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A primeira erianca com SIDA foi descrita
em 1983. Menos de 2 décadas depois a
infec¢io da crianca pelo Virus da
Imundeficiéncia Humana (VIH) tornou-se
um problema importante de saide pablica
tanto nos paises industrializados como em
desenvolvimento.

O aumento do nimero de casos de criancas
infectadas pelo VIH e as particularidades desta
infecgdo fizeram co 1o ano de 1994 se
iniciasse 1o Hospital Pedidtrico de Coimbra
(HPC) uma consulta de segui -
criangas infectadas e de filhos de mae
w&pma\e_ﬁevirus. Nessa data eram
seguidos no HPC quatro hemofilicos
infectados (dois pelo VIHI e dois pelo VIH2)
e duas criancas infectadas por transmissio
vertical, uma vinda do Brasil e outra
diagnosticada aos dois anos quando a mie
faleceu com SIDA.

Organizou-se uma consulta multidisciplinar
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Hospital Pediatrico ter
a criancas infectadas

composta além do pediatra, uma enfermeira ¢
uma técnica do servigo social e sempre que
julgado necessario com a colaboragdo dum
infecciologista do CHC. Foi constituido com a
Maternidade Bissaya Barreto ¢ com a
Maternidade Daniel de Matos (em cada uma
delas com um obstetra, um pediatra e uma
técnica do servigo social) e com alguns
infecciologistas do CHC e dos HUC um
nicleo de estudo e discussio da infecgéio na
gravida e transmissdo materna.

Foram observados e seguidos até a presente
data, cinquenta e dois recém-nascidos filhos
de mie seropositiva. Destes, quatro estio
infectados (1 infec¢do pelo VIH2), Cerca de
metade das mées sO soube do seu estado de
seropositividade durante a gravidez e na
mesma percentagem de casos 0 modo de
contagio foi por via heterossexual seguido pela
toxicodependéncia. Foram também observadas
sete criangas com idades compreendidas entre
0s seis meses e 0s dez anos porque tinha sido
diagnosticada infeccdo na méde. Destas uma
crianga de 17 meses estava infectada. Sdo
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consulta de acompanhamento

[ilhos de mée seropositiva

pré-concepcionais, como a todas as gravidas.
A identificagdo precoce das mulheres
infectadas € crucial para a saiide dessas
mulheres e para a crian¢a. A detecgdo no
periodo antenatal da infecgdo materna
possibilita o inicio da terapéutica antiretroviral
¢ da profilaxia das infec¢des oportunistas na
gravida, a profilaxia com zidovudina durante o
parlo ¢ administracdo & crianca nas primeiras
seis semanas de vida, para reduzir o risco de
transmissdo mde-filho. O aleitamento materno
vai contribuir para o aumento da transmisséo
pelo que deve ser feito aleitamento artificial, A
adopgdo destas medidas reduz para 8% a taxa
de transmissdo.

A epidemiologia da infec¢do VIH na
crianca reflecte a epidemiologia da infecgio na
mulher. No ano de 2000, 15 novas criangas
filhas de mie seropositiva para o VIH,
iniciaram o acompanhamento nesta consulta.

As criancas com infec¢fio pelo VIH tém um
risco grande de desenvolver doenga do SNC,
directamente relacionada com os efeitos da
infeccio VIH no cérebro. Aproximadamente
50% das criangas com infec¢do VIH tem
doenca do SNC enquanto 13 a 23% tém a
forma mais grave de encefalopatia
progressiva. Assim os défices cognitivos e
défices neuroldgicos sdo uma manifestagio
comum de doenga pelo VIH na crianga.

As alteracdes no desenvolvimento séo
frequentes na crianca infectada pelo VIH.
Dado néo haver uma maneira facil de predizer
quais as criangas que vdo desenvolver
alteragdes do SNC relacionadas com a
infeccio VIH, somente avaliagBes repetidas
podem identificar altera¢Ges precoces no
neurodesenvolvimento. A presenca desses
défices indicam a necessidade de terapéutica
antiretroviral que ¢ activa no SNC.

As avaliacdes longitudinais sdo importantes
para avaliagfo da resposta ao tratamento. A

“deteccdo dessas alteragdes sdo importantes

para serem planeadas intervencGes adequadas
a nivel educacional, de reabilitagio e
psicossocial. A avaliagio periddica do
neurodesenvolvimento € essencial no correcto
seguimento das criancas infectadas pelo VIH e
deve ser usada em conjugacdo com outras
avaliacOes para que se possa estabelecer uma
estratégia de tratamento efectiva para a crianca
e para a familia. Temos desde Outubro
integrada na equipa uma educadora que faz a
avaliagio periddica do desenvolvimento das
criangas infectadas e afectadas pela infeccio
VIH.

Os avangos na terapéutica da infecgfo pelo
VIH foram acompanhados por uma maior
complexidade dos regimes terapéuticos. A no
aderéncia a0 regime prescrito, ou a utilizagdo
de antiretroviricos em niveis infraterapéuticos,
vai aumentar o desenvolvimento de resisténcia
a esses farmacos. Por isso, a educagfo da
crianca e dos familiares ¢ muito necessaria
quando do inicio da terapéutica e deve ser
reforcada nas consultas seguintes. O
cumprimento destes regimes & especialmente
problematica na crianca, que esta dependente
de outros para a administragéio da medicagéo.
Na crianga infectada pelo VIH a aderéncia &
terapéutica deve ser vista como um esforgo de
colaboragfio entre os profissionais de satde e a
familia da crianca.

A prevengdo da infecgdio VIH na crianca
requer que a SIDA seja tratada como uma
doenca da familia ¢ da comunidade.

Acompanhar os pais
no luto pelo filho saudavel

A SIDA ¢ uma doenga onde a morte social
antecede muitas vezes a morte bioldgica.
Morrem por abandono, por desinvestimento e
por soliddo.

O anlncio da confirmagdo da
seropositividade na crianca representa um dos
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FUNDACAO PORTUGUESA
A COMUNIDADE CONTRA A SIDA

eventos mais dramaticos que uma familia pode
soffer, pois € sindnimo de morte a curto prazo.
Fere os pais de modo particular porque vai
quebrar capital de esperan¢a que o filho
representa para eles.

A adaptaglo da familia depende das
experiéncias prévias com a doenga ¢ a morte,
do "background" socioecondmico, cultural &
personalidade de cada um.

Esta adaptagfio ¢ um processo evolutivo ja
que perante cada fase da doengas as
dificuldades emocionais e os problemas que se
colocam sdo diferentes.

Hé que acompanhar os pais no seu processo
de luto pelo filho saudavel.

A confianga na relagfio com os técnicos ¢
fundamental. A interven¢o do assistente
social deve ter em conta as necessidades
especificas de cada familia, as situagdes
concretas que atravessam. Intervir ¢ ajudar a
familia a encontrar metas e investir no
projecto - vida, ¢ legitimar medos, anseios e
receios.

Os objectivos do Servigo Social na Saude
sd0: Acolher, Integrar, Promover, Reabilitar ¢
Mobilizar.

0O acolhimento para além de contribuir para
a adaptacfio do meio hospitalar, aceitagfio da
doenca e tratamento necessario, informar,
orientar para apoios - beneficios e recursos,
permite também a recolha de dados
anamnésicos para o diagnéstico social que
complementard o diagnéstico clinico.

O diagnéstico social € necessario para
garantir a eficacia de qualquer projecto de
intervencdo, sendo o garante da
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adequabilidade das respostas as necessidades.

Numa perspectiva sistémica ndo é possivel
formular uma politica de intervencdo sem uma
boa colheita de informagdo.

A continuidade da prestagdo de cuidados
centra a sua intervencéo nas necessidades do
doente, da sua familia ¢ da comunidade,
desenvolvendo respostas num trabalho em
rede e parceria com as instituigdes locais.
Assim, tem-se articulado com a saide,
educagdo, seguranca social, IPSS e ONG's.

E imperioso inverter o futuro criando e
recriando cada dia, de forma a contribuir para
0 bem-estar ¢ melhoria da qualidade de vida
destas familias.

Assim com o objectivo de cultivar
ambientes de afecto como meio de fazer
crescer a auto-estima e facilitar relagdes
harmoniosas entre pares, a equipa em parceria
com a comunidade contra a SIDA tem
realizado vérios projectos - dia mundial da 3
crianga, Natal "um dia diferente...". Em K
Outubro realizou-se uma visita ao "Portugal
dos Pequenitos" seguida de um
almogo/convivio  abrilhantado  pela
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€ as proprias criangas.

Em termos de ac¢des cientificas
organizamos, também, em parceria com as
maternidades (BB e DM) o "IV Simpésio -
Maes e Criangas. Factos, diividas e caminhos".
Nesse evento fez-se o lancamento de um
folheto intitulado "Conhega os factos sobre o
HIV-SIDA - orientagdo para os pais".

O seguimento da crianca infectada com VIH
¢ uma tarefa complexa, que requer uma equipa
multidisciplinar que inclua, além do Pediatra,
Enfermeiro, Técnico de Servigo Social,
Psicologo, Nutricionista ¢ Farmac8utico.

Destes seis anos de funcionamento da
consulta ressalta a necessidade de alargamento
da equipa multidisciplinar a outros
profissionais e a necessidade de formagdo dos
profissionais das estruturas locais (centro de
saiide, infantdrios, escolas) na problematica da
infeccdo VIH. Nas familias infectadas é
necessario assegurar os cuidados médicos, o
apoio social, e evitar a discriminagdo.

A HISTORIA, A CULTURA, O ENSINO
E A FORMACAO,
A PAISAGEM E O PEQUENO PATRIMONIO
APEQUENA ALDEIA,
O MONUMENTO GRANDIOSO.
ATRADICAO E A MODERNIDADE., .

TERRAS DE COIMBRA, PERCURSO DE TURISMO

O Governador Cpl ‘ﬁ%

(Honicio - Andi - Vntunis)
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* Pediatra v ’ I
** Técnica de Servico Social







1° Campo de Férias
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Criancas com VIH

Uma semana de calor humano vivida na Tocha

oi uma semana intensa e avidamente absorvida, aquela
_ que se viveu no inicio de Setembro durante o 1°
Campo de Férias para as criangas infectadas pelo Virus
da Imunodeficiéncia Humana (VIH) que sio seguidas na
Consulta Externa de Medicina/Doengas Infecciosas (C.D.L) do
Hospital Pediatrico de Coimbra e Hospital de Dia de
Infecciologia do Hospital de Santa
Maria.

A realizagio deste Campo de
Férias teve como principais objec-
tivos: sensibilizar/educar para a
adesfio ao tratamento da crianga e
dos pais; promover a aceitagdo da
doenca pela crianga e sua familia,
valorizando a ternura como factor
essencial no desenvolvimento har-
monioso e equilibrio emocional;
promover o bem-estar psicoldgico
afectivo de forma a proporcionar
uma boa inser¢io na escola/comu-
nidade e boa articulagdo com a
familia.

Estiveram presentes 17 criangas ‘ol
(treze delas acompanhadas por
familiares) provenientes dos distri-
tos de Lisboa, Coimbra, Viseu e
Aveiro, com idades compreendidas
entre 0s 2 ¢ os 12 anos, que susten-
taram um marco de vida que a pés
juntos e por escrito, pediram que venham a ver repetidos em
proximas edigdes. O insignificante para uns € o sonho para out-
108.

Nas instalagdes da Associagdo de Pais e Amigos da Crianga
Deficiente Mental (APPACDM), sob a orientagdo e meticulosa
organizagio da equipa constituida pela Dra. Graga Rocha
(Pediatra), Dras. Rosa Gomes e Célia Pereira (Técnicas
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Superiores de Servigos Social), Rosa Gouveia (Enfermeira) ¢
Raquel Brito (Animadora Cultural), proporcionou-se a con-
cretizagiio pratica de uma experiéncia que “gerou consciéneia ¢
forjou uma convicgdo de que vale a pena continuar com este
tipo de projectos:”.

Como de resto ¢ salientado na avaliagdo final elaborada pela
referida equipa multidisciplinar,
“intervir é também ajudar a reduzir
0 estigma e a discriminagdo”, sendo
certo que os técnicos de saide
“devem ser uma ponte entre a
familia e a comunidade alargada,
aproveitando as sinergias da crianga
e suas familias.”

Ora, foi justamente “uma cultura
de afectos” o que se viveu e partil-
hou neste 1° Campo de Férias o que
tera contribuido para a promogdo da
resiliéncia na crianga infectada ¢
suas familias “tornando-as mais
confiantes no mundo, nos outros ¢
nelas proprias.”
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Em face da transcendéncia destes
ideais, e quando os desperdicios na
saude continuam “chavdes” repro-
duzidos na imprensa em caixa alta,
tornam-se irrelevantes os magros
tostdes cirurgicamente geridos
numa iniciativa que proporcionou um encontro festivo colecti-
vamente repartido pela praia, campo, piscina, desporto, arraial
(onde estiveram presentes outros familiares, o Conselho
Directivo e a Enfermeira Chefe e Enfermeira da Consulta
C.D.L do HPC), baile de gala e imagine-se, pela discoteca que,
alias, serviu de tema para a redacgdo ilustrada de um menino
apreciador de musica “fixe”.

Dos testemunhos escritos ressalta da carta de duas mées:
a convivéncia com outras mées, aprendemos mais um bocado
sobre a doenga e como dar a medicagdo as criangas” e “... foi
muito bom partilharmos uns com 0s outros as nossas experién-
cias, isso deu-nos mais for¢a e esperanga para enfrentar o
futuro”, e de uma Avo a simplicidade de um agradecimento:
“fico muito grata, por tudo quanto puderam fazer por todos
nos.”

Ficou bem patente pelos testemunhos que este campo de
férias através de ambientes afectivos e ludicos desenvolveu
competéncias par um crescimento e desenvolvimento harmo-
nioso, um factor protector contra a ameaga do trauma.

A brincar também se aprende !.... @&
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19 Campo de Férias
"A Brincar também se Aprende"

O aumento do nimero de casos de criangas infectadas pelo Virus da Imunodeficiéncia
Humana (VIH) e as particularidades desta infecgdo fizeram com gue no ano de 1994 se ini-
ciasse no Hospital Pediatrico de Coimbra (HPC), uma consulta formada por uma equipa
multidisciplinar, de seguimento de criancas infectadas e de filhos de ma3e seropositiva para
este virus.
A confirmacdo desta infeccdo na crianca representa um dos eventos mais dramaticos que
uma familia pode sofrer, pois é sindnimo de morte a curto prazo. Fere os pais de um modo
muito particular porque vai quebrar o capital
de esperanga que o filho representa para eles.
Os avancos na terapéutica da infeccio pelo / i
VIH foram acompanhados por uma maior l \n LY
complexidade dos regimes terapéuticos. A ndo » / ’
aderéncia ao regime prescrito, ou a utilizagdo é'dsﬁ
de anti-retroviricos em niveis infra-terapéuti- !

- - - F 974
Cos, vai aumentar o desenvolvimento de resis- ;
téncia a esses farmacos. Por isso a educacdo ’\ // Gl
da crianga/familia é muito necessaria. i I ‘
Intervir é ajudar a crianca/familia a encontrar
metas e investir no projecto-vida, é legitimar A discoteca
medos, anseios e receios.
E imperioso inverter o futuro criando e recriando cada dia, de forma a contribuir para o
bem-estar e melhoria da qualidade de vida destas familias.
Assim com o objectivo de cultivar ambientes de afecto como meio de fazer crescer a auto-
estima e facilitar relagBes harmoniosas entre “pares” surgiu o projecto do CAMPO DE
FERIAS - “A Brincar também se aprende”.
A equipa da Consulta de Doengas Infecciosas do HPC em parceria com a equipa do Hospital
de Dia de Infecciologia Pediatrica do Hospital de Santa Maria organiiou 0 1° Campo de Férias.
Este decorreu de 2 a 6 de Setembro de 2002, nas instalagBes da APPACDM (Associacdo de
Pais e Amigos da Crianga com Deficiéncia Mental), na Quinta da Fonte Quente, Tocha.
A realizagdo deste campo teve como principais objectivos:

- Promover estilos de vida saudaveis; Sensibilizar/Educar para adesdo ao tratamento da
crianga e dos pais.

- Promover a aceitagdo da doenga pela crianga/jovem e sua familia, valorizando os afectos
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1.9 campo de fénas

como factor essencial no desenvolvimento
harmonioso e equilibrio emocional de
forma a proporcionar uma boa insergao na
familia/escola/comunidade.

- Melhorar a informagdo sobre a infecgdo VIH
na crianga, modes de prevenir e minimizar.

Estiveram presentes 17 criangas (treze delas } e
acompanhadas por um familiar) provenien-

tes dos Distritos de Lisboa, Coimbra, Viseu e

Aveiro, com idades compreendidas entre os

2 eo0s 12 anos.

O programa didrio foi previamente estabele-

A piscina

cido aproveitando o espaco praia/campo. Foram organizadas actividades diversas, tendo
em vista o desenvolvimento das capacidades individuais e a comunicagdo entre pares.

Da avaliac8o feita com os grupos, as criangas testemunharam o seguinte: ... gostei de
cd estar, foi fixe, conheci pessoas optimas...”, “...fizemos um grupo com o nome
de...” e “...eu gostei da discoteca, do jantar de gala...".Os Pais também quiseram tes-
temunhar, ressalta a carta de duas mées: “... a convivéncia com outras maes, apren-
demos mais um bocado sobre a doenca e como dar a medicagdo as criangas” e "
foi bom partilharmos uns com os outros as nossas experiéncias, isso deu-nos
mais forca e esperanca para enfrentar o futuro...”, de um Pai *...adorei a surpresa
do aniversario do meu filho, vai ser uma recordagdo que nao irei esquecer...”.
Concluimos que esta experiéncia gerou uma consciéncia e forjou uma convicgdo de que
vale a pena continuar com este tipo de projectos. Intervir é também ajudar a reduzir o
estigma e a discriminagdo. Os técnicos de salde devem ser uma ponte entre a familia e a
comunidade alargada, aproveitando as energias da crianga e suas familias.

Estes campos de férias promovem ambientes afectivos e lUdicos criando competéncias
para um crescimento e desenvolvimento harmonioso através de uma cultura de afectos,
um factor protector contra a ameaga do trauma.

Pensamos ter contribuido para a promogdo da resiliéncia nas criangas infectadas e suas
familias tornando-as mais confiantes no mundo, nos outros e neles proprios.
Agradecemos a todos, HPC e H. Santa Maria, APSI, Laboratorios Farmacéuticos e Funda-
cdo Portuguesa “A Comunidade contra a SIDA” (que financiou na totalidade a estadia no
Campo) que ajudaram para que este Campo de Férias fosse uma realidade.

Rosa Gomes, Técnica Superior de Servigo Social
Graga Rocha, Assistente Graduada de Pediatria







Kevista do Centro Hospitalar de Coimbra

"A BRINCAR TAMBEM SE APRENDE"
- 2° Campo de Férias para Crian¢as com VIH

A equipa da Consulta de Doengas Infecciosas do
Hospital Pedidtrico de Coimbra (HPC) em parce-
ria com a equipa do Hospital de Dia de Infecci-
ologia Pediatrica do Hospital de Santa Maria
organizou o 2° Campo de Férias. Para que este
fosse uma realidade a equipa contou com o
apoio da Fundagio "A Comunidade Contra a Sl-
DA" e da GlaxoSmithKline.

O Campo de Férias decorreu mais uma vez nas
instalagdes da APPACDM (Associagao de Pais e Ami-
gos da Crianga com Deficiéncia Mental), de | a 5 de
Setembro de 2003, na Quinta da Fonte Quente, To-
cha. Estiveram presentes 23 criangas, com idades
compreendidas entre 0s 2 € 0s 4 anos de idade (17
delas acompanhadas por um familiar, as restantes fi-
caram aos cuidados da equipa técnica), provenientes
dos distritos de Aveiro, Coimbra, Lisboa, Porto, San-
tarém, Set(bal e Viseu.

Da avaliago feita com os grupos, as criangas
testemunharam o seguinte: "Neste ano, eu também
gostei de ver outra vez os meus amigos. Na segun-
da nés arrumamos 0s Nossas roupas no armario, na
terca fomos & danga, na quarta de manha fizemos
desportos radicais e ao meio dia 0 meu pai veio, a
noite ensaiamos a danca. Na quinta fomos ao caste-
lo de Montemor, a0 Zoo, a praia, fizemos um jantar
de gala, fizemos o desfile, apresentamos a nossa
danca, a animadora apresentou a danga do fogo e
fomos & discoteca.", "Eu adorei esta semana, gostei
de conhecer as minhas colegas de quarto, gostei de
estar com elas, nunca tinha pensado qQue numa se-
mana irfamos fazer tanta coisa...".

Os pais, avos e familias de acolhimento também
quiseram testemunhar: "... Estas férias s3o benéficas
para todos nos, criangas € pais/avos porque nos aju-
dam a enfrentar melhor o resto do ano, uma vez que
temos durante uns dias oportunidade de podermos
tirar as nossas ddvidas e medos, visto quie os técnicos
que nos acompanham se  disponibilizam para nos es-
clarecer e ajudar sobre qualquer problema que te-
nhamos"; "...Todas estas maravilhosas criangas que
nos transmitem tanta alegria, a forga delas deu-nos
mais forca para enfrentar a vida..."; "... Os dias pas-
sados aqui nesta colénia de férias foram fantésticos,

Rosa Gomes'; Graga Rocha’, Célia Pereira’; Rosa Gouveia®

o0 convivio com oulras pessoas e, até mesmo com
racas e culturas diferentes foi bastante enriquecedor.
Para o futuro, j4 consegui uma vitéria para o meu
rapazinho, comegou a tomar os comprimidos sem
ser necessario esmaga-los..."; "...Foi bom rever as
amizades que fizemos ¢4 no ano passado e conhe-
cer caras novas, partilhar novas experiéncias. Repa-
rei Que este ano pareciam mais "fortes", menos fra-
geis em relagdo ao drama que todos partilhamos.
Conheci casos novos que s hd pouco tempo estao
a lidar com esta situacio e a impressdo com que fi-
quei é que apés estes cinco dias ja ndo fazem disto
um " bicho de sete cabegas". Enfim, a colénia con-
tribuiu para formarmos todos uma famflia unida, sem
preconceitos ¢ forte. Ha que manté-la, pois ja temos
tdo pouco e enquanto nos tivermos uns a0s outros
nada nos far4 cair perante a discriminagdo e o flage-
lo que representa o HIV..."; "...J4 o ano passado,
qQue ci estive, foi muito positivo para o meu filho
aceitar tomar os medicamentos com mais facilidade
e, 2 amizade aqui é mais forte e confiante para ele.
Tive pessoas que me ajudaram a orientar um pouco.
Eu j4 considero o nosso grupo como a minha fami-
lia..."; "...Gostaria que para o ano houvesse mais,
pois o fado positivo desta experi€ncia ¢ muito gran-
de. A minha filha desde que esteve ca no ano passa-
do j& ndo protesta tanto para fazer a medicagao co-
mo até ai sempre protestou. Seria bom que houves-
se mais gente Que se unisse a familia do " A Brincar
Também se Aprende...".

Enquanto profissionais de sadde cumpre-nos es-
tar atentos, participar, colaborar para que as nossas
criangas encontrem na familia, escola, hospitais e em
todos o0s espagos que frequentam, um ambiente sa-
udavel, acolhedor onde se sintam permanentemente
felizes para que possam desabrochar a cada momen-
lo.

Agradecemos a todos que contribuiram para
que este Campo de Férias fosse uma realidade.

! Técnica Superior de Servigo Social (HPC)

2 Assistente Graduada de Pediatria (HPC)

* Técnica Superior de Servigo Social (HSM)

* Enfermeira do Servigo de Infecciologta Pediétrica (HSM)
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Prefacio

No dia 9 de outubro de 1998, aconteceu em Cascais a primeira reuniao do
Grupo de Trabalho sobre Infe¢ao VIH na crianga (GTVIHC). Este Grupo que
partiu da iniciativa de trés Pediatras, engloba desde o seu inicio um ou dois
Pediatras de cada hospital nacional onde nascem criancas. Tem ao longo
dos anos englobado outros profissionais ligados a crianga e a infecao VIH.

Foi por iniciativa do GTVIHC que em 2000 foi criada a Seccao (agora
Sociedade) de Infeiologia Pediatrica da Sociedade Portuguesa de Pediatria.

Em 2006 foi publicado pelo GTVIHC uma brochura sobre “Prevencao da
Transmissao Vertical; Diagnostico da Infecdo VIH na crianca; Prevencao
das infecées secundarias”. O GTVIHC tem tido um papel importante na
difusdo destes conhecimentos e na implementacdo das recomendacdes
nos hospitais.

Nos ultimos anos assistiu-se a grandes avancos cientificos na area
da infecdo pelo VIH. Na profilaxia da transmissao vertical conseguiu-se
em Portugal, desde 2006, taxas de transmissao inferiores a 2%. Os
avangos na investigacao terapéutica também tem sido grandes. Foram
comercializados farmacos de novas familias e com outras formulacdes.
Felizmente no nosso pais a medicagdo antirretroviral é fornecida pelos
hospitais gratuitamente.

Com os seus quase treze anos, o GTVIHC atingiu a adolescéncia, assim como
a maioria das criangas infetadas pelo VIH em Portugal. Este ano varios dos seus
membros colaboraram na elaboracdo das recomendagdes da Coordenacao
Nacional de Luta contra a SIDA (CNLCS). Novos caminhos estao a ser trilhados
pelo que com o patrocinio da Sociedade Europeia de Infeiologia Pediatrica
(ESPID) surge esta nova brochura. Aqui reunimos as recomendagdes publicadas
pela CNLCS no que se refere a crianga € novos capitulos foram introduzidos
reagbes adversas dos antirretrovirais, aspetos psicosociais e alguns sitios uteis.

Com entusiasmo (préprio da adolescéncia) e com a certeza que todos
juntos vamos contribuir para que cada vez tenhamos menos criangas
infetadas pelo VIH em Portugal.

Maria da Graca Domingues Rocha
L2 3 Presidente da Sociedade de Infeciologia Pediatrica
“==s  da Sociedade Portuguesa de Pediatria + Coimbra, 201
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Rosa Gomes *
A confirmacéo do diagnéstico da infecao pelo VIH na criancga,
pode causar uma desestruturacdo na dindmica familiar, desen-
cadeando uma situacdo de stress com repercussées intra e
extrafamiliares.

Este facto implica um suporte social formal / informal facilitador
do processo terapéutico.

Ao Assistente Social, enquanto agente de mudancga, compete
com base numa abordagem holistica, planeada e sistémica,
intervir junto da familia, na adaptacao a situacédo de doenca.

Objetivos

Contribuir, através de uma abordagem sistémica, para uma
melhor qualidade de vida da criangca e familia, prevenindo as
disfuncdes sociais que possam impedir / dificultar o processo de
reintegracao.

Envolver a familia num processo de mudanca de forma a
potenciar as suas competéncias para enfrentar e superar os
problemas identificados.

Proceder ao acompanhamento e apoio psicossocial das familias.

Identificar e analisar as principais necessidades sentidas, mobi-

lizando a articulacao entre as redes formais e informais de apoio
a crianga / familia.

* Assistente Social — Hospital Pediatrico de Coimbra - CHC




Intervencao do Servico Social
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Ao Servico Social compete

* Acolher, facilitando o conhecimento da instituicdo hospitalar
e a aproximacao da crianca e familia ao espaco terapéutico.
Conhecer a familia e o meio envolvente (caracterizagao,
identificacdo e inventariacdo de necessidades — diagnédstico
social). Informacgao de direitos e beneficios.

* Mobilizar os recursos na familia € nas estruturas intra e extra
hospitalares — levantamento de recursos locais (parcerias e
redes sociais formais e informais)

» Capacitar a crianca / jovem e suas familias a participar
ativamente no seu processo de cura (parceiros na equipa
terapéutica), procurando recursos e estratégias adequadas as
necessidades. Reduzir a dependéncia hospitalar.

* Promover a qualidade de vida, reduzindo ou evitando os
efeitos colaterais da doenca. Promover a acessibilidade as
estruturas de apoio. Promover a adequacgao de estratégias e a
manutencgao dos papéis sociais dos individuos.

* Reabilitaracrianca / jovem e suas familias no restabelecimento do
seu equilibrio do ponto de vista individual e coletivo, recuperando
o ambiente favoravel ao normal desenvolvimento de ambos.

* Integrar, tendo como meta, a normalizagcao do estilo de
vida (processo dindmico que sofre alteracbes e adaptacdes
constantes ao longo do tempo).
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As condi¢cbes de humanizacao da prestacao dos cuidados, devem
constituir uma das preocupacgdes das estruturas de saude, tendo
sempre em atengao o superior interesse da crianga.

Devem ser reforcadas as competéncias e capacidades da
Familia, enquanto agente facilitador da criagéo de resiliéncia na
crianga/adolescente — alvos centrais de intervencao.
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Num espirito de interdisciplinaridade e responsabilidade educa-
tiva partilhada € essencial congregar esforcos de forma a im-
plementar outras medidas que proporcionem uma progressiva
melhoria da qualidade de vida destas criancas / familias.

Realizacao de
Encontros e
Convivios

~Campos de Férias
para criancas com
*VIH/SIDA

Voluntariado

~ Elaboragaoe

Divulgacéao de Folhetos
de Informacéao e
Manual de
Saude

Protecao social

No quadro legal nacional tem havido a preocupac¢ao de promulgar
legislacéo que facilite e valorize as fungdes parentais, reconheca
os direitos da crianga e concretize medidas de apoio a familia.

Legislacao
— Acompanhamento familiar de crianga internada — Lei 106/2009
de 14/9

— Isengdo do pagamento de taxas moderadoras — Dec.-Lei -
173/2003 de 1/08 .
— Bonificacao p/ deficiéncia a criangas e jovens até aos 24 A — \ \

Dec.-Lei 133-B/97 de 30/05



— Subsidio p/ assisténcia a 3? pessoa — Dec.Lei 133-B/97 de
30/05

— Subsidio mensal vitalicio - Dec.Lei 133-B/97 de 30/05

— Subsidio p/ frequéncia de estabelecimento de educacao
especial — Dec.-Lei 133-B/97 de 30/05

— Faltas para assisténcia a filho — Lei 7/2009 de 12/2

— Licenca p/ assisténcia a filho ¢/ deficiéncia ou doenca crénica -
Lei 7/2009 de 12/2

— Trabalho a tempo parcial ou Horario flexivel — Lei 7/2009 de 12/2

— Ajudas técnicas para pessoas com deficiéncia — Despacho
18891/2006 de 18/6

— Beneficios fiscais (reducado> 60%)
— Assisténcia Médica no Estrangeiro - Dec-lei 177/92 de 13/08

— Registo dos cidadaos estrangeiros menores cuja situagao
seja ilegal, Decreto-Lei n.° 67/2004 de 20 de margo

— Aos cidadaos estrangeiros que residam legalmente em Portu-
gal, acesso em igualdade de tratamento aos beneficiarios
do SNS, Despacho n.° 280/96, de 6 de setembro




Legislacao especifica do VIH

Direccao-Geral da Saude Circular Normativa

Assunto:  Gravidez e Virus da imunodeficiéncia N°: 01/DS

Para: Todos os Estabelecimentos de Salude

a serologia VIH deve realizar-se apds o comsentimento esclarecide da mulher e com a
seguinte calendarizacio:

* no periodo pré-concepcional, no contexto da Circular Normativa
n°2/DSMIA de 1998.

* no periodo pré-natal - realizacio de duas serologas:

1* serologia realizada ateé 14 semanas de Repete ds 32 semanas
gestagio

1* serologia realizada apés as 14 semanas Repete as 32 semanas
de gestacio

Serologia nio realizada ou desconhecida
e gravida em trabalho de parto Teste ripido

— Portaria n.° 258/2005 de 16 de marco

* Ainfecao pelo VIH passa a integrar as listas de declaragao
obrigatéria [...]

* A declaracgao € obrigatéria quando do diagnéstico em qualquer
estadio da infecdo VIH [...] sempre que se verifiqgue mudanca de
estadiamento ou bbito

Direccao-Geral da Satde Circular Normativa
Assunto: Fornecimento de fonmula para lactentes em mies infectadas N*:2VDSR
pelo virus VIH DATA: 29112/09

Para: Hospitais que prestam cuidados a pessoas com VIH/sida

1. A formula para lactentes sera fomecida a todas as maes portadoras da infecgdo VIH/sida, gratuitamente
durante o 1° ano de vida da crianga.

2. Adistribuicdo gratuita da formula para laclentes sera efectuada nas farmaaas hospitalares.



* Despacho n.° 280/96, de 6 de setembro - Acesso gratuito
aos medicamentos antirretroviricos

* Despacho n.° 6772/2005 de 17 de margo

1- Os medicamentos antirretroviricos indicados para o trata-
mento da infecao pelo HIV apenas podem ser prescritos por
médicos especialistas, nos respectivos servigos/uni-
dades especializados dos hospitais, devendo da receita
constar a referéncia expressa a este despacho, e sendo a
sua dispensa efetuada, exclusivamente, através dos servicos
farmacéuticos hospitalares.

2- A prescricdo e a avaliagcdo dos medicamentos referidos
no numero anterior devem obedecer as recomendacgoes
emanadas pela Comissao Nacional de Luta contra a Sida

(CNLCS).




" Alguns sitios de interesse

Maria Joao Virtuoso* e GTVIHC

Recomendagdes portuguesas para tratamento de
infecao VIH /SIDA 2011
» www.sida.pt

Guidelines americanas
* http://aidsinfo.nih.gov

Pediatric European network for treatment of AlDs - PENTA
* www.pentatrials.org

Recomendagoes espanholas
* www.aeped.es

British HIV association — BHIVA
* www.bihv.org

Sobre medicacao e interagcdes medicamentosas

* www. hiv-druginteractions.org

Enderecos de sitios sobre testes de resisténcia

* http://hivdb.stanford.edu
* www.hiv.resistenceweb.com

Informacao geral
* www.roche.pr/sida
* www.aidscongress.net
* WWW.iasusa.org

» www.thebody.com
* Pediatra — Hospital de Faro




«Com os seus quase treze anos, o Grupo de Trabalho sobre
Infecao VIH na Crianga (GTVIHC) atingiu a adolescéncia, assim
como a maioria das criangas infetadas pelo VIH em Portugal.
Este ano varios dos seus membros colaboraram na elaboracao
das recomendacdes da Coordenacao Nacional de Luta contra a
SIDA (CNLCS).

Novos caminhos estao a ser trilhados pelo que com o patrocinio
da Sociedade Europeia de Infeciologia Pediatrica (ESPID) surge
esta nova brochura.»

Maria da Gragca Domingues Rocha
Presidente da Sociedade de Infeciologia Pediatrica
da Sociedade Portuguesa de Pediatria
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Prefacio

No dia 9 de outubro de 1998, aconteceu em Cascais a primeira reunido do
Grupo de Trabalho sobre Infe¢do VIH na crianga (GTVIHC). Este Grupo que
partiu da iniciativa de trés Pediatras, engloba desde o seu inicio um ou dois
Pediatras de cada hospital nacional onde nascem criangas. Tem ao longo
dos anos englobado outros profissionais ligados a crianga e a infegdo VIH.

Foi por iniciativa do GTVIHC que em 2000 foi criada a Secgdo (agora
Sociedade) de Infeiologia Pediatrica da Sociedade Portuguesa de Pediatria.

Em 2006 foi publicado pelo GTVIHC uma brochura sobre “Prevengéo da
Transmissao Vertical; Diagnostico da Infecéo VIH na crianga; Prevencao
das infe¢cdes secundarias”. O GTVIHC tem tido um papel importante na
difusdo destes conhecimentos e na implementacdo das recomendacdes
nos hospitais.

Nos ultimos anos assistiu-se a grandes avancos cientificos na area
da infegdo pelo VIH. Na profilaxia da transmisséo vertical conseguiu-se
em Portugal, desde 2006, taxas de transmiss&o inferiores a 2%. Os
avancos na investigacdo terapéutica também tem sido grandes. Foram
comercializados farmacos de novas familias e com outras formulagdes.
Felizmente no nosso pais a medicagdo antirretroviral é fornecida pelos
hospitais gratuitamente.

Com os seus quase treze anos, o GTVIHC atingiu a adolescéncia, assim como
a maioria das criangas infetadas pelo VIH em Portugal. Este ano varios dos seus
membros colaboraram na elaboragdo das recomendagdes da Coordenagao
Nacional de Luta contra a SIDA (CNLCS). Novos caminhos estao a ser trilhados
pelo que com o patrocinio da Sociedade Europeia de Infeiologia Pediatrica
(ESPID) surge esta nova brochura. Aqui reunimos as recomendagdes publicadas
pela CNLCS no que se refere a crianga e novos capitulos foram introduzidos
reagdes adversas dos antirretrovirais, aspetos psicosociais e alguns sitios Uteis.

Com entusiasmo (préprio da adolescéncia) e com a certeza que todos
juntos vamos contribuir para que cada vez tenhamos menos criangas
infetadas pelo VIH em Portugal.

5‘#“’“ p?p Maria da Graga Domingues Rocha
5 ;' o Presidente da Sociedade de Infeciologia Pediatrica

== da Sociedade Portuguesa de Pediatria » Coimbra, 2011,
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" Profilaxia antirretroviral
no recém-nascido

aptado de Recomendacdes Portuguesas para o Tratamento da Infegao VIH / Sida
Margo 2011*

Consideracoes Gerais

O regime de profilaxia com zidovudina intra-parto e neonatal é re-
comendado a todos os recém-nascido (RN), independentemente
da resisténcia materna a zidovudina, uma vez que se sabe que
numa mulher resistente a zidovudina tem 2 tipos de subpopula-
¢des um resistente e outro sensivel e o grupo de populacdes sen-
siveis podera ser preferencialmente transmitido.

A duracdo de 6 semanas foi adotada por ter sido a utilizada no
ensaio PCTG 076. Contudo, um estudo na Tailandia demonstrou
uma eficacia semelhante no regime de 3 dias versus 6 semanas
de profilaxia ao RN, quando a mée iniciou a TAR as 28 semanas.
No Reino Unido, desde 2001 que as recomendagbes permitiam
duracao de 4 ou 6 semanas e, por nao se ter verificado haver risco
adicional com o esquema mais curto, desde 2008 que foi adotada
a duracado de 4 semanas — a semelhanga dos esquemas de profi-
laxia pds exposig¢ao acidental.

A profilaxia com zidovudina é recomendada em doses ajustadas a
idade gestacional, isto &, doses diferentes se idade gestacional for
< 35 semanas ou ® 35 semanas.

Se a gravida estava medicada com d4T existe um risco tedrico de
competicao negativa com 0 AZT pelo que a gravida deve suspender
d4T 24h antes do parto ou ser considerada uma alternativa no RN.
Em algumas situagdes especiais deve considerar-se a adi¢cao de
outros farmacos ARVs ao regime profilatico do RN, como foi ja
adotado em paises como o Reino Unido e Espanha. No periodo
periparto ocorre com frequéncia uma transfusdo materna-fetal de

3 a 5 mL de sangue, pelo que, apesar de nao existirem estudo
* Coordenagdo Nacional para a Infegéo VIH / SIDA




Profilaxia antirretroviral no recém-nascido

randomizados com esquemas de ARVs combinados em recém-
-nascidos, parece apropriado um esquema semelhante ao da pds-
-exposig¢ao acidental/ ocupacional, em que o indculo é muito infe-
rior, € no qual se utilizam trés ARVs.

A escolha de um regime profilatico combinado vai depender do
passado terapéutico da mée, da sua exposi¢ao anterior a farma-
cos antirretrovirais, do valor da carga viral proximo do parto, do
perfil de resisténcias maternas e da adequacéo dos ARVs a utilizar
a este grupo etario. Assim, sempre que possivel, deve ser consul-
tado um pediatra especialista em infe¢do por VIH e discutido com
a mae os potenciais riscos e beneficios desta terapéutica.

A profilaxia no RN deve ser iniciada tdo precocemente quanto pos-
sivel, até as primeiras 4 a 12h de vida — sobretudo se a mae nao
chegou a receber TAR. Nao ha beneficio esperado com o inicio de
TAR apés as 48-72h de vida.

Recomendacoes

Gestante sem tratamento antirretrovirico prévio
Tal como em qualquer doente infetado por VIH, esta indicado obter
um teste de sensibilidade aos ARVs antes do inicio do tratamento
antirretrovirico. O conhecimento dos resultados dos testes de sen-
sibilidade aos antirretroviricos pode ser especialmente relevante
em gestantes com infegdo primaria por VIH.

A aquisi¢cao de novos dados demonstrando a seguranca e eficacia
da terapéutica antirretrovirica combinada na gestagéo levaram a
recomendacao atual de instituir terapéutica combinada com trés
farmacos em mulheres gravidas, independentemente do seu esta-
do clinico, virolégico ou imunoldgico.

Embora controverso, nas mulheres assintoméaticas, com carga vi-
rica <1000 cps/mL e que preferem minimizar a exposicao do feto
s antirretroviricos, pode ser uma opg¢ao administrar apés o 2°
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trimestre de gestagéo. Apesar deste contexto de replicagéo virica
modesta e terapéutica durante curto espago de tempo, é de su-
blinhar e ser dado conhecimento a mulher que fica efetivamente

sob monoterapia, com consequente risco de comprometimento de
opgoes terapéuticas posteriores.

Para ser eficaz na supressao da replicagao virica, o esquema tera-
péutico devera ser combinado, habitualmente consistindo na associa-

¢ao de dois nucleosideos inibidores da transcriptase reversa (NITRs)

e um inibidor da protease (IP), geralmente potenciado por ritonavir, ou

um nao-nucleosideo inibidor da transcriptase reversa (NNITR). Este é

0 esquema de tratamento combinado também indicado na gestacao.
Contudo, as mulheres com contagens de linfécitos CD4* superiores a
250/mm?3 tém um risco acrescido de hepatoxicidade associada a nevi-
rapina, pelo que este farmaco soé devera ser administrado a mulheres
nesta situagcao imunoldgica se o beneficio for claramente superior ao

risco e sempre com monitorizagdo hepatica assidua, em particular

nas primeiras 18 semanas de tratamento.

Nas gestantes em que o tratamento antirretrovirico combinado

estéd indicado apenas para prevencgao da transmisséao vertical (i.e.

0 seu estado clinico, imunolégico e virolégico nao implica inicio do
tratamento antirretrovirico segundo as recomendagdes de inicio

de tratamento no adulto infetado por VIH) o seu inicio podera ser
diferido até as 10-12 semanas de gestagao.

Numerosos estudos apoiam a percegao de que o tratamento an-
tirretrovirico, de alta eficacia na redugéo da carga virica durante a
gestagao, esta associado a taxas extremamente baixas de trans-
missao vertical do virus.

Considerando que o AZT é o farmaco que, independentemente da
carga virica materna e da sua administragao prévia, reduz o risco g
de transmisséo vertical, este devera, sempre que possivel, fazer « \
parte do tratamento a iniciar durante a gestacdo, com adminis- \
tragdo no parto e pés-natal, de modo semelhante ao utilizado na

r
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quimioprofilaxia. Nos casos em que for utilizado o d4T no lugar do
AZT, devera, se possivel, ser mantido o uso intraparto e pés-natal
do AZT, administrado segundo o protocolo PACTG 076, suspen-
dendo o d4T no dia do parto (vd quadro I).

O uso combinado do d4T e do ddl durante a gestagao esta contra-
-indicado.

No primeiro trimestre de gravidez, periodo durante o qual o feto
esta mais vulneravel a potenciais efeitos teratogénicos dos farma-
cos, algumas mulheres poderédo optar por diferir o inicio do seu
tratamento para depois das 12 semanas de gestagdo. Contudo,
deverao ser ponderadas a situacéo clinica e imunoldgica, e as po-
tenciais consequéncias de uma replicagao virica elevada no au-
mento do risco de transmissao vertical.

Ainda outro fator a considerar na decisdo de inicio de terapéuti-
ca sera a ocorréncia de nauseas ou vomitos, comuns nesta fase
da gestacdo e que, para além de poderem afetar a absorgcéo da
medicagéo, podem constituir um fator perturbador de adeséo ao
tratamento e ameacar o seu éxito.

Nas situagcdes em que o tratamento antirretrovirico foi instituido
fundamentalmente com o objetivo de prevenir a transmisséo ver-
tical do virus (paré@metros clinicos e analiticos da doenga materna
nao indicadores de inicio de tratamento se a mulher ndo estivesse
gravida), podera ser considerada a sua suspensdo apds o par-
to. Contudo, os resultados do estudo SMART, de interrupgéo do
tratamento antirretrovirico baseada na contagem de CD4, versus
tratamento antirretrovirico mentido sem interrupgdes, efetuado em
doentes adultos, demonstraram um maior risco de progressao da
doenca VIH e mortalidade no grupo de doentes a quem foi inter-
rompido o tratamento. Geralmente, efetua-se a suspensao simul-
tdnea de todos os farmacos, com excepgédo dos esquemas com-
postos por farmacos com semi-vidas significativamente diferentes,
devido ao risco de monoterapia funcional no caso da suspensao
ao diferida. Uma estratégia comum € a de suspender primeiro o
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farmaco com a semi-vida mais longa (i.e. nevirapina), mantendo-
-se a administragdo dos NITRs durante mais 7 dias, embora o pe-
riodo de tempo 6ptimo durante o qual estes se devam manter seja
atualmente desconhecido. Em alternativa, substituir a nevirapina
por um IP durante uma semana e depois suspender todos os far-
macos em simultaneo.

Gestante submetida a tratamento antirretrovirico

iniciado antes da gravidez
Se o tratamento é bem tolerado e a mulher esta em supresséao vi-
rolégica, devem ser mantidos os farmacos do esquema terapéutico
em uso. Nos esquemas contendo efavirenz este devera ser substi-
tuido no esquema no primeiro trimestre.

Os esquemas ja contendo nevirapina, se bem tolerados e com
eficacia viroldgica, deverao neste caso ser mantidos, independen-
temente da contagem de CD4 materna.

Devera ser obtido um teste de resisténcia virica nas doentes em
tratamento e com replicagdo virica detetavel no plasma, para
orientar, em conjunto com a histéria de tratamento antirretrovirico,
a optimizagao do novo esquema de tratamento.

E recomendado administrar o AZT intra-parto e no periodo pos-
natal, independentemente do esquema terapéutico previamente
utilizado e da eventual demonstragao de mutagdes de resisténcia
virica maternas ao AZT.

O esquema de tratamento antirretrovirico optimizado para ser ad-
ministrado (em conjunto com AZT) aos recém-nascidos de maes
infetadas por VIH com resisténcia virica é atualmente desconhe-
cido. A decisao terapéutica devera ser individualizada, tomada em
conjunto com especialistas nesta area, e a mae informada da au-
séncia de dados sobre a seguranca e eficacia desta intervengéao.
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Gestante em trabalho de parto,

sem tratamento preévio

Nao existem ainda dados suficientes que permitam estabelecer a
eficacia relativa de cada um dos esquemas propostos na preven-
¢ao da transmissao na hipétese considerada.

A associagcao AZT/nevirapina possui efeito sinérgico na inibicao
da replicacéo do VIH in vitro e, teoricamente, possui a vantagem
de ter dois farmacos com excelente passagem transplacentaria e
baixo potencial de toxicidade, quando administrados nestes es-
quemas. A administracdo combinada de AZT em perfusao durante
0 parto/ recém-nascido durante 4 a 6 semanas e de nevirapina a
mae/ recém-nascido, € também teoricamente vantajosa, principal-
mente num contexto de resisténcia do VIH a um dos farmacos.
Contudo, é de sublinhar o risco da ocorréncia de mutacgdes de resis-
téncia a nevirapina, mesmo quando administrada em dose Unica, quer
na méae quer na crianga que fica infetada apesar de ter recebido esse
farmaco. Embora neste contexto a detegdo de mutagdes de resisténcia
a nevirapina, quer na mae quer na crianga infetada, seja transitoria,
estas podem ter implicagdes negativas para o sucesso de um ulterior
tratamento com um NNITR. A administracdo, a mae e ao RN, do AZT
associado ao 3TC durante 7 dias, combinado com nevirapina em dose
Unica, parece reduzir o risco de indugao de resisténcias a nevirapina.
Assim, neste contexto, recomenda-se a administragao de:

* AZT, 3TC durante o parto e nos 7 dias seguintes + Nevira-
pina em dose Unica, a mae no inicio do trabalho de parto

* TAR combinada no RN (vd quadro I).
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Recém-nascido cuja mae infetada nao teve

qualquer tratamento prévio

Administrar terapéutica combinada, incluindo AZT, de acordo com
quadro I. Iniciar o tratamento tdo precocemente quanto possivel,
nas primeiras 4-12 horas de vida. E pouco provavel que o inicio
da profilaxia apos as primeiras 48 horas tenha alguma eficacia na
prevengao da transmissdo materna do VIH.

Recém nascidos prematuros

A prematuridade é um fator de risco de infe¢do. Contudo, as doses
de seguranga dos farmacos ARVs, com excepgéo da zidovudina,
nao estdo estabelecidas no RN prematuro. Por seu turno, este
frequentemente n&o esta apto a alimentar-se por via oral / entérica
no primeiro dia de vida e o Unico farmaco com formulacéo para
administragao parentérica é a zidovudina.

Assim, em face de um parto pretermo, € ainda mais crucial que
a mae tenha niveis terapéuticos de todos os ARVs prescritos, de
forma a assegurar que o RN no periparto tenha em circulagéo os
farmacos administrados a mae.

A administracdo de ARVs a mae, incluindo eventual toma unica
de nevirapina, deve seguir o recomendado consoante os cenarios
referidos no quadro |.

A posologia do AZT no RN prematuro deve ser adaptada a idade
gestacional (ver notas do Quadro I)




Quadro I: Tipo de parto, profilaxia intra-parto e no recém-nascido

CENARIO PARTO RECEM-NASCIDO
1 Risco de transmiss&o baixo. AZT 4 mg/kg oral 12/12h, durante 4 semanas.*
Parto vaginal ou cesariana protelada para as 39 semanas. Se carga viral detetavel, embora <1000 cp/mL
TAR durante a AZT: dose inicial de 2 mg/kg em perfuséo EV de 1 hora, seguida de perfuséo | e o parto foi vaginal, com ruptura prematura de
gravidez continua de 1 3@\_@\33 durante o trabalho de parto, até laqueagdo do corddo. | membranas ou descolamento/ :mBo:m@_m ou na
e Se cesariana electiva, iniciar perfusdo com AZT 3 horas antes. presenca de corioamnionite, deve considerar-se

carga viral < 1000 copias/mL

Se for planeado parto vaginal, iniciar AZT no inicio do TP e/ou RPM. Aceleragao
do TP com ocitocina.

TAR combinada com 3 farmacos (vd abaixo).

2

Maes com TAR <4 semanas

e
carga viral detetavel ou desco-

Parto devera ser por cesariana electiva as 38 semanas.
Perfus&o com AZT EV (vd cenério 1)
Ou
Perfus&o com AZT EV + Nevirapina 200mg p os (dose Unica).
Apos o parto, deve ser mantida a TARV iniciada durante a gravidez.

Considerar profilaxia combinada.*

AZT + 3TC durante 4 semanas + NVP 2 semanas.
Posologia: vd cenario 4

Se houver resisténcias a 3TC e NVP, (vd cendrio
3)

nhecida
g
Risco de transmiss&o aumentado e relacionado com o regime terapéutico da | O regime profilatico ideal ndo é conhecido.
RN de maes com CV >1000/ | mae e o valor da carga viral na altura do parto (em redugéo vs em crescen- | O RN devera fazer AZT 4 semanas.
mm? apesar da TARV do). Consultar perito em infeéo VIH na gravida. Ponderar regime combinado com base no teste
ou Parto por cesariana electiva as 38 semanas. de am_mﬁmzo_m materno. Consultar pediatra com
de mées com virus resistentes | Perfusdo com AZT EV (vd cenério 1). experiéncia em infecdo VIH.
aARVs
Tipo de parto: ponderagéo individualizada. O beneficio da cesariana electi-
va ja ndo se coloca, mas deve evitar-se trabalho de parto prolongado e/ou | Considerar profilaxia combinada.
4 corioamnionite. AZT + 3TC durante 4 semanas + NVP 2 semanas.

Mées sem qualquer TAR durante
a gravidez, em trabalho de parto

Diagnéstico intra-parto

Colheita de sangue para carga viral e populages linfocitarias
Considerar profilaxia combinada:
+ AZT EV (dose idéntica aos cendrios anteriores) + Nevirapina 200mg p
0s (dose Unica) no inicio do TP ou logo que possivel + Lamivudina (3TC)
150 mg per os, de 12/12h
Apds o parto deve manter-se terapéutica com AZT+3TC de 12/12h durante 7
. e . .

3TC- 2mg/Kg 12/12h

NVP- 2mg/Kg 24/24h 12 semana e 4mglkg 24/24h
na 2% semana.

Se mae medicada com nevirapina = 3 dias, iniciar
logo 4 mg/kg/dia.

5

Mae sem TAR pré nem

AZT + 3TC durante 4 semanas + NVP 2 semanas.

durante o parto

* RN pretermo <35 semanas de gestacéo utilizar monoterapia com AZT com a seguinte posologia: 30-34 semanas — 2mg/Kg, 12/12h 2 semanas e 8/8h nas 2 semanas seguintes

< 30 semanas -2mg/Kg 12/12h 4 semanas
RN com intolerancia oral: AZT ev, 1,5mg/kg 6/6h no RN termo; 1,5mg/kg 12/12h no RN pretermo
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Infecao VIH-2

N&o ha evidéncia disponivel sobre a eficacia de medidas de profi-
laxia da transmissao mae-filho da infe¢ao por VIH2.

O leque de ARVs disponiveis para tratamento é inferior ao da in-
fecdo por VIH1 e o VIH2 apresenta maior facilidade e rapidez na
aquisicao de resisténcias aos ARVs, incluindo AZT. Por estes moti-
vos, nas recomendacgdes do Reino Unido ndo € considerada a mo-
noterapia com AZT na profilaxia da transmissao vertical do VIH2,
evitando comprometer opg¢des futuras de tratamento.

Em Portugal, a taxa de transmissao publicada pelo INSA referente
ao periodo de 1999 a 2005 foi de 1,5% (2 em 131 criangas). Em
46% dos casos nao se terem tomado medidas de profilaxia — gru-
po em que se incluiam as duas criangas infetadas.

Na auséncia de evidéncia validada, recomenda-se que seja adota-
da a seguinte estratégia:

1. Se a carga viral materna for detetavel, ou se a contagem de
linfocitos T CD4 for < 350 -500 céls/mm?® ou < 20% ou se tenha
verificado um declinio significativo dos seus valores:

— TAR terapéutico eficaz.
— Cesariana electiva as 38 semanas.

— AZT EV intraparto e no recém-nascido (vd Quadro ). Pode
ser ponderada a associagcao de outro ITRN se persiste
carga viral elevada e/ou resisténcia documentada ao AZT
e/ou na presenca de fatores de risco de transmissao obs-
tétricos. Nas situagdes de levado risco pode eventualmen-
te associar-se lopinavir potenciado, que é o IP que melhor
se adequa a utilizagao neste contexto. Contudo, a poso-
logia e seguranca do LPV/r ndo estao estabelecidas abai-
xo das 2 semanas de vida. Sé deve ser considerado n
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recém-nascido de termo, clinicamente bem, iniciando com
300/75 mg/m2, idealmente com monitorizagao de niveis
séricos. O seu uso associou-se a bloqueio cardiaco rever-
sivel num prematuro de 32 semanas. Consultar pediatra
com experiéncia em infegdo VIH.

— Inibir o aleitamento materno.

2. Se a gravida estiver assintomatica, com carga viral indetetavel
e contagem de linfocitos T CD4 > 350-500 céls/mm? e > 20% e
nédo se tenha verificado um declinio significativo da contagem
durante a gravidez:

— E aceitavel a opgao por parto vaginal.
— Inibir o aleitamento materno.

— Administrar AZT na gravidez, com inicio entre as 28 — 32
semanas + AZT intra-parto + AZT no recém-nascido. Os
riscos potenciais deste tratamento e a auséncia de evi-
déncia do seu beneficio devem ser discutidos com a gra-
vida. Em alternativa, pode ser considerada AZT intra-parto
+ AZT no recém-nascido.
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E
Acompanhamento pos-natal de
recem-nascido exposto ao VIH

aptado de Recomendacdes Portuguesas para o Tratamento da Infegao VIH / Sida
Margo 2011*

1. Avaliacao basal hematoldgica nos primeiros dias de vida (hemo-

grama com contagem diferencial) e monitorizagéo dos parametros
hematoldgicos em fungéo dos valores basais, da idade gestacio-
nal, da situacao clinica do RN, da terapéutica em curso e da te-
rapéutica materna ante-parto.
Alguns especialistas preconizam uma avaliagao laboratorial mais
alargada incluindo avaliagao hematolégica, bioquimica com fungao
hepatica nas primeiras semanas de vida de criancas expostas a
terapéutica combinada in utero e durante o periodo neo-natal.

2. Diagnéstico da transmissao vertical do VIH. A presenca na crianga
nascida de mae infetada por VIH dos anticorpos maternos obtidos por
transferéncia transplacentaria, que podem persistir até aos 18 meses,
invalida o diagnéstico de infegéo da crianga abaixo desta idade, se ba-
seado apenas na sua seropositividade. E pois indispensavel recorrer
a execugao de exames virologicos (PCR-DNA) para o diagnéstico da
infecéo VIH no RN, de acordo com a seguinte calendarizagéo:

1° < 48h
2° 6 semanas. Duas semanas apods terminar profilaxia.
3° 4/6 meses.

Nas situagbes de elevado risco de transmissao considerar avalia-
¢ao adicional aos 14-21 dias. ¥
Um teste viroldgico positivo obriga a uma confirmacgao de imediato. <
Dois testes viroldgicos positivos sdo diagnostico de infegéo VIH.

Apds os 18 meses de idade, o diagndstico pode ser efetuado po
* Coordenagédo Nacional para a Infegéo VIH / SIDA
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serologia — métodos imunoenzimaticos (EIA), com confirmacgao
por Western blot.

3. A exclusdo de infegdo VIH numa crianga ndo amamentada
pode ser baseada em:

— 2 testes viroldgicos negativos um =1més e outro = 4 meses

— teste serologico de AcVIH negativo com idade = 6meses
numa crianga sem outra evidéncia clinica ou laboratorial de
infecdo VIH.

4. Iniciar profilaxia da pneumonia por Pneumocystis jiroveci com
cotrimoxazol as 4 semanas, ap6s completar a TAR profilatica, a
qual sera mantido enquanto nao estiver determinado o estado
da crianga em relagéo a infe¢cdo por VIH. Na crianca infetada
este é administrado durante todo o primeiro ano de vida.Nas si-
tuagdes de baixo risco de transmissao da infecao VIH e primeira
PCR negativa, é admissivel considerar nio iniciar cotrimoxazol,
pelo risco de toxicidade se sobrepor ao beneficio esperado.

5. O aleitamento materno esta contra-indicado.
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R'ecomendagﬁes sobre TAR na
a0 por VIH-1em ldade Pediatrica

aptado de Recomendagdes Portuguesas para o Tratamento da Infegéo VIH / Sida
Margo 2011*

Introducao
A patogénese da infecdo VIH e os principios gerais da sua reper-
cusséo clinica e imunoldgica e da terapéutica antirretrovirica (TAR)
sdo semelhantes em todas as pessoas infetadas. Apesar disso, ha
consideragdes especificas para criangas e adolescentes infetados:
a) Aquisicao da infe¢ao por transmissao mée-filho, na maio-
ria das criancas infetadas.

b) Exposicéo in utero, intraparto e/ou pés parto a zidovudina
e outros farmacos antirretroviricos, em muitas das crian-
¢as infetadas.

c) Necessidade do uso de testes virologicos para diagnosti-
car infecao VIH em criangas menores de 18 meses.

d) Contagens de linfécitos TCD4 (CD4*) especificas por gru-
po etario.

e) Alteracbes nos parametros farmacocinéticos devido a
idade, pelo desenvolvimento e maturacédo continuos dos
orgaos e sistemas envolvidos no metabolismo e elimina-
¢ao dos farmacos

f) Diferengas nas manifestagdes clinicas e virolégicas em
individuos em crescimento e imunologicamente imaturos

g) Consideragbes especiais relativamente a adeséao a tera-
péutica.

* Coordenagao Nacional para a Infegéo VIH / SIDA
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Ha fatores que necessitam ser considerados antes de iniciar ou
alterar a TAR:

a) Gravidade da doencga e risco de progressao, determina-
dos pela idade da crianga, presenca de histéria de do-
encgas relacionadas o/ou definidoras de SIDA, grau de
imunossupressao e virémia plasmatica.

b) Disponibilidade de formulacdes pediatricas apropriadas e
conhecimento da sua farmacocinética, adequada a cada
grupo etario.

c) Poténcia, complexidade (n° de doses, toma com alimen-
tos), e potenciais efeitos adversos a curto e longo prazo,
do regime terapéutico.

d) Efeito do regime inicialmente escolhido nas opgodes tera-
péuticas futuras.

e) Presenca de comorbilidades, tais como tuberculose, he-
patite B ou C, doenca renal ou hepatica cronica.

f) Interagbes dos anti-retrovirais com outros farmacos.

g) Capacidade do cuidador e crianga aderirem ao regime
terapéutico.

Aspetos especificos da TAR em Adolescentes infetados
As necessidades complexas a nivel social e psicolégico dos ado-
lescentes infetados reforcam a necessidade de uma abordagem
x multidisciplinar.
- Ter especial atencao a interagdo entre a TAR e os contracetivos
hormonais, com risco de diminui¢cdo da eficacia destes ultimos.
<Devem ser selecionados métodos contracetivos efetivos e apropria-
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dos para reduzir a probabilidade de gravidez indesejada e prevenir
a transmissao de infegcdo VIH. O efavirenz deve ser evitado nas
adolescentes que desejem engravidar ou que nao usam medidas
efetivas e consistentes de contracepgéo. Este farmaco deve ser
também evitado no 1° trimestre da gravidez.

Quando iniciar a Terapéutica Antirretrovirica?
O inicio de TAR esta recomendado em:
* Lactentes (menores de 1 ano de idade) independentemen-
te da clinica, valores de CD4* e carga viral,
* Criangas com doenga significativa (estadio B ou C do CDC
ou 3 ou 4 da OMS);
* Criangcas com idade > 12 meses assintomaticas ou com
sintomas ligeiros se valores de CD4*:
— < 25% ou < 1000/mm? entre 1 e 3 anos de idade;
— < 20% ou < 500/mm?3 entre 3 e 5 anos de idade
— < 350-450/mm?3 acima dos 5 anos.
* Criangas com > 12 meses com carga viral > 100 000 c6-
pias/mL

Lactentes Assintomaticos
Os dados do estudo sul-africano CHER (Children with HIV Early
antirretroviral therapy) mostraram que o inicio de TAR ftripla antes
das 12 semanas de idade em lactentes assintomaticos com infecao
perinatal e percentagem de CD4* normal (>25%) resultou numa re-
ducéo de 75% da mortalidade precoce face aos que iniciaram de
acordo com os critérios da OMS (CD4* < 25% ou estadio 3 ou 4).

Verificou-se também uma reducdo de quatro vezes na progressao
para SIDA ou morte em lactentes que iniciaram TAR antes dos 3 me-
ses comparado com 0s que a iniciaram mais tarde numa meta-anali-
se de uma coorte individual europeia (European Infant Collaboration
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Recomenda-se assim o inicio de TAR tao cedo quanto possivel em
todos os lactentes infetados pelo VIH independentemente do estadio
clinico ou imunoldgico, em particular nos recém-nascidos infetados.
O tratamento universal de todos os lactentes com infecdo VIH
constitui um desafio. O risco de desenvolvimento de virus resis-
tentes é importante face as elevadas cargas viricas, a maior va-
riabilidade e menor conhecimento da farmacocinética e farmaco-
dindmica dos antirretrovirais (ARVs) e aos acrescidos problemas
de adesao. Os problemas relacionados com as resisténcias e com
a toxicidade dos farmacos poderao manifestar-se apenas a longo
prazo. No entanto, os beneficios da redugao importante da morta-
lidade precoce e da progresséo da doenga (nomeadamente a pre-
vengao da encefalopatia por VIH) s&o extremamente importantes
e sobrepdem-se a esses riscos.

Reveste-se de importancia crucial a avaliagdo das questdes rela-
cionadas com a adeséo e sua abordagem sistematica com a fa-
milia antes de iniciar a TAR. Recomenda-se reavaliar a crianca
frequentemente quando se inicia o tratamento, de modo a limitar o
risco de faléncia virologica e desenvolvimento de virus resistentes.

Lactentes Sintomaticos

Lactentes que se apresentam com doenga oportunista devem iniciar
TAR com a maxima rapidez possivel. Recomenda-se que a TAR
seja iniciada logo que a doenga oportunista tenha sido estabilizada.

Criancas com idade superior a 12 meses

As criangas com SIDA ou sintomas significativos (categoria clinica
do CDC B ou C ou OMS 3 ou 4) tém um maior risco de mortalidade.
Recomenda-se o inicio de TAR com carater de urgéncia nesse
grupo. A evidéncia de beneficio clinico da TAR nestas criancas é
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tdo grande que a recusa dos pais em tratar constitui uma questao
para a Comissao de Proteg¢ado de Criangas e Jovens.

As criangas deste grupo etario que estdo assintomaticas ou apre-
sentam sintomas ligeiros (estadio N ou Ado CDC ou 1 ou 2 da OMS)
tém um menor risco de progressao da doenca face as que apresen-
tam sintomas mais graves. A consideracao dos valores de CD4* e da
carga viral pode ajudar a determinar a necessidade de TAR nestas
circunstancias. No entanto, o risco de progressao € extremamente
variavel e os limiares estabelecidos, bem como as faixas etarias, con-
tinuam arbitrarios. Na elaboracéo destas recomendacgdes foram ado-
tados os limiares de valores de CD4" e as faixas etarias estabelecidas
nas recomendagdes europeias (Guidelines PENTA 2009).

Alguns clinicos podem preferir calcular o risco de progressao para
SIDA ou morte individualmente usando uma calculadora de risco
(www.hppmcs.org) e basear as decisdes de tratamento neste risco.
As recomendagdes atuais para inicio da TAR em adultos colocam
o limiar do valor CD4* < 350/mm? para individuos assintomaticos.
Nao existem dados de ensaios aleatorizados que comparem a efi-
cacia de iniciar versus diferir a TAR para limiares de CD4 mais
elevados em criangas ou em adultos com infegéo pelo VIH.

Nas criancas com idade superior a 12 meses que estdo assintomati-
cas ou apresentam sintomas ligeiros (estadio N ou Ado CDC ou 1 ou
2 da OMS) é recomendado o inicio de TAR quando CD4* < 25% ou
< 1000/mm? na faixa etaria de 1 a 3 anos, < 20% ou < 500 céls/mm?
entre os 3 e 5 anos e < 350-450 céls/mm?® quando a idade é > 5 anos.
O inicio da TARV esta também recomendado nas criangas com
elevada carga virica (> 100 000 céls/mm3), dado que estas tém
maior probabilidade de ficar rapidamente sintomaticos e com dimi-
nuigao da contagem de linfécitos CD4*.
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Tabela 1: Quando iniciar TAR

IDADE <12 MESES 1A<3ANOS 3A<5ANOS 25 ANOS
L CDCBeC CDCBeC CDCBeC
Estadio clinico | Todos OMS 364 OMS 364 OMS 364
CD4 % <25% <20 %
CD4mme | 10dos <1.000/mm? < 500/mm® S
Cargavirica | Todos >100 000 cp/mL >100 000 cp/mL | >100 000 cp/mL

Como iniciar a TAR em criancas sem terapéutica

prévia?

Principios gerais
Os objetivos da TAR consistem em reduzir a carga virica para ni-
veis indetetaveis e preservar ou normalizar a fungao imune, impe-
dir a progressao da doenca e reverter eventual doenga de 6rgao ja
estabelecida. A eficacia da TAR depende de uma correta adminis-

tragdo. Recomenda-se:

* Arealizacao prévia de um teste de resisténcias Além do perfil de
resisténcias, devem ser tidas em conta na elaboragao deste es-
quema de primeira linha: idade, exposic¢ao prévia a farmacos, in-
cluindo in utero, gendtipo HLA-B*5701, coinfegdes, formulagdes
disponiveis e probabilidade de adeséo.

« Iniciar TAR com 3 farmacos: 2 INTR, associados a um IP/r ou
aum INNTR.

« Verificar e ajustar a posologia em cada consulta de acordo com
a evolugao do peso ou superficie corporal. Este aspeto é particu-
larmente importante nos periodos de crescimento rapido, especial-
mente nos lactentes. As doses devem ser sempre arredondadas
para cima e ajustadas a formulagdo em solugao oral ou comprimi-

dos.

* Que aos pais ou cuidadores se preste uma explicagédo cuidado-
sa sobre: posologia, modo de administragdo, n&o interrupgao

(ndo deixar acabar a medicagao), repeticao apds vomito, modo
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de contacto facil com os profissionais de saude. O fornecimen-
to de instrugbes escritas é importante.

» A adesdo é a pedra angular do sucesso terapéutico.

Escolha dos farmacos

Atualmente o regime de 12 linha preferido em criangas sem tera-
péutica prévia e sem evidéncia de resisténcia aos ARVs envolve
dois INTRs e um IP/r ou um INNTR. Deve ser preferido o esquema
com IP/r nas criangas abaixo dos 3 anos, quando se prevé que
possa haver adeséo irregular.

As combinagdes preferidas de INTRs sdo abacavir (ABC) e lamivudi-
na (3TC) para criangas que séo negativas para o alelo HLA-B*5701,
e zidovudina (ZDV) e 3TC para criangas que sdo HLA-B*5701 po-
sitivas. Ambas estdo disponiveis como comprimidos combinados
em criangas mais velhas. Um terceiro comprimido combinado, de
tenofovir e emtricitabina (FTC), é cada vez mais popular em adultos
e pode ser util em adolescentes. O tenofovir ndo esta licenciado
em criangas menores de 12 anos e faltam dados acerca da sua
seguranga a longo prazo para idades mais jovens.

O IP preferido é o lopinavir combinado com ritonavir (LPV/r) para
criangas mais novas. Para criangas mais velhas podem ser con-
sideradas outras combinagbes nomeadamente fosemprenavir/r,
atazanavir/r e darunavir/r (vd. tabela 3).

O INNTR preferido € a nevirapina (NVP) para criangas com idade
<3 anos e o efavirenz (EFV) para criangas acima desta idade.

Tabela 2: Opgoes de TAR de 12 linha sugeridas
IDADE < 3 ANOS >3 ANOS E < 40 KG >40 KG
LPV/r+3TC + ABC* ou ZDV EFV + 3TC + ABC* EFV + (FTC + TDF)*** ou (3TC +

ou ou C*
NVP** +3TC + ABC ou ZDV | LPV/r+3TC +ABC* | LPV/r+ (FTC + TDF) ou (3TC + ABC*)

* em criangas HLA B*5701 negativas; nas positivas, substituir por AZT

** N&o utilizar se exposigdo perinatal a NVP ou adeso irregular previsivel
*** TDF nao licenciado para uso em < 12 anos

Como alternativa as opgdes referidas na tabela 2 os dois INTRs do esquema podem ser ZDV + (ABC ou DDI)
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Farmacos antirretroviricos disponiveis para
uso na crianca

A disponibilizagdo para a criangca de novos farmacos com ativida-
de no VIH tem sido sempre mais tardia que no adulto — uma vez
que é neste grupo etario que os estudos iniciais sao efetuados. A
crianga mais nova requer formulagao especifica por ndo deglutir
comprimidos ou capsulas e os estudos de farmacocinética mostram
uma maior variabilidade, sobretudo no lactente. Dai que muitos dos
ARVs nao estejam ainda aprovados para uso neste grupo etario.

A tabela 3 resume a posologia dos farmacos que podem ser utili-
zados nas criancas residentes em Portugal.

Tabela 3: Posologia dos Antirretrovirais na Crianga

IDADE / PESO POSOLOGIA COMENTARIOS
Abacavir = 3M 8 mg/Kg 2xd A dose total pode ser dada
(ABC) 1x/dia a partir dos 3 anos.
14-21 kg Y cp (150mg)  2x/d N&o usar em doentes com o
21-30 kg 2 manha 1 cp a noite alelo HLA-B*5701 (rastreio
>30 Kg 1cp 2xd obrigatorio)
Didanosina 2S-3M 50-100 mg/m2  2xd Dar 30 min. antes ou 2h
(adl) > 3M 200-240 mg/m2 1xd apos refeicéo.
20-<25Kg 200mg 1xd Né&o associar a TDF
25-<60 Kg 250mg 1xd
> 60Kg 400 mg 1xd
Emtricitabina 0-3M 3mg/Kg 1xd Risco de exacerbagéo de
(FTC) 3M-17A 6 mg/Kg 1xd hepatite B quando se sus-
>33Kg 200 mg 1xd pende
Lamivudina RN 2mg/Kg 2xd Risco de exacerbagéo de
(3TC) > 1M 4 mg/Kg 2xd hepatite B quando se sus-
312Aou >36Kg | 150 mg 2xd pende
Estavudina 0-13D 0,5mg/Kg 2xd Nao associar a AZT
(d4T) 14D- 30 Kg 1mg/Kg 2xd
30-60Kg 30mg 2xd
>60Kg 40 mg 2xd
Tenofovir >12Ae >35Kg | 300mg 1xd Né&o associar a ddl e a ATV
(TDF) tem sido usado: ndo potenciado.
2-8A 8mg/Kg 1xd Risco de desmineralizagao
> 8A 210 mg/m2 1xd 6ssea estadios Tanner 1 e 2
Risco de exacerbagéo de he-
patite B quando se suspende.




Zidovudina 4-<9Kg 12mg/Kg 2xd Né&o associar a d4T.
(AZT) 9-<30Kg 9 mg/Kg 2xd Vigiar anemia e neutropenia
= 30Kg 250 mg 2xd Dose RN - ver profilaxia
transmissdo méae-filho
ABC +3TC <40 Kg Ver dose ABC e 3TC Comprimido divisivel
600+300mg indidualizada
= 40Kg 1cp 1xd
AZT | 3TC < 30Kg Ver dose AZT e 3TC Comprimido divisivel
300/ 150mg indidualizada
=30 Kg 1cp 2xd
TDF + FTC >12Ae>35Kg | 1¢cp 1xd Comprimido divisivel
300/ 200 mg
TDF+FTC+EFV | 212Ae>35Kg | 1¢cp 1xd Comprimido n&o divisivel.
300/200/600mg Dar afastado das refeigdes
por conter EFV
>3A 1xd Doses referidas a formula-
10 - <15Kg 200 mg ¢a0 em capsulas (podem
Efavirenz 15 - <20Kg 250 mg ser abertas) ou comprimidos
(EFV) 20 - <25Kg 300mg (divisiveis). Administrar ao
25 - 32,5Kg 350mg deitar com estémago vazio
32,5 - <40Kg 400mg
> 40Kg 600mg
Nevirapina 15D - 8A 200 mg/m2  2xd Dar metade da dose (1 toma/
(NVP) = 8A 150 mg/m2  2xd dia) nas 2 primeiras semanas.
>13A 200 mg 2xd Risco de Sindrome Stevens-
-Johnson e insuficiéncia he-
patica
Atazanavir > 6A 1xd Sem dose bem estabelecida
(ATV) 15 - <25Kg 150mg + 80mg RTV em TAR-experientes < 25Kg.
25 - <32Kg 200mg +100mg RTV N&o dar com EFV em TAR-
32 - <39Kg 250mg +100mg RTV -experientes
= 39Kg 300mg +100mg RTV Dar com alimentos. N&o asso-
ciar a Omeprazole e similares.
Darunavir >6A 2xd Dar com alimentos.
(DRV) 20 - 30Kg 375mg + RTV 50mg Risco de alergia cruzada
30-40Kg 450mg + RTV 60mg com sulfonamidas.
> 40 Kg 600mg +RTV 100mg
Fosamprenavir | 2-18A 18mg/Kg (max.700mg) Risco de alergia cruzada
(FPV) + RTV 3mg/Kg (max. com sulfonamidas
100mg) 2xd
Lopinavir/ 14D - 6M 300mg/m2 2xd Doses referidas a LPV.
Ritonavir >6M 230 (300) mg/m2 2xd Doses entre () quando
(LPVIT) ou associado a NVP ou EFV.
<15Kg 12 (13) mg/Kg  2xd Nao associar a NVP ou EFV
15-40 (45)Kg | 10 (11) mg/Kg 2xd em <6M.

240 (45) Kg

400mg/Kg 2xd

Maximo: 600mg 2xd
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Tipranavir 2-18A 14mg/Kg (max. 500mg) | Contraindicado na insuf.
(TPV) + RTV 6mg/Kg (max. hepatica. Risco de alergia
200mg) 2xd cruzada com sulfonamidas
Raltegravir = 16A 400mg 2xd Usado na mesma posologia
(RAL) em criangas = 6A e > 25Kg
Enfuvirtide = 6A 2mg/Kg Injecéo subcutanea.
(T-20) (max. 90 mg)  2xd Associacéo inexplicada a
pneumonia bacteriana
2 16A 300mg 2xd Estudar previamente o tropis-
Maraviroc associado a IPs | 150mg 2xd mo para CCR5.
(MVC) (exceto TPVIr) Dose duplicada quando as-
associado a 600mg 2xd sociado indutores potentes e
EFVou ETR na auséncia de inibidores po-
(sem IP) tentes da CYP3A (na presen-
ca destes é sempre reduzida
a metade).

Quando mudar a TAR
A TAR pode ser alterada por trés motivos:
1 —Por toxicidade dos farmacos ARVs previamente utilizados.
2 — Para simplificagéo do regime terapéutico.
Pode pretender-se reduzir o numero de farmacos ou de
comprimidos, conseguir apenas uma toma diaria, ou a al-
teragao de IP potenciado para INNTR quando ocorre su-
pressao viroldgica e a adeséao esta assegurada.
3 — Por faléncia terapéutica.
Quando ocorre faléncia virolégica verificar em primeiro lugar a ade-
sao a terapéutica. Mudar a TAR sem melhoria da adesao a terapéu-
tica vai conduzir ao desenvolvimento de novas resisténcias. Nem
todas as faléncias requerem uma mudanca imediata da terapéutica.
Deve ser feita uma avaliagao cuidada para determinar a etiologia da
faléncia terapéutica que permita a atuagdo mais apropriada.
O objetivo da mudanga do regime terapéutico é conseguir uma supres-
sao virolégica mantida. Quando tal ndo pode ser conseguido o objetivo
deve ser preservar ou restaurar a fungao imunolégica, prevenir a pro-
gressao da doenca e preservar futuras opgoes terapéuticas.
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A decisdo de mudancga da TAR deve ser individualizada e deve ter
em consideragao a historia anterior de tratamento com TAR, toxi-
cidades, deteg¢ao atual ou passada de virus resistentes, estadio
viroldgico, imunolégico e clinico, capacidade de adesdo ao novo
regime e opgodes terapéuticas disponiveis.

Nos adultos, se a carga virica se mantém detetavel a alteragédo de
esquema deve ser rapida pelo risco do acumular de resisténcias
que tornam os esquemas subsequentes menos efetivos.

Como nos adultos, valores de carga virica ocasionais <1000 copias/
mL sdo comuns e geralmente nao refletem faléncia virologica.

Tabela 4: Situagdes que devem fazer considerar a alteragdo da TAR

Consideragdes Virolégicas sl
* Resposta incompleta a terapéutica: diminuigdo <1log na carga virica basal apés 8-12 semana:
de terapéutica; VIH RNA > 400 copias/mL depois de 6 meses de terapéutica, ou detegdo VIH RNA
apos 12 meses de terapéutica

*Rebound” Viral: criangas anteriormente com VIH RNA indetetavel e que surgem com detecéol
repetida e frequente

Consideragoes Imunolégicas

*Resposta imunoldgica incompleta: Crianga < 5 anos e imunossupressao grave (CD4<15%) sem
aumento de CD4* > 5 % e crianga >5 anos com CD4* basais <200 cel./mm?® sem aumento * 50
cel./mmd, no primeiro ano de terapéutica.

*Declinio imunoldgico: em qualquer idade diminuigao de 5% nos CD4* basais pré-terapéutica e
diminuicdo no nimero absoluto de CD4* abaixo do inicial pré-terapéutica em criangas >5 anos

Consideragdes Clinicas

*Deterioragdo progressiva do neuro-desenvolvimento (duas ou mais das seguintes alteragdes):
diminuicdo do crescimento cerebral, declinio nas fungdes cognitivas, disfungéo motora

*Atraso de crescimento: declinio persistente na velocidade de crescimento ponderal apesar de
suporte nutricional adequado e sem outra causa detetavel

*Infecdes recorrentes e graves: a persisténcia ou recorréncia de doencgas definidoras de SIDA
ou outras doengas graves

Avaliacao da crianca/adolescente com faléncia

terapéutica -
1. Avaliar a adesao a terapéutica (a falta de adesao ¢é a cau- < \
sa mais frequente do faléncia terapéutica). \

2. Avaliar a intolerancia aos medicamentos usado.



Recomendacoes sobre TAR na Infecao por VIH-1em Idade Pediatrica

3. Avaliar a farmacocinética: existem variagées individuais
na absorcao, distribuicdo e metabolismo dos farmacos
particularmente nos pequenos lactentes. Considerar de-
terminacao das TDM.

4. Realizar teste de resisténcia: se o teste genotipico nao
revela mutagdes associadas aos ARVs que estdo a ser
administrados é porque a crianga nao esta a tomar a me-
dicagdo. O teste de resisténcia deve ser feito antes da
suspensao do regime terapéutico ou no maximo 4 sema-
nas apos a sua descontinuagao.

5. Em situagao de faléncia imunoldgica sem faléncia virolo-
gica considerar outras causas de linfopenia CD4, como
infegbes por micobactérias ou Herpesviridae.

6. Ter presente que a degradacgao clinica se pode dever a
sindrome de reconstituicdo imunitaria.

Mudanca da TAR

Logo que for identificada a causa da faléncia terapéutica a crianca
deve ser avaliada para determinar se a alteragdo da TAR é ne-
cessaria. A urgéncia na implementagcdo de um regime terapéutico
mais efetivo dependera do estado imunolodgico da crianga e parti-
cularmente se ocorrer deterioragao clinica.

1 — Nao se detetou resisténcia aos antirretroviricos

Virémia persistente na auséncia de detegao de resisténcia do vi-
rus aos medicamentos prescritos sugere ndo adesao a terapéuti-
ca. E importante excluir outros fatores como: diminuigéo da absor-
¢ao, dose incorreta ou interacdes medicamentosas. Pode também
acontecer que os virus sejam resistentes mas a resisténcia nao
é detetavel porque a terapéutica nao estava a ser administrada e
0s virus sensiveis se tenham tornado dominantes. Esta situagéo
detetada quando ao reiniciar a terapéutica com os mesmos far-
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macos, reforcando a adesao a terapéutica, se repetir 4 semanas
depois o teste de resisténcia (a ndo ser que a virémia seja indete-
tavel — virus presumivelmente sensivel)

2 — Virus Resistente aos farmacos prescritos

Comecgar um novo regime terapéutico com pelo menos dois far-
macos ativos (preferivelmente 3). A escolha deve basear-se nos
testes de resisténcia atual e passados, nos TAR anteriores, na dis-
ponibilidade de novos farmacos e na sua toxicidade.

Tabela 5: Opgoes terapéuticas se faléncia terapéutica e evidéncia de resisténcia

REGIME PREVIO ALTERAGAO RECOMENDADA
2 INTR + INNTR *2INRT1 + IP/r
2 INTR *2INRT1 + INNTR
+ *2INRT1 + IP/r1
IP/r *INRT1+ INNTR + IP/r1
3INTR *2INRT1 + INNTR ou IP/r
*INRT1 + INNTR + IP/r
INTR + INNTR +IP/r *>1INTR1 + IP/r 1
*INRT1 + IPr1+ ETV e/ou RAL e/ou MVC e/ou T20
*>1 INTR + 2 IP (LPV/r+ SAQ, LPV/r + ATV)

1- baseado no teste de resisténcia

IP/r - IP potenciado com baixa dose de ritonavir

Estudos de Farmacocinética
A determinagéao por rotina das TDM nao esta recomendada em
todas as criangas, mas pode ser util quando se suspeita de:

1 — Toxicidade

2 — Fraca adesao a terapéutica

3 — Interacdo medicamentosa ¥
4 — Virémia detetavel apds aparente boa adesao a terapéu-
tica

5 — Disfungéo renal ou hepatica



Recomendacoes sobre TAR na Infecao por VIH-1em Idade Pediatrica

6 — Utilizacao de regime terapéutico insuficientemente es-
tudado na crianga

Pode também ser necessario realizar estudos farmacocinéticos
nos recém-nascidos e no 1° ano de vida.

Os TDM nao estao indicados nos INTR porque os niveis intracelu-
lares dos metabolitos ativos séo dificeis de medir.

A determinacéo das TDM das INNTR e IP pode ser efetuada em
Lisboa nos Laboratérios:
* Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade Nova de Lisboa
Campo dos Martires da Patria, 130, 1169-056 Lisboa
Tel.: 218 803035 | Fax: 218 803 083
E-mail: farmacologia@fcm.unl.pt

* Instituto de Investigagdo em Farmacologia e Farmacogenética
Laboratorial - Laboratério de Diagnéstico Molecular de Doencas Infecio-
sas/ - Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa
Tel/lFax: +351913990132 | +351214140374
E-mail: infarlab@gmail.com.
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Reacoes adversas
aos antirretrovirais

Susana Lima *

Tal como qualquer medicagédo, os antirretroviricos podem causar
efeitos laterais. Embora na maioria dos casos estes sejam leves,
reacOes mais severas, e com impacto significativo na qualidade de
vida do doente, podem ocorrer.

A toxicidade de cada farmaco difere em termos de gravidade e
probabilidade de efeitos. Varia também de doente para doente,
sendo impossivel prever com exatiddo quais serdo os efeitos a nivel
individual na maioria das situa¢des. Algumas das reagdes adversas
podem ocorrer pouco tempo apés o inicio da terapéutica e desaparecer
rapidamente apds a sua suspensdo (ex. nauseas, vomitos). No
entanto, alguns farmacos estéo associados a efeitos que surgem mais
tardiamente, que podem agravar ao longo do tempo, sem nunca existir
uma recuperagao completa (ex. neuropatia periférica, lipodistrofia).

As criangas que iniciam este tipo de terapéutica ou que alteram
0 seu esquema inicial, necessitam uma avaliagao cuidadosa em
termos de eficacia, adesao, tolerabilidade e efeitos laterais.

Neste capitulo sdo apresentadas as principais rea¢cdes adversas
que podem ocorrer com o tratamento antirretrovirico.

Acidose lactica
Farmacos: INTR (principalmente didanosina, estavudina e
zidovudina)
Frequéncia
* hiperlactacidemia sintomatica (2,1-5 mmol/L) 15-35% adultos
(crianga: poucos estudos, cerca de 30%)
* hiperlactacidemia sintomatica (> 5mmol/L): 0,2-2,5% adultos
(criangas?)

* Interna de Pediatra, Hospital Sdo Jo&o do Porto




Reacoes adversas aos antirretrovirais

Mecanismo: Disfungdo mitocondrial (inibigdo da DNA polimerase
gama mitocondrial) gama mitocondrial)

Clinica
Ocorre, em média, 4 meses apos inicio de terapéutica (1-20M)
 Gerais: Fadiga, mialgias, anorexia, perda ponderal
* Gl: nauseas, vomitos, diarreia, disfuncao hepatica
(hepatomegalia, elevagéo ligeira das transaminases)
* Respiratério: taquipneia, dispneia
* SNC: fraqueza motora, “Guillain-Barre like”
* >10 mmol/L: Insuficiéncia hepatica / renal, alteragdo da
coagulagao, convulsées, arritmias, morte

Monitorizagao

* Testar apenas se sintomas

— niveis plasmaticos de: lactatos, bicarbonato, anion gap, pH,
amilase, lipase, transaminases hepaticas

 Excluir outras causas de aumento de lactatos
— Exercicio vigoroso
— Choro intenso
— Desidratacao
— Garrote prolongado

Tratamento
* Sintomatico
— 2-5 mmol/L : substituir ddl e dT4
— 5 mmol/L: STOP TARV
* >10mmol/L (mesmo assintomatico): STOP TARV
* Alguns autores advogam o uso de suplementacao de
micronutrientes: tiamina, riboflavina, L-carnitina

| - Toxicidade hepatica
s Elevacido AST/ALTERAGOES da hepatite sintomatica
rmacos: INTRs, INNTRs (nevirapina), IPs (ritonavir)
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Frequéncia: elevagdes ligeiras sao frequentes; casos mais
severos ocorrem raramente.

Clinica

» Maioria assintomatico

» Fadiga, perda de apetite, dor abdominal

* Os casos associados aos INNRTs aparecem em média 12
semanas apos inicio de tratamento, obrigando a excluir
possivel reagédo de hipersensibilidade (homeadamente
nevirapina)

* Quando associado ao uso de INRTSs, surge geralmente meses
a anos apos inicio de tratamento, sendo necessario excluir
também a presenca de acidose lactica.

» Associado ao sindrome de reconstituicdo imunolégica.

Fatores de risco
 Coinfe¢do VHC ou VHB
* Medicacgao hepatotoxica
» Elevagao prévia transaminases
+ Alcool
» Concentracao elevada (IPs)

Monitorizagao
» Obter niveis de AST/Alteragdes antes do seu inicio e a cada
3-4 meses
* Nevirapina: obter niveis de AST/ALT antes do seu inicio, 4
semanas apos, a cada 3 meses

Tratamento
» Elevagao > 5-10 x: considerar suspender TARV, evitar NVP
* Sintomaticos:
— STOP TARYV e outros farmacos hepatotdxicos
— Excluir acidose lactica ( d4T, ddl, ZDV)
* Nevirapina: nao reintroduzir
* Excluir: VHA, VHB, VHC, EBV e CMV
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Elevacao da bilirrubina indireta
Farmacos: Indanavir, atazanavir, duranavir
Frequéncia: elevagdes ligeiras sdo frequentes
Clinica

* Maioria assintomatica

* ltericia da pele e mucosas, urina escura, fezes claras
* Nao associado a VHB ou VHC

Monitorizagao: Periodica, especialmente primeiros meses

Tratamento: N&o necessario descontinuar (apenas por questdes
de cosmética)

Lipodistrofia
Lipohipertrofia
Farmacos: IPs e efavirenz?
Frequéncia: frequente (tratamento de longa duragéo)
FR: obesidade prévia
Clinica
» Acumulacgao central de gordura (aumento obesidade central e
tecido adiposo visceral).
* Aumento perimetro abdominal, acumulagao de gordura dorso-
cervical, ginecomastia

 Provavelmente relacionado com a genética individual e estilos de
vida.

Monitorizacao: IMC, perimetro abdominal

Tratamento: Dieta e exercicio fisico

Lipoatrofia

Farmacos: INRTs analogos timidina: (d4T mais do que ZDV)
equéncia: frequente (tratamento de longa duragéo)
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Clinica
» Diminuigéo tecido adiposo subcuténeo
» Diminuigéo da gordura: face, extremidades, bracos, pernas
» Diminuigédo espessura prega bicipete/tricipete

Monitorizagao: Exame clinico

Tratamento: Alterar estavudina ou zidovudina

Hiperlipidemia
Farmacos: IPs (mais frequente)
Frequéncia: frequente
Clinica

 Diminuigéo colesterol HDL

* Elevacgéao colesterol total, LDL, triglicerideos
* NVP/EFV: aumento colesterol

Monitorizagao
* Adolescentes
— Colesterol total, HDL, LDL, triglicerideos (12h jejum)
— Inicio de TARV (antes), mudanca de tratamento, a cada 3-6
meses.
* Criangas sem fatores de risco
— Perfil lipidico (sem jejum obrigatdrio)
— Inicio de TARV (antes), mudanga de tratamento, a cada
6-12 meses.
* Criancas com fatores de risco/anomalias perfil lipidico
— Colesterol total, HDL, LDL, triglicerideos (12h jejum)
— A cada 3-6 meses.
* Criancas sob estatinas/fibratos
— Perfil lipidico (12h jejum), CK, transaminases 2
— Antes de iniciar tratamento anti-lipidico, a cada 4-8 semanas -
apos. Se transaminases e CK normais: a cada 3 meses.
» Sempre que se altere terapéutica.
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Tratamento
* 12 linha: alteragao dieta, exercicio fisico
* Nao resposta (apds 6-12 meses) / risco pancreatite
¢ Ponderar alterar TARV (riscos)
¢ Estatina
¢ Pravastatina
* 8-13 anos: 20mg/dia
* 14-18 anos: 40 mg/dia
* N&o aprovado < 8 anos, iniciar com 10 mg e
monitorizar efeitos a cada 4 semanas
¢ Atorvastatina
* 6 anos: 10-20 mg/dia
* N&ao aprovado < 6 anos
¢ Gemfibrozil

» 150-300 mg 2x/dia (criangas e adolescentes)
* Nao aprovado em criangas
¢ Ezetimibe

* 10 anos: 10 mg/dia
* Melhores resultados se associado a estatinas
¢ Benecol, metamucil: adjuvantes dietéticos

Alteracoes hematologicas

Anemia
Farmacos: Associagdo mais frequente com zidovudina

Frequéncia: 2-3 vezes mais frequente nos esquemas com doses
elevadas de ZDV

Clinica
. » Maioria assintomatico
 Fadiga, palidez, taquipneia
* Instalagdo semanas a meses apos inicio de tratamento




a infecao VIH na crianca e no adolescente

Fatores de risco
* Hemoglobinopatia
¢ Infe¢cdo VIH mal controlada
« Deficiéncia ferro
» Farmacos mielotéxicas

Monitorizagdo: hemograma a cada 3-4 meses

Tratamento
» Parar medicagbes mielo-tdxicas
» Suplemento de ferro
* Se relacionado com TARV
— Suspender zidovudina
— Eritropoietina (50-200U/kg/dose 3x/semana

Neutropenia

Farmaco: Associagdo mais frequente com zidovudina
Frequéncia: 9,9-26.8% em criangas sob TARV (maior risco de
utilizagéo de ZDV)
Clinica
» Maioria assintomatico
» <500 cel/mm3: risco de aparecimento de infe¢des bacterianas
graves

Fatores de risco: infecdo VIH mal controlada, farmacos mielo-
téxicos
Monitorizagdo: hemograma a cada 3-4 meses

Tratamento

» Apenas se <500 cel/mm3 persistentemente ou infegbes
recorrentes

 Parar farmacos mielo-téxicos

* Tratar infe¢cdes oportunistas

» Se associado a TARV
o Suspender zidovudina

* Administrar G-CSF (5-10mcg/dia)
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Alteracoes no metabolismo da glicose
Farmacos: INTRs analogos da timidina (d4T, ZDV); alguns IPs
Frequéncia: 3-5% em adultos
Clinica
» Maioria hiperglicemia assintomatica
* Fadiga, fraqueza, sede, poliuria
» Semanas a meses apos inicio de TARV
Fatores de risco
* Lipodistrofia
» Sindrome metabdlico
* Historia familiar de Diabetes Mellitus
* Obesidade
Monitorizagao
* Avaliar sintomas
* Obter niveis de glicemia
o Inicio de TARV
o 3-6 meses depois
o Anualmente
* Se glicose >140 mg/dl, obter valor em jejum
o Glicose em jejum < 100mg/dl: reavaliar em 6-12 meses
» Referenciar a consulta de Endocrinologia se:
o Glicose >200 mg/dI ou glicose jejum >126mg/dl (DM)
o Glicose em jejum 100-125 mg/dI (resisténcia insulina)

Tratamento
* Alteracao de habitos e estilo de vida
* Considerar alterar INTR analogo da timidina (evitar d4T)

Reacoes cutaneas
Rash

Farmacos e frequéncia
< NVP, EFV, ETR, FPV, ATV, FTC (>10%)
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* ABC, DRV, TVP, TDF (5-10%)
* LPV/r, RAL, MVC (2-4%)
Clinica
* Nos primeiros dias-semanas
» Erupgdes difusas maculopapulares

Fatores de risco:
* Rash ap6s exposicéo a sulfonamidas (INTRs, alguns IPs)
* Associacdo com HLA-DRB 101 (NVP, EFV)

Monitorizagao: exame fisico

Tratamento
* Leve a moderado
— Anti-histaminicos
» Severo
— Suspender TARV
— Suspender outras medicagdes potencialmente causadoras
» Transaminases hepatica elevadas: parar NVP
* Prevencao no esquema inicial com NVP ou reinicio apos
suspensao superior a7 dias
— 1x/dia 2 semanas
— Evitar corticoides (periodo de aumento de dose)

Steven-Johnson, eritema multiforme, necrose epidermolica
toxica
Farmacos e frequéncia
* NVP, EFV, ETR (0,1-0,3%)
* FPV, ABC, DRV, ZDV, ddI, IDV, LPV/r, ATV (casos clinicos)
Clinica
» Nos primeiros dias-semanas
» Ulceragao mucosa, bolhas, necrose
 Febre, taquicardia, atralgias, mialgias

Fatores de risco (adultos): sexo feminino
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Tratamento
» Suspender TARV
» Suspender outras medicagdes potencialmente causadoras
* Fluidoterapia ev, analgesia, antipiréticos, nutricdo parentérica,
antibioterapia, UCIP
« Corticoides/IVIG: controverso
* Nao reintroduzir farmaco causador

Hipersensibilidade

Abacavir
Frequéncia: 8% (descrito em adultos)
Clinica
* Primeiras 6 semanas (inicio), primeiras horas (reintroducao)
* Febre, rash difuso, vomitos, atralgias, mialgias, dor
abdominal, hipertenséo arterial
» Semelhante anafilaxia (reintrodugéo)

Fatores de risco: HLA-B5701, HLA-DR7, HLA-DQ3

Tratamento
» Parar TARV e despistar outros farmacos possiveis
» Maioria resolve em 48h apds suspensdo ABC
* N&o reintroduzir ABC
* Prevencao:
— Avaliar HLA-B5701
— Educar acerca sinais e sintomas

Nevirapina
Clinica
» Maioria dos sintomas surge nas primeiras semanas
» Sintomas gripais
* Rash cutaneo
* Insuficiéncia hepatica com encefalopatia
FR (adultos): sexo feminino, inicio tratamento com contagem
CD4+ mais elevada
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Monitorizagao
* Transaminases
o Inicio
o 2 semanas apos dose maxima
o A cada 3 meses

Tratamento
» Suspender farmaco
* Prevencgao
— Esquema inicial NVP ou reiniciar apds suspensao superior
a 7 dias
* 1x/dia 2 semanas
— Educar acerca sinais e sintomas
— Avaliar transaminases se aparecimento de rash
— Evitar utilizagdo de NVP se CD4 >250 cél/mm3 mulher ou
>400 cél/mm3 homem.

Osteopenia/osteoporose
Farmacos: TDF, d4T, IPs
Clinica
» Maioria assintomatico (poderéao ter 20% da densidade 6ssea
diminuida)
» Surge meses apos inicio de TARV
Fatores de risco: duragéo da TARV; gravidade da infe¢do VIH;
atraso do crescimento pubertario; lipodistrofia;
densidade 6ssea baixa; tabaco; corticoterapia
Monitorizagao
« Avaliar aporte nutricional (calcio, vitamina D, calorias)
* 25-OH-vitamina D sérica
* Densitometria éssea
o Nomeadamente se utilizagdo de tenofovir
o Inicio e a cada 6-12 meses.
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Tratamento

» Assegurar consumo de calcio e vitamina D (ponderar
suplementos)

 Exercicio fisico regular

* Redugéo de fatores de risco

* Alguns autores defendem a utilizagéo de bifosfonatos
(estudos em adultos)

* Considerar alterar esquema de TARV

Outros efeitos

Hipotiroidismo

Farmacos: associado a TARV globalmente (alguns estudos:
maior incidéncia se uso de estavudina)

Frequéncia: 12,6-35% em criangas

Clinica: Maioria hipotiroidismo subclinico

Monitorizagao: Funcéo tiroideia (TSH e T4) no inicio do

tratamento, a cada 6-12 meses.

Tratamento
» Maioria apenas vigilancia
* Ponderar suplementacéao
» Ponderar alteragao terapéutica

Efeitos SNC

Farmacos: sobretudo efavirenz

Frequéncia: efeitos ligeiros séo frequentes

Clinica: tonturas, alteragbes do humor, depressao, ansiedade,

paranoia, insonia

Monitorizagao: entrevista clinica, exame objetivo
Tratamento

* Avaliagao por Pedo-Psiquiatria

* Psicoterapia
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 Antidepressivos
* Indutores do sono
Nefrotoxicidade
Farmacos: Tenofovir
Frequéncia: raro (cerca de 3% em criangas)
Clinica: fadiga, fraqueza, poliuria, sede

Monitorizagao: funcao renal quando introdugéo do farmaco, a
cada 6-12 meses

Tratamento: suspender tenofovir

Neuropatia periférica

Farmacos: estavudina, didanosina, lamivudina

Frequéncia: frequente em adultos sob estavudina

Clinica: sensacao de formigueiro ou picadas nas maos e pés
Monitorizagao: entrevista clinica, exame fisico

Tratamento
* Analgesia
« Alterar medicacao (maioria ndo reverte)
+ Agua fria, massagens

Pancreatite

Farmacos: estavudina, didanosina

Frequéncia: raro

Fatores de risco: alcool, infegdes concomitantes

Clinica: nauseas e vomitos, dor abdominal
Monitorizagao: Amilase e lipase cada 6-12 meses (estavudina,

didanosina) 2

Tratamento -

* Analgesia (por vezes necessidade de hospitalizagéo)

« Alterar TARV (suspender ddl, d4T)
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Adesao a terapéutica e
revelacao do diagnostico na
infecao VIH / SIDA

Maria do Carmo Santos *

O Rei — Tu tens um médico. O que é que ele faz?

Moliére — Senhor, nos conversamos. Ele da-me conselhos que eu
nao sigo, e sinto-me melhor.

Séc. XVI

Com a eficacia comprovada dos antirretrovirais (ARV), a adesao
tornou-se a maior dificuldade no tratamento da infecdo VIH em
criangas e jovens. A adesao € um problema universal, para todas
as doencas e em todos 0s grupos etarios.

A deficiente comunicagdo é considerada como o fator mais
importante na ndo-adesdo ao tratamento. Como se pode entédo
melhorar a comunicagao? Em primeiro lugar, importa considerar
os fatores que podem afetar a eficiéncia da comunicagao:

* Nao ouvir: uma grande parte dos médicos interrompe os
doentes ao fim de pouco tempo, sem deixar acabar as queixas,
podendo perder-se informagao importante.

» O uso de jargao e linguagem técnica dificulta a compreensao
pelo doente.

» Mais de metade dos pacientes ndao consegue recordar detalhes
importantes a seguir a uma consulta. A ansiedade, que é
normal existir numa consulta médica, interfere com o processar
da informagdo e a memodria, dai parecer que os doentes retém
tdo pouco do que lhes foi dito.

* Pedopsiquiatra — Assistente Graduada no Hospital Maria Pia / CHP :




Adesao a terapéutica e revelacao do diagnostico na infecao VIH/ SIDA

Melhorar a comunicacao

* Certificar-se de que o doente realmente aceitou o tratamento,
0 que depende da sua convicgdo quanto a vulnerabilidade a
doenga, da sua gravidade, da eficacia do tratamento e de se
sentir capaz de o cumprir

* Certificar-se de que o doente compreendeu o tratamento: dar
explicagbes claras, pedir para repetir as instrugdes, po-las por
escrito e perguntar se ha duvidas.

» Satisfagdo com a relagao: melhora quando a relagéo é sentida
como calorosa, o médico avaliado como cuidadoso, que responde
as perguntas e da explicagdes sobre os sintomas.

Estratégias para melhorar a adesao

Ndo ha um modo simples e Unico de resolver os problemas de

adesdo, mas existem estratégias que os podem diminuir.

Atendendo as caracteristicas sociais desfavoraveis das familias com

VIH e ao estigma da doenga, pode ser Util que se faga um quadro

de sinais de alarme, para sinalizar aquelas familias que vao precisar

de mais apoio psicossocial. Exemplos: familias monoparentais,
existéncia de problemas de saude nos progenitores ou doencas
psiquiatricas, problemas financeiros, exclusao social, etc.

Outras medidas poderao incluir:

* Melhorar a eficacia da comunicagéo: ouvir, usar linguagem clara,
com palavras e frases curtas.

* Procurar que os cuidadores compreendam bem a informacgao:
pedir para repetir o que tem que ser feito.

*Ter em conta que aderem melhor os cuidadores que
compreendem bem a necessidade da medicacédo e que os
beneficios ultrapassam as dificuldades sentidas

* Ligar as tomas da medicacao a habitos do quotidiano

» Dar suporte no processo de aceitacdo — a medicacdo € uma

forma de recordar a doenga.
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» Quvir as suas preocupacgdes, ndo apenas recolher os sintomas
objetivos

* Quvir as suas expectativas. Se ndo puderem ser atingidas,
explicar porqué.

* Certos autores consideram a nao revelagao da doenga como um
fator de risco para problemas de adesao, para além de dificultar
um apoio psicossocial pleno a crianga e cuidadores. Alguns
consideram que a idade aconselhada para a revelagdo seria
entre os 8-12 anos (os 9 anos, de preferéncia), mas esta opiniao
nao é consensual.

 Telefonemas, cartas, visitas domiciliarias, para acompanhar os
problemas com a adesdo e ajudar a resolver dificuldades, e
também quando ha faltas as consultas.

* Os «fun days», grupos de suporte ou campos de férias, sdo
excelentes oportunidades de aprendizagem, partilha de
experiéncias e de estratégias para resolugdo de problemas,
suporte emocional e convivio social.

Aspetos da adesao em adolescentes
Os problemas de adesdo tém que ser compreendidos em fungéo
do estadio de desenvolvimento, de questdes emocionais e do grau
de disfungao familiar.

Nos adolescentes mais novos, o pensamento concreto fa-los
ter dificuldade em compreender os efeitos ndo observaveis ou
de longo prazo — s6 acreditam no que veem ou experimentam.
Sentem-se invulneraveis (centrados em si, as coisas mas so6
acontecem aos outros), e enfrentam desafios e comportamentos
de risco como forma de testar limites. Nos mais velhos, a
construgéo da identidade e a busca de autonomia podem interferir
com o processo de aceitagao da doenga e das suas limitagdes, e
o tratamento ser sentido como uma forma de controlo.
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Alguns autores consideram a n&o revelacdo da doenga como
um fator de risco para a ndo-adesado, aliada a auséncia de
sintomatologia. A toma da medicacdo pode fazer recear a
descoberta da doenga pelos outros.

A adesdo pode também adquirir um significado de litigio com a
familia; opondo-se a toma da medicag¢do, o adolescente esta a
enviar uma mensagem aos cuidadores, que merece ser clarificada.
Para além do conflito com a familia, o estilo hiperprotector também
nao favorece a ades&o, quando aquela assume responsabilidades
que dizem respeito ao jovem. Importa no entanto referir que durante a
adolescéncia pode ser necessaria uma supervisdo acrescida da parte
dos pais, ja que é nesta fase que os jovens imersos nos problemas
e afazeres que nesta fase sdo importantes para eles — a imagem
corporal, os amigos, as relagdes amorosas — descuram habitos que
até ai estavam adquiridos, como por exemplo, a toma da medicacao.

Melhorar a adesao dos adolescentes

Em 1° lugar, tentar avaliar os problemas com a adeséo, através de
uma conversa calma e honesta, com o adolescente a sos. O didlogo
deve ser construtivo, ndo-critico, com perguntas abertas e indiretas.

As perguntas seguintes sao alguns exemplos:

— “Podes dizer-me quando tomas a medicacdo?”

— “Quantos comprimidos tomas?”

— “Tem efeitos de que tu ndo gostas?”

— “Qual é o que mais detestas?”

— “Se 1 for os jovens que nunca tomam a medicagao e 5 os que
tomam sempre, onde é que tu te vés?”

— “Qual foi a ultima vez que te esqueceste e quantas vezes te
esqueceste na ultima semana?”

— “Muitos jovens acham dificil lembrar-se de tomar a medicagéo

duas vezes ao dia — é dificil para ti?”
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« Identificar as percegbes quanto ao tratamento e as barreiras
a adesdo (sem confronto direto, sem critica, o objetivo &
reconhecer as dificuldades).

 Avaliar e discutir o regime de tratamento: personaliza-lo na
medida do possivel.

« Avaliar a adeséo a intervalos regulares. Elogiar o cumprimento.

» Estabelecer uma relagao de confianga e de honestidade.

+ E necessario envolvé-los no processo de tratamento: ver com
eles como se podem resolver os problemas, pedir sugestdes
para melhorar a adesao, ouvir.

+ E aconselhavel antecipar e falar dos efeitos laterais.

 Pode ser util fazer um folheto que descreva o tratamento, doses
e possiveis efeitos laterais.

* Devem ter um tratamento individualizado, distinto dos pais e a
comunicacgao adaptada a idade e desenvolvimento.

» Reconhecerproblemas emocionais e de saide mental: conhecer
o contexto em que vive o adolescente. Identificar problemas de
ansiedade e depressao e orientar para tratamento.

* Intervengbes educativas: dar informacao ao adolescente e
a familia, complementar com informagéo escrita, aconselhar
livros, sites. Repetir a informacdo, adotar uma atitude
disponivel, avaliar a compreenséo, incentivar perguntas.

« Estratégias comportamentais e de resolu¢cdo de problemas:
uso de alarmes, lembretes visuais, colocar os medicamentos
em lugares onde vao ser vistos, emparelhar com habitos do
quotidiano (refeicdes, lavar os dentes, maquilhagem).

Revelacao
“Temos que modificar o nosso conceito

de momento de revelagdo para a ideia de participagéo

no dialogo, um processo de discussao”

Michael Lipson
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A revelagdo é um assunto ainda controverso e emocionalmente
dificil para os profissionais e sobretudo para as familias e
cuidadores. Trata-se de uma doenca potencialmente ameagadora
da vida, estigmatizada e transmissivel. Muitos cuidadores receiam
que a comunicagdo possa perturbar a crianga. Existe uma
tendéncia para adiar a revelagao, porque € um tema que envolve
a culpa e o conhecimento de outros segredos que dizem respeito
a forma como a doenca atingiu a familia.

Varios autores reconhecem vantagens na revelagao:
* Promover a confianca
* Facilitar a adesao
* Facilitar acesso servigos de apoio
* Melhorar a comunicagao familiar
* Aumentar o bem-estar emocional

A comunicacgao da infegdo permite abordar temas como:
» Desenvolvimento sexual e transmisséo
* Aquém revelar? Partilhar com amigos ou namorados, sao
aspetos importantes para o adolescente
» Adesdo a um tratamento longo e complexo
* Riscos da nao-adesao e questdes ligadas a saude publica
como a transmisséao de virus resistentes aos farmacos

Para além da nao revelagédo, pode existir uma revelagao total
ou parcial. Na revelagéo parcial é dada alguma mas néo toda a
informagao, por exemplo, a de que precisa de medicamentos para
proteger a saude ou evitar um ataque por virus. Na revelagao total
€ comunicado o nome da doenga e informagao especifica acerca
de como o virus atua, como é transmitido e como o adquiriu. Em
geral € mais precoce entre os pais VIH, — 0s que estdo satisfeitos
com o servigo social de apoio, nos escaldes sociais mais altos e
nas areas urbanas.




a infecao VIH na crianca e no adolescente

Relativamente ao impacto da revelagdo, os resultados sao
contraditdrios, sendo necessarios mais estudos que incluam
amostras mais significativas. Um estudo de Blasini, 2004 concluiu
que arevelagao proporciona maior bem-estar emocional € melhora
a adesado. No seu trabalho procedeu ao treino de profissionais
na revelagdo apropriada ao desenvolvimento e a sessodes
educacionais para cuidadores. Eram também efetuadas sessdes
de avaliagao da crianga durante o processo e formados grupos de
familias pds-revelacao para apoio e educacgéo.

Arevelacédo parcial estd indicada para criangas mais novas:
* Em primeiro lugar dizer que tem que tomar medicamentos para
ajudar o corpo a lutar contra as doengas
* Meses ou anos apos, pode falar-se em infecao por um virus
* Finalmente falar em VIH

Em geral serdo necessarias varias conversas para que absorva
a informacao, cognitiva e emocionalmente. H4 que ter em conta
a idade, o desenvolvimento cognitivo, o papel da negagao, os
aspetos familiares e a salde mental dos cuidadores. Ha que
considerar as capacidades da crianga para poder compreender
e enfrentar a situagédo e avaliar as capacidades dos cuidadores
para lidar com o stress da revelagao e para poder discutir outros
segredos existentes. Estes terdo que resolver entre si o tema da
«culpa», reformulando-a como um assunto de “consequéncias de
comportamentos de risco”, transformando culpados em vitimas.
Isto implica lidar com o sofrimento, a zanga e a revolta que o
assunto desperta. S6 depois estarao melhor preparados para falar
com a crianga. Pode ser util ensaiar e preparar a revelagao, que
deve transmitir esperanga e otimismo. Também sera importante
distinguir o estado de seropositividade da carga emocional
dramatica do termo SIDA. Os cuidadores devem ser incentivados
a identificar fontes de apoio junto de pessoas significativas




Adesao a terapéutica e revelacao do diagnostico na infecao VIH/ SIDA

encorajar. Por fim, ter em conta que em vez de um evento Unico,
isto sera um processo gradual de comunicagdo, dinamico e
individualizado, acerca da saude, da doencga e da vida em geral.
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. Intervencao do Servico Social

Rosa Gomes *
A confirmagéo do diagndstico da infegéo pelo VIH na crianga,
pode causar uma desestruturagdo na dinamica familiar, desen-
cadeando uma situagéo de stress com repercussdes intra e
extrafamiliares.

Este facto implica um suporte social formal / informal facilitador
do processo terapéutico.

Ao Assistente Social, enquanto agente de mudanga, compete
com base numa abordagem holistica, planeada e sistémica,
intervir junto da familia, na adaptagéo a situagao de doenca.

Objetivos

Contribuir, através de uma abordagem sistémica, para uma
melhor qualidade de vida da crianga e familia, prevenindo as
disfungdes sociais que possam impedir / dificultar o processo de
reintegragéo.

Envolver a familia num processo de mudanca de forma a
potenciar as suas competéncias para enfrentar e superar os
problemas identificados.

Proceder ao acompanhamento e apoio psicossocial das familias.

Identificar e analisar as principais necessidades sentidas, mobi-

lizando a articulagéo entre as redes formais e informais de apoio
a crianga / familia.

* Assistente Social — Hospital Pediatrico de Coimbra - CHC




Intervencao do Servico Social
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Ao Servico Social compete

* Acolher, facilitando o conhecimento da instituigdo hospitalar
e a aproximagao da crianga e familia ao espago terapéutico.
Conhecer a familia e o meio envolvente (caracterizagéo,
identificacdo e inventariagdo de necessidades — diagndstico
social). Informacao de direitos e beneficios.

» Mobilizar os recursos na familia e nas estruturas intra e extra
hospitalares — levantamento de recursos locais (parcerias e
redes sociais formais e informais)

» Capacitar a crianga / jovem e suas familias a participar
ativamente no seu processo de cura (parceiros na equipa
terapéutica), procurando recursos e estratégias adequadas as
necessidades. Reduzir a dependéncia hospitalar.

* Promover a qualidade de vida, reduzindo ou evitando os
efeitos colaterais da doenca. Promover a acessibilidade as
estruturas de apoio. Promover a adequacao de estratégias e a
manutengéo dos papéis sociais dos individuos.

* Reabilitar a crianga / jovem e suas familias no restabelecimento do
seu equilibrio do ponto de vista individual e coletivo, recuperando
0 ambiente favoravel ao normal desenvolvimento de ambos.

* Integrar, tendo como meta, a normalizacdo do estilo de
vida (processo dindmico que sofre alteracdes e adaptacdes
constantes ao longo do tempo).




Planeamento
G F ]

alta hospitalar

As condi¢des de humanizacgao da prestagao dos cuidados, devem
constituir uma das preocupagdes das estruturas de saude, tendo
sempre em atencao o superior interesse da crianga.

Devem ser reforcadas as competéncias e capacidades da
Familia, enquanto agente facilitador da criacéo de resiliéncia na
crianga/adolescente — alvos centrais de intervengao.




a infecao VIH na crianca e no adolescente

Num espirito de interdisciplinaridade e responsabilidade educa-
tiva partilhada é essencial congregar esforcos de forma a im-
plementar outras medidas que proporcionem uma progressiva
melhoria da qualidade de vida destas criangas / familias.

Realizacdo de
Encontros e
Convivios

ampos de Férias
para criangas com
*VIH/SIDA

Voluntariado

Elaboracaoe
Divulgacéo de Folhetos
de Informacédo e
Manual de
Saude

Protecao social

No quadro legal nacional tem havido a preocupacao de promulgar
legislacdo que facilite e valorize as fungdes parentais, reconheca
os direitos da crianga e concretize medidas de apoio a familia.

Legislacao
— Acompanhamento familiar de crianca internada — Lei 106/2009
de 14/9
—Isencdo do pagamento de taxas moderadoras — Dec.-Lei
173/2003 de 1/08

— Bonificagéo p/ deficiéncia a criangas e jovens até aos 24 A —
Dec.-Lei 133-B/97 de 30/05




— Subsidio p/ assisténcia a 3% pessoa — Dec.Lei 133-B/97 de
30/05

— Subsidio mensal vitalicio - Dec.Lei 133-B/97 de 30/05

— Subsidio p/ frequéncia de estabelecimento de educacgéo
especial — Dec.-Lei 133-B/97 de 30/05

— Faltas para assisténcia a filho — Lei 7/2009 de 12/2

— Licenca p/ assisténcia a filho ¢/ deficiéncia ou doenca cronica -
Lei 7/2009 de 12/2

— Trabalho a tempo parcial ou Horario flexivel — Lei 7/2009 de 12/2

—Ajudas técnicas para pessoas com deficiéncia — Despacho
18891/2006 de 18/6

— Beneficios fiscais (redugdao> 60%)
— Assisténcia Médica no Estrangeiro - Dec-lei 177/92 de 13/08

— Registo dos cidadaos estrangeiros menores cuja situagao
seja ilegal, Decreto-Lei n.° 67/2004 de 20 de margo

— Aos cidadaos estrangeiros que residam legalmente em Portu-
gal, acesso em igualdade de tratamento aos beneficiarios
do SNS, Despacho n.° 280/96, de 6 de setembro




Legislacao especifica do VIH

Direc¢ao-Geral da Saude Circular Normativa

Assunto: id Virus da Human; N°: 01/DSMI/

Para: Tedoes os Estabelecimentos de Sadde

a serologia VIH deve realizar-se apds o conventiments esclarecide da mulher e com a
seguinte calendarizagio:

* no periodo pré-concepcional, no contexto da Circular Nocmativa
0n°2/DSMIA de 1998.

® no periodo pré 1 - realizacio de duas serol

1* serologia realizada at¢ 14 semanas de Repete as 32 semanas
gestagio

1* serologia realizada apos as 14 semanas Repete as 32 semanas
de gestagio

Serologia nio realizada ou d hecida .

¢ gravida em trabalho de parto Teste rapido

— Portaria n.° 258/2005 de 16 de margo

* Alinfecao pelo VIH passa a integrar as listas de declaragao
obrigatoéria [...]

* A declaragao € obrigatéria quando do diagnéstico em qualquer
estadio da infecdo VIH [...] sempre que se verifique mudanca de
estadiamento ou o6bito

Direccdo-Geral da Saude Circular Normativa
Assunto: Fornecimento de férmuia para lactentes em mées infectadas N*:23/DSR
pelo virus VIH DATA: 20112/09

Para: Hospitais que prestam cuidados a pessoas com VIH/sida

1. A formula para lactentes sera formecida a todas as maes portadoras da infecgdo VIHisida, gratuitamente
durante o 1° ano de vida da crianca.

2. Adisinbuigdo gratuita da formula para lactentes sera efectuada nas farmacias hospitalares.



* Despacho n.° 280/96, de 6 de setembro - Acesso gratuito
aos medicamentos antirretroviricos

e Despacho n.° 5772/2005 de 17 de margo

1- Os medicamentos antirretroviricos indicados para o trata-
mento da infecao pelo HIV apenas podem ser prescritos por
médicos especialistas, nos respectivos servigos/uni-
dades especializados dos hospitais, devendo da receita
constar a referéncia expressa a este despacho, e sendo a
sua dispensa efetuada, exclusivamente, através dos servicos
farmacéuticos hospitalares.

2- A prescricao e a avaliagdo dos medicamentos referidos
no numero anterior devem obedecer as recomendagoes
emanadas pela Comissao Nacional de Luta contra a Sida

(CNLCS).




Maria Joéo Virtuoso* e GTVIHC

Recomendacgées portuguesas para tratamento de
infecao VIH /SIDA 2011
* www.sida.pt

Guidelines americanas
« http://aidsinfo.nih.gov

Pediatric European network for treatment of AlDs - PENTA
* www.pentatrials.org

Recomendagodes espanholas
* www.aeped.es

British HIV association — BHIVA
* www.bihv.org

Sobre medicacgao e interagoes medicamentosas

» www.hiv-druginteractions.org

Enderecos de sitios sobre testes de resisténcia

* http://hivdb.stanford.edu
« www.hiv.resistenceweb.com

Informacgéao geral
* www.roche.pr/sida
* www.aidscongress.net
* www.iasusa.org

* www.thebody.com
* Pediatra — Hospital de Faro




«Com os seus quase treze anos, o Grupo de Trabalho sobre
Infegcao VIH na Crianga (GTVIHC) atingiu a adolescéncia, assim
como a maioria das criangas infetadas pelo VIH em Portugal.
Este ano varios dos seus membros colaboraram na elaboragao
das recomendacdes da Coordenagédo Nacional de Luta contra a
SIDA (CNLCS).

Novos caminhos estao a ser trilhados pelo que com o patrocinio
da Sociedade Europeia de Infeciologia Pediatrica (ESPID) surge
esta nova brochura.»

Maria da Graga Domingues Rocha
Presidente da Sociedade de Infeciologia Pediatrica
da Sociedade Portuguesa de Pediatria
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Campo de férias para criangas
infectadas comemora

10.° aniversario

Presfes a comemorar 0 décimo aniversario, 0 projecto «A brincar também se

aprende» acaba de receber um presente especial: 0 apoio da Fundacao Calouste

Gulbenkian. Mas, ainda que o financiamento para este anc esteja garantido, as

responsaveis garantem que 3 falta de verbas podera comprometer futuramente

a contfinuidade do campo de férias que, desde 2000, procura levar mais alegria a

middos (e graGdos) infectados pelo VIH/SIDA.

TEXTO ANDREIA PEREIRA

3 terra dos sonhos podes ser
(( N quem tu &s, ninguém te leva 3

mal. Na terra dos sonhos foda a
genfe frafa a genfe foda por igual.» Estes dois
versos de uma muisica de Jorge Palma quase
podiam resumir o objectivo do projecto «A
brincar fambém se aprende», que esfe ano
complefa uma década de existéncia.

A Dr.? Rosa Gomes, assistente social e
uma das responsaveis pelo campo de férias,
refere que, no inicio do projecto, «3s criangas
estavam praticamente isoladas do mundo».
ApGs o diagndstico, nascia a angUstia dos pais
e maes que viviam quase sem uma réstia de
esperanga.

«Dar 3 noficia de que 3 crianga é sero-
positiva acarreta elevados niveis de stress e,
até, sentimentos de culpa por parte da mae,
Tinhamos de encontrar um caminho que
provasse que era possivel continuar a sonhar
e onde as familias afectadas e infectadas pelo
VIH/SIDA n3o se sentissem diferentes.»

Para a Dr.2 Rosa Gomes, era necessario
enconfrar uma estratégia que demonstrasse
que o isolamento ndo era uma inevitabilidade.
«Estas familias precisavam de um projecto de
vida e, por essa razdo, cridmos o campo de
férias.»

44 | Setembro / Outubro 20M
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Dr.¥ Rosa Gomes

No ano 2000, 3s Dr® Graga Rocha e Rosa
Gomes [pediatra e assistente social, respecti-
vamente), do Hospital Pediatrico de Coimbrsa,
em parceria com o Hospital de Santa Maria (Dr.2
Célia Pereira e 3 Enf.? Rosa Gouveia), em Lisboa,
comegaram 3 dinamizar o projecto «A brincar
também se aprende». Esta iniciativa represen-
tou uma lufada de ar fresco para as criangas e
familias que estavam na mesma situa¢ao.

Informacdo Sida® e outras doengas infecciosas




Volvidos quatro anos desde os primar-
dios, o projecto passou também 3 integrar o
Hospital de S, Jodo, no Porfo. Neste momento,
o «A brincar fambém se aprende» conta
com um grupo de quase 90 participantes,
enfre a familia, as criancas ou adolescentes
e os voluntarios (dois dos quais s3o jovens
infectados). Neste projecto, as criancas e as
familias s3o acompanhadas por equipas mul-
fidisciplinares que os seguem nos respectivos
hospitais.»

No reino da brincadeira

Duranfe o campo de férias, que decorre
3o longo de uma semana consecutiva durante
0 més de Sefembro, ha assunfos sérios que
sd0 tratados a brincar. Mas ndo se pretende
aligeirar os temas. Os conceitos sdo explicados
por infermédio de jogos e brincadeiras. «Para
fermos uma crianga feliz, temos de ter uma
familia com bons alicerces.»

Inloco, os elementos do projecto langam o
repto: divididos por escaldes etarios, os parti-
cipantes t&m como desafio explorar um fema.
«Tentamos condimentar estas actividades com
alguns ingredienfes: amizade, entusiasmo,
IMaginagao e uniao.»

Segundo a Dr.2 Rosa Gomes, 0 invesfi-
menfo do campo de férias consiste no reforgo
das capacidades dos utentes: «Deve haver um
processo de empowerment do sujeito, que
serve para aumentar o seu poder enquanto
parficipante activo na busca das respostas aos
problemas.»

Ao longo de semana, os participantes do

Informacgao Sida® e outras doengas infecciosas
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Na opinido da Dr.? Rosa Gomes e da Dr.?
Graga Rocha, que tragam o balango destes
nove anos, 0s campos de férias sao um «ponfo
de enconfro». E, ainda, «uma oportunidade
anual para as familias exporem 0s seus pro-
blemas e as suas preocupagoes»,

0s jovens, por outro lado, d3c asas 3 sua
imagina¢do e criam ferramentas para ensi-
narem 0s seus pares. Foi o que aconteceu
com um folheto informativo sobre preveng3o,
criado por uma jovem do campo de férias, que
teve a chancela do Ministério da Educagdo, da
Salde e da Comissdo Nacional de Luta Contra
a3 SIDA. «Neste momento, fomos criando uma
série de instrumentos de trabalho», esclarece
3 assistente social.

Diariamente, os participantes do campo de
férias s3o convidados a fazer uma reflexdo so-
bre o que aprenderam. E 0 momento em que
se somam incertezas e inquiefagdes. Estas do-
vidas sdo, posteriormente, trabalhadas pelos
técnicos do projecto. «As criangas fazem uma
avaliagdo através de pequenas frases ou dese-
nhos, porque é a forma mais facil de exteriori-
zarem os seus sentfimentos. Mas os restantes
parficipantes fambém fazem uma avaliagao,
embora num suporte diferente — geralmente,
por meio de sessdes de esclarecimento.

1
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Imaginag3do 3o rubro

No parecer de Rosa Gomes, uma semana
no campo de férias faz verdadeiros milagres: «A
diminuicdo do isolamento social & notoria. As
familias criam afinidades, visitam-se ao longo
de todo 0 ano, 30 P3sSO Que as Criangas Mais
velhas frocam mensagens e mantém o confacto
regular. Em fermos da adesdo terapéutica, sa-
tisfaz-nos assistir 3 mudangas a este nivel.»

Durante 0 campo de férias, as crian¢as
«Criam 0s seus proprios mecanismos de coping
para se reorganizarems». Esta resiliéncia resulta
da avaliacdo que os jovens fazem do projecto.
«Estes campos de férias mostram que é pos-
sivel sonhar, ter momentos felizes, criando e
recriando cada dia. Temos de lhes fransmitir
esta energia para que 0s jovens acreditem num
futuro melhor para a vida deles.»

As técnicas do projecto procuram adapfar
a linguagem 3s diferentes populagdes-alvo.
Para atingirem o seu objectivo didactico, as
técnicas apresentam um tema que deverd ser
trabalhado pelos participantes. Podem criar
pecas de teatro ou organizar um janfar de
gala, subordinado a uma fematica especifica.
0 limite & mesmo a imaginagdo. E quando o
tema & o VIH/SIDA n3o ha tabus para se falar
neste assunto.

Apesar de 10 anos de sucesso, o projecto
«A brincar também se aprende» corre o risco
de ficar pelo caminho por falfa de financia-
mento. Os técnicos esperam que 3 ajuda de
mecenas possa dar novo folego, j3 que a aqui-
sicdo de verbas & fundamental para garantir a
continuidade do campo de férias. I

Nove anos de balanco

Durante nove anos, estiveram presentes 281 crian¢as ou
adolescentes acompanhadas por um familiar provenientes de
varios distritos do pais, com idades compreendidas entre os seis

meses e 0s 20 anos. Em fermos de beneficios do projecto, a Dr.2
Rosa Gomes destaca:

- Promogao da resiliéncia;

- Combate a0 isolamento social;

- Aprendizagem com 3 experiéncia entre os pares;

- Compreensao entre a doenga e o esclarecimento de dividas.

Informagao Sida® e oufras doengas infecciosas
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“0 que importa mesmo é ser feliz. Se nao houver frutos valeu a beleza das
flores, se nao houver flores, valeu a sombra das folhas e se nao houver folhas,
valeu a intencao da semente.”

Mae de uma crianca do campo de férias



INTRODUCAO:

Constitui uma das prioridades das estrutu-
ras de Salde implementar medidas que
proporcionem a humanizacao dos cuida-
dos. Assim, desde ha 10 anos que o Projeto
“A Brincar também se Aprende!”, tem sido
dinamizado por uma equipa multidiscipli-
nar. O Projeto consiste num campo de fé-
rias, com a duragao de uma semana, onde
criancas e jovens portadores de VIH, viven-
ciam uma experiencia diferente, sempre
que possivel acompanhados pelas suas fa-
milias. A intervencao descrita baseia-se
numa abordagem holistica, planeada atra-
vés de atividades ludicas e formativas.

ESTE PROJETO TEM COMO

PRINCIPAIS OBJETIVOS:

- Sensibilizar/educar para a adesdo ao tra-
tamento da crianga e dos pais;

- Melhorar a informagao sobre a infecao VIH na
crianga, modos de a prevenir e minimizar;

- Ajudar a encontrar estratégias para melhor
lidarem com a doenca e os tratamentos;

- Refletir com os pais/acompanhantes sobre

atitudes parentais, relacionais e comunica-
cionais de forma a ajudar a crianga/adoles-
cente a lidar com as suas emocoes e
comportamentos;

- Promover o bem-estar psicologico-afetivo
destas criancas e jovens, de modo a pro-
porcionar uma adequada inser¢ao na es-
cola/comunidade e melhor articulagao
com a familia;

- Cultivar ambientes de afeto e ladicos,
como meio de promover a autoestima e
relagdoes harmoniosas de forma a um de-
senvolvimento global;

- Promover o convivio inter/pares;

- Fomentar a criagao de grupos de entreajuda;

- Promover estilos de vida saudaveis.

METODOS:

Por forma a criar um ambiente propiciador
de bem-estar, mas simultaneamente tera-
péutico, utilizou-se como recurso metodo-
logias lGdicas e formativas, nomeadamente
sessoes socio-educativas sobre temas como
educacdo para a salde, sexualidade, afe-
tos, tratamento e adesao terapéutica.

No que respeita as metodologias ludicas,
todos os participantes e acompanhantes
puderam usufruir de passeios culturais e
ecoldgicos; teatro, dancoterapia, festas te-
maticas; hipoterapia; atividades radicais:
escalada, rappel e slide; atividades aquati-
cas como piscina e hidroterapia. A valori-
zagao do trabalho em equipa e de grupo foi
sempre uma constante.

RESULTADOS:

Ao longo de 10 anos de atividade participa-
ram, neste projeto, cerca de 300 criangas e
jovens, devidamente acompanhados pelas
suas familias, que verbalizaram ter ganho
como beneficios uma melhor compreensao
sobre a sua doenca; uma melhor aceitacao
e adesao a terapéutica antirretroviral; dimi-
nuicao do isolamento social e emocional;
maior perce¢ao das suas autocompeténcias;
e um maior fortalecimento da relacao de
empatia entre a equipa e a populacao-alvo.
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Impressoes sobre o campo de férias das
criancas do Hospital de Sta Maria em con-
junto com as criangas do Hospital de Coim-
bra realizada de 2 a 6 de setembro de 2002.

“Foi bastante importante para que as crian¢as
se apercebam de que existem mais meninos
nas mesmas condicoes que elas e que tomam
a mesma medicagao.

Foi muito positivo o convivio entre pais
(avds), as Sras Doutoras e as Sras Enfermei-
ras para a troca de ideias.

Foi muito importante para n6s adultos po-
dermos conviver entre nds e podermos
falar um pouco das nossas vidas.

Foi muito benéfica a colonia, isto em rela-
¢ao a minha neta, porque a ajudou a tor-
nar-se mais solta e um bocadinho menos
dependente da avo.

Em relagdo a organizacao, na minha opi-

niao pessoal e dentro do possivel devido
as condigoes climatéricas, esteve a meu
agrado e da minha neta.

Para finalizar: Em meu nome e em nome
da minha neta, o nosso muito obrigada a
todas as pessoas que se empenharam e
ajudaram para que tudo corresse bem, e
para que pelo menos durante uma semana
pudéssemos esquecer as tristezas da vida
e pudéssemos ser todos felizes.

Que Deus vos abencoe a todos e até ao pro-
Ximo ano.

Como se diz na minha terra, “Kanimambo”
- obrigado.”

Avd de uma crianca do campo de férias

“Gostei de tudo. Especialmente os momen-
tos em que partilhamos uns com os outros
a nossa historia e com isso termos passado
uns aos outros um pouquinho da nossa
forga e coragem interior para que possamos
superar esta situa¢gao com mais animo.
Gostei da festa arabe, foi algo diferente.
Para os mitdos foi 6timo vé-los a convive-
rem com tanta alegria e a viver cada mo-
mento como se fosse (nico.

0 Unico ponto negativo foi o estado do
tempo que nao nos permitiu ir mais vezes
a piscina ou a praia.

Também foi bom convivermos com os profis-
sionais do hospital em que estamos habitua-
dos a vé-los de uma maneira mais formal,
pudemos ver a outra parte mais descontraida
e sensivel que sempre soubemos que ti-
nham, mas que por razoes profissionais nao
tinha ainda havido oportunidade de a exte-
riorizar. Pudemos agora conhecé-los um
pouco melhor e até ficarmos mais proximos.
Sugiro que no préximo ano arranjem, se
possivel, um transporte para nos levar a co-
nhecer melhor as redondezas e que arran-
jassem mais criangas para a colonia.

0 meu muito obrigado, adorei!”

M3e de duas criancas do campo de férias
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Autoras: Rosa Gomes'; Graga Rocha?; Célia
Pereira3; Rosa Gouveia*

A equipa da Consulta de Doengas Infeciosas
do Hospital Pediatrico de Coimbra (HPC) em
parceria com a equipa do Hospital de Dia de
Infeciologia Pediatrica do Hospital de Santa
Maria organizou o segundo Campo de Férias.
Para que fosse uma realidade a equipa con-
tou com o apoio da Fundagao “A Comuni-
dade Contra a SIDA” e da GlaxoSmithKline.
0 Campo de Férias decorreu mais uma vez
nas instala¢des da APPACDM (Associagao de
Pais e Amigos da Crianca com Deficiéncia
Mental), de 1 a 5 de setembro de 2003, na
Quinta da Fonte Quente, Tocha. Estiveram
presentes 23 criancas, com idades com-
preendidas entre os 2 e oS 14 anos de
idade (17 delas acompanhadas por um fa-
miliar, as restantes ficaram aos cuidados da
equipa técnica), provenientes dos distritos

de Aveiro, Coimbra, Lisboa, Porto, Santa-
rém, Setlbal e Viseu.

Da avaliagao feita com os grupos, as crian-
¢as testemunharam o seguinte:

“Neste ano, eu também gostei de ver outra
vez 0s meus amigos. Na segunda nds arru-
mamos as Nnossas roupas no armario, na
terca fomos a dancga, na quarta de manha
fizemos desportos radicais e ao meio-dia o
meu pai veio, a noite ensaiamos a danca.
Na quinta fomos ao Castelo de Montemor,
ao Zoo, a praia, fizemos um jantar de gala,
fizemos o desfile, apresentamos a nossa
danca, a animadora apresentou a danca do
fogo e fomos a discoteca.”, “Eu adorei esta
semana, gostei de conhecer as minhas co-
legas de quarto, gostei de estar com elas,
nunca tinha pensado que numa semana
irlamos fazer tanta coisa...”.

Os pais, avos e familias de acolhimento
também quiseram testemunhar:

“.Todas estas maravilhosas criancas que
nos transmitem tanta alegria, a forca delas

deu-nos mais forca para enfrentar a vida”;
”..0s dias passados aqui nesta colonia de
férias foram fantasticos, o convivio com
estas pessoas e, até mesmo com ragas e
culturas diferentes foi bastante enriquece-
dor. Para o futuro, ja consegui uma vitoria
para o0 meu rapazinho, comegou a tomar 0s
comprimidos sem ser necessario esmaga-
los..”; ”...Foi bom rever as amizades que fi-
zemos ca no ano passado e conhecer caras
novas, partilhar novas experiéncias. Reparei
que este ano pareciam mais “fortes”, menos
frageis em relacdo ao drama que todos par-
tilhamos. Conheci casos novos que s6 ha
pouco tempo estao a lidar com esta situa-
¢ao e a impressao com que fiquei é que
apos estes cinco dias ja nao fazem disto
”um bicho de sete cabecas”. Enfim, a colo-
nia contribuiu para formarmos todos uma
familia unida, sem preconceitos e forte. Ha
que manté-la, pois ja temos tao pouco e
enquanto nos tivermos uns aos outros
nada nos fara cair perante a discriminagao
e o flagelo que representa o HIV”; “..Ja o
ano passado que ca estive foi muito posi-
tivo para o meu filho aceitar tomar os me-



dicamentos com mais facilidade e, a ami-
zade aqui é mais forte e confiante para ele.
Tive pessoas que me ajudaram a orientar
um pouco. Eu ja considero o nosso grupo
como a minha familia..”; “..Gostaria que
para o ano houvesse mais, pois o lado po-
sitivo desta experiéncia é muito grande. A
minha filha, desde que esteve ca no ano
passado, ja nao protesta tanto para fazer a
medicagao como até ai sempre tinha pro-
testado. Seria bom que houvesse mais
gente que se unisse a familia do “A Brincar
Também Se Aprende...”

Enquanto profissionais de satide cumpre-
nos estar atentos, participar, colaborar para
que as nossas criang¢as encontrem na fami-
lia, escola, hospitais e em todos 0s espacos
que frequentam, um ambiente saudavel,
acolhedor onde se sintam permanente-
mente felizes para que possam desabro-
char a cada momento.

Agradecemos a todos que contribuiram
para que este campo de férias fosse uma
realidade.

' Técnica Superior do Servigo Social HPC

2 Assistente Graduada de Pediatria HPC

3 Técnica Superior de Servigo Social HSM

4 Enfermeira do Servico de Infeciologia
Pediatrica HSM




Trabalho de Grupo

HIV/SIDA

0 que é o VIH?

E um virus, a que todos estao sujeitos, que
nao se manifesta durante um certo periodo
(que varia de pessoa para pessoa) mas que
passado esse periodo se ativa € a pessoa
infetada comeca a manifestar sintomas da
doenga (SIDA). Hoje em dia, para atrasar a
manifestacdo da doencga, as pessoas
tomam medicamentos.

0 que é a SIDA?

E a manifestacdo do virus do HIV e marca o
final do periodo de portador.

Como se transmite?

- Pelo sangue (laminas, objetos cortantes,
seringas...)

-Da mae para o filho (durante a gravidez,
parto e leite materno se nao fizer tratamento)

- Relagobes sexuais (o fato de ter varios par-
ceiros sexuais aumenta o risco de contrair
a doenca)

Como é que NAO se transmite?

- Pelo toque

- A brincar

- A falar

- A dormir

- A conviver (comer, ir a piscina...)

- Quando n3o ha ferimentos sangrantes.

Como se previne?

-Tendo informagao.

- Usando protecao (preservativos) durante
as relacoes sexuais.

- Ter 0 minimo de parceiros sexuais (ideal-
mente ter apenas um)

- Fazer testes antes das relagoes sexuais.
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DIARIO DE UM MENINO DE 13 ANOS

Eu sou assim:

(...) Tenho 13 anos, sou médio, sou moreno,
tenho olhos castanhos e o cabelo também é
castanho. Gosto de jogar computador, futebol,
de estar com os amigos, gosto de frango as-
sado, de mdsica Pop. Sou muito teimoso.
Um dia gostava de ser bombeiro e de ir a Italia
e de ter um pouco mais de dinheiro.

A minha familia é..
Muito espetacular e cozinha muito bem.

Gostava que a minha familia fosse...
Um pouco mais rica (no sentido de um
pouco mais de dinheiro).

0s meus amigos sao...

Muito espetaculares comigo porque falam
muito comigo e também confiam em mim.

Gostava que os meus amigos fossem...
Pessoas melhores, porque muitos dos
meus amigos sao tolos.

0s técnicos do hospital (enfermeiros, mé-
dicos, assistente social) s3o meus amigos
porque “sao Otimas pessoas”.

0s técnicos da escola (professores, psico-
logos, auxiliares) sdo0 meus amigos porque
“sao boas pessoas”.

As minhas expectativas sobre o campo de
férias...
Eram boas porque ia conhecer outras pessoas.

Sugestoes para o proximo Campo de Férias...
Que seja tao bom como os outros.

DIARIO

DIA 6:
Fui & piscina.

0 que mais gostei do dia foi:
De ter ido a piscina.

DIA 7:
Fui ao Safari Park, para ver os animais e
fazer um safari.

0 que mais gostei do dia de hoje foi:
De ter feiro o safari.

Gostava que hoje se tivesse feito/tivesse
acontecido:
A festa do pijama.

DIA 8:
Muitos jogos com os escuteiros e também
fizemos uns teatros.

0 que mais gostei do dia de hoje foi:
Dos escuteiros.

Gostava que hoje se tivesse feito/ tivesse
acontecido:

Gostava que os escuteiros ficassem ca mais
um dia e de terem feito a fogueira.



DIA 9:
Preparei as coisas para o jantar de gala e
fiz um teatro.

0 que mais gostei do dia de hoje foi:
De ter feito os teatros e do jantar de gala.

Gostava que hoje se tivesse feito / tivesse
acontecido:
De ter ido a piscina.

DIA 10:
Arrumei as coisas para irmos embora e
também fui a piscina.

0 que gostei mais do dia foi:
De ter ido a piscina.

Gostava que hoje se tivesse feito/ tivesse
acontecido:
Nao nos fossemos embora.

Avaliacao:

Eu acho que valeu a pena ter vindo para a
colonia este ano porque conheci novas pes-
soas, NOVOS jogos e outras coisas novas.
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0 IV Campo de Férias decorreu mais uma
vez nas instalagdes da APPACDM (associa-
¢ao de Pais e Amigos da Crianga com Defi-
ciéncia Mental), de 5 a 9 de setembro de
2005, na Quinta da Fonte Quente, Tocha.

Para além da equipa técnica responsavel
pelo projeto, referida anteriormente, estive-
ram também presentes a Enfermeira Isilda
Pinto, a Assistente Social Liicia Marques e a
Estagiaria de Servico Social Andreia...

0 sucesso do Campo de Férias conta também
com uma equipa de voluntarios e escuteiros
coesa, entusiasta e totalmente dedicada.

A planificacao das atividades realiza-se em
articulagao estreita com as familias e crian-
cas/adolescentes tendo sempre presente o
processo de “empowerement” no sujeito,
aumentando o seu poder como participante

ativo na busca de respostas aos problemas
que o afligem.

TESTEMUNHOS QUE RESULTARAM DA
AVALIACAO EFETUADA PELOS GRUPOS:

“Gostei muito das atividades com os escutei-
ros porque fizemos jogos, teatro...”
“..fizemos desportos radicais...”

“..eu gostei da discoteca, do jantar de gala...”
“Acho que foi bom ter vindo com o meu
irmao... Espero vir para o proximo ano”
“Nao tenho palavras para descrever este
Campo de Féroas apesar de ter vindo com
dificuldades (satde), ajudaram-me a ultra-
passar isto tudo fazendo atividades que
nunca fiz.. gostaria que o campo continue
a existir”

“.. foi muito positivo para a minha filha
aceitar tomar os medicamentos com mais
facilidade...”

“.. podemos receber aquilo que ao longo
do ano nao temos: amor, amizade e a von-

tade para falar sobre a doencca que tanto
nos atormenta.”

“..permite troca de experiéncias e criacao
de amizades que se alimentam para todo
0 ano...”

“..temos o apoio e presenca dos técnicos
que nos acompanham ao longo do ano...”
“..sentimos o carinho dos técnicos com 0s
familiares...”

“..nao nos devemos culpar de ter tido os
nossos filhos, mas sim continuar a lutar por
eles e pela causa.”

Estes Campos de Férias promovem ambientes
afetivos e ladicos criando competéncias para
um crescimento e desenvolvimento harmo-
nioso através de uma cultura de afetos, um
fator protetor contra a ameaga do trauma.

Pensamos que com esta iniciativa temos
contribuido para a promocao da resiliéncia
nas criancas infetadas e suas familias tor-
nando-as mais confiantes no mundo, nos
outros e neles proprios.



Enquanto profissionais de saide cumpre-
nos estar atentos, participar, colaborar para
que as nossas criancas encontrem na fami-
lia, escola, hospitais e em todos 0s espagos
que frequentam, um ambiente saudavel,
acolhedor onde se sintam permanente-
mente felizes para que possam desabro-
char a cada momento.

Agradecemos a todas as entidades que con-
tribuem para que este projeto seja uma
realidade.

Autoras:

Dra Célia Pereira
Dra Graga Rocha
Enf. Isilda Pinto
Dra Lucia Marques
Dra Rosa Gomes
Enf. Rosa Gouveia
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Quisemos “condimentar” este “Campo de
Férias” com ingredientes fundamentais -
Amizade, partilhando com amigos, familia,
técnicos, voluntarios e escuteiros, apostando
juntos na alegria; Entusiasmo, por ter encon-
tros e atividades divertidas, novos projetos
em comum; Imaginac¢do, ideias para inventar
historias engenhosas, achar solugoes imagi-
nativas e trabalhos criativos; Oportunidade,
de se expressar, de optar e de organizar par-
tilhando objetivos de grupo; Unido, de
ideias, respeitando semelhangas e diferen-
¢as e usando unicamente os sentimentos e
valores que nos permitem viver melhor.
Para o sucesso deste projeto temos contado
com o apoio de uma equipa de voluntarios
coesa, entusiasta e totalmente dedicada.

A todos aqueles que nos apoiaram, para
que o sonho se tornasse realidade, o0 nosso
Muito Obrigada!

A equipa técnica

TESTEMUNHOS

“Eu gostei de vir ca porque fizemos jogos
e fomos passear a quinta dos animais. Tam-
bém fizemos um teatro da Fada Oriana e
também gostei de ir a discoteca e também
do jantar de gala.”
Menina de 10 anos

“Eu gostei muito da piscina e de outras coi-
sas. Eu fui ver uma quinta. Havia um burro,
vacas e ovelhas. Eu fui a discoteca e estive
la a dancar e a brincar. Na quinta-feira vie-
ram os escuteiros, jogamos jogos, canta-
mos e dancamos misicas, foi muito giro. A
minha mae cantou uma misica que ela in-
ventou. Eu gostei muito destas férias. E
para 0 ano quero voltar. Obrigada.

Menina de 10 anos

“Em poucas palavras vou escrever sobre
esta colonia de férias. Gosto muito de vir
passar estes poucos dias com as minhas
amigas que sao uma familia para mim. Para
falar sobre os meus medos e sobre tudo o

que se passa, so tenho a dizer que quando
saio daqui vou muito melhor.

Sou uma pessoa muito revoltada, por aquilo
que todos ja sabem. Nao gosto muito de
tocar nesse assunto, mas todos os anos vou
muito melhor, é pena que seja uma se-
mana, o tempo passa muito depressa.
Gostaria de ficar mais uma semana, para
falar de tudo o que tenho dentro de mim.
Agradeco muito a Dra Graga e Dra Rosa e a
todos os outros, por nos dar estes bocadi-
nhos tao felizes.

Vou ter muitas saudades de todos. Também
gostei de conhecer outras pessoas do Porto
e Lisboa.

Até para o ano, que passe depressa.. muito
depressa que ja estou com saudades de todos.
Muitos beijinhos meus e da minha filha”
Mae de uma crianga

Adorei estar aqui a passar férias com a
minha filha. Para mim foi uma experiéncia
muito gratificante, porque falou-se aberta-
mente sobre 0s nossos medos, coisa que
comigo nunca tinha acontecido, foi muito
bom para mim poder falar sobre o HIV sem






ter medo de ser discriminado. Gostei das
atividades como os desportos radicais,
onde todos pudemos participar e conviver
com muito a-vontade.

Mas acima de tudo, gostei de ter conhecido
pessoas maravilhosas. Por tudo isto saio
daqui muito deliz.

Pai de uma crianca

“Dizem que a vida é curta. Mentira, nela
cabe um amor inteiro e ainda outra vida”
Antonio Botto

A medida que famos estruturando este traba-
lho, ndo pudemos de forma alguma (como
jornalista e observadores) ficar insensiveis
aos depoimentos de todos aqueles que par-
ticiparam nesta edicao. Como facilmente se
depreende destes textos, o denominador
comum destas férias foi a alegria, a harmonia
e acima de tudo a partilha de ideias e expe-
riéncias, que vividas em conjunto adquirem
toda uma nova dimensao.

Uma Semente isolada num qualquer canto
do mundo dificilmente germinara sem Agua
e o Sol, que s3o a base da sua existéncia.

Neste campo de férias, as Sementes, a Agua
e o Sol estiveram em grande abundancia,
germinando assim novos valores e novos
conceitos que vém ajudar a que o cresci-
mento de todos se dé de uma forma feliz e
sustentada. Sentimos que a vossa coragem
e alegria contagiantes sao um 0&sis num
mundo cada vez mais materialista, isolado
e egocéntrico em que vivemos.

Muitos parabéns e obrigado por nos deixa-
rem participar neste projeto!

Guilherme e Clorinda (colaboradores)
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TESTEMUNHOS

“Gostei muito desta semana porque posso
estar com amigos que nao estou durante o
ano. Na piscina tive aulas de natagao com
0 André, que é um dos voluntarios. Adorei
fazer os desportos radicais porque sb os
faco aqui e porque sao radicais!!! Este ano
fizemos o batismo de cavalo e adorei por-
que era calminho.

Espero que para o0 ano eu, a (—) e a
minha avo voltemos.”

Menina de 8 anos.

“Este ano da colonia de férias fizemos diver-
sas coisas, fizemos varias atividades entre
elas fizemos o batismo de equitacao, despor-
tos radicais (rapel, slide), fizemos uma sec¢ao
sobre as doencas sexualmente transmissiveis,
como ficamos adolescentes, entre outras coi-
sas que foram faladas, também fizemos uma

reuniao para defenirmos algumas regras e
também estiveram ca as raparigas da equipa
de hoquei em patins da sele¢ao portuguesa.
Fizemos um jantar de gala, cujo tema é Africa,
depois fizemos as malas, despedimo-nos da
malta do Porto e fomos para casa. Gostei
muito da colonia e espero para o ano voltar.”
Jovem (masculino) de 19 anos.

“Inesquecivel toque de Amor e Almal
Passar sentimentos a palavras é algo que
s6 esta (penso eu) ao alcance dos poetas,
por isso mesmo as minha humildes descul-
pas por nao conseguir nestas palavras
transmitir toda a grandeza e forca de sen-
timentos que se viveu na visita as instala-
¢oes da APPACDM, na Quinta da Fonte
Quente em setembro do ano passado,
quando preparavamos a Sele¢ao Nacional
Feminina de Hoquei em Patins para o Cam-
peonato da Europa e onde estivemos com
criangas e adolescentes do Campo de Férias
“a brincar também se aprende”.

Alguém diz que “0 homem vive pelo olhar e
sente pelo corpo”, mas neste caso fomos
mais longe que a matéria e atingimos o es-

pirito, o da amizade, do amor, da partilha...
€ 0 Nosso proprio eu, quando saimos desta
visita tinha a sensacao que o que estas
criancas e adolescentes nos deram foi muito
mais do que possivelmente nos lhe demos.
Visita da Selecdo Nacional Feminina de Ho-
quei em Patins / Luis Sénica / (Diretor Técnico
Nacional da FPP e Selecionador de Seniores

Masculinos)

FPP - Federacao de Patinagem de Portugal

A Associacao Salde em Portugués presen-
ciou uma noite magica, do Campo de Férias
“A brincar também se aprende”, intensa-
mente vivida sobre a tematica de Africa. Es-
tivemos presentes através da poesia e da
percurssao e quisemos também nods dar a
forca e a felicidade aqueles que tantas
vezes se sentem fracos e menos felizes! En-
contramos um grupo coeso, Com uma
grande cumplicidade onde nao se distin-
guia quem eram os doentes e quem eram
os profissionais. Um clima de igualdade tao
comovente!

Vivemos momentos incriveis e inesqueciveis!
Um misto de sensacoes invadia nossos seres!



Uma profunda admiracao pela equipa organi-
zadora, uma imensa felicidade por estarmos
todos em comunhao num clima de igualdade
e muita pena por sabermos que por esse
mundo fora ha tanta gente que nao comunga
dos nossos sentimentos... Quando chegou a
hora do adeus aos nossos novos amigos des-
pedimo-nos dizendo que a noite nao acabava
ali... aquela noite foi o comeco de algo solido!
Podem sempre contar connosco!

Visita da ASP - Associacgo Saiide em Portugués




VOLUNTARIADO EM DISCURSO DIRETO

Desde ja agradeco a toda a equipa técnica,
médicas, enfermeiras, assistentes sociais
por me integrarem neste evento que para
mim me torna muito feliz e com muita ale-
gria. Também porque adoro criangas e aju-
dar quem precisa.

Tendo em conta que algumas criangas
desta coldnia sofrem de doengas nao muito
agradaveis, sinto-me bem em estar a pres-
tar servicos de monitor. Adoro saber que ha
pessoas com bom coracao e com vontade
de fazer o bem. No meu grupo de monito-
res sou o Gnico rapaz , nao me sinto mal
por isso. Até me sinto bem porque estou a
ajudar e isso é o que interessa. Gosto de
saber que ha pessoas interessadas nisto
(Campo de Férias), principalmente eu.
Adoro conhecer pessoas; fazer novas ami-
zades; ter conhecimento dos desenvolvi-
mentos da medicina, principalmente do HIV
que é o que afecta muitas das criangas
deste campo de férias.

Sei que toda a equipa técnica faz o possivel

para que isto corra tudo da melhor ma-
neira, dentro das condicdes possiveis. E um
esforco enorme, mas vale a pena. Um sor-
riso é tudo.. A cada ano que passa sinto-
me com mais vontade de ajudar todas
estas criangas, gosto de as ver felizes.
0 meu grupo de monitores sao raparigas
excelentes, com muitas ideias, muita von-
tade de ajudar, muita imaginacao.
Espero estar com elas neste grupo durante
muito tempo. Todas as atividades sao feitas
a pensar nas criancas e no crescimento
delas, nos apenas queremos que elas se
sintam bem.
Agora despego-me com muitas saudades e
com a certeza de que vou poder continuar
a ajudar todas estas criancas que para mim
sao tudo, sao a alegria do nosso mundo.
voluntério - 16 anos

TEATRO

“0 CASTELO DOS QUATRO BATALHOES”
0 VI Campo de Férias “a Brincar Também se
Aprende” apresenta...

A historia de um castelo...

De um Principe e de uma Princesa...

De um exército que os defendia...

E dos malvados que queriam destruir tudo...

Siléncio solene vamos guardar, que uma

historia importante se vai contar:

Era uma vez um Principe e uma Princesa

que viviam felizes num belo castelo. Nada

0s perturbava porque o castelo era defen-

dido por um exército de quatro batalhoes

de soldados chamados CD4, que os defen-

diam do inimigo terrivel - os Virdes!!!

0s soldados CD4 eram muito fortes porque

todos os dias, AO SOM DA CORNETA, bebiam

a pocao que o velho Druida preparava.

Tinham de beber a pocao 2 vezes por dia -

uma de manha para ficarem fortes durante

o dia; outra ao jantar para ficarem fortes

durante a noite.

E assim os dias passavam felizes...

Mas, um belo dia, alguns soldados dos 4 bata-

IhGes resolveram nao tomar a po¢ao magica...
— 0lha, nao vamos tomar a pogao hoje...
aquilo é tao amargo... Além disso esta-
mos bem fortes - nao precisamos da-
quilo nao!!!



E como nao tomaram a pocao os guardas
CD4 da porta do castelo adormeceram.

Ora os Viroes, escondidos na floresta a es-
preita, aproveitaram que os guardas dor-
miam e atacaram o castelo...

0s principes ouviram o barulho do ataque
e logo pediram ajuda aos outros soldados
que felizmente tinham tomado a pocao...

E levaram os amigos até ao velho Druida...
0 Druida era velhinho mas muito trabalha-
dor e, remexendo o caldeirdao, arranjou
mais pocao... Agora os soldados CD4 esta-
vam fortes outra vez. Foram a procura e en-
contraram os Viroes escondidos no castelo.
Quatro chapadas, dois pontapés nos rabos
e os Viroes foram todos exterminados!!!

— Foi um combate duro mas valeu a

pena... - dizem os soldados CD4.

E assim, vencido o inimigo, o principe € a
princesa podiam agora continuar a viver fe-
lizes e contentes.

0s soldados CD4 foram todos abracar o
Druida, que lhes tinha dado a pocao e en-
sinado uma grande licao e em coro, todos
juntos, dizem trés vezes bem alto:

PARA FORTE EU FICAR... A POCZ\O EU VOU
TOMARI!!
Fim

Todos os cenarios e guarda-roupa da peca
de teatro foram criados pelos participantes
no decurso do VI campo de férias.
Realizadores: Margarida Tavares (Pediatra)
e Internas de Pediatria do Hospital de S.
Joao, Porto

(g
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TESTEMUNHO DE UM GRUPO DE MAES
QUE PARTICIPARAM NO OITAVO CAMPO
DE FERIAS.

Vamos comecar por dizer que este ano es-
tivemos com bastante sorte, porque tive-
mos um tempo espetacular, por tal motivo
as criangas puderam fazer as atividades
com mais entusiasmo.

Comecando pela piscina, porque no ano an-
terior nao puderam disfrutar dela, depois ti-
veram uma demonstracao de fabrico de pizza
que foi bastante interessante porque pude-
mos apreciar as pizzas feitas pelas nossas
criangas, deram também uma volta a cavalo,
fizeram a caca ao tesouro, fizeram desportos
radicais, foram visitar o centro de recuperacao
onde viram trabalhos feitos pelos utentes.
Nao nos podemos esquecer de elogiar a de-
coragao feita na sala para o jantar de gala que
foi feita pelos nossos adolescentes e estava
muito bonita.

Esperando que possamos participar no pro-
ximo ano, vamos terminar, agradecendo a
todo o pessoal envolvido neste projeto, para
todos os participantes 0s nossos cumprimen-
tos e até ao proximo ano, se Deus quiser.

familiares das criancas ‘

Bolo dos Afetos

Vamos fazer uma festa,

E todos participar.

Com ingredientes de amor,
Toda a ternura lhe vou dar.

0 tema sao os afetos,

E quantos podem entrar.

0 carinho e 0 amor sao belos,
E nunca podem faltar.

As criang¢as sao um amor,
Pelas quais todos lutamos.
Vamos-lhes dar alegria,
Nisso todos concordamos.

Com carinho enfeitamos,
Toda a comunidade.

A esperanca nao falta,
Para todos animar.

Toda a coldnia esta unida,
Para que haja sucesso.
Entre todos a amizade,
E tudo o que vos peco.

Vamos todos ter saudades,

De outra vez festa fazer.
Ingredientes nao faltam,

Com alegria nao vamos esquecer.

avo de uma das criancas - 75 anos







Vamos fazer um bolo de afetos,
Com muitos ingredientes afetuosos.
Um deles é o carinho,

Amor, alegria e miminhos.

Uma colher de cha de Amor,
200g de Mimos.

Algumas pitadas de alegria,

E 1kg de carinho bem docinho.

Duas colheres de sopa de sonhos,

1kg de farinha peneirada em abragos e
beijinhos.

Um ou dois fios de ternura,

E uma colherzinha de fermento.

Amassa a mistura delicadamente,

E poe no forno a temperatura ideal,
Para que este ambiente de amor,
Seja mesmo bestial.

menina de 11 anos

NOTA: Esta atividade foi realizada no dmbito
da “Operacao Amizade”.

0 que é para mim o “Campo de Férias”

“£ um mundo discrepante de uma realidade
ignorante. Um mundo que guarda valores e
atitudes de uma liberdade auténtica, livre
de preconceitos... verdadeira, genuina, ex-
tenuante, alegre e contagiante.

Um mundo que se afasta da ignorancia ex-
terior, vivendo na esperanca da igualdade
a cada dia que passa.

Incrivel como em cada dia, uma experiéncia
€ uma alegria, em que cada lago de afeto é
vontade de abracar, beijar, acarinhar... eter-
namente. Inexplicaveis sao as saudades
que ficam ja a despedida.

voluntarias
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TESTEMUNHOS

Para mim e para o (——) estas s3o as fé-
rias sempre muito desejadas.

Nada se compara ao reencontro dos bons
amigos.

Nestes cinco dias ninguém é doente, nin-
guém esta triste ou deprimido, pois encon-
tramos sempre um outro que nos levanta
0 animo.

0s desportos radicais, equitagao, culinaria,
(este ano a confecdo da pizza), tudo este
ano foi maravilhoso.

Nao posso nao deixar um grande bem haja
a toda a equipa que nos proporciona estes
maravilhosos 5 dias.

Desejo que nunca se cansem e que todos
saibam o bem que nos fazem.

Obrigada.
Familiar de uma crianca

Eu gostei de tudo o que havia no campo de
férias menos do dia da despedida, € triste
termos de nos separar, mas ja diz o ditado
que tudo o que é bom acaba depressa.
Para o ano tudo o que eu queria era que o
campo de férias durasse mais tempo.
Menina de 9 anos

Eu gostei muito de estar ca. Podemos falar
dos problemas que temos e 4 fora n3o. E
divertido estar ca. Fomos para a piscina
todos os dias. E divertido brincar com ou-
tros meninos da mesma idade que eu.
Quero voltar para o ano!

Menina de 11 anos

Vamos comegar a falar sobre esta semana
divertida que passamos em “familia”.

De inicio foi como sempre, rever amigos e
saber como estao, falando também sobre
os problemas de cada um, porque uma fa-
milia € mesmo assim. Quando se consegue
falar sobre os nossos problemas as relagoes
saem reforcadas e é dessa forma que as
amizades se fortalecem.

Além de todas as atividades que se foram
fazendo e que mantinham as criancas di-

vertidas e muito alegres, conseguia-se sen-
tir no ar um espirito de grupo muito bom e
saudavel. Todas as pessoas se mostraram
disponiveis para se ajudarem uns aos ou-
tros, algo que no dia a dia é dificil de se ver.
Para finalizar, destaco os principais valores:
Amizade
Uniao
Familia
..e muito divertimento!!!
Grupo de jovens

Gostei de ver a dedicacao de muitas pes-
soas que estao envolvidas neste projeto.
Gostaria que tivessem forcas para continuar.
Faz tanto bem as crian¢as como aos pro-
prios adultos.

Parabéns a todos...

Para mim foi uma semana feliz em que vi as
pessoas esquecerem os problemas que todos
nos temos e que se formos a ver nao sao
nada comparados com o0 de outras pessoas...
0 que mais gostei foi de ver a alegria das
criangas; nos olhos delas irradiava uma luz...
Pai de uma crian¢a
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“Para educar uma crianga é preciso a aldeia
toda” (ditado africano)

Baseadas neste principio de responsabilidade
educativa partilhada decorreu de 6 a 10 de
setembro de 2010, o IX Campo de Férias sob
0 tema “Projetos de Vida, Vida com Projetos”
com a participagdo de 33 criangas/jovens.
Foram desenvolvidas varias atividades li-
dico-pedagogicas e desportivas, nomeada-
mente a Operacao Amizade, ateliers
diversos, sessoes tematicas (educagio para
a salde, afetos), hipoterapia, dancoterapia,
desportos radicais, entre outras.

As criancas e jovens, familias, técnicos e
voluntarios presentes trouxeram consigo
experiéncias, recordagoes, alegrias, triunfos
e afetos que os ajudarao a criar resiliéncia
no decorrer do novo ano.

Fazem parte deste projeto o Hospital Pedia-
trico de Coimbra em Parceria com o Hospi-

tal de Santa Maria de Lisboa e o Hospital
de S. Joao do Porto.

A equipa de consulta de doencas Infeciosas
- Medicina/CDI

Pediatra Graca Rocha e Assistente Social
Rosa Gomes

TESTEMUNHOS

Hoje aprendi que... A amizade é uma coisa
importante que dura para sempre se qui-
sermos, aprendi que existem conflitos e
guerras, mas sei que nao é por uma zanga
que nao somos amigos!

A amizade dura para sempre!

Menina de 12 anos

A amizade é muito importante e devemos
ser todos amigos... Também gostei muito do
teatro - nem sempre podemos divulgar os
nossos segredos... Também gostei muito da
masica que as nossas amigas compuseram
sobre a amizade.

Menina de 13 anos

Avaliacdo do Campo pelos Jovens:
0 que gostamos:

- Gostei muito de conhecer pessoas novas

- Gostei de tudo, mas principalmente do
convivio e das “risotas”

- A melhor parte foi ter ido a piscina

- Adorei o rapel e a escalada e de conviver
outra vez com 0S meus amigos

- 0 que mais gostei foi das reunioes

- Este ano o que mais me agradou foi a
uniao que senti no grupo

- Acho que a “disco” foi a melhor parte

- Foi a minha primeira vez e acho as reu-
nioes e a escalada foram o melhor.

- As noitadas e a parte de fazer novos ami-
gos foi o ponto alto deste campo.

- 0 campo de férias é muito fixe e importante.

- Ja sou um “veterano” no campo e cada
ano que passa fago novas e importantes
amizades; as reunioes sao muito impor-
tantes para esclarecer algumas ddvidas.
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Atividades de 2011:

- Dancoterapia

- Hidroginastica

- Atelier de Reciclagem

- Atelier de Pizza

- Piscina

- Desportos Radicais

- Discoteca

- Arraial

- Workshops

- Sessoes com criangas, familias
e adolescentes

- E muitas, muitas surpresas

“As minhas férias”

No dia trés de setembro numa segunda-
feira eu e a minha mae saimos por volta
das 8 e 30 para irmos para as nossas en-
cantadoras férias. Elas sao passadas na
Tocha, ja é o sexto ano que participamos

no a campo de férias “A brincar também se
aprende”, este campo ja € feito ha 11 anos,
tantos como a minha idade.

Ao chegarmos a Tocha encontramo-nos com
0S Nossos amigos que vém de Lisboa e
Coimbra. No principio do dia as doutoras
distribuiram os quartos para a gente, uns
dormiam no andar de cima e os restantes
no andar de baixo e brincamos muito.

No dia seguinte houve os desportos radi-
cais e almocamos ao ar livre, mas eu nao
me senti bem e vomitei. Foi o meu pior dia,
mas a tarde fui até a piscina.

Na quarta-feira fizemos as deliciosas pizzas
mas a parte que eu mais gostei foi do (—-)
cair na piscina e dizer:

Na quinta-feira as doutoras fizeram-me
uma surpresa e levaram-me a ver o mar,
pois eu nunca o Vi.

Quando eu entrei na agua pus um dedo na
agua e provei e disse:

— Que salgada!

A Joana foi vestir o seu biquini para me
levar para dentro das ondas, foi muito por-
reiro, mas houve uma parte que eu nao

gostei nada que foi quando cai no meio de
uma onda. Depois apanhei conchas para
dar a minha mae e a minha querida avo.
Foi uma surpresa que nunca esquecerei.

A tarde vieram os escuteiros e andamos a
brincar toda a tarde, ja me esquecia que tam-
bém tivemos aulas de yoga e relaxamento.
Depois fomos ver uma festa feita pelos es-
cuteiros - a parte que mais gostei foi quando
andamos todos numa roda e caimos uns por
cima dos outros, ri-me muito. Também gos-
tei da historia em que havia dois grupos ri-
vais e vizinhos - tudo o que eles apanhavam
e cagavam era roubado por uma menina que
nao tinha familia.

Na sexta-feira ao fim do almoco tive de ir
embora. Foram umas férias espetaculares,
se para o ano tornarem a fazer o campo de
férias contem comigo que eu nao falto!
Menino de 11 anos




Na vida é preciso ter a certeza que tudo
vai mudar!

E necessario abrir os olhos e perceber que
as coisas boas estao dentro de nos: onde os
sentimentos nao precisam de motivos nem
os desejos de razao. 0 importante é aprovei-
tar o momento e aprender a sua duragao.
0 que importa mesmo é ser feliz. Se nao
houver frutos valeu a beleza das flores, se
nao houver flores, valeu a sombra das fo-
lhas e se nao houver folhas, valeu a inten-
¢ao da semente.
Mae de uma crianga
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Caracteriza¢ao diaria da semana em que
decorreu o Campo de Férias.

Realizada por Filipa Sousa

- Estagiaria de Servigo Social

03/09/2012

Risos, cantigas e conversas enchem o au-
tocarro, ao longo da viagem.

“F aquil J4 chegamos.”
Gritam 0S mais ansiosos.

As caras de todos esbocam um timido e
grande sorriso, por verem ja alguns dos

edificios do centro de férias da APPACDM.
“Agora € que vdo comecar as nossas férias”
refere uma avd, impaciente por pisar o
chao de terra batida.

Antes do almogo é necessario fazer a dis-
tribuicao dos quartos pelas criancas, jovens
e suas familias.

As meninas mais crescidas querem ficar
todas juntas. Para elas é importante fica-
rem no mesmo quarto.

Kagan e Coles (1972, citado por Berndt,
1982) afirmam que amizades no inicio da
adolescéncia tém uma grande influéncia
sobre o desenvolvimento da personalidade,
das habilidades sociais e sobre o compor-
tamento social.

0 acolhimento do grupo € feito por volta das
14 horas na sala do convivio das instalagoes.

Segundo Trindade (Cristiano, 2010, p.25), “0
acolhimento deve ser praticado como acao
de aproximacao, um “estar com” e “perto

de”, como uma conotagao de inclusao”. 0
acolher, é caracterizado como o instru-
mento a utilizar no momento do primeiro
encontro com o outro. Tece “uma rede de
confianga e solidariedade entre as pessoas,
os profissionais de uma equipa e a popu-
lagao” (Ayres, citado por Trindade, 2009,

p.18)

Mascarados de animais selvagens a equipa
técnica e os voluntarios entram um por um
na sala de convivio.

Middos e gralidos riem “de vontade” e
mostram-se interessados no que teriam
este ano para lhes informar e lhes contar.
Criancas, jovens e suas familias, prestam
maxima atencao as palavras de um dos ele-
mentos da equipa, que os convida a fazer
uma pequena apresentacao de cada um.
Com alguma pressa os participantes prepa-
raram-se para uma nova atividade, uma
sessao de ioga.

De toalha estendida no relvado, perto da
piscina do campo de férias, todos prestam






atencao as indicagoes que o professor vai
indicando.

“Temos agora de pensar que Somos um
passaro neste céu profundo (...) livres e fe-
lizes de voar”, todos vao obedecendo aos
gestos que devem fazer. “Balancando de
um lado para o outro, devemos respirar
bem fundo, sentindo-nos livres como o
passaro a voar no céu”. Esbocando um har-
monioso Sorriso, toda a gente se sente livre
como um passaro e feliz por estar mais
uma vez ao pé de quem mais gosta.

Por volta das 21 horas todos se encontra-
ram de novo na sala do convivio.

E nesta sala que se dara o inicio oficial de
mais uma grande semana, plena de ativi-
dades, que irao certamente marcar mais
um campo de férias.

Nesse momento é apresentado o “jornal
Africa”.

A noticia em destaque é a realizagao do Xl

Campo de Férias “A Brincar também se
Aprende”. Todos sao convidados a estarem
presentes “numa nova viagem” marcada por
“muita brincadeira, aprendizagem e diversao”.

E também apresentado o diario de parede,
onde cada crianga/jovem deve descrever
como correu o seu dia, as atividades que
foram realizadas, referindo quais as ativi-
dades que mais gostou e as suas opinioes
em relagdo as mesmas.

As criangas e os jovens parecem ter ado-
rado o primeiro dia de mais um campo de
férias:

“Sinto-me feliz por regressar ao campo de
Férias. Gostei de fazer Yoga com o professor
que nos veio visitar e cantar a cancao de
Boas Vindas”.

04/09/2012

Todos contentes e a largos passos cami-
nham para o Parque Aventura, onde irao

fazer alguns desportos radicais (Slide, Es-
calada em Parede, Pontes Multiaventura).

Bento afirma (2004, p.32) que “o desporto
é uma pedagogia criacionista da liberdade
do corpo e da espiritualizagao das suas for-
as, atitudes e comportamentos” (...) “fa-
vorecem o encontro com 0S Seus pares,
vivendo situagoes semelhantes que podem
ser compartilhadas, estabelecendo trocas e
aprendizagem” (Bento, 2004, p.40)

Entre empurroes e pressas todos esperam
ansiosos pela sua vez. Por fim fazem uma
fila ordeira brincando entre eles e repetem
“a seguir sou eu”.

“Tens de ir fazer aquele. E brutal, ndo pre-
cisas de ter medo”, ouve-se a Maria dizer.

Acompanhando com o olhar aquele que faz
o exercicio conclui, “Viste, foi rapido, nao
foi nada dificil”.

Foi um almogo especial, o Arraial. Todos ado-
ram. Faz lembrar os santos populares - o al-
mogo foi servido no campo.






Era intenso o cheiro do caldo verde quenti-
nho, da carne assada com arroz, e da sar-
dinha assada. Todos se divertem neste
almoco num espagco diferente do habitual.
Depois do almogo e enquanto esperam an-
siosos para poderem ir apanhar uns raios
de sol, nadar e mergulhar na piscina das
instalacoes, os adolescentes, com idades
compreendidas entre 0os 10 e 0s 16 anos,
assistem interessados e entusiasmados a
sessao sobre o tabagismo, dada pelo mé-
dico convidado.

“Porque deve deixar de fumar?” foi a per-
gunta que o médico estabeleceu como
mote para a sessao. 0s adolescentes colo-
caram algumas questoes apesar de “ja co-
nhecer tudo sobre o tabaco”, como
comentava o Francisco enquanto olhava
para a tela que projetava informacao sobre
0 assunto.

Depois da sessao, 0 momento mais espe-
rado pelas criangas chega, a piscina.

Com o cair da noite, todos sentem necessi-

dade de descontrair de um dia tao agitado.
“Hoje € dia de discotecal” grita o André, pu-
xando a sua mae para dangar. A musica
que vai passando é muito divertida, mas
junto do D) os mais jovens vao pedindo
para passar algumas musicas africanas, re-
lacionadas com o tema deste ano. Todos
dancam, quem nao danga bate o pé.

Todos se divertem com as musicas que o
D) vai passando.

Alguns convidam “vamos fazer um com-
boiiinho?”. Uns segurando nos ombros do
menino(a) da frente, outros mais pequenos
(para nao fazerem desfazer o comboio),
apressam-se a agarrar as camisas daqueles
que vao a sua frente.

Algumas maes observam, sorridentes e feli-
zes por verem os seus filhos a divertirem-se.

As criancas e os adolescentes reconhece-
ram o trabalho dos técnicos na programa-
¢ao de mais um dia cheio de atividades:

“Hoje foi o dia do desporto radical, e eu fiz,
ja nao tenho medo, agora vou para a piscina”.

“No Campo de Férias, ha jogos, desportos,
piscina, brincadeiras e muito divertimento.
Obrigada as doutoras e suas colaboradoras.
Bem aja o campo de férias”.

05/09/2012

Enquanto os mais pequenos se divertem
mais uma vez perto da piscina, a equipa
técnica retne com os adolescentes para
mais uma sessao.

Com os objetivos de:

Promover a confianga entre os profissionais
e os colegas;

Garantir o respeito pelas diferentes opinioes;

Facilitar a comunicagao e fornecer informa-
¢oes sobre o modelo preventivo da infecao,
na adocao de comportamentos de risco;

Oferecer um conjunto de estratégias para o
bem proprio e da comunidade, e para a re-
ducao de vulnerabilidade;






Construcao de metodologias de capacita-
¢ao, adesao e atuacao, para prevencao e
reducao de risco, reconstruindo acoes pre-
ventivas. E proposto ao adolescente que
fale abertamente dos seus problemas e le-
vante questoes sobre as ddvidas existente.

Dedicada a adolescéncia, a sessao foi-se de-
senrolando: A pergunta: “0 que entendem
por adolescéncia?” a Joana respondeu: “E
onde a gente comeca a ter mentalidade”, ...,
“sabemos que ja somos e estamos cresci-
dos, temos de ter responsabilidade”.

Quando lhes perguntaram “0 que entendem
por responsabilidade?”, alguns responderam,
“antes eram 0S Nossos pais a dizer para
tomar a medicacao, agora somos nds que sa-
bemos que temos de tomar” disse a Inés.

No inicio muitos adolescentes sentiam al-
guma dificuldade em expor as suas ideias
livremente, na presenca dos profissionais.
Mas a sessao foi-se tornando entusias-
mante e todos sentiam a necessidade de
participar.

Depois do almoco, todos juntos foram con-
vidados a fazer a seu proprio lanche, a
Pizza.

Ansiosos por comecar a “p6r a mao na
massa”, todos se apressam a lavar as maos
e a colocar os aventais.

Todos prontos e preparados para mais uma
experiéncia (inica, esperam ansiosos que a
dona Rosa, a cozinheira, lhes dé as instru-
¢oes para fazerem as pizzas.

Ao colocarem a massa nas mesas toda a
gente se sente com vontade de molda-la e
criar a sua pizza.

Enquanto as pizzas iam cozinhando as
criancas desejavam ansiosamente autoriza-
¢ao para voltarem um bocadinho para a
piscina.

0s seus acompanhantes aproveitam, en-
quanto os mais novos se divertem, para co-
locar a conversa em dia, partilhando
experiéncias e outras informagoes.

E hora do lanche. 0 relégio marca 16h3om.
Ja se vé ao longe uma avo que carrega as
varias pizzas acabadas de cozinhar em
forno de lenha.

Depois do lanche, foi proposto a todos a
participagao numa sessao de relaxamento.
Foi-lhes oferecido um momento de bem-
estar para recarregar forcas e energias.

Todos cumpriam com rigor as instrucoes.
Até os mais pequenos ajudavam a descon-
trair os masculos dos mais crescidos.

Depois de jantar o grupo dos familiares e
das criancas foi convidado a realizar, ou
pelo menos a iniciar alguns trabalhos ma-
nuais. Embalados pela mdsica ambiente
foram construindo alguns objetos, pintando
telas, etc., no atelier de reciclagem “Africa
Nossa”.

Numa outra sala, os adolescentes junto de
elementos da equipa técnica (médica, assis-
tente social e enfermeira) continuavam a ses-
sao que tinham iniciado durante a manha.






A pediatra, Dra. Graca, foi respondendo e
informando os adolescentes sobre a toma
da medicacao explicando algumas das es-
tratégias que deveriam assumir para nao
se esquecerem da toma.

Um dos temas que suscitou especial inte-
resse naquela sessao foi o da Maternidade.

A possibilidade, por parte das meninas, de
poderem ser maes sem que infetassem os
seus filhos era, para algumas, uma novi-
dade. “Entao, mas eu posso ser mae?”
“Mas ele(a) nasce infetado?” perguntava a
Vera curiosa.

Pelas questoes abordadas esta sessao foi con-
siderada por eles como muito interessante.

Resumidamente explicam:
“Hoje tivemos conversa de adolescentes.

Fiz pizza, fui a piscina e tive uma sessao
de relaxamento”.

06/09/2012

Por volta das 10 horas o grupo ja estava reu-
nido na sala de convivio para continuar e ter-
minar os trabalhos iniciados no atelier de
reciclagem, do dia anterior. Todos participam.

Este é um dia especial, desde o inicio da
semana que todos esperam pela noite de
hoje, apesar de ser um dia agitado, de
pressas e correrias.

0s mais velhos acabam de pintar as telas
que tinham iniciado, as criancas e os ado-
lescentes pintam e desenham noutras
telas, decorando-as com cores ou desenhos
sobre o tema - “Africa Nossa”.

0s mais pequenos tiveram ainda a oportuni-
dade de pintar, a seu gosto, algumas t-shirts.

Depois da hora de almogo e enquanto todos
se reuniam na sala comum, chega a hora de
partilha de experiéncia com os escuteiros.

“Olhem, olhem, chegaram! E sao 0s mesmos
que os do ano passado, fixe!” diz euforica a
Catarina, que depressa se levanta para abra-
¢ar uma rapariga do grupo de escuteiros.

A vinda e a partilha com o grupo de escu-
teiros parece ser importante para todos.

Algumas maes ajudam a decorar a sala de
jantar, utilizando os materiais (quadros, telas,
velas, etc.) que todos tinham construido.

Enquanto alguns decoravam a sala, outras
maes e avos ajudavam na cozinha. Confe-
ciona-se também comida tradicional afri-
cana. Com a participacao de todos o jantar
torna-se ainda mais especial.

Enquanto os adultos ajudavam em diversas
tarefas as criangas e os adolescentes iam-
se divertindo com os escuteiros, realizando
as atividades que os escuteiros ja tinham
planeado.

Mostravam os seus talentos, cantavam, to-
cavam viola e dangavam.






Sdo varias as atividades (jogos, dangas,
cangoes...) “Vamos! Agora puxem com
forca” estimulava um escuteiro que tentava
proporcionar-lhes um momento divertido.

Todos se vestem. 0 “traje a rigor” faz parte.
Cada um, nos seus quartos, se prepara
para o jantar enfeitando-se com pinturas,
vestes e penteados africanos

0 hall de entrada estava muito acolhedor,
uma tela africana (com cores e animais)
dava as boas vindas a todos.

A sala estava deslumbrante. Era visivel na
decoracao o tema que serviu de mote.

Colados na parede estavam alguns simbo-
los africanos e um placar com informagao
sobre a realizagao do “XI Campo de Férias”

Oito mesas apresentavam decoradas com
panos padronizados (africanos). Viam-se pe-
quenas telas, com historias e realidades afri-
canas, alguns suportes de velas, feitos pelos
participantes, faziam parte da decoragao.

Um conjunto de roxos, pretos, vermelhos,
laranjas, brancos e verdes enchiam e ilu-
minavam a sala.

Todos estavam felizes, satisfeitos por fes-
tejarem mais um ano de campo de férias e
mais um jantar de gala. Todos divertidos e
juntos caminhavam para a sala de convivio,
como em anos anteriores, na companhia
dos escuteiros, que proporcionaram a todos
(participantes e convidados), a oportuni-
dade de aproveitar uma noite cheia de
emocoes.

0 fogo de conselho comegou perto das 23
horas, nessa altura ja se sentia e ouvia o
fogo na lareira da sala comum a crepitar.

Comegavam as dramatizacoes sobre o tema
“amizade” proporcionadas pelos escuteiros
e jovens.

0 trabalho conjunto ensaiado durante a
tarde estava ali espelhado.

Um continuo de atividades dramaticas e co-
micas eram apresentados.

0s escuteiros cantavam animados, ensi-
nando o grupo de participantes, a equipa,
os voluntarios e todos os convidados.

Depois da participagao dos escuteiros, as
criancas e os adolescentes apresentaram,
divididos em dois grupos, as dancas e a
respetiva coreografia que tinham planeado

Resumidamente explicam:
“A tarde fizemos jogos com os escuteiros. Gos-

tei muito de jantar de gala e do tema “Africa”.
Aprendi novas cangoes. Foi divertido”.

07/09/2012

0 dltimo dia desta semana é sempre o
menos esperado pelas criancas, pelos ado-
lescentes e suas familias.






Apesar das pressas, ha que arrumar os per-
tences, esta planeada uma pequena sessao
de avaliagao dos cinco dias.

0 objetivo é que a equipa retire desta ava-
liagdo informacdao para que o proéximo
Campo de Férias seja ainda melhor.

Depois do almogo, e ja com tudo arrumado,
chega o momento que todos gostariam de
poder evitar: as despedidas.

Muitos abracos, beijos e carinhos foram
distribuidos naquele momento enquanto
fica no ar a nostalgia que os acompanhara
na viagem de regresso a casa.

As criangas e os adolescentes mostraram-
se tristes com a partida, mas esperangosos
de poder voltar ao campo de férias:

“Chegou a hora da despedida. Estou um
pouco triste de me ir embora, eu gostava
de voltar a estar aqui outra vez. Mas hoje
vou fazer os possiveis para aproveitar o dl-
timo dia”.

Muitos sorrisos timidos, escondidos e algu-
mas lagrimas iam aparecendo nas caras
das criancas, dos adolescentes e dos seus
familiares. Com pena de terem de ir em-
bora, todos esperam “que cheguem rapido
as proximas férias”. Todos esperam que
mais um campo de férias se realize.







Avaliacao do XI
Campo de Ferias
(2012)

“A Brincar
também se Aprende”

Grupo de acompanhantes nao infetados

Todos nos, avos e familia de acolhimento,
gostamos bastante de participar em mais
um campo de férias.

Todas as criangas/jovens gostam de vir, par-
ticipar e conviver. Gostariamos imenso de
continuar a vir, porque o convivio entre eles
ajuda a libertar a ansiedade acumulada ao
longo do ano.

0 campo de férias serve para tomarem
consciéncia da importancia da terapéutica,
uma vez que tém técnicos especializados
que os orientam.

Consideramos que as criancas, sendo

acompanhadas por um adulto, se sentem
mais protegidas e para noés torna-se mais
facil obter esclarecimentos sobre a doenga
e a toma da medicagao.

0 campo de férias é benéfico e aumenta a
autoestima tanto as criangas/jovens como
a nos.

Eu, no meu caso terei de vir em virtude do
meu jovem nao ser autossuficiente.

Quer a medicina quer as farmacéuticas/La-
boratérios, evoluiram bastante nestes Qlti-
mos anos, a esperan¢a de vida também
aumentou e como tal vemos com mais oti-
mismo o futuro das criangas.

Grupo de Acompanhantes infetados

Temos vindo varias vezes ao campo de férias.
Tanto nds, como os nossos filhos, temos
adorado participar no campo de férias.
Gostariamos de continuar a participar no
Campo de Férias, pois é muito informante
tanto para eles como para nos proprios.
Sem dlvida que tanto nos ajuda a nés, como
a0s nossos filhos a lidar melhor com a infecao.

£ muito vantajoso a presenca de acompa-
nhante da crianga (nossos filhos), por sermos
as pessoas mais proximas e ligadas a eles.
A frequéncia da participacao no campo de
férias ajuda-nos muito e a eles a tomar
mais responsabilidade, mais consciéncia da
adesao ao cumprimento da terapéutica.

A frequéncia da participacado no campo
ajuda-nos a todos (num conjunto), a me-
lhorar muito a nossa autoestima e bem-
estar, quer fisico, quer psicolégico.

Sem davida que a frequéncia da participa-
¢ao no campo estimula e melhora a varios
niveis o dialogo com os nossos filhos, sobre
a doenca, tanto causa como consequéncias.
A frequéncia da participagao no campo de
férias, melhora de ano para ano a nossa ca-
pacidade de lidar de forma positiva e pa-
ciente com a infecao das nossas criangas.
Com a continuacao da participagao no
campo de férias, melhorara muito as nossas
expectativas em relacao ao futuro dos nos-
sos filhos, ajudando-nos a lidar com todas
as contrariedades do dia a dia, ajudando e
colaborando para um futuro melhor, tanto
dos nossos filhos como a nds proprios.






As nossas maiores preocupagoes sao, as
duvidas, as questoes, os porqués, as revol-
tas, os pros e contras dos adolescentes/jo-
vens, além das questdes da infecdo, a
relagao para com os outros, na sociedade
em geral.

Por todos estes motivos e muitos mais, este
campo de férias nunca deveria acabar,...

Criancas/jovens ndo infetados

Ao longo destes dltimos anos temos vindo
a gostar da participacao no campo de fé-
rias, porque € aqui que reencontramos 0s
nossos amigos, onde participamos todos
juntos nas mais variadas atividades, que
nos propoem.

0 campo é importante para eles tomarem
a medicacao, e para nos ajudar também a
noés a perceber e a ganhar alguns conheci-
mentos para os poder-mos ajudar a lidar
com a doenga em algumas situagoes.

E por isso importante a nossa presenca
como acompanhantes, eles sentem-se mais
a vontade em terem-nos ao seu lado. Po-

demos ajudar em tudo.

E tdo divertido que nos queremos continuar
a participar, nao queremos esquecer nem
perder estas amizades e tudo o que aqui
se aprende. Este campo ajuda 0S nossos
amigos e familia a ficarem mais contentes.
Aqui ganham mais responsabilidade, prin-
cipalmente na toma da medicacao. Gosto
de a ver contente com 0s seus amigos. Ela
gosta de estar aqui.

Crianca/jovens infetados

0 campo de férias é Gnico, aqui nds pode-
mos fazer desportos radicais, ir a piscina,
ir a discoteca, podemos estar com 0S nos-
S0S amigos com quem temos grandes ami-
zades, existe um bom convivio entre todos,
eu gosto do campo de férias. E aqui que
também se fala sobre a nossa doenga, aju-
dam-nos a lidar com os problemas, os mé-
dicos explicam-nos.

Gostamos de ter ca a nossa familia. Eles ficam
connosco e lembram-nos de tomar a media-
¢a0, dao-nos apoio. Eles também se divertem

aqui, e nao resmungam. Mas por vezes vimos
sozinhos porque temos responsabilidade.
Aqui sinto-me bem, todos temos a mesma
doenca, la fora ninguém fala sobre o as-
sunto. Nao nos sentimos muito a vontade,
existem sempre aquele medo que as pes-
soas descubram. Mas alguns dos meus
amigos sabem e apoiam-me.

E um bocadinho triste porque, algumas das
pessoas que vinham ja nao vém, eu nao
gosto das despedidas. Mas o campo ajuda-
nos muito. Somos todos iguais, esclarecem-
nos as davidas, apoiam-nos e assim
sentimo-nos mais confiantes. Mas nao nos
esquecemos disto, nao mudamos a postura
na escola, a nossa maneira de pensar é
igual, o campo ajuda-nos a ser assim.







Conceito

Este logotipo é criado partindo do conceito
de Grupo, Fogo de Conselho e Unido entre
todos...

A Diversidade de escalas surge dada a he-
terogeneidade do grupo, acompanhantes,
criangas/adolescentes, técnicas, volunta-
rios...

Nao é um circuito fechado mas sim o re-
forco da wunidade plural.

Pedro Grandao (Grafico do logbtipo)

Prémios Hospital do Futuro - Forum Hospital do Futuro

@ - 2° Lugar - 2009
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COMEMORACOES

1 de Dezembro de 2012

Comemoracoes dos 10 anos do
Projeto “A Brincar também se

Aprende”

Ja passaram 10 anos. Partimos em
2002 de Coimbra em direcao a Tocha.
Nessa data tinham ja decorridos 20
anos sobre o inicio de uma epidemia
que se no seu inicio se escreveu no
masculino, rapidamente se viu que
atingia mulheres e criancas. Vinte
anos de um caminho duro, de uma
luta contra um virus que ao integrar-
se no mais intimo das células huma-

nas transmite a doenca quando so
se devia transmitir vida. Vinte anos
de muitos avancos no conhecimento
da infecao, que mereceu da investi-
gacao cientifica a introducao de uma
terapéutica de alta eficacia e a trans-
formou numa doenca crénica com
possibilidade da prevencao da trans-
missao mae-filho.

Felizmente no nosso pais, apesar dos
nameros de infecao nos adultos nao
nos colocar nos melhores lugares, o
acesso gratuito aos anti-retroviricos,
os bons servicos materno/infantis e o

estabelecimento de uma rede entre
Obstetras/Neonatologistas/Pediatras e
Infeciologistas na génese da qual es-
teve o Grupo de Trabalho sobre infe-
¢ao VIH na crian¢a da Sociedade Por-
tuguesa de Pediatria formado em
1998, tém alcancado as metas para
2015: zero casos de novas infecoes na
crianca e o estatuto de doenca cronica
nos infetados. Infetados que nao tém
de lutar s6 contra um virus com uma
terapéutica que tem de ser rigorosa-
mente cumprida, mas também contra
0 estigma e a discriminagao.



J4 passaram 10 anos. Partimos de
Coimbra em direcao a Tocha. Em
Coimbra a Dra Rosa Gomes, Assis-
tente Social comigo trabalhando
lado a lado no apoio a estas crian-
cas e suas familias, foi o motor
desta partida. Estdvamos a trilhar
um caminho novo. Convidamos Lis-
boa (Hospital de Santa Maria) - ja
éramos mais. Sonhamos, delinea-
mos um projeto criancas/familias
cujo objectivo principal é a educa-
¢ao “A Brincar também se Aprende”.

2002. Ja passaram 10 anos. Partimos de
Coimbra em diregao a Tocha. E chega-
mos, passados 10 anos, aos 11 Cam-
pos - desde 2006 também com o Porto
(Hospital de S. Jodo). Chegamos com a
ajuda de muitos voluntarios, benemé-
ritos - poderiamos dizer aqui 0os nomes
mas tenho medo de me esquecer de

algum - eles sabem. Mas chegamos
principalmente por eles as familias e
as criancas, muitas delas agora ja jo-
vens e até adultos e alguns deles ja
monitores Nos campos.

Dez anos, chegamos, queremos
continuar...

Grac¢a Rocha
Pediatra

Consulta de Doencas Infecciosas
(Med/cCDI)






















Entrega dos prémios do concurso
“Prevencao VIH/SIDA e a niao
discriminacao dos infetados”
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Projeto “ A brincar também se aprende”

CAMPO DE FERIAS PARA CRIANCAS,

JOVENS E FAMILIAS

) acompanhamento da crianga infetada
som VIH é uma tarefa complexa gue requer
ima equipa multidisciplinar, articulando
Jiferentes saberes e praticas profissio-
1ais. Torna-se necessario fomentar uma
ntervengao interdisciplinar, integrada e em
‘ede. Os avangos na terapéutica da infegédo
selo VIH tornaram-na uma doenga crénica,
sendo a adesdo ao regime prescrito pri-
nordial neste objetivo. Assim, a educagao
Ja crianca e dos familiares é fundamental
squando do inicio da terapéutica e deve ser
‘eforcada em todas as consultas.

Js pais enquanto principais responsaveis
sela crianga influenciam o seu desenvolvi-
nento. As figuras parentais (pais ou subs-
itutos) devem atuar junto dos seus filhos
10 sentido de promover o seu crescimento
2 desenvolvimento da forma mais plena
sossivel, utilizando para tal os recursos de
Jue disp&e dentro da familia e, fora dela, na
somunidade.

J afeto positivo que deve existir no relacio-
1amento entre pais e filhos coloca os pri-
mMeiros numa posigao privilegiada no que
toca a influéncia na aquisigdo de padrbes
sociais e valores pela crianga. Os pais fun-
sionam como os mediadores e intérpretes
do mundo exterior face a crianga, £ através
deles que a crianga entra em contacto, co-
nhece e interage com o mundo fisico e so-
cial que a rodeia.

As familias demasiado isoladas ndo cum-
prem esta fungdo. Familias desestrutu-
radas, ou com dificuldades em lidar com
situagdes de stress, ndo sdo capazes de
disponibilizar & crianga um mundo fisico
organizado e previsivel.

A preservagao das familias no que concer-
ne & promogéo dos direitos e prote¢éo da
crianga/jovem requer dos servigos de sau-
de a organizagdo de uma intervencédo que

Oacompanhamento dacrianca
infetadacom VIH é uma

tarefa complexa que requer
uma equipa multidisciplinar,
articulando diferentes saberes
e praticas profissionais

contorne as vulnerabilidades manifestadas
pelas figuras com responsabilidades pa-
rentais, desenvolvendo com as mesmas o
reforgo das suas competéncias capacitan-
do-o0s assim para a sua missao.

Segundo Daniel Sampaio, "Precisamos
também de escutar o saber informal das
familias, que podem néo ter doutoramen-
to mas sabem da vida. Torna-se imperioso
criar um contexto onde todas as pessoas
com sensibilidade para a questao se pos-
sam escutar entre si, na procura conjunta
de solugdes”.

Assim desde 2002 implementamos o Pro-
jeto “A brincar também se aprende" Cam-
po de férias para criangas/adolescentes
infetadas pelo VIH e suas familias, é dina-
mizado por uma equipa multidisciplinar
(Pediatra, Assistente Social, Enfermeira
e Educadora de Infancia) da Consulta de
Doengas Infecciosas (Med/CD!) do Hospi-
tal Peditrico de Coimbra, e da Consulta de
infecciologia Pedidtrica do Hospital de San-
ta Maria de Lisboa.

De 2006 a 2008, iniciou-se um novo ciclo
com a integragéo do Hospital de Sao Joao
do Porto (Consulta de Pediatria/lmunode-
ficiéncia).
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Dr.®GracaRocha
Pediatra, Hospital Pediatrico- CHUC
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OPINIAO

Tem como objetivos: Promover estilos de
vida saudaveis; melhorar a informag&o so-
bre a infegdo VIH na crianga, modos de a
prevenir e minimizar; sensibilizar/educar
para a ades&o ao tratamento da crianca e
dos pais; ajudar os pais a encontrar estra-
tégias para melhor lidarem com a doenca e
a terapéutica; refletir com os pais/acompa-
nhantes sobre atitudes parentais, relacio-
nais e comunicacionais de forma a ajudar
a crianga/adolescente a lidar com as suas
emogdes e comportamentos; cultivar am-
bientes de afeto e ludicos, como meio de
promover a autoestima e relagdes harmo-
niosas de forma a um desenvolvimento
global; promover o bem-estar psicolégico e
afetivo destas criancgas e jovens, de forma a

O XIII campo de Férias
decorreuno passado més
de Julho nas instalacées da
APPACDMdaTocha, com
aduracdodecincodias
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proporcionar uma boa insergéo na escola/
/comunidade e boa articulagdo com a fa-
milia; promover o convivio interpares; fo-
mentar a criagdo de grupos de entreajuda
O Xill Campo de Férias decorreu no passa-
do més de Julho nas instalagdes da APPA-
CDM da Tocha, com a duragdo de cinco
dias. Estiveram presentes 20 criangas/jo-
vens com idades compreendidas entre 0s 6
meses e 0s 19 anos. Foram desenvolvidas
atividades |udicas/desportivas e formati-
vas. Para este ano o tema escolhido para
ser trabalhado foi sobre a Asia.

O critério de selegio tem por base crian-
¢as em inicio de terapéutica e/ou com di-
ficuldade de adeséo; criancas e familias
em situagéo de exclusio e/ou isolamento
social; familias com disfun¢des nas suas
dindmicas (conjugalidade/parentalidade);
familias em situag&o de monoparentalida-
de; e criangas desprovidas de meio fami-
liar normal.

Os Campos de Férias ao englobarem desde
0 inicio além da crianga infetada, os seus
irmdos e um adulto (mae, pai ou avé, ou

T

elemento da familia de acolhimento) tem
carater inovador em relagdo aos realiza-
dos para outras doengas crénicas porque
desde o inicio percecionamos esta doenca
como uma doenga da familia.

Pretende-se também promover o respeito
pelas diferencas, a aprendizagem e parti-
lha, elaborando estratégias de cooping, num
ambiente multicultural (Nacional e PALOP’s),
uma vez que cerca de 25% das familias infe-
tadas sao oriundas de paises Africanos.

O paradigma que orienta 0 modelo de inter-
vengdo, € a inclusdo de toda a populagéo
alvo como verdadeiros parceiros desde a
fase do planeamento das atividades & ava-
liagdo das mesmas.

Através da atribuigdo de tarefas e res-
ponsabilidades nas atividades propostas
aos grupos, reforgam-se as capacidades
e o desenvolvimento dos préprios, isto &,




Os Campos de Férias ao
englobarem desde oinicio
além da criancainfetada, os
seus irmdos e um adulto tem
carater inovador emrelagcao
aosrealizados para outras
doencas crénicas porque
desde o inicio percecionamos
esta doencacomoumadoenca
dafamilia

proporcionar um processo de empower-
ment no sujeito, aumentando o seu poder
como participante ativo na busca de res-
postas aos problemas que sdo sentidos
e vividos. S&o constituidos trés grupos:
criangas, adolescentes e familias.

Todas estas atividades sdo desenvolvidas
com o apoio da Associagdo de Saude In-
fantil de Coimbra (ASIC) e mecenas.

Como marco do XIIl Campo de Férias, e no
ambito de um trabalho de parceria e coope-
ragao, entendeu-se integrar neste Projeto, a
HEPATURIX (Associagdo Nacional de
Criancas e Jovens Transplantados ou com
Doencas Hepéticas).

Desta forma, cumpre-se a missao de promo-
ver ainclus&o e a melhoria de vida das crian-
cas/jovens e sua familia através de ativida-
des desenvolvidas que propiciam a capaci-
tagao, responsabilidade e participagéo ativa.
Importa referir, ainda, que no decorrer deste
dltimo Campo de Férias dinamizou-se uma

s formacgdo junto dos adolescentes com mais

de 15 anos, no sentido de os capacitar para
uma cidadania ativa, tornando-os volunta-
rios do proprio projeto. Através do curso de
formagao pretendeu-se dotar os voluntarios
de competéncias, habilidades pedagdgicas
e didaticas para um desempenho adequado
junto das criangas, tendo por base a educa-
¢do de pares. No Ultimo dia, numa cerimdnia
onde reinou felicidade e o selar de um com-
promisso foi entregue o certificado de fre-
quéncia do curso.

age, o e o Todoro s Tiego <

SPECGYEaA LOredy Cec doj £ jﬂéoer

Em suma, o projeto promove a educagédo
sobre a doenga das criangas e jovens e
respetivas familias, incentivando comporta-
mentos e estilos de vida saudaveis, a utili-
zagao adequada dos cuidados de salde, fo-
menta a adesdo a terapéutica e promove a
resiliéncia para lidar com fatores adversos.
A cidadania em saude e os cuidados per-
sonalizados fazem parte das linhas orien-
tadoras da Diregao Geral de Salde, nomea-
damente as inseridas no plano nacional de
saude 2012-2016, considerando a equipa
gue esta iniciativa se enquadra, integral-
mente, neste principio,

Co-autoras

Dr.2 Rosa Gomes

Assistente Social, Hospital Pedidtrico - CHUC
Dr.2 Sofia Pereira

Assistente Social Hospital Santa Maria

No decorrer deste dltimo
Campo de Férias dinamizou-
-seumaformacao junto dos
adolescentes com mais de
15anos, no sentido de os
capacitar parauma cidadania
ativa, tornando-os voluntarios
do préprio projeto
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ASSOCIACAO

ENSINAR MEDIDAS PREVENTIVAS A CRIANCAS
E ADOLESCENTES SEROPOSITIVOS

A14.2 EDIGAO DO CAMPO DE FERIAS, QUE TODOS 0S ANOS A ASSOCIAGAO DE SAUDE INFANTIL
DE COIMBRA (ASIC) ORGANIZA EM PARCERIA COM O HOSPITAL PEDIATRICO DO CENTRO
HOSPITALAR E UNIVERSITARIO DE COIMBRA (HP-CHUC), TERMINOU COM UM BALANGO

POSITIVO, SENDO "UM PROJETO PARA CONTINUAR", GARANTEM AS DR GRACA ROCHA,

ROSA GOMES E TANIA BRANCO.

Uma oficina de reciclagem, jogos interati-
vOS com 0s escuteiros, um lanche yoga e
um passeio nos moliceiros da Ria de Avei-
ro foram algumas das muitas atividades
realizadas durante a 14.2 edigdo do Cam-
po de Férias. Este € um evento destinado
a criangas e adolescentes com VIH e suas
familias, que é organizado anualmente pela
Associagdo de Saude Infantil de Coimbra
(ASIC), em parceria com o Hospita! Pedia-
trico do Centro Hospitalar e Universitario de
Coimbra (HP-CHUC).

O Campo de Férias estd inserido no proje-
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to "A Brincar Também se Aprende”, sendo
dinamizado por uma equipa técnica com
especialistas em Pediatiin ¢ assistentes
sociais do HP-CHUC e por umn equipa do
Hospital de Santa Maria (Centro Hospitalar

Lisboa Norte) do Servigo Social /Unidode
de Infeciologia Pediatricn (nanintente social
e educadora de infancin) { ates profinsio
nais contam aindn com o colaborngho de
uma equipa de volumanon conatituldi pot
duas enfermeirng, uma antirtente nocial o
uma estagidnn de Servigo Hocial

“A Associngdo de Saude Infantil de Coin

T

bra, gue tem como um dos objetivos a pro-
mogao da saude infantil, foi fundada por
técnicos de diferentes areas profissionais
do Hospital Pediatrico”, refere a Dr.2 Graga
Rocha, pediatra no HP-CHUC. "O paradig-
ma da prestagdo de cuidados de salde
passa por uma intervengdo coletiva em que
é premente articular e cooperar com novos
parceiros”, acrescenta a pediatra, frisan-
do que "deve-se promover uma cultura de
partilha e a implementagdo de trabalho em
rede e intersetorial".

O Campo de Férias decorreu entre os dias
31 de agosto e 4 de setembro na Associa-
¢ao de Pais e Amigos da Crianga com De-
ficiéncia Mental (APPACDM), na Quinta da
Fonte Quente, Tocha. Este ano participa-
ram 27 criangas e jovens com idades com-
preendidas entre os 0 e os 18 anos, assim
como diversos acompanhantes (pai, mae,
avos e familia de acolhimento), para além
de guatro técnicos e quatro voluntarios.

PREVENGAO E PROMOGAO DA SAUDE

A prevengao e a promogao da saude séo
tarefas prioritarias neste campo de inter-
vengao junto de criangas, jovens e respe-
tivas famflias. “Consideramos o Campo de
f~¢rias um local privilegiado para se reali-
741 uma intervencao preventiva, porque é
na infAncia que se comega a desenvolver
i personalidade e, como tal, a intervengao
deveriy ocorrer muito cedo, numa visao ho-
listica”, diz a Dr.2 Rosa Gomes, assistente
uotial no HP-CHUC.

(luanto a adolescéncia, hoje torna-se um
desafio. Segundo explica a assistente so-




ASSOCIACAO

“E neste periodo de transicio
entreainfanciaeaidade
adulta que se verificauma
plasticidade e vulnerabilidade
da personalidade individual
capaz de mudanga”

cial, "é neste periodo de transigdo entre
a infancia e a idade adulta que se verifi-
ca uma plasticidade e vulnerabilidade da
personalidade individual capaz de mu-
danga, hem como uma maior capacidade
para absorver conhecimentos e conceitos
salulares gue levardo a uma maturidade
fiecn, psicoldgica e sexual, no conceito
lato da sande”

Al do mans, conforme lembra a Dr.@ Ta-
Nl Branco, estagiaria no Servigo Social,
‘nesta fase tho marcadamente subjetiva,
a influéncia do grupo de pares, a escola, a
relagdo com a familia e/ou adultos de re-
feréncia, entre muitos outros, poderdo ser
fatores protetores, como fatores de risco,

10 SIDA | set/out15

BENEFICIOS DO CAMPO DEFERIAS

"0 balanco deste ano foi de novo muito positivo”, garantem as Dr. Graga Rocha,
Rosa Gomes e Tania Branco. Destacam como principais beneficios do projeto,

0s seguintes:

- A compreensao sobre a doencga/informagdes e esclarecimento de dlvidas;
- A aprendizagem com a experiéncia dos outros;

- Adiminuigdo do isolamento social e emocional;

- A percegao de auto-competéncia (a nivel emocional e instrumental);

- O fortalecimento da relagao de empatia entre profissionais e utentes;

- Favorecer a ades@o a terapéutica;

- Promogao da saide mental e prevengao de comportamentos de risco;

- Promogao da resiliéncia.

para muitos adolescentes".

Quanto aos pais, frequentemente encon-
tram-se numa situagdo de labilidade emo-
cional, quando se confrontam com a sua
autoridade perante os filhos adolescentes.
Desta forma, "quando perante uma situa-
¢do de vulnerabilidade, como o caso de
uma doenga crénica, com necessidade
de recurso a terapéuticas regulares, como
na infecéo VIH, surge nesta fase, revolta e
muitos sentimentos de culpa”, acrescenta
a Dr.@ Graga Rocha.

As trés profissionais sdo unanimes em
afirmar gue "é indubitavelmente crucial a
disponibilizagdo de informagao acerca da
doenga e que fundamentalmente estes

|

adolescentes tenham contacto com ou-
tros jovens infetados, por forma a criarem -
processos de identificagdo que os ajudara
a aceitagdo da doenga, pela vivéncia e par-
tilha de experiéncias, empatia. No entanto,
¢ também saliente a importancia de inte-
ragdo com o seu grupo de pares, jovens
saudaveis, para que aqueles sintam que a
diferenga é sé uma e que devem ter cons-
ciéncia dos seus comportamentos para
Ccom 0s outros”.

E, pois, fundamental que a educacio para
a salde integre a implementagao de estra-
tégias. Por este motivo, além do tema da
prevencao da transmiss&o do virus (sexual,
transmissdo mae-filho), também foram
abordados temas como o tabagismo, o
consumo de alcool, os acidentes e a ali-
mentagao saudavel. Este ano, por exemplo,
foram reforgcados alguns destes assuntos e
foi realizada pela Dr.2 Carolina Faria, inter-
na de Pediatria do Hospital Pediatrico, uma
sessdo sobre 0 sono denominada “Dormir
Bem para Crescer Melhor".

Como é objetivo deste Campo de Férias
“educar e formar todos os participantes”,
as Dr.# Graga Rocha, Rosa Gomes e Ta-
nia Branco consideram que as medidas
preventivas devem ser reforgadas todos
0s anas. "Ao longo do ano, devem ser im-
plementados outros programas que atuem
verdadeiramente na comunidade, tendo
comao parceiros escolas e centros de salide,
dado gue sdo os parceiros privilegiados de
proximidade com a populagao alvo”,




No Campo de Férias também é definido
um tema para a parte ludica. Este ano foi
sobre o Brasil. Neste ambito, foram desen-
volvidas atividades criativas com recurso
a materiais reciclados para a decoragdo
do jantar de gala, quartos e sala. O fogo do
conselho da responsabilidade dos escu-
teiros do agrupamento da Tocha também
se baseou no tema, sendo que numa tarde
estiveram também presentes criangas /jo-
vens com outras patologias.

EXPECTATIVAS SUPERADAS
PELA POSITIVA

De uma maneira geral, as expectativas da
edigdo de 2015 foram superadas pela posi-
tiva. "Pela primeira vez, estiveram presentes
alguns jovens gue testemunharam ter gos-
tado e querer continuar, bem como outros
que participam desde a primeira edigéo”,
menciona a Dr.2 Graga Rocha, realgando
que fizeram formag&o para monitores seis
dos participantes, com idades a partir dos
15 anos, sendo que dois destes tinham
realizado a formagao o ano passado e este
ano ja participaram como monitores.

O pressuposto orientador da intervengao
desenvolvida em cada edigdo do Campo
de Férias é a autonomizagao da familia e
da crianca/adolescente, colocando-os no

M

centro da decisdo enquanto sujeitos, a par-
tir do desenvolvimento das suas proprias
competéncias para a mudanca, elaborando
as estratégias de coping para lidar de for-
ma adequada com a doenga.

Deste modo, “a intervencao deve basear-se
numa abordagem holfstica, planeada, indi-
vidualizada", sustenta a pediatra. "Intervir é
legitimar medos, ajudar a encontrar metas
e investir no projeto de vida. E premente
promover uma magia dos saberes: saber/
/estar, saber/ser e saber/fazer. Tendo sem-

NA PRIMEIRA PESSOA

Na sequéncia destes campos de férias,
tem havido adeséo a consulta e a tera-
péutica. Nota-se também uma melho-
ria no sucesso escolar e no delinear do
seu préprio projeto de vida. Eis alguns
testemunhos sobre 0 campo e projetos
de vida:

“Como os horarios sdo mais contro-

lados e como ha mais gente a tomar,

€ gquase como gue um incentivo para
* tomar também”.

pre por base o principio de uma responsa-
bilidade partilhada”, acrescenta.

Neste sentido, a Dr.2 Rosa Gomes chama
a atengdo da possibilidade de considerar
“o papel importante da equipa multidisci-
plinar como dinamizador de individuos e
grupos, porque potencia a conscientizagao
dos utentes sobre as suas necessidades e
responsabilidades para que exprimam uma
cidadania ativa, solidéria e livremente assu-
mida. Mas também enquanto dinamizador
de redes de suporte social, no sentido de que
promove e desenvolve sessdes de formagao
e informagao de competéncias pessoais e
parentais, visando a fomentagdo de estra-
tégias de coping para melhor lidarem com
0s seus problemas, em inlimeras situagoes,
a nivel individual e/ou em grupo, com vista
a que se tornem cidaddos mais resilientes”.
“Da avaliagao feita com os participantes e
equipa técnica somos de parecer que deve-
mos dar continuidade ao projeto”, referem
as trés especialistas, na esperanga que 0s
jovens gue se encontram em processo de
formagao de monitores consigam ser ca-
pazes de dar sustentabilidade na continui-
dade do projeto, sempre coadjuvados com
a equipa técnica de cada hospital. "Assis-
tirfamos assim a uma mudanga de para-
digma, onde os préprios infetados seriam o
motor desta intervenc&o”, rematam.

“Cada ano que passa sei muito mais"..

“Porque estar com outras pessoas com o
mesmo problema ajuda-me a enfrenta-lo".

“Eu gostei muito dos escuteiros e dos
desportos radicais", quero vir novamente
para o ano".

“Arranjar um trabalho e ser feliz".

“Estudar conseguir alcangar o que queroc”.

SIDA | set/out'15 11
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EMFOCO

DESPEDIDAS COM A CERTEZA

DO REENCONTRO

“FOI GRATIFICANTE VER A FELICIDADE NOS SEUS ROSTOS E ESTAMOS CERTOS QUE
ESTES JOVENS SERAO NO FUTURO UM PILAR FUNDAMENTAL NO PROSSEGUIMENTO
DESTE PROJETO". UMA AFIRMACAO DA DR.? GRAGA ROCHA SOBRE OS PARTICIPANTES
DO 15.° CAMPO DE FERIAS, DO PROJETO “A BRINCAR TAMBEM SE APRENDE" — CAMPOS
DE FERIAS PARA CRIANGAS/JOVENS COM VIH E SUAS FAMILIAS. EM ENTREVISTA A
REVISTA SIDA, AS COORDENADORAS DO PROJETO EXPLICAM COMO DECORREU ESTA
EDIGAO DEDICADA AO TEMA “FLORES E FESTAS POPULARES".

0 15.° Campo de Férias, do projeto “A Brin-
car Também se Aprende” — Campos de Fé-
rias para criangas/jovens com VIH e suas
familias, realizou-se mais uma vez na To-
cha, na Quinta da Fonte Quente, um centro
de férias que pertence a APPACDM — Asso-
ciag&o Portuguesa de Pais e Amigos do Ci-
dadao Deficiente Mental de Coimbra. ‘Este
é um espaco privilegiado, quer pela sua'en-
volvente, quer pela forma como a equipa da
infraestrutura recebe o nosso grupo. Fala-
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mos de uma atitude de grande hospitalida-
_de e disponibilidade. De facto ao longo de
varios anos, foi possivel estabelecer uma
relagdo de grande respeito e aceitagao, e
até mesmo algum afeto mutuo”, afirma a
Dr.2 Graga Rocha, pediatra no Hospital Pe-
diatrico do Centro Hospitalar e Universitario
de Coimbra (HP-CHUC).
Tal como o nome indica, o evento é dirigido
a criangas e adolescentes com VIH e suas
familias, sendo organizado anualmente

pela Associagdo de Saude infantil de Coim-
bra (ASIC), em parceria com o HP-CHUC.
Quanto ao projeto “A Brincar Também se
Aprende”, arrancou em 2002 como resul-
tado de uma parceria entre a Consulta de
Doengas Infeciosas do HP-CHUC e da Con-
sulta de Imunodeficiéncia do Departamen-
1o de Pediatria do Hospital de Santa Maria
do CHLN.

Coordenado pela Dr.2 Graga Rocha, pedia-
tra do Hospital Pediatrico — CHUC, pela Dr.2




Rosa Gomes, assistente social do Hospital
Pediatrico — CHUC e pela Dr.2 Sofia Pereira,
assistente Social do Hospital de Santa Ma-
ria — CHNL, este projeto "surgiu da necessi-
dade sentida pelos técnicos de ao trilharem
um caminho novo ser importante conhecer
fora do ambiente hospitalar estas crian-
gas e suas familias”, sublinha a Dr.2 Graga
Rocha, que frisa que os objetivos propos-
tos “tém sido alcangados ao longo destes
15 campos e a realizagdo dos mesmos s6
foi possivel pelo apoio logistico da ASIC,
ajudada por mecenas varios, dos quais
se destacam laboratdrios farmacéuticos,
Transdev, Aguas do Luso, Dancake, Dourc
Azul, entre outros”,

FLORES E FESTAS POPULARES

As atividades comegaram no dia 5 de se-
tembro de 2016 e terminaram no dia 9 do
mesmo més. Este ano participaram 22
criangas e jovens, 10 acompanhantes e oito
elementos da equipa técnica, entre os quais
se encontram assistentes sociais, pedia-
tras, enfermeiras e educadora de infancia.

Regra geral, o tema escolhido é definido na
edigdo anterior, a partir de uma discusséo
de ideias entre todos os elementos do gru-
po. Assim, no ano passado, ficou acordado
que na 15,2 edigdo o tema seria "Flores e
Festas Populares”. "Pretendia-se que cada
familia, que proviesse de localidades, onde
as festas culturais e populares tivessem
relagdo direta com flores, trouxessem o
seu contributo, no sentido de recriar am-

bientes préximos”, comenta a Dr.2 Sofia
Pereira, referindo que "este objetivo foi
amplamente atingido, porque varias fami-
lias dedicaram uma parte do seu tempo,
ao longo de todo um ano, a pesquisar e
elaborar flores fantasticas e em quantida-
de muito consideravel".

Desta forma, a partir de todo o trabalho
prévio, foi possivel decorar e personalizar o
espago que foi habitado pelo grupo durante
os cinco dias que durou o Campo de Férias.
0 objetivo foi "tornar préximo de uma iden-
tidade que tem vindo a ser criada e mantida
desde a primeira edigdo, pelo que todos os
quartos foram devidamente identificados e
decorados, bem como os espagos comuns
de reunido e refeicao", indica a Dr.2 Sofia
Pereira. "Para decorar a sala de refeigdes
para o jantar de gala, um dos momentos
altos da iniciativa, o saber adquirido da ela-

Este ano também

foi organizadauma
surpresa, a proposito
das comemoracdes da
15.% edicdo: um passeio
no rio Douro. “Foium
momento de grande
convivio entre todos

e foi para varios dos
participantes a primeira
vez que visitaram

o Porto”

ASSINALAR A 15.* EDICAO COM COMEMORAGCOES

As comemoragoes da realizagdo do 15.°
Campo de Férias para criangas/jovens
com VIH e suas familias comegaram no
dia 10 de julho de 2016.

“Esta primeira iniciativa das nossas co-
memoragdes foi realizada em colaboragdo
com o Amazing ARTs - Companhia de Ar-
tes de Coimbra, na estreia do seu primeiro
musical “O Feiticeiro de 0Z". Foi um éxito,
devido ao excelente trabalho de jovens ar-
tistas que ao longo de duas horas de tea-
tro e musica nos conseguiram transmitir

mensagens sobre a importancia da fami-
lia e da amizade, que estdo nos objetivos
principais do nosso Projeto”, salientam a
Dr.2 Graga Rocha e a Dr.2 Rosa Gomes.
“S&o muitos 0s prémios recebidos ao lon-
go dos anos pelo nosso Projeto, sendo o
uitimo o 1° Premio nas 2.2s Jornadas do
Servigo Social do CHUC - Humanizagao na
prestacado dos Cuidados: do Nascimento
ao Envelhecimento realizadas em Coim-
bra nos dias 22 e 23 de junho deste ano”,
acrescentam.

OBJETIVOS
DO PROJETO
“A BRINCAR
TAMBEM SE
APRENDE”

» Sensibilizar/educar para a adeséo
ao fratamento da crianga e dos pais;

* Melhorar a informagao sobre
ainfeg&o VIH na crianga, modos
de a prevenir e minimizar;

* Refletir com os pais/acompanhantes
sobre atitudes parentais, relacionais
e comunicacionais de forma a ajudar
a crianga/adolescente a lidar com as
suas emogdes e comportamentos;

e Ajudar a encontrar estratégias para
melthor lidarem com a doenca
€ 0s tratamentos;

¢ Promover 0 bem-estar psicoldgico-
-afetivo destas criangas e jovens, de
modo a proporcionar uma adequada
inser¢do na escola/comunidade
e melhor articulagao com a familia;

e Cultivar ambientes de afeto
e ludicos, como meio de promover
a autoestima e relagfes
harmoniosas de forma
a um desenvolvimento global;

* Promover o convivio inter/pares;

« Fomentar a criagao de grupos
de entreajuda;

e Promover estilos de vida saudéveis.

boragdo de flores foi transmitido a outros
elementos do grupo, como forma de envol-
vimento", acrescenta,

Este ano também foi organizada uma sur-
presa, a propdsito das comemoragdes da
15.2 edicdo: um passeio no ric Douro. "Foi
um momento de grande convivio entre
todos e foi para vérios dos participantes
a primeira vez que visitaram o Porto", co-
menta a pediatra, frisando que ano apds
ano, a equipa consegue concretizar todos
0s objetivos definidos. "Seis dos jovens
participantes frequentaram uma formacéo
sobre voluntariado e foram ja monitores no
Campo. Apds o jantar de Gala e no decor-
rer do Fogo de Conselho foi-lhes entreqgue
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EMFOCO

um certificado da sua formag&o. Foi gra-
tificante ver a felicidade nos seus rostos e
estamos certos que estes jovens serdo no
futuro um pilar fundamental no prossegui-
mento deste projeto”, acrescenta a mento-
ra deste projeto.

“Como também ja vem sendo habitual, este
ano, pudemos contar com alguns elemen-
tos do Agrupamento de Escuteiros 1390 da
Tocha, que num Fogo de Consetho, trouxe
uma animagao de cariz cultural relaciona-
da com as comemoragdes dos 500 anos de
beatificagdo da Rainha Santa Isabel, ence-
nando o Milagre das Rosas”, diz a pediatra
frisando terem sido organizadas diversas
atividades (ver caixa).

"0 balango é muito positivo, nao sé porque
todo o planeamento decorreu como es-
perado, mas sobretudo porque quem veio
pela primeira vez garantiu que voltaria e
quem ndo veio de novo, saiu com expec-

ATIVIDADES
DESENVOLVIDAS

Durante os cinco dias em gue decorre
o Campo de Férias sao desenvolvidas
diversas atividades, tais como:
¢ Acolhimento ao Grupo;
» Reunifes com os Técnicos
e Voluntarios;
¢ Formagao de Voluntarios
— Inicial e continua
e "Operagdo Amizade"
— Recepgéo de hoas-vindas;
e Sessdes com a familia/
/acompanhantes;
o Sessbes com os Adolescentes;
e Sessdo de relaxamento/loga;
 Visita Cultural — Passeio
no Rio Douro
* Piscing;
* Sunset
« Noite de Discoteca;
» Desportos Radicais;
¢ Jantar de Galg;
e Fogo de Conselho (Visita de Grupo
de Escuteiros local);
¢ Avaliagdo com os adultos;
« Avaliagdo com as criangas
e adolescentes.

16 SIDA|set/out'16

tativas superadas”, afirma a Dr.2 Sofia Pe-
reira, salientando que “as despedidas sédo
sempre a prova disso mesmo e este ano
nao foi diferente”.

UM BALANGO DE 15 EDIGOES

Ao longo destas 15 edi¢des a equipa envol-
vida nesta iniciativa tem visto as criangas
crescer e “felizmente devido aos avangos
farmacoldgicos a crescer bem”, salienta a
Dr.2 Graga Rocha. "Estamos convictos que
os campos de férias quer pelos aspetos |G-
dicos, quer pelos aspetos formativos tém
sido também essenciais para esse bom
crescimento, A formacg&o é um veiculo de
informagao, sensibilizagdo e responsabili-
zac&o na educagéo para a saude. Na for-
magcao sdo ulilizadas varias dinamicas de
grupo onde se trabalham competéncias
sociais e pessoais e formagao tedrica so-
bre a sexualidade, prevengdo e a infegdo
VIH. A educagéo pelos pares é crucial como
método de intervengdo, ao possibilitar uma
maior identificagdo e partilha", acrescenta
Dra Rosa Gomes, referindo também que
“ao longo destas 15 edi¢des tem-se criado
vinculos de ternura que unem as criangas,
0s jovens, 0s voluntarios, as familias e os
técnicos”.

Se de facto, existe uma vontade muito forte,
por parte de toda a equipa do projeto, em
assegurar a sua continuidade, esta mes-
ma vontade sai sempre reforgada edigdo
apods ediglo, depois de se verificar in loco
a importancia que a mesma tem na vida
dos participantes. "Mais do que um proje-
to em papel, que pode estar melhor ou pior
concebido, ganhar mais ou menos prémios
em encontros cientificos, relacionado com
a tematica, sdo cinco dias que marcam a
diferenga na vida de muitas pessoas", sus-
tenta a Dr.2 Graga Rocha.

Ao longo deste ano, em que é comemora-
da a realizagéo do 15.° Campo de Férias, a
equipa vai mostrar o caminho que foi per-
corrido. "Vamos documentar e revelar que
muitas destas criangas {a maior parte in-
fetadas por transmissao vertical), algumas
agora jé adultas sairam fortalecidas pela
participagdo nestes campos. Além disso,
temos a convicgdo gue no futuro terdo uma
excelente participagdo na continuagdo e
adaptacao do projeto as novas realidades”,

i

TESTEMUNHOS
EVIDENCIAM
BENEFICIOS

Para as coordenadoras do projeto “A
Brincar Também se Aprende” quem
melhor evidencia os beneficios é a po-
pulagdo-alvo, através dos seus teste-
munhos. Ndo hesitaram, por isso, em
partilhar com a revista SIDA os teste-
munhos.

“Gostdmos deste Campo de Feérias,
das atividades realizadas, principal-
mente do passeio no Rio Douro, dos
desportos radicais, das idas a piscina
e de todo 0 ambiente em seu redor.
Foi muito importante foi estarmos
todos unidos e da companhia das
criangas, das familias, dos jovens e
técnicos responsaveis deste campo
de férias.

Achamos que o campo de férias deve
ser de 12 dias e ndo de cinco, haven-
do mais atividades e algumas saidas
do campo para visitar outros locais,
como: praia, museus, canoagem, ou-
tros locais de visita.

Por isso langamos aqui um apelo ou
um pedido a todos os técnicos e res-
ponsaveis para que nos proximos
anos se volte a realizar o nosso cam-
po de férias, assim para que todos
possam passar mais tempo juntos
na companhia, na alegria, na paz e no
amor de todos aqui presentes.
Obrigado por este bocado e pelo ca-
rinho, tolerdncia e compreensdo de
todos.”

“NGs voluntarios gostariamos de
agradecer a responsabilidade que nos
foi atribuidas ao sermos escolhidos
para voluntérios no campo de férias "

e

A brincar também se aprende™.

conclui a pediatra, rematando que “com
estas comemoragdes queremos tambem
chamar a atengdo para o caminho que é
necessario ainda percorrer principalmente
na luta contra o estigma e descriminagao
dos infetados"
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01 de dezembro dia Mundial de Luta Contra
a SIDA

15h00m ° Sessdo de abertura

15h15m ¢ A infe¢do VIH na crianga/adolescente -
dados nacionais

Dr* Margarida Tavares, Pediatra — Hospital de S. Jodo

Dr.? Filipa Prata, Pediatra - Hospital de St* Maria

16h00m ¢ As criangas infetadas e afectadas pelo

VIH - arealidade da zona Centro
Dr.% Graga Rocha, Pediatra - Hospital Pediatrico de
Coimbra - CHUC

16h20m * Desafios a interveng¢ao. Campo de Fé-
rias para Criancas /adolescentes e suas
familias. «A Brincar também se Apren-
de» — experiéncia de dez anos

Dr.® Rosa Gomes, Ass. Social - Hospital Pediatrico de

Coimbra - CHUC

17h.00m ¢ A Felicidade como arma terapéutica,
Prof. Doutor José Anténio Pereira da Silva,
HUC - CHUC

17h.30m  Encerramento
17h.45m ° Inauguragdo da exposicdo de fotogra-

fia «A crianca no Mundo»
Frederico Martinho; Jodo Taborda Lopes; Jorge Martinho

O valor da venda das fotografias reverte a favor
do projeto «A brincar também se aprende»

Exposicdo de trabalhos realizados no decorrer dos
Campos de Férias
(Atrium de entrada do Hospital Pediatrico)

Programa

18h.30m - Sarau
* Grupo de Fados «Acapella»
» Coro Cherubini ad libitum
* Orquestra Ligeira de Ansido

* Danga com Arte

Os 10 Anos

do Projeto

Conferéencias

« A brincar também se aprende»

05 de dezembro 11 de dezembro

(Auditério do Hospital Pediatrico de Coimbra) (Auditério do Hospital Pediatrico de Coimbra)

21.00m * A importancia da Musicoterapia,

Maestro Virgilio Caseiro 21.00m ° Ciéncia divertida

Prof. Doutor Carlos Fiolhais

Atuagdo do Coro da Ordem dos Médicos
O surfcomo método terapéutico,

Dr. Jodo Taborda Lopes e Dr.Paulo Canas
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Atuacdo do Coro Gospel ad Libitum



Comissdo Organizadora O S 1 0 Ano S dO PI‘Oj eto

Graca Rocha
Rosa Gomes «A Brincar também se Aprende»
Ana Carolina Cruz
Ana Filipa Sousa
Jodo Taborda Lopes
Joana Silva
Luis Ferreirinha
Luis Trindade
Maria Ana Rocha

Sofia Pereira

Comissao Cientifica
Graca Rocha
Cristina Valente

.. Filipa Prata
Campos de Férias

para criancas / adolescentes Margarida Tavares

Luis Trindade

infetadas pelo VIH e suas familias

Secretariado
ASIC - Hospital Pediatrico de Coimbra

APOIOS Piso 0 — loja A21-00-03
3000-602 COIMBRA

e-mail: congressos@asic.pt 1 dezembr o

. - 5e 1l de dezembro
inscric6es GRATUITAS

em www.asic.pt Auditorio do Hospital Pediatrico de Coimbra

Sociedade Aguas do Luso . .
selecionar «formularios»

Destinatarios: irofi’?sionais de Satide, Escolas, CHUC - Centro Hospitalar Universitario de Coimbra
amilias
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VIH - DESAFIOS A INTERVENCAO

“Campo de Férias para criancas/jovens com VIH/SIDA e suas Familias “A Brincar também se Aprende!” - Experiéncia de 10 anos.”

Autores: Rosa Gomes (Assistente Social)1 , Sofia Pereira (Assistente Social)z, Graga Rocha (Pediatra)1 - 1 Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra, E.P.E. - Hospital Pediatrico? Centro Hospitalar Lisboa Norte, E.P.E. - Hospital de Santa Maria

~

INTRODUCAO .

Constitui uma das prioridades das estruturas de saude implementar medidas que proporcionem a humanizacao dos cuidados. A intervencao baseia-se

numa abordagem holistica, planeada, individualizada atraves de actividades ludicas e formativas. Numa responsabilidade educativa partilhada, o

Projecto "A Brincar também se Aprende!" desde ha 10 anos que é constituido por equipa multidisciplinar e voluntarios. Y

' OBJECTIVOS I BENEFICIOS

® Sensibilizar/ educar para a adesao ao tratamento e Compreensdo sobre a doenca/ informacoes e esclarecimento de duvidas;
mReflectir e treinar atitudes parentais
@ Fomentar a capacitacao e auto-estima

@ Promover o bem-estar psico-afectivo proporcionado adequada insercao e Diminuico do isolamento social e emocional;
na escola/ comunidade

® Promover a Cria(;éO de grupos de entreajuda e Percepcao de auto competéncia (a nivel emocional e instrumental);

N
'AREA DE ABRANGENCIA

® Braga & Viseu ® Santarem
® Vila Real @ Coimbra @ Lisboa

®@ Porto #® Castelo Branco ® SetUbal
#@ Aveiro ® Leiria

o

e Aprendizagem com a experiéncia dos outros;

e Fortalecer a relacao de empatia entre profissionais e utentes;

e Melhor adesao a terapéutica.

'ACTIVIDADES FORMATIVAS 5

! Sessoes socio-educativas: educacao para a saude,
sexualidade, afectos, tratamento e terapéutica

\ %

TESTEMUNHOS...

“Hoje foi um dia muito especial porque s6 a sensacdo de voltar a (‘\CTWIDADES LUDICAS h
@ Passeios culturais e ecologicos

@ Teatro, dancoterapia, festas tematicas, hipoterapia
@ Trabalhos de grupo

® Jogos radicais: escalada, rappel e slide
criancas a tomar medicacdo e disse que ndo era a unica; ela andava ® Actividades aquaticas: piscina e hidroterapia

reencontrar os amigos foi unica.”

“(...) estas ferias foram boas para a minha filha porque ela viu outras

sempre a perguntar porqué é que so ela é que tomava (...)” -
“(...) para mim foi uma experiéncia muito gratificante, porque se PARTICIPANTES: Criancas/Jovens
falou abertamente sobre os nossos medos, coisa que comigo nunca
tinha acontecido, foi muito bom poder falar sobre o HIV sem ter medo

de ser discriminado.”

CONCLUSAO

A avaliacao gerou uma consciéncia e forjou uma conviccao de que se deve

assegurar a continuidade deste projecto. Intervir € ajudar a reduzir o estigma

A DN WO U1 AN W W N
U1l O O W N O NN 0 6 b~

e a descriminacao, contribuindo para a promocao da resiliéncia, tornando-os

mais confiante no mundo, nos outros e neles proprios.
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ViIH/SIDA

DIGA SIM A
PREVENCAO
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DIA1DEDEZEMBRO 2013

AUDITORIO DO HOSPITAL PEDIATRICO — COIMBRA

15h00 - Sessao de abertura - Dr. José Manuel Azenha Tereso; Prof. Doutor Jorge Saraiva; Prof. Doutor Melico Silvestre; Dr.2 Graca Rocha

15h15 - Infecao VIH na crianca - Sim a Prevencao
Moderadores: Dr.2 Graca Rocha, Prof. Doutor Saraiva da Cunha

Prevencao da Transmissao Vertical - dados nacionais
Dr.a Filipa Prata

A Crianca Infetada - dados nacionais

Dr.2 Laura Marques
16h00 - Infecao VIH na crianca - Nao a Discriminacao
Moderadores: Dr. Anténio Vieira, Dr.2 Ana Rosete

Estigma e Luta Contra a Discriminacao
Prof. Dr.2 Maria do Céu Rueff

16h30 - Infecao VIH na crianca - Esperanca na Cura
Moderadores: Dr.2 Isabel Ramos, Dr.2 Flora Candeias

Comentario ao artigo“Auséncia de viremia detetavel numa crianga”
- NEnglJ Med 2013
Dr.2 Graca Rocha; Dr.2 Margarida Tavares; Prof. Doutor Vitor Duque
17h00 - Diga Sim a Prevencao/ Diga Nao a Discriminacao
Moderadores: Dr.2 Cristina Valente, Prof. Doutora Teresa Gongalves
Projetos em parceria com a Fundacao “A Comunidade contra a SIDA”
Concurso dirigido as Escolas do 3° Ciclo do Concelho de Coimbra

Re-lancamento do Folheto “Educar, Prevenir, Aprender”
Dr.2 Rosa Gomes; Dr.2 Filomena Frazao de Aguiar

17h30 - Encerramento e Atuacao do Grupo “Coimbra Gospel Choir”
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VIH/SIDA

DIGA SIM A
PReEVENCAO

pica NAO A

DIA1DEDEZEMBRO 2013

PALESTRANTES / MODERADORES

Dr.2 Ana Rosete - Administradora do HP - CHUC
Dr. Antonio Vieira - Diretor da UGl Medicina 3 - CHUC
Dr.2 Cristina Valente - Infeciologista - CHUC
Dr.2 Filipa Prata - Pediatra, HSM - CH Lisboa Norte
Dr.2 Filomena Frazdo de Aguiar - Presidente do Conselho de Administracao da
Fundacao Portuguesa “A Comunidade Contra a SIDA”
Dr.2 Flora Candeias - Pediatra, Hospital de Dona Estefania, Lisboa
Dr.2 Graga Rocha - Pediatra HP - CHUC
Dr.2 Isabel Ramos - Infeciologista CHUC
Prof. Doutor Jorge Saraiva - Diretor do Departamento Pediatrico - HP CHUC
Dr. José Manuel Azenha Tereso - Presidente do Conselho Diretivo
Administracdo Regional de Saude do Centro IP
Dr.2 Laura Marques - Pediatra Centro Hospitalar do Porto
Dr.2 Margarida Tavares - Pediatra, Hospital S. Jodo, Porto
Prof. Dr.2 Maria do Céu Rueff - CEJEA/FCT e Centro de Direito
Biomédico da Fac. Direito Universidade de Coimbra
Prof. Doutor Melico Silvestre - Diretor da UGI Medicina 2 do CHUC e
Professor Catedratico da Faculdade Medicina Univ. Coimbra
Dr.2 Rosa Gomes - Assistente Social HP - CHUC
Prof. Doutor Saraiva da Cunha - Diretor do Servico de Doencas
Infeciosas do CHUC e Professor da Faculdade Medicina Univ. Coimbra
Prof. Doutora Teresa Gongalves - Professora da Faculdade
Medicina Univ. Coimbra
Prof. Doutor Vitor Duque - Infeciologista CHUC e Professor da Faculdade
Medicina Univ. Coimbra

ORGANIZACAO
Dr.2 Graga Rocha - Pediatra HP - CHUC
Dr.2 Rosa Gomes - Assistente Social HP - CHUC

15h00 - Sessao de abertura - Dr. José Manuel Azenha Tereso; Prof.
Doutor Jorge Saraiva; Prof. Doutor Melico Silvestre; Dr.2 Graca Rocha

15h15 - Infecdo VIH na crianca - Sim a Prevencao
Moderadores: Dr.2 Graca Rocha, Prof. Doutor Saraiva da Cunha

Prevencéao da Transmissao Vertical - dados nacionais
Dr.a Filipa Prata

A Crianca Infetada - dados nacionais
Dr.2 Laura Marques

16h00 - Infecdo VIH na crianca - Nao a Discriminacao
Moderadores: Dr. Anténio Vieira, Dr.2 Ana Rosete

Estigma e Luta Contra a Discriminacao
Prof. Dr.2 Maria do Céu Rueff

16h30 - Infecao VIH na crianga - Esperanca na Cura
Moderadores: Dr.2 Isabel Ramos, Dr.2 Flora Candeias

Comentario ao artigo “Auséncia de viremia detetavel
numa crianca” - N Engl J Med 2013

Dr.2 Graca Rocha; Dr.2 Margarida Tavares;

Prof. Doutor Vitor Duque

17h00 - Diga Sim a Prevencao/ Diga Nao a Discriminacao
Moderadores: Dr.2 Cristina Valente, Prof. Doutora Teresa Gongalves

Projetos em parceria com a Fundacao “A Comunidade
contra a SIDA”

Concurso dirigido as Escolas do 3° Ciclo do Concelho de Coimbra

Re-lancamento do Folheto “Educar, Prevenir, Aprender”
Dr.2 Rosa Gomes; Dr.2 Filomena Frazdo de Aguiar

17h30 - Encerramento e Atuacao do Grupo
“Coimbra Gospel Choir”
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“Campo de Feérias para criancas/jovens com VIH/SIDA e suas Familias

HIV ——=

MEETING POINT’ 12

Improving Lives

QHOSPITAL

SANTAMARIA

H spital
PulidoValente

CENTRO HOSPITALAR
LISBOA NORTE, EPE

“A Brincar também se Aprende!” — Experiéncia de 10 anos.”

Autores

1 Sofia Castro Pereira (Assistente Social): 2 Rosa Maria Gomes (Assistente Social); ?Graca Rocha (Pediatra)

CHC Hospital
Pediatrico

'Hospital de Santa Maria, Centro Hospitalar Lisboa Norte EPE
’Hospital Pediatrico, Centro Hospital e Universitario de Coimbra, EPE

INTRODUCAO e OBJECTIVOS

Constitui uma das prioridades das estruturas de Saude implementar medidas que proporcionem a
humanizacao dos cuidados. Assim, desde ha 10 anos que o Projecto "A Brincar tambéem se Aprende!”,
tem sido dinamizado por uma equipa multidisciplinar. O Projecto consiste num campo de ferias, com a
duracéo de uma semana, onde criancas e jovens portadores de VIH, vivenciam uma experiencia diferente,
sempre que possivel acompanhados pelas suas familias. A intervencdo descrita baseia-se numa

abordagem holistica, planeada atraves de actividades ludicas e formativas.

Este projecto tem como principais objectivos:
Sensibilizar/educar para a adesao ao tratamento da crianca e dos pais;

Melhorar a informacao sobre a infeccao VIH na crianca, modos de a prevenir e minimizar,

Ajudar a encontrar estratégias para melhor lidarem com a doenca e o0s tratamentos;

Reflectir com os pais/acompanhantes sobre atitudes parentais, relacionais e comunicacionais de forma a

ajudar a crianca/adolescente a lidar com as suas emoc¢des e comportamentos;

Promover o bem-estar psicologico-afectivo destas criancas e jovens, de modo a proporcionar uma

adequada insercao na escola/comunidade e melhor articulacédo com a familia;

Cultivar ambientes de afecto e ludicos, como meio de promover a auto-estima e relacoes harmoniosas

de forma a um desenvolvimento global;

Promover o convivio inter/pares;
Fomentar a criacio de grupos de entreajuda;

Promover estilos de vida saudaveis.

METODOS

Por forma a criar um ambiente propiciador de bem-estar, mas simultaneamente terapéutico, utilizou-se
como recurso metodologias ludicas e formativas, homeadamente sessOes socio-educativas sobre temas

como educacao para a saude, sexualidade, afectos, tratamento e adeséao terapéutica.

No que respeita as metodologias ludicas, todos os participantes e acompanhantes puderam usufruir de
passeios culturais e ecoldgicos; teatro, dancoterapia, festas tematicas; hipoterapia; actividades radicais:
escalada, rappel e slide; actividades aguaticas como piscina e hidroterapia. A valorizacdo do trabalho em

equipa e de grupo foi sempre uma constante.

RESULTADOS

Ao longo de 10 anos de actividade participaram, neste projecto, cerca de 300 criancas e jovens,

devidamente acompanhado pelas suas familias, que verbalizaram ter ganho como beneficios uma melhor

compreensao sobre a sua doenca; uma melhor aceitacéo e adeséo a terapéutica anti-retroviral; diminuicéo

Participantes: Criancas e Jovens

2002 - 6 38 3 -~ - 17
2003 - 14 10 6 - - 23
2004 - 6 7 4 2 - 19
2005 - 4 9 7 3 1 24
2006 - 3 11 14 3 2 34
2007 - 3 18 16 12 2 51
2008 - 3 12 18 10 1 44
2009 - - 8 14 8 8 38
2010 1 - 6 12 9 3 31
2011 - - 3 4 8 1 16
Acompanhantes

2002 4 1 = 4 - 1 4
2003 7 - - 3 - 1 6
2004 6 - - 3 - - 38
2005 4 1 - 4 1 2 7
2006 9 1 3 4 - 2 9
2007 11 1 1 5 - 1 7
2008 16 1 - 6 - 1 3
2009 14 1 - 3 1 1 6
2010 11 = = 4 - 3 6
2011 3 1 1 4 2 - 5

do isolamento social e emocional;

maior percepcao das suas auto-competéncias; e um maior

fortalecimento da relacao de empatia entre a equipa e a populacao-alvo.

Figuras

Vili/Sida

Campos de Férias

para Criangas
¢ suas Familias

CONCLUSAO

Este projecto foi, assumidamente quer pela equipa dinamizadora, guer pelos participantes, um espaco
privilegiado para a sensibilizacao das criancas e jovens para a necessidade e importancia de adesao a
terapéutica prescrita. Através da educacao entre pares foi possivel encontrar alternativas para as
dificuldades que a toma da terapéutica, por vezes, representa.

A promocéao de actividades ludicas seguidas de reflexdo ajudou as criancas e jovens a contar as suas
historias, a fazer escolhas, a identificar as suas capacidades, a desenvolver uma atitude positiva sobre a

vida e a enfrentar os seus problemas, ou seja € mais uma forma de criar resiliéncia.

No caso dos adolescentes e jovens, 0 projecto permitiu-lhes ter acesso a informacao muito concreta sobre
a sua doenca e, sobretudo, ter contacto com outros jovens infectados, criando processos de identificacao
gue os levam a uma maior aceitacao, pela vivéncia de experiéncia conjuntas.

As familias enquanto facilitadoras de processos de adaptacao e resiliéncia das criancas e adolescentes,
constituiram-se também alvos centrais de intervencao para se reforcarem as suas competéncias e
capacidades. Na intervencao feita com as familias, foram usadas novas abordagens e perspectivas nao so

como forma de enfrentar a estigmatizacao, como as dificuldades de adesao ao tratamento.




VIH/SIDA

10 DE DEZEMBRO, 2014
AUDITORIO DO HOSPITAL
PEDIATRICO DE COIMBRA

1994 - 2014

20 ANOS DE PREVENCAO DA
TRANSMISSAO VERTICAL

20 ANOS DA CONSULTA DE
DOENGCAS INFECIOSAS NO HP

L B B BN BN BN BN BN BN BN BN BN BN BN BN BN BN BN BN BN BN BN BN BN BN BN BN BN BN BN BN BN BN BN N

14h15

ABERTURA

Presidente Conselho de Administracao do CHUC;
Joaquim Oliveira (APECS); Graca Rocha

14h30
TRANSMISSAO VERTICAL - DADOS
EPIDEMIOLOGICOS
Moderadores: José Gong¢alo Marques;
Célia Oliveira
No Mundo - Delane Shingadia - (Londres)

Na Zona Centro - Graca Rocha

Em Portugal - Filipa Prata

15h30
TRANSMISSAO VERTICAL - OS INFETADOS

Moderadores: Anténio Vieira; Conceicao Neves
Portugal nos ultimos 5 anos - Teresa campos

Em Africa - Evelise Ramos

16h00
META 2015 - ZERO CASOS DE
TRANSMISSAO VERTICAL

Moderadores: Isabel Ramos; Joaquim Oliveira

O que ha de novo nas recomendacoes
da Prevencao da TV

Na Obstetricia — Cristina Guerreiro

Na Pediatria - Laura Marques

16h30

Intervalo

apoios

)
obbvie ViV QMSD

17h00
INVESTIGAGCAO NA INFECAO VIH NA CRIANCA

Moderadores: Teresa Goncalves; Vitor Duque
Investigacao basica - Rui Soares, Graca Rocha

Os efeitos secundarios da terapéutica
- Paula Martins

A pesquisa da cura - O estudo dos reservatoérios
- Maribel Gonzalez Tomé (Madrid)

17h45
A ADESAO A TERAPEUTICA E A LUTA
CONTRA O ESTIGMA

Moderadores: Maria do Céu Machado; Luis Trindade 1 H fs.

VIH/SIDA - Diga sim a Prevencao/ Diga nao NN

Discriminacao - Rosa Gomes l;{;:::{' NN
Encontro Jovem VIH - Margarida Tavares 7NN
Projecto SHE - Teresa Branco

A voz aos infetados

18h45
CLINICA DA FAMILIA - Graca Rocha; Isabel
Ramos; Joaquim Oliveira; A. Melico Silvestre

19h00
SESSAO DE ENCERRAMENTO
Momento Musical e Parabéns

patrocinio cientifico secretariado

N

( »@ aSiC

» associacao de satde infantil de coimbra

_APECS

‘ortud
o Estudo Clinico da SIDA

ASIC - ASSOCIACAO DE SAUDE INFANTIL DE COIMBRA

HOSPITAL PEDIATRICO DE COIMBRA, PISO 0 - LOJA A21 00 03,

AV. AFONSO ROMAO - ALTO DA BALEIA, 3000-602 COIMBRA

TELEFONE: +351 239 482 000 | FAX: +351 239 482 000 | TELEMOVEL: 961 466 788
CONGRESSOS@ASIC.PT | WWW.ASIC.PT



1 PEDIATRA | 2 ASSISTENTE SOCIAL
Hospital Pediatrico de Coimbra - CHUC, EPE
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INTRODUCAO

Na Infecao VIH, quer na prevencao, quer na reducao do estigma € essencial uma intervencao holistica,
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METODOLOGIA

1 | Concurso Diga a Prevencao/Diga Nao a Discriminacao — 2011-2014

Populacao alvo: alunos do 32 ciclo dos agrupamentos de escolas do concelho de Coimbra
2 | A Brincar também se Aprende — campo de férias para criancas/jovens
e familias infetadas pelo VIH — 2002-2014
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3 | Um dia Diferente para criancas/jovens e familias infetadas pelo VIH — 2000-2014
4 | Reedicao do folheto VIH/Sida — Aprender, Educar, Prevenir — 01/12/2013
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DIGA SIM A PREVENCAO
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Vamos Cantar as Janeiras

AUDITORIO DO HOSPITAL PEDIATRICO - CHUC,EPE

09 DE JANEIRO DE 2016 ¢ 15H 30M

« ESTUDANTINA UNIVERSITARIA
DE COIMBRA

« COIMBRA GOSPEL CHOIR

e E OUTRAS SURPRESAS

associacao de satide infantil de coimbra
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16h30 - 10 de dulho de 2016
Teatro Loucomotiva, Taveiro




HUMANISMO

NOS CUIDADOS DE SAUDE

DIA 30 DE MAIO 2017
Auditoério do Hospital Pediatrico - CHUC, EPE

14h45 - Mesa de Abertura

: Prof. Doutor Melico Silvestre. FMUC / 17h00 — Comentarios e Conclusoes
CHUC e Dr2 Graga Rocha, Pediatra HP-CHUC

15h00 - Humanismo nos Cuidados de B e Vi,
Saude - Prof. Doutor Machado Caetano Infeciologista - CHUG;
Dr. Joaquim Oliveira,
Infeciologista e Presidente da APECS
Prof. Doutor Saraiva da Cunha,
Infeciologista - CHUC

: Dr2 Isabel Ramos, Infeciologista CHUC e
Dr. Luis Trindade, Infeciologista - CHUC

16h00 — Uma experiéncia em Africa
Dr. Jodo Tavares, Interno de
Pediatria HP-CHUC
16h20 - Projeto “A Brincar também se
Aprende” — Campos de férias para criangas
/ jovens com VIH e suas familias
15 anos - 15 campos — Dr2 Graga
Rocha e Dr2 Rosa Gomes, Assistente
Social HP-CHUC
» Uma experiéncia pessoal — jovem
infetada



Organizacao:

Consulta de Doencas Infeciosas (Med/CDI)
Servico de Pediatria Ambulatéria
Departamento Pediatrico - CHUC




“A Brincar também se Aprende”

Campo de férias para criancas e jovens
com VIH/SIDA e suas familias

Experiéncia de 15 anos

*Graca
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Gomes

Autores:

Rosa Gomesl, Assistente Social, Hospital Pediatrico — Centro Hospitalar Universitario Coimbra, E.P.E
Sofia Pereira?Assistente Social, Hospital de Santa Maria - Centro Hospitalar Lisboa Norte E.P.E

Graca Rocha3, Pediatra, Hospital Pediatrico — Centro Hospitalar Universitario Coimbra, E.P.E e
Faculdade de Medicina da Universidade de Coimbra

Elisabete Vaz®, Educadora de Infancia, Hospital de Santa Maria — Centro Hospitalar Lisboa Norte E.P.E

Introducdo

No que respeita a tematica/problematica da Infecdo
VIH, é essencial uma intervencao holistica, desenvolvida
por uma equipa interdisciplinar, integrada e em rede,
quer no ambito de actuag¢ao da prevencao, quer na
reducao dos danos, inerentes a problematica. Fazer
emergir o valor da familia é reconhecé-la como um bem
social a proteger e promover, dotando-a de
competéncias para lidarem de forma adequada com os
desafios do quotidiano.

Objetivos

Este projeto tem como principais objetivos:

e Sensibilizar/educar para a adesao ao tratamento da
crianca e dos pais ® Melhorar a informacgao sobre a in-
fecdao VIH na crianca, modos de a prevenir e minimizar
e Ajudar a encontrar estratégias para melhor lidarem
com a doenca e os tratamentos ® Refletir com os pais
/acompanhantes sobre atitudes parentais, relacionais
e comunicacionais de forma a ajudar a
crianca/adolescente a lidar com as suas emocgoes e
comportamentos ® Promover o bem-estar psicologico-
afetivo destas criancas e jovens, de modo a proporcio-
nar uma adequada inser¢do na escola / comunidade e
melhor articulagao com a familia ® Cultivar ambientes
de afeto e ludicos, como meio de promover a auto-
estima e relagdes harmoniosas de forma a um desen-
volvimento global ¢ Promover o convivio inter/pares

e Fomentar a criacao de grupos de entreajuda ® Pro-
mover estilos de vida saudaveis.

Resultados

Abrangidas, aproximadamente, 430
criancas/adolescentes, com idades compreendidas
entre 0s 3 meses e 0s 20 anos, provenientes de varios
distritos, acompanhadas por mae/pai/irmaos; avos;
familias de acolhimento e familias adoptivas.
Principais beneficios: promocao da resiliéncia;
diminuicao do isolamento social e emocional;
aprendizagem com a experiéncia entre pares;
compreensao da doenga e esclarecimento
de duvidas. — A5

Conclusdo

ABRINCARTAMBEM = - - @ - 7
SE APRENDE

CAMPO DE FERIAS
2002-2012

“Elisabete
Vaz

Cumpre-se a missao de promover atividades que
propiciam a capacitacdao/responsabilizacdo para
o exercicio de uma cidadania ativa e a inclusao
intergeracional. O pressuposto orientador da
intervencao € a autonomizacgao da

Constitui uma prioridade das estruturas da Saude,
implementar medidas que proporcionem a melhoria do
bem-estar social e psicologico das familias, assegurando
a humanizacao dos cuidados. Tendo por base o
principio de uma responsabilidade educativa partilhada
e o incremento do envolvimento parental, desde ha 14
anos que se realiza o Projeto “A Brincar também se
Aprende”, dotado de um corpo técnico multidisciplinar,
coadjuvado por voluntarios.

Material e Métodos

Projeto anual com duracao de 5 dias. A Populagao alvo
sao as criancas/jovens infetadas pelo VIH, seguidas no
Hospital Pediatrico — CHUC e no Hospital de Santa
Maria — CHLN e suas familias. O paradigma que orienta
este modelo, é a inclusao de toda a populagao alvo
como parceiros no planeamento e avaliacao das
atividades.
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prevencao, a importancia da adesao a
terapéutica e o conhecimento sobre os

ludicas, promove-se o respeito pelas diferencas,
a aprendizagem sobre a infeccao, formas de

e outras tematicas de prevencao em saude.

familia/crianca/adolescente, desenvolvendo
competéncias para a mudanca, elaborando
estratégias de “cooping”, com recurso a
atividades ludicas e formativas. Em ambiente
extra-hospitalar e conjugado com atividades

Da avaliacao feita ressalta a conviccao

da extrema relevancia de dar continuidade ao

Projeto.
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“A Brincar também se Aprende”

Campo de férias para criancas e jovens
com VIH/SIDA e suas familias € o
Experiéncia de 14 anos o

DE COIMBRA
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CENTRO Hi | vore umanizacao na
OA NORT SANTA prestacao dos cuidados
- do Nascimento
a0 Envelhecimento
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Autores:

Rosa Gomes!?, Assistente Social, Hospital Pediatrico — CHUC, E.P.E

Email: rosagomes@chuc.min-saude.pt

Sofia Pereira® Assistente Social, Hospital de Santa Maria -Centro Hospitalar Lisboa Norte E.P.E
sofia.pereira@chln.min-saude.pt

Graga Rocha® Pediatra, Hospital Pediatrico — CHUC, E.P.E.e Faculdade de Medicina da Universidade de Coimbra
grocha@chuc.min-saude.pt

Introducdo

No que respeita a tematica/problematica da Infecao Constitui uma prioridade das estruturas da Saude,

VIH, é essencial uma intervencao holistica, desenvolvida implementar medidas que proporcionem a melhoria do
por uma equipa interdisciplinar, integrada e em rede, bem-estar social e psicolégico das familias, assegurando
quer no ambito de actuacao da prevencao, quer na a humanizacao dos cuidados. Tendo por base o

reducao dos danos, inerentes a problematica. Fazer principio de uma responsabilidade educativa partilhada
emergir o valor da familia € reconhecé-la como um bem e o incremento do envolvimento parental, desde ha 14
social a proteger e promover, dotando-a de anos que se realiza o Projeto “A Brincar também se
competéncias para lidarem de forma adequada com os Aprende”, dotado de um corpo técnico multidisciplinar,
desafios do quotidiano. coadjuvado por voluntarios.

Obijetivos Material e Métodos

Este projeto tem como principais objetivos:

e Sensibilizar/educar para a adesao ao tratamento da Projeto anual com duragdo de 5 dias. A Populagao alvo

crianca e dos pais ® Melhorar a informacao sobre a in- sdo as criangas/jovens infetadas pelo VIH, seguidas no

fecdo VIH na crianca, modos de a prevenir e minimizar Hospital Pediatrico — CHUC e no Hospital de Santa

e Ajudar a encontrar estratégias para melhor lidarem Maria — CHLN e suas familias. O paradigma que orienta
este modelo, € a inclusao de toda a populacao alvo

com a doenca e os tratamentos ¢ Refletir com os pais
/acompanhantes sobre atitudes parentais, relacionais : C
como parceiros no planeamento e avaliacao das

e comunicacionais de forma a ajudar a

crianca/adolescente a lidar com as suas emogdes e atividades.
comportamentos ® Promover o bem-estar psicologico-
afetivo destas criancas e jovens, de modo a proporcio-
nar uma adequada inser¢do na escola / comunidade e wde | Lol s -
melhor articulagdo com a familia e Cultivar ambientes -~ — T -
de afeto e ludicos, como meio de promover a auto- 2003 7| 10 6 23
. ~ . 2004 6 7 4 2 - 19
estima e relacdes harmoniosas de forma a um desen- 2005 4 7 ) 2
volvimento global ¢ Promover o convivio inter/pares e T T ; -
e Fomentar a criacao de grupos de entreajuda e Pro- 2008 3| 12 | 18 10 ! 44
2009 - - 8 14 8 8 38
mover estilos de vida saudaveis. 2010 ) 6 12 5 3 31
2011 - 3 4 8 1 16
2012 1 2 7 9 - 19
2013 1 2 1 9 8 4 25
2014 1 2 2 5 8 2 20
R It d 2015 1 1 5 7 11 2 27
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entre os 3 meses e 0s 20 anos, provenientes de varios 2007 TR 1 2 1 ; S
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diminuicao do isolamento social e emocional;
aprendizagem com a experiéncia entre pares;
compreensao da doenca e esclarecimento |
de duvidas.
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Cumpre-se a missao de promover atividades que ludicas, promove-se o respeito pelas diferencas,
propiciam a capacitacao/responsabilizacdo para a aprendizagem sobre a infeccao, formas de

o exercicio de uma cidadania ativa e a inclusao prevencao, a importancia da adesao a
intergeracional. O pressuposto orientador da terapéutica e o conhecimento sobre os farmacos
intervencao é a autonomizacao da e outras tematicas de prevencao em saude.
familia/crianca/adolescente, desenvolvendo
competéncias para a mudanca, elaborando
estratégias de “cooping”, com recurso a
atividades ludicas e formativas. Em ambiente
extra-hospitalar e conjugado com atividades

ABRINCARTAMBEM - - -
SE APRENDE e

CAMPO DE FERIAS
2002-2012

Da avaliacao feita ressalta a conviccao
da extrema relevancia de dar continuidade ao
Projeto.
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Campo de Férias 2018 «Os Oceanos»

“Prevenir, Educar e Aprender”

22 feira 32 feira 42 feira 52 feira 62 feira
: 3 setembro 4 setembro 5 setembro 6 setembro 7 setembro
08:30/9:00 Saida dos Alvorada Alvorada Alvorada Alvorada
Hospitais
Destino — Qt. Pequeno
9:00/9:30 Pequeno almogo | Pequeno almogo Pequeno almogo
Da Fonte almoco
m“m Quente (Tocha)
para Criangas
e suas Familias .
Acolhimento do
Grupo/ Atividades com os | Avaliagdo das
9:30/11:00 Desporto radical
Formacdo de Workshop escuteiros atividades
equipas “Alimentagdo
11:00/12:00 B Saudavel® . .
Instalagdo dos Formagao para Formagao para
Despedida
12:00/12:30 participantes jovens Familias
12:30/14:00 Almogo Almogo ARRAIAL Almogo Almogo
Acolhimento dos Formagdo
14:00/15:00
escuteiros “Voluntariado”
World café —
discussdo de Visita 3 Preparagdo do
. . Jantar de Gala
15:00/ 16:30 temas Universidade de | Atelier da pizza
Coimbra ( Sala com Material
dos Capelos, Reciclado
16:30/17:00 Lanche Biblioteca Lanche Lanche
Joanina, Capela,
Museu) Preparagdo do Viagem de
Sunset party - Jogos com os Jantar de Gala regresso aos
17:00/20:00
piscina escuteiros com Material Hospitais
Reciclado
20:00/21:00 Jantar Jantar Jantar
Jantar de Gala e
B . Fogo de Conselho Convivio de -
/22:30 Operagao Discoteca com os
21:00/22: :
APOIO amizade” Despedida
Escuteiros
/o-o\ 23:30 Acampamento
II Siléncio Siléncio A definir
Escutista
Healthcare

12

~ CHUC °
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associago de sadde infantdl de coimbra

CENTRO HOSPITALAR
LISBOA NORTE, EPE
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ViH/Sida

Campos de Férias
para Criangas
¢ suas Familias

‘H brincar
tambem £
Aprende:
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“A BRINCAR
TAMBEM
SE APRENDE”

{4

um campo de ferias, com a duracao
de uma semana, onde criang¢as e
Jjovens portadores de VIH, vivenciam
uma experiéncia diferente, sempre

que possivel acompanhadas pelas
suas familias”

HOSPITAL
PEDIATRICO
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