo de vinculo do
paciente com o servigo de salde, o conhecimento da sua situacéo atual de vida e elaboragédo
de estratégias de intervengdo com o objetivo de promover a salde e a integralidade da
atencdo, e, consequentemente, o reconhecimento das barreiras para a adesdo ao TARV
(VALLORY et al., 2018).

Os relatos, a seguir, reforcam esse fato:

Essas pastas aqui que tu estd vendo aqui em cima, por exemplo, eu ja liguei algumas

vezes e ndo tive éxito, e tem que ligar de novo. (P3)

Eu meio que me responsabilizei pela busca das criancas, seja as criangas apenas
expostas ou as criangas com HIV [...]. E eu gosto de fazer, eu acho que até porque
como na ADOT (assisténcia domiciliar terapéutica) se fazia muito a busca ativa.

Entdo sempre trabalhei muito com essa coisa de buscar. (P1)

No relato de P1, a seguir, percebe-se que quando o cuidador abandona seu proprio
tratamento pode também ndo disponibilizar o tratamento a crianca. A retomada do tratamento
ocorre quando o profissional realiza a busca da crianca e de seu cuidador, e procura
compreender as dificuldades dessa familia para realizar o cuidado da crianga. Ao reconhecer
as situacdes de vulnerabilidade que a familia vivencia, o profissional apresenta uma estratégia
para a realizacdo dos exames laboratoriais através da verificacdo do local da coleta de exames
mais proxima ao territorio onde residem a crianca e seu cuidador.

Em estudo sobre o cuidado do profissional a pessoa com HIV, os autores identificaram
a importancia da participacdo da familia no tratamento, pois os profissionais da saude
relataram haver, em seus servicos, o atendimento aos cuidadores com o intuito principal de
sanar suas duvidas e dar-lhes suporte psicologico e emocional (LEMOS et al., 2016).

O participante P1 relata que realiza a busca ativa visando a adesdo da familia:
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Se ndo monitorar eles [...], muitas vezes caem no esquecimento porque as mées ndo
trazem. Tem que monitorar a mée € a crianga e ir atras [...]. Esses sdo dois irmaos
que a mae esta retomando o tratamento dela e ai eu consegui falar com ela, porque
se ela abandona o tratamento, abandona o da crianca também [...]. Ela retornou
depois de mais de dois anos e esses criangas tem que ter alta, porque estdo com dois
anos, e ndo vieram fazer os exames. Se faz um link com a vigilancia, porque séo
criangas expostas de uma mae soropositiva, porque tem que fazer o fechamento do
caso para ter alta. Na vigilancia o caso estd em aberto, temos uma parceria muito
grande com a vigilancia, independente da crianga ndo ser nossa, [...] Pergunto para
mde “onde mora, onde ¢ mais perto”, [...] se quer trazer aqui vou fazer o teste da
crianca e vai ser encaminhado na mesma hora para vigilancia para essa crianga ter
caso encerrado. (P1)

Os participantes relatam que a busca das criancas e feita via ligacdo telefénica ao
cuidador, ou com os profissionais da rede de salde quando ndo conseguem contatar o
cuidador. Ha situacdes nas quais a retomada do tratamento ndo ocorre mesmo diante da busca,
fazendo-se necessario o envolvimento da coordenacdo da unidade de Atencdo Baésica para o
cuidado da crianca.

Somado a isso se compreende que a orfandade interfere negativamente no cuidado da
crianga vivendo com HIV, pois ela depende do cuidador para o cuidado medicamentoso
(POTRICH et al., 2013), que pode ndo estar preparado ou comprometido com a saude dela, e
que, as vezes, ndo escolheu assumir o cuidado da crianca.

A orfandade é um agravante para a adesdo ao tratamento da crianca, considerando sua

dependéncia de um cuidador.

Entdo se vai atras, eu ligo, tento achar esses pais ou cuidadores para conversar [...].
Muitas dessas criangas 0s pais ja morreram e € um complicador extra, porque tem as
vezes um cuidador que ndo consegue se responsabilizar bem pelo cuidado dessa
crianca [...]. Fago algumas tentativas junto com cuidador de acertar essa retirada de
medicagdo e ver quais sao as dificuldades que est4 tendo no cuidado com a crianca,
0 que se pode ajudar. Mas as vezes chega a um ponto que esgota as possibilidades e
se tem que acessar a unidade, e relatar a situacdo para coordenacdo da unidade e
pedir para que eles fiquem em cima, se encarreguem e envolvam o Conselho
Tutelar. (P3)
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As criangas com HIV e suas familias frequentam o servigo de salde constantemente
para realizar exames, retirada de medicacdo e consulta com os profissionais. Dessa forma, sdo
estabelecidos vinculos com os profissionais que estdo envolvidos no seu cuidado.

Em estudo sobre os preditores da advocacia em salde no ambiente hospitalar,
percebeu-se que a relacdo instituida entre esse profissional e o paciente configura-se um fator
facilitador da advocacia, pois o estabelecimento de uma interagdo positiva pode constituir
uma atmosfera de confianca equivalente ao vinculo familiar (RAMOS et al., 2018).

Os participantes P6 e P1 relatam a relacéo que se estabelece no ato de cuidado:

E uma consulta muito tranquila que eles entram e ja nos identificam como amigos. E
super importante, ¢ um outro tipo de consulta, [...] nés sabemos que Somos

referéncia para eles, [...] hd muitos anos nos encontram sempre ali. (P6)

As criangas que conheci com um aninho agora estdo com 20 anos, que conheci com
5 aninhos estdo com 25. Alguns ainda continuam na pediatria, n6s temos um vinculo
muito legal com eles [...]. S&o criancas soropositivas que [...] se tornaram
adolescentes ou ja adultos, e que tiveram gestagdes precoces [...]. So criangas que
ndo tem suporte dos pais, com falta de instrucdo, algumas até usuarios de drogas

[...]. Entdo a condic&o socioecondmica nédo ajuda. (P1)

A advocacia em satde pode envolver diferentes dimensdes, entre as quais comunicar,
informar, educar, proteger, falar, construir um bom relacionamento/vinculo, apontando
diferentes formas para o enfermeiro e os demais profissionais da saide agirem em defesa das
pessoas (FIGUEIRA et al., 2018). No cuidado da crianca vivendo com HIV, ha a necessidade
de considerar as particularidades e as peculiaridades relacionadas a sua fase de crescimento e
desenvolvimento.

Os participantes P2 e P6 demonstram sensibilidade as necessidades da crianca:

Quem € da area da pediatria, todo mundo que lida com crianca [...], ou se torna
também uma pessoa cruel, ou se torna uma pessoa sensivel que quer fazer alguma
coisa, varias coisas para tentar contribuir para 0 ambiente da crianca, para a satde.
(P2)

Entdo nos comovemos, porque passa tdo rapido. Tivemos uma fase muito legal, que
sébados no6s vinhamos fazer oficinas com eles, coisas muito legais. Quem ganhou

tudo isso fomos nds, mais do que eles eu acho, de experiéncia. Entdo acho que nada
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fica tdo dificil, quando se tem essa questdo do gostar de fazer e gostar de estar com
eles. (P6)

Em estudo sobre a adesdo ao tratamento, a equipe de saude relatou que o bom
relacionamento entre as pessoas vivendo com HIV e sua familia interfere positivamente na

continuidade do uso da terapia medicamentosa (LEMOS et al., 2016).

Nosso papel [...] que atende criangas em situagdes tdo dramaticas, de uma doenga
grave com estigma, a questdo das dificuldades serem bem presentes, a questdo da
falta de recurso financeiro [...], sdo situagGes bem dramaticas [...], entdo que aqui
seja um ambiente alegre e leve [...]. Sempre se tenta fazer um ambiente assim
pediatrico. Ndo é a toa que os grandes querem continuar aqui [...], entdo perdem pai,
perdem mae, e as vezes esta cuidado por um, esta cuidado por outro [...]. Entdo
criancas que se criaram, cresceram e vieram sempre no mesmo servigo de saude.
(P2)

O vinculo entre os participantes e as criangas € uma questdo considerada importante
nos relatos, pois os profissionais tornam-se referéncia de cuidados permanentes para as
criangas ao longo do tempo. Uma boa interacdo dos profissionais com as criangas é
fundamental para o cuidado a salde, pois, através do dialogo, é possivel reconhecer as
situacdes de vulnerabilidades da crianga e da familia que poderdo comprometer o tratamento.

O acolhimento constitui um desafio na construcdo de um cuidado integral e é elemento
de fundamental importancia para a qualidade do servico, estabelecendo um processo de
trabalho diferenciado e concretizando relagBes humanitarias entre pacientes e profissionais
(ABRAO et al., 2014).

O vinculo construido na relacdo de cuidado com a crianca precisa ser embasado no

afeto, e isso se revela nos relatos dos participantes das oficinas:

Acho que todo mundo tem a mesma ideia, tanto é que por isso que trabalhamos com
crianca. Em primeiro lugar é a questdo do afeto que se tem com as criangas, para
trabalhar com crianga em primeiro lugar tem que ser extremamente afetivo. Porque a
crianca escolhe aquela que vai deixar, € a mesma coisa que um professor, eu vou
deixar tu me ensinar ou ndo, crianga & muito sincera e escolhe. Se ela ndo gosta de ti,
ela vai virar a cara e pronto. Entdo eu acho que em primeiro lugar tem que ter afeto e
acho que aqui isso sobra. Em segundo lugar tem que estar consciente do que sdo 0s
direitos da crianca e o que podemos fazer. Porque muitas vezes elas vivem num

ambiente onde os cuidadores sdo pessoas mais atrapalhadas, muitos tém pais
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usuarios de droga. E de ter coragem de identificar isso que € dificil, tomar uma
providéncia. Muitas vezes tem que encaminhar para conselho tutelar, isso é uma

coisa muito complicada. (P40)

Entdo esse afeto, essa coisa de conseguir ser reconhecido, ser encontrado aqui, é
uma referéncia de alguma maneira, porque eles sabem que aqui eles vdo nos
encontrar. (P60)

Essas criangas que vivem em abrigo, que interna (no hospital) pelo vinculo que elas
tém conosco ja fomos varias vezes la no hospital para visitar, ja fomos em escola
para falar. (P40)

A construcgdo de vinculo esta igualmente relacionada a resolutividade que os familiares
encontram na rede de atencdo a saude. O servico, para que a familia volte a busca-lo, precisa
ser uma referéncia de cuidado continuo, em que as necessidades de saude dessa familia sejam,
ao menos, minimizadas ao buscar o servi¢o (SILVA et al., 2018) e o direito a salde.

O participante P5 desvela essa caracteristica dos profissionais envolvidos no cuidado a

crianca com HIV:

O SUS ¢ famoso por ndo haver essa referéncia, todo mundo [...] sabe que qualquer
um pode atender [...]. Mas no caso do HIV eu acho que isso é assim, que eu conheci
em Pernambuco, no Rio de Janeiro, Minas Gerais, S8o Paulo tem essa caracteristica,

as pessoas (profissionais de salde) sdo referéncias permanentes. (P50)

A manutencdo do vinculo, mesmo diante das dificuldades institucionais do servico,
deve-se a uma relacdo de confianca construida entre os profissionais que cuidam da crianca
vivendo com HIV e sua familia.

Em estudo sobre o cuidado do profissional a pessoa com HIV, os relatos revelam que
os profissionais tém um relacionamento préximo com a familia, criando, muitas vezes, um
vinculo entre a equipe, 0s pacientes e a rede de apoio dessa clientela (LEMOS et al., 2016).
Isso faz com que esse profissional que estabeleceu vinculo seja uma referéncia concreta e
duradoura para o cuidado integral (SILVA et al., 2018).

A relagdo de confianga, a partir do vinculo, foi abordada pelos participantes das

oficinas:
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Eu acho que machuca (o vinculo na falta de medicacdo), mas ndo chega a
(comprometer). Como sdo pacientes de longa data ja se tem um vinculo mais ou

menos estabelecido. (P50)
Se conhece o perfil daquela familia, sabemos até onde cobrar. (P60)

Uma das coisas que sempre nos fizemos aqui no nosso servico, todos, é de dizer a
verdade. A medida que se desde o primeiro dia, mesmo que essa verdade seja
desagradavel que ndo seja boa ndo com o tempo se consolidasse uma credibilidade.
E quando se diz que ndo pode ou ndo consegue fazer alguma coisa eles conseguem
entender. E ruim, o ideal seria que nio acontecesse. Mas eu acho que hoje, todos os
servigos estdo interligados, todos estdo falando a mesma coisa, a mesma lingua. 1sso

€ muito importante, d4 muita seguranca. (P50)

A partir do vinculo construido com a criancga, o profissional pode advogar por meio de
orientacdes para o autocuidado direcionadas a crianca, além das oferecidas ao seu cuidador.
Orientar a crianca para o autocuidado promove 0 seu protagonismo, e sua participacéo efetiva
na terapéutica, considerando as caracteristicas de cronicidade do viver com HIV.

O profissional de saude, ao desenvolver acdes de educacdo em saude, utilizando o
ludico, favorece o acolhimento das criancas no servigo de salde, pois esse elemento faz parte
do viver dessa populagdo (POLETTO; MOTTA, 2015). Assim a crianga, de acordo com a
idade, pode participar ativamente do seu préprio tratamento. No entanto, a supervisdo do uso
e da ingestdo da medicacao pelo responsavel € necessaria, incentivando a adesdo adequada e
prevenindo perdas de doses (BRASIL, 2008). O reconhecimento da crianga enquanto
protagonista do seu cuidado em saude, além de ser compativel com as premissas de direitos
humanos, tem a capacidade de elevar sua confianca no profissional de salde, aumentando a
sua aderéncia e o seu bem-estar, e reduzindo efeitos adversos e ansiedades (ELER;
ALBUQUERQUE, 2019).

Os participantes P4 e P6 narram como as orientacdes sdo direcionadas a crianca com

HIV para o autocuidado:

Orientar como a crianga tomar um remedinho que vai ser para sempre que vai ter
que tomar. Entdo se comecou a dirigir a atencdo toda para crianga e o pai
acompanhar, porque se viu que ndo funcionava muito bem orientar s6 os pais, “tu
tem que dar tal e tal remédio” e a crianga ficava fora. Se comegou assim através de
questdes ludicas, fazendo brincar [...] “de dar um remedinho para bonequinha para

poder crescer”. Faziamos teatrinho para eles, o remédio que € amigo da crianga [...].
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Pintando os frasquinhos do remédio com bonequinhas para as criangas, com super-
herdis para 0s meninos. Lembro que tinha uma vez um menino que ndo queria de
jeito nenhum tomar o remédio, era fa dos [...] Power Rangers, [...] peguei o
frasquinho e colei as figurinhas, e disse “tu viu aqui que noés recebemos a vitamina
dos Power Rangers?”, [...] arregalou os olhos e disse “eu quero, eu quero tomar”
[...]. Precisa ter disponibilidade, [...] procurar dentro de ti aquela crianga para poder

transmitir seguranca, e ter um vinculo. (P4)

Teve uma fase de medicagdes que as criangas tinham muita cérie, porque junto com
os remédios que o gosto era tdo horrivel se usava muito leite condensado, besuntar
bem a boca antes com leite condensado e depois tomar o remédio [...]. Entéo
estimular a crianca a higienizar depois de alguma tempo de usar a medicacdo e

mostrar o por qué. (P6)

Essas dificuldades podem ser minimizadas pela atuacdo da equipe de salde
multiprofissional, por meio de orientagdo acerca da doenca, coerente com o cotidiano e com o
nivel de compreenséo familiar (POTRICH et al., 2013). O encontro com os familiares tem o
intuito de sanar suas dividas e dar-lhes suporte emocional e psicoldgico, considerando a
importancia da integracdo dos familiares no tratamento do paciente (LEMOS et al., 2016). A
intencdo, aqui, é contribuir para que o familiar compreenda a necessidade e a importancia do
cuidado, de forma que possa desempenhéa-lo de maneira segura, minimizando o estresse que a
rotina acarreta (POTRICH et al., 2013).

O encontro com a crianga e o cuidador, como momento oportuno de cuidado, se revela

nas oficinas, na fala de P40:

E uma coisa que se faz que eu acho que é s6 aqui, quando se comegou a atender as
criangas que é no momento que vai iniciar e ensinar ela tomar o remédio, ela toma a
primeira dose aqui [...]. E se vé como ¢ que ¢ aceitagdo da crianca. Porque o que
acontece, muitas vezes, as mées diziam “ele ndo tomou, ele ndo consegue engolir”,
mas [...] a mde ndo tinha adesdo também. Ja aconteceu da mae dizer “ah, mas isso
ele ndo vai engolir!”, na hora que esta explicando para a mée, e se da o remédio ¢ a
crianga engole, “olha como ele engoliu”. Entdo se faz e vé aceitacdo da crianga, isso
é muito legal. (P40)

Além de promover o protagonismo da crianga por meio do autocuidado, o participante
P40 entende que precisa orientar a crianga sobre as questbes que se relacionam ao

preconceito e aos estigmas associados ao viver com HIV. Assim, a percepcdo e a
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compreensdo da crianga sobre o contexto do tratamento devem ser sempre avaliadas pela
equipe (BRASIL, 2008), incorporando-as na construgdo da abordagem terapéutica.

O HIV traz a tona questdes sociais de estigma, discriminacdo e preconceito,
carregando mitos e tabus que devem ser abordados em discussdo com a crianca, conforme sua
capacidade de entendimento. O siléncio relacionado ao HIV na familia para proteger a crianga
do preconceito e da discriminacdo ndo pode causar seu isolamento social (MOTTA et al.,
2012).

O profissional esta advogando em saude quando conversa, explica e orienta a crianga.
A partir do conhecimento, a criangca empodera-se e adquire recursos para o entendimento de
sua situacdo de salde. Dessa forma, ao promover o protagonismo da crianca, o profissional a
reconhece como pessoa de direito, conforme é preconizado pelo quadro conceitual da
Vulnerabilidade e Direitos humanos, pelo Estatuto da Crianca e Adolescente e pela

Convencado sobre os Direitos das Criangas.

Fazer com que ela entenda a importancia do tratamento, de cuidar da salde.
Enfrentar os preconceitos, que se conversasse “olha, isso ndo precisa contar no
colégio o que tu tem”, para ela poder se preservar [...]. Ela é uma crianga que ¢é igual
as outras, s6 que tem um virus, que tem como tomar um remedinho e controlar,
mesma coisa que se tivesse uma diabete. E complicado quando comega a entrar na
adolescéncia, porque [...] comega aflorar a parte sexual, “sera que eu vou poder ter
filhos?”, “serd que eu vou poder casar?”, entdo desmistificar tudo isso. E a questo
da imagem, agora os medicamentos ndo fazem os efeitos colaterais que faziam
antigamente como a lipodistrofia. Um adulto com lipodistrofia é dificil, agora
imagina uma crianga desde pequeno com toda a formacdo, que ficava bem mais

acentuado. (P4)

Além do vinculo construido com as criancgas, os participantes demonstram empenho
em oferecer um ambiente acolhedor e aprazivel, que considere a importancia da utilizacdo de
recursos ladicos.

Nos momentos mediados pelo ludico, os profissionais tém a possibilidade de interagir
e conhecer a crianga em um espacgo que lhe e proprio. A linguagem do brincar propicia a
crianca a expressdo de seus pensamentos, desejos e anseios e, assim, passa a Ser
compreendida pelos profissionais como ator importante no processo do cuidado. Os
conhecimentos adquiridos pelos profissionais de saude sobre a crianca podem ser utilizados
como ferramentas para construir estratégias de cuidado (POLETTO; MOTTA, 2015).
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O ambiente apresenta-se como um fator sempre presente, ou seja, existe uma interagao
constante das pessoas com seu entorno. O ambiente externo exerce influéncia sobre a pessoa
em sua interioridade, em sua estrutura fisica e organica e na maneira com que se relaciona
com o entorno maior (WALDOW, 2014). No sentido de garantir o direito a vida e a
dignidade, em estudo sobre a defesa da crianca no ambiente hospitalar, os autores
identificaram que as agOes realizadas visam proporcionar ambientes de salude seguros e de
qualidade, proporcionando conforto e condi¢cdes adequadas para a protecdo, promocao e
recuperacdo da saude das criancas (NEUTZLING et al., 2017).

A realizacdo de festividades em datas comemorativas é outra forma de acolhimento,

conforme se constata nos relatos a seguir.

Busca-se amenizar se faz as vezes festa aqui, sé para nossos pacientes que tem HIV,
ndo chama os bebés expostos, s6 as criancas que sdo positivas mesmo [...]. D4 um
monte de presente, [...] e sempre tem alguma coisa no dia da consulta, [...]
chocolate, livrinho, brinquedo [...]. Faz festa de Dia das Criangas, Pascoa [...]. O
consultério aqui bem bonitinho, é um consultério que os brinquedos séo bons, [...].
O nosso ambiente aqui € um ambiente bem digno [...]. Entdo se faz um ambiente

agradavel para eles. (P2)

Uma vez fizemos um desfile [...]. NGs conseguimos com paciente que era professor
de modelos, e conseguimos uma parceria com 0 pessoal de uma ONG que fazia
umas roupas muito legais [...]. E quem desfilava era as criangas e adolescentes
nossos. Veio ele com toda a equipe dele, maquiou [...]. N&o tem nogéo o que foi para
elas isso, esse momento junto com as modelos profissionais. Foi uma das coisas que
mais me marcou, [...] isso para elas foi muito compensador e importante, para nds
foi também. (P4)

O ambiente afetivo é preparado para acolher as criancas vivendo com HIV e sua
familia, buscando gerar vinculo no encontro de cuidado.

A escuta qualificada sem hierarquias e imposicdes, e acdes desenvolvidas durante a
interacdo entre profissional e paciente, podem promover o surgimento de um vinculo efetivo
(SILVA et al., 2018). Os profissionais desenvolvem um relacionamento proximo com o
paciente e sua familia, criando, muitas vezes, um vinculo entre a equipe, 0 paciente e a rede
de cuidado (LEMOS et al., 2016).

O ambiente afetivo para o cuidado foi referenciado na oficina:
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E eu acho que as criangas chegam aqui também e elas encontram um ambiente
muito afetivo, e isso qualquer um vé, geralmente elas chegam ali e a pessoa da
recepcdo trata super bem. Elas sabem que vao ganhar doce. Ontem um paciente
(adulto) reclamou “eu vi uma crianga saindo daqui com chocolate, para mim vocés
nunca dao”. E ndo foi uma coisa combinada também, foram inventando isso de
oferecer uma guloseima. E eles sabem que aqui eles sdo bem-vindos. Eu acho que
eles entram aqui e se sentem em casa. Tanto que eles ndo querem sair do
atendimento pediatrico. Boa parte deles ndo quer parar de ser atendido [...] por essa
equipe [...]. Entdo eu acho que ¢é esse clima que a pessoa ndo quer perder. Somos
referéncia de afeto [...]. Temos uma experiéncia bem sucedida apesar de ndo ter

sido muito planejado, foi se organizando. (P20)

O acolhimento da familia ap6s a crianca com HIV faltar a algum atendimento é
importante, visando manté-la ou reaproxima-la, e também a sua familia, do servico de salde.
A funcdo prioritaria do acolhimento, além de permitir melhora na qualidade de cuidados, é
ampliar o estabelecimento de vinculos para um cuidado a saude com resolutividade
(FIGUEIRA et al., 2018).

Nessa perspectiva, é preciso considerar que a familia também vivencia o HIV, pois
todos sofrem o impacto e o reflexo que o adoecimento acarreta, além das mudangas
psicoemocionais e sociais (LEMOS et al., 2016). Cuidar da criangca com HIV condiciona o
familiar a uma rotina desgastante pelo acimulo de inumeras responsabilidades que, somadas a
fatores socioeconémicos e a falta de conhecimentos especificos da doenca, comprometem a
adesdo &8 TARV (POTRICH et al., 2013).

No relato a seguir é possivel perceber que o participante P6 adota uma atitude
acolhedora com o cuidador, tentando ouvir e compreender suas dificuldades para comparecer

ao servico de saude:

Estd muito associado ao tratamento, de ndo trazerem na consulta, ou de buscarem a
receita sem a crianca, de pedir para algum familiar buscar. Nés temos sempre isso de
ndo julgar, imagina uma crianga tendo trés quatro consultas ao més. Ndo tem
passagem, estd chovendo, a mde precisa trabalhar, entdo essas coisas tem que
considerar. Isso é uma coisa bem nossa de ndo julgar. Vamos ouvir, nés vamos
recebé-los sempre, 0 que passou, passou e a partir de hoje vamos dar continuidade,

sempre manter 0 nosso propoésito aqui. (P6)

O sucesso da adesdo depende do comprometimento dos servicos de salde, em especial

guanto ao vinculo e ao acolhimento eficiente, eficaz e resolutivo da familia (MOTTA et al.,
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2014), pois estes se apresentam como 0s principais cuidadores no processo salde-doenca
(LEMOS et al., 2016).

A crianca vivendo com HIV demanda cuidados especificos do familiar,
principalmente na manutencdo da adesdo & TARV. E imprescindivel o apoio proporcionado
pelos profissionais da salde e da educagdo para potencializar os atributos da familia no
cuidado cotidiano (POTRICH et al., 2013).

A importancia de acolher a familia € demonstrada pelos participantes na oficina:

E aqui chegam situagdes dramaticas, chega aqui a crianca que 0s pais morreram, a
crianca que parou de tomar remédio [...] e esta super doente. E nds temos que parar
tudo e focar naquela crianga [...]. Mas tem aqui uma coisa legal que eu acho que ndo
tem em nenhum outro lugar, que se tem no mesmo ambiente a familia sendo
atendida e a crianca também [...]. Entdo se sabe como ¢ que estd o tratamento da
mae, se tem essa integracdo que é muito positiva. Para as criancas é muito positivo

isso, [...] porque se consegue ter essa abordagem de familia. (P20)
N&o julgar. Tentar compreender. (P40)

A coisa rigida ndo funciona (cobranca em relagdo ao tratamento). (P10)

Ao acolher as familias com responsabilidade e resolutividade é possivel formar
vinculos, minimizando as implicac6es geradas pela doenca e contribuindo para que a familia
reconhecga os profissionais como fonte de apoio. A empatia, o cuidado solidario e o apoio
fornecido pelos profissionais assinalam o vinculo estabelecido com a familia, fortalecendo o
reconhecimento da equipe como parte da sua rede de apoio (MACHADO et al., 2018).

Nos relatos constata-se que o acolhimento e o vinculo se revelam em cuidado:

Acho que nunca vai ver um de nés assim tomando uma atitude de repreensdo. 1sso
se aprende com a vida. A equipe ja fez coisas herculeas aqui junto com a familia. O
caso da (nome de mulher), por exemplo, € uma mae ndo tomava remédio e a menina
também ndo. E ela piorando e foi virando um caco, internou vérias vezes. E ela
vinha todo o dia aqui tomar remédio. Se fazia sanduiche e lanche que ela gostasse. A
mae era uma pessoa super dificil, uma pessoa muito refrataria com a medicagdo [...]
E fizemos isso por meses com toda a paciéncia do mundo. Quando ela no vinha a
assistente social ia atras. E ninguém desistiu dela foi até o final, ela. Esse também ¢

um caso de sucesso, [...] 0 sucesso ¢ que a equipe ndo abandonou essa crianga até o
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final. Mesmo nd3o tomando o remédio. Mas a equipe ndo abandonou, [...] se

esforgando até o fim, [...] como se fosse sempre ter uma chance de melhora. (P20)

Acho que por isso também que ninguém da uma dura também quando vém. Tem

que acolher, ndo julgar e entender. (P70)

A organizacdo no trabalho pode contribuir para uma resposta mais efetiva as
necessidades de cuidado da crianga com HIV. Dessa forma, o participante tenta facilitar a
realizacdo de coleta de exames atraves de parceria com o laboratorio, buscando reduzir as
situacOes de vulnerabilidade que dificultem o acesso ao servico de saude.

A forma como o servigo de saude organiza suas rotinas e seus processos de trabalho
auxiliam a garantir o acesso integral e igualitario as acdes e servicos de salde para as criangas
(NEUTZLING et al., 2017). E preciso que o servico de salde se adapte as necessidades da
crianca vivendo com HIV, e que o profissional de salide assuma o papel de mediador da
defesa do direito da crianca ao acesso aos servicos de saude relevantes por meio do seu
cuidado integral que se manifesta por afeto, vinculo e responsabilizagéo.

A parceria com o laboratério é apontada na fala de P1:

Tem que facilitar a0 maximo. O laboratério aqui tem um vinculo muito bom com
relacdo a gestante, [...] gestante e crianca sempre é prioridade aqui dentro [...].
Geralmente o bebé se marca aqui com um més e daqui ja sai direto para o
laboratério para fazer a coleta. Antes tinha que fazer o agendamento, entdo a mée
tinha que trazer para c4, tinha que outro dia levar no laboratério para fazer a coleta.
Enfim eram burocracias que agora estd facilitando, mas isso porque a gente faz
reunides com a equipe dizendo das dificuldades que elas tém, ndo tém passagem,
ndo tém vale transporte [...]. Tudo para se conseguir fazer o0 maximo de coisas num
dia que elas aparecam aqui. Vincula a consulta dela com o infecto, com a do bebé
com a pediatra, com a coleta de exames seja a dela mais a do bebé no mesmo dia

[...] Isso ai tem que ter 0 nosso dedinho. (P1)

Quando o profissional se dispGe a fazer a escuta das dificuldades que o cuidador
enfrenta para a realizacdo do tratamento da crianca, ele passa a conhecer as situagdes de
vulnerabilidade da familia. Assim, esse profissional pode auxiliar o cuidador a buscar

possibilidades de enfrentamento dessas dificuldades no cuidado a crianga.
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No encontro de cuidado hé& a preocupacdo em trazer para 0s espagos do trabalho em
salde a legitima voz do outro, ao acentuar o carater central do dialogo como acesso ao sentido
pratico das técnicas e ciéncias, e a emancipacao das pessoas cuidadas (AYRES, 2017).

O cuidado integral contempla também os familiares (LEMOS et al., 2016),
construindo o plano terapéutico que da voz as necessidades de cuidado da crianca vivendo
com HIV.

Os participantes relatam gue encontram situa¢ées complexas quando buscam a crianca
que faltou ao servico de saude, pois os cuidadores tém as suas proprias dificuldades de saude,

além das questdes de salde da crianca para atender.

Mas as vezes ndo sdo buscas faceis, se encontra situagfes [...] complexas de
cuidadores que estdo com problemas assim ndo s6 de ordem psicolégica, mas de
ordem fisica também que impossibilita um cuidado maior. Um profissional de salde
que possa de repente tentar ajudar a pensar em solucfes é bastante importante. A
maioria dos servicos ndo tem isso, € uma demanda espontdnea, uma busca

espontanea. (P3)

Era uma familia que tinham trés meninas, e uma delas s6 que tinha o HIV, [...] a
mae descobriu na terceira gestacdo, essa menina mamava ainda. Eu fiz o teste rapido
nela e tive que dar o diagndstico para mée [...]. Eu tenho vinculo forte com ela, hoje
¢ uma adolescente. E quando ela foi para o abrigo, que o pai também estava
desestruturado, ela chegou aqui [...] nos abragou, pediu pelo amor de Deus, chorava
que ela ndo queria voltar para abrigo que levasse ela para nossa casa. Imagina por
mais profissional que seja como é que ndo vai mexer isso com teu sentimento. Entdo
vamos atras disso, [...] até que o pai conseguiu superar [...] o alcool, com ajuda da
familia [...]. Entramos em contato com tudo, e até que ele conseguiu tirar as criangas
do abrigo, hoje ele est4 super bem, as meninas moram com ele, infelizmente a mée
ficou na rua, elas ndo tem mais contato com a mée. E a questdo da revelagdo do
diagnostico para essa menina a gente comegou desde crianga no inicio, tipo “porque
as minhas irmés ndo tem e eu tenho?”, mas ela tem até hoje um vinculo super forte

conosco. (P4)

O dialogo, pautado pela escuta atentiva, € uma ferramenta importante de trabalho da
equipe multidisciplinar (MACHADO et al., 2018). Através do dialogo, o profissional pode
auxiliar o familiar da criangca com HIV a buscar recursos para amenizar dificuldades para

realizar o tratamento da crianga.
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No relato, o profissional P3, ao realizar a busca ativa da crianga, constata-se que ele

auxilia o familiar a superar as dificuldades para viabilizar o tratamento da crianca:

As préprias dificuldades das pessoas que cuidam dessas criancas [...]. Outro dia [...]
foi uma funcdo para achar um menino [...], porque ndo sabia que a mae tinha
morrido. Liguei para o telefone [...] da casa e ninguém atendeu, liguei algumas vezes
e ninguém atendia [...], ai liguei para unidade que informou que esse menino tinha
saido da area, mas as vezes se encontra nas unidades pessoas assim que Sdo
parceiros mesmo, pessoas que embora tenha saido da area a pessoa se compromete
em fazer uma busca ativa em vizinhos ou pessoas que poderiam conhecer esse
menino para saber para onde ele foi, e foi isso que foi feito. A pessoa conseguiu
achar uma prima do menino na regido e ai soube que ele estava morando com uma
tia, entrei em contato com essa tia, [...] ai a tia me relata que ela tinha tido um AVC
[...] que ndo tinha condi¢do de caminhar e estava sem retirar medicacdo do menino
porgue ela ndo tinha como. Entéo, sdo situagdes bem complexas. Eu discuti com ela
a importancia da medicagdo para o menino que ndo precisava ser ela que fosse
retirar a medicacgdo, que podia ser outra pessoa, como € que se poderia viabilizar
isso, poderia de repente trocar a farmacia, enfim discuti com ela possibilidades que
talvez ela ndo tivesse pensado antes e isso facilitou bastante, ela agradeceu muito,

aproveitei para marcar uma consulta para ele. (P3)

O reconhecimento da importancia da familia para o cuidado da crianca é essencial.
Dessa forma, realizar a defesa do direito da crianca s é possivel se houver a defesa do direito
da familia.

Na perspectiva do cuidado e da adeséo ao tratamento das pessoas vivendo com HIV,
tem-se a familia como unidade importante nesse contexto (LEMOS et al., 2016).

A familia, portanto, se desvela como elemento central do cuidado:

Tem uma situacdo [...] de uma familia toda [...], que € uma méae que ela tem cinco
criangas contaminadas, [...] vai fazer dois ou trés anos que elas chegaram aqui, [...]
porque a mae perdeu a guarda, entdo tinham criangas no abrigo e tinham criangas
que estavam com a v4. Naquela época se fez muito contato com o Conselho Tutelar
e com o assistente social [...], porque estava tudo no Ministério Publico [...], a
assistente social, por exemplo, nos ligava “como € que esta o tratamento dela, essa
avo estd cuidando bem” [...], dai eu fazia contato com o posto [...]. Entdo era feito
todo monitoramento, [...]. Esse [...] foi um caso que eu participei muito de perto que
era tudo via processo judicial [...]. Hoje em dia as criancas ndao estdo com avo estéo
com a mée [...] e a mde faz questdo de se tratar aqui, [...] até porque |4 ndo tem

pediatra, entdo ela quer fazer o tratamento dela e das criangas aqui [...]. E assistente
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social [...] me liga para ver como é que esta, porque ela esta sendo monitorada para
poder ficar com essas criancas. E essa mae [...] é transmissdo vertical [...], e agora

ela tem sete filhos [...] sendo que cinco sdo soropositivos. (P1)

Mas a gente durante anos a gente fez varias coisas de defender as criangas e as maes
e as familias, por que com as criangas tém sempre muito a ver com as familias, o

direito das criangas sempre associado com direito das familias. (P2)

Considerando a familia como aliada na defesa da crianca e na busca do cuidado
integral, entende-se a necessidade de trabalhar em parceria com os cuidadores para garantir
que a educacdo, 0 apoio e a avaliacdo sejam constantes no atendimento a crianca para a
adequada adesdo ao tratamento (BRASIL, 2018b).

Em estudo realizado por Lemos et al. (2016), os autores constataram que O
atendimento dos cuidadores feito pelos profissionais da saide tem o intuito de sanar duvidas e
dar suporte psicologico e emocional, pois os profissionais compreendem a importancia da

familia no tratamento do paciente. E o relato de P2 vem ao encontro desse achado:

Mas eu acho que o mais complicado, e que a gente faz bem, meio sem planejamento,
mas faz. E que se trata bem as familias. Como somos mais experientes, ja se tem
essa nocdo que a familia € um aliado. N&o tem aquela prepoténcia de achar que sabe
melhor cuidar da crianga do que a familia. Sempre se tenta aqui nas nossas agdes

individuais e coletivas valorizar a familia, tentar compreender e néo julgar. (P20)

O cuidado se desvela em zelo a adesdo ao TARV da crianca vivendo com HIV,
configurando-se em acdo de advocacia de salde para promocdo de salde e manutencdo da
vida. O cuidado a crianca com HIV pelos profissionais do servico especializado se diferencia
dos demais servicos de atencdo a crianca, pois 0s participantes tém uma trajetoria de cuidado
a essa populacdo, estabelecendo vinculos, e, assim, tornam-se referéncias permanentes de
cuidado e afeto para ela e sua familia.

A equipe de saude qualifica e efetiva o cuidado por meio dos elementos norteadores:
busca ativa, integralidade, vinculo, protagonismo da crianga, seu acolhimento e de sua

familia.

5.2.2 O Reconhecimento das Situac¢Ges de Vulnerabilidade
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A abordagem da vulnerabilidade procura desvendar como as dindmicas sociais e
culturais mais abrangentes, em conex@ com o0s aspectos individuais, criam condicOes que
acrescentam a possibilidade de que certos perigos e ameagas Se concretizem
(OVIEDO; CZERESNIA, 2015). Pela abordagem da Vulnerabilidade e Direitos Humanos, 0s
profissionais tém a possibilidade de advogar pela saude da crianca vivendo com HIV, ao
reconhecerem essa situacao.

A abordagem da vulnerabilidade prop8e superar, sem negar, praticas preventivas
ancoradas no conceito do risco, e captar as interferéncias envolvidas no processo
salde/doenca entre as mdltiplas dimensdes interligadas individual, social e programatica
(OVIEDO; CZERESNIA, 2015).

O entendimento de que a crianca é um ser extremamente vulneravel e fragil na sua
autoadvocacia, mostra que o reconhecimento das situacdes de violacdo de direitos vivenciadas
por ela e o exercicio da defesa, configura-se em desafio relevante para os profissionais de
salde (ANDRADE et al., 2015). A crianca com HIV pode vivenciar situacdes de
vulnerabilidade que afetam a adesdo ao TARV.

Nessa perspectiva, é necessaria a abertura de didlogo entre o profissional de salde, a

crianca e a familia cuidadora:

Entdo as vezes nem alimento as pessoas tem para dar para crianga para poder dar a
medicacdo, as vezes € bem complicado. Ou tem esses cuidadores que ndo podem
ficar, por exemplo, orientando a crianca, dando a medicacdo para crianga, porque
tem que estar trabalhando. Entéo a crianga fica sozinha em casa muitas vezes, e fica
a medicacdo da crianca ali para que ela se medique, o que ndo acontece porque
muitas vezes aquela crianca podendo ela ndo toma medicacdo, porque a medicacéo
tem alguns efeitos colaterais, é desagradavel e ela ndo quer tomar. Esses cuidadores
tem um limite [...], porque o que eles justificam “eu deixo 14 medicagdo para ele, e
ele ndo toma, entdo é o que eu posso fazer”, ndo tem entendimento que é uma
crianca que precisa de toda uma orientacéo e € isso a crianga nao se medica sozinha.
(P3)

O acompanhamento da adesdo cabe a todos os envolvidos, tendo como principal
ferramenta a abordagem de cada caso por meio do didlogo franco entre criancas, adolescentes,
cuidadores e equipe (BRASIL, 2018b). A falta de autonomia das criancas exige do familiar
uma atencgdo especial, auxiliando-as na adesdo a TARV. Torna-se necessario que a adesao
seja obtida por meio do conhecimento dos beneficios que acarretara para o seu bem-estar
(POTRICH et al., 2013).
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As situagOes de vulnerabilidade que interferem na adesdo ao tratamento séo citadas

pelos participantes:

Se ndo tiver uma boa adesdo essa crianga vai ficar doente, vai ter que ser internada,
ja teve criancas que vieram a 6bito por falta do tratamento, é uma coisa que nés
cuidamos bastante. Presenciamos caso de abandono de tratamento de criangas, entéo
onde se tem que acionar 0s pais e a crianga se tenta primeiro, depois a equipe de
salde, [...] para entrar em contato e ver o que esta acontecendo que 0s pais ndo vem
retirar a medicacgdo da crianca e como é um tratamento que ndo pode ter interrupcéo,
isso acaba tendo problemas para a criancga, isso é uma coisa que acontece seguido, é
bem dificil de lidar com isso. Tem muitos casos de criancas que ndo vivem mais
com os pais, vivem com os avds, e um tratamento que é dificil de ser feito, tem que
ter uma boa adesdo e pela crianga sozinha ndo vai ter se ela néo tiver uma ajuda dos

pais ou dos cuidadores. E uma coisa que acontece ainda. (P7)

Tem que ir atras, quando entra na escola, [...] a questao do sigilo. Algumas vezes se
teve que ir a escola para falar com professores, [...] porque assim agora facilitou
mais os tratamentos, mas antigamente tinha que as vezes tomar trés vezes ao dia e
um horério era na escola, entdo tinha que falar com a professora com diretora a
questdo do sigilo, e de como eles poderiam fazer para ajudar para tomar o
medicamento. Algumas vezes se teve que entrar em contato, o servigo social fazia
papel bem importante de ir na casa da crianca, ver se estd tomando o medicamento,
entdo se fazia de tudo por que aqui é a preservacdo da crianca. Entdo desde a
gestagdo, a gente acompanhar a gestante, “tu esta tomando remédio para evitar que

transmita o virus”. (P4)

Os participantes compreendem a dependéncia da crianca em relacdo ao cuidador para
realizar o tratamento e as consequentes situacdes de vulnerabilidade ao adoecimento.

A adesdo inadequada nas criancas estd associada aos seguintes fatores: cuidadores
com dificuldade de compreensdo do tratamento; palatabilidade e efeitos adversos dos
medicamentos; preconceito; e atitudes oposicionistas e de revolta frente a revelacdo de
diagndstico inapropriada ou o desconhecimento do diagnoéstico (BRASIL, 2018b). Nesse
sentido, aponta-se a necessidade de que profissionais da saude desenvolvam acgdes de
educacdo em saude sobre o TARV, propondo uma transi¢cdo gradativa para que a crianga
desenvolva autonomia de modo ndo impositivo (POTRICH et al., 2013).

O relato, a seguir, aponta a dependéncia da crianca do cuidador para a realizacdo do

tratamento.
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Entdo sdo situacbes bem complicadas, vou te dizer que hoje em dia as situagdes
mais complicadas sdo as que envolvem as criancas e os adolescentes. As criancas
porque dependem do cuidado dos cuidadores e os adolescentes porque quando chega
numa idade em que eles acham que se mandam muitos acabam se revoltando do fato
de terem HIV, porque a maioria é de transmissdo vertical, e acabam abrindo méo da
medicacdo, abandonando o tratamento, e esse é o pUblico dos mais complicados de
reverter a situacdo. Muitas vezes se pede ajuda para unidade de salde que também
tem as suas limitagBes, se sabe que eles vdo fazem busca ativa conversa com

paciente, mas chega um ponto que as vezes ndo consegue, ndo tem éxito. (P3)

O reconhecimento das situacdes de vulnerabilidade da crianca vivendo com HIV e sua
familia promove, no participante, o sentimento de responsabilidade em relagéo a sua protecéo.
Desse modo, a defesa da crianca é adotada para a promocao de sua autonomia e legitimacao
do seu status de pessoa de direito. Portanto, as situacdes de vulnerabilidade dos pacientes
impulsionam os profissionais de salde a agirem como advogados (RAMOS et al., 2018).

No que tange a grupos populacionais com vulnerabilidade acrescida como criangas,
institui-se que as responsabilidades oriundas do reconhecimento da vulnerabilidade devem vir
acompanhadas da obrigacdo de promover a autonomia dos sujeitos envolvidos (ELER;
ALBUQUERQUE, 2019).

O relato de P5 sinaliza a responsabilidade de protecdo da crianca por parte do

profissional de salde.

Eu acho que o fato de eu me envolver com HIV ja sendo da area da pediatria, entdo
eu jd trazia [...] uma preocupacgdo muito grande com respeito ao sigilo. E de ter uma
posicdo em defesa de ser voz da crian¢a quando precisasse. [...] Mas o que havia era
essa preocupacao realmente de preservar a crianga, e acho que durante muito tempo

eu consegui e tenho conseguido. (P5)

A crianca com HIV vivencia situacdes de vulnerabilidade relacionadas ao preconceito
nos espacos de socializacdo. O estigma associado ao HIV pode postergar e dificultar a
revelacdo do diagndstico a crianga, prejudicando a adesdo ao tratamento e a autonomia, e
fragilizando sua capacidade para enfrentar as adversidades.

No cotidiano da familia, o siléncio em relagéo a condicdo de salde da crianca vivendo
com HIV, muitas vezes é caracterizado pelo seu isolamento social como uma estratégia de
protecdo dos familiares/cuidadores contra o preconceito que acompanha a sindrome (MOTTA
etal., 2012).
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Uma situacdo de vulnerabilidade restringe as capacidades relacionais de afirmacdo no
mundo, incluidas as formas de agéncia social, gerando fragilizacdo (OVIEDO; CZERESNIA,
2015). O atraso na revelacdo do diagndstico impossibilita o desenvolvimento de recursos
capazes de defesa e de entendimento para o convivio com a doenca e o enfrentamento do
estigma.

A vulnerabilidade relacionada ao preconceito e ao estigma se desvela nos relatos:

Lembro que quando comecei, colegas diziam “isso ¢ um absurdo”, eles ndo se
conformavam da aids (a politica) ter tanto dinheiro, diziam que o cancer nao tinha
toda esse dinheiro que tinha a aids e no entanto as pessoas ndo tinham culpa de ter
cancer, com isso eles estavam dizendo que quem tinha aids tinha culpa. Lembro que
foi uma coisa muito complicada de conviver com colegas que ndo aceitavam, e até
ndo aceitavam como doenca no ambulatdrio, foi dificil fazer um atendimento s6 para
isso, foi muito dificil, depois ficou comum [...]. Tanto é que eu convidei varios
colegas e a maioria ndo quis, s6 um ou dois que me davam umas desculpas “me
pede outra coisa, mais isso ai ndo”, ou entdo “eu tenho criangca em casa” [...]. As
pessoas achavam que a aids ndo pertencia a um esquema de doencas que tem que
tratar, o pessoal da emergéncia ndo queria atender também porque ndo fazia parte,
“ndo fazia parte do que?”. Entdo houve um momento que chegava 14 alguém com
HIV com diarreia e mandavam para ca como se fosse pronto atendimento [...]. E
todas as vezes que foi oferecida a formacéo, ndo aceitavam [...], ndo queriam ser
treinados porque teriam que fazer. Entdo foi uma coisa muito complicada essa

questdo de aceitar. (P5)

Temos sim (experiéncia de defesa da salde), porque assim é muito complicada essa
questdo, todo preconceito que envolve. A crianca quando tem HIV, fora se foi
abusada e aqui nés ndo temos casos de abuso, é transmissdo vertical [...]. Tem
criancas, sdo 21 anos (de experiéncia profissional), que se acompanha desde bebé. E
[...] a questdo da revelagdo os pais geralmente ficam muito culpados, a mae. E tem

dificuldades as vezes de dar o medicamento para crianga. (P4)

Outra questdo que permeia o viver da crianca com HIV decorre das situacdes de
vulnerabilidade relacionadas a orfandade. A crianga, diante do abandono ou falecimento dos
pais, passa a depender de cuidados de outros membros da familia ou de acolhimento social em

abrigo.

Geralmente 0 que se sente certa dificuldade é que muitas vezes troca quem vem

buscar 0 medicamento, entdo ndo tem uma pessoa muito fixa que retire, as vezes é a
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V0, as vezes é amigo, as vezes é vizinho, isso é uma coisa que também de repente se
sabe que a situacdo é complicada, se torna um pouco dificil, troca bastante quem
vem buscar. (P7)

A familia faz parte da rede social de apoio para a crianca e o adolescente,
considerando-se a sua importancia para o enfrentamento do HIV, ainda marcado pelo
preconceito, abandono e finitude da vida (ZANON; PAULA; PADOIN, 2016). Por esse
motivo, diante da orfandade, a crianca com HIV pode deixar de receber o apoio do nucleo
familiar vivenciando situacdes de vulnerabilidade.

Os participantes consideram que a crianga que vive em abrigo falta menos as consultas

no SAE e tem boa adesdo ao tratamento:

A instituicdo (abrigo) falta bem menos do que as criangas que vivem com a familia.
(P40)

A adesdo ao tratamento é 100% e adesdo as consultas é 100% das criancas que
vivem em abrigo. (P20)

E quando eles faltam as vezes é por que ndo conseguiram transporte, mas eles
avisam. Eles vém com prontudrio da instituicdo. E o prontuario é completinho,

porque as vezes eles consultam com neuro, com outras especialidades. (P10)

Por outro lado, no abrigo hé a dificuldade de a crianca com HIV ter referéncias de
cuidado de saude, pois, constantemente, muda a pessoa que a acompanha na consulta.

A orfandade gera impacto no desenvolvimento e na saude das criangas devido ao
desamparo decorrente da perda dos pais e desestrutura na familia. A falta da figura parental de
referéncia pode significar vazios objetivos e subjetivos, podendo tornar-se uma situacdo de
vulnerabilidade quando ndo ha uma pessoa responsavel para acompanhar a crianga no servico
de saude (BUBADUE et al., 2013), afetando a possibilidade de construir condi¢cdes para
autocuidado.

As dificuldades do acompanhamento da saude da crianca no abrigo séo relatadas pelos

participantes da oficina:

E a alta rotatividade de cuidadores. Eles ndo sabem dizer (como esta o tratamento),

quem sabe € a crianga quando consegue. (P60)
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Por que [...] tem que ser um Unico responsavel pelo tratamento de uma crianga [...].
A pessoa ndo pode dividir isso? Ela ndo tem o direito de dividir isso com a
instituicdo, com todo mundo que esta a volta da crianca? Teve um menino que foi
devolvido, foi adotado pequeno e depois aos 14, 15 anos foi devolvido. A mulher
ndo queria mais ficar com ele, ele estava ficando ameacador. Esse menino ficou
meses sem que ninguém marcasse consulta, ndo pegava o remédio. Nunca uma
memoria (sobre o tratamento da crianga), esta sempre com uma pessoa nova na tua
frente. E o desrespeito ¢ tdo grande que chega a vir o pessoal da faxina, “quem a
senhora ¢ afinal?” “Ah, eu sou da faxina ¢ que ndo tinha mais ninguém pra trazer e
me pegaram”. E ninguém ¢ punido, ndo tem seriedade. Essas institui¢cdes sdo muito
perversas e doentes. Nés somos 0s (inicos que ndo mudamos, porque o resto tudo la

muda, [...] aqui eles sabem que vao nos encontrar. (P50)

Os participantes P6 e P5 consideram que a falta de uma pessoa de referéncia para o
cuidado da crianca com HIV no abrigo compromete seu desenvolvimento adequado, e insere
a crianca em circunstancias de preconceito institucional que podem néo respeitar sua condicao
de pessoa de direitos. Nesse contexto, a crianga encontra-se em situacdo de vulnerabilidade
por sua necessaria dependéncia de um cuidador. ldentifica-se que a crianca vivendo com HIV
em abrigo tem seus direitos violados em relacdo a sua protecao e garantia de ambiente seguro,
em que o cuidado que se revele em responsabilidade, zelo e afeto.

As instituicdes sociais contemporaneas, ancoradas em um projeto biopolitico norteado
pelo controle, que conduz a formas de exclusdo, segregacdo e negacdo de direitos, geram
desafios para a reducdo da vulnerabilidade (OVIEDO; CZERESNIA, 2015).

Os relatos sobre crianca com HIV vivendo em abrigo revelam essa situacéo:

Num dia desses morreu uma crianca que foi um esforco muito grande em conseguir
medicagdo para ele, e quando nds conseguimos a medicagdo eu liguei para o servigo
social para avisar que viessem buscar o remédio que é um remédio especial, e a
assistente social da acdo rua falou [...] que ele tinha morrido na véspera, entéo ele
ndo chegou a pegar. Foi uma crianca que foi muito dificil, ndo conseguia fazer uma
relagdo com nenhum dos monitores, ele passou por varios abrigos, ndo conseguia
fazer uma relacdo mais profunda, ele era uma crianga extremamente deprimida. Eu
acho que isso atrapalhou também o tratamento dele. Ele estava em situacdo de rua
porque morreu a Unica pessoa que cuidava dele, uma avd, ela estava velhinha e
morreu, a partir dai foi para o abrigo, passava de um (abrigo) para outro, os abrigos

também tem uma inconstancia grande. (P5)
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Eu ndo aceito que uma instituicdo um abrigo falte, ndo tem como, pode até ter uma
mée que ndo consegue Vvir, um pai que ndo consegue vir, mas uma instituicdo que
tem carro ndo vir a consulta. I1sso tem acontecido bastante, porque ndo tem alguém
que pare em algum momento para fazer todo essa meio-campo “vamos ligar para
14”. Coisas assim oficiais como abrigos que sdo do estado e municipio ndo acontece
nada, ndo trazem a crianca e ndo tem alguém para cobrar. No fundo isso é uma
forma de julgar, “tu ndo merece, tu € um cidaddo de segunda categoria, porque esta
abrigado”. [...] Mas é um desprezo inconsciente, mas é um desprezo com a crianga,
eu acho muito perigoso. Entdo eu acho que é isso que acontece, e isso atravessa toda
a sociedade, e infelizmente é o preconceito mais dificil de combater esse
institucional, que “eu trabalho no abrigo, mas entdo eu tenho que ser profissional”,
ndo ¢ o afeto que me move, “eu tenho que ser profissional porque eu estou
defendendo uma determinada situagdo”. Qualquer desculpa “deixa para 14, ndo tem

problema” [faltar a consulta]. (P5)

A crianga no espaco do abrigo também foi tema abordado na oficina. Na perspectiva
do profissional, os abrigos, por serem instituicdes publicas ou instituicGes que recebem verba
publica para o acolhimento da crianca, precisam estar mais preparados para o cuidado da
crianca com HIV e para a garantia de seus direitos.

Em relacdo ao cuidado no espaco do abrigo, se tem que o cuidador social utiliza
recursos defensivos, construidos de forma coletiva, aos sentimentos negativos oriundos da
relacdo com a crianca em situacdo de abandono e da impoténcia de ndo saber como lidar com
essas adversidades do cuidar. E uma forma coletiva de lidar com as deficiéncias da
organizacao do trabalho e ndo um comportamento individual patolégico (LIMA, 2012).

Na oficina, P5 fala sobre o cuidado da crianga vivendo em abrigo.

E uma outra coisa que tem a ver com isso é os lugares de cuidado profissional que
[...] sdo os abrigos, cuidando muito mal, ndo trouxeram (na consulta), ndo vieram
pegar remédio. Eu ndo entendo assim, como é que um lugar que recebe para ter uma
crianca que o Estado paga ou a FASC. Hoje estd de novo com uma nova cuidadora,
ninguém nunca sabe o que esta acontecendo, ndo tem ninguém de referéncia. Se fica
pensando, eles sdo realmente iguais aos outros? Eles tém os mesmos direitos que 0s
outros? Ou a doenca fez com que eles entrassem em uma estrada paralela que a
gente acha que tem igualdade e ndo tem. Eu acho que talvez se pegasse uma outra
doenca e fosse ver um grupo e conseguir Se ver esse grupo durante muito tempo,
talvez a gente tivesse 0 mesmo resultado. Mas eu ndo tenho essa visdo, eu s6 tenho
em relacdo ao HIV e ao HIV eu estou me dando conta que ndo basta eles estarem

vivos e saudaveis, eles ndo fazem parte do resto do mundo. (P50)
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Segundo a Lei n° 12.010, que dispde sobre a garantia do direito a convivéncia familiar
da crianca e do adolescente, familia extensa ou ampliada € aquela que se estende para além da
unidade pais e filhos ou da unidade do casal, formada por parentes préximos, com 0s quais a
crianga ou o adolescente convive e mantém vinculos de afinidade e afetividade (BRASIL,
2009).

O cotidiano de cuidado diante da orfandade ou rejeicdo da familia é modificado,
podendo influenciar negativamente na adesao, gerando situacdes de incapacidade para cuidar
da crianca devido as dificuldades do proprio familiar em assumir essa responsabilidade
(POTRICH et al., 2013).

O relato, a seguir, aponta a vulnerabilidade associada a orfandade pela dificuldade de

existir um familiar cuidador de referéncia para o cuidado da crianca vivendo com HIV.

Eu acho que tem um vicio de origem que é por que o HIV surgiu naquela familia?
Ou ele surgiu pela droga ou pela promiscuidade, de algum jeito ele entra na familia,
ele ndo rotula uma familia, mas ele marca, e traz consequéncias, porque de repente
um dos pais ou os dois desaparecem, acaba sobrando para mée dela (avd), para a
mée dele (av0) cuidar dos filhos. E quantas pessoas de idade (avds) vdo la buscar
remédio, muitas, que ndo sdo da linha direta, e se pergunta cadé a mée? cadé o pai?
Mas o pai j& ndo sabe quem €, e a mae j& morreu ou se perdeu na vida, também néo
esta se tratando. Semana passada, veio consultar um menino aqui. E o tio que vem
de bicicleta buscar remédio. Durante a consulta ele mostrou assim que estd de “saco
cheio”, porque sobrou pra ele vir de bicicleta buscar aqui, as vezes ele traz o0 menino
no quadro da bicicleta para poder vir consultar. Uma coisa que eu estou percebendo
€ que a medida que essas criangas sobrevivem, [...] o apoio da familia [...] vai
ficando cada vez mais complicado, porque aquela avd que trazia no inicio ja morreu
e sobrou para o tio, e o tio ja delegou para namorada [...] Tem uma crianca que foi
terceirizada, muito estranho. A crianca foi adotada por um casal que ela e ele ndo
[...] depois de um tempo se separaram, ela foi embora e levou a crianga junto, ai ela
arrumou um outro namorado, ai passaram a trazer a crianca, ai ela foi embora, ai
ficou (a criangca) com esse outro namorado, e agora é a mae do namorado que traz a
crianga, que coisa estranha. Ele parece dedicado, € carinhoso, a crianga tem muito

afeto por ele se percebe isso, s6 que é um desrespeito com a crianga. (P50)

A ampliacdo da atencdo dada as doengas crdnicas no contexto brasileiro depende do

efetivo acolhimento e da capacidade de resolutividade dos servigos de saude. Ha, no entanto,
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conforme os relatos na realidade encontrada, desestruturagédo e deterioragdo do servicgo
especializado, revelando pouca prioridade as condigdes cronicas de salde na infancia.

No cuidado da crianca que vivencia uma doenca com caracteristicas cronicas, €
necessario um atendimento mais especializado, capacitado, diferenciado, humanizado e com
maior agilidade, em Unico lugar de referéncia, com amplitude do acesso e condutas coerentes
(WOLKERS et al., 2019).

Tal realidade configura-se em vulnerabilidade programaética relacionada ao futuro do

SAE, local de referéncia de cuidado a crianca vivendo com HIV, conforme o relato a seguir.

Hoje o foco todo estd na unidade bésica, na atencdo primaria. Os servicos
especializados [...] acho que estdo em extin¢do, vao ser terceirizados, acho que esse
¢ o futuro. Estamos indo muito na contra méo de muita coisa, mas infelizmente nos
que temos experiéncia ndo importamos nas decisdes. As decisdes sdo politicas de
pessoas muitas vezes que ndo tem a menor experiéncia, por exemplo, na &rea da
aids. Essa parte é ruim de trabalhar no servico publico, a parte ruim é a relacdo
institucional, isso é o maior complicador, isso é o que desestimula 0s servidores essa
relacdo institucional, essas mudanca de governo, essas desconstrucfes das coisas de

funcionam. (P3)

Em seu estudo, Ferreira et al. (2016) sugerem que as criancas e 0s adolescentes com
HIV sejam encaminhados aos especialistas para atendimento das especificidades de sua
condicdo crénica e continuem frequentando 0s servi¢os da Atencdo Priméaria para as demais
demandas em salde, por exemplo, o acompanhamento de crescimento e o desenvolvimento
delas. Os autores também apontam a necessidade do cuidado da crianca nos diferentes
servicos da rede de satde.

Entretanto, os participantes preocupam-se com o futuro do servico especializado e a
possibilidade de o cuidado da crianga com HIV ser realizado apenas na Atencdo Primaria de
salde, o que poderia configurar-se em vulnerabilidade programatica pela desestruturacdo do
SAE e da rede de cuidados.

Os participantes da Oficina falam sobre o cuidado da crianca vivendo com HIV na

Atencdo Primaria:

Porque ¢é a intencdo deles, acabar com servigos especializados e botar tudo na
unidade basica, a intengdo é essa infelizmente. Nos sabemos que ndo é a mesma

qualidade de atendimento, ndo é [...]. Pelo menos em HIV, existe literatura
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provando isso que os pacientes tm maior morbidade e mortalidade, em comparagéo

aqueles que sdo atendidos em servico especializado. (P40)

Até porque assim a capacitacdo que é dada para esses profissionais das unidades é

muito pequena. E muito incipiente. (P30)

A manutencdo da vida da crianca vivendo com HIV depende da medicacdo ARV, a
falta da medicacdo no servico de saude configura-se em violacdo de direito da crianca,
considerando que toda a pessoa vivendo com HIV tem direito a assisténcia e ao tratamento,
sem qualquer restricdo, garantindo sua melhor qualidade de vida (BRASIL, 1989).

Os relatos apontam as situacdes de vulnerabilidade programatica relacionada a falta de
medicacdo no servico de saude. Assim como a defesa da salde da crianca vivendo com HIV
desvela-se em comprometimento com a adesdo a terapia antirretroviral, a falta da medicacao
para a crianca vivendo com HIV se coloca como um desafio de defesa do direito a satde para
0 servico de saude, dessa forma a equipe de saude precisa se articular para demandar ao gestor

do servico a resolucdo da falta de medicacao.

Outra dificuldade também é a constante falta de antirretrovirais. Nos ultimos trés
anos [...] tem faltado antirretroviral, desabastecimento de antirretroviral para crianca.
Tem o Raltegravir que tem um protocolo clinico de 2017 que orienta a trocar essa
medicacdo para uma medicacdo mais antiga muito mais dificil de ser tolerada pela
crianca. Essa falta constante [...] ao invés de dar para 30 dias acaba dando para
menos tempo [...]. Entdo as vezes dificulta, em vez de vir uma vez por més o
paciente precisa vir mais de uma vez por més, isso também contribui para méa
adesdo, isso pode ter contribuido também em alguns casos, a dificuldade dos pais
em ter que retornar mais cedo, buscar novamente esse medicamento. Ja chegou ao
ponto de ter que trocar o tratamento [...]. Nés ficamos de médos atadas, ndo sabe se
vai vir ou ndo. Esse medicamento que tem faltado, esse ano principalmente, [...]
temos recebido més sim més ndo. Entdo acaba tento que voltar a uma prescricao
anterior. Entdo tem acontecido bastante esse desabastecimento, e tem todo um
problema estrutural [...]. Quando tem essas situa¢fes de falta nem para um més se
consegue dar, se da para um periodo menor e o pessoal tem que vir de novo. Nessas
situacBes procuramos ficar com o contato da pessoa, esses aqui eu liguei e nao
atendeu. Quando normaliza o estoque se chama para vir buscar, e as vezes e bem
dificil da pessoa voltar [...]. Tem também essa busca de quando faltou o
antirretroviral e ela ndo levou para muito tempo. Entdo se tenta trazer ele de volta

aqui. Isso envolve bastante coisa, as vezes o familiar ndo é da cidade é do interior,
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tem que pegar 6nibus para vir aqui, tem despesas, uma série de fatores que acabam

contribuindo para essa dificuldade. (P7)

Nos relatos, as dificuldades do cuidador de acessar o servico de salde para o
tratamento da crianca acrescida da falta de medicacéo impossibilita a adesdo ao TARV. Nesse
contexto as situacdes de vulnerabilidade programaética tornam-se agravantes das situacdes de

vulnerabilidade individual e social.

De qualquer maneira nada justifica que falte remédio, uma vez que nds temos um
programa que assume o tratamento, ndo pode faltar remédio. Principalmente porque
quando tem o remédio n6s cobramos deem. N&o d& para deixar faltar. Dai o estado
ndo tem adesdo. Corre risco e além de correr risco (compromete a adeséo), € uma
coisa injusta. NO0s sabemos que o transporte até aqui tem um custo. Cobertor curto.
Eles falam que ndo me deu para um més inteiro, nés temos que explicar que é para
que todos tenham, melhor que todos tenham um pouco do que alguns ndo tenham
nada. (P50)

Esse ano principalmente, um antirretroviral esta faltando bastante. O Raltegravir de
100 mg. Em torno de 20 criangas que usam esse medicamento. Passam 2, 3 meses e
ele falta de novo. Hoje esta faltando de novo. E esse era um protocolo de 2017, [...]
que era para trocar pro Raltegravir, e muitas criancas ja foram trocadas desde o ano
passado. As vezes a gente cobra aquela adesédo, que ja é dificil e dai daqui a pouco
ndo tem o medicamento. E como é que nds explicamos isso. Uma menina que é de
um lar (abrigo), o funcionario veio buscar e tivemos que dar para 10 dias, isso
dificulta um pouco, porque daqui h& 10 dias ela teria que voltar ao invés de 30 dias.
Tem muito paciente que € do interior, que perdem um dia para vir aqui, [...] entdo
noés cobramos de um lado, mas daqui a pouco nés pecamos do outro lado. Daqui a
pouco esté interferindo na prescricdo da medicacdo, de fazer uma troca, vou trocar

sera vai ter sera que néo vai ter. (P70)

A partir do reconhecimento das situacdes de vulnerabilidade, os profissionais de salde
tornam-se comprometidos em identificar alternativas com potencial de resolucdo e reducéo
das dificuldades enfrentadas pela crianca com HIV para consolidacdo de cuidado integral,
realizando a defesa do seu direito a saude.

A vulnerabilidade se configura em uma dindmica de interdependéncias reciprocas que
exprimem valores multidimensionais bioldgicos, existenciais e  sociais
(OVIEDO; CZERESNIA, 2015), e torna-se um desafio aos profissionais da saude, apontando
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a necessidade de se reconfigurar a sua formagdo a fim de que se percebam agentes
importantes na promocao dos direitos da crianca (ELER; ALBUQUERQUE, 2019).
O relato, a seguir, aponta o comprometimento do profissional para superacdo da

vulnerabilidade:

Eu acho que é um comprometimento, e um reconhecimento da vulnerabilidade do
pUblico que atendemos. Por isso que vai além, porque se enxerga e se compromete a
ajudar essas pessoas que tém esse nivel de vulnerabilidade, a superarem algumas das
suas dificuldades para poder fazer seu tratamento. (P30)

O reconhecimento das situacdes de vulnerabilidades vivenciadas pela crianca em suas
diferentes dimensdes, individual, social e programatica, pode configurar-se em acdo de
advocacia em saude. Contudo, pode tornar-se barreira quando o profissional considera que
ndo ha possibilidade de intervencdo em relacdo a situacdo de vulnerabilidade devido a
complexidade do enfrentamento do HIV e das diversas situacdes e condi¢des psicossociais.

A crianca vivendo com HIV, como qualquer crianca que vivencia a cronicidade, é
dependente de um cuidador para seu crescimento e desenvolvimento saudavel e seu adequado
cuidado no acompanhamento de salde. Além da infeccdo por HIV estar intimamente
associada ao estigma e preconceito, o contexto da crianga com HIV pode estar permeado pela

a orfandade e pela precariedade das instituicdes que deveriam garantir-lhe a protecao.

5.3 DIMENSAO ADVOCACIA EM SAUDE

A Dimensdo Advocacia em Salde contempla os relatos relacionados a defesa da satde
da crianca e sua articulagdo com os direitos, nas subdimensdes:
e O significado da defesa da saude

e A articulacéo dos direitos com o cuidado
5.3.1 O Significado da Defesa da Saude
Na percepcdo dos participantes, o significado da defesa da saude da crianca vivendo

com HIV é considerado uma responsabilidade e um compromisso ético profissional, no qual o

profissional se considera mediador na busca do direito & saude da crianga e de sua familia.
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Assim, o profissional, ao se empenhar na defesa do direito a salude, compreende que essa é
uma pratica constante e continua que necessita de persisténcia e de resiliéncia.

A atuacdo, de acordo com a obrigacdo ética e moral da profissdo, e o respeito aos
direitos dos pacientes podem constituir elementos facilitadores da pratica da advocacia em
salde (RAMOS et al., 2018). Portanto, a advocacia do paciente ndo pode ser considerada um
evento Unico, mas um processo de analise de situagcdes clinicas, aconselhamento, protecéo e
dendncia, o qual decorre da avaliagdo continua das necessidades e desejos da crianca
(TOMASCHEWSKI-BARLEM et al., 2018)

Nos relatos a seguir, os participantes relatam sua atuacdo em prol da sadde da crianca:

Primeiro lugar a prépria convicgéo, a formagéo do carater, o que tenho como ética, 0
que penso como profissional, de ajudar o ser humano, de poder contribuir para que

ela tenha uma vida melhor, pelo menos saudavel. (P4)

A nossa persisténcia, [...] a vontade, caso contrério infelizmente ndo acontece [...].
Esses dois prontudrios aqui é de pediatria, [...] estou atras dessas criangas, porque se

ndo vai atras, ndo acontece. (P1)

Os participantes da pesquisa compreendem que a sua atuacdo profissional e a busca do
direito a salde da crianca estdo permeadas de determinantes de saude que acabam por
ocasionar situacoes de vulnerabilidade. Assim, eles passam a perceber que a advocacia em
salde é ainda mais relevante quando sdo consideradas as situa¢fes de vulnerabilidade das
criancas vivendo com HIV e de sua familia.

As situacdes de vulnerabilidade dessa crianca,

no plano individual, englobam fatores bioldgicos (imunidade em desenvolvimento),
clinicos (manifestacdes sintomatolgicas da aids), medicamentosos (adesdo a
terapia, efeitos colaterais, adaptacdes de dosagens e falha terapéutica) e assistenciais
(acompanhamento permanente de salde e de (re)internacdes hospitalares). O plano
social diz respeito a dependéncia de cuidados de outrem e a autonomia, além da
resposta preconceituosa a epidemia e da orfandade. E o plano programético remete a
organizacdo e qualificagdo dos servigos de saide (ANTUNES; PADOIN; PAULA,
2018, p.2).
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Quando se estabelece uma relacdo entre a advocacia em salde e as situacBes de
vulnerabilidade, a populagéo infantil recebe destaque, pois necessita de maior atencdo dos
profissionais na identificacdo de suas fragilidades (RAMOS et al., 2018).

Conforme se constata nos excertos a seguir, 0s participantes compreendem a

importancia da defesa da crianca com HIV e sua familia.

E 0 nosso papel enquanto (profissional de saude) [...], mas eu acho que aumenta
ainda quando é servidor publico [...], porque é uma populagdo mais vulneravel que
nos trabalhamos de forma geral, [...] que precisa ter mais suporte, dar um suporte
maior [...]. Entdo quando se advoga a favor do paciente estamos fazendo [...] 0 nosso

servigo em salde. Para essa populagdo (advogar) se torna mais relevante. (P3)

E o cerne (defesa da crianga) da minha atuagio profissional. Por que [...] aqui tem
muitas criancas abrigadas, tem muitas criangas 6rfas [...]. Boa parte dos 6rfaos mora
com outras pessoas da familia, avos, tios. E muitas vezes essas pessoas cobram deles
coisas que ndo cobrariam dos seus préprios filhos, [...] que tenham responsabilidade,
um entendimento das coisas [...]. Eu acabo fazendo essa conversa muito com essas
pessoas cuidadoras assim no sentido de que elas tentem entender que é uma crianga,
que tem uma doenca grave, essa doenca matou a mée, o pai as vezes, que vive uma
situacdo dramatica. [...]. Porque, as vezes, é dificil porque dai a crianga é agressiva,
mal humorada, mas crianca € uma crianca [...]. E sem falar das dificuldades

financeiras que boa parte deles tem. (P2)

A partir do entendimento das situac6es de vulnerabilidade implicadas na existéncia da
crianca com HIV, o profissional sente-se comprometido com a defesa da salde dela,
considerando o exercicio de advogar um dever profissional e um momento oportuno para o
cuidado.

Em relacdo a salde no cuidado a crianca e a familia em situacéo de vulnerabilidade, é
preciso que os profissionais atuem como um elo entre o paciente e os servicos de salde,
advogando pela causa da criangca com arte e ciéncia (RAMOS et al., 2018).

Nas situacdes de vulnerabilidade, o profissional de salde, ao identificar alternativas
potenciais de resolucdo, busca uma diversidade de recursos na comunidade e competéncias
profissionais para exercer o papel de mediador e facilitador, o que caracteriza o papel de
advogado (ANDRADE et al., 2011).

Os participantes, em seus relatos, demonstram o comprometimento com a defesa da

crianga com HIV.
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E um compromisso que eu assumi e tenho que honrar esse compromisso. Quando
comecei (a trabalhar com crianca) com o HIV, a fazer os primeiros treinamentos, fiz
isso por opcdo, fiz isso porque queria, ndo fui obrigado, entdo ali assumi um

compromisso, e esse compromisso tenho até hoje. (P5)

Oportunidade. O dever do cuidador, dos pais em relagdo a essa crianca. O meu

(dever) em atendé-la sem restricdo alguma. (P6)

Eu acredito que isso é o minimo que no6s temos que fazer, porque é crianca que nos
estamos lidando, ndo tem vontade prdpria, e se ndo tratar e manté-la tratada ela vai
acabar adoecendo, vai ter que internar e os efeitos futuros serdo piores. E a nossa

obrigacdo, o minimo que se tem que fazer é isso. (P7)

Além de atribuirem o sentido de compromisso ético profissional a defesa da saude, 0s
participantes abordam um sentimento de empatia que se relaciona ao vinculo construido,
passando a configurar uma responsabilidade afetiva em relacdo a manutencdo da vida e aos
cuidados da crianca vivendo com HIV. Percebe-se, entdo, que a advocacia em saude
estabelece uma estreita relacdo com o cuidado quando a defesa dessa crianca representa uma
responsabilidade ética e afetiva para o profissional de saude.

Para Boff (1999), cuidar abrange mais que um momento de atencdo, de zelo e de
desvelo. Representa uma atitude de ocupacdo, de preocupacdo, de responsabilizacéo e de
envolvimento afetivo com o outro.

A defesa da saude enquanto responsabilidade profissional também aparece nos relatos:

O motivo porque eu estou aqui, é porque [...] adoro trabalhar aqui dentro. Eu acho
quem ndo gosta daqui, ndo consegue trabalhar [...]. Tanto é que sempre digo para
todo mundo, na época 20 anos atras [...] fui uma das poucas pessoas que pediu para
vir para cd, porque o HIV ou ndo para mim ndo faz diferenca nenhuma. E até hoje
existem pessoas relutantes a trabalhar aqui dentro por causa do HIV [...]. Até o
pessoal da limpeza, o preconceito que eles ainda tém com o HIV, ninguém da

limpeza quer vir trabalhar aqui, acham que vao se contaminar. (P1)

Para mim como eu trabalho com isso, € 0 minimo que eu posso fazer, é o objetivo
como profissional. Sendo eu ndo preciso trabalhar aqui [...]. Eu ndo consigo me
imaginar sendo indiferente, ou ndo é comigo nessa situacdo, sempre vai ser comigo.
(P4)
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A defesa da satde da crianga vivendo com HIV é percebida pelos participantes como
compromisso e responsabilidade com o cuidado integral.

Por sua vez, a relacdo afetiva dos profissionais de saide com os familiares das pessoas
com HIV é descrita como préxima e desenvolvida com sensibilidade, criando-se um vinculo
entre a equipe (LEMOS et al., 2016), a crianca vivendo com HIV e sua familia.

Quando ao cuidado, segundo Boff (1999), ele inclui duas significacbes baésicas,
intimamente ligadas entre si. A primeira, € a atitude de desvelo, de solicitude e de atencéo
com o outro. A segunda, é a de preocupacdo e de inquietacdo, porque a pessoa cuidada se
sente envolvida e afetivamente ligada ao outro.

Esse comprometimento com o cuidado também é relatado nas oficinas.

Eu acho que é cuidado (a defesa da crianca). Cuidado integral que se tenta fazer

mais integral possivel. (P20)
Eu acho que é cuidado (a defesa da crianc¢a). (P30)

Cuidado e comprometimento (a defesa da crianga). Aborda assim, desde a parte

fisica, quimica e psicoldgica, de tudo e ades&o. E uma questéo ética. (P40)

Destaca-se que a crianca, embora vulneravel em virtude de sua maturidade estar em
desenvolvimento, também € detentora de direitos humanos. No entanto, as crian¢as
representam um dos grupos populacionais que mais enfrentam obstaculos para exercer seus
direitos (ELER; ALBUQUERQUE, 2019).

A importancia de advogar pela crianca ao identificar os determinantes de satde que

implicam situac@es de vulnerabilidade é citada por P50:

Parece que estamos lidando com minoria, estamos falando de crianca, que é uma das
minorias que ndo é considerada e ainda mais o HIV. Eu admiro os que ndo se
entregam. Eu acho que aqui nessa sala tem pessoas que ndo se entregam. A nossa
voz pode ser pequenininha, mas nés continuamos reclamando. Eu acho que néo tem
querer, ou ndo querer. Eu acho que as coisas acabam nos escolhendo. N6s somos
escolhidos para trabalhar com aquilo. Porque todas as pessoas que eu conheci nesse

Brasil e fora daqui (profissionais de saude), elas tem essa sensibilidade. (P50)

A defesa da salde, ao significar responsabilidade e compromisso ético, desvela-se em

acdo de advocacia em saude. O cuidado e a busca do direito a saude da crianga vivendo com
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HIV estdo permeados de determinantes de salude que podem ocasionar situacdes de
vulnerabilidade, por esse motivo os profissionais consideram ainda mais relevante a defesa da
crianca. A advocacia em salde estabelece uma relagdo estreita com o cuidado quando

significa compromisso ético e responsabilidade afetiva.

5.3.2 A Articulagéo dos Direitos com o Cuidado

A articulagdo dos direitos com o cuidado apresenta-se sob diversas facetas no
cotidiano dos servicos especializados no atendimento a crianca vivendo com HIV, pois alguns
dos participantes acreditam que ha essa articulacdo. Ja outros consideram que essa articulacédo
é insuficiente, estabelecendo uma relagcdo com a abordagem dos direitos humanos a partir do
entendimento de que as situacOes de vulnerabilidades originadas pelo HIV sdo complexas,
constituindo-se como questfes para outros campos do conhecimento, além da saude.

As acles de advocacia podem ser definidas como um processo que visa promover
direitos ndo respeitados, seja por falta de regulamentacdo, seja por falta de execucdo, por
meios legais e éticos (RAMOS et al., 2018). Para que o profissional seja capaz de identificar
uma violacdo de direito da crianca € necessario ter conhecimento acerca desses direitos.

Nos relatos a seguir, os participantes consideram que ha, no cuidado prestado no

servico de satde, uma articulagdo com os direitos da crianga vivendo com HIV.

Claro que quando se tem consciéncia enquanto profissional de salde [...] dos
direitos desses pacientes, [...] vai se fazer tudo para que eles possam ser atendidos

nesses direitos. (P3)

Totalmente, ela tem direito a salide, ao atendimento, ao medicamento. Entéo por isso
que se procura sempre mobilizar, nos mobilizamos para ela manter esse direito

ativo, é direito dela e nosso dever eu acredito. (P7)

Tenta fazer com que isso ocorra pelo menos as que chegam até nés, na medida do
nosso possivel, do que se pode fazer, tenta articular o direito delas com [...] o

cuidado. Tenta fazer valer esse direito. (P4)

Quando o profissional identifica uma situagdo de vulnerabilidade social, relacionada a
falta de recurso financeiro, orienta a familia ou cuidador da crianca sobre os recursos da rede
que podem ser acionados ou mobilizados, encaminhando-os aos servicos da rede que poderédo

garantir os direitos da crianga.
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Em estudo sobre a defesa da crianga no ambiente hospitalar, Neutzling et al., (2017)
abordam o exercicio da advocacia em salde ao orientar os familiares sobre quais sdo 0s
direitos das criancas para que eles tenham conhecimento e possam lutar pela garantia de tais
direitos.

O participante P4 fala sobre como angariar determinados recursos para quem precisa
deles:

E, por exemplo, assim “eu ndo tenho dinheiro para vir”, tenta encaminhar, “tu tem

CERNNY3 EEINNT3

direito ao passe livre”, “tem direito a um beneficio”, “tu tem direito” [...]. Agora a
gestante “eu ndo tenho roupinha”, bom entfo se tem alguns contatos, a Sociedade
Espirita estd dando enxovalzinho [...]. Antes tinha um contato de uma assistente
social que trabalhava na ONG, [...] aquelas criangas que eram mais vulneraveis
estavam sempre sob supervisdo dessa ONG, recebiam rancho [...]. Tenta da melhor

maneira ver os recursos que tem. (P4)

Na percepc¢do desse participante, a articulacdo dos direitos esta inserida na pratica dos
profissionais, considerando-se que os participantes tinham, em média, 20 anos de trajetdria
em experiéncia profissional no cuidado a saude da crianga vivendo com HIV. Ao mesmo
tempo, o participante refere que ndo saberia elencar quais sdo os direitos da crianca e
demonstra que ha necessidade de formacéo sobre atualizacdo desses direitos.

Os direitos sdo pouco conhecidos pelos pacientes e profissionais de salde, havendo a
necessidade de aprimoramento da formacdo na salde capaz de ser efetiva através do
reconhecimento das violagdes de direitos (RAMOS et al., 2018).

H&, portanto, a necessidade de a advocacia em saude fazer parte da formacéo
profissional, passando a compor a estrutura curricular dos cursos de graduacdo da area da
salde. Na perspectiva das pos-graduacfes em saude da crianca, parece haver uma relevancia
maior da advocacia em salde fazer parte do curriculo dos profissionais de salde pediatras. E a
educacdo permanente também se constitui em sitio de ensino para a defesa da saude
significativo para qualificar os profissionais em prol da defesa da salde das criancas.

Para que a advocacia em saude passe a ser uma competéncia dos profissionais de
saude ela deve ser incorporada no curriculo de formacdo, em especial dos futuros pediatras.
Ao desenvolver essa habilidade os profissionais seriam capazes de identificar o0s
determinantes de saude da crianca (ANDRADE et al., 2011).

A necessidade de formacéo é reiterada no relato de P3:
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Eu acho que isso esta muito introjetado (articulagdo dos direitos no cuidado). Os
profissionais daqui tém uma larga trajetéria no servico publico e trabalhando com
crianca também. N&o sabemos dizer uma por um quais sdo os direitos, mas se tem
isso ja internalizado. Talvez fosse interessante de tempos em tempos ter uma
atualizacdo e rever todos os direitos das criancas e do adolescente, isso seria

interessante, mas faz muito tempo que nao temos capacitacoes, s damos. (P3)

Existe articulacdo do direito com o cuidado ao ponderar a defesa da crianga como
prioridade, considerando a situacao de vulnerabilidade implicada na imaturidade relacionada a
sua fase prépria de crescimento e desenvolvimento.

As acdes de advocacia em salde, no sentido de garantir o direito a vida buscam evitar
possiveis prejuizos para 0 crescimento e o desenvolvimento saudavel da crianca
(NEUTZLING et al., 2017).

O participante P7 refere que as agbes sdo pautadas no direito a salde da crianca
vivendo com HIV:

Em todo momento, as solicitagdes e as justificativas de que estamos sem o estoque
sempre cita que é para crianca e que ela ndo pode interromper o tratamento. As
vezes tem uma crianga que ja mudou o tratamento e ndo vai poder trocar de novo, ja
tem resisténcia ao antirretroviral anterior. Entdo em todo momento sempre se cita
que é em virtude do tratamento de crianca, ndo que o adulto também néo tem direito

também néo pode ficar sem, mas a crianca se procura dar uma prioridade. (P7)

A articulacdo do direito com o cuidado € viabilizada pela perspectiva da integralidade
e da equidade. As acbes de advocacia em salde realizadas pelos profissionais, além da
possibilidade de utilizacdo do Estatuto da Crianca e do Adolescente e da Convencao sobre os
Direitos das Criancas, podem valer-se dos principios da integralidade e da equidade pela 6tica
do SUS e da Constituicdo Federal de 1988, realizando a defesa do direito a satde no contexto
brasileiro.

O cuidar na enfermagem pode produzir capacidade de respostas individuais e coletivas
para 0 amago dos trabalhos concretamente operados em saude, ajudando a fazer com que
principios e conceitos norteadores, como integralidade da atencdo e reducdo de
vulnerabilidades, sejam concretizados nas praticas de saude (AYRES, 2017).

A integralidade e a equidade revelam-se, nos relatos, como condutores da defesa a

salde:
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Falar de equidade também, que é uma palavra chave no SUS, ja teve vezes aqui de
ficar uma hora e meia ou duas horas com um paciente. Porque aquele paciente
estava precisando. Uma vez eu e a ‘fulana’ que tinha uma paciente que estava
amecando um suicidio, nés ficamos 2h30 na sala. Outros casos de diagndstico, se
precisar se fica, se da um jeito e fica. Isso é equidade que o SUS defendia, a
integralidade para aquele que estd precisando naquele momento, ndo é 20 minutos
ou meia hora que esta no papelzinho da consulta, vai precisar mais. Se tenta seguir

os principios do SUS mesmo, porque se estd comprometido. (P20)

Como se abordou, anteriormente, na subdimensdo Recursos Humanos, a falta de
perspectiva sobre o futuro do SAE suscita reflexdes dos participantes sobre a importancia do
cuidado desenvolvido no SAE e suas caracteristicas norteadas por principios do SUS. A

defesa da crianga vivendo com HIV estabelece um dialogo com a defesa do SUS.

E que na verdade, a lei do SUS, [...] porque o SUS é maravilhoso. A lei diz
“cuidado integral”, ¢ um dos principios basicos. S6 que ndo ¢ assim se pega uma
empresa privada que terceiriza. E escala, cada dia vai um, qual é o vinculo que vai

existir com o paciente? (P40)

Na verdade tudo que se falou aqui, de conseguir trabalhar em equipe aqui, ndo se
compra. Vai comprar um prestador de servigo, compra consulta para crianga, agora
consulta interdisciplinar para crianga que tem HIV ndo se compra, [...] que é uma
coisa que se consegue fazer aqui dentro. Mas isso é possivel quando se trabalha em
equipe, porque é diferente. E diferente quando se trabalha em equipe de verdade, se
faz até papeis que ndo sdo nossos, ndo estava escrito exatamente iSSo no concurso
[...]. Mas faz parte porque se gosta de trabalhar assim. Isso ¢é altamente gratificante
para nés. Por que a questdo da equipe é tdo importante para nés? Porque assim nos

ajudamos, e ajudamos o paciente. (P20)

E eu acho que assim existia uma compatibilidade dos interesses dos servidores que
estdo na ponta, com os gestores. Que atualmente existe uma incompatibilidade, os
gestores ndo estdo preocupados com qualidade, esta gestdo ndo esta (preocupada)
em ouvir mais quem estd na ponta. Eles comecam a criar programas sem ter o
minimo conhecimento do que se faz.[...]. E tu vai e pergunta para a populacéao, e
ndo é assim, os agentes tém um vinculo super bom com populacdo. Os postos de
salde eram super preocupados. Entdo assim, em primeiro lugar sdo politicas
publicas que infelizmente conseguiram destruir tudo que se tinha construido até
entdo. (P40)
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Os participantes consideram que a articulacdo é incipiente, pois para a defesa da saude
da crianca ser efetiva ha necessidade de interlocucdo de diferentes esferas da sociedade,
considerando que o cuidado prestado no servigco de saude de forma isolada ndo comportaria
diferentes determinantes sociais que estdo implicados no viver com HIV pela crianca. Assim,
constitui-se em situacdo de vulnerabilidade pela incapacidade de o servico de salde e da
atuacdo intersetorial legitimar o direito a saude.

Tal contexto demanda fortalecimento da vigilancia a satde, com aprimoramento na
identificacdo das situacdes de vulnerabilidade e de mecanismos articulados para efetivar acdes
em rede e, desse modo, incrementar a defesa da salide da crianga e a garantia de seus direitos
fundamentais, em especial o direito a saide (ANDRADE et al., 2015).

Os participantes falam sobre a articulacdo do direito com o cuidado, considerando-a

incipiente e prejudicial:

Muito pouco (articulagdo dos direitos no cuidado), j& foi melhor. Acho que a prdpria
sociedade ja foi mais atenta, hoje ha um siléncio em torno do HIV cada vez maior,
talvez porque os remédios sejam mais eficazes, talvez porque ninguém mais esteja
morrendo como antes morria de HIV, de aids, entdo acho que hoje a articulagdo esta
aos poucos desaparecendo. Ja se percebe falta de remédio, desabastecimento, uma

coisa meio triste. (P5)

N&o é comum aqui dentro ndo (articulagdo dos direitos no cuidado), é incomum.
(P1)

Essa questdo da crianga ndo ser uma prioridade na questdo dos recursos da saide. E
do olhar que as pessoas tém mesmo, crianca ndo é prioridade infelizmente, [...] se
prioridade fosse, na nossa sociedade, se teria coisas bem diferentes, assim em
relagdo a salde, a educacdo. Por favor, se admite que as criancas estudem em
escolas totalmente sucateadas, lugares totalmente improprios. Um patio de escola
que [...] ndo tem um brinquedo, ndo tem um balanco, ndo tem nada. N6s como
sociedade permitimos [...] que as criangas fiqguem em ambientes hospitalares [...] as
vezes desacompanhadas, com méas condigdes, com falta de delicadeza com a familia.
(P2)

Semelhante aos relatos contidos na Dimensdo Equipe de Saude, o relato de P2, a
seguir, aborda a lacuna criada em relagdo a auséncia de assistente social no servi¢co de saude,

e relaciona a baixa articulagdo dos direitos com cuidado a falta desse profissional. A
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inexisténcia de equipe minima no SAE compromete a integralidade do cuidado da crianca
vivendo com HIV e sua identificagdo como pessoa de direito.
Em seu estudo, Wolkers et al., (2019), também citam a necessidade de melhorias em
termos de recursos humanos dos servicos de satde no cuidado a crianga com doenga cronica.
Assim, o relato de P2 refere que a assistente social tinha capacidade de articular os

direitos da crianga com o cuidado:

Quando tinha assistente social, se conseguia mais coisas relacionadas as questdes
especificas de direitos legais, e agora que ndo tem assistente social fica mais
complicado [...], se tenta encaminhar para outro servico (com assistente social), é
uma falta muito grande a assistente social, 0 SAE ndo poderia existir sem assistente
social, mas esté existindo. Por que felizmente nessa questdo de direitos das criangas
se avangou bastante [...]. Entra-se em contato com a unidade de saude de referéncia
da crianga para tentar ver quando precisa alguma coisa relacionada aos direitos

sociais, uma articulagdo com a rede. (P2)

A orientacdo sobre os beneficios assistenciais € incipiente na auséncia da assistente
social na equipe do SAE. Portanto, dizem Abrao et al., (2014), a contribuicdo do assistente
social nos SAE é essencial para a qualidade do cuidado, e ocorre através das atividades de
acolhimento, trabalhos de grupo, reinsercédo social e geracdo de renda.

No trecho da oficina, o participante P20 relata que a assistente social realizava

orientacdes sobre beneficios que a crianca vivendo com HIV e sua familia tem direito:

Muita coisa ndo € feita. Encaminhamentos que se fazia para a assistente social agora
ndo sdo feitos. Orientacdo de passe livre, orientacdo de beneficio, a assistente social
servia muito pra isso, para orientar as pessoas. Explicar as coisas, 0 que existe de
beneficio. O que é possivel, o que ndo é possivel. Quais sdo esses direitos. (P20)

Para realizar a defesa da saude o profissional precisa conhecer os direitos da populacao
cuidada, sendo assim capaz auxiliar a crianca vivendo com HIV e sua familia através da
orientacdo desses direitos. Apontando a necessidade de articulagdo do ensino e o cuidado para
ampliar o conhecimento da crianga com HIV, mediando a operacionalizacdo das acdes

advocacia em salde.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Esta proposta de pesquisa teve como objetivo conhecer e compreender as acbes de
advocacia em saude desenvolvidas pelos profissionais no cuidado a satde da crian¢a vivendo
com HIV e familiares/cuidadores. Os resultados trazem apontamentos sobre as préaticas da
advocacia em saude, na condicdo de competéncia profissional, que contribuem para a
qualificacdo e efetivacdo do cuidado integral a saude da crianca com HIV e familia, e também
as dificuldades encontradas pelas equipes que se configuram em barreira para a promocao
dessa competéncia.

Identificou-se que as acBes de advocacia em salde sdo realizadas pelos profissionais
de salude que participaram desta pesquisa. A partir das Dinamicas de Criatividade e
Sensibilidade foi possivel desvelar a subjetividade e intersubjetividade dos participantes no
processo grupal, e dessa forma consolidar as estratégias de cuidado as criangas vivendo com
HIV em acBes coletivas de advocacia em salde de maneira que possam reforcar, ampliar e
propor praticas de saude com possibilidade de influéncia sobre as situacGes de
vulnerabilidade.

A busca do direito a satde da crianca vivendo com HIV pela equipe de salde nesta
pesquisa esta pautada na inter-relacdo da triade interdisciplinaridade, intersetorialidade e
integralidade, ao considerar a complexidade relacionada ao HIV e a consequente necessidade
das acdes para o cuidado efetivo ultrapassarem marcos do setor salde, tendo maior
capacidade de resolutividade.

Sob essa Otica, a equipe de salde organiza o trabalho no servico especializado em
HIV, de maneira a contemplar as demandas apresentadas pela necessidade de adesdo da
crianca ao TARV para a manutencdo da sua vida. As acdes de cuidado a adesdo ao TARV as
criancas sdo mais complexas do que as destinadas aos adultos, dessa maneira a equipe se
revela unida em defesa da crianga. Os profissionais tém no trabalho interdisciplinar a
possibilidade de articulacdo e potencializacdo dos recursos de conhecimento técnico da equipe
para o cuidado integral da crianca com HIV. O trabalho interdisciplinar pela equipe de salde
se desvela em acdo de advocacia em salde, e € favorecido diante da cooperacdo das agdes dos
profissionais da equipe pautadas na articulacdo da comunicagdo e da responsabilidade
compartilhada. A comunicacdo entre os membros da equipe de salde também € entendida
como forma de enfrentamento ao sofrimento moral gerado pelas préaticas de cuidado a saude

da crianga em situacdo de vulnerabilidade.
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A equipe de satde do servigo especializado busca auxilio dos profissionais da rede de
atencdo a salde para subsidiar o cuidado da crianca vivendo com HIV, dessa forma se
estabelece uma relacdo intersetorial da equipe de salde e com 0s Servi¢os necessarios para o
cuidado integral dessa crianca. O trabalho intersetorial busca maior resolutividade as
demandas de saude relacionadas a adesdo ao tratamento, além de promover o fortalecimento
da rede de saude que permeia o cotidiano de cuidado da crianca vivendo com HIV. A relacdo
intersetorial desvela-se em acdo de advocacia em salde, e ocorre a maior parte das vezes por
meio dos profissionais da atencdo primaria de saude para a busca ativa da crianca e sua
familia na adesdo ao TARV. Entretanto em algumas situa¢Ges de maior complexidade diante
de violacGes de direitos da crianca, ha necessidade de buscar outros setores da rede de
protecdo da infancia, assim sendo indispensavel o conhecimento e a identificacdo de recursos
da rede para o cuidado efetivo da crianca vivendo com HIV.

No servigo especializado no cuidado a crianga vivendo com HIV e na rede de saude,
percebe-se uma deficiéncia de recursos humanos disponiveis, revelando essa fragilidade como
barreira para acdes de advocacia em salude. A baixa articulacdo do servico especializado com
instituicGes de ensino sinaliza a necessidade de abertura do dialogo do ensino com as praticas
de cuidado vigentes nesses servicos de salde, tendo em vista a importancia do
desenvolvimento de competéncias com potencial de mitigar as situacdes de vulnerabilidade da
crianca ainda na formacéo dos profissionais da area da saude. Apontando a necessidade de
insercdo da universidade nesse espaco de vivéncia e experiéncia ao considerar a
responsabilidade dessa instituicdo de gerar valores sociais na construcdo de conhecimento
sobre cuidado a salde e na efetivacdo do direito a satde.

As equipes do servico especializado ndo tem a composicdo priorizada pelo Ministério
da Saude como equipe minima necessaria, pois falta assistente social e ha a necessidade de
maior numero de profissionais na constituicdo da equipe de salde. Essa deficiéncia de
recursos humanos causa sobrecarga de trabalho nos profissionais que atuam no cuidado da
crianga vivendo com HIV comprometendo o alcance das acbes de cuidado, além de
sentimentos de frustracdo e inseguranca perante a pouca perspectiva em relacdo ao futuro do
servico de saude diante da ndo reposicao de profissionais que se aposentaram e a dificuldade
para a realizacdo busca ativa por meio de visita domiciliar. Aponta-se a necessidade de
considerar o importante legado das trajetorias de experiéncias desses profissionais para
continuidade e promocdo do trabalho no servigo especializado no cuidado da crianga vivendo
com HIV. A inser¢do da universidade no servico de salde pode permitir a valorizacdo do

legado dos profissionais pela interlocucdo com o ensino, favorecendo a implementacdo de
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abordagens baseadas nos direitos humanos que permitem a diminui¢do da discriminacdo e o
progresso da resposta ao HIV.

O cuidado da crianca vivendo com HIV pela equipe de salde estd comprometido e
preocupado com a adesdo ao TARV, configurando-se em acdo de advocacia em saude para
promocao de salde e manutengdo da vida dessa crianca. Dessa forma, o cuidado assume uma
dimensédo ético-politica ao realizar a defesa do direito a vida da crianca. A busca ativa
realizada pelo profissional de salde se configura em recurso de cuidado integral a crianca
com HIV, podendo ampliar o vinculo da crianca e sua familia com o servigo de saude, assim
permitindo a adequada adesdo ao tratamento. Percebe-se, no entanto, que € necessario o
incremento de recursos estruturais e humanos para a realizagdo da busca ativa por meio de
visita domiciliar, considerando que esta € uma estratégia de cuidado mais abrangente e efetiva
gue a busca por contato telefénico, pois amplia o vinculo e a identificacdo das situacGes de
vulnerabilidade que afetam a adesdo ao TARV da crianca.

O cotidiano de cuidado a saude da crianca vivendo com HIV no servico de saude
permite a construcdo de vinculos através da comunicacdo entre o profissional, a crianca e a
familia, sendo uma questdo importante para efetivacdo do cuidado integral, pois permite
reconhecer as situagdes de vulnerabilidade da crianga e da familia que podem comprometer o
tratamento. O cuidado a criangca com HIV no servigo especializado se diferencia do cuidado
nos demais servicos de atencdo a crianga, uma vez que os profissionais tem uma trajetoria de
cuidado a essa populacdo, assim tornam-se referéncias permanentes de cuidados e afeto ao
longo do tempo para a crianca e sua familia. O vinculo qualifica e efetiva o cuidado, também,
pela possibilidade de promover o protagonismo da crianca pelo autocuidado. A familia é
compreendida como unidade indispensavel no cuidado da crianca que vivéncia a cronicidade
através do HIV, nesse sentido a equipe de saude busca ampliar o vinculo acolhendo a familia
no servico de saude e ressaltando os beneficios do TARV para a saude da crianca.

Pontua-se a relevancia da compreensédo do conceito de vulnerabilidade no processo de
cuidar em salde ao visualizar a crianca e familia no enfrentamento do HIV. Ainda ao
entender que a complexidade do processo salde/doenca implica em uma resposta
interdisciplinar e transdisciplinar que se reflita em estratégias de cuidado. Dessa forma, a
organizacdo dos servigos de saude passa incorporar no trabalho transdisciplinar em equipe a
recomposicdo da unidade do conhecimento por meio do quadro da vulnerabilidade e da
advocacia em saude. O reconhecimento das situagdes de vulnerabilidades vivenciadas pela

crianga em suas diferentes dimens@es individual, social e programética, € essencial para
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promover acgdes que visem o enfrentamento dessas situacdes, dessa forma convertendo-se em
acdo de advocacia em saude a crianca e familia.

As situacdes de vulnerabilidade que comprometem o cuidado da crianga vivendo com
HIV e seu crescimento e desenvolvimento saudavel, reconhecidas pelos profissionais de
salde participantes desta pesquisa, sdo provocadas; pela dependéncia de um cuidador, pela
orfandade, pelo preconceito, pela precariedade social e financeira, e também pela condicéo
cronica de saude que submete a crianca ao tratamento medicamentoso e acompanhamento de
salde continuo. Aponta-se uma incoeréncia entre a necessidade de cuidado a salde e a rede
de atencdo a saude do municipio, onde foi realizada a pesquisa, pela inseguranca de
continuidade do trabalho desenvolvido no servi¢o especializado somada as deficiéncias de
recursos humanos da rede de saude que podem provocar situaces de vulnerabilidade
programatica a crianca vivendo com HIV, implicando em dificuldade de acesso ao servico de
salde e em superacdo da fragmentacdo da rede de cuidados. A vulnerabilidade programatica
coloca-se como desafio as instituicdes envolvidas na garantia da protecdo da crianca,
reforcando a necessidade das acOes de defesa da criangca com HIV ultrapassarem o marco do
setor saude.

A obrigacéo ética e moral do profissional de saide se revelam em agdo de advocacia,
apresentando-se como facilitador da defesa da salde quando representa responsabilidade e
compromisso ético com a salde da crianga e seus direitos. O cuidado e a busca do direito a
salde da crianca vivendo com HIV estdo permeados por contexto no qual os determinantes de
salde fragilizam a crianca e sua rede de apoio social, tais contextos tornam mais relevante a
defesa da criancga. O profissional sente-se comprometido com a defesa da salide ao reconhecer
as situacOes de vulnerabilidade implicadas na existéncia da criangca com HIV. A advocacia em
salde estabelece uma relacdo estreita com o cuidado quando significa compromisso ético e
responsabilidade afetiva. Nessa perspectiva, o profissional assume a funcdo de mediador do
direito a satde da crianga vivendo com HIV.

Destaca-se a necessidade de conhecimento dos direitos de protecdo da crianca pelo
profissional para que ocorra a sua articulagdo com o cuidado nos servicos de salde. Dessa
forma, advocacia em salde se configura em acdo quando o profissional utiliza o
conhecimento dos direitos de protecdo da crianga como recurso na sua defesa. Apontando a
necessidade de articulacdo do ensino e o cuidado para ampliar o conhecimento acerca da
protecdo da crianca com HIV e para operacionalizar as aces advocacia em saude. A defesa

da crianca é tema necessario na estrutura curricular dos cursos de formacao dos profissionais
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de salde e na educacdo permanente dos profissionais envolvidos no cuidado a criangca com
condic&o croénica, legitimando a criangca como pessoa de direito.

A partir do conhecimento dos direitos de protecéo, tais como Estatuto da Crianca e do
Adolescente e da Convencao sobre os Direitos das Criancas, o profissional é capaz de auxiliar
a crianca vivendo com HIV e sua familia atraves da orientacéo desses direitos mediante uma
situacdo de violagdo. A perspectiva da integralidade e da equidade se apresenta como opgéo
de articulagdo do direito com o cuidado, valendo-se da dtica do SUS e da Constituicdo
Federal, ao realizar a defesa pelo contexto brasileiro de direito a saude. A utilizacdo dos
direitos de protecdo da crianga no cuidado é considerada incipiente, na percepcao de alguns
participantes, pela auséncia de assistente social e pela falta de manutencdo do servigo
especializado.

Constata-se ser imprescindivel ampliar e legitimar as redes de cuidado intersetorial do
setor salde e assisténcia social, integrando os servigos de salde com as instituicdes de
acolhimento social, escola, familia, e outros contextos sociais responsaveis pela protecdo dos
direitos da crianca com HIV. Além disso, assegurar uma relacdo de cuidado ética e estética,
em que esta presente a solicitude, ao permitir que a intersubjetividade e a sensibilidade se
desvelem no encontro de cuidado da crianga com HIV. Bem como propiciar a mobilizagéo de
um espaco social de luta pelos direitos de cidadania fornecendo ferramentas que subsidiem o
desenvolvimento de um senso de empoderamento individual e coletivo no enfrentamento do
HIV.

Nesta direcdo, pondera-se que a interdisciplinaridade, a intersetorialidade e a
integralidade constituem-se em triade que se configura em estratégia para advogar em prol do
direito de cuidado em sadde das criancas, oferecendo aos profissionais de salde suporte e

recursos para o desenvolvimento de a¢6es de advocacia no cuidado da crianga com HIV.

Recomendacdes

Ensino: Introduzir conhecimentos tedricos e vivéncias praticas, para além dos contetdos
bioldgicos, tais como cuidado humano, vulnerabilidade, direitos da crianga, advocacia,
interdisciplinaridade, transdisciplinaridade em todos os niveis de formacdo dos profissionais
da saude; Fomentar a articulacdo da academia sustentada pelos conhecimentos teoricos como
0s servicos de saude, palco da préatica do cuidado & saude da criangca com HIV e familia, assim
oferecer subsidios a formacdo de profissionais e futuros para o campo da saude; Estabelecer,

nessa, interacdo projetos e programas que revertam em aprendizados matuos, entre academia
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e servicos de salde incorporando referéncias tedricos, compartilhando reflexdes e ampliando
0 olhar sobre o cuidado a salde de criancas com HIV e familia; Aprimorar o cuidado,
incorporando 0s conhecimentos na pratica e as estratégias da pratica no cuidado, gerando
comprometimento, responsabilidade, uma atitude ética revertendo na protecdo dos direitos da

crianca e familia, exercendo a advocacia no processo de cuidar.

Cuidado a saude da crianca com HIV e familia: Propor programa de cuidado a satde da
crianca com HIV e familia utilizando como subsidio o modelo da Advocacia em Saude
articulado pela triade interdisciplinaridade, intersetorialidade e integralidade, considerando a
complexidade de ser crianga e viver com HIV; Oferecer suporte aos servigos especializados
na atencdo a saude da crianca com HIV e familia para a sua manutencgdo, levando em conta
sua trajetoria, organizacdo e resultado ao longo dos anos, na prevencdo, tratamentos e

protecdo dos direitos a satde da crianga que vive com HIV.

Pesquisa e Extensdo: Ampliar o conhecimento no campo do cuidado a salde crianca vivendo
com HIV e familia na Atencdo Priméria a Salde, por meio da realizacdo de projetos de
pesquisa que comtemple as multiplas facetas do cuidado é imprescindivel para a construgdo
do conhecimento robusto e consolidado, nesta area, além disso, qualificar os profissionais de
salde; Propor projetos de extensdo é uma das alternativas que favorece fortalecer os vinculos
da universidade com os servicos de saude, estabelecendo parcerias, criando espacos para

compartilhar conhecimentos, a construir e implantar modelos de cuidados.
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APENDICE A - Entrevista Individual
Instrumento de Coleta de Informac6es

XIV.

Codificacdo do participante™":

. Idade:

. Sexo:

. Ano de formacéo (graduacéo):

. Anos de experiéncia profissional na sadde e na fungo que exerce atualmente:

. Servico de Saude e regime de trabalho na instituicdo:

. Formacéo/Pds-graduacdo (académica e/ou especialidade):

. Tempo de atuacéo profissional na assisténcia a crianca:

. Tempo de atuacéo profissional em servico de atendimento especializado em IST/Aids:

. Questdes Norteadoras:

a)

b)

c)

d)

9)

Quais as tuas experiéncias em relacdo a advocacia em satde/defesa da saude no
cuidado a crian¢a vivendo com HIV e familia?

Quais fatores contribuiram para o exercicio da advocacia em saude/defesa da
salide nas situacdes que vivenciaste?

Nessas situacoes, apresentaste facilidades e/ou dificuldades para exercer a
advocacia em saude/defesa da satde?

Quando identificas uma situacdo em que é necessario advogar pela crianca
vivendo com HIV e familia, o que costumas fazer?

O que significa para ti exercer a advocacia em saude/defesa da saude da
crianca vivendo com HIV e familia?

De que maneira o cuidado e os direitos da crianca vivendo com HIV e familia
se articulam no teu cotidiano de trabalho?

Gostarias de participar da proxima etapa da pesquisa?

XIV'A codificagdo de cada participante seré atribuida pela ordem de insercéo do profissional na pesquisa, sendo a
codificagdo P1 para o primeiro profissional participante e assim sucessivamente.
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Entrevista Individual (GHC)
Instrumento de Coleta de Informac6es
Data:

Codificacdo do participante:

. Idade:

. Sexo:

. Ano de formacéo (graduacéo):

. Anos de experiéncia profissional na saide e na funcdo que exerce atualmente:

. Servico de Saude e regime de trabalho na instituicdo:

. Formacéo/Pds-graduacdo (académica e/ou especialidade):

. Tempo de atuacéo profissional na assisténcia a crianca:

. Tempo de atuacéo profissional em servico de atendimento especializado em IST/Aids:
. Questdes Norteadoras:

a) Vocé ja teve alguma experiéncia de defesa da saude da crianca? Se sim, fale
sobre ela.

b) Caso vocé tenha vivido alguma situacdo de defesa da saude, quais fatores
contribuiram para o exercicio da advocacia em salde/defesa da salide nas
situacOes que vivenciaste?

c) Nessas situacdes, apresentaste facilidades e/ou dificuldades para exercer a
advocacia em salde/defesa da satde?

d) Quando identificas uma situacdo em que € necessario advogar pela crianca que
vive com HIV/aids e familia, o que costumas fazer?

e) O que significa para ti exercer a advocacia em salde/defesa da saude da
criancga que vive com HIV/aids e familia?

f) De que maneira o cuidado e os direitos da crianga que vive com HIV/aids e
familia se articulam no teu cotidiano de trabalho?

g) Desejas manter a participacdo na segunda etapa da pesquisa?



APENDICE B - Dinamica de Criatividade e Sensibilidade
Dinamica de Criatividade e Sensibilidade
Data:
Codificagdo da dinamica™":
Informac6es da dindmica
1. Numero de participantes:
2. Questdo norteadora da dindmica:
Etapas da dinadmica:
1. Apresentacdo dos integrantes
2. Apresentacdo do tema aos participantes (questdo norteadora)
3. Apresentacdo da dinamica
4. Desenvolvimento da dindmica
5. Apresentacdo e discussao da produgéo

6. Avaliacdo da atividade

Opcoes de dinamica:

e Livre para Criar (MOTTA et al., 2009)
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O pesquisador oferecerda materiais ludicos diversos, possibilitando a criacdo artistica

livre, a fim de responder as questdes geradoras do debate.

e Linhada Vida Profissional (CABRAL, 1998)

O pesquisador oferecera pedacos de papel onde seré registrada a resposta das questdes

geradoras do debate e apds afixada na linha da vida.

*V Por ordem temporal de ocorréncia das dindmicas.
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé esta sendo convidado a participar de uma pesquisa de cunho académico do
Curso de Doutorado em Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul,
intitulada: “Cuidado a crian¢a vivendo com HIV e familia: perspectiva da advocacia em
saude”.

O objetivo da pesquisa é conhecer e compreender as agdes de advocacia em saude
desenvolvidas pelos profissionais no cuidado a satde de crianca vivendo com HIV e de seus
familiares/cuidadores.

A pesquisa esta sendo realizada pela doutoranda Enf® Paula Manoela Batista Poletto e
com a superviséo e orientacdo da Enf? Prof® Dra Maria da Graga Corso da Motta.

A coleta de informacBes da pesquisa serd constituida de uma entrevista individual,
com duracao aproximada de 30 minutos, e uma Dindmica de Criatividade e Sensibilidade com
a equipe de cada servico de saude, com duracdo em torno de 120 minutos, agendada com 0s
membros da equipe. A entrevista e a Dinamica de Criatividade e Sensibilidade seréo gravadas
em 4audio, e junto da producdo artistica da dindmica constituirdo as informacGes desta
pesquisa.

As informacdes de identificacdo serdo confidenciais, assim ninguém podera identificar
0 participante.

Os riscos relacionados a pesquisa sdo considerados minimos. Caso ocorra algum
desconforto emocional ou constrangimento ao participante sera disponibilizado um espaco
para escuta.

Destaca-se, como beneficio indireto, a compreensdo do conceito advocacia em salde
para a sua utilizacdo na assisténcia em satde da crianca vivendo com HIV.

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

Eu , recebi as informacbes sobre os

objetivos e como serd a minha participacdo nesta pesquisa de forma clara e concordo em
participar da pesquisa.
Declaro que também fui informado:
e Da garantia de receber resposta a qualquer pergunta ou esclarecimento

sobre os assuntos relacionados a esta pesquisa;
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e De que a minha participacdo € voluntaria e terei a liberdade de retirar o
meu consentimento, a qualquer momento, sem que isto traga prejuizo para
a minha vida pessoal e profissional.

e Da garantia que ndo serei identificado quando da divulgagédo dos resultados
e que as informacdes serdo utilizadas somente para fins cientificos.

e Que em caso de davidas ou novas perguntas poderei entrar em contato com
as pesquisadoras: Maria da Graga Corso da Motta e Paula Manoela Batista
Poletto, telefone (51) 33085335, e-mail: paulampoletto@gmail.com e
endereco: rua S&o Manoel, n° 963 sala 109 Bairro Rio Branco — Porto
Alegre.

e Também que, se houver ddvidas quanto a questdes éticas, poderei entrar

em contato com os Comités de Etica em Pesquisa:

= Comité de Etica em Pesquisa da UFRGS: telefone (51) 3308-3738, e-mail:
etica@propesq.ufrgs.br, endereco Av. Paulo Gama, 110 - Sala 317 - Preédio Anexo 1
da Reitoria - Campus Centro- Porto Alegre/RS - CEP: 90040-060;

= Comité de Etica do Grupo Hospitalar Conceigéo: telefone (51) 3357-2407, e-mail:
cep-ghc@ghc.com.br, endereco Av. Francisco Trein, 596, 3° andar, Bloco H, sala 11,
das 09h as 12h e das 14h30min as 17h;

= Comité de Etica em Pesquisa da Prefeitura Municipal de Porto Alegre: telefone
(51) 3289-5517, e-mail: cep_sms@hotmail.com.br e cep-sms@sms.prefpoa.com.br,
endereco Rua Capitdo Montanha, 27, 7° andar, das 8h até as 14h;

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

Nome do participante:

Assinatura do participante:

Assinatura do pesquisador:

Assinatura do pesquisador responsavel:

Servico de atendimento especializado em IST/aids:
Porto Alegre, , de de 20 .
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APENDICE D - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé estd sendo convidado a participar de uma pesquisa de cunho académico do
Curso de Doutorado em Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul,
intitulada: “Cuidado a crianca que vive com HIV/aids e familia: perspectiva da advocacia em
saude”.

Para uma melhor compreensdo a expressdo “defesa da saude” sera utilizada como
sindbnimo de advocacia em saude.

O objetivo da pesquisa é conhecer e compreender as acOes de defesa da salde
desenvolvidas pelos profissionais no cuidado a satde de crianga que vive com HIV/aids e de
seus familiares/cuidadores.

A pesquisa esta sendo realizada pela doutoranda Enf® Paula Manoela Batista Poletto e
com a superviséo e orientacdo da Enf® Proft Dra Maria da Graca Corso da Motta.

A coleta de informacgfes da pesquisa ocorrera em dois momentos: primeiro sera sera
constituida de uma entrevista individual, com duracdo aproximada de 30 minutos; segundo
sera uma Dindmica de Criatividade e Sensibilidade com a equipe de cada servico de saude,
com duracdo em torno de 120 minutos, agendada com os membros da equipe do servico de
salde no qual vocé trabalha e aceitaram participar do segundo momento da pesquisa, a
dinamica.

A entrevista e a Dindmica de Criatividade e Sensibilidade serdo gravadas em audio, e
junto da producdo artistica da dindmica constituirdo as informacdes desta pesquisa. A
entrevista € o primeiro momento da coleta de informacgdes, dessa forma é opcional a
participacdo no segundo momento.

Gostaria de participar da Dinamica de Criatividade e Sensibilidade, segundo momento
da pesquisa?

__Sim

__Nao

A pesquisadora iniciara a coleta de informacGes, apds acordar com as chefias o local e
o horério mais adequado para a realizacdo com 0s possiveis participantes, objetivando nédo
causar transtornos na dindmica da unidade.

As informacdes de identificacdo serdo confidenciais, assim ninguém podera identificar
0 participante.

Os riscos relacionados a pesquisa sdo considerados minimos. Caso ocorra algum
desconforto emocional ou constrangimento ao participante sera disponibilizado um espaco
para escuta.

Destaca-se, como beneficio indireto, a compreensao do conceito defesa da salde para
a sua utilizacdo na assisténcia em saude da crianca que vive com HIV/aids.

As informacgdes obtidas serdo utilizadas somente para esta pesquisa, a guarda é de
responsabilidade do pesquisador principal, pelo periodo de cinco anos apés o término da
pesquisa, conforme estabelece a Resolucéo 466/12.

Eu , recebi as informagbes sobre os
objetivos e como sera a minha participacdo nesta pesquisa de forma clara e concordo em
participar da pesquisa.

Declaro que também fui informado:

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

e De que a minha participacdo é voluntaria e terei a liberdade de retirar o
meu consentimento, a qualquer momento, sem que isto traga prejuizo para
a minha vida pessoal e profissional.
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e Da garantia que ndo serei identificado quando da divulgagédo dos resultados
e que as informacdes serdo utilizadas somente para fins cientificos.
e Que em caso de davidas ou novas perguntas poderei entrar em contato com
as pesquisadoras: Maria da Graga Corso da Motta e Paula Manoela Batista
Poletto, telefone (51) 33085335, e-mail: paulampoletto@gmail.com e
endereco: rua Sao Manoel, n° 963 sala 109 Bairro Rio Branco — Porto
Alegre.
e Também que, se houver davidas quanto a questbes éticas, poderei entrar
em contato com os Comités de Etica em Pesquisa:
= Comité de Etica em Pesquisa da UFRGS: telefone (51) 3308-3738, e-mail:
etica@propesq.ufrgs.br, endereco Av. Paulo Gama, 110 - Sala 317 - Prédio Anexo 1
da Reitoria - Campus Centro- Porto Alegre/RS - CEP: 90040-060;

= Comité de Etica em Pesquisa do Grupo Hospitalar Conceigéo: telefone (51) 3357-
2285, endereco Av. Francisco Trein, 326, Centro de Educacao Tecnologica e Pesquisa
em Saude — CETPS (ESCOLA TECNICA GHC), 1° andar, das 08h as 12h e das
14h:30min &s 15:30h;

=  Comité de Etica em Pesquisa da Prefeitura Municipal de Porto Alegre: telefone

(51) 3289-5517, e-mail: cep_sms@hotmail.com.br e cep-sms@sms.prefpoa.com.br,
endereco Rua Capitdo Montanha, 27, 7° andar, das 8h até as 14h;

Declaro que recebi copia deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, ficando

outra via com a pesquisadora.
Nome do participante:
Assinatura do participante:
Assinatura do pesquisador:
Assinatura do pesquisador responsavel:
Servigo de atendimento especializado em IST/aids:
Porto Alegre, , de de 20 .
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ANEXO B - Termo de ciéncia e autorizagdo GHC
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-ﬂ B o, i) OwYy A . T Bl

| GHHC PO A -‘ C.JEE v-g: E:h—nc'-':=l 5:::*: -\..n..z z ::: %
— ) O O 10 a--u-v’ ".5:2: M«-':= g u: :>

Wt 0 WA A B Dwevie o B Jaate

TERMO DE ANUENCIA DO RESPONSAVEL PELO SETOR/SERVICO
ONDE SERA REALIZADA A PESQUISA NO GHC

. (WiDp Do O CRAML

Tox

i /\/.W/;h& Lo 4V yoraTEs 1 f2cH
responsavel 'peto setor/servigo 'Q/']’V}V"' #iokio ’/';’E.Ztenho
ciéncia do protocolo/projeto de pesthsa supracitado, proposto
pelo(a) pesquisador(a) responsdvel &]7-21 4 MIYHIY) Logs ¥ 0-
conhego seus objetivos e a metodolog{a que sera desenvolvida. ' 74

Dedaro estar ciente de que o estudo ndo ird interferir no fluxo
normal deste Servigo e que o Iniclo da pesquisa somente poderd se
dar apds a aprovagio do Projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa do

GHC. sl il
: ' 0q d/e?/ /7 m de zo__/g

|/ Carimbo ™ i arades ah
: Arwsdotsds 39 HOT

Assmlamra do responsével ' ABuisiarte o Gartecls 4o WEG

Cbe.: Este documento ndo autoriza o infclo da realizag8o da pesquisa, pols trata-se de requisito sxigiio pelo
CEP-GHC pard apreciacio &tica do projeto de pesquisa. A finalidade ¢ atestor se o pesguisa nbo interferird
ragaMtivemants no desesvohimento no trabistho do servigo,




ANEXO C - Aprovagao CEP GHC

HOSPITAL NOSSA SENHORA
DA CONCEICAD - GRUPO e

HOSPITALAR I:DI‘-.ICEI(;E.D

FARECER CONSUBSTANCIADD DD CEP
Elaborado peia inctitulglo Coparbolpants
DADE DD FROJETD DE FEEQUISA

Thulo da Pecguilca: Cudado A rianca gue vive com HiViakds & famila: perspectva da sdvooecis &m salde

Pecguicador: MASLA DA GRACS COR30 DA MOTTA

Arsa Temitioa:

Verc¥o: 2

CAAE: DX E018.6 3001 5530

Incittulgso Proponamis: HOSEITAL NOSEA SENHORA DA CONCEICAD BA
Fatrosinador Primkcipal: Financhaments Priprio

DADCE DO PARECER
HOmars do Pansgsr 3455334

Aprecentsgdo do Projako:
Tratz-se de projeto de doutorado da Esoola de Enfermagem da UFRG2E, uma Investigagdc com a
abordspem compresmsiva que BEm como objelvo conhecer & compresnder a5 aples de advocacka em
sande desenvolvidas pelos profissionals no culdado & sadde da crianga wivendo com HIViakds e
tamllaresioukiadores. Carscterza-se como esbudo do Hpo descritivo & explorabério com abordsgem
guailiativa. A& pesquisa qualitativa & baseada no conhecmenio & na sxperidnca de vida real das pessoos
gue vivendam o f=ndmena (FOLIT, BECK, HUNGLER, 2011]). A pesquisa serd reallzsds em dols servpos
mmbulaloriais de atardments

especiallzado &m CET/akds, com atepdmento & crianga gque vive com HVIaids da cidade de Pofo Alegre,
REER Ewmes servicns sio: Centr

Munidpal de Alersdments 2 T/SIDSE da Via dos Comencidrics,; Gnpe de Fd:ﬂ;hﬂ.".ld:- Pediiinics (GAAP)
do Hospital da CriangaiGrupoe HospEalar

Conceigho. Oz parficipanies s=rio cors@tuidos por profissiorals de sadds — enfermeiro, bonico de
anfermagem farmacéuticn, aurllar de farmacia,

medico, psicdioge, dentista, =ntne gutros profissionals da sadde gues compdem as equipes dos servipos
sgpacialrados &m CETialds. Critério de

Inchesdo ser profissional gue presta culdado &5 criamgas atkendidas no senvips de salde especlalzado em
DETralds & critério de sxcluslo estar

Erdarsgs:  Framosse Trein, TF - Cattm S Dduesglis Temcidgion & Pesouiss s Seoes - Deocin OHC

Balrma: SHISTO HEDENTOMH CEP: 99320
uF: BE Eunicipio: PORTO ALDDRE
Teliona: (5] (IET-NE E-mall: cec-phofiighcmom br

S gih £1 don B
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HOSPITAL NOSSA SENHORA
DA CONCEICAQ - GRUPO {—W“’“‘“
HOSPITALAR CONCEICAO

Crirachs 3 Fasos 1405 104

trabahande em SendicD de sadde sspecallzade em DETiads menos gue seis meses. A seiecio dos
paricipanies, & pariir do con@io com o

FESpORSAVE] R SENVICD, DODMEr de forma infencional por meko de corviie, pars 3 duss etapas da colet
de informagles: Entrevisia e Oficinas

Criztividade & Sensiblidade. Ma eninevisia sera guestonado se acefta participar das Ofidnas. A coleta de
Informaples. coomerd =m duas eiapas: &

primeira serd a entrevisia individual, & 3 ssgunda serd consStulda pelas Dindmicas de Criafvidade e
Bemsiblldade (DCE) com o= participantes de

cada servipo de sadde (CAERAL, 1558). A coleta terd nico apds assinaiurs do Termo de Consenfmenio
Livre = Esclarecido, = ooomrerd &m local

reservado = previaments combinado com o partidpant=. A snbrevisia terd o objetvo d= conhec=r a
eyperdnciy dos participantes & subsidiar

sshematicas dys ofcinas de criathvidade = sapsiblidade. As DCS slo allemadvas de pesquisa Que STFaves
do compartihamendc de experidncias &m

i [plano cetve poder amplar o corfecimenio sobre culdado da orlanga que vivendo com HIVIAIDS na
peerspechva da adwscacls =m sabde dos

prodissionals de sadoe. Assim iraia-se de uma estabégla adequada para cobesia de h'l:lrmu;ﬁc: & fim
atender 0 objetivo do eshudo. Em relagio aos

aspecios 44008 o projein de pesquisa ol aprovado em Exame de Qualficaciio pela Comissio d= Fesquisa
ds Escola d= Enfarmapem da

Universidgade Federal do Rio Grands do Sul (COMFEER). E e submetido ag Comis de Ebca em
Fesquisa da UFRGE -:Inrlll:ull;!n propoment=), =,

a5 Comites de sHoa em Fesguiza das. instiuigfies coparticipani=scComBs de Esca em Pesquisa do Grupa
Hospitaksr Conceigio (CEP-GHS) ;

Comite de ERica &m Pesguisa da Prefelitura Municipal 3= Porio Alegre [CEP-PMPA). A coleta das
Intormagles serd Ridada somenbs apds as

aprovaplies nessas instanclas. & abordagem hermenéutica serd wlirsda pars & imempretsplo das
Intormagles. As iInformagldes Interpretadas serko

consthuidas a partr das falas dos paricipantes nas eninewlsixs zd-us-lnfn-rr"ﬂ;ﬁes orignadas mxs oficinas de
Criafvidade & Sensiblidade. Para Paul

Ricoeur, compreender nio signfica um medo de oonfedmentn, mas de e, o modo desse ser gue exishe
compresndendo (MCT TA, 2004].

Erdarspz: 'arosoc Trein, T .« Cecto ds Déduesclo Temcidgos s Pesguss e Seds - Eeocle GHC

Balrra: CHIZTD HEDEMTOHN CEP: g1 scam
ur- B Menkcipio: PONTD ALLGRS
Talefona: (51 PI3ET. 0= E-mall: cag-phofiiphc com br
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HOSPITAL NOSSA SENHORA
DA CONCEICAQ - GRUPO m" e o
HOSPITALAR CONCEICAQ
Contirussgha do P 14585 M

Dbjsdtvo da Pacgulca:

Conhecer & Oompresnder s a-;ﬁﬁ--:le advocada &m sadde dessnvolvidas pelos profissionals no ouldado 4
salde da orian viverdo oom HVialds = familllaresiogdadons

Sorallapdo dos Ricooc & Banaficloc:

Apresenmoos de forma stegunds ress mowE versio.

Comandarios o Concldarapdec cobne 2 Pacgulca:

Ax aﬁeq.u-g-!e-:. aficas foram atencddas. Fesquisa perbrends = sdequada tbica = medokog camenbs

Conclderagbec cobre oo Temmoc mmm:
0 TCLE fol refeiio, pols =k deve conder, de Torma diddlica = bem resumida, as In‘ma-;ﬁl:s mals

Impomanies oy pesguisa. Deve sshar sscribo & (Inguagem acssshvel 30s sujsims da pesquisa em guesifo,
o sefa, deve ser Eimples o sufickenbe: para que o Sgjelo de pesquisa reslmerie consips enbemder o que =sA
asoriin, Az pesguissdoras, nesks mova verslo, ubizaram uma Inguager Ciars = [ambEm oontemplansm
s efapars de oolelm de dados, oporiunizando 30 partcipanie da pesqulss esoniner Se guer paricpar de
we delas cw de ambas. & versio apresents ainda alguns ermos de dlurlan;iu = die concorddncla, o gue
ainda pode ser oomighdo pelas pesguisadoras.

Fesomandagles:

Esbte projeio configura-se de forma adeguasds, com uma ‘und-aml:nln-g-h ooerenie com a proposta, bem
Ccomo sua metodologla descrts & infcrmada.

Conoluchss 0u Penddnolas & Licta o8 InsdsnusgheE:

As pesqul=sdoras levaram em mnsideragio as recomendsgles do CEF, conforme evidenclamos atraves da
Coarts die adequaples. O projeto de doutorado =sth &m conformidade com o proposio na Resoluclo e
4ERFAZ.

Conclderaghsc Finalc a ortbério do CEF:

Exts parscer fol slaborado bacssdo ot dooumanios abaloo relsclonadon:

Tipo Doowrmenio Amulve Fostagem Aufor Shuagio
Inforragies Basicas| PE_INFORMAZDES_BASICAS_DO_F | 05072013 Apeito
do Pogein ROJETC 1388733 padf 1555037
Projeio Deliasdo ! | projelo_douiomdo_pauls_poletio_stualy COSOTE0AS | MARLS DA GRARA Apeito
Brochura ado_GHC.doc 1s=gss  |CORDED O MOTTA
InyecSgador

Endarspe:  Frarosx Trein, S5 - Cetm oe Ddureglio Temoiigics s Pesouss s Seods - Ceoce GHC

Balma: SHISTO REDEMTON CEP: g1 scam
ur: BE Hunicipic: PORTO ALEDEE
Taedona: (51 praET. 00 E-mail: oec-phoffiphc com. br

g i I
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HOSPITAL NOS5A SENHORA,
DA CONCEICAD - GRUPO

U R

HOSPITALAR CONCEICAD
Cominasgha du Cwacks 1455 X
TCLE ! Termos de | bohe_shmalzndo doce DEOTE0AS | MARLA DA GRALA A et
Agsentmendo /! 155758 |CORED DA MOTTA
Jusificathva die
| Aedrriy
Outos cara_syplicativa_o=p_ghcdocy O3OTZ019 | MASLS DA GRACA Araito
225128 |CORDED DA MOTTA
Outros berran_de_anuencla_SHIC pdf 24050019 |MARLS DA GRALA A et
160751  |CORED DA MOTTA
Dt berm_de_refeenda_da_pesguiss mo | 1S04T09 | MARLA DA GRARA Ao
SHC. pdf 175516 |[CORED DA MOTTA
Outros Clemcia_auforizacass_dgaps.pdl OTZ0AS | MASLA DA GRALA Acetho
153433  |CORED DA MOTTA
Qutos paula_manceia_ batisty poisfo curmicul | O7OGE01S | MARLA DA GRARA Areibo
ool 153407 COSDD DA MOTTA
Outros mana_da_graca_corso_da_mota oumic| O7O4E013 | MASLS D GRACA A et
ko pdf§ 153338 |[CORBED DA MOTTA
Outros bermo_de_compromisso_para_enirega_ | O7AOCS | MARLA DA GRARA Acetho
die_r=iaborio ped! 152630  |CORED DA MOTTA
Outos relaca_gos_imegramies_do projets_de| O7O4C019 |MARLA DA GRA&RA Araitn
B [ I 1223438 |CORED DA MOTTA
TCLE ! Termos de | _conssn@menio_ive_esclaredido.| 25018 |MASLS DA GRACA Araitn
Az et menio ! diocK 183514 |CORBED DA MOTTA
Jusiificativa de
| Ausincla
Ctros anuencia_SAE_SRE doc 2EMIEAE | MARLA DA GRATA At
18:1334 |CORED DA MOTTA
Outos anuencila_GHC.doc EMITOIE |MARLS DA GRACA Araitn
1621242 |CORED DA MOTTA
Outos parscer crounstancado pauly poistin. | 2SM22018 |MARLA DA GR&CA Araito
pf 18078  |CORED DA MOTTA
Outros gualBcacao_pauky_poletio pdt 2EMITOE |MARLA DA GRALA A et
160553 |CORED DA MOTTA
Cutros Compesq.doc 2EMITAE | MARLA DA GRALA At
160507 |CORED DA MOTTA
Projein Dealtsds ! | projetn_douiorado_pauks_paoletho. doc IZMIIOAE |MARLS DA GRALA T
Brnschura 2140311 |CORED DA MOTTA

InwEsSgador

2Huagdo do Parsosr:
Aprovada

Heosccha Apreciagds da CONER:

Erdarsgc:

r- =
Talmfona 5] prET 908

CEPF: 9135530
PORTO ALDGRE
[Ermail:

Frarosoc: Trein, 58 - Cario de Bédureclio Teicidgicn & Pesguins T Sedei- Eeocie GHC
Balrre: CHISTD HEDEMTOHN

i pioc
sas-prefiiphe e br

S g Bl i [
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HOSPITAL NOSSA SENHORA
DA CONCEICAQ - GRUPO W“‘“
HOSPITALAR CONCEICAQ

Cotinsia 3o Fankolr 1455 B

FORTO ALEGRE, 15 de Julke: g2 2012

Agginado por:
Dranilel Demébric Fausting da Siea
[Cospirdemedorial

Erdereoz: wrosoc Trein, =F - Certo oe Dédursclo Temcdgics s Pescuss s Sede - Do GHC

Badira: CTHISTD HEDEMTOH CEP: gy3scam
e Henicipio: POMTG ALEDRE
Talefona: (5 P30S E-mall:  cag-phoffiphcoom br
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ANEXO D - Termo de ciéncia e autorizacdo PMPA

- Prefeitura Municipal de Porto Alegre
EJ Secretaria Municipal de Saide
% Comité de Etica em Pesquisa

TERMO DE CIENCIA E AUTORIZAGAO DA COORDENAGAO
ONDE SERA REALIZADA A PESQUISA

Eu, Thiago Franck, matricula 592629.2.
{ X) Diretora Geral da Atengdo Primaria em Salde
{ ) Diretona Geral da Rede de Urgéncias ¢ Emargéncias
| ) Diretoria Geral de Vigilancia em Saide (DGGVS)
| ) Coordenadoria de Regulacao de Servicos em Sadde (GRSS)

[ ) Comissac Muttiprofissional de Ensino-Servigo e Pesquisa
(COMESP) do Hospital de Pronto Socorro

| ) Assessona de Plangjamento (ASSEPLA)
[ ) Outra area/secretana.

conhego o Protocelo de Pesquisa intitulade Cuidado a crianga que vive com HIViaids e
familia: perspectiva da advocacia em sadde, tendo como Pesquisador Responsavel
Maria da Graga Corso da Motta. Declaro estar clente do projeto e aulorizo, apos o
parecer de aprovagao do Comité de Etica em Pesqusa da Secretana Municipal de Sadde
de Porio Alegre, a realizacio desta pesquisa

Porio Alegre. 2%/ 03/ 2019,

Obs. Este documanto ndo autonza o Micko do pesquisa, Sand0 apanas wm ragusio ango pao Camid de
Etvca da SMSPA paa andise do pmpedo de pesqusa Sua Anahdade 6 afestar que a Coordanagdo d Area
dom SHNDD 0 STO2a @ rea\Za do pramdo de ARSqUSE, Quando fvam cmpencas as matdnoias deo avalagdo
dtca

“Comith de Eticn urm Paageias da Secwians Murrciosl oe Seade de Poro Awgre — CEP SMSPA
Run Capiido Montanha, 27 - 7° andar - CEF 80 010040
W 3289 5517 ) cap-smdlums prefpos com be cep smefihoimad com

TERMO DE CIENCIA € AUTORIZAGAD - CEP SMSPA
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ANEXO E - Aprovagéo CEP PMPA

FE) SECRETARIA MUNICIPAL DE
SAUDE DE PORTO ALEGRE/ w me
POt Aledre SMSPA

I s Ak e

FARECER CONSUSSTANCIADD Do CEP
Elaborado peis incittulgdo Copartiolparnts
DADCE DD PROJETD DE FER@UIEA

Thulo da Pecquiksa: Sukdado 4 orianca gue wive com HivViakds = famila: perspeciva da sdvorcs em sadde

Pecgulcador: KASLA DA GRARA CORI0 DA BOTTA

Arsa Tematioa:

Vearcio: 2

CAAE: D=216018.6.3002.533=

Inctitulglo Proponamis: Secretana Monicipal de Eadcs de Porfn Algre
Patrooinador Prineipal: Financaments Froprio

D&ADCE DO FARECER
Homaro do Panssses 3281357

Aprecentagio do Projabo;
Frojeio de pesguisa do Frograma de Pés-Graduagio em Enfermagem da Unhversidade Federal do Ric
‘Grande do Sul como nsguisiby Parcial para a cobenglio do thulo de Doutor em Enfermagerm sob coordenagio
da professom Mana da Gracs da Mosa

Eshudo do Bpo descritve & explomitnic oom abordagem gquallativa, que b=m como Objetivo: conhecer &
compreender as agbes de advocada em salde desenvolvidas pelos profssionals no culdade & saode da
criarca ¥iverndo com HVisds & familares/cukdsdons

DEbjeiivo da Pecgulca:

Conhecer & compreender &s agbes de advocada em salde desenvolvidas pelos profissionals no cuidado &
salde da orlanga vivends com HiViads & Tamillanesioulidadonss.

Awallagdo dot Flceot & Benaficloc:

Risoos:

05 focos relacionados A pesquisa s¥o consldersdos minimas, snineanie &5 abordagens poderSo prosocar
sigum desconforto 305 paricipanies. Nesse caso, serd dsponibllizado um BP0 DA B

Eeneficios:

Fessala-se comprometmenhn de DUSCAr SEmpne que prevalscam oS bepsficos esperados,

Erdenepz: m Capiiic Monania, =7 - T sndar

Bairre:  Camm Fisliteien CEP: 90 Moo
P Municipic  PORTO ALBGRE
Taldona: (51 prame-2517 Fan: (&]CEE0MET E-mal: cec_srsEhotrmil com

g 1 e DA
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e SECRETARIA MUNICIPAL DE
SAUDE DE PORTO ALEGRE/ {—w me
Feedediura de
Pona Alegre SMSPA

et e Sl

Contirusghs do Ferecss 138 BT

segundo a Resolupho n® 466 (BRAZIL, 2012). Desbca == como beneficio indireto, a compreensio do
concefin advocacks em salde para & sua ubizagio na asskbdncia =m swbde da crianps gue yive com
HIiaks.

Comaniarios s Conclderagdec cobre 2 Pecgulca:

Eshudo do Hpo descrithvo & expiorabéria com abordagem qualiativa, que tem como objetve: conhecer &
compreender as agles de advocada em salde desenvolvidas pelos profssionals no culdado & salde da
crianga vivendos com HIVialds e familares'culdadones. A pesquisa serd reallzads &m dols SErvigos
ambuirionals de siendimenis especlalzsde em DEThsds, com alendimenio A criang gue vive oom Hi akds
da cldade de Poro Alegre, REER. Os parficpantes do estudo serlo os profissionals de sadds que
complem as eguipes dos servipos especalzmdos em DETaks

Concideragles cobre oo Termos de aprecentaglo obrigabaria;

TCLE apressniado = coerigido

Termo de anuénca da coordenacio de AR apresenindo
Fecomandaglec:

Todas as recomendsgles afencdidas

Conoluchec 0u Penddnolac o Licta 08 Inasdsgusgis:

Bem pendencias

Consideragbes Finals a ortbiric do CEP:

O parecer de aprovacio do CEP SMEFA deverd ser apreseniade 4 Coormenacio resporsavel, a fim de
organtzar a In5|:r-;!|:| da pesguisa no servico, antes do inldo da mesma.
Apresentar rebinos s=mestrals do CEP SAEPA.

Ecte parsser fol slaborado basaado moe dosumanios abatos relackonados:

Tipo Documents Amuhvo Fostagem Auror Sruncio
InformagBes Sasicas| FE_INFORMALLES_EASICAS_DD_F | Oranis ACsim
do Progetn ROUETD 12887234l o o Y
Frojeio Detainaas | | projeto_dooradn_pauls_poiefo_atuais Cr/Ocnis | WARLS OA GRALA | Aosis
Brochura Ao doc HMOTST  |CORED DAMOTTA
L InyesSgador
outos Carta_mypiicativa_oep_ses.docr D705 |MARLS D& GRACA | Aosito

ODE0 | CORED DA MOTTA
outos bermo_referencia_oa_pesgasa_mo_gn | OT/OHIO1E |WARLA DA GRALA | Acsm

Ernderspz:  Wum Capiic Montsnte, J7 - 0 sndar

Baima:  Canim Hisldren CEP: 90Mic0-n
[ o Hunkipioc POMTO ALEGNE
= EpEs-ay Fan: EUOERHST Eamail: cuc_smsShcimeil com

Algid I dn T4
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- SECRETARIA MUNICIPAL DE
- SAUDE DE PORTO ALEGRE/ %Plﬁo-m
Foewo Alege SMSPA
e
Cormirasmgis 3o Fareoss 138 BET
Owrros c.pdf ONsH |CORE0 OAMOTTA | Ao
Outros TelaCan_gos_nisgranies_oo_projeto_ge| CT/CSI01E |WUARLA DA GRALA | ACen
Pesguisa_pho pdf S-S | CORSD DA MOTTA
Outros brme_de_compromisso_pam_entrega_ | 07D | MARLA DA GRATA Moo
de_reiatonio . pdf O34  |CORSD O MOTTA
TCLE ! Temos d= | ok _shialsdo . docy O7TO0S | MARLA DA GRATA Aosiho
Aszentmendo ! sl  |CORED DA MOTTA
Jusificatha de
Ausincia
Outros PaLla_manceia_batsia_posemo_cumcyl | DTASI01S | WARLA O GRALA, | ACsin
o.pdf O3 |CORED OA MOTTA
Outros Clemcia_sutoriEacss_dgaps pdf O7TO0S | MARLA DA GRATA Aosiho
D [CORED O MOTTAS
Owtros mana_da_graca_rorso_da_mota_rumic] OTAO4I013 [MASIA DA GRACA | Acein
ko Jped! 124428 |CORED OAMOTTA
TCLE ! Termos de | brmo_conssnfmenio_ivee_ssclwecido. | 250018 | MARLA DA GRATA Aosiho
Assenbmenss ! docyE 139014 |CORDD OAMOTTA
JusTficativa de
Ausincia
Outros anuencia_ZAE_BMS . doc ZENZIE | MARLA DA GRATA Aosiho
11334  [CORDD OA MOTTA
Outros anuencia_GSHC.doo ZEMZINE | MARILA DA GRATA Aoeiho
11240 [CORED D MOTTA
Owtros parscer_crounstanciado_paula_poistin. | ZEMZI01E [MASIA DA GRACA | Acein
paf 10752 |CORDD OA MOTTA
Outros gualfcacao_pauks_poletio pdf ZEMZINE | MARILA DA GRATA Aoeiho
1edes3  |CORDBD OA MOTTA
Outros CcompeEsn. doc ZENZIE | MARLA DA GRATA Aosiho
10507 [CORDD OA MOTTA
Projeto Deminads /| projein_douiorado_pauks_poleto. oo ZIMZINE | MARILA DA GRATA Aoeiho
Brechura 2140311 CORED D& MOTTA

nyesandor

Husdo do Farsoer:

Aprovadc

HeosccHa Apreciagdo da CONER:

Erdarso:
Baliro: Camim Hisbdrioo
- B

Hunicipio
Temfona (5| (I=OES] ?

Fom Capiic Moranta, =7 - mndar

CEP: 90000
PORTO ALEZME

Fan: 51TE-ST (Bl

@z preiphooTei o

S lngiesn 50 e £
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@ SECRETARIA MUNICIPAL DE
SAUDE DE PORTO ALEGRE/ W""‘F
parto Albgre SMSPA

e T bl e S
Cotinanghs 4o Ferscss 2380 BT

PORTO ALEGRE, 24 de Abrll de 2019

Accinado por
Alswandrs Lulc da 21lva Rittsr
[Szordamadariall

Ercdaregs: s Capilic Moran™a, I7 - T endar
Balrre: Camim Fisdrien CEP: goiicuo4n
ur- s Municipia:  PORTO ALEGRE
Tekdora: [N (IEDLES] ) Fan: (S130MST E-mal: cec srs@homei cor
“ggivats O o DL



