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a muitas criancas afetadas pelo

HIV/AIDS no mundo. Em alguns ca-

sos, elas é que s3o soropositivas; em
outros, tém um parente préximo vivendo
com o virus. As criangas podem contrair o
HIV pela transmissido da mae para filho, trans-
fusGes de sangue infectado, equipamento mé-
dico ndo esterilizado ou por abuso sexual.

Em todo o mundo ha 3,2 milhes
(ONUSIDA, 2002) de pessoas com menos de
I5 anos vivendo com HIV/AIDS (nimero
correspondente a dezembro de 2002).

Com os cuidados preventivos apropria-
dos e o tratamento precoce das infecgdes
comuns, muitas criangas soropositivas
conseguem superar bem seu primeiro ano
de vida. Para atingir esse objetivo, as pessoas
que cuidam delas necessitam de infor-
magdes relativas aos métodos de prevengio
das infecgdes comuns, bem como de apoio
para enfrentar o HIV; e um ambiente de
cooperagdo onde as pessoas vivendo com o
HIV nio sejam discriminadas.

Tratar criangas soropositivas pode ser
uma tarefa dificil para muitos trabalhadores
da drea de satde devido a falta de infor-
magdo; ou de recursos necessarios para
cuidar delas e dar apoio a quem as cuida.
Nesta edigao vamos compartilhar uma série
de recomendagdes destinadas a apoiar cri-
angas e familias afetadas pelo HIV.

Quao protegidas estdo as criangas afe-
tadas pelo HIV/AIDS? E o que indaga a
secdo Pontos de Vista. Quando se aborda o
tema HIV surgem muitas perguntas dificeis
de responder. Neste nimero utilizaremos
particularmente uma histéria, buscando
enfatizar alguns dos problemas que mies,
pais e responsaveis costumam enfrentar
quando uma crianga é soropositiva. Uma
das decisdes mais dificeis que uma mae HIV
positiva tem que tomar é a que se refere a
amamentac3o. Por isso, também incluimos
um artigo relativo a alimentagdo infantil que
apresenta uma série de opgdes Uteis para
reduzir o risco da transmissdo do virus por
meio do leite materno.

Escutar as criangas afetadas e conversar
com elas é muito importante para o trata-
mento. Assim, sugerimos diferentes
maneiras de motivar as familias a conversar
com essas criangas e prepard-las para o
futuro.

Esperamos que vocés usem esta edigdo
para conversar com suas equipes de traba-
Iho sobre a forma como estdo responden-
do a epidemia do HIV e de que maneira
estio envolvendo em seu trabalho as cri-
angas e suas familias.



Criancas HIV+: dificuldades e desafios

Geoff Foster aponta as dificuldades
que devem ser enfrentadas pelas

criangas que vivem em comunidades
onde o HIV/AIDS é comum.

nicialmente, a maior parte das criangas é

afetada pelo HIV quando seus pais

desenvolvem doengas relacionadas com

o virus. Nesses casos, os pais ja estdo muito
doentes para poder trabalhar ou propor-
cionar a seus filhos a imunizacio e o con-
trole de crescimento necessarios. Nesses
momentos, geralmente sdo os filhos mais
velhos que se encarregam do cuidado dos
mais novos, o que pode gerar auséncias na
escola.

As criangas que procedem de familias
afetadas pelo HIV enfrentam diversos pro-
blemas:

P> Pobreza: A epidemia de AIDS estd nos
levando a uma crescente pobreza, que
piora a saude das criangas. Quando uma
crianga pobre se torna soropositiva geral-
mente n3o recebe o tratamento adequa-
do, seja porque a pessoa que a cuida ndo
pode arcar com os custos de transporte
e remédios, seja porque ndo pode se afas-
tar do trabalho e dos demais compromis-
sos familiares. De acordo com o autor; a
pobreza também esta estreitamente rela-
cionada com o incremento do risco de
transmissdo do HIV.As meninas que ficam
orfas e provém de lares pobres sao par-
ticularmente vulneraveis ao HIV. Um
grande nimero de 6rfaos (tanto meninas
como meninos) acaba vivendo nas ruas.

P> Nutricdo: As criangas provenientes de
familias afetadas pelo HIV costumam
estar expostas ao risco da mé nutrigdo.

Nao ha duvida de que uma mae doente,
por exemplo, terd dificuldades para pro-
porcionar alimentos nutritivos a seus fi-
lhos. A ma nutricdo afeta sobretudo as
criangas pequenas que se encontram
sob o cuidado de idosos ou adoles-
centes que desconhecem as praticas
corretas de alimentagio para elas.

Pais substitutos

Em geral, as mées s3o as principais en-
carregadas do cuidado das criangas. Os tra-
balhadores da area de salide passam muito
tempo capacitando-as sobre as préticas mais
adequadas a saude infantil. Quando as cri-
anc¢as ndo tém mae, seu estado de saude
tende a piorar. Como resultado da epidemia
de AIDS, é cada vez mais significativo o
numero de criangas criadas pelos avés que,
freqiientemente, ndo se encontram em
condi¢cbes de assegurar uma criagdo ade-

PROGRAMAS DE APOIO COMUNITARIO

A ORGANIZACAO DE CONFIANGA NO CUIDADO DE FAMILIAS coM AIDS (FACT pelas iniciais do
nome em inglés) ajuda o PROGRAMA DE FAMILIAS, ORFAOS E CRIANGAS COM ESTRESSE (FOCUS pelas
iniciais no nome em inglés) em Mutare, Zimbabue. Por sua vez, o FOCUS apdia os programas
comunitdrios que trabalham com drfios em quatro dreas diferentes, gragas a colaboracdo de
voluntdrios provenientes de igrejas rurais. Dessa maneira, sdo identificados os drfaos que neces-
sitam de ajuda, realizam-se visitas regulares e se fornece material de apoio para permitir que as
criangas permanecam em seus lares e comunidades. Nos Ultimos seis meses de 1999, 90 volun-
tdrios realizaram cerca de 10 000 visitas a mais de 3 000 érfaos em 800 familias. A ajuda pro-
porcionada incluiu comida, cobertores, bolsas de estudo para o ensino fundamental e apoio
prético para ajudar as criangas a reconstruirem seus lares. Uma familia, composta por uma irma
mais velha que se ocupava de um grande nimero de irmaos mais novos, era ignorada pela
comunidade: “ninguém nos visitava porque éramos tdo pobres que ndo tinhamos nada para
oferecer’. Um dia, finalmente, os lideres da comunidade se envolveram na reconstrucao de sua
casa. Atualmente essa familia recebe o apoio dos vizinhos.
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quada para elas. Em certos casos sio muito
pobres e idosos para tomar conta de tantos
netos.

Por esses motivos, os 6rfios costumam
perambular de um lugar a outro, ficando as
vezes expostos a familiares que os esquecem,
abusam deles ou os maltratam.Além do mais,
nas comunidades afetadas pelo HIV/AIDS, os
parentes costumam recusar-se a cuidar dos
orfaos, deixando-os a mercé de familias chefi-
adas por menores.

Como ajuda-los

Os trabalhadores da area de saude, bem
como os agentes comunitarios, podem ajudar
a proteger a saude das criangas vivendo com
HIV de diversas maneiras:

Promovendo o estabelecimento de pro-
gramas comunitarios que se dediquem a
dar apoio as pessoas encarregadas dos
orfios (ver quadro).

Determinando quais sdo as mais neces-
sitadas entre as familias afetadas pelo HIV:
familias numerosas nas quais as criangas se
encontram sob a tutela de pai ou mae
solteiros, doentes ou idosos.

Identificando as criangas com sério
risco de infec¢io: 6rfaos, menores de cinco
anos, criangas que vivem em lares chefiados
por menores.

Se for possivel, proporcionando roupa,
moradia, comida e educagdo aos Orfios
com alto risco de infecgio.

GEOFF FosTER, DIRETOR, FACT, PO Box 970, MUTARE, ZIMBABWE
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Adesao a terapia anti-retroviral
em criancas e adolescentes

Norma Rubini*

Os avancos na terapia anti-retroviral

permitiram uma melhora significativa na

sobrevida e qualidade de vida das cri-
angas e adolescentes com infeccdo pelo
HIV. Contudo, na pratica clinica, um dos
maiores obstdculos ao

sucesso da terapia anti-retroviral é a
md-adesdo dos pacientes e/ou
familiares ao tratamento prescrito.

arios estudos cientificos realizados

em populagdes pediatricas docu-

mentaram a correlagdio entre ma-
adesdo a terapia anti-retroviral, emergéncia
de cepas de HIV resistentes e, conse-
quentemente, a falha terapéutica do esque-
ma em uso.

Nas criangas e adolescentes com
infeccdo pelo HIV a ma-adesdo a terapia é
relacionada as dificuldades observadas nos
adultos, tais como complexidade dos es-
quemas, varias tomadas didrias, interferéncia
da alimentagio, necessidade de conservagio
em geladeira, preparo trabalhoso e manifes-
tagdes de intoleréncia; ao lado de outras
dificuldades caracteristicas da faixa etaria.
Um dos maiores obstdculos a adesdo em
criangas é a palatabilidade dos remédios.
Além disso, as criangas sio dependentes de
seus familiares ou responsaveis para a
administracio correta dos medicamentos.
Portanto, a familia necessita ser orientada e
estimulada no momento da introdugio da
terapia anti-retroviral e ao longo de todo o
tratamento.

P> Antes do inicio da terapia anti-retroviral
deve ficar claro para a familia que o
cumprimento rigoroso da prescrigdo
médica é um fator fundamental para a
eficicia do tratamento e que o uso irre-
gular ou abandono prejudica o tratamen-
to atual e compromete opgdes futuras. Na
introducio da terapia é importante
esclarecer duvidas e temores com relagio
aos efeitos adversos, investigar a rotina de
vida familiar e da crianga e discutir sobre
as possibilidades terapéuticas, analisando
prés e contras, buscando junto com a
familia a melhor alternativa, nio s6 do
ponto de vista cientifico, mas também que
seja a mais exequivel, isto &, de facil incor-

A

poragio a rotina e habitos familiares.
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ORIENTACAO E MOTIVACAO

Portanto, a familia deve ser participativa e
estar conscientizada e comprometida com
o tratamento. As criangas maiores tam-
bém devem ser motivadas para uma boa
adesio a prescrigao.

Outro ponto importante é assegurar-se
que a familia compreendeu corretamente
o tratamento prescrito. Familiares com
baixo nivel de instru¢io necessitam de
instrugdes claras e recursos que auxiliem
na memorizagio e administragdo adequa-
da dos medicamentos, por exemplo, asso-
ciar o horéario da tomada do remédio a
programas de televisio e utilizar ilustra-
¢des no receitudrio ou caixas dos medi-
camentos. Igualmente importante ¢ infor-
mar e orientar sobre efeitos adversos
para prevenir interrupgdes desnecessarias
do tratamento. As manifesta¢des de into-
leréncia mais frequentes; incluindo nau-
seas, vomitos, diarréia e dor abdominal,
tendem a regredir com o uso continuo da
medicacio.

Os adolescentes necessitam de uma
abordagem especial, pois esta fase de vida
caracteriza-se por sentimentos de rebel-
dia, onipoténcia e questionamento da
autoridade, que podem dificultar o
cumprimento de ordens médicas. Por
outro lado, é crescente o numero de
pacientes nesta faixa etaria que utiliza
drogas recreativas ilicitas, que dificultam o
cumprimento adequado de recomen-

dagdes médicas e podem interferir na

eficicia das drogas anti-retrovirais. Além

disso, alguns efeitos adversos podem ter
um impacto profundamente negativo na

qualidade de vida e comprometer a

adesdo a terapia anti-retroviral. A lipodis-

trofia acarreta problemas com a imagem
corporal e auto-estima, podendo oca-
sionar o abandono do tratamento. Assim
sendo,no momento da escolha do esque-
ma anti-retroviral, o adolescente deve ser
previamente informado dos riscos poten-
ciais da medicagdo a médio e longo prazo.

As vantagens e desvantagens das opgdes

disponiveis devem ser discutidas e nego-

ciadas. Esquemas simples, de facil adesdo

e baixo risco de desenvolvimento de

lipodistrofia, sdo os preferenciais nesta

faixa etdria.

P> Grupos de adesdo, grupos de auto-
ajuda, suporte psicoterapico e social,
inseridos em um trabalho institucional
interdisciplinar, sdo os alicerces funda-
mentais para melhorar as taxas de
adesdo a terapia anti-retroviral em cri-
ancas e adolescentes.

Em nossa instituicio desenvolvemos
desde de 1997 o Projeto “ConvHIVendo”,
que visa propiciar suporte psicoterapico a
criangas/adolescentes com infecgdo pelo
HIV e seus familiares, realizando um trabalho
integrado com os demais profissionais de
saude envolvidos na assisténcia aos pacientes

ACAO ANTI-AIDS .



Alimentacao infantil e HIV

pediatricos. Dentre os diversos objetivos e
atividades do Projeto, inclui-se a adesdo ao
tratamento. A questdo da adesdo aos anti-
retrovirais ndo ¢ trabalhada de modo isola-
do, mas sim dentro do contexto de adesdo
ao tratamento, isto é, comparecimento as
consultas, realizagio de exames laboratoriais
e participagdo nos grupos de auto-ajuda e de
apoio psicoterapico. Através das atividades
em grupo, os pacientes e familiares tém a
oportunidade de trocar experiéncias, discutir
dificuldades e compartilhar solugdes para a
adesio ao tratamento. O apoio psicoterapico
possibilita lidar melhor com a condigio de
infectado pelo HIV, superar angustias e
ansiedades, fortalecer vinculos afetivos e,
vivendo melhor com o HIV, motivar-se para
o tratamento.

A busca de estratégias para melhorar a
ades3o de criangas e adolescentes ao uso de
medicamentos anti-retrovirais deve ser uma
preocupagdo constante dos servicos de
saude que prestam assisténcia a estes
pacientes. Estimular, obter e manter a adesdo
de pacientes portadores de doengas croni-
cas ao tratamento é um desafio antigo da
pratica clinica. Na infeccdo pelo HIV os
desafios sdo maiores, pois a infec¢do pelo
HIV tem implicagdes de ordem psicolégica e
social particulares, como a questdo da reve-
lagdo do diagnostico e o enfrentamento de
preconceitos e estigmas. No caso de cri-
angas e adolescentes infectados pelo HIV
por transmissdo vertical, temos que lidar
com a infecgdo de um ou ambos os pais e
irmaos e, freqlientemente, com virias outras
questées como o luto pela perda de fami-
liares, a orfandade e a adogio. Assim sendo,
a esfera de problemas de ordem psicossocial
€ extremamente complexa e requer muita
sensibilidade e disponibilidade da equipe de
saude.

Consideramos, portanto, que ao abor-
darmos a questdo de adesio aos anti-retro-
virais temos que refletir que o tratamento
medicamentoso insere-se num ambito
maior; o da motivagdo para o tratamento da
infecgdo pelo HIV, que por sua vez é intrin-
secamente relacionada a motivagdo para
viver com o HIV. Deste modo, a melhor
estratégia para obter uma boa adesdo ao
tratamento anti-retroviral é a busca por
uma boa relagdio médico-paciente, por uma
atuagdo interdisciplinar consistente da
equipe de satide e por uma melhor assistén-
cia médica, psicoldgica e social as criangas e
adolescentes com infecgdo pelo HIV.

*ProFA. ADJUNTA DE IMuNoLOGIA DA UNIVERSIDADE DO Rio DE
JaneiRo — UNi-Rio

ResPoNsAVEL PELO SETOR DE AIDS PepiATRICA DO HosPITAL
UNIVERSITARIO GAFFREE E GUINLE — UNI-Rio
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As mulheres que sabem que sdo soropositivas, ou sentem que se encontram
expostas a um alto risco de contagio, enfrentam grandes dificuldades quando se
véem obrigadas a tomar decisoes sobre a alimentacdo de seus filhos.

transmissdo do HIV de mae para
filho constitui a causa principal de
transmissao as criangas.

Aproximadamente dois tercos dessas cri-

angas contraem o virus durante a gravidez

ou no periodo préximo ao parto. O outro
tergo o contrai durante a amamentagio.
Em geral, considera-se que o aleitamen-
to materno é a melhor maneira de alimen-
tar uma crianga. Mas se a mae for HIV posi-
tiva, substituir o leite materno pode ser uma
maneira de reduzir o risco de transmissio
do virus.As mulheres HIV positivas necessi-
tam ter informagdo sobre os riscos e bene-
ficios, tanto do aleitamento como das dife-
rentes alternativas existentes. Também

necessitam apoio para decidir qual é o

método mais apropriado para seu caso

especifico. Ajuda-las a decidir se vao utilizar
métodos alternativos ou nao, implica em dis-
cutir os seguintes fatores:

p O risco de transmitir o HIV a seu filho
por meio da amamentagio.

p- Todas as opgdes existentes para a ali-
mentagio infantil, bem como os riscos e
beneficios de cada uma delas.

p A maneira como se vai enfrentar a familia,
particularmente o marido e a mae, para
obter apoio e ndo repulsa.

p De que forma podem conseguir o apoio
de outras mulheres que enfrentaram
essas mesmas dificuldades.

) A comprovagdo de que se possui, ou nio,
recursos como agua, gas, utensilios,
habilidades e tempo necessario para
preparar adequadamente os alimentos
substitutos.

b O possivel efeito que poderia ocasionar
a aquisicdo de substitutos do leite
materno sobre o resto da familia, no
caso de ndo se poder contar com um
subsidio dado por um servico de satde.

p- A importancia de controlar regular-
mente o crescimento do filho ou da
filha.

A mulher soropositiva nio deve ama-
mentar o seu bebé e necessita de apoio e
informagdo sobre os métodos mais seguros
de alimentagio.

Opcoes de alimentacao infantil

Os trabalhadores da area de satde dev-
eriam continuar promovendo o aleitamento
entre as mulheres soronegativas. Se por um
lado, é bom que os servicos de aconse-
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Ihamento sobre o HIV e os testes volun-
tarios confidenciais sejam accessiveis, por
outro lado, em muitas regides esses
servigos nao se encontram a disposi¢do dos
interessados. Por isso, as mulheres que nao
sabem se sdo portadoras do virus da AIDS
podem optar por nio amamentar os filhos,
com medo de transmitir o HIV a eles. E
importante ouvir os motivos que levaram
uma mulher a optar por niao dar de mamar
a seu filho, bem como apoiar a decisio
tomada.

Criancas com maes
soropositivas

Os primeiros seis meses

Até aproximadamente os seis meses de
vida, o leite é essencial para a alimentagio
infantil. No caso de n3o ser amamentada,
uma crianga necessita de cerca de [50ml
didrios de leite por quilo de peso. Portanto,
se uma crianga pesa 5 kg, por exemplo,
necessitard de 750ml de leite por dia, que
podem ser administrados em cinco porgdes
de 150ml. Até os seis meses de vida as cri-
angas, se estiverem aumentando de peso
adequadamente, nao necessitam de nenhum
outro tipo de alimento.

O leite materno pode ser substituido
por:

p Uma férmula comercial: para alimentar
uma crianga durante seis meses sio
necessarias, em média, 40 latas de
500mg da mencionada férmula para
proporcionar a melhor combinagio de
nutrientes para as criangas que nao
podem ser amamentadas. No entanto,
seu custo no mercado é bastante eleva-
do e, por isso, nio representa uma
opgcdo valida para muitas maes.

p> Uma férmula caseira: preparada com leite
fresco de animal, leite integral desidrata-
do ou leite evaporado sem acucar.
Nesse caso, o leite deve sofrer certas
modificagdes para tornar-se adequado
as criangas. Por exemplo, para preparar
leite fresco de vaca é necessario ferver
100 ml de leite com 50 ml de agua e
duas colherinhas cheias de agucar.
Também deveriam ser agregados certos
suplementos de micro-nutrientes, uma
vez que nesse tipo de leite sdo insufi-
cientes os conteldos de ferro e zinco,
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bem como, eventualmente, de vitamina A
e acido félico.

p Bancos de leite materno: em alguns
lugares, o leite materno doado ¢ utiliza-
do por curtos periodo de tempo como,
por exemplo, para alimentar bebés hos-
pitalizados, doentes ou com baixo peso.

p> Outra mulher pode dar de mamar se
souber que nio é soropositiva. Em geral,
sdo as avos.As amas de leite devem con-
tar com a informagido necessaria para
saber como praticar o sexo seguro, a fim
de garantir que permanegam negativas
durante todo o periodo de duragio do
aleitamento.

Abandono precoce do aleitamento

Seria possivel reduzir o risco de trans-
missdo do HIV limitando o periodo durante
o qual a crianga se encontra exposta ao
virus através do leite materno. Nao é pos-
sivel estabelecer com precisio o momento
mais adequado para cessar o aleitamento.
No entanto, uma mulher soropositiva deve-
ria considerar a possibilidade de deixar de
amamentar tdo logo se sinta capaz de
preparar e ministrar para sua filha ou filho
alimentos substitutos adequados e seguros.
O abandono precoce do aleitamento é
aconselhado, principalmente se a mae
desenvolver doencas relacionadas com o
HIV.

Apoés os seis meses de vida

Entre os seis e os |12 meses de vida, as
criangas que nio tomam leite materno de-
veriam alimentar-se com:

) Leite de vaca nio diluido (ou uma alter-
nativa adequada) pelo menos cinco vezes
ao dia.

p Refeicdes
preparadas, de trés a quatro vezes ao
dia. Caso nio se disponha de leite é
aconselhavel dar cinco refei¢es ao dia.

b As comidas mais adequadas sdo aquelas
que proporcionam uma grande varie-
dade de nutrientes. No correr do dia, as
refeices infantis deveriam incluir os
seguintes grupos de alimentos:

* Cereais ou tubérculos: milho, arroz ou
batata doce.

caseiras adequadamente

* Legumes: feijdo, ervilha, lentilha ou
amendoim.

* Pequenas quantidades de alimentos
ricos em energia: azeite, manteiga, mel
ou aglcar para proporcionar algumas
calorias (energia) extras.
* Frutas e vegetais para proporcionar
um maior nimero de micro nutrientes,
tais como as vitaminas A e C.
b Se houver possibilidade, também se deve
incluir:
* Um alimento que contenha sangue
(peixe ou carne) para proporcionar
ferro e zinco de facil absorgio.
* Outros alimentos de origem animal,
como 0s ovos, para proporcionar uma
maior quantidade de proteinas e célcio.
b Recomenda-se agregar certos suplemen-
tos de micro nutrientes caso a alimen-
tacdo da crianga for carente em ferro,
vitamina A ou outros.

Alimentacao sadia

Para preparar e administrar o leite as
criangas, as pessoas responsaveis devem:

p> Lavar as mdos com agua e sabdo.

p> Esterilizar com agua fervida ou fervendo
os utensilios usados para misturar e mi-
nistrar os alimentos.

p Preparar e medir o leite cuidadosa-
mente. Manté-lo tampado até a hora de
utilizar.

p Utilizar uma xicara para dar o leite a cri-
anga. As xicaras podem ser mais facil-
mente esterilizadas que as mamadeiras, o
que reduz o risco de diarréia.

p> Descartar o leite que sobrar ou dé-lo a
outra crianca.

O Ministério da Satide do Brasil recomen-
da que o teste anti-HIV seja oferecido a
toda gestante no pré-natal, com aconse-
lhamento pré e pos-teste, independente-
mente da situagdo de risco da mulher para
a infecgdo pelo HIV. O teste deve ser vo-
luntario e confidencial.
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