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RESUMO

Este estudo tem como objetivo geral compreender, a partir das histérias de vida das familias,
as estratégias desenvolvidas pelas mesmas para conviver com o HIV, assim como, com a
criancatambém HIV positivo, e como objetivos especificos: identificar na histéria de vida das
familias, as estratégias desenvolvidas pelas mesmas para conviver com o HIV, assim como,
com a crianca HIV positivo; e analisar a historicidade do processo de cuidar das familias as
criangas HIV positivo, baseada na Teoria Humanista de Paterson e Zderad. Utiliza abordagem
gualitativa e teve como fonte para a coleta de dados, a “histéria de vida’. Os sujeitos foram
trés familias soropositivas para o HIV, tendo como foco central a mée biol6gica, que convive
com a crianga também HIV positivo. O contexto foi um Hospital Dia em Floriandpolis/SC.
Foram redizadas trés entrevistas em profundidade com cada familia, totalizando nove
entrevistas no periodo de outubro de 2006 a maio de 2007. Optamos pela analise de contetido
paratratar da histéria de vida das familias, das quais emergiram trés categorias. memorias da
infancia; da adolescéncia e da maturidade. Os resultados frente a primeira categoria se
baseiam na composicéo/relacdo familiar; influéncia da familia e da sociedade para o
desenvolvimento da personalidade da crianca. A segunda categoria enfoca questdes acerca da
sexuaidade. A terceira categoria enfoca em um primeiro momento, as estratégias
desenvolvidas pelas familias para conviver com a infeccdo pelo HIV, tais como, apoio
familiar, religioso, prevencdo, e as diferentes reacdes frente as atitudes de discriminacdo e
num segundo momento, o enfoque as estratégias das familias soropositivas para o HIV no
convivio com a crianga também HIV positivo, tais como, tratamento medicamentoso;
revelagdo do diagndstico a crianca; habitos diarios como alimentacdo, educacdo e lazer. Ao
término deste estudo, constatou-se que 0s pressupostos que o nortearam foram confirmados
em termos de que muitas das estratégias desenvolvidas pelas familias soropositivas para o
HIV foram influenciadas pela sua historia de vida. Salienta-se ainda, que a utilizagdo do
marco conceitual, a partir da Teoria de Paterson e Zderad, proporcionou a confirmacédo de que
a familia vem a estar melhor mediante a presenca da interacdo, do didlogo e vinculo com o
outro. Pressupostos estes, que sd0 essenciais na atuacdo da enfermagem, pois sendo arte e
ciéncia, permite que o enfermeiro interga e conhega o0 ser que é cuidado, assim como, as
estratégias por estes desenvolvidas no convivio com o HIV, num processo de trocas e
conhecimento dos envolvidos.

Palavras-chave: HIV, familia, crianca, enfermagem, histéria de vida.
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ABSTRACT

The genera objective of this study is to apply the Paterson and Zderad Theory in order to
better comprehend the lives of families through history, the strategies these families develop
in order to live with infection from HIV and with an HIV-positive child. The specific
objectives are to identify, based on the Humanist Theory of Paterson and Zderad, the history
of family lives, the strategies they have developed in order to cope with HIV-infection and
HIV-positive children. This study utilizes a qualitative approach and used “the history of life”
in order to collect data. The subjects were three HIV-positive families, focusing upon the
biological mother who lives with an HIV-positive child. The context was the Hospital Diain
Floriandpolis, Santa Catarina, Brazil. Three in-depth interviews were carried out with each
family, totaling nine interviews during the period of October of 2006 to May of 2007. In
order to deal with the history of the family’s lives, we opted for content analysis, which
yielded three categories: childhood memories; adolescent memories;, and maturity memories.
The results within the first category are based upon the familiar composition/relationships;
influence from the family and from society upon the development of the child’s personality.
The second category focuses upon gquestions dealing with sexuality. The third category
focuses initially upon the strategies developed by the families in order to deal with HIV-
infection, such as family support, religious support, prevention, and the different reactions
before discriminatory attitudes. The third category then focuses upon strategies for receiving
medicinal treatment; revealing the diagnosis to the child; and facing daily habits, such as
nutrition, education, and leisure of the HIV-positive families who live with an HIV-positive
child. Upon finishing this study, it was clear that the presuppositions that guided the research
were confirmed in terms of many of the strategies developed by the HIV-positive families and
the influence of the history of family lives in the formation of such strategies. It is also
important to highlight that the utilization of the conceptual mark, based on Paterson and
Zderad's Theory provided confirmation that the family is better off before the presence of
interaction, dialogue, and connections among one another. Such conditions become essential
to nursing care, for as an art and a science, it permits the nurse to interact and learn more of
what is care, in this case the strategies developed in living with HIV, in a process of
knowledge exchange among those involved.

Keywords: HIV, family, child, nursing, history of life.
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RESUMEN

Este estudio tiene como objetivo general comprender, a partir de las historias de vida de las
familias, las estrategias desarrolladas por las mismas para convivir con € HIV. Asi como, con
e nifio también HIV positivo, y como objetivos especificos: identificar en la historia de vida
de las familias, las estrategias desarrolladas por las mismas para convivir con e HIV, asi
como, con el nifio HIV positivo; y analizar la historicidad del proceso de cuidar de las
familias a los nifios HIV positivo, basada en la Teoria Humanistica de Paterson y Zderad. Se
utiliz6 el abordaje cuadlitativo y se tuvo la“historia de vida’ como fuente de recoleccién de los
datos. Los sujetos del estudio lo constituyeron tres familias suero positivas para e HIV,
teniendo como foco central a la madre biol6gica que convive con e nifio también HIV
positivo. El contexto lo constituyé un Hospital Dia en Floriandpolis’ SC. Fueron realizadas
tres entrevistas en profundidad con cada familia, totalizando nueve entrevistas en € periodo
de octubre del 2006 a mayo del 2007. Optamos por €l andisis de contenido para tratar de la
historia de vida de las familias, de las cuales emergieron tres categorias. memorias de la
infancia; de la adolescencia y de la madurez. Los resultados frente a la primera categoria se
basan en la composicion/relacion familiar; influencia de la familia 'y de la sociedad para el
desarrollo de la personalidad del nifio. La Segunda categoria enfoca aspectos acerca de la
sexualidad. La tercera categoria enfoca en un primer momento las estrategias desarrolladas
por las familias para convivir con la infeccion por € HIV, tales como, apoyo familiar,
religioso, prevencién y las diferentes reacciones frente a las actitudes de discriminacion y en
un Segundo momento, el enfoque a las estrategias de las familias suero positivas para el HIV
en la convivencia con €l nifio también HIV positivo, tales como, tratamiento medicamentoso;
revelacion del diagnostico al nifio; hébitos diarios como alimentacion, educacion y recreacion.
Al término de este estudio se constatd que los presupuestos que lo nortearon fueron
confirmados en razon de que muchas de las estrategias desarrolladas por las familias suero
positivas para el HIV fueron influidas por su historia de vida. Se sefiala alin, que la utilizacion
del marco conceptual, a partir de la Teoria de paterson y Zderad, proporciond la confirmacion
de que la familia viene a estar mejor mediante la presencia de la interaccién, del didogo y
vinculo con el otro. Presupuestos estos, que son esenciaes en el cuidado de enfermeria, pues
ésta siendo arte y ciencia, permite que e enfermero interactle y conozca a ser que es
cuidado, asi como, las estrategias desarrolladas en la convivencia con €l HIV, en un proceso
de intercambio y conocimiento de losinvolucrados.

Palabras clave: HIV, familia, nifo, enfermeria, historia de vida
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1 CONSIDERACOESINICIAIS

O Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) teve seu aparecimento nos anos
80 e esteve ligado a diversos significados, tais como desordem social, catastrofes e
castigos, condenando as pessoas a morte iminente. O conhecimento sobre a doenca
pel as pessoas, desde o inicio de seu surgimento, como ainda hoje, € o de associar que a
epidemia do HIV e a aids se ddo por comportamentos julgados pecaminosos, a
exemplo do uso de drogas, homossexualidade e prostituicdo. Em virtude de ser uma
doenca para a qual ainda ndo se dispbe de uma terapéutica de eficacia comprovada que
leve a cura, o virus causador da mesma é visto como inimigo. Foram necessarios quase
20 anos desde o aparecimento da doenca, para Se corrigirem os equivocos dos
primeiros trabalhos cientificos, que viam a aids como doenca de grupos de risco
(SOUZA, 2000).

A prépria comunidade cientifica ndo esteve isenta de suas concepcdes morais,
ressaltando na aids o seu carater homossexual, desconsiderando a diversidade dos
meios sociais e modos de vida das primeiras pessoas acometidas pela doenca. Ao ser
relacionada com a sexualidade e suas formas ndo aceitas pela sociedade, caracterizada
pela progressiva degradacdo do corpo e ameaca de morte, a aids desencadeou nos
primeiros anos da epidemia uma sindrome de medo, estigma e preconceito
(NASCIMENTO, 2005).

E importante reforcar que, no decorrer dos anos, o padrdo de transmissio do
HIV, no Brasil e no mundo vem mudando e atuamente ndo estd mais associado a
grupos de risco. Uma prova deste fato, de acordo com os indicadores epidemiol gicos,
esta no aumento dos numeros de casos de pessoas infectadas pelo HIV e ads,
relacionado a exposi¢do heterossexual e com isto, uma propor¢cdo também cada vez

maior de mulheres sdo atingidas. Assim, a razdo homem/mulher de casos de HIV e
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aids vem se aproximando. Dentre as mulheres o niUmero de casos de HIV e aids cresce
em maior quantidade naguelas em idade fértil e, consequentemente, aumenta o risco de
transmissdo vertical do HIV, tendo como resultado o aumento, também, de criangas e
recém-nascidos afetados por este virus (BRASIL, 2007).

Em relacdo ao Estado de Santa Catarina, o primeiro de caso de aids em
mulheres ocorreu em 1987. Desde entdo, o nimero de casos em mulheres vem
crescendo e a razéo de masculinidade também vem diminuindo a cada ano. Segundo
dados da Secretaria do Estado da Salde “A raz& homem/mulher no ano de 1987 era
de 4,8:1; em 2003 se assemelhou aos dados do Brasil, sendo também de 1,6:1; e no
ano de 2003 foi de 1,3:1" (SANTA CATARINA, 2007, p.3).

Em decorréncia do aumento da vulnerabilidade feminina e, deste modo,
também de criancas para a epidemia, o sistema familiar torna-se o alvo principal para
0 desenvolvimento do HIV, determinando nos mesmos sentimentos de ameagas e
discriminacéo, perante a sociedade. Para Meirelles (1998, p.57) “o fato do HIV e da
aids terem sido associados a comportamentos marginalizados socialmente, contribuiu
para gue os preconceitos fossem transferidos as pessoas contaminadas pelo virus'.

Algumas familias de criancas HIV positivo, sentem-se ameacadas em sua
dignidade e em seus direitos, principalmente no que se refere ap acesso ao trabalho, a
educacéo dos filhos, a condicdo de moradia, mesmo em paises mais desenvolvidos
(JATOBA; SILVA; SILVA, 2003).

Ainda hoje, o estigma e a discriminacéo que a infeccdo pelo HIV traz estéo
alicercados nas questdes humanas que sempre foram permeadas de tabus e
preconceitos, fato que favorece o surgimento de sentimentos como culpa por parte da
familia, principalmente pelos pais da crianca HIV positivo. Silva e Silva (2002)
explicam tal fato pelas criangas serem vistas socialmente como as vitimas do HIV,
pois ndo tém comportamento de risco, 0 que transfere para os pais a culpa atribuida ao
diagnéstico de HIV, podendo provocar graves rupturas na unidade familiar.

Concordo com Padoin (1999, p.25) quando esta nos traz que a solidariedade

no contexto familiar do HIV é

estar com a pessoa e deixéla ser, ndo como gostariamos que ela fosse, mas
como ela é na readlidade nua e crua de suas escolhas, de suas opcles de vida.
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Nem rir, nem chorar, mas compreender com empatia... € se comprometer
fazendo algo (PADOIN,1999, p.205).

No gque tange aos aspectos psicolbgicos observa-se, segundo Lopes (1998,
p.75) que “comportamentos de menosprezo, isolamento e rejeicdo levam as familias
com crianga soropositivo para o0 HIV ao estado de depressdo, estresse, medos,
problemas afetivos’. Tais comportamentos podem culminar com desestruturagdo das
familias por ndo saber lidar com as situagdes angustiantes. Ha também o contrario, ou
sgja, familias que, ao vivenciarem uma crise, aproximam-se e demonstram interesse
em proteger, gjudar e aprender os cuidados que possam propiciar melhor qualidade de
vidaa crianga HIV positivo.

Jatoba, Silva e Silva (2003), fazendo consideragdes sobre afamilia, criticam a
posi¢cdo dos profissionais que tém olhar s6 para o individuo enfermo, esquecendo que a
familia, como um todo, é uma unidade de cuidado. Seguindo esta linha de pensamento,
identificamos a familia soropositiva para o HIV como uma indispensavel unidade
cuidadora da crianca também HIV soropositiva, que necessita por sua vez também ser
cuidada. Falcon, Erdmann e Meirelles (2003) dizem que, para assistir a familia como
uma unidade de cuidado, os enfermeiros devem considerar ndo so a saude individual
dos seus membros, mas também a salide grupal, a qual nomeiam satide familiar.

A opcéo por desenvolver esta pesquisa com familias soropositivo parao HIV,
especialmente com as maes biolégicas que convivem com a crianca também
soropositivo para o HIV, orientando-se pelas suas histérias de vida, é por compreender
que tais histérias, experiéncias em muito influenciam nas estratégias/adaptactes
desenvolvidas pelas familias para conviver com o HIV, assim como com a crianca
HIV positivo. Assim € de grande relevancia estudar, conhecer o passado das familias
para melhor compreendermos hoje seus modos de viver, suas estratégias
desenvolvidas no convivio com o HIV em si e ha crianca, e assim de certa forma poder
gjudé-las. Pensamos que isto os gjudaria a amenizar seu sofrimento, angustia e medo,
decorrentes da discriminacédo, do preconceito, advindos da construcéo socia e cultural

da infeccdo pelo HIV. Outros aspectos que também contribuiram para a realizacéo



17

deste estudo foram as experiéncias adquiridas através da vivéncia no periodo de seis
meses, no Programa Nacional de DST e Aids (PN-DST/AIDS) da Secretaria
Municipal de Saide de Floriandpolis, no ano de 2004. Neste local foram realizadas
diversas atividades como: participagdo na alimentagdo dos dados pelo SINAN -
Sistema de Informacéo de Agravos de Notificacdo, atividades de cardter preventivo,
educativo, todas de grande relevancia para a ampliagéo do conhecimento.

Ainda durante a vivéncia no PN-DST/Aids, outras atividades tiveram uma
participagdo maior na escolha por trabalhar com as familias HIV soropositivas que
convivemn com a crianca também soropositiva, tais como as visitas a um Hospital Dia
infantil, para as investigacdes epidemiol 6gicas, bem como 0s encontros semanais com
estas familias/criangas. As visitas a esta Instituicdo, segundo a vigilancia
epidemiologica, tinham como objetivo preencher os dados cadastrais das
criancas/familias, que se encontravam incompletos. Os encontros semanais tinham por
objetivo entregar as cestas bésicas, de acordo com a Portaria 1598/2006 *.

Tais momentos possibilitam interagir com as familias/criancas, saber um
pouco mais sobre as mesmas, bem como fortalecer a familia, quanto a importancia do
acompanhamento das criancas HIV positivo, a equipe de salide do Hospital Dia.

Essas atividades evidenciaram a importéancia e a contribuicdo dos
profissionais da salde, em especial da enfermagem, as familias soropositivas para o
HIV com criangas também HIV positivo, principalmente em oferecer uma assisténcia
humanizada, livre de riscos e que garanta a integralidade dos seres envolvidos. Temos
claro que a empatia e a comunicagdo sdo formas de interagdo com o ser-familiar,
configurando-se em instrumentos importantes para que 0 processo de educagdo em
salde aconteca, sendo necessario o envolvimento existencial da enfermeira no cuidado
prestado, o que serd manifestado na presenca ativa deste profissional, no tempo e
espaco Vvivido pelo individuo. Nesse sentido, George (1993) aponta que referenciais
tedricos como o de Paterson e Zderad tém ajudado a enfermagem a cuidar de maneira

diferenciada, ou segja, com uma visdo ampla e sistémica da sociedade, das

! Cria o Programa Municipal DST/Aids da cidade de S&o Paulo. Tal portaria preconiza a entrega de
cestas alimentares para as familias com criangas HIV/aids e com idade entre seis meses e 13 anos, bem
como, para gestante HIV positivo.
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familias/criancas e da instituicéo, pois € através desta que o enfermeiro podera agir e
assim proporcionar um bem-estar afamilia e a crianga soropositivo parao HIV.

Pudemos confirmar a relevancia do interesse em relacéo a problematica,
guando realizamos a prética assistencial, na disciplina de Pré&tica Assistencial em
Enfermagem e Salde, do Curso de Mestrado em Enfermagem da Universidade Federal
de Santa Catarina. Tal pratica foi desenvolvida com trés familias, cujo foco foi a mée
biol 6gica soropositiva para o HIV que convive com a crianca também HIV positivo. A
préticafoi permeada por trés encontros com cada familia, onde foi realizada a consulta
de enfermagem utilizando como guia norteador o marco conceitual fundamentado na
teoria de Paterson e Zderad (1979). Percebemos que a aplicagdo deste marco
conceitual proporcionou a confirmacdo de que a familia fica melhor mediante a
presenca, a interacdo, o didogo, o vinculo com o0 outro, pois assim sente-se mais
confiante para expbr sua histéria de vida, sobre conviver com o HIV. E nestes
momentos de interacdo junto a familia, a partir dos encontros, dos relatos das mesmas,
deparamo-nos com as estratégias, desenvolvidas, adaptadas por essas para conviver
com o HIV, assim como com a crianga também HIV positivo.

Domingues (2004) ressalta que o fato de compreender as estratégias do
cotidiano desenvolvidas pelo individuo soropositivo para o HIV é um desafio
permanente que exige compromisso afetivo e uma relacdo de permanente dialogo, o
gue implica em “saber escutar”. Paterson e Zderad (1979) enfatizam exatamente isto,
OU sgja, que o encontro, o didlogo, a presenca com o outro sao principios fundamentais
em sua teoria. Logo, os encontros tiveram como atitude diferencial a preocupacdo em
favorecer um espaco aberto para a familia falar da sua histéria de vida, a partir do
diagndstico soropositivo parao HIV.

Ressaltamos a importancia de ao abordar as questfes relacionadas a vivéncia
da familia e da crianca soropositivo para o HIV a enfermagem ter consciéncia de seus
condicionamentos culturais, morais, sociais e pensa-los criticamente, a fim de evitar
atitudes de discriminagdo, preconceito, no cuidado prestado a familia, estabelecendo
assim uma relacéo ética e humanistica.

Em funcéo das questdes apresentadas, pretendemos buscar respostas, para o

seguinte questionamento:
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“Que estratégias as familias desenvolvem para conviver com o HIV, assim
como, com a crianca soropositiva para o HIV, numa perspectiva da histéria de

vida?’

1.1 Objetivos
1.1.1 Objetivo geral

- Compreender, a partir das historias de vida das familias, as estratégias desenvolvidas
pelas mesmas para conviver com o HIV, assim como, com a crianca também HIV

positivo.
1.1.2 Objetivos especificos

- ldentificar nas histérias de vida das familias as estratégias desenvolvidas pelas
mesmas para conviver com o HIV, assim como, com a crianca soropositivo para o
HIV;

- Andisar a historicidade do processo de cuidar das familias as criancas HIV

soropositivo, com base na Teoria Humanista de Paterson e Zderad.



2 REVISAO DE LITERATURA

Abordar a problemética das familias no convivio com o HIV, assim como,
com a crianca HIV positivo, a partir da historia de vida das familias exigiu das
pesquisadoras um entendimento preliminar, ndo do HIV/aids em si, mas da histéria de
vida destas familias, a qual consideramos relevante para uma compreensao mais
profunda e abrangente, acerca das estratégias desenvolvidas pelas mesmas para
conviver com o HIV, asssim como, com a crian¢a HIV positivo.

Neste capitulo procuramos resgatar de maneira breve os antecedentes
histéricos gerais sobre a origem e a evolugdo do HIV/aids, incluindo os modos de
transmissdo. Deste modo, enfocamos no presente estudo a transmissao vertical, assim
como, alguns aspectos epidemiol dgicos referentes a transmisséo do HIV de mée para
filho, uma vez gque a pesquisa traz como sujeito a “familia/mae soropositivo para o
HIV que convive com a crianca também HIV positivo”. Ainda neste capitulo,
enfocamos a importancia da atuacdo da enfermagem junto ao ser familia e crianca
soropositivo para o HIV, umavez que aluz do marco conceitual da Teoria de Paterson

e Zderad, o ser humano vem a ser mais e estar melhor na presenca como o outro.

2.1 Breve historicodo HIV/aids

Em 1982, a Sindrome da Imunodeficéncia Adquirida, foi reconhecida a partir
da identificacéo de alguns casos de pneumonias extremamente graves e raras, que logo
chamaram a atencdo dos epidemiologistas do Center for Disease Control (CDC),
Orgédo responsavel pela vigilancia epidemiol gica nos Estados Unidos. Até entdo estas
pneumonias somente eram observadas em pessoas com graus severos de

imunodeficéncia por algum motivo, segja por quimioterapia ou mesmo por doencas
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congénitas. Logo, percebeu-se que se tratava da pneumonia causada pelo
Pneumocystis carinii. Paralelamente ao surto de pneumocitose, também foram
detectados casos de Sarcoma de Kaposi em homossexuais masculinos, em Nova Y ork
e na Caiféornia. O Sarcoma de Kaposi é um cancer dos vasos sanguineos, sendo

comum surgir e de formamais agressiva nos pacientes com aids (PRATT, 1987).

O Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) pertence ao grupo de virus
conhecido como retrovirus, o qual indica que o mesmo carrega seu material
genético no acido ribonucléico (RNA) e ndo no &cido desoxirribonucléico
(DNA). Ja a Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (aids) é definida
como a forma mais grave de um contelido de doencas associadas a infeccdo
pelo virus da imunodeficiéncia humana— HIV (SMELTZER; BARE, 2002,
v. 3, p. 1.289).

De acordo com Smeltzer e Bare (2002), estd comprovada que a adaptacdo do
virus HIV no homem € proveniente do macaco verde africano, presente nas florestas
deste continente, até entdo praticamente virgem de contato com humanos. A interacdo
do homem com estes macacos, acabou por transformar o0 mesmo em hospedeiro para o
HIV. Logo se descobriu gque se tratava de uma doenca transmissivel, viral e grave,
podendo ser também, sexual mente transmissivel.

Segundo Parker (2002) a rapida disseminacéo da infeccdo pelo HIV em todo
0 mundo no inicio da década de 80 e sua associagdo com algumas préaticas sexuais e
uso de drogas, chamaram a atencdo para a quase completa falta de conhecimento
cientifico e comportamentos que pareciam responsaveis pelatransmissao do HIV.

Lage (2003) refere que desde o momento entdo, que o HIV e a aids se
mostraram como um grave problema de salde publica, que tem mobilizado os 6rgéos
governamentais, a sociedade civil e, em especial, a comunidade cientifica na busca de
medidas que possam eliminala ou, pelo menos, exercer um controle sobre suas
consequéncias para a humanidade.

Neste sentido, pesquisas |aboratoriais ou experimentais tém contribuido paraa
producdo de conhecimentos sobre o comportamento do HIV e de medidas terapéuticas

que visam minimizar os agravos a salde dos portadores da doenca. H& também
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estudos, segundo Lage (2003), com enfoques epidemioldgicos, socioldgicos e do
comportamento humano na procura de determinantes que respondam pela expansao da
epidemia ou que possam contribuir para a formulacéo de politicas ou agdes que visem
evitar a disseminacdo do HIV/aids, com especial atencdo as estratégias de caréter
educativo. Pois, apesar dos avancos conseguidos durante mais de vinte anos de
epidemia, em termos de tratamento, melhora da qualidade de vida e prognostico,
Gabriel, Barbosa e Vianna (2005) enfatizam que néo se pode esguecer que o HIV e a
aids continuam sendo uma doenca incuravel. E a descoberta tardia em relacdo a estar
com a infeccdo pelo HIV, além de piorar o progndstico, causa dano irreversivel em
termos de ndo-prevencdo, na medida em que o individuo infectado permanece longos
anos transmitindo o HIV sem estar ciente de sua situagéo, expondo ao risco outras
pessoas.

A partir da década de 90 tem sido levantada a necessidade de incluir nessas
atividades educativas aspectos sociais e questdes relacionadas ao HIV/aids, que podem
contribuir para a mudanca de comportamento, para a reducdo de riscos e para criar
atitudes positivas frente as pessoas HIV soropositivas. Em relagéo a esse aspecto,
Parker (2003) afirma que:

No Brasil, como em outros paises, as atividades de educacdo sobre o
HIV/Aids precisam, portanto, responder ndo apenas a epidemia de infecgcdo
pelo HIV e aaids, mas também a epidemia do medo e do preconceito diante
de tal situacdo. (...) Somente com o enfrentamento dessas questBes nos
préximos anos serd possivel construir ndo so as informagdes, mas também a
solidariedade, criando um ambiente verdadeiramente capaz de nortear a

mudanca de comportamento para reducéo do risco diante do HIV e da aids
(PARKER, 2003, p.56).

Cremos ser essa a perspectiva que se deve trabalhar com a problematica do
HIV e aids, através de estratégias educativas gue proporcionem a discussao e a troca
de experiéncias entre os profissionais da salde com as familias e crianca HIV
soropositivo. A implantacdo e implementacdo pela enfermagem de tais estratégias
voltadas para discutir e trabalhar o processo sallde-doenca-cuidado, segundo Meirelles

(2003) devem ter como base a realidade social, econdémica, cultural das familias
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soropositivo para o HIV gue convivem com a crian¢a também HIV positivo. Para
tanto, é relevante a atuacdo da enfermeira em programas educativos desenvolvendo e
avaliando o processo de cuidar, pautada na integralidade da assisténcia, buscando
articular o individual e o contextual proporcionara o bem estar e 0 estar melhor as
familias e criancas HIV soropositivas.

Meneghin (1996) ressalta que entre as pessoas acometidas, no inicio da
epidemia, havia varios denominadores comuns: adultos jovens e sadios, homossexuais,

usuarios de drogas injetaveis. No entanto, Rocha (2003) refere que,

(...) verificou-se pouco tempo depois que a aids ndo estava restrita ao grupo
de homossexuais ou bissexuais, e surgiram relatos de identificacdo em
usuério de drogas endovenosas, hemofilicos, parceiros heterossexuais de
pessoas com aids e receptores de sangue e seus derivados, através de
transfusdo. Isso fez com que os estudiosos acreditassem ser a aids uma
doencatransmissivel e, apartir de entdo, comegaram as investigacdes paraa
deteccdo do agente etioldgico e as especulagdes em torno de sua origem.
(ROCHA, 2003, p.26).

Nesse sentido Ayres, Franca Jr., Calazans et al., (2003) ressaltam que a nogéao
de risco individual foi ampliada, buscando-se a andlise de estruturas culturais e sociais
associadas ao crescente risco de infeccéo. Dentro desta perspectiva, o individuo deixou
de ser tratado como ser isolado, mas como ser social, inserido em um contexto
cultural. Com isso em meados da década de 90, as pesquisas, partem-se da idéia de
risco individual e coletivo para uma percepcdo de vulnerabilidade socidl,
compreendida como:

resultante de um conjunto de aspectos ndo apenas individuais, mas também
coletivos, contextuais, que acarretam maior susceptibilidade & infeccéo e ao
adoecimento e, de modo inseparavel, maior ou menor disponibilidade de

recursos de todas as ordens para se proteger de ambos (AYRES; FRANCA
JR; CALAZANS et al., 2003, p. 123).

No Brasil, segundo o Ministério da Saide (BRASIL, 2007) a infeccéo pelo

HIV e aids vem apresentando mudancas no perfil epidemiolégico. No ano de 1984,
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71% dos casos notificados eram referentes a homossexuais e bissexuais,
progressivamente houve reducéo do percentual desta populagdo que, em 2002 foi de
17,6% e no ano de 2007 foi de 16,9%.

Em escala mundial, de acordo com o Relatério da UNAIDS (2007), estima-se
gue existam atualmente, 33,22 milhdes de pessoas com HIV em todo o0 mundo e que
ocorreram 2,5 milhdes de novas infecgbes em 2007. Na Ameérica Latina, tal relatério
afirma que a epidemia permanece estavel, sendo que em 2007 o ndmero estimado na
regido foi de 100 mil casos. Em relacéo ao Brasil, o pais apresenta 1/3 das pessoas que
vivem com o HIV na América Latina. No pais destacam-se a diminuicdo da
prevaléncia em UDI, relacionado aos programadas de reducdo de danos, e 0 aumentos
de casos em mulheres, cuja infeccdo € atribuida principalmente ao comportamento
sexual. (UNAIDS, 2007).

Entre os homens, observa-se uma tendéncia a estabilizacdo, tendo sido
registrado em 2006 uma taxa de 21,9 homens por 100 mil homens, em
relacéo a 24,5 homens por 100 mil no ano de 1998. Ja entre as mulheres,
percebe-se um crescimento da epidemia ao longo dos anos, com uma taxa
de incidéncia de 14,2 mulheres para 100 mil mulheres em 2006, em relacdo
a 11,1 no ano de 1998. No ano de 2007 a categoria de exposicdo entre
homens foi distribuida em heterossexual (46,1%); seguida de homassexual
(17,1%) e UDI (10,1%). Entre as mulheres neste mesmo periodo observa-se
como categoria de exposicdo a heterossexual (94,9%); seguida de UDI
(4,2%) (BRASIL, 2007, p.7).

Em Santa Catarina, a distribuicdo percentual dos casos de aids, segundo
categoria de exposi¢do, no sexo masculino e feminino, mostra o aumento de casos pela

exposicao heterossexual, principal mente em mulheres.

No ano de 1984 a categoria de exposicdo homaossexual nos homens foi de
100%. Ja ano de 2005 a categoria de exposicao entre homens foi distribuida
em heterossexual (59,9%); seguida de UDI (15%); homossexual (11,2%);
bissexual (8,3%) e ignorados (5,7%). Em relacdo o sexo feminino no ano de
1987 a categoria de exposicdo foi de 50% para heterossexua e 50% por
UDI. Ja em 2005 a transmissdo foi de 92,7% para a exposicao
heterossexual; seguida de 3,8% por UDI; e de 1,6% para exposicéo
homossexual e 1,6% ignorados (SANTA CATARINA, 2007, p.52).
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Verificase assim, que o padrdo de transmissdo da aids, no Brasil, vem
realmente mudando. Embora haja uma desacel eracéo nas taxas de incidéncias de aids
no pais, ainda se mantém as tendéncias da epidemia, tais como a heterossexualizacéo,
feminizacdo, envelhecimento e pauperizagdo dos pacientes (BRASIL, 2007). Neste
sentido os indicadores epidemiol6gicos mostram o aumento do nimero de casos
associados a exposicao heterossexual, e com isto se V€ uma proporcao cada vez maior
de mulheres atingidas, na qual a relaggo homem mulher vem se aproximando
gradativamente.,

Dias, Dugue e Silva (2003) explicam a provavel causa do aumento do HIV na
populacdo feminina ao ressaltar que a suscetibilidade de contaminacdo por via sexua é
quatro vezes maior na mulher do que no homem e, a maioria dos casos, a infec¢éo nas
mulheres esta associada a via de transmisséo heterossexual .

A vulnerabilidade das mulheres diante do HIV, conforme Vilela e Sanematsu
(2003) € evidenciada pelo atual perfil dos casos da epidemia e traz atona, afragilidade
dos mecanismos para sua protecéo, causada pelas enormes limitagbes das mulheres no
espaco de suas rel acdes pessoais, sua inferioridade econémica e social.

Neste contexto, Reis e Xavier (2003) constatam, que inimeros fatores estéo
colaborando para aumentar o risco de infeccdo e agravar o desenvolvimento da doenca
entre a populagdo feminina, como a crenca que as mulheres em geral estavam, e
continuam, imunes, invulneraveis ao risco do virus HIV.

De acordo com Maliska (2005), a sensacdo de invulnerabilidade € percebida
pelas mulheres que contrairam o HIV através de relaces sexuais desprotegidas com o
marido ou namorado. Visto que a relacéo estavel acaba por transmitir um sentimento
de “protegdo”, dispensando o uso do preservativo. E desta forma que em nosso
contexto atual temos o fendmeno da feminizac&o da epidemia, marcado pelo crescente
nimero de mulheres infectadas, por se relacionarem em sua maioria com parceiros
fixos.

Nascimento (2000) refere que houve um grande siléncio sobre aincidéncia da

infeccdo em mulheres, pois ndo eram consideradas, até entdo, suscetiveis a infeccéo
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pelo HIV. Além disso, durante muitos anos, as campanhas promovidas pelo Ministério
da Salde brasileiro na luta contra o HIV e a aids ndo tinham como foco as mulheres,

omitindo-as nas questdes relativas a epidemia.

O aumento do nimero de casos tornou evidente que a epidemia atingia de
forma significativa a populagéo feminina em conseqiiéncia a relagéo sexual
com parceiros contaminados pelo HIV. Este dado epidemiolégico —
detectado em todo Brasil — finalmente despertou a atengéo oficial para a
mudanca do rumo epidémico para aém dos comportamentos sexuais
femininos até entdo conceituados como “de ato risco”, ou sga, aqueles
apresentados por mulheres “promiscuas’ e “usuarias de drogas injetaveis’.
Com a epidemia a imagem da “mulher idea” e do “lar sagrado” foi
subitamente violada (GUIMARAES, 2001, p. 9).

Gabriel, Barbosa e Vianna (2005) complementam ao referir que esta atual
situacdo da epidemia no Brasil é resultado das profundas desigualdades da sociedade
brasileira, revelando epidemia de multiplas dimensdes que vem, ao longo do tempo,
sofrendo transformacbes significativas em seu perfil epidemioldgico. A relacdo
heterossexual, de acordo com tais autores é a forma de transmissdo que mais tem
contribuido para a feminizacdo da epidemia em nosso pais. No Brasil, aincidéncia de
casos entre o0s heterossexuais foi a que mostrou o maior aumento, influenciando de
forma decisiva a expansao da epidemia entre as mulheres.

Praca e Lima (2004) referem que, dentre as mulheres, 86,2% apresentam HIV
decorrente do contato heterossexual, contra 12,4% das mulheres que contrairam o HIV
por meio de drogas injetaveis. Ainda em relacdo aos dados epidemioldgicos, tais
autores referem que no Brasil existe 1 caso de aids em mulheres para 1,7 casos em
homens, sendo que na faixa etéria de 13 a 19 anos, a epidemia de aids ja € maior entre
as meninas, principalmente em funcéo de o inicio de sua atividade sexual ocorrer, em
geral, com homens mais velhos e, consequentemente, mais expostos aos riscos de
infeccd@o por Doencas Sexualmente Transmissiveis (DST), em especia aaids.

Ha de se considerar que o HIV e a aids, assim como, as grandes epidemias
gue ocorreram até hoje, estdo sujeitas as varias influéncias. Giacomozzi (2004) diz que

a cultura pode ser apontada como aguela que vem elevando, nos ultimos anos, o
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crescimento da doenca entre as mulheres. Visto que em nosso meio cultural, os
comportamentos estabel ecidos para os diferentes géneros, determinam expectativas de
submissdo feminina e direito socia a infidelidade masculina. Neste sentido, Praca e
Gualda (2003) referem que uma das dificuldades encontradas € o fato, por exemplo, da
mulher ndo conversar com 0 seu parceiro, sobre 0 uso de preservativos devido aos
aspectos culturais e as condicbes de vida.

Ainda em relacdo a0 comportamento feminino, Giacomozzi (2004) afirma
gue na América Latina temos como importante caracteristica uma cultura sexual
marcada pela “cultura do machismo” que implica em estabelecer relagdes de poder
entre homens e mulheres, contrastando o dominio da masculinidade versus a
submissdo da feminilidade. Trata-se de uma masculinidade sem limites, com garantia
de liberdade plena para manter varios relacionamentos sexuais antes e mesmo depois
do casamento, e de uma feminilidade controlada por uma repressdo histérica. De
acordo com esta autora, a transmissdo heterossexual do HIV se estabelece nos cenérios
mais tradicionais e entre as camadas mais populares, onde a dominagdo masculina é
mais expressiva e as possibilidades de negociacdo de préticas sexuais e reprodutivas
s80 mais limitadas. Deste modo, observamos que apesar dos métodos de prevencédo

serem conhecidos, poucos s&o utilizados pela popul agéo.

Um estudo sobre conhecimento, atitudes e préticas da populacdo brasileira
de 15 a 54 anos, redizado em a&mbito nacional, demonstrou que os
individuos sabem que o preservativo € uma forma de prevengdo da infeccéo
pelo HIV, no entanto seu uso regular com parceiros eventuais oscilou entre
58 % para a classe socioecondmica mais elevada e 48 % para a classe
menos favorecida (DOMINGUES, 2004, p. 104).

Neste sentido, Achkar (2004) percebe que as propostas de educacdo em salde
sustentadas na idéia de risco de determinadas préticas sexuais desprotegidas,
apresentam-se insuficientes para o controle desta epidemia. E preciso que, além da
informac&o, sgja dedicada uma atencéo particularizada, voltada para os sujeitos
individuais e seus diferentes modos de subjetivacéo da doenca, enfatizando a escuta ao

invés de repassar informacfes ou orientagdes.
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Buchalla e Paiva (2002) acreditam que a feminizacdo do HIV da-se porque
normas sociais negam as mulheres conhecimento sobre sexualidade e salde
reprodutiva, 0 que limita suas chances de terem controle sobre seu corpo e decidirem
com gquem e como desgjam manter relagbes sexuals. Algumas delas ndo podem exigir
0 uso de preservativo ou recusar manter relacdes sexuais, 0 que pode gerar suspeita de
infidelidade. Cremos que aterar o comportamento das mulheres que se colocam como
protegidas contra as chances de contrair o HIV por via sexual, quando mantém relagéo
estavel, torna-se o grande complicador para a propagacdo do HIV entre as mulheres e
conseqlentemente entre as criancas. Porém, vae sdientar que mudar o
comportamento das mulheres, apesar de dificil, ndo é impossivel.

Ainda neste contexto, Eidam (2003) considera que a resposta de nossa
sociedade frente ao HIV e a aids, ndo deve ser apenas uma questdo de mudanca de
comportamento individual, mas ha necessidade de uma transformacdo social como
resposta a aids. Por mais dificil que pareca, é certo investir em estratégias que
promovam transformagfes culturais que produzam maior simetria entre homens e
mulheres, na medida que, cada um assuma sua responsabilidade pelo seu corpo,
negociando a protecdo dentro do relacionamento.

Neste sentido, Praga e Latorre (2003) colocam aimportancia dos profissionais
da salde em plangjar e desenvolver estratégias para mudanca de comportamento das
mulheres, de acordo com as caracteristicas de cada uma, com a finalidade de
proporcionar maior autonomia as mulheres, quando se trata do exercicio de sua
sexualidade.

Logo o Brasil, como muitos outros paises, experimenta a consolidacdo do
processo de acel eracdo da transmissdo heterossexual e, como consequéncia, observa-se
mudanca no padréo de disseminacdo, levando a feminizacdo da aids e ao progressivo
aumento do nimero de casos em criangas por transmissao vertical.

Segundo Barreira (2002), em virtude desta mudanca do perfil epidemioldgico
para a feminizag&o, ou sgja, com o crescimento do nimero de casos de HIV e aids
entre mulheres, principalmente em idade fértil e o consegliente aumento do risco de
transmissdo vertical do HIV, constata-se um aumento de criangas afetadas por esse

virus. A partir de entdo, o autor confirma que os maiores casos de HIV em criancas,
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bem como de aids, em algumas destas que ja desenvolveram a doenca foram oriundas
da transmisséo vertical.

O Ministério da Saide (BRASIL, 2006a) também ressalta que ha criangas
HIV positivo decorrentes a outro tipo de transmissdo que néo a Vertical, sGo 0s casos
da transmisséo Horizontal (transfuséo sanguinea, acidentes por materiais com sangue
e/ou hemoderivados deste, contaminado pelo virus). Porém, sabe-se que um nimero
elevado das criancas de menos de 15 anos soropositivo para o HIV foram
contaminadas por suas maes durante a gestacdo, no parto ou durante o aleitamento
materno.

Um fato preocupante e avassalador que ameaca as pessoas € que, no ano de
2010, se ndo houver medidas confidveis para diminuir a propagacéo do virus, a aids
poderd aumentar a mortalidade infantil em até 75% e duplicara a mortalidade em
criangas menores de cinco anos em regides pobres (2006a).

Ja Peckham e Newell (2000) colocam que atuamente, de um modo geral,
observa-se um numero reduzido de criangas infectadas, consequente a reducdo em
relacdo a transmissdo perinatal, fato relacionado ao aumento do acompanhamento pré-
natal e da intensificacdo, adesdo ao tratamento as mulheres gravidas soropositivo para
o HIV.

Vitéria (2002, p. 20) ressalta que “0 mais importante durante o tratamento
com ARV é a necessidade da adesdo ab mesmo, pois 0 uso inadequado poder propiciar
a formacéo de cepas resistentes, bem como, limitar opcdes futuras de tratamento”. De
acordo ainda com tal autora, 0 acesso amplo aos anti-retrovirais é resultado de uma
resposta governamental a mobilizacdo de varios setores e a participacdo ativa da
sociedade civil na luta pelos direitos vem sendo reconhecido pela “resposta brasileira
ao HIV”, devido aos resultados a cangcados com esta politica.

Maliska (2005) enfatiza que a utilizacdo da terapia anti-retrovira intensiva
introduzida no inicio de 1996, relacionado a lei especifica que garantia a todos os
cidadéos infectados o livre acesso a medicaco essencial ao tratamento, a historia
natural do HIV e da aids alterou, visto que esta terapia ocasionou uma reducdo
significativa global do nimero de mortes pela doenca, bem como de sua incidéncia e

infecgOes oportunistas.
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Segundo Parker (2003), no inicio da epidemia do HIV e da aids, a idéia de
morte imediata estava presente no pensamento dos seres humanos, expostos ou ndo ao
problema; a possibilidade de se continuar vivenciando defronta-se com muitos fatores,
como a fata de respostas de pesquisas sobre o tratamento, 0 preconceito que 0s
portadores enfrentavam na sociedade, como também, a vergonha de continuar
vivendo.

Atualmente, apesar ainda da existéncia de certo preconceito e discriminacéo e
sem perspectiva de cura para o HIV, a morte tornou-se incerta, pois de acordo com
Brum (2004) ndo se tem mais a hora de morrer, desde que o individuo HIV positivo se
cuide.

O padrdo de temporalidade de progressdo para a aids em individuos
infectados pelo HIV tornou-se varidvel. Segundo Fernandes, Gongalves e Machado
(2005):

A maioria dos individuos desenvolve aids em 10 anos apos a infeccéo pelo
HIV, entretanto cerca de 1-5% de individuos que permanecem
relativamente saudaveis e assintomaticos por longos periodos, acima de 10
anos, sdo considerados ndo progressores ou lentos progressores. Por outro
lado, individuos que desenvolvem a aids nos primeiros 2-3 anos séo
considerados rdpidos progressores (FERNANDES; GONCALVES;
MACHADO, 2005, p. 230).

No Brasil, Meirelles (2003) refere que o tempo médio de sobrevida de
pacientes apos o diagnadstico tem sofrido alteragtes. Estudos revelam gque na década de
80 e inicio dos anos 90, a média de sobrevida desses pacientes era de 5 meses.
Atualmente é descrita uma média de sete anos ha sobrevida desses individuos.

O aumento da expectativa de vida do ser HIV positivo pode estar relacionado,
segundo Leite e Vasconcellos (2003) com o advento dos anti-retrovirais. Visto que,
com o anti-retroviral a aids passa a ter caracteristicas de uma doenca cronica e apesar
do grande beneficio gerado por este tratamento, restam ainda algumas dificuldades a
serem superadas. Dentre elas, 0 modelo assistencial vigente, centrado no carater
individual, técnico e curativo e o reducionismo que limita tanto a visdo do processo

salide-doenca em relagdo ao fendbmeno do HIV e da aids, quanto o comportamento
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individual e coletivo no que diz respeito a prevencdo e tratamento (VERMELHO;
BARBOSA, 2004).

Nessa perspectiva, Fernandes, Gongalves e Machado (2005) ressaltam que o
HIV e aids realmente estdo se tornando cada vez mais uma doencga cronica, pela
possibilidade de longevidade e de qualidade de vida que os individuos infectados tém
conquistado nos ultimos anos. As doencas crénicas, conforme Silva, Souza e Meirelles
(2004), provocam alteracOes na vida das pessoas ndo somente na estrutura e
funcionamento do organismo, mas também nas condicBes e na qualidade de vida,
trazendo um alerta para a necessidade de um cuidado maior consigo mesmo, adotando
ou intensificando préticas de cuidado a salde. Concordamos com as autoras, pois
conviver hoje com o HIV e aids significa incorporar essa condi¢do ao processo de
viver, exigindo adaptacfes e o desenvolvimento de novos habitos.

Assim, a0 pensar que o HIV e a aids vem se tornando uma doenca cronica,
nos remetemos aos novos desafios que os individuos HIV positivo passam a viver.
Conforme Silva (2004a) as doengas cronicas exigem mudancas ha vida das pessoas e
de suas familias, 0 que requer repensar o modo de vida, incluir novas atividades no
dia-a-dia, enfrentar limitacdes e encontrar formas de conduzir a vida de um modo mais
proximo do normal possivel. Cremos também ser necessario a prestacdo de um
cuidado que contemple além da dimensdo biofisica, a dimensdo psiquica/emocional,
na tentativa de aliviar as angustias da familia e crianca soropositivo parao HIV, afim
de enfrentar a doenca e os problemas que a mesma acarreta no dia-a-dia.

Dessa maneira, o prolongamento na sobrevida de individuo soropositivo para
o HIV vem crescendo. Canini, Reis e Pereira (2004) colocam que varios sdo os fatores
para tal crescimento, como o0 aprimoramento de servicos e diagnosticos precoces,
introducéo de terapia anti-retroviral, bem como, comportamento sexual, atitudes,
percepcdes e crengas gque o paciente tem perante sua condicdo. Neste sentido, cremos
que as mudancgas do comportamento sexual, com adocdo da pratica de sexo seguro,
juntamente com a utilizagéo da terapia anti-retroviral, esta relacionada a reducdo de
riscos a salde, contribuindo para a melhor uma qualidade de vida e sobrevida em
pacientes soropositivos para 0 HIV. Quanto a relagdo dos anti-retrovirais com a

gualidade de vida, Cardoso e Arruda (2005) consideram os como uma medicacéo
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“forte” em duplo sentido. Em seu aspecto positivo apresenta propriedades terapéuticas
que permitem maior tempo e qualidade de vida, e no seu aspecto negativo apresenta
efeitos colaterais intensos. Concordamos com tais autores, porém acreditamos que
além dos anti-retrovirais, a cura paliativado HIV e aids inclui também a adog¢do de um
estilo de vida saudavel, regrado, com atitudes positivas, que permitam bem-estar e 0
estar-melhor do ser com HIV e aids.

Consideramos relevante que ao se trabalhar com as familias e criangas
soropositivas para o HIV em busca da qualidade de vida sga avaliado ndo sO a
dimensdo fisica, mas principamente 0s aspectos psicossociais € emocionais,
apontando estratégias capazes de atuar em tais aspectos e proporcionar um bem estar a
familia e a crianga com tal diagndstico.

Canini, Reis, Pereira (2004) referem que ha um crescimento importante da
producéo cientifica sobre a qualidade de vida, sobretudo nos ultimos cinco anos, com
individuos soropositivos para o HIV. A maioria dos estudos, sobre essa temaética, esta
sendo desenvolvida nos Estados Unidos, porém, a aids hoje € uma doenca com
distribuicdo mundial e, segundo dados epidemioldgicos, acomete parcela importante
da populacdo brasileira, 0 que remete ao reconhecimento da necessidade, cada vez
mais, do desenvolvimento de pesquisa nessa area.

Com base nesse contexto cremos que o aconselhamento, a deteccdo de
atitudes de risco, a educagdo para a salde e a adesdo ao tratamento com ARV,
enfocando 0 comportamento positivo de salde, sdo ferramentas que a enfermagem
deve utilizar as familias HIV positivo que convivem com a crianca também HIV

positivo, visando a melhor qualidade de vida e a maior sobrevida dessas criangas.

2.1.1 O cuidar de s eo cuidar dooutro - Transmissao Vertical.

O HIV pode ser transmitido de uma pessoa infectada para outra através de
vérias vias, dentre tais: através da transfusdo de sangue e hemoderivados; nas relacoes
sexuals vaginais, orais, anais sem 0 uso de preservativo masculino ou feminino; por
acidente de trabalho com material pérfuro-cortante contaminado pelo HIV e pela

Transmissdo Vertical da mée para o filho, ou sga, através da via transplacentaria, no
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trabalho de parto, parto ou amamentacdo (VERMELHO; SILVA; COSTA, 2005).
Dentre estas variadas vias de transmissdo do HIV, enfocaremos nesse estudo a
transmissdo vertical, visto que os sujeitos deste estudo sdo as familias, cujo foco sdo as
maes bi ol 6gicas soropositivas parao HIV.

Desde a década de 80, a transmissdo vertical, ou sgja, a transmissdo do HIV
da mée infectada para o filho por via transplacentéria, no trabalho de parto, parto ou
amamentacdo, tem predominado de forma marcante, sendo a transmisséo vertical a
principal responsavel pelo crescente caso de infeccdo pelo HIV em criancas (BRASIL,
2007).

Segundo, o Ministério da Saide (BRASIL, 2007), dados revelam que esta via
de transmissdo tem sido responsavel por 90 % dos casos, como forma de exposicdo
conhecida, em menores de 13 anos no Brasil. Foram notificados ao Ministério da
Sallde, de janeiro de 1983 a junho de 2007, 13.171 casos de aids em menores de 13
anos de idade devido a transmisséo vertical, no entanto este nimero vem reduzindo

ano a ano com a adocao de medidas de prevencéo.

A via perinatal, depois da sexual e sanguinea, € aterceira em freqiiéncia ja
comprovada pela infeccdo pelo HIV. (...) A via transplacentaria é a mais
freqliente, mas também ndo é a Unica na transmissdo materno-fetal. (...) Os
dados indicam que 20 a 25 % dos recém-nascidos de mées infectadas irdo se
tornar portador. Cerca de 75% dos recém-nascidos soropositivo perdem
esses anticorpos adquiridos passivamente em 15 meses (BRASIL, 20063,
p.43).

A deteccdo do virus no recém-nascido nas primeiras 48 horas de vida
indica infeccdo transplacentaria. A auséncia de deteccdo do virus na
primeira semana e posterior deteccdo entre 7 e 90 dias, sem aeitamento
materno, indica infec¢do no momento do parto (ROSENTHAL; MORAES,
2002, p.45).

Diferente dos adultos, a deteccdo de anticorpos anti-HIV nas criangas,
segundo (MARQUES, 1998, p.16) “é mais complexa em virtude da sintomatologia
clinica variada e muitas vezes inespecifica, além da passagem transplacentaria de
anticorpos maternos anti-HIV”. De acordo com o autor, tal fato pode ser

exemplificado nas criangas menores de 18 meses, nascidas de mées HIV positivo, pois



nesta faixa etaria a positividade do teste anti-HIV n&o diferencia entre anticorpos da
mée e da crianga, ja que os anticorpos daguela podem ser transferidos, passivamente
pela placenta a crianca e persistir até os 18 meses.
Conforme o Ministério da Salide (2006b, p.6), varios fatores estdo associados
amaior transmisséo do HIV damée para o filho, dentre estes tém-se:
a) Fatores virais, tais como a carga viral, genétipo e fenétipo viral; b) fatores
maternos, incluindo estado clinico e imunoldgico, presenca de DST e outras
co-infeccbes, o estado nutricional da mulher, e o tempo de uso de anti-
retrovirais na gestagcdo; c) fatores comportamentais, como o uso de drogas e
prética sexua desprotegida; d) fatores obstétricos, tais como a duragdo da
ruptura das membranas amnidticas, a via de parto e a presenca de hemorragia
intraparto; €) fatores inerentes ao recém-nascido, tais como prematuridade e

baixo peso ao nascer; e f) fatores relacionados ao aeitamento materno
(BRASIL, 2006b, p.11).

A transmissdo transplacentaria € a mais fregiente no final da gravidez.
Segundo o Ministério da Salide (2006b), estudos epidemioldgicos sugerem que 0s
processos inflamatérios e/ou infecciosos do corion e do amnion, mesmo causados por
outros virus e bactérias, podem facilitar a transmissdo intra-uterina. Quanto a ruptura
prematura da membrana amnidtica se for superior a 4 horas ha maior risco de
transmissdo do HIV para a crianca. Ja a infeccdo pelo HIV no momento do parto
ocorre por lesdes na pele do recém-nascido e exposicdo direta ao sangue ou fluidos
infectados, ou ainda por ingestédo dos mesmos.

A possibilidade de contaminacdo da crianca através do leite materno € de
aproximadamente 14%. Caso a infeccdo aguda ocorra durante o aeitamento, tal
possibilidade aumenta para 29%. A politica do Ministério da Sallde recomenda a
substituicéo do aeitamento materno, pelo leite artificial ou leite humano pasteurizado
disponivel nos bancos de leite (BRASIL, 2006b).

A preconizacdo de ndo amamentar, segundo Ruff (1994) e Van de Perre
(1993) éjustificada por algumas pesquisas que tém detectado o HIV-1 de célulalivre e
associado a célula, tanto no colostro como no leite tardio de mulheres infectadas com
HIV, e sugerem a presenca de niveis mais elevados de HIV associado a célula no leite

inicial, quando comparado com o leite posterior. Ainda neste contexto, a
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UNICEF/UNAIDS e WHO (2006), com base também em pesquisas experimentais
realizadas até o momento atual, colocam que a transmisséo do HIV através do leite
humano pode ocorrer em qualquer periodo da lactacdo e o risco da aquisicdo €
cumulativo, ou segja, quanto mais longa a duracdo da lactacdo, maior serd o risco
adicional de transmisséo através do leite do peito.

No que se refere a temética da amamentacdo, Santos (2004) diz que é possivel
identificar uma tendéncia atual e crescente, com importantes avangos nos ultimos
anos, em decorréncia dos estudiosos buscarem novas abordagens, fazendo valer os
sentimentos, as falas e os significados da mulher/mée HIV positivo, quanto ao ato de
ndo poder amamentar.

Em relacdo a privagdo da amamentagdo pelas mées HIV positivo, Santos
(2004) ressalta a expressdo “amamentacdo simbolica’, e explica que embora o bebé
estgja impossibilitado de usufruir dos beneficios do leite materno, a menos que sgja
pasteurizado, o ser familia/mée soropositiva para o HIV pode, mesmo que de modo
facticio, através de gesto, atitudes e acdes, a partir do seu proprio corpo simular o ato
de amamentar. Em termos praticos, a autora coloca que a mae ao fornecer outro
alimento para o filho deve procurar fazé-lo pessoamente, buscando estabelecer com a
crianca uma profunda relacdo através de um processo de interacdo e transacdo
estabelecido por estimulos sensoriais, auditivos, tateis, visuais e emocionais, do
mesmo modo que ocorre a amamentacdo natural, dessa maneira ocorre a idéia da
“amamentacdo simbdlica’.

A respeito ainda da transmissao vertical, Isaacs, Garsia e Peat (2003) dizem
que é um processo multifatorial, que requer uma combinagdo de intervencdes dirigidas
a diferentes fases da transmissdo, para reduzir ou eliminar o risco da mesma. Sendo
assim, evitar a amamentacao, recorrer a cesariana eletiva e aderir o tratamento com
anti-retrovirais (ARVS) durante a gestacéo, sdo métodos preventivos que demonstram
ser eficazes.

Para tanto € importante que o exame anti-HIV passe a ser rotina nos cuidados
do pré-natal e que o tratamento para as maes e 0s bebés sgja feito o mais cedo possivel.
Assim, observa-se a vital importancia do diagndstico precoce para dar inicio ao

tratamento adequado, a fim de amenizar a cadela de proliferacdo do virus no
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organismo dessas gestantes e evitar a transmissdo via placentéria para o feto (BRASIL,
20063).

Neste contexto ainda, o Ministério da Salde (BRASIL, 2006a), em 1997
adota uma politica de oferecimento universal do teste anti-HIV para gestantes no pré-
natal. Porém, Veloso, Vasconcellos e Grinsztein (2004) ressaltam que a realizagéo
deste teste é facultativa, devendo ser solicitado consentimento verbal da gestante, além
de disponibilizado aconselhamento pré e pos-teste. Este aconselhamento tem como
finalidade auxiliar a gestante lidar com as questbes emocionais decorrentes do HIV,
esclarecendo de forma personalizada, com o intuito de levar a gestante a verbalizar
suas duvidas e receios. Uma vez que, de acordo com Coelho e Motta (2005), o
descobrimento do HIV durante a gestacdo, desencadeia sentimentos de tristeza
profunda, seguido de um comportamento de indefinicéo de ndo saber como agir, 0 que
fazer, depois 0 desgo de autodestruicdo — vontade de se matar, que pode ou néo,
passar com 0 tempo a ser superado pelo sentimento materno de “amor”, em relacéo
aos filhos gque est&o sendo gerados em seu ventre.

Embora o Ministério da Salde reconheca que o momento do parto ndo se
constitui no ideal para o oferecimento e realizacdo do teste anti-HIV, considera nocivo
negar a mulher a oportunidade de ser testada e de colocar a sua disposicdo e a do seu
filho o tratamento profilatico adequado para ambos, estando tal terapia disponivel e,
com isso, possibilitando reduzir drasticamente a chance de a crianga se infectar pelo
HIV (ACHKAR, 2004).

Ainda nesse sentido, Katz (2003), reforca os potenciais beneficios em se
iniciar a terapéutica anti-retrovirica nas mulheres gravidas, visto que incluem uma
supressao significativa da carga virica, diminuindo deste modo o risco de transmissao
do virus ao feto. Para que a terapéutica anti-retrovirica preventiva possa ser instituida
no momento adequado, € muito importante realizar o rastreio precoce das gravidas e
proceder a0 seu seguimento em consultas de ato risco. Seguindo esta linha de
pensamento do autor, pensamos ser importante ter a certeza de que as mulheres
gravidas compreendem claramente o objetivo da terapéutica, assim como as
consequéncias nefastas, para elas e para o feto da ndo adesdo a terapéutica.

Conforme, Ministério da Saide (BRASIL, 2006b),
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(...) recomenda-se para a reducéo da transmissdo vertical do HIV, a testagem
de gestantes, oferecendo o teste anti-HIV no prénatal, ressatando a
importancia desta testagem, pois sem a identificagdo de mulheres grévidas
infectadas, estas ndo podem se beneficiar das intervengdes para a reducéo da
transmissdo vertical do HIV; a quimioprofilaxia, que consiste no uso de
Zidovudina pela gestante a partir da 14° semana de gestac&o (via oral), durante
o trabalho de parto (injetavel) e pelo recém-nascido (via oral) como conduta
padréo; e é recomendavel a substituicdo do leite materno pelo leite artificial ou
por leite humano pasteurizado, disponivel nos bancos de leite (BRASIL,
2006b, p.8).

Para tanto, Coelho (2004) coloca a importancia da enfermeira, bem como, de
outros profissionais de salde em ressaltar as gestantes a realizacdo do pré-natal, em
especial as soropositivas para o HIV com o fornecimento e acompanhamento do
tratamento com anti-retroviral (ARV), orientagdes como a ndo amamentagao, a fim de
conquistar a reducdo da infeccdo do HIV mée-filho. Visto que, aidentificacdo do HIV
em gestantes a nivel primario de atencdo a salde € um fator diretamente relacionado a
diminuicdo de risco de transmissdo vertical.

De acordo com Vermelho, Silva e Costa (2005), a redlizacédo de um
diagndstico preciso, quanto a deteccdo de anticorpos anti-HIV € fundamental, afim de
possibilitar 0 mangjo adequado das gestantes/criangas com o virus, resultando assim
em melhoria do tempo de sobrevida e reducdo da morbidade relacionada a doenca
através da indicacéo de terapéutica anti-retroviral, intervengdes profiléticas e eficaz
aimentagdo. Sendo que, para a eficacia do tratamento anti-retrovira na mulher
gravida, a mesma deve ser monitorada com a realizagdo de mensuracéo de niveis de
carga viral e contagem de células T-CD4+, permitindo identificacdo precoce de
possiveis falhas terapéuticas e adequacdo do esquema terapéutico (BRASIL, 2006a).

Segundo Havlir e Lange (1998), atualmente se dispbe de recursos
terapéuticos mais eficazes para o controle da doenca, com a associagdo de novas
drogas, como a terapia dupla e a terapia tripla, as quais contribuem para maior
sobrevida da crianga, quando utilizados precocemente. Os avangos nos Ultimos anos
em relacdo ao tratamento medicamentoso na gestacéo aumentam consideravelmente a

perspectiva de qualidade e tempo de vida da gestante HIV soropositiva e
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consequentemente, diminuiu os casos de transmissao perinatal (COELHO; MOTTA,
2005).

Negra (1998) diz que a introducdo de tratamento anti-retroviral em criancas
ainda é uma questdo incerta, pois enquanto em adultos a carga viral € um marcador na
introducdo e alteracdo dos anti-retrovirais, nas criancas 0 momento exato da
introducdo de ARV's € uma questdo incerta, visto que faltam estudos que fornecam os

parametros de carga viral e que autorizem a introducéo ou alteracdo em criangas.

Os primeiros estudos mostram que durante o primeiro ano de vida a carga
viral das criancas é muito mais elevada que a do adulto, independente da
evolucdo clinica que as mesmas irdo desenvolver. Portanto este parametro
ainda ndo pode ser utilizado neste grupo de pacientes. A introducdo dos
ARV's em criancas esta baseada ainda no momento, na apresentacao clinica
e dteragdo imunoldgica e ndo existe unanimidade na conduta (NEGRA,
1998, p.118).

Para Leandro-Merhi, Silva, Vilela et al. (2001), a terapia ARV auxilia no
crescimento e desenvolvimento das criangas infectadas, principamente naguelas,
filhas de mées tratadas durante a gestacdo. Outro fator que influencia € o ano de
diagndstico precoce, umavez gque as criangas serdo tratadas mais cedo e com isto teréo
um estado nutricional menos comprometido.

Contudo enfatizamos, do supremo direito da crianca a nascer saudavel decorre
0 dever ético e incontorndvel da mulher em conhecer a sua situagéo face ao HIV e
aderir as medidas preventivas da transmisséo vertical que Ihe deverdo ser propostas de

modo adequado a sua cultura e aos seus conhecimentos.

2.2 A crianca e a familia convivendo com o HIV

A primeira e maior tensdo emocional da familia que convive com a crianca
soropositivo para o HIV esta relacionada ao diagnéstico, no qual a expectativa,
ansiedade inicial frente a incerteza se agrava quando realizada a confirmac&o. Pedro

(2003) diz que com a certeza do diagndstico, a resposta normalmente apresentada pela
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familia da criangca HIV, positivo durante a vivéncia no processo salde/doenca,
caracteriza-se por sentimentos de culpa, negacéo, aceitacdo/resignacdo, esperanca,
descrenca, raiva, medo/receio, vergonha/discriminacdo, compaixdo, entre outros.
Neste sentido, o autor enfatiza que a familia deve buscar adaptar-se e reorganizar-se
para enfrentar a experiéncia de viver e (con)viver frente a situagcéo do HIV nacrianca.

Alves e Padilha (2004) explicam que a tensdo oriunda apos a confirmagéo do
diagnostico, se da pelo individuo perceber-se frente a uma doenca cheia de
preconceitos, que carrega ainda o estigma dos “grupos de risco”, conhecidos como
homossexuais, prostitutas, usuarios de drogas, aém do fato de ser uma doenca
incuravel, apesar de seu controle.

De acordo com Domingues (2004), o temor do HIV e da aids ndo esta
relacionado apenas ao virus, mas em ter que expor o diagndstico aos outros, tornando
publico aspectos de sua vida particular. A revelagdo do diagndstico € um processo de
enfrentamento na maioria das vezes doloroso, visto que 0 temor maior passa a Sser 0
isolamento social e alguma das vezes a perda de apoio dos familiares.

De acordo com Velho (2003) o isolamento social se estabelece como
mecanismo de protecdo do HIV e da aids, em que o diferente é entendido como
desigual e o individuo, ao ser apontado como portador do virus passa a ser identificado
Ccomo um transgressor de normas sociais e morais. Neste sentido, o isolamento social
acaba gerando uma reciproca. Cremos assim, no contexto deste estudo, que as pessoas
distanciam-se das familias e das criangas soropositivas para o HIV por estas serem um
modelo que representa desvio, e como mecanismo de defesa tais familias, submetem-
se ao isolamento, pois ndo se sentem socialmente aceitas. Assim, conviver com o HIV
significa estar exposto as intempéries da vida. Como consequiéncia, segundo Oliveirae
Santos (2003), encontramos familias fracas, desamparadas e vulneraveis, vivendo um
momento solitario, cuja presenca de um profissional da enfermagem empatico, capaz
de ouvir e de se fazer ouvir, pode modificar o comportamento desta familia ao
proporcionar um estar-melhor. Pensamos que a enfermagem ao estar sensivel a outra
pessoa deverd estar atenta as dicas emocionais, com uma escuta atenciosa buscando
compreender a sua perspectiva, pois guda oferecida tera por base a compreensdo das

necessi dades e sentimentos da outra pessoa.
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Segundo Pascua (2002), embora o individuo portador de HIV e aids tenha
assegurado todos seus direitos enquanto cidad&@o, observa-se formas cotidianas de
exclusdo socia. Pensamos que as criancas e seus familiares ao abdicarem do convivio,
das relagcdes na sociedade, continuaréo tendo seus direitos violados, apesar de toda
uma histéria de luta pel o reconhecimento de seus direitos e de sua dignidade.

Deste modo, cremos que ser HIV soropositivo significa estar exposto a
julgamentos, a exclusdo, tendo talvez como primeira ameaca ndo a doenca enguanto
processo fisiopatol 6gico, mas como provocadora de uma condicdo socia patol dgica.

Como afirma Domingues (2004), ao portador de HIV e aids, o0 medo da morte
fisica e da degeneracéo corporal parece ndo ser maior que o medo da discriminacéo,
do abandono, da exclusdo social e morte civil. Perante este arranjo de discriminagéo e
preconceito social que atinge diretamente os individuos acometidos por HIV e aids, o
siléncio do diagnostico acaba sendo para alguns um recurso de protecdo, evitando a
eXPosi¢ao e o desgaste que muitos acabam sofrendo, quando o HIV e a aids tornam-se
publica. Nesta linha de pensamento, vemos que o fato do individuo soropositivo para o
HIV isolar-se, guardar para si seu diagnéstico de soropositividade revela sinais de
auto-estigmatizacéo, introjetando no mesmo um conjunto de atitudes e reacOes
negativas advindas da percepcéo na relacdo consigo mesmo, com outrem e com 0
mundo davida

Blessa (1999) diz que sentimentos como vergonha/discriminacédo levam as
familias de criangas soropositivas para o HIV aintrojetar a postura e conduta social
provocada pela chamada morte civil. E interessante ressaltar que muitas vezes é a
sociedade que aponta e estabelece 0 que é certo ou errado em relacdo a conduta das
pessoas. A ndo aceitacdo socia de um individuo, que é estigmatizado, pode vir a
configurar esse processo de morte civil. No caso especifico do HIV, cremos que esse
processo pode tomar um caréter irreversivel, umavez que a doenca € tratavel, mas néo
curavel.

A culpa, outro sentimento citado, pode levar a familia a protecéo exagerada,
privando muitas vezes a crianca de experimentar sua autodeterminacéo e capacidade
de decisdo tdo necessaria para chegar a maturidade. Coelho e Motta (2005) dizem que

0 sentimento de culpa pode ocorrer pela gestante, no inicio do periodo gravidico, pois
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na nossa cultura, a gestante € vista como alguém que carrega em seu proprio ventre a
vida, a esperanca e o futuro. Assim a gestacdo comeca a ser vivida com muita
inseguranca em relacéo ao futuro desse bebé, ja marcado pelo estigma social.

De acordo com Silva e Silva (2002), as familias da crianga soropositivo parao
HIV sentem-se culpadas, pois se ndo ha uma vida sem restrigdes fisicas, ha uma vida
com sérias restricdes sociais que acabam por refletir no cotidiano dessas criangas.
Como consequiéncia, as motivagoes pelas familias tornam-se escassas e a cul pa cresce,
guando pensa-se ndo estar sozinha, visto que iSso representa também a contaminacdo
do filho.

Pedro (2003), em relagcdo aos sentimentos de medo, coloca este relacionado a
incerteza, ameaca e desamparo podendo surgir quando uma pessoa teme ndo enfrentar
uma exigéncia que Ihe € imposta.

Ainda a respeito dos sentimentos caracterizados pelas familias que convivem
com a crianca com HIV, estd a aceitacdo/resignacdo, segundo tal autor, esses
sentimentos ocorrem no momento que a familia demonstra, por exemplo, que ndo ha
mais nada a fazer, diante da situacéo de conviver com o HIV. Apesar deste “ndo ha
mais nada a fazer”, algumas familias apresentam no fundo, sentimentos de esperanca,
gue se expressam mais através dos olhares do que propriamente na fala, sendo
traduzido, segundo Pedro (2003), pelas expectativas em relacdo ao futuro da crianca
HIV soropositivo. Sentimentos de esperanca, que acreditamos ser alimentado algumas
das vezes, pela presenca da fé, religido. Neste contexto, Maliska (2005) ressdta a
importancia da existéncia dos aspectos religiosos, nos quais a igreja exerce um papel
oferecendo a cura para as doencas, com explicaces orientadas pelo poder divino,
sendo afé o principal el emento.

Para Pietrukowicz (2001), a busca pela religido se da para o alivio de
sofrimentos e males, proporcionando conforto, solidariedade e apoio social. Deste
modo, a religido adquire sentido como meio de enfrentar os problemas e as
dificuldades que as pessoas vivem no dia-a-dia. Acreditamos ser neste contexto que a
religiosidade pode contribuir a0 exercer o acolhimento e oferecer algum tipo de
conforto as familias HIV soropositivo que convivem com a crianga também HIV

positivo. Talvez o mais importante, ndo segja a fé propriamente religiosa, mas aquela
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que nutre a cada dia, o desgjo de viver e que impulsiona estas familias buscarem
formas de cuidado de si e da crianga soropositiva para o HIV, a fim de buscar o bem-
estar e um estar-melhor.

Outro sentimento exacerbado pelo ser que (con)vive com HIV, segundo
Eidam (2003) € a agcdo/reacdo, acontecimentos estes que as familias de criangcas HIV
soropositivo utilizam, a exemplo de pedir esmola, como maneira de fugir da realidade,
neste caso da situagéo de enfrentar o HIV. Apesar de, na sua historia de vida, afamilia
jater apresentado tal comportamento (pedir esmola), cremos que apods a identificacéo
da soropositividade para o HIV, esse fica reforcado como uma forma de reagéo.

Em relacdo ainda a acdo/reacdo, no processo de socializagdo, ha algumas
familias que ocultam a vida socia da crianga, ndo a matriculando em escola, devido a
crianca estar com o0 HIV; e a outras, que as integram no meio socia. Ambas as
situacfes sdo formas de agir e reagir que ndo sdo contraditorias, nem incorretas, nem
omissas, na visdo de Marques, Francisco e Clos (2003) séo diferentes. Concordamos
com 0s autores e acreditamos que para compreender porque assim o fazem, temos que
ouvir as suas histérias de vida, buscar entender seus significados e, para isso, é
necessario  disciplina, compromisso, discernimento e aquisicio de novos
conhecimentos.

E fundamental ressaltar que tais sentimentos devem ser considerados ndo sO
aos familiares das criangas soropositivas para o HIV, mas também para estas. Pois,
além dos familiares, a crianca também pode apresentar sentimentos frente a situacéo
de estar com o HIV, logo, ao dizer que a criangca ndo entende, subestimamos sua
capacidade, e ndo aceitamos que ela tenha pensamentos, sentimentos e atitudes de
acordo com o0 mundo que a cerca. Franco (1999) ressalta que € preciso mudar diante a
tal pensamento, ou segja, é preciso trabalhar com as diferentes fases de compreensdo da
crianca e isto € um desafio, principalmente para os profissionais da salde e educacéo.

A respeito ainda, do ser-crianga que convive com o HIV, Paula e Crossetti
(2005) ressaltam que a crianca experiéncia diferentes condicOes existenciais, dentre
estas 0 HIV, gque exige acompanhamento de salude, tendo, portanto, o cenario do
hospital como parte do seu mundo-vida. Condicdes em que apresenta diferentes

enfrentamentos em seu exigtir, tais como as atitudes de preconceito e discriminacéo, a



perda os pais, necessidade de adesdo ao tratamento anti-retroviral para seu estar
melhor, entre outras. Contudo, cremos que o fato da crianca, assm como, da sua
familia conviver com o HIV, ndo exclui a mesma de ser cuidadas e respeitadas, em sua
existencialidade.

Para a crianca, estar com HIV, segundo Barreira (2002), pode representar uma
experiéncia de intenso sofrimento psiquico, pois aém de poder limitar as atividades de
seu cotidiano como brincar, correr e expressar-se, devido conseqiiéncias da debilidade
fisica causada por doencas oportunistas, pode promover atitudes superprotetoras ou
discriminatérias das pessoas que |he dispensam cuidados.

A fim de evitar tais atitudes superprotetoras, consideramos importante a
presenca da enfermagem trabalhando os sentimentos de negacdo, incerteza, culpa,
desconfianca, discriminacéo, entre outros, exacerbados pelos familiares soropositivos
para 0 HIV da crianca também HIV positivo, visto que alguns destes apresentam
dificuldades no enfrentamento da situacdo, podendo interferir no cotidiano das
criancas. Ja que, segundo Pedro e Funghetto (2005), as familias agem e reagem das
mais diversas maneiras, desde momentos de instabilidade até uma superprotecéo,
impedindo que a crianca desenvolva suas potencialidades e também aprenda a
reconhecer limites.

Neste contexto, consideramos importante ressaltar que, durante as vivéncias e
(con)vivéncias as familias estimulem, bem como, permitam que as criancas
soropositivas para o HIV brinquem, sorriam, facam travessuras, expressem
expectativas futuras, demonstrem interesse no aprender, sintam-se bem no meio de
outras criangas, gostem da escola. Pois, segundo Pedro (2003), as criangas
soropositivas para o HIV, quanto as vivéncias no processo de socializagéo tém as
mesmas hecessidades das ditas “normais’. Elas estdo vivenciando um periodo de
infancia turbulento, com diferenca em relacéo as outras, mas o brincar tem significado
tanto para 0 momento atual como para a sua expectativa futura

As criangas infectadas pelo HIV ndo sO podem, mas devem viver
normalmente inseridas na sociedade. E por isso que os poderes publicos, os

responsaveis politicos, os educadores e toda a sociedade, devem tomar uma atitude



ativa a fim de assegurar a normal escolarizacdo e inser¢ao socia destas criancas e, em
geral, de todas as pessoas infectadas pelo HIV (PEDRO, 2003).

Segundo a UNAIDS (2003, p. 46) “é papel da escola desenvolver um
ambiente escolar solitario, para o recebimento de criancas e familias portadores do
HIV/aids, garantindo aos mesmos os direitos, por meio de um abordagem igualitéaria’.
Porque, em um pais com inumeras diversidades sociais e econémicas, as questdes de

saude estdo diretamente ligadas aos aspectos educacionais.

As emocbes, ansiedades e angUstias apresentadas a partir da ciéncia de um
resultado positivo para o HIV estdo relacionadas com 0s mesmos
sentimentos experimentados por todos nos, frente a situagfes-limite imposta
pela vida, embora a intensidade possa ser maior devido as interpretactes
subjetivas de cada um acerca do conceito compartilhado socialmente sobre
aepidemia (PASCUAL, 2002, p.23).

Sabe-se que qualquer doenca numa familia gera situacdo de estresse e
conflito. Isto ocorre desde o momento em que o diagnostico de uma doenca é
comunicado a familia, trazendo profundas alteracbes que afeta ndo s6 a unidade
familiar, mas também o relacionamento de seus membros com outras pessoas
(PEDRO; FUNGHETTO, 2005).

O estabelecimento do diagndstico de HIV, ressalta Souza (2000), provoca
impacto em toda familia, gerando situacéo de dificil enfrentamento, que pode estar
associada a concepcdo do HIV e aids como uma doenca de carater moral e social que
envolve dois grandes tabus da sociedade, o sexo e a morte. Tal fato dase ainda
porque, segundo Meneghin (1996), o HIV e a aids carregam consigo representacoes
associadas a sua forma de transmissdo. Essas representacfes suscitam sentimento de
medo do desconhecido, da puni¢do e da morte, estimulando o preconceito, gerando
mitos e tabus.

Santos (2004) em sua tese, a partir da aproximacdo, observacdo, convivio,
didlogo, vinculo estabelecido com as mulheresmée HIV positivo, ressalta que o
impacto da revelagdo do diagnostico de soropositividade € percebido de diferentes

modos para cada uma delas, e a maneira de reagir face a descoberta é influenciada de
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acordo com diferentes fatores. Seja como for, ao serem informadas sobre a condi¢&o
de HIV positivo, estas mulheres HIV positivo expressam sentimentos, pensamentos e
condutas que variam desde estado inicial de chogue ou negacéo, tristeza, revoltalira,
culpa, medo, depressdo e até 0 desgjo de se matar (SANTOS, 2004).

Esta simbologia a respeito do HIV e aids relaciona-se aos fatos de os
sentimentos manifestarem das mais variadas formas. Um desses sentimentos é o0 medo
irracional quanto a contaminacdo pelo HIV, associado aos valores ligados a
sexualidade, ao castigo e a morte.

Na formagao da representacéo a cercado HIV e aids, Lage (2003) coloca que
a estrutura das atitudes congtitui a ossatura da representacdo, que dela depende do
conhecimento sobre a doenca. A autora enfatiza que os conhecimentos sobre o HIV e
aids pelas familias da crianca soropositivas dependem estreitamente das atitudes frente
a Situacdo; para as criangas, tais atitudes aumentam regulamente com a idade, sem
disting&o, quanto ao género masculino ou feminino.

Ainda em relagdo a representacdo social ao HIV, a autora refere que ha
familias de crianca HIV soropositiva que se sentem rejeitadas pela sociedade, em
funcdo das atitudes hostis e até racistas, que operam no meio social. E ha outras que se
mostram preocupadas com a questdo de conviver com o HIV e por isso procuram
conhecimento, através de discussdes com outras pessoas, bem como, por informacdes
midiéticas (internet, televisdo) sobre os avancos, novidades no tratamento, difusdo da
epidemiado HIV edaaids (SILVA, 2004b). E, neste sentido acreditamos que o saber,
0 conhecimento e as informagdes acerca do HIV e aids constituem-se num aspecto
essencial das representacoes sociais.

De acordo com Marques, Francisco e Clos (2003), as representagdes sobre a
salide e a doenca ultrapassam a esfera do campo biolégico e abrangem dimensdes
amplas que comportam idéias, significados e imagens, relacionadas com
comportamentos individuais, sociais e culturais, no qual os individuos vivem e
convivem. A infeccéo pelo HIV, em especial pela sua dimensdo e pelaforma como foi
divulgada pela midia, proporciona um campo fértil para a producdo de diversas

significagcdes e imagens.
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E necessério considerar as familias soropositivas para o HIV que convivem
com a crianga também HIV positivo, segundo Alves e Souza (1999, p. 113), como
alguém que “compartilha com outros um estoque de crencas e receitas praticas para
lidar com o mundo, receitas estas que foram adquiridas ao longo de uma trajetdria
biografica singular”. Ha de se considerar, no entanto, as estruturas sociais, a historia
de vida, considerando que as familias constroem suas agdes em um processo historico,
diferente para cada cultura e sociedade. Fato que é confirmado por Brasil (1992) ao
enfatizar que o significado que cada familia da para a descoberta de sua condicdo de
HIV positivo difere entre si, sendo determinado pelo contexto em que viveu e que vive
hoje, pelas suas experiéncias, crencas, valores, pela sua historia de vida e estrutura
interna de cada um.

Concordamos com tais autores e acreditamos que as percepcbes e 0s
comportamentos que cada familia atribui a crianca HIV positivo dependem do seu
grau de aceitagdo, de informagdo, bem como do seu estado emociona. Porém,
Marques, Francisco e Clos (2003) complementam que, o que de fato vai influenciar o
comportamento da familia, é a sua cultura, sua crenca, sua histéria de vida, assim
COomo O contexto em gue a mesma esta inserida, levando a discriminacéo do individuo
e exclusdo do grupo familiar, ou buscando formas para seu enfrentamento e sua
superacdo, tentando se reestrutura frente a realidade que a doencatraz.

Em relacdo a estes diferentes comportamentos apresentadas pelas familias
frente ainfeccéo pelo HIV, Persegona e Zagonel (2006) dizem gue esta particul aridade
deve ser consideradas, dialogada, investigada e percebida pela enfermeira, para que o
cuidado atenda as expectativas de quem o faz e de quem o recebe, tornando-se efetivo.

Alves e Souza (1999) dizem que os individuos em relacéo a enfermidade
desenvolvem, bem como, buscam estratégias préprias para lidar com a situagdo e as
respostas aos problemas criados pela doenca. Estas autoras acrescentam gque a vivéncia
da enfermidade pelo individuo, assim como pelos familiares é reproduzida a partir do
universo socio-cultural, dos quais estes fazem parte.

Uma das maiores atribuicdes da familia € o cuidado a saiude. A familia é
primeiramente responsavel pela maioria dos cuidados durante o processo de salde-

doenca. Radiinz e Souza (1998) ressaltam que quando a relagdo de cuidado assume
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perspectiva de cuidar de si a0 cuidar do outro, o cuidador consegue progredir e,
consequentemente, o paciente também consegue desenvolver-se. Tais cuidados a
familia incluem tanto o ensinamento das praticas de sallde, como também a garantia de
suporte social durante todas as etapas do crescimento e desenvolvimentos da crianga
(ELSEN, 1994).

Santos (2004) em sua tese de doutoramento intitulada: “A expressividade
corporal do ser-mulher/mée HIV positiva frente a privagéo do ato de amamentar: a
compreensdo do significado pela enfermeira a luz da Teoria da expresséo de Merleau-
Ponty”, ao focalizar o papel de m&ae/mulher HIV positivo, coloca em evidéncia certas
representacoes relativas ao papel materno, sendo a mée reconhecida simbolicamente

COomo a mae coruja, a 6tima mae.

“M&e competente em cuidar do filho e nele deposita sua razéo de ser e
exigtir, pavimentando obstinada e incessantemente o caminho. E carinhosa,
dedicada, amorosa, equilibrada, calma e disponivel, realizando com prazer e
abnegacdo todas as tarefas inerentes com cumprimento do seu papel de
mae. Alimenta, acaricia, educa, protege, oferece amor materno” (SANTOS,
2004, p.287).

O cuidado pelas familias a crianca HIV soropositivo € enfatizado por Gomes
e Erdmann (2005) por ser expresso pelo afeto, carinho e atencdo, com o objetivo de
buscar adaptar-se a nova realidade e reorganizar-se para enfrentar a experiéncia de
viver e conviver com a sua impoténcia frente a situacéo da crianga HIV positivo, para,
dessa forma, reconstruir sua identidade como grupo familiar. A presenca da familia
HIV positivo junto a crianca também soropositivo para o HIV é essencial, pois para
Gomes e Erdmann (2005):

A familia aém de possibilitar condi¢fes emocionais mais satisfatorias tanto
para S como para a crianga, tem uma série de outras vantagens. cria um
relacionamento mais préximo e intenso com a equipe; € fonte de
informagdo direta sobre a evolucdo da doenca; previne acidentes na
enfermaria; permite a participagdo ativa no cuidado a crianca (GOMES;
ERDMANN, 2005, p. 24).
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As criangas HIV positivo, agumas vezes, devido a0 grau de
imunodeficiéncia, apresentam intercorréncias sucessivas, onde ndo € possivel o
controle ambulatorial ou no Hospital Dia, sendo necesséria a suainternagdo (NEGRA,
1998). E isto acarreta situacfes de estresse tanto para a crianca como para afamilia.

Renck (2004) ressalta que, sempre que uma crianga fica doente, 0 estresse
criado envolve a familia como um todo, pois tal fato causa impacto ndo so na crianca
soropositivo para o HIV, mas na familia que convive com esta crianca. Assim,
concordamos com a autora, que para a enfermagem prestar uma assisténcia adequada a
crianca, deve-se considerar a mesma como um ser singular, inserido em um contexto
socia e, principalmente familiar. JA que, “a satisfacdo das necessidades da crianca
implica o envolvimento da familia no cuidado, visto que, em nossa sociedade, esta € a
responsavel pelo bem estar e seguranca de seus membros’ (VIEIRA, BRANDAO,
FARIAS, et al. 2004, p.30).

Nesse sentido, Gomes e Erdmann (2005) enfatizam que o estresse e ansiedade
podem ser reduzidos, tanto para a familia como para a crianca HIV soropositivo,
guando este familiar encontra-se junto a crianca. Concordamos com 0s autores, pois
acreditamos que a presenca da familia, permite a crianca elaborar melhor seus
sentimentos e emocdes, controlar sua ansiedade, medos, temores e fantasias em
relacdo a hospitalizagéo.

Reforcando estes aspectos Wong (1999) traz que a hospitalizag&o representa
uma mudanca do estado habitual de salide e das rotinas, e que as criangas possuem um
nimero limitado de mecanismos para enfrentar e superar experiéncias estressantes.
Segundo Vieira, Branddo, Farias, et al. (2004) a familia sendo a unidade de cuidado
basico da crianca se ressente diante da ameaca que a hospitalizacdo representa. Assim,
constata-se que algumas reacOes das familias de criancas hospitalizadas sdo de:
descrenca, culpa, medo, sensibilidade e frustragcdes. Ainda nesta linha de pensamento,
Wong (1999, p.577) cita

(...) os pais podem reagir com descrenca, especialmente quando a doenca é
slibita e grave. Ap0s a idealizac8o da doencga, 0s pais reagem com raiva ou
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culpa, ou ambas. Eles podem responsabilizar-se pela doenca da crianga ou
ficar ralvoso com outras pessoas por algo que foi feito errado. Os pais
guestionam sua adequacdo como prestadores de cuidado e revéem quaisquer
acOes ou omissOes que pudessem ter evitado ou provocado a doenca
(WONG, 1999, p.577).

Diante disto, percebe-se a importancia de considerar a situagcéo da crianca
soropositivo para o HIV ndo somente como um agravo psicolOogico para esta, mas
também como um possivel trauma para a familia que necessita de apoio de todos,
especialmente da equipe de enfermagem. Pensamos que para isso os profissionais de
enfermagem precisam estar atentos as necessidades de cuidado centrado na familia e

crianga soropositivo para o HIV, com as quais interagem no seu cotidiano de trabal ho.

2.3 O cuidar sensivel da enfermagem a familiaeacrianca HIV soropositivo.

Para compreender a abordagem da enfermagem na busca de um estar melhor a
familia soropositivo para o HIV que convive com a crianca também HIV positivo,
primeiramente cabe ressaltar que a probleméatica destes, bem como, daqueles que ja
desenvolveram a doenca ultrapassam as fronteiras estatisticas. Pois, de acordo com
Jatobd, Silva e Silva (2003, p. 178) “tal fato implica em convivéncia com uma doenca
gue traz implicagdes psicossocioemocionals e espirituais importantes no viver destas
criangas e de seus familiares’. E esta realidade em muito desafia a enfermagem a
enfrentar a probleméticafisica e simbdlica da epidemia representada pelo HIV.

Apesar de transcorridos mais de vinte anos de existéncia, atrajetériado HIV e
aids continua ainda a ser marcada pelo preconceito, discriminacdo, segundo Reis e
Xavier (2003), tais comportamentos se da tanto as pessoas soropositivos para o HIV,
guanto aquelas que convivem com as mesmas, no caso deste estudo, os familiares da
crianga HIV positivo. Sobre esta realidade, Westrupp (1998, p.22) salienta que:

(...) as epidemias assumem caracteristicas comuns ao longo da histéria da
humanidade, sgjam essas de ordem politica, econémica ou social.
Entretanto, quando a letdidade é ata e os agravos se evidenciam
claramente, provocando no individuo o risco de morrer ou ficar aijado do
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meio em que vive, a epidemia configura-se diferentemente no contexto
social, levando a sociedade, na sua maioria, a enfrentar a epidemia sob
forma de negacdo, preconceito e discriminacdo (WESTRUPP,1998, p.22).

O estigma e a discriminacéo associados ao HIV/aids tém sido apontados entre
0s principais obstéculos a prevencéo de novos casos de infeccdo, ao apoio, assisténcia
e tratamento e ao alivio do impacto da doenca. Vae lembrar ainda que a
estigmatizacdo mantém intima relacdo com o poder e a dominagdo, sendo reforcada
pela desigualdade social. Suas origens estéo profundamente enraizadas na sociedade e
nas normas e valores que regem a vida cotidiana dos individuos (VERMELHO,;
BARBOSA, 2004).

Segundo, Parker e Aggleton (2002) o estigma, a discriminacéo Sao
considerados fendmenos universais, ou sgja, estédo presentes em todos os lugares do
mundo e sdo desencadeados por uma multiplicidade de fatores, entre os quais estéo
incluidos, mitos e tabus sobre os modos de transmissdo do HIV, preconceitos, o fato
da doenca ser incuravel, medos disseminados na sociedade sobre sexualidade, o
processo da doenca e da morte, entre outros.

Hias (2003) coloca que no ambito familiar e na comunidade de um modo
geral, também a discriminacdo e o estigma social se fazem presente. O medo da reacdo
dos familiares quanto a sua condicdo de HIV positivo é bastante acentuado, sendo
poucas as situagbes em que o individuo soropositivo para o HIV compartilham com
todos seus familiares seu status soroldgico. Alguns chegam a conviver num mesmo
espaco fisico com irmdos, pais, sogras e outros familiares, mas mesmo assm a
condicdo de ser soropositivo parao HIV ndo é revelada

Ainda neste contexto, Reis e Xavier (2003) enfatizam que a falta de
conhecimento, informacdes acerca dos aspectos biologicos, culturais, psicolégicos e
sociais que envolvem a doenca; 0 estigma e 0 preconceito, bem como, a falta de
cuidado a salde direcionada para a unidade familiar justificam a importancia de um
profissional enfermeiro que proporcione um cuidado humanizado, em busca do bem-

estar e do estar-melhor do ser crianca e ser-familia soropositivo parao HIV.
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Segundo as autoras, Paterson e Zderad (1979) da Teoria Humanista em
Enfermagem, descrevem o bem-estar e o estar-melhor dentro do conceito de salde
como:

(...) bem-estar implica um estado de estabilidade, ao passo que o estar-
melhor, refere-se a estar no processo de tornar-se tudo que €
humanamente possivel (PATERSON; ZDERAD, 1979, p.86).

No enfoque da Teoria de Paterson e Zderad (1979) o cuidado da enfermeira
aos sujeitos deve ser intencional e comprometido, permeado por conhecimento
especifico e valorizacdo do outro, percebendo-o como participante da relacdo de
cuidado, atraves das escolhas que possui; tendo como principal objetivo proporcionar
0 bem-estar e 0 estar melhor pelo didlogo vivido. E paratal dialogo vivido é necessaria
certa abertura, assim como receptividade, disposicéo, acessibilidade, reciprocidade,
intersubjetividade (PERSEGONA; ZAGONEL, 2006).

Padoin (1999) ressalta que para a enfermeira buscar o estar-melhor das
familias HIV soropositivas que convivem com a crianga com tal diagnostico, € preciso
ter um olhar e uma abordagem compreensiva sobre mesmas e entender que estas
familias estando melhor poderdo ser parceiras na dinamica do cuidado a crianga,
mediado por um didogo educativo. Visto que, é através da relacdo dialdgica que a
enfermeira saberd quais as duvidas, angustias, medos e que estratégias a familia
desenvolve para superar tais sentimentos, proporcionando assim um estar-melhor ao
ser familiar eacrianca HIV positivo.

Acreditamos que o “estar-melhor” sgja uma condi¢do que pode ser alcancada
por qualquer pessoa, em sua Situagdo particular de vida, através de escolhas
responsaveis e do cuidado humanizado da enfermeira.

O cuidar da enfermeira consiste em esforgos transpessoais do ser humano para
ser humano, visando proteger, promover e preservar a humanidade do outro, ajudando
a familia assim como, a crianca HIV positivo a encontrar significados na doenca,
sofrimento e dor, bem como, na existéncia.

O cuidado como prética fundamental na area da salide vem assumindo, com o
passar dos tempos, diversos significados. Segundo Boff (2003), o cuidado significa

cura e essa, na antiguidade, tinha sentido de amor e amizade. Ha estudiosos que
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relacionam o cuidado com cogitar, pensar, colocar atencdo, mostrar interesse, ser
solidario, revelar uma atitude de desvelo e de preocupacdo com o outro. Concordamos
com o autor, quando diz, sgjaqual for o significado, o cuidado faz parte do ser humano
e tudo que tem vida clama por cuidado, sendo preciso assim que cada um de nés
desenvolva afetividade ao lidar com o outro.

Neste contexto consideramos ser fundamental, principamente para o
profissional da enfermagem, perceber o cuidado na sua forma mais ampla, que tem
como principio uma forma de viver plenamente e ndo apenas como uma execucdo de
tarefas para promover o conforto de alguém.

O saber cuidar em enfermagem, em relacdo a familia e crianca soropositiva
para o HIV, é evidenciado por Padilha (2003) como uma prética complexa, visto que
trata de um fato existencial que envolve solidariedade, afeto, cultura, crencas, dentre
outros, cujas inquietacdes e dificuldades permeiam a vida da familia e do profissional
de enfermagem, enquanto seres no mundo com o outro. Assim compreender a familia
soropositiva para o HIV da crianca HIV positivo remete ao fato existencial para além
da doenca, na busca, mediante o cuidado, da construcéo de um futuro saudavel ao ser
crianca, visto o estigma que o HIV traz intrinseco, em relacéo a perspectiva de vida.

O olhar sobre o cuidado prestado as familias da crianga HIV soropositivo, no
pensar filosofico, segundo Gomes e Erdmann (2005) proporciona percebé-las como
uma unidade plena, sem fragmentos ou encaixes de pegas, além da dualidade corpo-
mente hierarquizada, corpo que representa 0 elo do ser com o0 mundo e, assim,
determinante da sua existéncia humana. Assim cremos que a familia da crianca
soropositivo para o HIV, visumbra-se por um corpo que se expressa através dos
gestos, paavras, olhares, fluidos, em constante movimento, inacabado e em continua
construgdo de sua histéria de vida, Unica e real, comunicando-se com 0 mundo e se
fazendo perceber por ele.

Nesse sentido, pensamos da relevancia quanto a necessidade de compreender
a percepcao das familias soropositivas para o HIV que convivem com a crianga HIV
positivo, como um ser no mundo cuidando do ser crianga que adapta-se ao objetivo
proposto, desenvolve estratégias para conviver com tal situacdo de soropositividade

para o HIV. Neste contexto consideramos importante a presenca da enfermagem
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estabelecendo uma relacdo dialogica, de interacdo, reconhecendo a familia como
unidade cuidadora no enfrentamento do HIV na crianga, como fato existencial de sua
experiéncia humana.

Boff (2001) refere que o cuidar da enfermagem esta fundamentado em valores
humanisticos, tais como amabilidade, respeito, afeto por s e pelos outros. Estes
valores envolvem a capacidade de gostar das pessoas, apreciar a diversidade e a
indivisibilidade. Desse modo, entende-se que para cuidar € importante ter por base tais
valores humanisticos e de sensibilidade, a fim de considerar os sentimentos que o HIV
acarreta a familia do ser crianca HIV soropositivo. Cremos que a escuta sensivel pela
enfermagem acerca dos “ditos e ndo-ditos’ relacionados ao HIV, vivenciados pela
familia da crianca HIV soropositivo, proporciona a humanizagcdo do atendimento e a
melhora da qualidade de vida desses familiares. Tendo em vista que o cuidar das
familias soropositivas para o HIV, gue convivem com a crianga também HIV positivo
passa a fazer parte do dia-a-dia de muitos profissionais da area da salde.

Canini, Reis, Pereira (2004) ressaltam que é preciso resgatar a verdadeira
esséncia do cuidado, para possibilitar maior amorosidade entre os seres humanos e,
com isso, desvelar um mundo com mais valor, valor esse presente nos preceitos éticos.
E preciso também, segundo os autores, que exista a solidariedade, qualidade essencial
para enxergar as necessidades do outro, principalmente, se esse (con)vive com a
presencado HIV.

Bettinelli (2002) compreende que a solidariedade é essencial ao cuidado,
entendendo-a como a disponibilidade para gjudar o outro, contrapondo-se dessa forma,
a atitude do ser que cuida de colocar-se em superioridade na relagdo com o ser que é
cuidado, maneira esta de estar-com fundamentada na compaix&o ao ser que necessita
de gjuda. O pensar no outro e a solidariedade, segundo Pena-Vea, Almeida e Petraglia
(2001) vém a tona com a quebra da ética tradicional, oriunda de uma sociedade
fortemente individualizada e centrada nas comunidades religiosa, familiar, civica e
nacional.

De acordo com Paula e Crossetti (2005), as familias soropositivas para o HIV
que convivem com a crianca com tal diagnéstico em alguns momentos de suas

trajetorias, necessitam dos cuidados dos profissionais da area da salde, em especia da



enfermagem, por vivenciarem junto as mesmas, situacoes delicadas que trazem a tona
questdes éticas. Cremos assim que a enfermagem ao cuidar das familias e crianca
soropositivo para o HIV deve vé-las como um ser humano, com as suas hecessidades
basi cas af etadas, merecendo respeito e atencdo. Para tanto € preciso que o profissional
de enfermagem estimule o autocuidado desses individuos, com o objetivo de
Incentivarem sua autonomia e sua auto-estima.

Para Sandalla (2000) cuidar eticamente do outro € uma atitude que leva a
reflexdo, principalmente quando se reporta ao dia-a-dia do cuidar dos familiares e
criangas HIV soropositivo, pessoas estas, estigmatizadas e discriminadas. A autora
enfatiza ainda que a complexidade do cuidar dessas pessoas da-se pelo temor do
contégio, apesar do conhecimento que se tem acerca da transmissdo. Neste sentido
Cunha (1997) diz que o profissional de enfermagem n&o deve ter receios ao cuidar da
pessoa HIV positivo e sim interagir, através do didlogo e auxiliar a familia e a crianca
HIV soropositiva a tornarem-se 0 mais humana possivel, mesmo na presenca da
doenca. Cremos que o diadlogo com interagdo tem uma significante importancia na
relacdo enfermeira-paciente, visto que € a partir da interacdo que se cria um elo de
confianca entre o cuidador e o sujeito do cuidado. Neste sentido enfatizamos a
importancia da enfermeira, que devera através do didlogo criar vinculo, estabelecer
confianca com as familias, objetivando identificar quais estratégias sdo desenvolvidas
pelas mesmas para conviver com acrianga HIV soropositivo.

Pois, o didogo contribuira e proporcionara as familias uma maior valorizagéo
de s e a se sentirem mais confiantes no cuidado prestado, durante o convivio com a
crianca HIV soropositivo. E para que a relacdo com tais familias de crianca HIV
positivo sgja adequada, € fundamental também que os profissionais de enfermagem
deixem as familias expressarem suas angustias e medos, assim como, dé atencéo aos
significados das palavras, estabelecendo neste sentido uma escuta sensivel (PEDRO,
2003). Assim, na qualidade de pesquisadoras e enfermeiras, a intencionalidade deste
estudo convergira para ouvir e compreender, a partir da histéria de vida das familias,
as estratégias desenvolvidas pelas mesmas para conviver com o HIV, assim como,
com a crianca HIV positivo, facilitando para que expressem suas angustias e

ansiedades. Porém, sempre atenta ao reconhecimento daquelas situacdes que poderdo
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influenciar negativamente na formacéo do vinculo e interacdo, ja que esta formacéo
serd extremamente importante para contemplar o objetivo deste estudo.

Os profissionais de enfermagem ao interagir, dialogar com as familias
soropositivas para o HIV da crianca também HIV soropositivo devem consideré-las
envolvidas num contexto socioeconomicocultural, pois cada familia tem sua historia
de vida, seus valores, crengas, os quais influenciam na escolha e desenvolvimento de
estratégias para 0 convivio com o ser crianga HIV soropositivo. Uma vez que, no
momento que as familias estabelecem um elo de confianca com os profissionais da
enfermagem ir@o passar a relatar suas historias de vida, seus sentimentos e assim
contribuir para o rompimento do siléncio que envolve o HIV e aaids. E esta quebra do
siléncio, segundo Reis e Xavier (2003) é fundamental para entender alogicado HIV e
da aids na realidade brasileira e a partir de ent&o contribuir para a construcdo de um
processo de cuidar humanizado.

A interagdo, que objetiva a ditude de guda, acontece por meio do
compartilhar de experiéncias e sentimentos, e acreditamos que deve ser mediada pelo
didlogo como forma de cuidado em enfermagem. Compreende-se assim, de acordo
com Karl (2002) e Ribeiro (2005), o encontro vivido e dialogado como uma relacéo
inter-humana e inter-subjetiva, que se fundamenta nas relagbes vividas
existencialmente entre o0 ser que cuida — 0 enfermeiro, e 0 ser que € cuidado — as
familias e crianca HIV positivo.

Referente a atitude de gjuda percebida como uma forma de cuidado, May
(2002) acredita que esta provém de uma relacdo entre os seres humanos, por meio da
qual um necessita um certo tipo de gjuda e outro a proporciona; refere isso como um
chamamento de alguém e a resposta de um outro. Assim, o cuidado de enfermagem, é
compreendido como um modo de vida, ou ainda, como uma atitude frente a
humanidade, pela qual, compartilham-se sentimentos, vivéncias, experiéncias e
conhecimento.

O estar com o ser familia e 0 ser crianga que vivenciam a condicdo de
soropositividade para o HIV é percebido por Fenilli e Santos (2001), como um

compartilhar da vivéncia, o que é possivel por meio do cuidado humanizado.
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Segundo Paula e Crossetti (2005, p.105) “o cuidado humanizado da
enfermagem com as familias e criangas soropositivas para o HIV exige também

Compromisso, vistas as suas possibilidades de estar melhor”.

O compromisso é mediado pela presenca do ser que cuida, na totalidade de
seu modo de ser-com, na perspectiva pessoal e profissional. Pessoal, na
medida em que a abertura ao encontro de cuidado € percebida como uma
acdo deliberada, consciente e viva, sendo atendida como uma atitude
humana decidida livremente. Na perspectiva profissiona remete a
existéncia de um objetivo concretamente proposto, 0 gudar o ser que
necessita desta atitude, por conta da enfermagem, compreendida como arte
eciéncia(PAULA; CROSSETTI, 2005, p.105).

A atitude dialdgica, conforme Souza (2005), desenvolve-se na comunhdo
entre a fala e a escuta, entre 0 chamamento e a resposta, sendo essencial no encontro
do cuidado, pois estabel ece-se entre 0s seres por meio da presenca, da disponibilidade
e, especialmente, nareciprocidade. E tal reciprocidade do didlogo habita no entre ouvir
e dizer, atitudes existenciais que possibilitam a compreensdo dos significados reais
experienciados no cuidado dialégico, ndo somente a0 dito, mas também ao que se
encontra velado. Neste contexto acreditamos que para ocorrer o didogo deve haver
abertura, receptividade, disposicdo e acessibilidade. E, de acordo com Oliveira e
Santos (2003) estar aberto em uma interacdo significa aceitar, ouvir atentamente,
informar, clarificar revelando-se presenca e reconhecendo 0 outro como presenca, a
partir do olhar, do tom de voz, do toque, enfim na percepgdo do outro como presenca.
Ainda paratais autoras, a presenca reciproca por meio do encontro vivido e dialogado
possibilita as escolhas compartilhadas, que se fundamentam na atitude de escuta para a
compreensdo do dito e do n&o velado.

Consideramos assim, que a relacéo dial 6gica da enfermagem com afamilia da
crianca HIV positivo é de muita relevancia, pois a partir de tal, pode-se identificar e
buscar compreender as estratégias desenvolvidas por estas familias soropositivas para
o HIV no convivio com a crianca também soropositiva. Heidegger (2002) enfatiza que
€ a partir da relagdo dialogica, da interacdo que se estabelece o elo de confianca,

vinculo, da enfermagem com afamilia, sendo que para isso é preciso tempo.
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Além do didogo e da interacdo com as familias que convivem com crianca
HIV positivo é importante também que a enfermeira envolvase de empatia,
instrumento fundamental para um processo de cuidado humanizado.

Paterson e Zderad (1979) entendem empatia como:

Semelhante a uma identificagdo, projecdo, simpatia, amor e encontro.
Pode ser uma resposta humana, uma forma de relacionar-se, de colocar-se
no lugar do outro de forma imagindria, uma experiéncia indireta da
situag8o. Para as autoras significa a possibilidade de estar aberto para o
sentido da experiéncia do outro (PATERSON; ZDERAD, 1979, p.12).

Segundo Goleman (1995), na empatia os relacionamentos s&o desenvolvidos
sobre uma sintonia emocional, sobre a capacidade de saber como o outro se sente. O
autor ainda ressalta a importancia da empatia, pelo falo das pessoas raramente
colocarem as emocgOes em palavras, Visto que usam outros canais para mostré-las.
Deste modo, empatia gjuda a interpretar os canais néo verbais, tom de voz, mimica
facial, gestos, conferindo para cada um a capacidade de perceber as mensagens
enviadas pelas familias sobre 0s seus reais sentimentos em uma interacéo.

A empatia requer ainda a capacidade de “ler emogdes de outra pessoa’, o que
significa “aperceber-se e reagir as preocupacdes e sentimentos ndo verbalizados’,
agueles gue ficam por tras dos sentimentos (GOLEMAN, 1995, p.149). Neste sentido,
cremos que a capacidade de empatia esta relacionada ao envolvimento emociona e
respeito mituo gque acontecem no relacionamento entre as pessoas, Oou sgja, vai
depender do sujeito que presta o cuidado e daguele que busca e/ou recebe o cuidado.
Fatores como a sinceridade entre profissional e familias da crianca soropositiva para o
HIV, transparéncia, respeito pela autonomia destas familias, comunicacdo simples e
efetiva, a disposicdo para a escuta e a manifestacdo de empatia contribui para o
estabel ecimento de uma relacéo de confianga, que permite a familia, sentir-se segura e
bem cuidada.

O cuidado como esséncia da enfermagem citado por Padilha (2003) € o
instrumento que a enfermagem possui para assistir ao cliente de forma integral,

envolvendo todos seus aspectos que ndo somente da doenca. Esse cuidado, ndo tem
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um momento especial, pois pode ser efetuado em todos os momentos que O
profissional da enfermagem estiver junto as familias e criancas soropositivas para o
HIV; sga realizando algum procedimento, atendendo um chamado, esclarecendo
alguma duvida, ou simplesmente fazendo companhia, ou sgja, estando com o outro.

Nesse contexto, Figueiredo (1999), expressam que o modo de estar-com no
mundo da enfermagem é uma atitude de cuidado; e este modo de relacionar-se
influencia no encontro, sendo decorrente da existencialidade singular de cada ser,
conforme suas vivéncias, experiéncias, percepcoes e valores.

Nesse sentido, para que o processo de cuidado auténtico acontega, conforme
Paterson e Zderad (1979) ha a necessidade de compreender e vivenciar o encontro de
enfermagem como uma atitude de gjuda frente a existencialidade do ser cuidado. Essa
atitude configura um modo de ser-no-mundo-com-o-outro, por meio do qual se
compartilhavida

Nessa perspectiva, entendemos a atitude de gjuda o mostrar-se solidario,
expressar sensibilidade, frente a vivéncia singular do ser familia soropositiva para o
HIV que convive com a crianca também HIV positivo. Karl (2002) acredita que a
sensibilidade é imprescindivel para o processo de cuidado humanizado, expresso por
meio da preocupagao e disponibilidade para com o outro.

Segundo Schaurich e Padoim (2003) a enfermagem compreende o acontecer
da atitude de cuidado no encontro com a familia e o ser-crianga HIV soropositivo,
como um ato de vida. E o acontecer do cuidado em enfermagem apresenta a maneira
como o cuidado é expresso, na vivéncia com a familia que convive com o ser-crianca
HIV positivo, na busca do estar melhor.

A forma de como cuidar pode ser vista sob diferentes aspectos. De acordo
com Figueiredo, Machado e Porto (1995) os cuidados prestados pela enfermagem
pertencem a duas esferas. uma objetiva que se refere ao desenvolvimento das técnicas
e procedimentos, e uma subjetiva, que se baseia em sensibilidade, criatividade e
intuicdo para cuidar de outro ser. Cremos que esta Ultima é fundamental no cuidado as
familias e criancas soropositivas para o HIV, pois de acordo com tais autores, a forma,
0 jeito de cuidar, a sensibilidade, o fazer com, a cooperagdo, a participagdo, a

autenticidade, a espontaneidade, 0 respeito, a presenca, a empatia, 0
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comprometimento, a compreensdo, a confianca mutua, o estabelecimento de limites, o
olho no olho, a valorizacdo das potencialidades, a visdo do outro como Unico, a
percepcdo da existéncia do outro, o toque delicado, o respeito ao siléncio, a
receptividade, a observacdo, a comunicagdo, a disponibilidade, o calor humano, a
espiritualidade, a interagdo, o envolvimento, 0 amor, 0 sorriso sG0 0s elementos
essenciais que fazem a diferenca no cuidado. Oliveira (1998) diz que o amor como
elemento profissional deve ser visto como qualidade ética na expressdo da
enfermagem, construido no processo de ensinar-aprender. Apesar do pouco ainda
investido na explicitagdo do amor no cuidado em enfermagem, a autora ainda enfatiza
gue se pode através da busca do auto-conhecimento, reinventar a arte de amar.

Consideramos um elemento essencial, a disponibilidade da enfermagem em
dedicar-se ao cuidado as familias e criancas HIV positivo, porém Crossetti, Arruda e
Waldow (1998) dizem que isto nem sempre é possivel pelas condicfes de trabalho
insalubres, como também pelafalta do profissional da enfermagem suficiente, levando
por vezes, a agoes de ndo cuidado. Neste sentido, Alves e Padilha (2004) ressaltam que
ha de se considerar, qual a estrutura que a instituicdo apresenta, as condicdes de
trabalho, aém dos significados que se imprimem em uma relacdo de cuidado as
familias e criangas soropositivas para 0 HIV. E preciso ainda questionar qual o
verdadeiro limite entre a impossibilidade de atencéo pelo excesso de trabalho que a
enfermagem dispde e a falta de uma filosofia e disponibilidade para esta forma de
cuidar, sgja da instituicéo, como também pel os proprios profissionais.

Além da disponibilidade de tempo pelos profissionais da enfermagem ao
cuidado, ha também a educacdo em salde, pois é através do educar que podemos
habilitar as familias soropositivas para o HIV que convivem com a crianga HIV
positivo, para o seu proprio cuidado, a fim de buscarem estratégias para convivio, bem
como, o cuidado do ser crianga HIV positivo. Em relagdo ainda ao cuidado prestado
pelos profissionais da enfermagem, compete-os interagir, esclarecer as duvidas,
colocar-se a disposicido das familias e criangas, para que estas possam sentir a
liberdade em expressar suas dividas, angustias e sentimentos.

Padilha (2003) refere cuidado como agbes profissonais de natureza

disciplinar e interdisciplinar, que se ddo no processo de interacdo terapéutica entre
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seres humanos, fundamentadas em conhecimento empirico, pessoal, ético e politico,
com aintencdo de promover a salide e a dignidade no processo de vida humana.

Particularizando o cuidado as familias que convivem com a crianca HIV
positivo, 0 esclarecimento sobre a doenca, de sua Situacdo atual no mundo, dos
avancos, e das possibilidades de tratamento, séo estratégias de cuidados que podem ser
desde a descoberta do diagndstico, medidas terapéuticas que facilitem a familia
compreender tal processo vivido e 0 seu papel para sua salde e da crianca, a qual
convive. O convivio da familia soropositivo para o HIV com a crianga também
soropositivo de acordo com Alves e Padilha (2004) parece provocar muitos
sentimentos. compaix&o, apego, sofrimento, preconceito, dor pela estigmatizacao.

Refletindo sobre preconceito, Japiassii e Marcondes (1992) colocam que tal
palavra se refere a opinido ou crenca admitida sem ser discutida ou examinada,
internalizada pelos individuos sem se darem conta disso, e influenciando o seu modo
de agir e de considerar a realidade observada. O preconceito pode ser aplicado a s
mesmo, COMo a outros, pois € algo que dificilmente se limitaa um sb. E € por isso que,
ao se falar do preconceito frente a situacdo da familia e crianca HIV soropositivo,
penso que ndo podemos deixar de nos reportar a enfermagem. Pois, estes profissionais
por muitas das vezes estarem juntos, interagindo com as familias e criancas HIV
soropositivo, acabam também apresentando, bem como, sofrendo preconceitos por
parte de alguns funcionérios de outros setores da instituicdo. Cunha (1997) constata tal
fato quando afirma que um aspecto importante vivido pelos profissionais € a
discriminagdo e o isolamento de que sdo avos, e acrescenta que situagcdo parte
muitas vezes de outros colegas, gerando pontos de tensdo muito forte.

Felizmente, Alves e Padilha (2004) referem que os temores inicialmente
encontrados entre os profissionais da enfermagem no inicio da epidemia ou no
primeiro contato com a pessoa HIV positivo estéo sendo abrandados pela informagao,
pelo convivio, pelos avangos acerca do tratamento da doenca. Concordamos com as
autoras, pois o cuidado freqliente as criancas e familias soropositivas para o HIV
parece superar 0 estigma e o medo que muitos profissionais sentem, provavelmente
pela convivéncia e experiéncia que vai se construindo ao longo do tempo. Essa

afirmacdo se baseia em Cunha (1997) quando assevera que o HIV/aids causa medo
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naguel es que entram em contato com a doenca, porém, em uma unidade de tratamento
especializado, neste estudo o Hospital Dia, esse medo passa a ser amenizado pelo
maior conhecimento e contato com a doenca e o doente, favorecendo a desmistificagéo
do fenbmeno e uma compreensdo mais profunda dessa realidade.

No entanto ha também muito que se conquistar, como: a lapidacdo do
cuidado, a atencéo para os pequenos detalhes, o ultrapassar as fronteiras técnicas e das
tarefas essenciais para um cuidado prestado com empatia e humanidade, buscando
realiza-lo como se redliza uma arte, independente da condicdo e vulnerabilidade do
cliente (SANTOS; GAUTHIER, 1999).

Atualmente cada vez mais, torna-se necessario a interacdo, a confianca, o
encontro entre o profissiona de enfermagem com as familias e criancas HIV
soropositivas e para tal € preciso um local para um acolhimento humanizado, com
qualidade, tanto por parte da enfermagem, como dos demais profissionais da salde que
acompanham a crianca e sua familia HIV soropositivo.

Padoin (1999) ressalta que com a evolucdo da tecnologia, dos métodos de
diagndsticos e principalmente do tratamento, as pessoas passaram a conviver por mais
tempo com o HIV e a aids, o qual influéncia na criacdo de um local apropriado e
pertinente ao atendimento das mesmas. Um destes locais é o Hospital Dia (HD)
desenvolvido no Brasil no inicio da década de 90 para o atendimento de paciente com
HIV eaids (VITORIA, 2002).

Padoin (1999, p.107) diz que “o HD significa para o ser com HIV/aids o
acompanhamento de seu tratamento sem internacéo, permite-lhe o convivio familiar, a
reintegracdo a vida social, podendo proporcionar-lhe uma melhor qualidade de vida” .

Segundo Canini, Reis e Pereira (2004) o HD é o local onde também
acontecem grupos de apoio, sendo estes umas das estratégias que da suporte, no que
diz a0 enfrentamento do HIV e aids, visto que tais grupos promovem uma
oportunidade para a troca de conhecimento e cooperacdo de seus participantes. Os
quais retnem pacientes, familiares, amigos e profissionais de sallde, sd0 espacos em
gue se compartilham temas relacionados ao preconceito, esperanca de cura, qualidade
de vida, voltados para ainformagado, conscientizac&o e apoio mutuo, especialmente em

relacdo ao tema da adesdo aos medicamentos anti-retrovirais, permitindo que os
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usuarios tornem-se sujeitos ativos no processo de cuidado e ndo somente objeto de
préticas terapéuticas. Acreditamos que com 0s grupos de apoio, Cria-se um espaco para
0 exercicio da solidariedade, onde o beneficio € mutuo. O convivio com pessoas que
vivem com HIV e a aids é uma oportunidade de se avaliar condutas, refletir sobre suas
posicoes, decidir por agdes transformadoras e sobre tudo abandonar o lugar de vitima,
resgatando a cidadania e a capacidade de gerenciar a propria vida, reconhecendo os
limites e necessidades geradas pela doenca.

Em relagdo ao acompanhamento do tratamento, Narciso e Paulilo (2005)
lembram que a adesdo a terapia medicamentosa tem sido um fato freglentemente
relacionado ao individuo, porém € importante considerar outros fatores como, a
participacéo da enfermagem. Cremos que esta participacdo € de extrema importancia
na adesdo ao tratamento, atraves da disponibilidade de dialogo, de uma comunicagéo
efetiva, da negociacdo, ampliando-se o entendimento de adesdo como uma construgao,
entre a familia da crianca HIV soropositiva e o profissional de enfermagem. Pois
quanto maior for a possibilidade de discussdo da enfermagem com a familia e também
com a crianga sobre o tratamento anti-retroviral, incluindo seus beneficios, e o
esclarecimento dos possiveis efeitos colaterais, melhores seréo as chances da familia
Incorporar aimportancia do controle

Compreendemos que a familia soropositiva para o HIV da crianga também
HIV positivo estabelece um vinculo e uma familiaridade com a enfermagem, devido a
necessidade do acompanhamento e controle de sua situagéo salide/doenca no HD. Isto
faz com que os profissionais que atuam nos servicos desenvolvam vinculos e
conhecam particularidades, tanto da familia, quanto da crianca, aprendendo a
identificar suas necessidades para, assim, prestarem um cuidado humanizado.
Destacamos ainda, que a enfermeira deve ser um profissional comprometido
intencionalmente com a promocéo e o restabelecimento da relacéo familia e crianca
soropositiva para o HIV, que passa a ser influenciada por tal condicéo, e para tanto a
enfermagem precisa estar envolvida na relagéo, buscando através do cuidado, uma
assisténcia mais humanizada que proporcione o estar-melhor a familia soropositiva

parao HIV, assim como a crianca também HIV positivo.
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Para cuidar de forma humanizada, congruente com as reais necessidades do
ser familia e crianga soropositivos para o HIV, Gomes e Erdmann (2005) referem que
€ preciso conhecer quais sdo seus desgjos, necessidades. Sendo que a enfermagem na
busca por este conhecimento, partilha do mundo dagueles a quem cuida e, durante tal
convivio com os mesmos, estabelece vinculo e a partir de entdo, familias, criancas e
profissional s desvelam-se mutuamente.

Para Furtado (2001), vinculo significa falar da esséncia da vida humana no
sentido em que o ser humano, social por natureza, se relaciona e se vincula as outras
pessoas, em decorréncia destas inter-relagdes. Nesse sentido cremos que o vinculo na
visdo dos profissionais, ocorre por meio de um ato de escutar, de dialogar, entre
outros, possibilitando que a familia da crianca soropositiva para o HIV adquira
confianca de quem a cuida. Um vinculo pode comecar com as primeiras aproximacoes,
0S primeiros contatos, porém geralmente seu fortal ecimento pode precisar de tempo.

Consideramos relevante pontuar que a enfermeira, enquanto membro da
equipe multidisciplinar, ao relacionar-se com a familia e a crianga soropositiva para o
HIV, no cotidiano do Hospital Dia, devera prestar a estes um cuidado humanizado
permeado de acolhimento, didogo, interagdo, vinculo, confianca, com énfase também
no acompanhamento, na adesdo ao tratamento, a fim de minimizar os nimeros de
internagdes hospitalares, bem como, de proporcionar um bem-estar e um estar-melhor
as criangas e suas familias.

Visto que, segundo Alves e Padilha (2004), a hospitalizagdo pode tornar-se
um momento critico, tanto para crianca como para a familia, nesse sentido as autoras
enfatizam que a atencdo da enfermagem, pode ser um recurso decisivo que encoragje a
familia a enfrentar a hospitalizacdo da crianca e amenizar ou superar estas
dificuldades.

Cremos que tal enfretamento € conquistado pelo cuidado humanizado em
enfermagem e acreditamos que este processo de cuidar se constitui em uma valiosa
estratégia de aproximacado entre o profissional da salide, em especial a enfermagem e a
familia, proporcionando maior liberdade para que este possa expressar Seus

sentimentos.



Costenaro e Lacerda (2002) enfatizam que o relacionamento da enfermagem
com a familia da crianca HIV positivo no processo de cuidar € muito importante e
inclui, desde 0 momento e a maneira como é fornecido o diagnéstico da crianga HIV
positivo, a clareza com que € abordado tal assunto, bem como, a abertura que € dada a
familia para que possa conversar sobre seus sofrimentos, sentimentos, duvidas,
receios, perante ao HIV. A familia HIV soropositiva da crianca HIV positiva precisa
de guda da enfermagem na identificacdo de seus problemas, para que possa enfrent&
los de forma realista e participar ativamente da experiéncia em conviver com o HIV,
assim como, com a crianga também HIV soropositiva

Padilha (2003) ressalta que na compreensdo do cliente frente a hospitalizacéo,
percebe-se a importancia do mesmo em relagdo a presenca do cuidador sgja ele,
profissional da salde, familiares, companheiros de quartos, visitas. Pois, a presenca
das pessoas interagindo com o individuo hospitalizado, permite-lhe elaborar com mais
facilidade seus sentimentos e emocgOes, controlar suas ansiedade, temores, medo e
fantasias organizando melhor seu mundo interior. Concordamos com a autora, ao
enfatizar a importancia do acompanhante durante a hospitalizagéo, principamente
guando o sujeito hospitalizado € uma crian¢a. De acordo com Wong (1999) a presenca
do acompanhante, em especial da familia, e em alguns casos da enfermagem, no
hospital, sdo essenciais a recuperacéo da crianca.

Acreditamos que tal situagéo ocorre pelo fato do hospital ser considerado um
ambiente desconhecido, gerando na crianca medo e ansiedade, levando-a a apresentar
novas necessidades socioldgicas, fisica e afetiva, ja que, conforme Pedro e Funghetto
(2005) o desconforto fisico, moral, espiritual e 0 medo da morte podem gerar
sofrimentos. Torna-se, entdo, imperativo humanizar o ambiente hospitalar onde a
crianga e sua familia estdo presentes.

Segundo Gomes e Erdmann (2005), uma maneira de cooperar para tornar a
hospitalizacdo mais humana, é a incorporacdo da familia no cuidado a crianga, visto
que a presenca do familiar junto a mesma, auxilia para uma melhor aceitacéo e
adaptacdo, no ambiente hospitalar, o que favorece a formagdo do seu vinculo com os

integrantes da equipe de salde.
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Nesse sentido, Bettinelli, Waskievicz e Erdmann (2004) colocam que a
enfermagem tem como papel propiciar boas condi¢cdes para a presenca da familia no
hospital, pois € uma das principais responsaveis pela organizacdo do ambiente de
cuidado. No ambito hospitalar, a enfermagem deve estar preparada para dividir com a
familia a responsabilidade do cuidado a crianga. Porém salientamos que o cuidado
prestado pela familia da crianca ndo deve ser confundido com os cuidados prestados
pelos profissionais. Visto que o cuidado familiar € um cuidado mais afetivo, de estar
junto, de protecdo, de auxilio, um cuidado tdo essencial para a crianga quanto 0s
cuidados dos profissionais de salde.

Logo, por considerar a familia a unidade indispensavel ao cuidado da crianca
soropositiva para o HIV, cabe a enfermagem incluir assessoramento as mesmas, em
suas duvidas, apoio as suas iniciativas e, constante, estimulo as suas praticas de
cuidado. Pois, conforme Gomes e Erdmann (2005) ao favorecer a participacdo ativa da
familia no cuidado a crianga, dentro daquilo que ela sabe e quer fazer estaremos
incentivando-as no exercicio de sua cidadania e no desenvolvimento de competéncia e
habilidades enquanto cuidadoras da criangca HIV soropositiva.

Acreditamos, nesse contexto que a enfermagem necessita entender a familia
como co-participe no cuidado a crianca e a necessidade desta ser instrumentalizada
para este cuidado, de ser ouvida, ter suas opinides e vontades levadas em
consideragtes. Para tanto, reforcamos que se torna necessario a enfermagem buscar
uma maior instrumentalizacéo para o trabalho com as familias, visando compreendé-
las e atuar, conjuntamente, sobre suas necessidades de forma a beneficiar o ser crianca
HIV soropositiva.

Vieira e Patricio (1999) enfatizam que a capacidade de cuidar estd naraiz do
ser humano, na capacidade de expressar seus sentimentos possibilitando aos
cuidadores sua auto-realizacdo em plenitude com os outros. Nessa linha de
pensamento pensamos que a reconstrucdo de novas relagbes entre os profissionais da
enfermagem e as familias soropositivas para o HIV da crianga também soropositiva,
sera possivel a partir da construcdo de uma nova consciéncia de que o exercicio do

cuidado compartilhado pode ser algo positivo, quando impulsiona a enfermagem no
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sentido de construir com as familias e de crescer junto com as mesmas, cada uma
dando a sua contribui¢éo para este crescimento.

Entendemos que para existéncia de um cuidado compartilhado € necessario
uma enfermagem atuante, que priorize o aspecto educativo do cuidado, e que tanto a
familia da crianca soropositiva para o HIV como a equipe de enfermagem intergjam e
se comuniquem de forma satisfatéria. Sendo que esta participacdo deve ser discutida
entre familia e enfermagem e plangjada, conjuntamente, de acordo com o preparo,
desgjo e disponibilidade dafamilia.

Para Gomes e Erdmann (2005) compartilhar o cuidado a crianca entre familia
e enfermagem, € um processo de construcdo, como possibilidade para um cuidado
mais afetivo, singular e prazeroso, no qual tanto a familia, como profissionais e
enfermagem possam sentir-se val orizados, competentes e plenos.

Cuidar de forma mais humanizada a criangca HIV soropositiva, segundo
Jatobd, Silva e Silva (2003) vai além, pois geramente exige uma abordagem n&o
voltada apenas para o ser crianca, mas também para a sua familia. E preciso conhecer
como a familia cuida da crianca, quais suas possibilidades, seus limites/estratégias de
atuacdo e que forca ela é capaz de mobilizar para resolver os problemas acerca da
crianca soropositiva para o HIV. Nesse sentido cremos que o cuidado humano a
crianca HIV soropositiva requer integracdo com a sua familia da forma mais integral
possivel, ouvindo-a, percebendo sua problematica.

Furtado (2001) reforca a importancia da familia junto a crianga, ao referir que
se faz necessario a enfermagem se preocupar ndo s6 com a crianga com HIV, mas
também em exaltar a familia como essencial sujeito do cuidado a crianca, que precisa
no entanto, cuidar de si para cuidar do outro, valorizando a importancia de cada
individuo no contexto familiar.

O cuidado da familia de si como abertura ao encontro de cuidado a crianca
soropositiva para o HIV é fundamentado no entendimento de que o ser gque cuida
também necessita ser cuidado. Neste sentido, Paula e Crossetti (2005) colocam que o
cuidar de si para cuidar do outro € uma atitude que expressa a abertura ao encontro de
cuidado, uma disponibilidade para estar-com o outro e gjudélo em seu estar-melhor.

Além do cuidado da familiaa si, pensamos também que o profissional da enfermagem
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por ser o cuidador da familia e crianca soropositivas para o HIV deve cuidar-se, tanto
no ambito fisico como emocional, pois para ter a possibilidade de gudar o outro no
processo de tornar-se mais e estar melhor, precisa também alcancar o bem estar, na
integridade de seu ser.

Ainda nessa linha de pensamento, as autoras reforcam que a enfermagem
precisa conhecer, respeitar e cuidar de si para estar bem, fisica e emocionalmente, para
entdo ter a possibilidade de cuidar da familia e crianca HIV soropositiva e nessa
perspectiva do cuidar de s, enfatiza a necessidade do uso das precaucdes universas,
durante tal cuidado, afim de evitar ainfecgdo pelo HIV.

Schaurich e Padoim (2003) desvelam-se, assim, a percepcdo quanto a
necessidade de utilizagdo das precaucOes padroes, visto que, atuamente, tem-se a
indicacdo de que € imprescindivel ter os mesmo cuidados com todos Os seres,
independente da confirmagdo da sua condicdo sorol6gica, 0 que vai de encontro no que
se entende como vulnerabilidade no contexto do HIV/aids. Concordamos com tais
autores, pois assim, tem-se a possibilidade de reconhecer a familia e a criangca que
convive com HIV como ser humano integral e singular e, n&o mais como um outro,
socialmente diferenciado e excluido. E, a enfermagem reconhecendo-se como
vulneravel ainfeccdo pelo HIV, abre-se a percepcdo do ser como existencialmente €,
Visto que, assim, o cuidado de si torna-se integrante do processo de cuidado.

Segundo Alves e Padilha (2004), o ser que cuida, em enfermagem, com bases
nas suas experiéncia e vivéncias junto ao portador do HIV, percebem que ainda
existem estigmas em relagdo a epidemia, configurando obstaculos para o
desenvolvimento do cuidado. Ressaltamos que esses obstaculos culminam em
diferenciacbes no cuidado ao outro, visto que, as precaucdes que deveriam ser
universais sdo adotadas na prética, apenas com o individuo que se sabe ser HIV
positivo, expondo com isso a enfermagem a infeccdo e a familia e crianca HIV
positivo a um cuidado diferenciado, com base na situagdo de ter o HIV e ndo na sua
integralidade, como deveria ser.

Na visdo de Gomes e Erdmann (2005), o cuidado integral demanda uma
atitude aberta e flexivel do profissional da enfermagem com os clientes, por ser um

cuidado que tem que ser afetuoso, eficiente e eficaz, de estar junto com as pessoas nos
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processos interativos de guda na busca por um estar melhor. Visto que ser enfermeiro
é lidar com seres humanos e ndo somente com um corpo que pode ser manipulado para
a realizacdo de técnicas. Pensamos que € preciso ir além e entender a familia e a
crianca soropositivas para o HIV, como seres que tém suas historias de vida, as quais
devem ser consideradas.

Assim, o relacionamento entre a equipe de enfermagem com a familia e
crianca HIV soropositiva deve se estabelecer de forma empatica, a receptividade deve
ser facilitada através do didlogo, do toque de modo carinhoso, humano, quando, entdo,
a enfermagem torna-se disponivel para uma melhor compreensdo da familia e da
crianca acerca de sua experiéncia em conviver com o HIV (BETTINELLI, 2001).

O processo de humanizagdo pressupde também a compreensdo do significado
a vida pelas familias e criancas HIV soropositivas, 0 que envolve além de principios
éticos, aspectos culturais, econdémicos, sociais e educacionais.

Segundo, Bettinelli, Waskievicz e Erdmann (2004, p. 99) “a humanizagdo nas
relagdes de cuidado podera torna-se realidade gquando o contexto social também
incorporar essa atitude de humanidade e valorizar a vida de cada pessoa’.

A valorizagdo da vida, a partir do apoio emocional, da espiritualidade pela
enfermagem as familias de crianca soropositiva para o HIV so pontos relevantes na
busca do estar melhor.

Boff (2001) refere que a espiritualidade € um instrumento fortalecedor na
busca de valores que inspiram e transformam profundamente a vida das pessoas.
Assim, consideramos importante salientar a presenca da espiritualidade como parte da
vida das familias soropositivas para o HIV que convivem com a crianca com tal
diagnostico, como também, dos profissionais de enfermagem, para que estes tenham
prestem um cuidado humanizado com qualidade.

Neste sentido, Silva e Silva (2002) ressaltam a importancia da atuacdo da
enfermeira sistematizando, desenvolvendo e avaliando o processo de cuidar afamiliae
a crianca, envolvidas num sO contexto. Pois assim, serda possivel prestar um cuidado
humanizado, visto que ao contrario, estariamos desconsiderando que a criangca possui
uma familia, e que esta inserida em uma sociedade com cultura, crengas e valores

particulares, ou sgja, que a crianca € um ser biopsicosocioespiritual. Enfatizamos tal
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fato por acreditarmos que realmente € a familia quem fornece o suporte emocional
para aformagado biopsicosocioespiritual da crianca ao longo da vida.

Gabriel, Barbosa e Vianna (2005) colocam que 0 bem assistir para com estas
familias exige profissionais criticos, com competéncia técnica e conhecimento da
politica de salde para lutar por um modelo de sociedade que assegure o direito destes
cidaddos independente de conviver com a crianca HIV. Entendo assim, que a
enfermagem para compreender a dindmica familiar alterada em funcdo de tais
situacBes deve se propor a cuidar da familia e crianca soropositiva para o HIV de
maneira humanizada, sem julgar, sem procurar culpados ou inocentes. Visto que, 0
sentimento de culpa causa sofrimento na vida das familias, pois a possibilidade de ter
uma crianga HIV soropositiva gera um abalo em sua existéncia e influéncia no seu
estar no mundo. E cremos que esta culpa sentida pelos familiares faz com que se
desestruturem.

Padoin (1999) salienta que na luta contra o HIV /aids n&o existe culpados ou
inocentes, mas seres humanos lutando pela sobrevivéncia, cidadania e liberdade.

Neste contexto Parker e Aggleton (2002) referem gue o ato de cuidar exige
um desprendimento de todo preconceito, estigma em relacéo ao HIV; exige também
que a cultura, valores e crencas sejam mais flexiveis e sensiveis no sentido de abrir
espaco e compartilhéa-lo de forma a, juntos familias e profissionais interagirem com o
objetivo comum, que € o cuidar humano do ser-crianga soropositivo parao HIV.

Paula e Crossetti (2005) colocam que ao se cuidar das familias e criangas HIV
soropositivas € necess&rio respeitélas e vélo na sua individuaidade, sendo
imprescindivel o conhecimento a cerca da ética e da moral, principios que propiciam
uma nova razado, instrumental, emocional e espiritual.

Para Padilha (2003), o ideal moral e ético dos profissionais da salde que
cuidam, devem expressar caracteristicas humanitarias, afetivas, relacionais,
vocacionais e uma ética voltada para a justica e respeito aos direitos, visando tornar o
ser-cuidado em situacdo plena de cidadania.

Um simples gesto, 0 estar atento, um olhar, um sorriso carinhoso S0
considerados maneiras de expressar interesse pelo outro. Essa expressividade é

considerada um instrumento importante para recuperacdo e bem-estar das familias
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HIV soropositivas da crianca também HIV positiva, bem como, para a propria salde e
felicidade do profissiona de enfermagem; pois para Boff (2001) a relagéo de cuidado
€ acompanhada de uma troca, um compartilhar de experiéncias vividas entre
cuidadores e seres cuidados. Nesta linha de pensamento, Pedro e Funghetto (2005) diz
ainda que o crescimento de cuidar/cuidado envolve a nocéo de crescimento mutuo,
através de descobertas e aprendizagens conjuntas, que ocorrem num processo e
desenvolvimento continuo narelacéo existente entre os individuos.

Segundo Meirelles (1998) a abordagem dos pacientes pelos profissionais da
salide deve ser a de trata-los da melhor forma possivel, pois 0 apoio e a atencdo sdo
muito importantes, visto que a “marca’ ou estigma do HIV e da aids trazem ao
individuo sentimentos de desacreditacdo, percepcdo de fraqueza ou fracasso,
infelicidade ou frustragdo, ratificacBo pelos desdobramentos sociais de rejeicao,
compaixao e culpa, 0 que muitas vezes faz com que os mesmos, se afastem do

convivio socidl.



3MARCO CONCEITUAL

Os conceitos presentes em cada teoria de enfermagem representam
concepcoes tedricas que caracterizam as idéias paradigméticas da tedrica, o contexto
histérico em que foi construida, a forma como cada tedrica concebe os fendmenos de
enfermagem, a partir de suas experiéncias anteriores, crengas, entre outros fatores
(CARRARO, 1998).

A rede de conceitos forma uma estrutura conceitual, denominada Marco
Conceitual, descrita por Trentini e Paim (1994, p.9), como: “um conjunto de conceitos
definidos, inter-relacionados, formando uma estrutura abstrata que tem como
caracteristica principal a coerénciaintra e entre suas partes, formando uma totalidade”.

Este marco conceitua é considerado uma abstracéo da realidade, ou sgja, um
conjunto de representagdes simbdlicas que constituem uma referéncia para a
focalizacdo do pensamento de maneira particular.

No que se refere a distincdo entre conceitos de uma teoria € 0 marco
conceitual, Silva e Arruda (1993, p.85) referem que “num marco conceitual os
conceitos além de altamente abstratos sdo relacionados multidimensionalmente,
engquanto gue no marco tedrico os conceitos sdo limitados, especificos’.

Neste sentido, compreendemos que 0 marco conceitual € um conjunto de
pressupostos e conceitos que, uma vez elaborado com base em umateoria, neste caso a
Teoria Humanista de Paterson e Zderad (1979), tenta oferecer uma visdo mais ampla
do potencial dos seres humanos. A escolha do marco conceitual, fundamentado na
teoria de Paterson e Zderad para subsidiar a pesquisa exige sensibilidade, afinidade e
disposicdo do enfermeiro, a fim de ser facilitada a apropriacdo dos conceitos e idéias
proprias das tedricas e articular aps seus anseios e propdsitos em um contexto

especifico.
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Logo a opcgéo por este marco conceitual fundamentado na teoria de Paterson e
Zderad, d&se pelo fato das mesmas partirem do pressuposto de que a teoria de uma
ciéncia de enfermagem desenvolve-se a partir de experiéncias vividas pela enfermeira
e pelo cliente (PATERSON; ZDERAD, 1979). Além disso, tais autoras auxiliam a
enfermagem a obter a resposta do seu cuidado com o individuo, proporcionando um

bem-estar ou um estar melhor para 0 mesmo.

3.1 Asteodricas

Josephine E. Paterson € uma especialista em enfermagem clinica, no
Northport Veterans Administration Medical Center, em Northport, Nova lorque.
Graduou-se na Lenox Hill Hospital School of Nursing e na &. John's University.
Tornou-se Mestre pela John's Hopkins School of Hygiene and Public Health,
Baltimore, Maryland. Realizou seu doutorado em Ciéncias da Enfermagem na Boston
University School of Nursing, em Massachusetts, onde se especializou em
enfermagem na Salide mental e psiquidtrica. A Dr® Paterson conceitualizou e ensinou
enfermagem humanista a estudantes do curso de graduacéo, ao corpo docente e as
equipes, em véarioslocais (PARTERSON; ZDERAD, 1979).

Loretta T. Zderad é presidente adjunto para a Educacéo em Enfermagem, do
Northport Veterans Administration Medical Center, em Northport, Nova lorque. Fez
seu curso de graduacdo em S. Bernard’'s Hospital School of Nursing e na Loyola
University. O grau de mestre foi obtido na Catholic University, em Washington.
Doutorou-se em filosofia na Georgetown University, em Washington. Ensinou em
inimeras universidades e liderou grupos de enfermagem humanista (PARTERSON;
ZDERAD, 1979). Ambas as tedricas fazem parte do corpo docente da State University

of New York, em Stonybrook.

3.2 A teoria e a proposta metodologica

A teoria da prética de enfermagem humanistica foi publicada em 1976, no

“Humanistic Nursing”, a qual foi escolhida para compreender os fundamentos e
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significados humanos da enfermagem, através da exploracdo de sua relagdo com o
contexto humano.

Segundo Meleis (1985), a Teoria Humanistica de Paterson e Zderad segue o
paradigma da escola de interac8o, pois seu interesse est4 voltado para a enfermagem
como um processo de interacdo entre o cliente e a enfermeira, buscando a integridade
humana em oposicdo a mecanizagdo e desumanizacdo. Assim, as questdes
fundamentais desta teoria estdo centradas no modo como enfermeira e cliente
interagem e como podem as enfermeiras desenvolver a base do conhecimento para a
acao de enfermagem.

Contudo, pensamos que ndo podemos definir de maneira simples como se
processa a esséncia da enfermagem, pois esta se preocupa com as experiéncias dos

individuos e com a compreenséo das experiéncias humanas vividas.

3.3 Pressupostos das teoricas:

S80 pressupostos da Teoria Humanista de Enfermagem, segundo Paterson e
Zderad (1979):
- Enfermagem envolve dois seres humanos que estdo dispostos a entrar num
relacionamento existencial um com o outro;
- Todo o encontro com o outro ser humano é aberto e profundo, com intimidade que
profundamente e humani sticamente influenciam os membros no encontro;
- Enfermeiros e paciente convivem, eles sdo independentes e interdependentes,
- A enfermagem existencial € o envolvimento no cuidado ao paciente e manifestado na

presenca ativa do enfermeiro como um todo no tempo e no espago;

3.4 Pressupostos pessoais interrelacionados com a teoria de Paterson e
Zderad:

- A familia soropositivo para o HIV que convive com a crian¢a também HIV positivo
precisa compartilhar experiéncias vividas, buscar através do encontro, da interagéo

com o outro, aqualidade de vida.
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- A enfermagem deve demonstrar amor, carinho, ternura e seguranca a familia e a
crianga soropositivo parao HIV com afinalidade de proporcionar-lhes o bem-estar e 0
estar melhor;

- Para o estabelecimento do €lo de confianca com a familia soropositivo parao HIV a
enfermagem deve estar aberta ao encontro com 0 outro, livrar-se dos preconceitos,
estigmas, tabus em relacéo ao HIV;

- Ser humanista € vivenciar uma relagdo com o outro, livre de preconceitos e aberto
para partilhar experiéncias intersubjetivas;

- A familia soropositivo para o HIV da crianga também HIV positivo tém necessidade
de desenvolver estratégias em seu cotidiano para conviver com o HIV, assm como
com a crianga HIV positiva, afim de minimizar seus medos, receios, angustias, frente

aproblematicado HIV.

3.5 Conceitos

Com o objetivo de direcionar a presente pesquisa alguns conceitos se fizeram

necessarios. Para Trentini e Paim (2004),

conceitos sdo representacOes mentais e gerais de determinadas realidades:
mentais porgue ndo sdo a realidade em si mesma, mas uma imagem mental
delas; e gerais, porque contém caracteristicas de determinada classe da
realidade (TRENTINI; PAIM, 2004, p. 51).

Conforme Vieira, Branddo, Farias et al. (2004) os conceitos constituem
parametros e entendimento que permeiam metodologicamente a pesquisa, sendo
revistos e adaptados conforme a realidade. No entanto é importante salientar que o
enfermeiro deve ter claro o que significa parasi 0 objeto de sua pesquisa e o que dela
faz parte.

Diante disto utilizamos alguns conceitos da teoria humanista de Paterson e

Zderad e suas inter-relacbes, os quais consideramos fundamentais, a saber: ser
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humano, Enfermagem, cuidado humanizado, salde/doenca, ambiente/sociedade que,
inevitavelmente, se interrelacionam, formando uma nova maneira de ver o mundo da
enfermagem. A seguir os conceitos estardo inter-relacionados, de acordo com o0s
pressupostos das autoras referenciadas no marco conceitual, bem como com nossas

crencas e valores.

3.5.1 Ser humano

Na teoria da enfermagem humanista, Paterson e Zderad (1979) ressaltam que
ser humano € um ser individual, necessariamente relacionado com outros homens no
tempo e no espaco. Assim como cada homem se acha com obrigacGes para com 0s
outros homens por seu nascimento e desenvolvimento, a interdependéncia é inerente a
situacBo humana e a existéncia humana, a coexisténcia. Os seres humanos
caracterizam-se como capazes, abertos a opcdes, com valor e como a manifestacdo
Unica de seu passado, presente e futuro. E através das relagdes com os outros que o ser
humano vem-a-ser.

Nesta pesquisa, 0 ser humano € a familia soropositivo para o HIV, mais
especificamente a mée bioldgica que acompanha a crianca também HIV soropositivo
no HD e que busca uma melhor qualidade de vida, um estar melhor, a partir do

encontro, do didlogo, dainteragdo com o outro.

Crianca soropositivo parao HIV
Em relagdo a0 ser humano crianga, Verissmo e Singaud (1996, p.11)

descrevem como:

(...) um ser humano completo que possui corpo, mente, sentimentos,
espiritualidade e, portanto, valor proprio. Cada crianga tem sua maneira
de pensar, sentir, reagir. E capaz de identificar necessidades proprias e
agir na busca de satisfacdo da mesma. Tem direito a conhecer averdade, a
ter privacidade e a ser compreendida, nos seus desgjos e preferéncias.
Enfim, a crianca deve ser respeitada e tratada como pessoa (VERISSIMO;
SINGAUD, 1996, p.11).



76

A crianca soropositivo para o HIV, nesta pesquisa, esta caracterizada por
um ser humano indivisivel, individual, que apresenta particul aridades necessariamente
relacionadas com outros seres humanos no tempo e no espaco. Necessita da presenca
de sua familia e da enfermeira com o objetivo de “vir a ser mais’ e vislumbrar um

estar melhor, mesmo com ainfeccdo pelo HIV.

Familia
Neste estudo adotamos o conceito de familia elaborado pelo GAPEFAM -

UFSC (Grupo de Assisténcia, Pesquisa e educacdo na area da familia) como,

uma unidade dindmica constituida por pessoas que se percebem como
familia, que convivem por determinado espaco, com uma estrutura e
organizacdo para atingir objetivos comuns, construindo uma histéria de
vida. Os membros da familia estdo unidos por lagos consangliineos, de
adocdo, interesse e/ou afetividade. Tem identidade propria, possui, cria e
transmite crencgas, valores e conhecimentos comuns, influenciados por sua
cultura e nivel socio-econdbmico. As familias tém direitos e
responsabilidades, vivem em um determinado ambiente em interagdo com
outras pessoas e familias, creches, posto de salde e outras instituigdes em
diversos niveis de aproximacdo. Define objetivos e promove meios para o
crescimento e desenvolvimento continuo do seu processo de viver (ELSEN,
1994, p.67).

Compreendemos a familia como um grupo de pessoas que vivem juntas e
compartilham a mesma redidade, que geralmente comungam das mesmas idéias e
sentimentos, gque cuidam uns dos outros e que normamente dividem um mesmo
espaco e atividades em comum. A familia soropositivo para o HIV que convive com a
crianca também HIV positivo € uma unidade de cuidado e fonte de ajuda para este ser
crianga, contribuindo para o seu bem estar e 0 seu estar melhor.

Entendemos ainda que a familia, frente a situacdo do HIV, esta sujeita a
enfrentar divergéncias entre os integrantes, contudo, os vinculos podem superar e
confortar as dificuldades. Uma vez que serdo estes mesmos vinculos que auxiliaréo as
familias a enfrentar a problematizacéo frente ao diagnostico da crianca HIV positivo, e
nos, profissionais da enfermagem, devemos estar aptos para compreendermos a familia

e a crianca fornecendo apoio psicologico e emocional. Visto que estas podem ser/estar
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doentes e necessitar de gjuda da enfermeira a fim de despertar suas potencialidades

parafazer escolhas responsaveis e assim tornar-se o melhor possivel.

3.5.2 Enfermagem

Paterson e Zderad (1979) referem que a enfermagem é uma experiénciavivida
no cuidado de uma pessoa para com outra, num periodo de necessidade que visa 0
desenvolvimento do bem-estar e do estar melhor; trabalha na direcdo desta meta,
gjudando a aumentar a possibilidade de fazerem escolhas responsaveis, uma vez que é
assim que 0s seres humanos conseguem Vir-a-Ser.

A enfermagem nesta pesquisa tem o papel de compreender, a partir das
histérias de vida das familias, as estratégias desenvolvidas pelas mesmas para conviver
com o HIV, assim como, com a crianca HIV positivo. E neste momento possibilitar
um bem-estar e um estar melhor as mesmas em sua totalidade, respeitando suas
individualidades, suas histérias de vida, seus vaores culturais, crencas e
modogs/estratégias que desenvolvem para conviver com o HIV e com a crianca HIV

positivo, estabel ecendo dessa forma uma relacéo ética.

3.5.3 Cuidado humanizado

Nesta pesquisa definimos cuidado humanizado como a ag&o intencionalmente
orientada que visa proporcionar o bem estar e o estar melhor do ser humano. Cuidar de
maneira humanizada vai além, pois acreditamos que é sentir e perceber o outro como
um ser Unico e com necessidades a serem atendidas. E observar, tocar, escutar,
vivenciar todos os momentos de palavras ou de siléncio, com amor e ternura.

Oliveira e Santos (2003) colocam ainda que o cuidado humanizado envolve
uma relacdo inter-humana dirigida intencionalmente a nutrir o bem-estar e o estar
melhor de uma pessoa, com necessidades na relagdo com a dimensdo salide-doenca.
Concordamos com as autoras, |0go para proporcionar um bem estar e um estar melhor
as familias HIV soropositivo, esta pesquisa foi permeada com muito didlogo, vinculo,

interacdo. Tais medidas para a aproximagdo junto as familias foram necessarias para
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gue as mesmas expusessem suas duvidas, medos, anseios, experiéncia, vivéncias,
enfim suas historias de vida, no convivio com o HIV em si e ha crianca.

Cremos assim ser de suma importancia considerar a familia e crianca
soropositivo para 0 HIV como ser Unico e vivenciador de experiéncias, sendo
necessario uma equipe que esteja disposta a seguir 0s preceitos citados, ou sga,
proporcionar através do encontro, da presenca, o bem-estar e 0 estar melhor as
familias. Para tanto, € importante vivenciar 0 momento “do encontro”, num processo
de interacdo no qual a enfermeira e crianca/familia possam partilhar sentimentos,
experiéncias e conhecimentos, compreendendo desse modo 0 processo salude/doenca

de cadaum.

3.5.4 Saude/Doenca

Paterson e Zderad (1979) definem salide como uma questdo de sobrevivéncia
pessoal, como uma gualidade de vida e de morte. Ela é descrita como mais do que
auséncia de doenca. Os individuos possuem potencial para o bem estar, mas também
para estar melhor. A salide pode ser encontrada na vontade que uma pessoa tem de
estar aberta as experiéncias da vida, independente de seu estado fisico, social,
espiritual, cognitivo ou emocional.

Em relagcdo a doenga as autoras definem como um desvio do normal, que
ocorre quando ha um desequilibrio fisico e emociona do ser humano, diminuindo sua
capacidade de potenciadizar toda a sua vontade de vir-a-ser-mais (PATERSON;
ZDERAD, 1979).

Paterson e Zderad (1979) consideram que o relacionamento entre 0s seres, em
destague da enfermeira com o cliente, leva o ser humano a ser mais, proporcionando
ao cliente o seu bem-estar e estar melhor. Neste sentido, compreendemos que a salide é
uma condicdo proporcionada pelo relacionamento entre 0s seres humanos,
pressupostos estes presente em destaque na teoria da enfermagem humanistica de
Paterson e Zderad. Pois, quando nos relacionamos, interagimos com o outro, temos o
real objetivo de proporcionar a familia soropositiva para o HIV o bem-estar e o estar
melhor, condicBes estas que a levam a estar aberta para novas experiéncias, novas

escol has, novos relacionamentos, num movimento ciclico em gue ambos crescem.
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Compreendemos ainda que o processo salde/doenca perpassa a familia e a
crianca HIV soropositivo. Havera constantes ajustamentos e regjustamentos,
aceitacOes e rejeicoes, aquisicdes e limitacOes, que sdo expressas por uma linguagem

propria, de acordo com as crengas e percepcdes da vida, pela crianca e sua familia

3.5.5 Ambiente/Sociedade

Para Paterson e Zderad (1979) o ambiente é compreendido como o espaco
interno e externo ao ser humano incluindo elementos possibilitadores do ser mais.
Compreendemos que nesta pesquisa, 0 ambiente interno refere-se a percepcéo que a
crianca, familia e o profissional de enfermagem possuem de s mesmos e de seu
mundo interno. Ja o ambiente externo trata da juncéo de suas interagdes com afamilia,
vizinhos, ambiente de ensino, grupos sociais, instituicdes de salide, com a comunidade.

No contexto deste estudo muitas vezes o ambiente, espaco fisico e social, no
qual o ser humano familia e crianca soropositivo para o HIV vivem e interagem, pode
gerar medo, inseguranca, decorrentes do estigma, “tabus’, preconceitos que 0 assunto
HIV e aids ainda trazem, impondo assim de alguma forma, limitagbes a
crianca/familia. Este contexto pode influenciar diretamente nas condicdes de salde-
doenca, bem como nos comportamentos humanos e estdo relacionados aos valores

religiosos, familiares, econdmicos, educacionais e culturais.



4 METODOLOGIA

A metodologia aponta 0 caminho a ser seguido, delineando para isso 0s
procedimentos metodolégicos a serem adotados, tais como: tipo de estudo, local,
populacdo-alvo, construcdo do ambiente de trabalho, coleta, registro e andlise dos
dados, bem como os componentes éticos.

Este estudo é uma pesquisa qualitativa com abordagem histérica, na qual
procuramos salientar os aspectos da experiéncia humana, tendo como principal intuito
ainvestigacdo do mundo vivido, a partir da historia de vida das familias soropositivo
parao HIV gue convivem com a crianca também HIV positivo.

A opcdo pela historia de vida se deu pelo entendimento de que quando
olhamos para o passado, o fazemos com os olhos do presente, considerando que este €
o tempo vivido pelo pesquisador (PADILHA, 1999). Neste sentido, 0 olhar esta
impregnado de referéncias recentes, que abrangem o hoje e o0 agora, com perspectivas
sociais, tedricas ou uma concepcdo de vida e de mundo.

Nesta dissertacdo partimos da concepgao de que o conhecimento, conforme
Wood e Haber (2001), é produzido socialmente e que o pesquisador, ao produzir
conhecimento sobre qualquer tempo, estara trabalhando a perspectiva do passado com
0 Seu presente.

Quanto a utilizacdo da abordagem qualitativa esta é adequada por permitir a
compreensdo da problemética do questionamento do estudo, pois de acordo com
Minayo, Deslandes, Neto et al., (1994), a pesquisa qualitativa responde a questdes
particulares, trabalha com um universo de significados, motivagdes, aspiragoes,
crencgas, valores, atitudes e ainda coloca em destaque a interagéo do pesquisador com
as pessoas gue integram o estudo, tendo como ponto de partida o dialogo estabel ecido

apartir das entrevistas.
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4.1 O contexto do estudo

O contexto da pesquisa foi um Hospital Dia - HD, localizado em
Floriandpolis/SC.

No Brasil o surgimento do HD teve inicio na década de 90 para o atendimento
de pacientes com HIV e aids e 0 mesmo caracteriza-se por um servigo assistencial
aternativo de cardter hospitalar. Este tem como objetivo prestar atendimento aos
pacientes que necessitam de intervengdes terapéuticas em regime hospitalar, porém
com condi¢des clinicas que permitam sua permanéncia no domicilio. A assisténcia é
assegurada por uma equipe multidisciplinar constituida por médicos (clinicos e/ou
infectologistas); enfermeiras e técnico de enfermagem; psicdlogo e€/ou psiquiatra;
assistentes sociais, farmacéuticos e auxiliares; nutricionistas e agentes administrativos
gue prestam atendimento clinico, terapéutico e psicossocial, visando uma assisténcia
de qualidade s pessoas soropositivas parao HIV eaids (VITORIA, 2002).

A estrutura do Hospital Dia — HD compbe-se de: sala de recepcéo, espera e
recreacdo, sala de administragdo, cinco consultérios, enfermaria com sete leitos,
farmacia, copa, banheiro e expurgo. O mesmo funciona de segunda-feira a sexta-feira,
sendo que a consulta da crianca com o infectologista ocorre nas tercas-feiras das 8 as
12h e das 13 as 17h, nas quintas-feiras das 13h as 17h, atende em média 35 criancas
por semana provenientes de varias regides do estado. As criancas sdo atendidas por
equipe multiprofissional (trés médicos infectologistas, uma enfermeira, uma técnica de
enfermagem, uma assistente social, uma psicéloga, uma farmacéutica, uma escrituraria
e outros servicos de apoio) em consultas agendadas de trés em trés meses ou conforme
anecessidade.

Além do acompanhamento clinico ambulatorial pela equipe multiprofissional

0 HD presta os seguintes servicos:

& Fornecimento de medicagOes anti-retrovirais, com orientagdes sobre
horarios, dosagem e forma adequada para a ingesta destes;

% Realizacdo de exames |laboratoriais;
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% Redlizacdo de visita domiciliar, sendo que em funcéo de ter uma grande
demanda estas sdo priorizadas para busca de faltosos, de abandono de tratamento,
problemas de adeséo de medicamentos, criangas com carga viral elevada entre outros

problemas;

R Realizacdo de procedimentos de enfermagem como terapia endovenosa,

curativos, injegdes, nebulizagbes, sondagens, entre outros.

Tal HD é servico uma unidade hospitalar vinculada a Secretaria de Estado da
Salide de Santa Catarina, localizada na cidade de Floriandpolis/SC. E uma instituico
sem fins lucrativos, cuja missdo € prestar atendimento preventivo, curativo e socia a
criangas e adolescentes, constituindo-se em um centro de exceléncia para o Estado
(SES, 2007). Este hospital infantil, onde se localiza o HD, contexto deste estudo presta
atendimento a criancas de zero a quinze anos de idade, possuindo as seguintes
especialidades: neonatologia, nutricdo, oncohematologia, clinica médica, queimados,
cirurgia geral, pediatria herbeatra (adolescentes), doengas infectocontagiosas,
cardiologia, gastroenterologia, nefrologia e pneumol ogia.

Sua construcéo comecou em dezembro de 1977, iniciando suas atividades no
dia 28 de dezembro de 1979 — Ano Internacional da Crianca. Com areatotal de 22.450
m? tem capacidade plangjada para 212 leitos, com quadro funcional de cerca de 800
colaboradores, distribuidos basicamente em trés niveis. apoio, técnico e superior.
Mensalmente, atende cerca de 8.000 emergéncias, 4.000 consultas ambulatoriais e
internam cerca de 550 pacientes. Em média 70% dos seus clientes sdo da grande

Floriandpolis e os demais oriundos de outras regides de Estado (SES, 2007).

4.2 Ossujeitosda pesquisa

Adotamos como sujeitos para 0 desenvolvimento desta pesquisa um
quantitativo de trés familias soropositivas para o HIV, cujo foco centra é a mae
biologica, que convive com a crianca também HIV positivo. A escolha por trés

familias deu-se pela saturagdo dos dados. Tais familias foram selecionadas
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intencionalmente de acordo com 0s seguintes critérios de inclusdo: maes biologicas
soropositivo para o HIV, que convivem com a crianca também HIV positivo; que
realizam o acompanhamento da crianga no Ambulatério do HD e que aceitaram sua
participacdo no estudo.

Para descrever e caracterizar os sujeitos significativos do presente estudo —
familia soropositivo para o HIV que convive com a crianca também HIV positivo,
tomamos emprestado 0 nome de “anjos’ como codinome, a fim de identificar melhor
cada trecho selecionado para a andlise e proporcionar um melhor acompanhamento das
historias de vida de cada uma.

A escolha dos codinomes anjos se deu por acreditarmos que todos ao longo de
sua histéria de vida tém um protetor, um anjo guardido. E neste estudo vemos as
familiassmée soropositivo para o HIV como anjos, protetoras de seus filhos também
HIV positivo. Para tal processo de codinomes, fez-se necessaria uma retomada dos
anjos com seus respectivos significados e, a partir dai, tentar fazer uma aproximagao
de cada sujeito significativo por alguma particularidade especifica com o0 anjo, cujo
significado maior corresponde ao seu modo de ser no mundo, embora nem sempre essa
correspondéncia tenha sido possivel realizar. A seguir mostraremos 0S homes e
significados dos anjos, segundo Haldane e Seraya (2003), com 0s respectivos sujeitos

deste estudo, tais como:

Mikael - E um anjo que transmite felicidade e uma maneira especia de

espalhar a sua bondade entre as pessoas. Ele estimula as suas emocdes e 0s
Seus sentimentos, principalmente os de amor, para viver de acordo com as
leis de Deus. D& coragem e forca para enfrentar as dificuldades e afastar os
sofrimentos.

A familia/m3e E.A.F. coloquei como codinome o anjo “Mikael”, por suas
caracteristicas, visto que no decorrer das entrevistas mostrou-se uma pessoa alegre,
risonha. E esta aegria, E.A.F., refere que passou a ter gragas a sua fé em Deus, pois
pudemos observar nitidamente em seus relatos a importancia de Deus, do apoio
religioso, como estratégia de Mikagl para conviver com o HIV, assim como, com a

crianca HIV positivo.



Aladiah - Este protetor garante compreensao, seguranca e senso de justica
Este guardido também transmite equilibrio, paciéncia e amor as pessoas
proximas.

A.A.L. teve como codinome o anjo “Aladiah”, por ser pessoa segura, que
demonstra em seus relatos ao longo de sua histéria de vida, equilibrio, paciéncia e
acima de tudo carinho, amor com sua familia. Estas caracteristicas continuaram a
reinar, mesmo apds 0 descobrimento do HIV em si e na sua familia. Quanto ao
convivio com o HIV, assim como com a crianga HIV positivo, Aladiah demonstra em

Seus relatos compreensdo, senso de justica, cidadaniaacercadaHIV.

Ariel — A pessoa regida por este anjo se encontra sempre bem humorado,
mostrando que a vida é simples, sem dificult&la. Seu anjo d& protecdo
contra a energia negativa que possa atrapalhar o seu caminho ou criar
obstaculos. O seu guardido protege também todos o0s seus sentimentos e as
Suas amizades.

A este codinome de anjo, estarepresentado T.J.V., que apesar de ter sido mée
ainda adolescente e descoberto ter o HIV ainda nesta sua primeira gestagdo, néo
deixou que tais obstacul os atrapalhassem seu caminho. Durante as entrevista mostrou-
se uma adolescente bem humorada, que apesar do convivio com o HIV, assim como
com acrianga HIV positivo, ndo desistiu de sonhar, de ver avida como algo simples a
ser vivida plenamente, sem preocupar-se com as dificuldades, com o futuro. Podemos
ressaltar ainda que Ariel no decorrer dos seus relatos da énfase ao companheirismo,
aos sentimentos de amizade.

4.3 A coleta de dados

Neste estudo, a fonte histérica escolhida para a coleta dos dados € a historia
de vida das familias soropositivo para o HIV que convivem com a crianca também
HIV positivo. Segundo Pointer, Clapier-Valladon e Raybaut (1999), histéria de vida
implica na crenca do individuo, valorizando o seu eu e sua histéria. E um testemunho

vivido, chamado também de histéria oral ou histériavivida. Para Padilha, Borenstein e
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Medina (2005), a histéria de vida € uma fonte histérica que investiga o que ocorreu em
um tempo recente, sendo possivel identificar as pessoas que vivenciaram e
participaram do processo historico, a fim de integra-las a pesquisa. Esta historia de
vida, segundo Meyer (2002) pode ser relatada como: histéria de vida tépica, que
focaliza determinada etapa/setor da vida pessoal ou de uma organizacéo; e a histéria
de vida completa, que relata toda a experiéncia de vida de uma pessoa, grupo ou
instituicdo. Cremos gue esta ultima apresenta maior proximidade com tal pesquisa,
visto que para compreender as estratégias desenvolvidas pelas familias soropositivo
para o HIV no convivio com a crianca também HIV positivo é preciso conhecer sua
experiénciavivida e/ou histériade vida

A histéria de vida situa-se no amplo quadro da historia oral incluindo
depoimentos, entrevistas, biografias, autobiografias. Apesar do entrevistador escolher
o tema, formular as questfes, é o entrevistado que decide o que narrar. A histéria de
vida é o ponto de encontro entre a vida individual e o contexto socia, trazendo
interseccdo entre o exterior e o interior do individuo (PAULILO, 2004).

A coleta de dados se deu inicialmente em outubro e novembro de 2006 e
posteriormente no periodo de margo a maio de 2007. Para tanto, utilizamos um roteiro
de entrevista semi-estruturado, o qual abordou questfes a respeito da histéria de vida
da familia/anjo soropositivo para o HIV que convive com a crianga tambéem HIV
positivo. Este é constituido por 20 (vinte) perguntas, sendo distribuidas em 3 (trés)
partes — Memorias dainfancia, da adolescéncia e da maturidade (Apéndice A).

Ao todo foram realizadas 3 (trés) entrevistas com cada uma das familias
totalizando um quantitativo de 9 (nove) entrevistas com duracéo aproximada de 90
minutos cada uma. Quanto aos locais e os horarios, este foram de escolha das
entrevistadas, destes alguns foram no ambulatério do HD e outros no seu proprio
domicilio. Trivinds (1987) diz ser conveniente o0 estabelecimento prévio do horério e
local da entrevista, porque isto permite ao investigador o planeamento de seu tempo e
significa um respeito pelas atividades do informante.

Durante a realizagdo da entrevista Minayo, Deslandes, Neto et al. (1994)
assinalam que € importante o0 pesquisador ter em mente que a relacdo entre ele e os

informantes deve ser de interacdo, o que cria um clima de influéncia reciproca, entre
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guem investiga e quem responde. Dentre os varios tipos de entrevistas utilizados na
pesquisa qualitativa, nesta pesquisa foi realizada a entrevista com o roteiro semi-
estruturado. Para tais autores este tipo de roteiro parte de certos questionamentos
basicos, apoiados em teorias e hipoteses que interessam a pesguisa e oferecem um
amplo campo de interrogativas, frutos de novas hipéteses que vao surgindo na medida
em que recebe as respostas dos informantes.

Trivinds (1987) considera a entrevista com roteiro semi-estruturado como um
dos principais meios para 0 pesguisador realizar a coleta de dados, visto que além de
valorizar a presenca do pesquisador, permite que os informantes tenham liberdade e
naturalidade ao responder os questionamentos sobre os assuntos investigados. Isto
porque, este tipo de roteiro permite que os objetos da pesquisa, neste caso, familia
soropositivo para o HIV que convive com a crianca também HIV positivo, tenham
mais flexibilidade de expressarem livremente, sobre a questdo a ser pesquisada. E, de
acordo com a necessidade de obter maiores informagdes e aprofundar a compreensao

em determinado foco da pesquisa, 0 pesquisador direciona 0 assunto de interesse.

4.4 O registro dos dados

Os dados foram registrados da maneira que as informagdes se apresentaram e
de acordo com os seus proprios significados. As entrevistas foram gravadas com a
anuéncia dos entrevistados e registradas e transcritas pela pesquisadora. A fim de
garantir a fidedignidade dos dados, estes foram descritos imediatamente apls a
realizacdo das entrevistas, destas descrevemos as vivéncias e levantamos 0s pontos
teméticos de andlise. As informagdes assim organizadas facilitaram a codificacéo, que
significou reconhecer, no relato das informacdes. palavras, frases, paragrafos ou
temas, gque persistiram nos relatos sobre a histéria de vida das familias soropositivo

para o HIV gue convivem com a criangca também HIV positivo.

Apbs a codificagdo o pesquisador poderainiciar aformacdo de categorias,
gue consiste num conjunto de expressdes com caracteristicas similares ou
gque tenham estreita relacBo de complementaridade, estabelecida de
acordo com determinado critério (TRENTINI; PAIM, 1999, p.104).
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E relevante sdientarmos que a forma selecionada para a confirmagio dos
dados, caracterizou-se pela leitura das transcrigdes manuscritas das entrevistas a cada
familia entrevistada, para ser revisada e corrigida. Tal processo de leitura foi
extremamente benéfico ao estudo, ja que as dividas quanto a alguns aspectos dos
depoimentos puderam ser sanadas simultaneamente ao processo de ratificacdo dos
dados, bem como pudemos fazer complementagbes enriquecedoras que facilitaram a

analise posterior.

4.5 Analise dos dados

De acordo com Minayo, Deslandes, Neto et al. (1994) a andlise de uma
pesquisa qualitativa, como é o caso desta, tem como meta organizar, sintetizar e
fornecer estrutura aos dados da pesquisa. As autoras enfatizam que uma das primeiras
tarefas no processo de analise de dados qualitativos € a elaboracdo, pelo pesquisador,
de um esquema de codificagdo. Cremos que uma vez elaborado um esguema de
codificagcdo os dados serdo revisados por contetidos, sendo codificados conforme o

tépico em questdo. Chizzotti (1991) diz que:

a decodificagdo pode utilizar-se de diferentes procedimentos, para alcancar
o significado profundo das comunicagdes, sendo que a escolha do mais
adequado depende do material a ser analisado, dos objetivos da pesquisa e
da posic¢ao ideol6gica e socia do analisador (CHIZZOTTI,1991, p. 98).

Assim, logo apls a transcricdo das entrevistas, partiu-se para a fase de
decomposicéo dos relatos em unidades menores, ou €l ementos constitutivos, também
chamados de unidade registro. A unidade registro € o segmento de contelido a
considerar como unidade de andlise, visando a categorizacéo (PADILHA, 1990).

Os recortes que originardo as andlises podem ser feitos a nivel semantico,
visando o “tema’ ou a nivel linglistico, visando a “palavra’. Neste estudo optamos

pela andlise temética para posterior categorizagdo, pois o tema na analise de Bardin
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(1977) é geramente utilizado como unidade de registro para estudar motivactes de
opinides, de atitudes, de valores, de crengas, de tendéncias (BARDIN, 1977).

ApoOs atentas leituras e releituras dos depoimentos das familias, iniciamos a
fase de interpretacdo e andlise dos dados, para a formagcdo das categorias e
subcategorias, compondo desta forma a discussdo destes resultados. Para tanto foi
considerado os temas mais significativos nas falas das familias, com enfoque nas
estratégias desenvolvidas pelas mesmas para conviver com o HIV, assim como com a
crianca também HIV soropositivo, a partir das suas historias de vida. Ressaltamos
ainda, neste momento da andlise dos dados a importancia do marco conceitual
fundamentado na teoria de Paterson e Zderad, o qual favoreceu a aproximacao,
interacdo da pesquisadora com a familia e assim uma melhor compreensdo do ser
humano, aprendendo a ouvir o que geralmente n&o € verbalizado, a enxergar o que néo
se mostra ao primeiro olhar e a perceber melhor o que cada familia queria expressar.
Para tanto foi preciso existir o encontro, a presenca entre a enfermeira (pesquisadora)
e o cliente, neste caso a familia soropositiva para o HIV que convive com a crianca
também HIV positivo, permeado por uma relacdo dial bgica, com interacdo, percepcao
intuitiva. Em fim a vivéncia da pesquisadora com o cliente, na busca da identificacéo,
compreensdo da esséncia, do significado e do sentido atribuido pelo sujeito da
pesquisa as estratégias desenvolvidas para o convivio com o HIV e com a crianca HIV
positivo.

Contudo ressaltamos que a construgdo de tais categorias/subcategorias foi um
processo lento e gradual, uma vez que procuramos estabel ecer umarelagéo do passado
da familia com a sua vida no presente, reconstruindo desta maneira a sua histéria de
vida. Os contelidos das entrevistas foram desmembrados em unidades de registro, para
em seguida agrupar-se os temas comuns de cada unidade de andlise e assim

estabel ecer as seguintes categorias, com suas respectivas subcategorias:

Memorias dainfancia
— A congtituicao familiar;
—Arelacao familiar;

— Ainfluéncia da familia na personalidade;
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— O convivio extra-familiar;

— A relag&o com as pessoas doentes;

M emorias da adolescéncia:
— O relacionamento extra e intra-familiar;

— A descoberta da sexualidade

Memorias da maturidade
— O descobrimento do HIV;
— As estratégias para conviver como HIV;

— As estratégias para conviver com a crianga soropositiva para o HIV.

4.6 Componentes éticos do estudo

Um dos principios reguladores do desenvolvimento histérico-cultural da
humanidade é a ética, que segundo Parker (2002) vem atona com o advento do HIV e
aids. Esta, por se tratar de uma doenca que tem caréater epidémico e mobiliza a
sociedade, originou uma revolucdo em todos os sentidos, principal mente na discusséo
ética sobre pesguisa, pois a pesquisa € a maneira confiavel para a descoberta da
evolugdo da infeccdo pelo HIV, vacinas e tratamento eficazes para as doengas
oportunistas, 0 que proporciona melhor qualidade de vida aos individuos HIV
soropositivos. Assim esse espaco de didlogo mostra que o pensamento ético segue a
evolucdo cientifica e tecnoldgica que acontece no mundo. Em meio a essas questdes,
existem preocupacdes com a privacidade e a confidencialidade, ja que a pesquisadora
entra na intimidade das pessoas (MARTIN, 2002).

O principio da ética para este trabalho foi de fundamental importancia,
principalmente no que se refere ao respeito da vontade do cliente, neste caso as
familias soropositivo para o HIV gque convivem com a crianca também HIV positivo,
bem como o dever do profissional em manté-los informados sobre sua situacéo
salide/doenca e o direito dos mesmos de saberem claramente as atividades a serem
realizadas.
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Em relagdo aos aspectos morais, 0 pesquisador no exercicio de suas atividades
deve considera-los, afim de garantir arealizacéo do objetivo principal que nortela sua
atividade, no caso, a procura da verdade e do saber (PADILHA; RAMOS,
BORENSTEIN, et al. 2005).

Como o objetivo desta pesquisa € compreender as estratégias desenvolvidas
pela familia para conviver com o HIV e com a criangca também HIV positivo, a partir
da sua historia de vida e a luz do marco conceitual da Teoria Humanista de Paterson e
Zderad que visa 0 bem-estar e 0 estar-melhor a familia e a crianca HIV positivo,
consideramos de relevante importancia a andlise das questdes éticas, permeando as
atividades junto aos sujeitos deste estudo.

De acordo com a Resolugdo n° 196/96, as pesquisas envolvendo seres
humanos devem atender as exigéncias éticas e cientificas fundamentais. Assim, o
projeto do presente estudo foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos da Instituicdo do estudo, através do parecer consubstanciado de
nimero 012/2006 e registro no CEP de nimero 015/2006 (ANEXO A) bem como, a
Equipe de Enfermagem da Unidade do Hospital Dia.

A Resolugdo CNS n°. 196/96 preconiza ainda, para as pesquisas que
envolvam seres humanos o “Termo de Consentimento Livre e Esclarecido”, que foi
desenvolvido, neste estudo, para respeitar e assegurar o anonimato dos sujeitos do
estudo (APENDICE B). Este termo ainda, aém de ser um texto juridico, € um
instrumento utilizado com o objetivo de facilitar a comunicacéo entre o pesquisador e
0 pesquisado, no intuito de firmar uma parceria entre os seres humanos auténomos
(MARTIN, 2002).

Nesse estudo, e conforme estabelece a Resolucdo CNS 196/96, as familias
foram orientadas quanto aos objetivos e procedimentos do trabalho, motivo da escolha
da familia, forma de participagdo e colaboragéo, importancia do estudo para a mesma,
garantia de respeito e anonimato das informagbes, da disponibilidade dos dados e

informacOes pessoai s registradas durante o estudo.



5 COMPREENDENDO ASHISTORIA DE VIDA DASFAMILIAS
ANJOS SOROPOSITIVO PARA O HIV QUE CONVIVEM COM A
CRIANCA TAMBEM HIV POSITIVO.

Neste capitulo descrevemos a apresentacao e discussao dos resultados obtidos
apartir da presente pesquisa.

Inicialmente, no momento de apresentacéo dos resultados foi descrito o perfil
dos trés anjos (tabela a seguir), assim como, breves fragmentos das suas historias de
vida, afim de identifica-los e situa-los para uma melhor compreensdo do leitor. E num
momento posterior, a partir das categorias e subcategorias, a historia de vida destes
anjos sera mais detalhadamente discutida, envolvendo aspectos que vdo desde a
infancia até a sua vida adulta com o descobrimento da infeccdo pelo HIV, incluindo as
estratégias desenvolvidas pelos mesmos para conviver com o HIV e com a crianca
também HIV positivo. Para tanto foi utilizado como guia norteador o marco
conceitual, fundamentado na teoria de Paterson e Zderad, que enfatiza a importancia
do didogo, do encontro, dainteracdo com o outro. E nesta pesquisa tais caracteristicas
foram presentes, pois podemos observar ao longo das entrevistas o estabel ecimento do
vinculo, da interacdo juntos as familias, conquistas estas que foram fundamentais para
que as familias/maes expusessem suas experiéncias, suas historias de vida, assim
como, estratégias desenvolvidas/adaptadas para conviver com a infeccdo pelo HIV,
assim como, com a crian¢a HIV positivo, uma vez que a temética acerca do HIV/aids,

ainda traz a tona atitudes de preconceito, medo, discriminagéo.
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5.1 Conhecendo o perfil das familias anjos do estudo

Na apresentacdo dos resultados temos a descricdo do universo pesquisado,
incluindo caracteristicas sociodemogréficas, aém de fragmentos da histéria de vida
das familias/anjos deste estudo.

Caracteristicas gerais das familias/anjos HIV positivo, selecionadas para a andlise qualitativa.

MIKAEL ALADIAH ARIEL
|dade 41 35 22
Escolaridade 4 série dol grau 2° grau completo 2° grau completo
Religido Evangélica Catdlica Catdlica
Profisso dolar aposentada dolar
Renda familiar 2 SM 3SM 2 SM
Estado civil Vive maritalmente Casada vive maritalmente
NUmero defilhos 6 1 2
Descobrimento do HIV Ha7 anos Ha 10 anos Ha4 anos
M odo de transmissao Heterossexud heterossexual Heterossexua

* SM — Sdlério Minimo

51.1Anjo“MIKAEL”

Mikael, 41 anos, sexo-feminino,; natwral e procedente de Agrolandia/SC
e residente emv Floviondpolis/SC, primeiro- graw incompleto- (ate quouwta série),
do lar, evangélica. Casado pela terceiraw veg, temv 06 filhos, sendo 03 do
primeiro- casaumento- (02 nmudheres; wnow de 23 anos e outrow de 22 anos e ww
homem de 18 anos), ambas as fllhay jou estilo- casadas, tem filhos e residem em
w outro- domiclio:. O segundo- relacionamento- durow quatro- anoy e teve o-
quauto- filho, hoje comv 13 anos. Este segundo- companheiro- falecew por
envwenenamento- nv cidade de Sao- Paulo. Atualmente Mikael encontra-se no-
sew terceiro- casamento; relacionoumento- e que descobriw hiv 7 anos o-HIV, por
transmissiio- heterossexual. Deste casaumento-teve 02 filhas, o T.F. de 9 anos; que
contraiw o- HIV por tramsmissio- vertical e v M.E.F., de 4 anoy que soronegativow
medioante o realigacdo da terapiov comv Anti-Retroviral, durante o gestacio:
Mikael mora com sew esposo- e 4 flhoy emv umar casv de tijolo; salpicada por
cimento; com acesso- v lug, dgua e aoy servicoy de sauide e saneamento-basico. A
fomdiov temy muitor diftcuddade financeira, pois v unicow rendor que veww do-
esposo- ndo- chega v dois saldwrios minimoys e serve paraw o- sustento- de seis pessoas.
Alémv desta renda,, av famiiov recebe i aunidio- famiiov e cestar basicar mensal,
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de entidades governaumentois, em virtude da condicdo de soropositividade

para o-HIV em st e nav crianga.

Histériade Vidadoanjo“MIKAEL”

No- diov degoito- de novembro- de mil novecentos e sessentor e cinco; nasce
nav cidade de Agrolandia/SC wma meninaw chamada Mikael emv wnow casow de
chdo- batido; de famiiow muito- pobre. Sua mde bioldgica por jo ter 03 filhoy e
semv condicdes paraw crid-la e sustenti-la, dd Mikael emv adocdo paraw wimnow
nmudher jovem, solteira, nav épocaw comv uny 24 anos. Comv 1 ano- de idade Mikael
vewv movoar ewv Floriandpolis comv suar méde adotiva e wm baivro- deste mesmo-
nmunicipio; onde vive ate hoje.

Duwrante toda suaw infanciaw Mikael covwivew com av miie; quando- estovar
comr 3 anoy sua mie casow comv ww homem, ao qual Mikael chamawor e
estimovar como- pai e comv este mesmo- homem sun mde teve duas fillhos
bioldgicas. Até o- nascimento- dav primeivar filhay, o familiov de Mikael viviow
muito- bemy loum passear, fager piqueniques; o- pai av levawvar juntoamente com v
mde e suay rmdy w igrejo catdlica, nay missas de domingo. A harmoniov entre
seus familiawes pode ser vivenciado por Mikael até seus 7 anos; nessow época suow
wrmds mais novaw estovar comv 3 anoy e sua mae gravido da segundao fillho. Mas av
alegrio dav fomiiov durow pouco; pois o-pai de Mikael comecow av ultrapassor oy
limites na bebida, o agredir avesposa, nav épocaw gravida. Mikael ainda crianca
vivenciando- todo- o- sofrimento- da mae, chegow ao-extremo- de ir contra ao- pais
com wmav faca, caso- ele nio- pavasse com a agressio. Foi wm periodo- dav
infancio muito- dificil, sua foumdiow encontrovar-se desestrutuwraday, o-pai o cado
diov que passovar piorvaway, entregova-se o bebida, as drogas e o manter relagdes
extra-conjugais.

Algung anoy se passarom e v mae de Mikael nio- agitentando mais
tanto- sofrimento- resolvew seporaw-se. Nov épocav Mikael estovar comv 11 anos, ov
fllha do- meio- comv 7 anos e v mais novaw jiv com 4 anos. Comv av separacdo- do-
casal, v mae de Mikael teve que comecar av trabalhow de lavadeiva, domeéstico.
Mikael, com ung 12 anos, assistindo-toda av diftculdade da mae ewm trabalhar,
paraw o sustendo- day fllhas; resolvew também saiv de casaw paraw ajudew. Aoy 12
onosy entiio- Mikael comecow av trabalhow como- babd nav casaw de umav senhorar
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muito- rica, que morovaw e ww prédio- de luxo; no- centro- des Floviandpolis.
Durante toda o semanaw Mikael ficovaw nav casaw dav suaw patroow e aos finais de
semanaw voltowaw parow casoy, brincavar comv suas duas rmds menores e matowaw ov
saudade dow mae; por quem tew grande admiraciio-

Trabalhow como-babd dos 12 anos aoy seus 15 anoy e neste ambiente de
trabalho, Mikael sempre foi bemv assistida por sua patrow que a levavar ao-
médico, dentista, para cortow cabelo, comprawr roupas. Apesor de toda o
atencio- da patrow comv Mikael e dos presentes que ganhava, Mikael nio-
esqueciv dov mae e todo- dinheiro- que recebiav no- final do- més entregova cv
mesmaw parow ajudowr nas despesas dov casa e no- sustento- das suas irmds. Neste
periodo- ainda, quando- Mikael estovar comw uwng 14 anos, sew pai com o qual
quase jiu ndo- conwversavay, desde o separacdo- com suar mde e que jiv hawiaw outro
fomdiov e filho, veio- av falecer por acidente de transito. Logo, com av aumsénciov
do- pai no- final dew infanciov e durante toda av adolescéncio, Mikael se apegow
muito- v maie.

Apds trés anoy trabalhando- como- babd e mesmo- adorando- o- trabalho;
as pessons que ld moroveun e principadmente o crioncar que cuidovay, resolvew
aoy 15 anoy saiv do-emprego,; por ter sofrido-tentativaw de abuso- sexual por parte
do- wmidio- de sua patroo. Entio, comv 15 anoy voltow av movaw com av mdie; suas
duas wrmdy e a trabalhar como- doméstica emv casaw de familio. Apesaw de ser
muito- amigo da mie, quando- v covwersa entre ambas exwolviv sexo; drogas,
corpo; o mie mudavo de assunto; consequentemente o- pouco- que Mikael sabio
erov advindo- doy colegas dav adolescéncia, fase esto emv que aproveitow bastonte
com oy primos;, na casa de praio de seus tios.

Aoy degessete anos Mikael teve sua primeiraw relacio- sexual, com o
homem comv o- qual ficow duwvante seis anos, pai dos sews trés primeiros filhos.
Por faltaw de conhecimento- ndo- usawow preservativo- e referin ainda que v suav
primeira relacdo sexual nio- hawiv sido- nada pragerosan e simv tudo- muito-
estranho- ow até mesmo- horrivel. Durante o-periodo-em que ficow junto; com este
sew primeiro- mawido- teve que pawowr de trabalhowr e até mesmo- de visitowr suav
mdie; visto- que sew ex-companheiro- erav muito- ciumento; chegando- ao- extremo
de sair do- servico-para espionawr sua esposa. £ ndo- bastasse tal possessividade; o-

mesmo- comecow av ndo- querer i maiy trabalhawr e av viver nov preguica, nos
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drogas, nov fowva. Mikael, por jou ter vivenciado- tal acontecimento- nov infanciov
com seus pais; nio-quis o- mesmo-poraw elav e decidiw pediv av separacio.

Trés anoy se passoramm e quando- estovar comv 26 anos, Mikael se juntow
comv ww outro- homem, porvém pelav segundar vey, este relacionamento nio-
repercutin comv sucesso. Com este homem, com av qUal morow uwng qUAtro- anos e
digiv ser mudherengo; Mikael teve sew quauto filho, hoje comv 12 anos, mas
tempo- depois o mesmo- desapavecew e Mikael recebew a noticiv de que sew
companheiro-hawiow morrido- evwenenado- na cidade de Sao-Paudo-

Mikael com quatro-filhoy ainda pequenos paro sustentor teve que voltow
w trabalhar; alias, ossimy que se sepawvow joo no- primeivo relacionamento
comecow av trabalhar como- coginheiroa com cawteira assinada.

tm 1996 aos 31 anoy de idade teve o-terceiro- companheiro, com o-qual
moraw até hoje juntoaumente com sews quatvo-filhoy mais novos. Nestaw épocay, como-
nosy anoy anteriorves, Mikael procurow o servico- de sauide;, emv uma unidade
local de atencdo bdsicaw do- bairro- onde morvaw parow realigacio de Virios
exounes; bemv como- do- preventivo- de cincer de colo- de utero. Com o resudtado
positivo-para o- céncer de colo; o mesma foi encaminhada av wmaw maternidade
do- municipio- de Floriandpolis, onde foi submetida o vivios exaumnes, inclusive
ao- teste antiv-HIV e foi neste momento- conturbado- de suov vida que descobriw
estor infectadow pelo- HIV. Foi um periodo- muito- dificil, pois se ndo- bostosse o
diagndstico- de cancer, hawviav tauwmbém o- descobrimento- dav sovopositividade
paura oo HIV, na épocav muito- mais estigmatizada e discriminada, pela
sociedade. Mikael nio- acreditowor que tal situacio- estovor acontecendo- com
ela, poisy nunca hawiav dado- motivo- pawav estow comv HIV, wmnov vegy que s6
manteve relacio- sexiual com sens ex-mawidos, pais de sews filhos.

Comv o descobrimento- do- HIV emv si, todosy oy seus cinco- flhos tiveram
que realizow o teste anti-HIV e infeligmente acontecew o que Mikael nio
esperovay, suav filhaw caculay, nav épocar comv 2 anoy hawiaw contraido- o- HIV por
transmissio- vertical. Logo- com av sorvopositividade paraw o- HIV nav crioncar e e
si, todoy oy fllhoy de Mikael se revoltoawram contira o- atual companheiro- da maie.
Sentimentos como- remorvso, raiva, depressio- tomoaram contow daquele “ser
mudher/mae’”, que se culpavor por ter tramsmitido-o-HIV o filhou

Doisy anosy apss o- descobrimento- do-HIV se passowom e quando- sua fllhov
HIV positivaw estovar com 4 anos e Mikael ainda se “adaptando” com av situacdo-
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de conwiver com tal diagnsstico; a mesma engrowvidow novamente. Porémy
nestow sextow gestocdo; com o- acompanhamento- no- pré-natal realizgado- e todas
as condutas paraw ndo- trovsmissio- do- HIV de mde para filho, a crianca
soronegativouw.

Atuadmente  fag  sete anoy que  famiia/anjo-  deserwolve
estratégia/adaptacdes paraw covwiver com o- HIV, assim como- com av criangar
também HIV positivo. E tais estratégias sevdo- descritasy o seguiv, tendo- como-
influencia v sua histéria de vida, desde o infancia até oy dias atuais.

5.1.2 Anjo“ALADIAH”

Aladiah, 36 nos, sexo feminino, procedente de Lages/SC, atualmente
reside no- bairro- doy ingleses; no- municipio- de Florianspolis. Catdlicow nio-
praticante, aposentada pelo situacdio- de ser sovopositiva paraw o- HIV, estudow
até o-primeivo-graw completo- e algunsg anoy depois resolvew voltowr aoy estudos e
completowr o segundo- graum. Moraw emv v apartamento- de cinco- cémodos em
boas condicdes, rodeado por lindo- jowdim, que possui sistemar de duwminacio,
servicoy de dgua encanada, saneamento- bisico- e acesso- av tramsporte coletivo:
Casow comv 25 anoy e teve M.L.B.L., 10 anoy fruto- do- relacionamento- que se
mantém ate o- momento. Neste casoumento- contraiw por viow heterossexual o-HIV,
o qual descobriw hdv 10 anos, juntamente com o- diagnésstico- de HIV positivo-emv
sew filho; nav épocav comv 14 dias de vida, o qual contraiw por tromsmissio
vertical. Aladiadv e sew esposo- optawaun por nao- saber quem trawmsmitin o- HIV,
pois assim terioun mais forca parow cuidaw do- filho-e pavaw covwiver com o-HIV. A
rendo fomiior € de trés saldrios minimos, proveniente da aposentadorio de
Aladiadv e do- servico- do- companheiro- como- ajudante de obra. Além disso, av
criancar pelow suow condigdo- de sorvopositividade paraw o-HIV recebe cestow basica e
outros auxilios, como-vale transporte para o-tratamento- com o- infectologistou.

Histériade Vidado anjo “ALADIAH”

tw primeirvo- de junho- do- ano- de mill novecentoy e setentow e wm; nasces
nov cidade serranov de Lages; Aladiah, umo meninow de fomildiov simples que
viviv dav agricudturar de subsistencio. Durante todar suav infincia morvow em

Lages comv seus pais; suas duas irmds, sendo- av flhow do- meio- e mais wnw irmdio;
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este adotivo. A diferenca de idade entre seus rmdos erar emv mediav de dois
anos, todoy se dawvam munito- bem, mas o- cawrinho- maior evaw de Aladiah con seww
wrmdo- adotivo, cinco- anosy mais novo-

O pai de Aladiadv criowaw porco, galinhay, trabalhova nov agricultura,
tinhaw umaw vendinhow e; pawaw ajudow aindar now rendar dew fomiiw fagiow servico-
de pintor. A mde eraw do- low, por exigénciov do- moawido ficavaw responsivel
somente peloy afageres da casa e aos cuidados dos filhos.

A relacdo de Aladiadv com seus paiy duvrante o infincio sempre foi
fovordvel, no- entonto;, Aladiah, por ser a filho do- meio;, covsiderawva-se
algumas das veges rejeitadas. Reclamowvar que as roupas, calcados, brinquedos
quando- ganhawva ja estovamy velhos, poisy primeiramente eraw comprado- o filha
mais velhaw e ao- deirvowr de servir erav repassado- ov Aladiadv. Jav av suov irmde mais
novaw ganhowvar tudo- taumbém novo, umar veg que as roupas, calcados que
Aladiad usova pelaw segunda veg, nio-tinhaum mais condicdes de repassor para
o3 demais filhos.

Duwronte av entrevista, v mesmar deixow visivel atroves de suas falas o
sentimento- de rejeicio; quando crionca emv relacio o suas duas wmds.
Achava-se fei, de aspecto-bugre, diferente de suas irmds, wmow loirow de calbelos
encavacoladosy com fisionomiaw delicada e v outraw movenaw de olhoy levemente
repuxados. Para reforcowr ainda tal sentimento- de rejeicio, Aladial sabiav que
quando- sun mae estovar gravidaw dela, sew pai queriov muito- uw menino, ate
nome poraw rapag joo howiav escolhido e quando nascew Aladiadv foir wmow
decepciio. Apds o nascimento- de tréy filhas mulheres, o- pair resolvew adotor wmn
menino, wmdo comv quemv Aladiadv mais tem contato. Apesawr dos seus
sentimentos de rejeicio durante o infamcio, o mesmar mostrova-se bastante
presente ao- lado- do- pai e dos demais membroy da famildia.. Sew pai evar rude;
brawvo; queriov sempre tudo- muito- certinho; digio que estovar av criow oy fillhos
paraw ndo- daw desgosto. Emborar autoritiwio; erav ele que juntamente com ov
esposay, repassovar oy conselhos; principios do-que era certo-e ervado- aos filhos.

Nos finaisy de semanaw Aladiah, quando- crioncay, comv sua faomiiav iov
todas s manhdy de domingo- v missav e quando- voltowauwn dav cerimdnio iawm
todoy almocowr com oy demais paventes. Emv épocar comemorativer como- pasco
natal, o- pai compravaw cairay e maiy cairay de docey sorvtidoy de wma Kombi
que passover pelav ruaw dividgando taisy guloseimas. Foi uwm momento- dav
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Aladiav comecow av frequientowr av escola com 7 anos;, indo-parar av audaw todoy os
dias comv suaw irmd de 9 anos, enquanto- que v outrov wrmds mais Novay, nav época
com 5 anoy e o- cacudlar de 3 anoy ficovam sob- oy cuidados da mde. Ao- término-
da aula, quando- chegava ewv casaw comv suav wmdy, o- alimoco- estavar pronto; s
tinhaum que ajudar ov mée av awrumor av coginhay, fager oy deveres da adar e
entdo-podicun brincar.

A influénciov do- pai de Aladiadh duwante o infaincia foi bastante
mavcante, may taumbém o mesma nao- deixa de citowr env seus relatos, o- quéo-
importante foi e ainda & até hoje o presenco e aumigade da méde consigo- e comy
seus wmdos. Ainda durante o infanciow de Aladiahy, sew pai veio- v ficow doente;
emagrecido, dependente de cuidados pelo presenca de wm céincer no-estémago:
Diferente doy seus demais irmaos, Aladiadv estovar sempre dispostaw v ajudor av
mde no- cuidado- do-pai; estimudando- o- mesmo-para av vida, dewar cawinho, mas
o pai muitas day veges s6- queriov v presencar dav mde; como- wmav formav de diger
‘ndo- quero- que mews filhos me vejom sofrer’. Infeligmente nio- demorvow muito- e
o pai de Aladiahv morrew e o esposav comecow av lavowr roupaw pawrow fora, pois
tinha as dividas do- mowido- pawaw pagor, assim como- arvanjow condicdes pawva
criow seus filhoy que aindaw evoun crioncas.

Frente av tal dificuldade; Aladiah, com 9 anos;, mesmo- ndo- podendo
trager dinheiro-pavaw ajudor o mée; resolvew saiv de casw poraw movar Comy Umav
senhora, também na cidade de Lages, pois assim ajudoario o mie, wmna veg que
serioy wmnav pessoor v menos paraw sustentowr. A senhorar com que Aladiah morow
doy 9 aoy 13 anoy erav mie de suow ex-professorar e neste servico; o menina tinha
como- fungdo- awrumaw o cas, mas principalimente fager companhiaw cv senhova,
porém sen deixar de estudar.

Ao entrowr nav adolescéncia, préoximo- aoy 14 anos Aladialh voltow a
movew com s mae; sews irmdos e continuow ajudando- nas despesas da casa
com wm novo- emprego; may parow de estudar. Trabalhow até oy 17 anos como-
babd; cuidando- do- filho- de wnaw senhora,, cujo; o prédio- e que sua patroo
morawa, o mée de Aladiah traboalhowva nov limpega. Além do- trabalho- como-
baba, Aladiav fagzia algumas foxinas e aoy finais de semana, aindo dova
tempo-paraw passear, dancor com suas colegas.
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Aladiadv sempre foi wma adolescente muito- curiosa, interessada, apesor
de ter interrompido- seus estudos, adoravo ler e sempre que podiov estovar av
buscav de conhecimento; principalimente daqueles sobre o corpo, as doencas
como- aids; sobre drogas; visto que suor mde ndio- conwersovar sobre tais assuntos
com oy filhos Aladiah, sentindo-se sozginha em alguny momentos dav
adolescéncia, com o-falecimento- do-pai e ausénciaw de didlogo- com o mae sobre
taisy questdes, passavar av covwersaw comv as colegay e comv algwmas maes destas.

Quando- Aladial estova prestes o completowr 18 anoy veio- parow
Florianspolis o fimv de trabalhaw. Comecow entiio- como- domesticaw nav casaw des
wmaw médicoy, emv uwm bavirvo- de classe médiow alto. Nestow casaw passow av movow, e
por estimulo- da patron, dew continuidade aoy estudos, concluwindo- assin o
segundo- grow. Neste periodo emv Floriandpolis Aladiadv fegy novas amizades;
saiaw paraw doncawr, paquerar noy seus dias de folga, conhecew wm rapag com
queny naunorow por alguuwn tempo- & manteve suaw primeiraw relacdo- sexual, que
refere ter sido- nada prageroso. Nesta época, por voltow de 1990 apesowr do
assunto- HIV/aids estow no- auge; o importanciav quanto- do- uso- do- preservativo-
ndo- erav reforcada e paraw muitos das pessoas, inclusive parar Aladiah, o
preservativo- evaw coisa pawow 0y outiros, profissionais do- sexo, homosseruais
wsourem,

Depois de alguny anos emv Floriandpolis, quando- estovar comv 23 anos;
estudo joo concluido, resolvew entdo- voltow av movawr com av mde emv Lages;
contirmando- o trabalhowr de domestico e casaw de fomdiow. Emv Lages comegow
U NUNOT W COMWY U rapag o que joo conheciov desde av infanciay, casow com o-
mesmo; teve comv 26 anos M.L.B.L. e hoje morawm juntos. A crionca nascew e
uma maternidade do- municipio-de Lages e logo- apds o- pawto- foi encaminhada
a UTI neonatal por problemas respiratsrios. A suspeitow pawow diagndstico- de
prnewmoniov grawve feg comv que a mie e sew fllho fossenmv transferidos por
solicitacdo de sua ex-patron, médica, do- hospital daqui de Floriandpolis, uma
veg que trabalhova como- interusivistar navw UTI deste hospital e principalmente
por tal instituicdo ser referénciav emv pediatriav no-estado- de Santow Catowina. Ao-
chegaw no-hospital, o médicaw (ex patroo e amiga da famidia) solicitow vivios
exaumes o crioncor que estovar comv 14 dias de vida e neste momento- foi
diagnosticado- o- HIV nav crionca. Covusequentemente a tal diagndstico- emv sew
filho, o mde tambeém realizow o- teste anti-HIV e foi constatado- av tramnsmissiio-
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vertical ao- filho. Naquelaw noite fria, no- HI1JG, Aladiadv lembro como- se fosse
hoje; chorawvar muito; ligow poraw oo mawido que imediatamente veio- parow
Floviandpolis, também realigow o teste e o resultado foi HIV positivo. Tal
resultado- emv todos oy membroy da famiiav desencadeow sentimentos de culpa,
removrso; raivey, desespero-e av fum de manteren sua forcas, que jiv evoun poucas,
amboy nio-quiseraum saber quem transmitiv o-HIV.

Aladiadv sofrew muito;, principadmente quando- oy profissionais dav
sauide explicawramy que ndo- poderia maisy amamentor sew filho; o- que foi comor
uma facada no- peito. Paraw umaw maior estabilidade do- quadro- de sauide da
criancay, o mesmar continumow internada no- hospital, sob- o- acompanhamento
da mde, enquanto- que o-pai teve que voltaw paraw o-trabalho- emv Lages. Durante
estes quawventos dias de internacio; Aladiah, quando muito consada iov
descansow nov casaw de suaw ex-patroa, médicaw e tambeém madyvinha de sew filhos,
a conwite da mesma. Apds o altow hospitadlar, o mde e o filho- voltawawm parar
Lages e foi todo wmw recomecowr para estv novaw vida com o- HIV, onde o
faomdio/mde passow o desevwolver/adapton estratégios para covwiver com o-HIV

e s e nav Crilanga.

513 Anjo“ARIEL”

Ariel; 22 anos;, natwal de Floriandpolis/SC, reside em wm movro- neste
municipio, catdlicaw ndo- praticante, no- momento- desempregada, concliw o-
segundo- graw comv supletivo. Casada desde seus 15 anos, mora com o- esposo- e
seus doisy flhos, wm menino-de 5 anoy e uma menina de 3 anos. Descobriw ter
contracdo- o- HIV no-final de suaw primeivaw gestacio, por viaw heterossexual, o-que
foworecew av ndo- soronegativacdio do- sew filho- mais velho, que veio- v contrair o
HIV por transmissiio- vertical. Ji nav suav segundar gestacio; por ter realigado
desde cedo, o acompanhamento- com o terapia anti-retroviral, a crioncar
soronegativow. Em relacdo- as condicdes sécio-econdmicas; Ariel mora e wmav
casav de madeivaw velhow comv doisy comodos; sendo- quauto- e coginha. Quanto- oo
banheiro, wsam o- dav coasaw do- sew sogro- que ficaw ao- lado. A casa ten acesso- v
g, dgua e aoy servicos de sauide e saneamento- basico. A famiiav tewv muito
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dificuldade financeira, pois o unicaw renda & de sew mawido- que cantow emv wmav
banda ndo- reconhecida. Por veges o dinheiro- & incerto. A fomidiov recebe
tombem ajudar de alguns parentes;, assim como- wmav cestor bdsicar mevnsal; de
entidades governamentais, em virtude dav condicio- de soropositividade paraw o-
HIV emv si e nav criavnga.

Histériade Vidado anjo“ARIEL”

No- diav vinte e sete de abril de mil novecentoys e oitentow e cinco- nasce
dhew, cujo- pai trabalha emv atividade pesqueiva, bew como- de servente no-
periodo da towde e v mde é do-law.

Ariel morava, nov infancia, com seus pais e maiy quatro- irmdos. Destes
filhos; ela & av segunda maiy velhow. Sempre se relacionow muito- bemv com todos
eles; no-entanto; av irmd dois anosy mais velha, eraw comv quenv Ariel brincawvar nav
ruay, quando- criongcav. Por exigénciow do-pai, estudow no-periodo matunino com
seus rmados; e um colégio- publico proximo- av suow casa, aonde iown e volkoweun
Juntos. Ao- chegow e casay, v mie estovar comv o- alimoco- pronto- aguawrdando-os.
Haviaw tambémr wmaw escalaw de atividades do- lar que erav compawtilhada entre
oy wmdioy pawaw v limpega dav casay, poisy somente depois doy afageres cwmpridos
& que poderiam sair paraw brincar. Mas para tanto- esperavanm o- pai saiv pawra
trabalhow de servente,; wmnov vez que o mesmo- nio- gostowar que suas filhas
ficassenmv nav pracinhav do- bairro, pois diziv que naquele lugor sé tinhawm
rapages maiy velhoy com outras infencgdes. Tal proibicio fagio com que Ariel e
suv wmde maiy velha fizessem exatomente o contiravio, ambay ficovam ate
tarde na pracinha, voltando- parav casow wm pouco- antes do- pai chegar do-
servico. A mde até conwersavar sobre o- perigo- de ficowem até toawrde nov ruay, mas
ndo-adiantova;, as mesmas ndo-respeitovvan o-pedido-da mae.

Apesawr dav repressio- do- pai comv Ariel e com sews demais wmaos paras
ndo- sair de casa, o mesmo- levavaw oy filhoy e a esposov pawrav as festas dov
comunidade; como- o do- divino- espirito- santos, festo da tainhay, entre outras.
tle s6 ndo- queriov que as fillhag saissesn soginhas.

Ariel, embora aparentemente irresponsivel, quando o famiiov estava
comv algum problemay, sempre estovar disporuvel pawraw ajudaw. Comv 9 anos;
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depois dav escolay, evaw elaw quesn cuidowvow do-tio- doente, enquanto- o owvé- iv pawaw
U novenw reqou’.

A respeito- da adolescéncio, Ariel sempre teve nmuitos aumigos; saio pava
dancar, pawaw v praia, o quod adorava, porém de maneiro controlada, muitos
veges ate escondido do-pai. Foi uma adolescente muito- bonita, pele movena dav
praioa, cabelo- com mechas dowradas do-sol;, o- que av estimulovar av pauwticipor de
varioy concursos de belegay, sendo- vencedora em wm concurso- de veraneio; com
diveito- v fairay, fotos, asy quais me mostrow com muito orgulho, emv wmar das
entrevigtos.

Por ser wma adolescente bonite, atraente, muito- rapages queriom lhe
conhecer e emv u de sens passeioy cv noite paraw dangaw, conhecew wmw rapag;
comv o qual mandeve o suov primeivow relacio- sexua aoy 14 anos, semv usow
preservativo. Digiav que nio- sabiav wsowr. Lembrow apenas de ter pedido paraw o-
rapag colocar, may acha que ele ndo- usow. Apdy av relacdo- sexual pediw, parar
que a levasse paraw casa, estowar wumito- apoworada, chorowvar muito; se
arvependew, pois aquele ainda ndo-era o- momento- de acontecer e muito- menos
comv wm rapag que mal conhecia. Hoje, somente por comentirios ouwviw falor
que tal rapay esti preso-e que tem aids, mas nio-sabe se tal fato-é verdade.

Ariel comv 14 anos, comecow o foltowr adas e, ao- wweés de v paraw o
colégio- no- préprio- baivro- emv que moreway, iov pawar v Casov des U Imesninge, esn
w outro- bavivro; que recentemente hawiow comecado- ov namoror. A fomdiow des
Ariel duwronte sua adolescéncia passow av ficowr desestrutuwraday, ninguwenm ses
respeitovvar mais. © pai comecow av chegaw e casow bébado- e av ser agressivo- comv
a mde, Ariel e sua irmd maisy velhow ficovoum av maior powte dos dias nav casaw doy
naumorados e logo-Ariel com 15 anoy e sua irmde comv 17 anos mudaranm-se pawva
a coasov dos naumorados. Neste mesmo-periodo; com av saidaw de casaw de ambas o
fllhas; o-pai taumbém, sepavou-se dav esposo.

A casv emv que Ariel foi movawr eraw doy pais de sew namorados
localigada emv wn local de altw periculosidade, no- baivro- agrondmica, tal
domiclio erav de madeiraw e muito- pequeno: Logo Ariel e sew namorado
resolveram voltoawr v movawr nov Bawrow dov Lagoa, junto- comv sua mde e seus
wrmdos. Movowrom naw Barraw dav Lagoor ung quatro- anos e com 18 anos, quando-
Ariel engrovidow; o-pai do- namorado- construin wmaw casa de madeira de dois

comodos, no- mesmo- terveno- da suav casa, entiio- Ariel e o- mawido- voltowawn av
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moraw no-bairro- agrondmico. No-entanto; continumow o realigow sew pré-natad,
porém jo tawrde; emv umar Unidade Local de Sauide;, na Bawraw dav Lagoa. € foi
nestow suov primeirow gestacio; quando- estovar comv 8 meses que descobriw ser
sovopositivaw pawraw o- HIV. Frente av tal situacdo; o- namorado- de Ariel taumbémy
realigow o teste e confrmow o suav sovopositividade pavar o- HIV. Como- noy
relatos das demais faomilias o momento- do- descobrimento- do- HIV e o- processo-
apdy o- diagndstico- & muito- dificil, gera sentimentos de medo, angustio, morte.
May o sentimento- de culpa, o angistioo maior pawa Ariel foi o- diagnsstico- do-
HIV nov criongay, poisy apesaw do- médico- ter salientado duwante o- pré-natal, o
possibilidade da crianca ndo- negativar, wma veg que o- acompanhamento- cony
Anti-Retroviral comecow tawde; Ariel sempre teve wmav esperanco.

Atualmente fog cinco- anos que o foundia/mae deserwolve estratégios
para covwiver comv o-HIV ewv st e nav crianga.

Discussio sobre as memdrias das familias angelicaisHIV positivo

Neste momento, dando continuidade a este capitulo, apos a apresentacdo do
universo pesquisado e dos breves fragmentos e de sua histéria de vida sera realizada a
discussdo dos resultados da pesquisa, onde o leitor a partir das categorias e
subcategorias tera a oportunidade de conhecer um pouco das experiéncias, da histéria
de vida de familias soropositivas para 0 HIV gue convivem com a crianca também
HIV positivo. Histéria de vida esta, marcada por vivéncias que vao desde a infancia
até os dias atuais, apos 0 descobrimento da sua soropositividade parao HIV. A seguir
as categorias e subcategorias sGo mencionadas envolvendo a histéria de vida das

familias em trés momentos:

- Infancia - abordam aspectos da constituicdo e relacdo familiar, influéncia da familia
no desenvolvimento da personalidade, convivio social/extra-familiar (inicio escolar,
estabelecimento das amizades), relacdo com as pessoas doentes e quando ficava
doente;

- Adolescéncia - aborda o relacionamento extra e intra-familiar e questbes acerca do

corpo, sexo, com énfase na falta de didlogo da familia com seus filhos acerca da
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sexualidade (inicio da atividade sexual sem uso do preservativo, ndo conhecimento
sobre métodos contraceptivos);

- Maturidade - esta parte constitui aspectos relacionados ao periodo apods o diagnostico
do HIV, contemplando perguntas que enfatizam as estratégias desenvolvidas pela

familia para conviver com o HIV, assim como com a crianca HIV positivo.

5.2 Asmemoriasdainfancia

Esta categoria “Memodrias da infancia’ aborda alguns aspectos, 0s quais
chamaremos de subcategorias, sendo estas relacionadas a constituicdo das familias
“anjos’ em tamanho/composicdo e a ocupacdo de seus pais; 0 relacionamento com
seus familiares; ainfluéncia dafamilia para o desenvolvimento da sua personalidade; o
inicio do convivio extra familiar com as idas a escola, bem como, seu relacionamento

quando crianga com as pessoas doentes.

5.2.1 Constituigao familiar

Sob qualquer forma de constituicdo, a familia é dita como uma célula
primordia de toda e qualquer cultura, unidade basica da interagéo social, que a partir
de objetivos genéricos de preservar a espécie, nutrir e proteger a descendéncia e
fornecer-lhes condic¢bes para a aquisicdo de suas identidades pessoais, desenvolveu
através dos tempos, fungdes diversificadas de transmisséo de valores éticos, religiosos
e culturais (RIBEIRO, 2005).

Em relacdo a esta subcategoria constituicdo familiar, os trés anjos destes
estudos referem que suas familias, durante a infancia eram compostas da seguinte

maneira:

Bem, morava eu, minha mée, meu pai, a minha irmé do meio que é quatro
anos mais nova do que eu e outra sete anos mais nova. (...) Ahl Mas deixa
eu te explicar. Eu fui adotada com poucos dias de vida, porque a minha
mée bioldgica ndo tinha condicbes de me criar, era muito pobre, até em
chéo batido eu dormia com meus irmaos, tu acreditas? So conheci a mée
que me gerou, por foto e hoje ela é falecida, j& 0 meu pai nunca vi. Sabe, eu
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tenho 4 irméos biol6gicos, duas mulheres e dois homens, mas também ndo
conhego ndo, acho que moram ainda la em Agrolandia. (...) Dai com um
aninho vim pra Floriandpolis com minha mae, as vezes ficava com nés duas
o namorado dela, mas foi por pouco tempo, até meus 2 ou 3 anos. Depois
ela casou com outro, que € quem eu considero mesmo como pai adotivo
sabe, porque foi ele né, que ajudou a minha mde a me educar, a me criar
(Mikeael).

Quando eu era crianga, minha familia era formada pelo meu pai, minha
méae, eu, duas irmas e mais um irmdo cacula, que foi adotado. Eu era a
filha do meio das irmas, dai sabe né, eu ficava com tudo que sobrava,
roupa, calgado, brinquedo... as coisas boas, novas acabavam sendo
compradas pra minha irma mais velha ou pra mais nova (4ladiah).

Morava com meu pai, minha mae, minha irma mais velha que hoje tem 24

anos, eu agora com 22 anos, meu Unico irmao homem que tem 20 anos, e
minha duas irmas mais novas, uma de 17 e outra de 16 anos... €, minha
méae fez os cinco filhos em escadinha. (...) apesar de sermos pobres, meu
pai nunca deixou faltar comida dentro de casa, sabe (Ariel).

Podemos observar nos relatos dos trés anjos que as suas familias, durante a
infancia pode ser chamada de ‘familia grande’. Segundo Minella (2005) atual mente tal
caracteristica de “familia grande” vem perdendo espaco, quando comparado as
geracOes familiares anteriores. Acreditamos que a reducéo da composicéo familiar se
acentua a partir da segunda metade do século 20, relacionado a uma série de fatores,
mas principal mente marcado com ainser¢éo da mulher no mercado de trabal ho.

Lindner (2005) reforca tal pensamento ao referir que nas sociedades onde a
atuacdo da mulher € mais independente e igualitaria em relacéo ao marido, o desgo de
ter filhos € menor, uma vez que a maior participacdo da mulher no mercado de
trabalho € um dos fatores que incidem na diminuicdo do indice de natalidade. Ainda
neste contexto, apesar da reducdo a cada década do nimero de filhos nas familias,
ainda hoje encontramos a reproducdo de “familia grande’, especialmente em familias
com baixa renda familiar e classe socio-econémica pobre. Como € o caso do anjo

Mikael que teve trés relacionamentos conjugais e destes concebeu seis filhos.

... com 17 anos casei e tive trés filhos, duas meninas e um menino. (...)
como ele ndo quis assumir 0 nosso terceiro filho e também nédo queria nada
com nada, achei melhor me separar. (...) quando meus trés filhos ainda
eram peguenos conheci com 26 anos, 0 meu segundo marido, pai do meu
guarto filho. Esse meu relacionamento também foi outro, que ndo durou
nada... ele era mulherengo, s queria folia. Agora t6 casada com meu



106

terceiro marido, que € o que eu vivo hoje, pai das minhas duas filhas mais
novas... meu Deus agora chega de filhos né! (Mikael).

Se ndo bastasse a crescente natalidade em agumas familias com
comportamento tradicional ao se referir a mée como aquela que da a luz muitos filhos,
ha também a “cultura machista’ de que a mulher-mée € aguela exclusivamente “do
lar”, sendo o homem o Unico responsavel pelo sustento da familia, fato que podemos

evidenciar, apartir detaisrelatos:

L& em casa minha mée nunca trabalhou fora... 0 pai dizia que ‘mulher que
trabalha, ndo cuida dos filhos, do marido’ e por isso acho que ela sempre
ficava dentro de casa. Ela s6 comegou a trabalhar mesmo, lavar roupa pra
fora, quando meus pais de separam... é ela teve que arrumar dinheiro para
sustentar a casa, os filhos... meus irméos ainda eram tudo pequeno ainda
(Mikael).

(...) meu pai trabalhava de servente e também pescava, hoje ele sd pesca,
trabalhava o dia todo, saia até de madrugada, antes de amanhecer pra
pesca e depois ainda ia trabalha de servente. E minha mée ficava em casa,
deixava tudo prontinho pra ele e pra nés, comida feita na hora, dava banho
Nos meus irmaos menores... mnhamae eraa ‘rainhado lar’ (Ariel).

O meu pai era pintor, mas tinha galinha, porco, plantava, ele tinha uma
vendinha, um botequinho que ele ndo deixava a gente entrar, porque ele
dizia que |4 ndo era lugar pra crianca. E a minha mae ficava com os
afazeresda casa (Aladiah).

Pensamos que 0 comportamento tradicional observado nas expressdes como
“lugar de mulher é em casa’, amulher é a*“rainhado lar”, a“mulher que trabalha ndo
cuida do marido, dos filhos’ sdo mitos, equivocos mantidos por questdes culturais,
sociais, econdmicas. De acordo com Barros (2006) tais questbes devem ser
trabalhadas, uma vez que exercem influéncia determinante na formagao dos filhos, ao

estabel ecer normas reguladoras de papéis desempenhados pel os sexos.

5.2.2 Relagéo familiar

Consideramos ser de fundamental importancia desta subcategoria, pois é no

seio da familia que se desenvolve o aprendizado dos papéis que o individuo vai
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desempenhar no ambito social, por isso a importancia de compreender as relacdes e
interacOes entre os membros da familia.

Segundo Vieira (2006), ha muitos tipos de familias, mas, sgja qual for, é
preciso conhecer o funcionamento interno da mesma. Para tanto, é preciso levar em
consideracdo suas crencas, seus valores, sua cultura, enfim sua histéria de vida. A
familia é a responsavel pelo desenvolvimento saudavel de cada um dos membros que
compde o seu grupo familiar. Os fragmentos a seguir relatam um pouco da relacéo

familiar dos anjos, quando criancas com suas familias.

A minha relagdo familiar era 6tima, meu pai era bem familia, nos domingo
a gente ia sempre pra missa e em épocas de festas, pascoa, natal, dia das
criangas... ele chamava a kombi dos doces e tinha caixas e mais caixas de
doce, la em casa pra gente comer. Meu Deus como era bom, da vontade de
voltar no tempo, porque nestas datas ele sempre fazia almoco de familia,
convidava todo mundo, meus tios, tias, primos, a parentada toda. Era
assim aquela familia bonita... nunca vi 0 meu pai brigando, gritando com
minha mée (Aladiah).

... ia muito quando crianca, na missa hos domingos com minha familia, l1a
na igrejinha do bairro mesmo, mas o que mais adorava era brincar de bola,
fazer castelo na areia da praia, com meus irmaos e minha mée... é eu
morava pertinho da praia. Dai nos finais de semana quase sempre a mae
ficava na praia comigo, a gente pegava onda, era muito bom... hum, meu
pai ndo, eleia trabalhar, pescar (Ariel).

Os relatos citados demonstram a presenca da religido, com a participagédo em
cultos, como algo importante para o fortalecimento da relacéo familiar. Pois eram
nestes momentos de oracdo que os anjos deste estudo comemoravam, integravam-se,
divertiam-se com os demais membros da familia

A familia ao longo de sua historia, segundo Padilha (1990), vive momentos de
alegria e tristeza, esperanca e desesperanca, algumas Se estruturam outras se
desestruturam e vérios sdo os fatores para tais acontecimentos.

Nos estudos sobre familia, Lima (2006) constata que uma das maiores causas
para a desestruturacdo familiar esta no uso das drogas ilicitas e até mesmo as licitas,
guando estas Ultimas sdo utilizadas de forma indiscriminada. Episodio que pode ser

evidenciado, a partir de relatos dos anjos Mikael e Ariel ao se referir sobre o uso do

alcool, da droga pelos seus pais, acarretando na agressividade dos mesmos, com sua

familia.
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Quando eu era pequena, a minha familia se dava muito bem sabe, meu pai
levava a gente pra passear, a gente ia muito praigreja, era uma familia em
paz... mas depois que ele meteu na bebida, comecou dai a desgraca... usava
drogas, arranjava mulher na rua... € eu lembro de alguma coisa, porque
era a filha mais velha. (...) Acho que por isso me dava melhor com minha
mée do que com meu pai, ele até que era bom pra mim e pras minhas irmas
também, mas infelizmente com a minha méae, ui, credo, coitada... quando
bebia, €le se transformava num bicho. Lembro como se fosse ainda hoje, ele
batia muito nela... quando minha mée ficou grévida entdo, pela primeira
vez, ele batia na barriga dela, quebrava tudo dentro de casa ... puxa, era
dificil ver minha mée sofrer e ndo poder fazer nada, sabe (Mikacl).

... teve uma época que meus pais ndo tavam muito bem ndo... e as coisas
pioraram mais ainda, quando a minha vO e a minha tia paterna vieram
morar com a gente. (...) Nao da pra acreditar, meu pai que vivia todo sério,
certinho comegou a sair escondido pros baildo, dai voltava bébado para
casa, achando que tava com a razdo... 0 pior € que ficava agressivo com
minha méae e as vezes até comigo, com meus irmaos. [...]... meu pai era um
homem muito sério... quando ele dizia ndo, era ndo e pronto. Eu tinha
muito respeito por ele, sei 14 acho que mais era medo... tudo que ele pedia
eu fazia... eu adorava ir pra rua brincar, com a minha irma mais velha e
minhas outras amiginhas, mas ia escondida, quando o pai saia pra
trabalhar, porque se ndo era castigo na certa (Artel).

Os relatos sobre os relacionamentos familiares, durante a infancia,
demonstram a submisséo da mée e dos filhos, ou sga, dos anjos e de seus irméos a
autoridade masculina do pai. E visivel o poder estruturante do dinamismo patriarcal,
onde o pai na maioria das vezes faz o papel de senhor absoluto da esposa e filhos,
tendo com estes uma relagdo muito mais préxima ao terror gque ao amor e respeito.

Segundo Pires (2004), a autoridade agressiva, geramente paterna, na
resolucéo dos problemas foi e infelizmente ainda € utilizada em muitas das familias
servindo de mecanismo punitivo e ostentando a dominagdo. A autora ressalta ainda
gue ha um paralelo entre as atividades e as principais obrigacdes vinculadas aos papéis
de pai e de mée dentro da familia. Concordamos com a autora e cremos que as tarefas
sociais relacionais a mée sdo mais expressivas, emocionais, integrativas, jao pai e tido
como lider instrumental, que organiza o trabalho da familia.

A obediéncia das mulheres aos seus esposos, a aceitacdo sem questionamento,
de acordo com Gianini (1987), nada mais é do que a submissao, reforcada pela propria
familia. Pois é a familia que circunscreve este papel, produto histérico, que aparece

como produto “natural”. Seguindo esta linha de pensamento, Barros (2006) ressalta
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gue a sociedade sempre foi masculina, que o poder politico sempre esteve na mao dos
homens e que desde a origem da humanidade o privilégio bioldgico permitiu aos
machos se formarem sozinhos, como sujeitos soberanos.

Padilha (1990) coloca que no seio da cada familia se efetua uma divisdo de
trabalho; uma reparticdo de papéis, que sempre foram de dominacdo e submissdo
compactuada e aceita pelos seus membros, mas gue hoje € questionada tanto pelos
filhos, como pela mulher, os quais na maioria das vezes assumiam o0 papel de

submissdo narelagdo. Como € o caso do Anjo Mikael que, por ter vivenciado quando

crianca o sofrimento da mée frente a agressividade do pai, ndo quis 0 mesmo para sua

propriafamilia

Meu primeiro casamento durou 6 anos, até meus 23 anos, mas hao
aglentei... comegou a beber, usar droga, proibia eu de trabalhar... ah!
N&o, ndo queria isso pra mim também, ja ndo basta o que sofri vendo a
minha mae sofrer, sabe. (...) 0 meu marido que t6 agora né, também era
bom, dai do nada comegou a ficar ruim igual aos outros, mas ja dei um
jeito nele, comecei a levar praigreja... dai sd td com ele porque ele ta bom,
carinhoso, comigo e commeus filhos, né (Milkeael).

(...) quis ser diferente da minha mae, apesar de ter o maior orgulho dela,...
ndo queria ficar submissa de marido, entéo resolvi estudar, concluir pelo
menos o segundo grau, né, pra tentar se alguémna vida. (...) pois, entdo até
gue eu tava no caminho certo, mas depois, com o nascimento do meu filho e
0 descobrimento do HIV nele, em mim e no meu esposo... puxa, tudo
desandou, hoje fico em casa pra cuidar do meu filho, t6 aposentada
(Aladiah).

Os relatos reforcam que as familias atuais realmente sdo diferentes daquelas
do passado e vém se transformando com o tempo em termos de dinamica e estrutura
gue variam conforme a época, histéria, fatores socio-econdémicos e ainda religiosos
que marcam uma determinada cultura. Estas, entre as varias outras situaces que as
pessoas tém vivenciado atualmente, sdo experiéncias de uma sociedade em
transformacdo, que transita por um periodo de mudancas de valores, de papéis.

Barros (2006) complementa tal pensamento ao colocar que a familia é a
responsavel pela construcdo das marcas entre geracdes, pela continuagdo dos valores

de cada cultura, assim como, pelo relacionamento entre seus membros.
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Ainda em relacéo a esta subcategoria, relacionamento familiar, ressaltamos a
importancia da relagdo dos anjos com seus irmaos, marcada por carinho, cuidado,
admiracdo, mas também por sentimentos como rejeicdo e inveja. Fato que podemos

observar no relato do anjo Aladiah gquanto ao seu relacionamento com suas irmas.

Com as minhas irméas sempre me dei muito bem, a gente brincava de fazer
comida, de casinha... eu por ser a filha mais velha acabava ajudando a
minha mée a tomar conta delas. Eu cuidava, admirava muito a minha irma
cacula, ela era muito bonitinha sabe. (...) passei trabalho, eu e a minha mae
pra endireitar a vida desta minha irma mais nova, sabe... ela comecou a se
prostituir novinha, acho que com uns 13 anos, até dancarina de boate ela
foi, mas gracas a Deus ela saiu dessa (Mikael).

O meu relacionamento com as minhas irmas nao era tdo bom... hum, como
posso te falar... me sentia um pouco rejeitada pelo meu pai, quando
crianca, mas este grilo ja acabou. (...) meu pai dizia que eu ia nascer um
menino, dai quando eu nasci menina né foi aquela decepcdo total na
familia ... pronto acabou a festa né, porque €e jurava que era um menino e
vem uma menina, coitado! Dai ele acabou adotando um menino porgue ele
gueria muito umrapaz. (...) Acho que por isso me sentia rejeitada e também
guéis vé uma coisa... sO a filha mais velha e a mais nova ganhavam tudo
novo e eu ficava com o resto... a mais velha tinha cabel o todo enrroladinho,
era meio japonesinha, a outra nasceu bem loira e dai a Unica meio indio,
meio bugre fui eu né. E eu ndo me sentia muito amada n&o, pelo meu pai
(Aladiah).

Este relato demonstra que o papel desempenhado pelo pai na vida da filha
quando crianca, em termos de importancia e significado foi representado por
sentimentos de rejeicdo. O amor dos pais aos filhos, ndo pode ser visto como um
fendmeno inato, universal, circunscrito a natureza feminina, mas sim, como um
sentimento essencialmente contingente que pode existir ou ndo, ser ou desaparecer.
Mostrar-se forte ou fragil, preferir um filho ou entregar-se a todos e isto depende de
ambos, pai e mae, de suas experiéncias, das suas histérias de vida (GUIMARAES,
2006).

Neste contexto, Koller (1992) traz consideragdes de que a familia para a
crianca, além das suas caracteristicas proprias, deve ser acima de tudo, fonte de amor,
encorajamento e de dedicacdo, complementando que estes sentimentos S&0 necessarios

e indispensaveis para aformagdo de suas familias no amanha
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5.2.3 Influéncia da familia na per sonalidade

E nafamilia que iniciamos a percepcio do mundo e a nos situarmos nele, pois
ela é a formadora da nossa primeira identidade social. Lima (2006) diz que a atuacéo
familiar € vivida intensamente pelo individuo e esta presente desde o inicio da vida,
sendo marcada por fortes componentes emocionais que estruturam de forma profunda
a personalidade de seus membros.

Segundo Castro (2001), a crianga desde 0 nascimento passa a descobrir o
mundo no qual esta inserida, bem como a descobrir-se nesse mundo. E esta descoberta
ndo se encerra em nenhum momento especifico da vida, porém é durante a infancia
que a crianca passa por vivéncias impares e relevantes para seu desenvolvimento.
Neste contexto, podemos dizer que a crianca € um ser no mundo em processo de
crescimento e desenvolvimento e a concretizagdo do seu potencial fisico, cognitivo e
emocional sera o que lhe oferecera subsidios para realizar-se no seu universo familiar
e no seu mundo socio-cultural.

Para Freitas e Monarcha (2003), a crianca vai constituindo seu mundo
biologico e simbdlico com afeto, protecdo, estimulo e com as oportunidades of erecidas
pela familia na qual esta inserida, estando aberta para as possibilidades de ser, a qual
refere-se para aém da existéncia, remete as potencialidades de ser mais e estar melhor.

Assim, cabe ressaltar que a familia, principalmente para a crianca, na maioria
das vezes é fonte de inspiracéo, consequentemente o seu presente passa a ser vivido de
maneira tal a caminhar, segundo os pressupostos da familia, a fim de conquistar os
mesmos ou semelhantes ideais do seu grupo familiar. Os depoimentos a seguir,
demonstram, a partir da histéria de vida dos anjos, durante sua infancia, ainfluéncia da

familia para o desenvolvimento de sua personalidade.

Foi meu pai que me influenciou sabe, porque tudo que ele falava eu via
como certo... é se hoje sou 0 que sou e tenho o que tenho, devo a ele. (...)
ele morreu quando eu tava com 9 anos, mas tudo que ele me disse eu
guardo, sabe, me serve até hoje. Parecia que ele sabia 0 que ia acontecer
com €ele e preparou todos os filhos. (...) A Unica coisa que nao consegui
realizar foi ter uma profissdo, o resto: familia, moradia consegui, entdo
sabe, pra mimtudo que ele disse € “ lei” . (...) Ah! Mas também com certeza
nao posso deixar de falar da minha mée, ela também me influenciou muito,
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teve que d& duro sabe, trabalhar, cuidar dos filhos, depois que meu pai
morreu (Aladiah).

Olha... acho que mais me influenciou na minha personalidade foi minha
mée. E puxei a ela, mais divertida, simpatica, gosto de sair, dancar e minha
mae era assim sabe, bem diferente do meu pai. Ele era bastante sério, ndo
deixava eu sair, nem ir na frente de casa, trancava eu e minhas irmas,
acreditas?Acho que por isso casei tdo nova. A minha mae que me
influenciou a ser mais independente, ndo ter medo do novo, do diferente...
sair de casa ainda nova (Ariel).

E procuro fazer as coisas como a minha mée adotiva me ensinou,
principalmente quando o assunto é o cuidado com os filhos... ser uma
mulher e mée guerreira, otimista, batalhadora, honesta, ndo pegar nada
dos outros... passar pros meus filhos o que essa minha m&e adotiva me
passou. Ela é foi uma mulher de forca e ainda é hoje. Agradeco muito a
Deus por ter aprendido muita coisa com ela. E se hoje aprendi a conviver
com o HIV, sb tenho a agradecer a Deus, a minha mée e aos meus filhos
(Mikael).

Ha& de se ressaltar também que algumas familias influenciam seus filhos, no
sentido destes ndo seguirem 0 mesmo caminho de seus pais, COmo € 0 caso neste

estudo, do anjo mikael, que de certa forma € influenciada pela sua mée bioldgica, a

nao fazer o mesmo com seus filhos.

A minha mé&e que me gerou, me influenciou no sentido de eu néo fazer o
mesmo que ela fez comigo... porque quando eu paro e penso, hao consigo
entender. Fico pensando, como que uma méae que esperou 9 meses por uma
crianca na barriga, sentindo todos esses meses aquelas contragdes né, pode
tirar assim do seu ventre e dar pra alguém... Meu Deus, isso me fazia,
guando crianca pensar muito. (...) eu dizia pra mim mesma ‘eu ndo quero
nunca ser assim, quero ter e dar muito amor pro meus filhos, pra minha
familia, mesmo sendo pobre... porque com Deus e amor temos tudo,
conseguimos até o impossivel, né. [..] como posso te dizer entdo?Da
minha m&e bioldgica serviu para hoje eu nao fazer igual, pra nao
abandonar meus filhos, mesmo nas dificuldades... porque, eu também
passei muitas dificuldades... tive 6 filhos, mas sempre trabalhei, nunca
precisei me prostituir, nem dar pra outra pessoa, meus filhos (Milkael).

Com base em tais relatos enfatizamos que a influéncia da familia no
desenvolvimento da personalidade da crianca esta relacionada a figura (pai, méae,
responsavel) que exerce o poder de decisdo sobre o que acontece no interior desta.
Poder este evidenciado nas relagdes sociais e econdmicas do dia-a-dia, transmitindo

para a crianca a “gramatica elementar dos seus elementos culturais’ (CASTRO, 2001).
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Segundo Vieira (2006), a educacéo e o cuidado da familia a crianca tém papel
relevante, ou sgja, s&o instrumentos na busca da promocdo de uma vida com melhor
qualidade, e a enfermagem por meio do encontro didlogo tem a oportunidade de
oferecer ap ser que cuida — familia e ao ser que € cuidado — crianca, estratégias e

possibilidades de escol has responsaveis, na busca de ser mais e estar melhor.

5.2.4 Convivio extra-familiar.

O inicio do convivio extrafamiliar da crianca, até entdo se limita aos
familiares mais proximos a aos vizinhos, quando existe possibilidade. Porém,
nesta subcategoria enfocaremos o convivio extra-familiar com a entrada dos anjos,
quando crianga, no ambito escolar. Conforme Batista (2006) o convivio social extra
familiar, extra-ninho se da na maior parte das vezes com a entrada da crianca nestes
ambientes. Logo, ndo € coincidéncia a idéia de infancia surgir simultaneamente ao
sentimento de familia e ao “desenvolvimento da educacdo escolar”, ja que dai decorre
aformacao do ser e das relagdes sociais (MARQUES, 2006).

Para Tiba (2002), é de grande relevancia a presenca da familia nesse processo
de insercéo socia da crianga na escola, visto que o aprendizado no ambito social
(escola, grupo, companheiros) se da referenciado no aprendizado e amor familiar.
Concordamos com o autor, pois é papel da familiafacilitar este processo de integracéo
social da crianga com o mundo.

Comecei a ir pra escola num coléginho perto de casa, quando tava com 7
anos, ia com a minha irmad mais velha que tava com 9 anos e 0s outros
meus irmaos, a de 5 anos e o de 2 anos ficavam em casa com a méae. (...) Na
escola era bom, eu adorava aula de ciéncias sociais, também gostava muito
de ler, fazer ditado... é aproveitava todo o tempo que tava na escola pra
aprender. Porque em casa era muito dificil de estudar sabe, principalmente
depois que meu pai morreu, porque a mae comecou a lavar roupa pra fora
e dai eu tinha que ajudar na limpeza da casa, né (Aladiah).

“ ... entrel no colégio com sete anos, estudava pela manha... 1a eu ndo so
estudava, mas brincava também com minhas colegas... na hora do lanche a
gente ia pra cantina comer, era dividido, os lanches que cada uma trazia.
Ai! Eu adorava ir pra escola, porque la eu esguecia dos problemas de
dentro de casa, ndo via o meu pai bébado, ndo via a minha mae chorar. (...)
mas as vezes ndo conseguia me concentrar no que a professora passava no
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guadro sabe, minha cabega tava longe, preocupada com minha méae em
casa’ (Mtkael).

E importante enfatizar ainda que para alguns, a escola é a Unica forma de
contato externo, de poder brincar, conhecer outras culturas, a Unica maneira de sair do
estreito circulo familiar, no qual estava protegida do ambiente externo, da inseguranca
darua (QUINTEIRO, 2000). Esse fato pode ser evidenciado a partir do depoimento:

... puxa ir pra escola era tudo, eu ia com meus outros irmaos a pé mesmo,
era pertinho de casa. Pra mim era a melhor coisa sabe, porque dai meu pai
ndo reclamava... a hora do recreio eu podia brincar de pega-pega, de
esconde-esconde, passa-anel, de casamento atras da porta, conheces? (...)
Meu pai era muito brabo, ndo deixava eu e a minha irma brincar na rua,
entdo a Unica maneira era brincar na escola mesmo... as vezes em casa até
dava, quando meu pai saia pra trabalhar (Ariel).

Com base nos relatos acreditamos que ambos 0s convivios, tanto o familiar
guanto o extra-familiar se complementam no ambito escolar. De acordo com Freitas e
Monarcha (2003), no convivio com a familia a crianca internaliza padrées de
comportamento, normas e valores de sua realidade social, decorrentes de sua condicéo
de classe. E na escola a crianga vive um processo de socializagdo qualitativamente
distinto, passando a internalizar novos contetdos, padrdes de comportamentos e
valores sociais. As criancas ho ambito escolar comecam a exercitar a coeréncia, a
abstracdo, a hierarquizar o mundo, estabelecer e entender aldgica e asleis, ajusticae
guerem saber o0 que € certo e o0 errado (STEMMER, 2006). Assim, cremos que “ir a
escola € ver o mundo de outra forma’. E conviver com pessoas completamente
diferentes daquelas do nucleo familiar, mesmo que sggam do mesmo nivel socio e
econdmico, uma vez gue a cultura, os valores, a histéria de vida de cada um sdo
diferentes.

Os anjos deste estudo, em especia Mikael e Aladiah, por problemas

familiares, dificuldades socioeconémicas ndo puderam dar continuidade aos seus

estudos, 0 que demonstram ambos os relatos a seguir:

Quando eu tava com 11 anos, lembro que tinha acabado de passar pra
quinta série escolar, tive que parar de estudar... meus pais ndo iam nada
bem, brigavam cada vez mais e ele acabou se separando da minha méae.
Dai ela comecou a trabalhar pra arranjar dinheiro e eu por se a filha mais
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velha sai também de casa, comecei a trabalhar de baba com 12 anos, num
prédio bonito, bem chique aqui no centro... até hoje eu passo na frente e
ainda me lembro. Trabalhei de baba dos 12 aos 15 anos... a minha patroa
era muito boa sabe, ela me levava para cortar o cabelo, pro médico,
dentista, me tinha como filha. (...) todo o dinheiro que eu ganhava no fim do
més eu entregava pra minha mée. E so tava trabalhando mesmo; abandonei
a escola porque tinha que ajudar minha familia (Mtleael).

Meu pai faleceu de cancer no estbmago, quando eu tava com 9 anos, dai
minha mde comegou a passar dificuldade, sabe, porque além de ter que
comprar comida, sustentar eu e meus irmaos, 0 meu pai também acabou
deixando dividas. E vendo toda a dificuldade que minha mae tava
passando, ja que nao podia ajudar com dinheiro, também pensava gque ndo
podia dar gasto. Entdo dos 9 aos 13 anos morei com um senhora idosa que
era mae da minha professora, ndo era muito longe da minha casa ndo, era
em Lages mesmo. Nessa casa eu fazia companhia pra senhora, limpava a
casa para ela, arrumava a cozinha depois do almogo. (...) Nao foi dificil
sabe sair de casa novinha, porgue eu tinha na cabeca que eu tava fazendo
ia ser melhor pra minha mée e pro meusirmaos ... era preciso sair de casa,
era um gasto menor. (...) Dai acabei parando os estudos, comecei depois a
trabalhar de doméstica na casa de familia (Aladiah).

Nas classes mais baixas, ha necessidade de que os filhos se tornem
independentes mais precocemente, a fim de fazer parte da forca de trabalho e
contribuir economicamente com as despesas da familia. E esta independéncia de certa
maneira constitui uma carga menor para 0s pais, aém disso, a carga de
responsabilidade que é imputada aos filhos, faz muitas vezes com que 0s mesmos
interrompam 0 seu processo de educacdo formal e procurem empregos em funcdes
assalariadas, tornando mais dificil ainda a sua inser¢éo no sistema social (GRIGOLI,
2004).

5.2.5 Relacao com as pessoas doentes

Os trés relatos a seguir demonstram que todos os trés anjos, quando criangas,
eram cuidados, estimados, amados pelos seus familiares, principalmente quando os
mesmos, encontravam-se com seu estado de salide instavel e nestes momentos a figura

marcante eraada‘“mae’.

Na minha infancia quem cuidava de mim, quando doente era a minha
mée... uma vez até tive sarampo, dai lembro que ela cuidava de mim, tudo
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junto com os meus irmaos... ela dizia que assim todos ja pegavam sarampo
ejapodiatratar tudo junto Mikael).

(...) quando eu ficava doente quem cuidava de mim era minha mae, mas ndo
lembro de ter ficado doente grave... gracas a Deus, porque a coitada
trabalhava o dia todo e precisava daquele servigo pra sustentar a gente.
Mas antes do meu pai falecer era ela quem ficava, cuidava, de mim e dos
meus irmaos... lembro uma vez dela cuidando do meu irméo mais novo, ela
chamou uma mulher pra benzer. Minha mae sempre falava que ndo se
devia dar remédio pra tudo que aparece e que 0 mais importante era dar
amor, atencao (Aladiah).

(...) olha ndo lembro muito de ter ficado doente quando peguena sabe, uma
gripe e outra até que pegava, como todo rapaz pequeno né... mas minha
méae tava sempre muito atenta sabe, qualquer febrinha ela ja levava eu no
postinho perto de casa (Ariel).

O cuidado da familia a crianca, quando esta se encontra doente, realmente
influencia as mesmas a retribuirem tal carinho, atencéo ao outro, quando adulto. Logo,
tais criancas, quando adultas passam a preocupar-se mais com 0 proximo, dar os
medicamentos na hora certa, fornecer apoio, carinho aquele que dela precisa. As falas
abaixo mostram respectivamente a influéncia do cuidado da mé&e para o cuidado destes

anjos com o outro, quando eram criangas e navida adulta:

(...) Ah! quando alguma das minhas irmés ficava doente era eu que olhava
elas, porque a mée tinha que trabalhar.(...) € sempre gostei de cuidar dos
outros sabe, ndo € a toa que adorava ser babd... cuidava de uma crianca
desde que eu tinha 12 anos... sabia quando tava com febre, dava os
remédios, vitamina, tudo no horério certinho sabe, era muito atenciosa.
[..]Hoje,... m&e de sais filhos, sempre procuro ser atenta no cuidado a
todos sabe, principalmente quando eles tdo doentes... procuro cuidar fazer
pra eles pelos menos um pouco que a minha mée fazia pra mim, quando eu
era pequena e tava mal. (...) com esta minha filha que tem HIV procuro ter
mais atencdo... mas cuido dela como meus outros filhos, mas é que tenho
gue tA mais atenta, pra febre... € 0 médico me explicou que a pessoa que
tem HIV fica com o organismo mais fraco (rikeael).

Agora os Anjos Mikael e Ariel relatam sua histéria de vida em relagdo as

pessoas doentes, primeiramente quando criangas e apds, N0 momento presente:

Lembro uma vez que a mée ficou doente, de cama, dai eu e meus irmaos
viviam em volta dela, paparicando, querendo ajudar. (...) lembro também,
guando o meu pai ficou doente, ele tava com cancer no estbmago, minha
mée que cuidava dele... dai quando eu escutava ele chamar, eu perguntava
0 que ele queria, tava ali né, queria ajudar, mas ele dizia ‘eu ndo quero
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VOC@ menina, eu quero a tua mae!’. E eu sabia que era crianca, mas queria
ajudar... dai acabava chamando a mde e saia pro quarto chorando
[...JHoje, mae apenas de um filho tenho todo o tempo do mundo pra cuidar
dele... inclusive resolvi parar de trabalhar, me aposentar pelo HIV, mas
pelo meu filho sabe, pra poder dar mais atencdo, eu mesma dar 0s
remédios pra ele, porque dai eu sei que eu t6 dando na hora certa
(Aladiah).

Quando crianga sabe, eu ja me preocupava era muito solidaria, atenciosa
com as pessoas doentes, lembro uma vez que meu tio sofreu um acidente e
ficou um tempo na casa da minha avo... dai eu ia ajudar, ficava com meu
tio doente, enquanto minha avé ia pra novenarezar... dava remédio, agua e
chamava a minha mae quando ele pedia alguma coisa que eu ndo sabia
fazer, né.[...] Hoje cuido muito bem dos meus dois filhos sabe, protejo eles,
na medida do possivel tento fazer tudo que € bom pra saide e pro
desenvolvimentos deles... evito que eles peguem vento, fiquem doentes... €,
€u me preocupo com a salde deles (Ariel).

Através de tais depoimentos observamos a importancia do papel da familia,
sendo vista como um espaco indispensavel para a protecéo, o cuidado, a sobrevivéncia
e 0 desenvolvimento de seus membros.

De acordo com Bettinelli (2001) € a familia que garante os aportes afetivos e
principalmente os materiais indispensaveis ao desenvolvimento e bem-estar dos seus
membros. E € neste espaco familiar que se inicia 0 processo educativo tanto formal,
quanto informal, onde sdo aprendidos os valores humanitarios, morais, €éticos e,
sobretudo os lagos de solidariedade. A solidariedade, ainda segundo Bettinelli (2002),
apresenta dois sentidos, um como sinbnimo de fraternidade, respeito ao proximo,
associado a liberdade e a igualdade; outro sentido, o da solidariedade usada de modo
técnico, como um ideal de conhecimento, no qual o que conhecemos sb é verdadeiro
guando é tido como objetivo. Seja qual for o sentido da solidariedade, cremos ser de
fundamental importancia para a atuacdo junto a familia soropositiva para o HIV que
convive com a crianca também HIV positivo. E que esta € uma conduta social
aprendida, assim podemos adquiri-la, como também podemos perder a habilidade de
exercé-la, portanto € preciso praticala, através do ato de cuidar, caracterizado pela

interacdo, vinculo, aproximidade, conforme enfatiza a Paterson e Zderad (1979).

5.3 Asmemorias da adolescéncia
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Nesta categoria abordaremos as memodrias dos anjos/familias, quando
adolescentes nos seus diversos relacionamentos extra e intra-familiares e nas questdes
vinculadas ao corpo e a sexualidade.

As subcategorias serdo duas. primeiramente, os relacionamentos dos anjos
deste estudo com seus familiares, com enfogue na mée, decorrente a auséncia do pai
durante a adolescéncia, seja por separagdo e/ou falecimento. Assim como O
relacionamento dos anjos no convivio extra-familiar, com seus amigos.

Na subcategoria seguinte abordaremos os anjos quando adolescentes na sua
sexualidade, os aspectos serdo relacionados a falta de didlogo sobre o0 assuntos com
Seus pais, 0 hdo conhecimento dos métodos contraceptivos, o inicio da atividade

sexual, quando e como foi, caracterizada pelo 0 ndo uso do preservativo.

5.3.1 Relacionamento intra-familiar e extra-familiar.

A respeito do relacionamento intra-familiar, os anjos deste estudo durante a

sua adolescénciarelatam.

(...) Minha adolescéncia em familia foi muito boa sabe. Como eu ja tinha
dito, apesar deu ser adotada pela minha mae sempre fui muito amada por
ela. Sou a filha mais velha, sempre ajudei, estive com ela. Desde pequena
foi eu quem sai cedo de casa, com 12 anos ainda pra trabalhar, pra ajudar
ela, quando meu pai se separou. E tenho muito apego com ela até hoje... ela
foi a Unica que me ajudou, me estimulou quando eu era adolescente, porque
meu pai além de ter separado da minha mae quando eu era nova, ele
também morreu uns 2 anos depois, eu tava acho com 14 anos.[...] Ah, ndo
fui aguela adolescente de ta saindo com as amigas sabe... ia muito pouco
num bailinho, no domingo a tarde com minhas colegas, mas fora isso mais
nada... tinha que trabalhar cedo no outro dia (Mikael).

Quando adolescente me juntei com meu namorado muito cedo com 15 anos
ecom 17 anos ja acabei engravidando. (...) Por causa dessa minha coisa de
sair de casa cedo 0 meu pai que ja tava prestes a se separar da minha méae
passou também a nao falar mais comigo. Dai a minha mée foi a Unica
pessoa que tive pra me dar forca, quando fiquei gravida e principal mente
guando descobri estar com o HIV que foi nesta minha primeira gravidez
mesmo. E deveria ter ouvido mais os conselhos dos meus pais, ter
aproveitado mais a minha adolescéncia (Ariel)

Snto falta de ter aproveitado mais a minha adolescéncia, porgue comecei a
trabalhar cedo j& quando crianca e desde entdo nédo parei de trabalhar.
Vejo que nao tive muito tempo em familia, vivia morando na maioria das
vezes na casa das patroas que tive. Mas nos finais de semana procurava ta
junto com minha familia... € tentar pelo menos continuar aquela unido que
0 meu pai fazia quando a gente era pegueno, de almogar junto nos
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domingos depois da missa. Porque depois que ele morreu sinto que a
familia se desestruturou um pouco (aladiah).

Podemos observar nos relatos descritos, que o relacionamento familiar dos
anjos enfocam a importancia maior da mée, durante a fase da adolescéncia. No
entanto, ressaltamos que a presenca da mée, do papel materno € destacada em diversas
falas dos anjos no decorrer da sua historia de vida, desde a infancia até o momento de
hoje, navida adulta com a soropositividade parao HIV.

Caegtano (2005) a0 definir papéis familiares, lembra que estes séo
determinados pela cultura, e ainda, que nem sempre tem correspondéncia entre o
personagem designado e o papel que representa. O papel materno e paterno passou e
ainda passara por profundas transformagdes, mas reforca a consonancia com a
representacdo simbolica do corpo feminino, considerando as tarefas de nutricéo,
agasalho e protecao dos filhos como sendo maternas e o de facilitador no processo de
identidade como sendo papel paterno (CAETANO, 2005).

Além dos relacionamentos intra-familiares, os relatos acima descreveram
também o relacionamento dos anjos no convivio extra-familiar, porém este sem muita
énfase, uma vez que os anjos deste estudo comecaram a trabalhar cedo, durante a
infancia. Consequentemente os seus convivios extra-familiares com colegas, idas a
passeios, festas ndo foram marcantes na histéria de vida desses anjos quando

adol escentes.

5.3.2 Vivendo a sexualidade dos anj os quando adolescentes

Em relacdo a subcategoria sexualidade os depoimentos a seguir mostram a
falta de didogo da familia, mées e pais, sobre assuntos que envolvem corpo, sexo,
HIV/aids, entre outros relacionados a sexualidade, fato que podemos evidenciar com
taisfalas.

A minha relacdo com a minha mée era muito boa, mas ela quase néo
conversava comigo sobre essas coisas de mulher... de ficar mocinha, de
sexo, drogas... pra ti ver, quando figuei menstruada nem sabia o que era
aquilo que tinha acontecido, é ela tinha vergonha de falar sobre essas
coisas comigo e com as minhas irmas. [...] Acho muito importante os pais
conversarem sobre o corpo com a crianga e com o adolescente, claro que



120

tudo no seu tempo, mas é preciso conversar, mostrar o que é certo e o que €
errado. Pra depois a gente ndo fazer besteira, como aconteceu comigo, que
com o primeiro marido ja tive 3 filhos, nem sabia direito como se usava a
camisinha. L4 em casa eu tenho o jogo aberto com meus filhos, converso
muito com eles pra se cuidarem, pra ndo acontecer com eles, 0 que
aconteceu coma mae (Mtkeael)

A minha mde ndo conversava comigo nao, dessas coisas. Meu pai mesmo...
Mmuito menos, nem tocava nesses assuntos aqui dentro de casa. Antes de
casar, eu ndo sabia quase nada, nem como usava a camisinha... ouvia até
falar é claro de pilula e camisinha. (...) Mas mesmo ndo sabendo muito
sobre a camisinha, sabia que ela era importante e entao eu pedia pro meu
namorado usar, mas ele nunca quis, sempre enrolava (Ariel).

Sabe aquela conversa que a mae tem com a menina sobre o corpo,
namoradinho, como se cuidar... entdo eu nunca tive com minha méae, acabei
aprendendo com a mde de uma colega. Sempre fui uma pessoa muito
curiosa, desde crianga, dai como a minha mae nao conversava sobre
alguns assuntos eu ia atras de livros, ler... hoje ainda sou assim curiosa,
interessada. [...] Como meu pai também ndo tive como conversar, na minha
adolescéncia ja havia morrido... seria muito bom conversar com ele nesta
fase sabe, porque vejo a adolescéncia como um periodo que tem que se
conversar, tirar davidas sobre drogas, sexos, amizade, o adolescente é
muito curioso, né. E eu tenho a cabega aberta que vou precisar conversar
com meu filho sobre estes assuntos, mas tudo tem o tempo certo (Aladiah).

A fdta de didogo dos pais com seus filhos, principamente durante a
adolescéncia, sobre sexualidade pode ser considerado um fator agravante, de risco no
mundo de hoje frente a tantas doencas sexualmente transmissiveis. Em tempo de
HIV/aids, todos devem ser considerar vulneravels, independente da raca, idade,
religido, visto que a transmissao ndo escolhe quem e onde ocorrer.

Neste sentido pensamos ser de extrema importancia o didlogo aberto dos pais,
assim como, a abordagem da escola sobre assuntos que envolvem a sexualidade, pois
as pessoas em s no decorrer da sua vida, principamente na fase da adolescéncia,
caracterizam-se por serem curiosas, que se véem isentos de riscos, ou sga,
invulneraveis ao HIV/aids, fato que vem a aumentar atualmente os casos de HIV/aids
na populacdo juvenil (BUCHALLA; PAIVA, 2002).

Felizmente campanhas educativas sobre 0 uso de preservativo, assuntos sobre
HIV/aids, vém sendo abordados atualmente nas midias, nas escolas, consequentemente
as familias se véem mais abertas também para expor tais assuntos aos seus filhos, o

que favorece a relacdo familiar. Neste contexto, ha de salientar ainda, as mudancas de
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comportamentos/condutas por parte de alguns anjos, como Mikael € Aladiah, que ao

contrério de seus pais para consigo na adolescéncia, passam a conversar, dialogar com
seus filhos sobre sua sexualidade, em vista ao bem estar e estar melhor dos mesmos.
Quanto ao inicio das atividades sexuais dos anjos, estas ocorreram na fase da
adolescéncia e se caracterizaram na sua maioria por algo ndo prazeroso e até mesmo
por comportamentos de risco, Visto que 0 uso do preservativo foi desprezado durante a

prética sexual.

Com 17 anos fiz a minha primeira relacdo sexual com meu primeiro
marido, foi na casa do meu primo. Meu Deus me apavorei né, foi
apavorante. (...) Nao usel camisinha ndo, nem sabia direito dessas coisas,
era muito tolinha. Na verdade, hoje é que conhego as maneiras de se cuidar
pra ndo engravidar, pra ndo pegar doencas. Hoje falo pros meus filhos e
pros outros que ndo tem como ndo saber das coisas, porque tudo passa na
televisio e também tem o posto de salde... 1a as enfermeiras explicam tudo
muito detalhado... tem coisa mesmo que nem imaginava que existia e muito
menos como era... aquele tal de DIU e também a camisinha pra mulher,
coisa estranha né? (Mikael)

Foi quando eu tava com 17 anos, com um namoradinho... ai foi horrivel,
porque acho que fiz por fazer, ndo gostava realmente dele. Nao usel
camisinha, na época nao lembro de se falar quase em camisinha, nem nas
escolas... as pessoas diziam que era coisa pra homaossexuais, é realmente eu
n&o me preocupava em usar, hoje vejo o absurdo que sefaza. (...) Gracas a
Deus que hoje as coisas estdo sendo mudadas, que as criangas desde cedo
j& téo conhecendo no colégio os métodos contraceptivos. [...] Hoje se o
homem n&o quer usar a camisinha, a mulher pode usar dai a feminina né...
€ hoje se arranja jeito pra tudo, sb6 ndo pra morte... (neste momento anjo
sorri) (Aladiah).

Minha primeira vez com certeza nunca vou esquecer, mas nao porque foi
bom, pelo contrério, porque acabei fazendo com uma pessoa que nao
gueria. Lembro ainda hoje, eu tinha acabado de fazer 15 anos e foi depois
de uma festinha americana na casa de uma colega. Acabou rolando e ainda
sem camisinha, mas me arrependo muito... [...] Puxa e depois de um tempo
a minha irma disse pra mim que ele, segundo o boato dos vizinhos tinha
aids, dai mesmo né que me apavorei. Se eu tivesse um pouco do
conhecimento que tenho hoje, se a minha mae falasse de como se cuidar eu
nado taria com HIV (Ariel).

A prética sexual precoce e 0 ndo uso do preservativo, pela fata de
conhecimento sobre 0 mesmo, foram condutas de risco que podemos evidenciar nos
depoimentos dos anjos deste estudo, mas que felizmente hoje, tem-se trabalhado a

favor deste assunto, a partir de programas de cunho preventivo.
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De acordo com UNAIDS (2003), sdo de grande valia hoje os programas
nacionais de prevencdo e controle da epidemia, estes usam como estratégia principal,
para reduzir o risco de transmissdo do HIV por via sexual, o uso correto de
preservativos, a selecdo/reducdo do nimero de parceiros sexuais e 0 controle de
doencas sexualmente transmissiveis, como sendo uma agéo educativa que deva atingir
todas as pessoas que estejam envolvidas no controle da epidemia. Para tanto é de
extrema importancia levar em consideracéo ainda o passado, a histéria de vida destas

pessoas, assim como sua histéria sexual.

5.4 Asmemorias da maturidade

Esta categoria se refere aos relatos, sobre a vida dos sujeitos do estudo
experienciadas, quando adulto a partir do diagndstico soropositivo para o HIV.
Destacaremos, através de subcategorias depoimentos que narram 0 momento, como e
guando, do descobrimento da infeccéo pelo HIV em si e na crianca, assim como as
estratégias desenvolvidas pela familia para conviver com a infeccéo pelo HIV e com a

criancatambém HIV positivo. A seguir apresentaremos a andlise das subcategorias:

5.4.1 Descobrimento da infecgdo pelo HIV

Abordaremos nesta subcategoria, os diferentes momentos de quando e como
0S sujeitos/anjos deste estudo descobriram ser soropositivo para o HIV, seus
sentimentos e de seus familiares frente a tal diagnéstico e a percepcéo que tinham da
infeccéo pelo HIV, antes de se descobrirem HIV soropositivos.

A descoberta da infecgdo pelo HIV, segundo Domingues (2004) ocorre nos
mais diversificados momentos da vida das pessoas. Neste estudo a descoberta da
infeccao pelo HIV se deu em momentos alegres da vida dos anjos, como 0 nascimento

de um filho, a exemplo do anjo Aladiakh. Assim como em momentos de dificul dades,
tristezas, junto ao descobrimento de um cancer, como foi 0 caso do Anjo Mikacel.

Ha de se ressaltar ainda que no decorrer deste segundo encontro, 0s anjos,
contam entdo como e quando descobriram ter a infecgdo pelo o HIV e que significado

teve para eles, a partir dos seguintes relatos:
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Descobri ha seis anos, quando minha filha estava com 2 aninhos, fui fazer o
exame preventivo de rotina, 1a no posto de saide de Capoeiras e |4 deu
alterado ... estava com cancer... figuel muito mal. (...) Dai fui encaminha para
um hospital, fiz varios exames, até o de Aids. E parece que t6 vendo hoje,
quando a médica disse o resultado... meus Deus! Acho que foi assm uma
facada no peito, chorel tanto.. (neste momento os olhos de Mikadl
encontravam-se rasos de lagrimas)... me apavorei, me desesperei.[...] Meu
Deus! Agora t6 morta, achava que tava morta, porque com cancer, HIV, e
como é que vou cuidar de meus filhos? (Mikael).

Descobri com 17 anos, era muito nova... foi na minha primeira gravidez, entdo
eu tava fazendo o pré-natal 14 no postinho de satide do meu bairro, mas quando
comecel a fazer ja era tarde, porque so fui saber que tava gravida com uns 6
meses. Dai quando eu tava com uns oito meses fiz varios exames, até de HIV.
(...) quando o resultado veio positivo ndo acreditei, ndo sabia o que fazer... Meu
Deus sO pensava em me matar. Olha foi duro, mas meu filho que tava pra
nascer nao tinha culpa, entdo fazia de tudo que o médico pedia, apesar do
tratamento ter iniciado tarde (Ariel).

Grande parte das pessoas infectadas pelo HIV s&o jovens e inseridas em um
processo de producdo, com varios projetos e perspectivas de vida, como € o caso do

anjo Aviel que descobriu ser HIV positivo na sua adolescéncia com 17 anos e ainda na

sua primeira gestagao. A infeccao pelo HIV no jovem por sua vez traz sentimento de
fracasso existencial em que a luta pela concretizacdo destes projetos perde o sentido.
Logo, é necessario trabalhar junto com o jovem soropositivo para o HIV, vencendo os
limites, acasos e fatalidades que acompanham a sua situagéo sorolégica para o HIV no
convivio com tal diagnostico.

Quanto ao descobrimento da infeccdo pelo HIV na gestagcdo, Coelho e Motta
(2005) ressaltam que tal momento desencadeia sentimentos de tristeza profunda,
seguido de um comportamento de indefinicdo de n&o saber como agir, 0 que fazer,
depois 0 desgjo de autodestruicdo — vontade de se matar, que as vezes passa com 0
tempo a ser superado pelo sentimento materno de amor em relagdo aos filhos que estéo
sendo gerados em seu ventre.

Ainda em relacdo ao momento do descobrimento da infeccdo pelo HIV ha
mulheres que s6 ficam sabendo de sua condicéo de soropositiva para o HIV quando
seus filhos adoecem gravemente e entdo descobrem que eles estdo infectados com o

HIV. Tal acontecimento pode ser observado no depoimento do anjo Aladiah:
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Eu morava em Lajes com meu marido, fiztodo o pré-natal 1a e ndo me pediram
nada de exame de aids, foi até uma gravidez tranqila, sabe. (...) Quando meu
filho tava com menos de 14 dias tive uma nhoticia péssima, fiquei muito triste,
chorava muito... ele teve que ficar internado urgentemente por pneumonia na
UTI, 1a em Lajes mesmo onde eu morava e por piorar os pulmées acabou sendo
transportado pra UTI do Hospital Infantil, agui em Floriandpolis. Neste
hospital pediram varios exames, até o de aids e entéo veio o resultado positivo
do HIV... dai foi feito em mim e no meu marido e todos deram positivos. (...)
Chorava muito pelos corredores daquele hospital, me desesperei... sd pensava
em me matar, me jogar de uma ponte pra minha vida acabar de uma vez
(Aladiah).

O recebimento do diagndstico gera diversos sentimentos na vida das pessoas:
0 medo do preconceito e dos julgamentos que a doenca pode gerar, o receio darejeicao
dafamilia, etc. O enfrentamento da doenca e a incorporacéo da mesma ao processo de
viver sdo gquestdes que normal mente geram ansiedade e sofrimento, principa mente nas
pessoas ao descobrirem sua soropositividade.

Domingues (2004) e Santos (2004) ressaltam que 0 impacto da revelagdo do
diagnostico de soropositividade parao HIV é percebido de diferentes modos para cada
uma delas e a maneira de reagir face a descoberta é influenciada de acordo com
diferentes fatores. Para algumas, trata-se da comprovacdo de uma suspeita, embora
segja tdo dificil de enfrentar quanto em outras situacfes. Para outras se constitui num
choque, pelo inusitado e dito como nunca imaginado. Seja como for, a0 serem
informadas sobre a condicdo de HIV positivo, estas mulheres expressaram
sentimentos, pensamentos e condutas que variam desde estado inicial de choque ou
negacao, tristeza, revoltalira, culpa, medo, depressdo e até o desgjo de suicidar-se.

Contudo enfatizamos que o significado que cada familia da para a descoberta
de sua condicéo de HIV positivo difere entre si, sendo determinado pelo contexto em
gue viveu e gue vive hoje, pelas suas experiéncias, crengas, valores, pela sua historia
de vida e estrutura interna de cada um, assim como pelo grupo social em que esta

inserida, conforme relatos abaixo:

Como pode ter acontecido isso comigo, sempre fui uma moca de familia.
N&o acreditava no que tava acontecendo, porque nova s6 com 18 anos,
gravida do meu primeiro filho e com HIV. Negava o tempo todo, cheguel a
entrar em depressdo... tudo que me falavam eu chorava, tava muito
sensivel. (...) olha depois do resultado ndo consegui mais pregar o olho a
noite, passava madrugadas em claro e este medo, ansiedade durou até o
final da minha gravidez (...) meu marido também fez 0 exame e deu
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positivo... € foi muito dificil pra nos dois sabe, porque pra mim o meu
marido foi 0 segundo homem que tive mais sé&rio e ele dizia pra mim que
ndo teve muitas mulheres. (...) mas enfim decidimos ndo saber quem tinha
passado pra quem, chegamos a conclusdo de que seria melhor assim, nao
achar o culpado (Aviel).

Puxa foi muito dificil ver eu, meu marido e principalmente meu filho de um
hora pra outra com uma doenca mortal... eu pensava mesmo, mais vale se
matar antes que a doenca acabe primeiro com a gente.(...) Com o tempo e
com muita ajuda, forca de amigos, da familia, que mesmo 14 em Lajes se
preocupavam comigo, Vi gque eu ndo podia me deixar acabar... era preciso
viver, ter forca pra cuidar do meu filho.[...] Gracas a Deus ganhei muita
forca de toda minha familia, claro que no inicio foi dificil, um susto pra
eles, ainda mais que ndo era sO uma pessoa com HIV, mas sim os trés
(Aladiah).

Olha! Eu demorel bastante tempo para sair da depressao, da tristeza, apés
ter descoberto o HIV. Fiquel muito depressiva, ndo tinha vontade de sair de
casa, ficava chorando num quarto escuro, minha mée é que cuidava de
mim, me dava comida. Estava muito mal, meu cabelo caia, por causa dos
medicamentos pra tratamento do cancer. (...) era tudo de ruim, s pensava
besteira, em morte, cancer..., ndo acreditava que isso podia estar em mim.
(...) éeu passal por uma barra, demorou pra eu melhorar e estar hoje como
t6 com saude, dando valor a vida... é tive que enfrentar, ter forga.[...] Meus
filhos e eu no inicio ficamos revoltados com 0 meu marido que me
contaminou. Até eu colocar na minha cabeca que nao foi culpa dele, que
ele também ndo sabia, custou sabe, porque no inicio eu tive muita raiva,
nao suportava olhar a cara dele. (...) Me revoltel contra ele, como que ele
pode fazer isso comigo e com minha filha, gritava: ‘tu condenasse a
gente’.[...] Com o HIV meus filhos comecaram a ficar mais agarrados
comigo, mais carinhosos..., sabe que foi bom, as vezes sGo males que vém
pra bem, passel a ser mais amada, coisa que antes eu nao era, porgue antes
apesar de tanto filho eu vivia sozinha, ndo havia amor. E hoje posso gritar
gue o amor é tudo, ndo ha mal que resista quando existe o amor, 0 apoio, a
forca da familia (Mikael).

Os relatos descritos pelos anjos revelam sentimentos como revolta, medo,
angustia, raiva, depresséo, ndo aceitagdo da situacéo soroldgica para o HIV. Logo,
cremos gue na tentativa de amenizar tais sentimentos, faz-se necessario a presenca de
uma enfermagem capacitada, e sensivel, que va além das questdes relativas a doenca e
que a partir de um cuidado humanizado proporcione o bem estar e o estar melhor a
familiaHIV positivo.

Na visdo das tedricas Paterson e Zderad (1979), o cuidado da enfermagem
envolve uma escuta sensivel, didlogo, interacdo, um olhar ao “todo”, conquistados a
cada momento, encontro, junto ao outro. Diante disto € importante enfatizarmos que o

conhecimento adquirido, sobre as estratégias desenvolvidas/adaptadas pelas familias
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soropositivas para o0 HIV frente a infeccdo em s e na crianga, significa o
estabel ecimento do vinculo, interacdo, €lo de confianga, conquistados junto as familias
HIV positivo, desde os primeiros encontros da ‘prética assistencial’ 2 (VIEIRA,
PADILHA, 2007).

Ainda neste contexto, destacamos entdo que tal confianca fez com que as
familias expusessem suas angustias, duvidas sobre varios assuntos, inclusive questdes
acerca da sua vida conjugal ao se colocarem perante aos seus parceiros como vitimas
doHIV.

Brum (2004) coloca que o fato da contaminagdo ter ocorrido numa relagéo
conjugal gera uma expectativa de culpa, em gue os culpados séo reconhecidos como
aqueles que procuraram a aids e as vitimas sd0 aquelas acometidas pela infeccdo
através de comportamentos aceitos sociamente. Neste sentindo, cremos que as
mulheres acabam assumindo o papel de vitimas diante da doenca e os homens de
culpados, por terem contraido o virus fora da relagdo conjugal e o terem transmitido a
companheira. A forma principal de expressdo do virus do HIV no mundo todo, de
acordo com Knauth (1998) € a sexual, sendo que a transmissdo heterossexual, através
de relagbes sem 0 uso de preservativo é considerada, pela Organizacdo Mundia da
Salde, como a mais freguiente do ponto de vista global.

Em relacdo a percepcéo do HIV antes de se descobrirem HIV positivo, os
relatos a seguir enfocam a falta de informag&o dos anjos sobre o HIV, decorrente dos
valores da familia acerca da tematica, gerando consequentemente a discriminagéo, o

estigma ao individuo HIV positivo.

Eu ndo sabia quase nada sobre o HIV, quando comparado com o que sei
hoje. Na minha familia as pessoas falavam que a Aids mata e eu nao
acreditava, perguntava: ‘- mata mesmo?’ (...) conheci uma moca quando eu
tinha uns 11 anos e mais tarde fiquel sabendo que ela tinha morrido da
Aids... pensai, ‘Meu Deus, como isso é horrivel! Dai nunca quis mexer,
saber sobre esse assunto, pensava gue isso nao ia acontecer comigo, pra
gue entéo ficar sabendo (Ariel).

2 Disciplina obrigatéria do Curso de Mestrado do Programa de Pés-Graduagdo em Enfermagem da
Universidade Federal de Santa Catarina, no qual é realizada uma atividade assistencial, vinculada ou
ndo a construcao da dissertagdo. Desta prética assistencial repercutiu o artigo intitulado: “O cotidiano
das familias que convivem com o HIV: um relato de experiéncia’.
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Nunca antes eu sabia, ndo lia nada sobre o HIV, sb ouwvi falar, mas muito
pouco, quase ndo se falava nisso na minha familia. (...) hum a minha mae,
0S meus irmaos também néo tinham conhecimento realmente do que era o
HIV e falar nesta palavra era o mesmo que falar de morte. (...) Dai eu
pensava como € que vou viver com meus filhos, com minha familia, ndo vou
poder usar as mesma toalhas, talheres, copos, achava que a aids se pegava
assim, s no tocar, no ficar perto (Mikael).

(...) até ja sabia como se pegava, o que era 0 HIV, mas mesmo assim na
hora que descobri que minha familia tava com HIV entrei em panico... é
como Sseu eu tivesse esguecido de tudo aquilo que eu ja sabia. Lembro que
eu separava tudo, copo, talher s6 pra mim. Mas sei 1a o que acontece com
agente, parece que quando é com nés a coisa é diferente.(...) Ja a minha
mée, meus irmaos sabiam muito pouco, Ndo se tocava neste assunto aqui
em casa... SO a minha irma mais velha é que tinha maior nocéo e dizia que
no futuro cada familia vai ter uma pessoa com HIV e essa sou eu, né
(Aladiah).

Algumas familias ndo conversam a respeito do HIV/aids, por se considerarem
invulneraveis, com aidéia de gue o HIV/aids sb acontece nas outras familias, fato que
pode estar associado a concepcdo do HIV/aids ser visto como uma doenca de caréter
moral e socia que envolve dois grandes tabus da sociedade, 0 sexo e a morte.
Ressaltamos ainda que, o ndo conhecimento e a ignorancia por parte de algumas
familias vém a fortalecer os tabus, preconceitos, discriminacdes frente ao HIV/aids.

Apesar de transcorridos mais de vinte anos de existéncia, a trgetoria do
HIV/aids continua ainda a ser marcada pelo preconceito, discriminacdo e tais
sentimentos se dado as pessoas portadoras do virus e aguelas que convivem com as
mesmas (REIS; XAVIER, 2003). Ainda neste contexto enfatizamos que a falta de
informag0es sobre ainfecgdo pelo HIV, sobre a maneira de contaminagdo, 0s aspectos
biolégicos, culturais, psicolégicos e sociais que envolvem a problematica da infeccéo
pelo HIV, assim como o estigma e 0 preconceito justificam a importancia do
esclarecimento sobre 0 mesmo, de sua situagdo atual no mundo, dos avancgos e das
possi bilidades de tratamento.

O estigma e o preconceito, decorrentes da falta de conhecimento sobre o
HIV/aids sdo considerados fendbmenos universais, ou sgja, estdo presentes em todos 0s
lugares do mundo e sdo desencadeados por uma multiplicidade de fatores, entre os
quais estdo incluidos a falta de conhecimento acerca da doenca, mitos e tabus sobre os

modos de transmisséo do HIV, preconceitos, o fato da doenca ser incuravel, medos
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disseminados na sociedade sobre sexualidade, o processo da doenga e da morte, entre
outros (MALISKA, 2005). Acreditamos que o preconceito permeia as atitudes
cotidianas, sendo manifestado pelo comportamento discriminatério, medo inseguranca
e desconhecimento, sendo assim umainguietagdo que merece reflexao.

Silva e Silva (2002) enfatizam ser necessario conhecimento técnico-cientifico
e reflexdes dos profissionals acerca da infecgao pelo HIV, para que se possa educar e
prevenir, pois acredita-se que é tempo de acabar com 0s mitos e preconceitos e fazer

parte desta luta pela cidadania e solidariedade.

5.4.2 Estratégias das familias para conviver com a infeccdo pelo HIV

Quanto as estratégias dos anjos deste estudo para conviver com a infeccdo
pelo HIV, as mais significativas nos relatos foram: apoio familiar, religioso,
tratamento medicamentoso, o cuidado dos anjos consigo para cuidar da sua familia
(esposo, filhos), aspectos relacionados a prevencdo, bem como as condutas dos anjos
frente a atitudes de discriminagao.

Em relagdo ao apoio familiar, os trés anjos durante ainda no segundo
encontro, ressaltaram a importancia da familia, principamente de sua mae, no

processo de convivio com ainfeccéo pelo HIV.

Meu pai j& era falecido, entdo foi minha mée que vivenciou o momento do
descobrimento comigo. No inicio ela ndo acreditava, s6 chorava... falava
gue isso ndo podia ta acontecendo, que sempre cuidou de mim e de meus
irmaos iguais. Mas depois foi se acostumando e me deu muita forca. (...)
Todos meus irmdos também conversavam bastante comigo pra eu nao
desanimar, ter fé... este apoio da familia vgjo que foi o mais importante
sabe, porque eu tava numa fase dificil, gravida, recém casada e com HIV
(Avtel).

A familia, filhos, irmdos, mae me deram todo apoio. Pensei que elesiam se
afastar de mim, mas nao, sabe que, ao contrario, se aproximaram mais. (...)
comecaram a fazer coisas que nunca fizeram por mim, mandar mensagem
no meu aniversario. Hoje vejo que o HIV veio para me ajudar e ndo para
derrotar. A gente tem que usar aquilo de ruim a favor de nés. (..) a
presenca do HIV na minha vida e de minha familia veio para trazer ndo so
coisas ruins, mas também boas, trouxe mais unido. (...) Com o apoio da
familia vi que o HIV ndo era o fim, resolvi erguer a cabeca, lutar, ter Deus
no coragdo.[...] Na minha familia quase todos aceitaram, mas da familia do
meu marido ndo aceitam até hoje e se afastaram. (...) Ah! A minha tia por
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parte de mée foi a Unica também que se afastou de mim, do meu marido e
da minha filha. E hoje, a filha dela td com Aids, muito mal, bem magrinha.
Infelizmente, aconteceu na familia dela também. PO! Ela se afastou de mim
e agora ndo tem como se afastar da filha que ta internada com aids.(...) a
biblia diz que aquilo que a nossa boca fala serve tanto pra abengoar como
praamaldicoar (Mikael).

(...) quando descobri que tavamos com HIV, liguei para minha irma mais
velha que mora em Lajes pra contar ... foi dificil, néo sabia como comegar.
Mas minha irma pelo telefone me deu muito apoio, pedia pra mim parar de
chorar, dizia ‘sgja forte mana, como foi desde pequena’. Dai eu pedi pra
ela contar pro pessoal ai de casa... pra fazer uma reunidaozinha com a
familia, como o pai fazia quando a gente era pegqueno, pra contar algum
acontecimento bom ou ruim. (...) Minha mée no inicio brigou, falava um
monte... entendo a situacéo dela, era tudo muito novo... eu, meu marido e o
neto dela com HIV.[...] E a minha irm4 mais nova do que eu foi a Gnica da
minha familia que quando soube ndo me apoiou, foi indiferente, ndo me
abracava... mas essa também nunca se bicou comigo desde pequena. (...) 0s
outros sabe tios, primos, ndo precisam saber, nunca me ajudaram ent&o
ndo tem porgue contar (Aladiah).

Este ultimo depoimento salienta a preocupacdo, 0 medo de como e quando
revelar para seus familiares a sua situacéo sorol6gica positivo para o HIV. No caso do
anjo Aladiah, este utiliza como estratégia arealizagdo de uma ‘reunido’ com os demais
membros da familia para revelar o diagnéstico HIV positivo dela, do seu esposo e do
seu filho. A presenca da reunido para revelagdo do HIV, ndo deixa de ser uma
estratégia escolhida por Aladiah e que foi influenciada pela sua historia de vida,
quando crianga, uma vez que na presenca de algum acontecimento bom ou ruim, o pai
de Aladiah reunia afamilia.

Ressaltamos ainda que estes depoimentos demonstraram a estruturagdo da
familia frente a situacdo da infeccéo pelo HIV, o que é de grande importancia umavez
gue o HIV gera diversas formas de sofrimento e dor, tanto para os individuos
soropositivos para 0 HIV, quanto para os que o0s rodeiam, sendo necessario para tanto,
o atendimento também aos familiares, através de conselhos, programas de apoio
psicologico, com a finalidade de fortalecer sua capacidade de apoio ao familiar HIV
positivo.

Pedro (2003) ressalta que ha familias que se estruturam e outras que se
desestruturam frente a infeccdo pelo HIV e refere que, o que de fato vai direcionar o
comportamento da familia, € a sua cultura, sua crenga, assim como o contexto em que

a mesma esté inserida, levando a discriminacéo do individuo e exclusdo dos mesmos
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do grupo familiar ou buscando formas para seu enfrentamento e superacao, tentando se
reestruturar frente a realidade que a doencatraz.

Neste estudo apesar do anjo Mikael ter recebido apoio de grande parte do seu

grupo familiar, houve também por parte de alguns membros da familia discriminacéo,
afastamento, frente ao diagnostico HIV positivo. Ao contrario desta atitude, pensamos
que a abordagem da familia & pessoa HIV positivo deve ser a de traté-lo da melhor
forma, pois 0 apoio e atencdo sd0 muitos importantes, ja que a marca e o estigma ao
HIV/aids trazem ao individuo um sentimento de descrenca, fragueza, oportunismo,
infelicidade ou frustragdo, ratificados pelos desdobramentos sociais de rejeicéo,
compaixao e culpa, o que faz com gue muitas vezes a pessoa soropositivo para o HIV

se afaste do convivio social.

Além do apoio familiar ha também a influéncia da religido, da fé como

estratégia dos anjos para conviver com o HIV, representado a partir de seguinte fala:

(...) Eu e a minha mae depois de ter recebido a noticia de que eu tenho HIV
saimos abracadas chorando e entramos numa igreja, me ajoelhei, chorava
muito. E l1a ouvi uma palavra de Deus que foi muito boa sabe... dali em
diante me apeguei muito a Deus. E, as pessoas tém que se apegar a alguma
coisa. Eu me apeguei a familia, a Deus, sabe todos os dias vou ha igreja de
manha e |4 eu ajoelho... é ele que me da forca, coragem pra enfrentar os
problemas.(...) Cada pedra, obstaculo em nossas vidas serve como degraus
para nos aproximar mais do céu, entdo ndo devemos sb ver o lado ruim das
coisas. Ao contrario devemos sempre tirar coisas boas daquilo que
consideramos ruins, porgque hoje vejo que por mais ruim que sgja algo,
sempre existe algo de bom a se aproveitar nele (Mikael).

Tenho fé, meus santinhos pra quem eu rezo, peco... as Vezes perco a
esperanca, porque ja pedi tanto na época pro meu filho ficar bom, livre do
HIV. (...) Hoje agradeco a Deus por estar viva, poder cuidar do meu filho...
tenho na minha cabega que mais que tomar remédios, é preciso viver bem,
ter uma boa alimentacdo, apoio da familia, amigos, fé em Deus...
(Aladiah).

Comecei air praigrega, firmar, buscar os caminhos de Deus. Ver que isso
gue eu tava passando tem uma saida, tem um jeito, Deus vai me ajudar e
comecei SO a olhar pra frente, deixar a derrota pra traz. Porque eu vi que
ndo adiantava, do jeito que tava indo, eu tava morrendo, porque a
angustia, tristeza matam a gente, levam a gerar outras doencas (Aviel).

Nestes depoimentos observamos a forte influéncia da fé, da familia como

recursos, estratégias para conviver com a infeccdo pelo HIV, sobrepondo-se inclusive
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ao tratamento biomédico. Ao relembramos dos depoimentos dos anjos quando crianca,
confirmaremos ja a presenca de Deus, dareligido em sua vida, o que vem ainfluenciar
hoje nas escolha de tais estratégias frente ao convivio com o HIV. Segundo
Pietrukowicz (2001), o comportamento do individuo € guiado por significados
simbdlicos e fatores como religido, fé, crenca, cultura, educacdo, rede social
influenciam na decisdo por determinados recursos de salide.

Ha ainda a importancia da guda biomédica, com o0s tratamentos
medi camentosos utilizados como recursos a sallde pelos anjos. Recurso este que pode

ser representado pelas falas a seguir:

No inicio, passava uns dias sem tomar os remédios, ndo aceitava o que
estava acontecendo comigo, negava, mas vi que tava ficando pior, magra,
feia, fraca, dai vi que o remédio era necessario também. (...) o médico que
me passou 0s remédios disse que as pessoas que se cuidam, que fazem o
tratamento podem morrer da velhice e ndo do HIV, dai resolvi tomar. (...)
Apesar de hoje estar aprendendo a me adaptar, a viver com o HIV, n&o vou
mentir que aceito, s6 ndo me entrego a ele. Nao podemos é se fechar e
deixar que esta doenca consuma a vida da gente, porque ainda tenho muita
vida pela frente e posso ajudar muitas pessoas que t&o piores. E, as vezes
andando pela rua vejo as pessoas cegas, aleijadas e agradeco a Deus por
Ser quem sou e ter o que tenho (Mikael).

No inicio, quando descobri o HIV, tomava os medicamentos tudo certinho,
até porgue tava gravida, mas depois comecei a me relaxar sabe, a tomar de
vez em quando, teve uma vez que figuel uns cinco meses sem tomar... sei
gue tava errada fazendo isso. Porque os virus ficam mais fortes e dai esses
remédios que tenho ndo vao mais servir pro meu tratamento, né (Ariel).

Eu tomo os remédios do HIV até hoje, faco o tratamento bem certinho,
todos os dias e no mesmo horério. Chego a colocar o reldgio pra despertar
pro meu remédio e também do meu filho. E preciso né, aqueles velhinhos
nao tem que tomar aquele remédios pra pressao, diabetes... todos os dias?
Ent8o, eu também, s6 que pro HIV. Assim eu e minha familia vamos poder
viver mais (Aladiah).

Estas falas demonstram a importancia da adesdo aos medicamentos anti-
retrovirals, uma vez que a adesdo aos mesmos faz aumentar a longevidade do
individuo soropositivo parao HIV.

Neste estimulo a adesdo ao tratamento medicamentoso com Anti-retrovirais
(ARV) cabe ressaltar a importancia dos profissionais da salide, em especia da

enfermagem, que segja por tratamento ambulatorial ou hospitalar € uma categoria que
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guase sempre, encontra-se presente, e tem a possibilidade de fazer parte da histéria de
vida dos individuos que convivem com ainfeccdo pelo HIV. Este acompanhamento é
de extrema importancia, pois a terapia medicamentosa € necessaria também a
longevidade e ao estar melhor da pessoa com tal diagndstico.

A respeito da longevidade, Maliska (2005) refere que o HIV/aids esta se
tornando uma doenga cronica, pela possibilidade de longevidade e de qualidade de
vida que os individuos infectados tém conquistado nos Ultimos anos, com a adeséo ao
tratamento com anti-retroviral.

Vitoria (2002, p.20) ressalta que “o mais importante durante o tratamento com
Anti-Retroviral é a adesdo a0 mesmo, pois 0 uso inadequado pode propiciar a
formac&o de cepas resistentes, bem como limitar opgoes futuras de tratamento”.

No momento ainda ndo existe terapéutica definitiva para a cura do HIV/aids.
Contudo progressos inquestionéveis foram realizados desde o surgimento do HIV, que
permitiram prolongar a vida da pessoa HIV positivo, assm como, melhorar a sua
qualidade de vida (FERNANDES; GONCALVES; MACHADO, 2005).

Neste contexto, admite-se que maiores investimentos em pesquisa levem a
descoberta da cura da infeccdo pelo HIV/aids em tempo proximo. Enquanto isto ndo
acontece, entendemos gue a prevencao € o tratamento mais poderoso no controle do
HIV/aids, mas, para tanto a populagdo deve ter um amplo conhecimento sobre as
formas de transmissdo do HIV, viabilizando mudangas nos valores que permeiam as
relagdes sociais. Ainda em relacéo ao tratamento medicamentoso, entre os membros da

familia, relata-se:

Meu marido diz que néo precisa destas coisas, diz que ndo tem nada, dai
ndo faz o tratamento, eu respeito né. (...) Gracas a Deus ele ndo tem ficado
doente... Deustem ajudado ele (Mikael).

O que me d& animo pra dar continuidade ao tratamento, sabe, € a minha
familia, os meus filhos, porgue os remédios sdo muitos e horrivels, ndo
adianta ndo consigo me adaptar com eles, tem vezes mesmo que vémito
tanto que nem sei como eles ainda fazem efeito (Aviel).

Eu me cuido bastante e da minha familia também, tomo os remédios na
hora certa, cuido da alimentacdo. Dai meus exames de carga viral sempre
ddo bom, diz ‘indetectavel’, ja do meu marido ndo sei, porque é muito
dificil ele fazer os exames e de tomar os remédios... acho que ele pensa que
€ brincadeira. (...) o homem é mais fragil pra doenca né, ndo toma os
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remédios direito, custou mais pra ‘aceitar’ o HIV. (...) por mais que eu
fiquel desesperada, lutel muito pra ndo me deixar abater... era preciso nao
se deixar derrotar, né, porgue tenho meu filho e meu marido pra cuidar
(Aladiah).

Apesar da descoberta do diagnéstico provocar um importante abalo
emocional, em relacdo a questdo de género, as mulheres aceitam melhor a doenca,
procuram conservar sua saude, buscando a biomedicina e outras estratégias do
cotidiano parasi e seus familiares. Fato que podemos evidenciar em algum dos relatos,
no qual os anjos passam a cuidar-se mais em funcéo de um outro, neste estudo,
representado pela crianga também HIV positivo. E tal cuidado, preocupacéo da mée a
crianca € influenciado pelo seu passado, pelas suas vivenciasexperiéncias, onde a
figura materna no cuidado a estes anjos, quando crianca, foi também muito marcante.

Para Dias, Duque e Silva (2003), o objetivo da mulher passa a ser o de viver o
maior tempo possivel e o desgjo de manter-se presente para cuidar do companheiro
e/ou filhos, torna-se um dos principais incentivos.

Outro assunto que permeia esta subcategoria séo 0s aspectos relacionados a
prevencao, que apesar do conhecimento dos anjos sobre a importancia da mesma,
como recurso/estratégia de cuidado no convivio com a infeccéo pelo HIV, ha ainda

muito a se conquistar, fato que elucidamos a partir dos depoimentos:

Olha, n&o vou mentir de vez em quando fagco relacdo sem camisinha. A
médica me aconselhou pra ndo fazer. Dai eu falo pro meu marido, que ndo
€ porgue nés dois temos HIV que ndo precisa mais usar a camisinha, sabe
né, dai ele fica brabo (Milkael).

Eu sempre uso camisinha com meu marido, o médico disse que mesmo nés
doisjatendo HIV é preciso... parece que existe sabe varios tipos de HIV, e
gue a mistura do meu com o do meu marido pode deixar o virus mais
resistente e prejudicar a gente, entédo usamos camisinha (Aladiah).

Procuro sempre usar camisinha com 0 meu marido, porgque falaram no
postinho que mesmo nds dois tendo € importante 0 uso. Na maioria das
vezes tenho dificuldade de convencer ele e acabamos nos encrencado, dai
praaliviar o clima eu acabou aceitando... vou fazer o que né (Ariel).

A partir dos depoimentos acima langcamos tal questionamento: ‘Como
daremos conta de repensar a responsabilidade ético-sexual e as herangas culturais

machistas, que se negam a usar preservativo? Entdo, a resposta para esta pergunta néo
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se encontra pronta, mas cremos gque o didogo, a educacdo e o fortalecimento da
familia, principalmente da figura masculina, com o tempo, podera dar conta de
respondé-la. O homem realmente parece ser mais resistente ao uso do preservativo,
independente de sua condic¢&o de soropositivo para o HIV ou ndo. E cremos que essa
resisténcia néo é de hoje, alias vem de longa época, sendo a mesma alimentada pela
cultura, crenca, valores, enfim pelas historias de vida tanto do homem quanto da
mulher, onde o homem se coloca como “o0 homem” da casa, 0 detentor da relacéo a
dois e amulher como passiva, submissa aos desgjos do parceiro. Ta caracteristica foi
visivel nas falas dos anjos, quando criangca e na vida adulta, a0 relatarem o
relacionamento de seus pais, assim como, 0S Seus.

Conforme Achkar (2004), apesar de todas as conquistas das mulheres nas
Ultimas décadas, na hora do amor e do sexo, € 0 homem que domina a relacéo. Neste
sentindo, cremos que as mudancas do comportamento sexual, com a adogdo da prética
de sexo seguro, juntamente com a utilizagdo da terapia com Anti-retroviral, esta
relacionada a reducéo de riscos a salde, contribuindo para uma melhor qualidade de
vida e sobrevida em paciente HIV positivo. No entanto, compreendemos que esta é
talvez uma das maiores dificuldades do profissional de salde, pois trata-se de uma
Situagcdo que ultrapassa os limites da epidemia do HIV/Aids, fundada em valores
sociais e psicol ogicamente estabel ecidos, que podem se modificar muito lentamente.

Ainda em relacéo a prevencdo, porém com enfoque na orientagdo do uso do
preservativo a0 outro, 0S anjos se colocam mais abertos, como mostram tais

depoimentos:

Tenho um filho de 18 anos e sempre mostro o meu problema como exemplo
para ele e falo, meu filho, assim como aconteceu com a mae que jamais
esperava, tu nunca olhas para as pessoas pela aparéncia. Sempre que tu
tiver um relacionamento, usa a camisinha, se cuida ... porgue ndo € porque
a pessoa € bonita, saudavel aparentemente, que ela ndo tem HIV. Entao eu
sempre falo pro meu filho usar em toda a relacéo e ndo deixa de usar com
alguma, porque acha que naquela menina ndo vai ter (Mikael).

(...) Alerto muito meus irméos, amigos para se cuidar, usar camisinha. E
ndo da realmente pra olhar pela aparéncia e dizer que fulano tem ou nao
HIV. Eu fico assim de boca aberta, quando vou levar meu filho no HD e
vejo aquelas mulheres granfinas, ricas, entdo vejo que ndo da para saber
pela aparéncia e que o HIV ndo escolhe sd pobres, s6 homossexuais. (...)
Ah! Converso também com meu filho que se caso ele se machucar e sair
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sangue ndo deixar as pessoas tocar semluva... e ele aceita, diz pra mim que
€ por causa dos bichinhos que tem no sangue (Aladiah).

Além das edtratégias citadas anteriormente, significativas nos relatos dos
anjos para conviver com a infeccdo pelo HIV, ressatamos também as
reagdes/condutas dos mesmos frente a discriminacdo e a auto-discriminacdo. Em

relacdo a primeira, 0s anjos relatam o seguinte:

Hum, como tem ainda discriminagdo! Acho que por isso tenho dificuldade
de conseguir emprego, porgque nunca fui de mentir que tenho o HIV pra
ninguém saber. (...) Comecei a trabalhar num supermercado famoso aqui
na cidade e no terceiro dia de emprego, a gerente ndo me aceitou mais... €,
eu sei que foram umas mocas que trabalham |4 que falaram, porque elas
me conhecem e sabem que eu tenho HIV... mas isso ndo ficou assim ndo, eu
entrei com processo ha justica (Ariel).

Sabe, 14 na minha rua tem uma familia que tem HIV e as pessoas jogam na

cara, chamam de “aidéticos’. E, antes de ter o HIV, eu também
discriminava as pessoas que tinham aids. Sei 0 que passa ha cabeca das
pessoas, ja passel por isso, sO que hoje fago parte dos discriminados. (...)
uma vez uma pessoa ao saber disse ‘tu tais morta, minha filha'... é sdo
palavras assim que magoam muito a gente, sdo pessoas ruins. Apesar de
ser dificil, tento buscar as coisas boas dessas pessoas que me discriminam
ou discriminam minha filha, meu marido (Mikael).

Infelizmente ainda existe discriminagéo, numa vez eu tava num postinho de

salde e no meu lado tava sentado um andarilho... as pessoas que tavam no
lado sairam de perto e falavam deve t4 cheio de doenca... deve ser
“aidético” . Aquilo me deixou muito magoada, porque primeiro que ele
podia ndo ter e mesmo que tivesse o HIV ndo se pega assm. E ndo ta
escrito na nossa testa ‘eu tenho HIV', fiquei sabe, pé da vida pela
discriminagdo! (...) Ah, se falam pra mim, me discriminam, eu n&o ligo néo,
mas ndo vem mexer, discriminar, falar gracinha pro meu filho, porque dai
viro uma leoa (Aladiah).

O uso da designacéo “aidético” para as pessoas soropositivo para o HIV/aids,
como mostra nas falas, talvez cumpra o papel de reduzir e marginalizar a totalidade
das qualidades das pessoas, uma vez que tal termo esta carregado de estigma.
Afirmamos a partir desses depoimentos, que as reagdes/condutas dos anjos frente a
discriminacdo, preconceito, perante ao HIV sdo inlmeras e tais condutas estéo
associadas ao passado, a histéria do HIV/aids, das primeiras pessoas infectadas pelo

virus, mas principamente a vinculagdo do HIV/aids a0 sexo, a marginalidade e a
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promiscuidade, 0 que nosso entender significa um reforco ao processo de

estigmatizagao.

O fato do HIV ter sido associado a comportamentos estigmatizados
socialmente contribuiu para que o0s preconceitos e discriminacdo, ja
presentes na sociedade, fossem transferidos com intensidade as pessoas
contaminadas pelo virus (MEIRELES, 1998, p.57).

De acordo com Cardoso e Arruda (2005), a aienagdo e 0 medo que a
sociedade teve foram reforcados pelos meios de comunicacdo que, através da midia
e/ou tipos de propaganda ligaram a doencga aos “grupos de risco”, ao fato de ndo ter
cura e a morte. Concordamos com os autores ao informar que a midia realmente teve
um papel fundamental na construcdo socia e cultural do HIV/aids, vista como uma
epidemia gque veio paraguem “merece” ou “procura’ e ainda como “castigo de Deus’.

O estigma e a discriminagdo associados ao HIV/aids, ainda hoje tém sido
apontados entre os principais obstaculos a prevencdo de novos casos de infeccdo, ao
apoio, assisténcia e tratamento e ao alivio do impacto da doenca. Vale lembrar ainda
que a estigmatizacdo mantém intima relacdo com o poder e a dominacdo, sendo
reforcada pela desigualdade social. Suas origens estdo profundamente enraizadas na
sociedade e nas normas e valores que regem a vida cotidiana dos individuos
(PARKER; AGGLETON, 2002).

Quanto a atitude de autodiscriminacdo, pelos proprios anjos do estudo,

podemos observar nas seguintes falas.

Passo um pouco de trabalho com meu marido sabe... as vezes ele toca
numa bandinha a noite, dai fico com ciime. Porgque quando brigamos ele
diz que vai arranjar outra. E dai eu digo pra ele: ‘Coitado! As outras
gurias sabendo que tens HIV, ninguémvai querer (ARIEL).

Quando recebi o resultado positivo a médica me encaminhou pra fazer o
tratamento no Hospital Nereu Ramos, mas me sentia muito mal, ndo
gostava daquele lugar. Toda vez que ia consultar 14, saia pior do que
chegava. Porque as pessoas que eu via la estavam nas Ultimas, acabadas,
estado terminal... 0 ambiente € frio, sombrio, ndo gosto nem de lembrar.
(...) Também n&o gostava porgue € um lugar so para pessoas com HIV,
Tuberculose e ficava com medo de alguém me ver la. Tinha medo de
encontrar algum conhecido e quando isso acontecia eu acabava mentindo,
dizia que tava fazendo visita... hoje vejo que ndo adianta mentir, as pessoas
tem que gostar de mim do jeito que sou, né (MIKAEL).
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Quando meu filho tava internado na UTI do hospital, bem no inicio do
descobrimento eu separava todos o0s meus pertences, ficava toda
desconfiada... parecia que as pessoas na rua tavam me olhando porque eu
tinha HIV... coisa maluca, como se estivesse estampado no meu rosto ‘eu
tenho HIV' (ALADIAH).

O dignificado destes depoimentos revela sinais de auto-estigmatizacao,
introjetando no ser mulher HIV positivo um conjunto de atitudes e reagOes negativas
advindas da percepcdo narelacdo consigo mesma, com outrem e o mundo da vida.

Salientamos, contudo, que ndo ha como negar gue atitudes como preconceitos
infelizmente ainda existem e se ddo pelo individuo perceber-se frente a uma doenca
chela de preconceitos, que carrega ainda o estigma dos “grupos de riscos’, conhecidos
como homossexuais, prostitutas, usuarios de drogas, além do fato de ser uma doenca

incuravel, apesar do seu controle.

5.4.3 Estratégias para conviver com a crianga soropositivo parao HIV

Esta subcategoria foi construida a partir do terceiro e Ultimo encontro com o0s
anjos, onde as perguntas do roteiro de entrevista abordaram questbes acerca do
descobrimento da infeccdo pelo HIV na crianga, o significado de tal diagndstico, onde
€ marcante 0 sentimento da culpa, assm como as estratégias desenvolvidas para
conviver com a crianca HIV positivo. Dentre tais estratégias enfocamos. tratamento
medicamentoso; a ndo super-protecdo da crianca; a presenca do carinho, amor; contar
ou ndo para a crianga a sua condicdo de soropositividade para o HIV, bem como
habitos da vida, alimentacdo, educacéo, lazer, entre outras.

Na busca de subsidios para compreender, a partir das histérias de vida, tais
estratégias desenvolvidas pelas familias soropositivo para o HIV que convivem com a
crianca também HIV positivo, alguns pressupostos descritos no capitulo marco
conceitual — fundamentado na teoria de Paterson e Zderad serviram de ancoragem para
as reflexdes deste estudo ao iluminar o caminho percorrido nos encontros junto as

familias, no conviviocomo HIV.
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A partir do marco conceitual fundamentado nas tedricas Paterson e Zderad

(1979), os anjos, neste terceiro encontro para a realizagéo da entrevista, colocaram-se

mai's abertos para conversar sobre o convivio com a crianca HIV positivo, como lidam

com tal situacdo, fato que favoreceu a interagdo, o vinculo, construido desde o

primeiro encontro. Neste sentido, apontamos a relevancia das autoras Paterson e

Zderad, as quais enfatizam a importancia do encontro, do estar presente, do didlogo

para 0 estabelecimento da confianca e assm a familia exacerbar seus sentimentos

frente ao convivio com o HIV, favorecendo o bem estar e o estar melhor da mesma.

Os anjos do estudo iniciam esta entrevista relatando sobre como foi o

descobrimento do HIV na crianca e que significado teve, sendo apontado pelas

seguintesfalas:

Quando foi diagnosticado o HIV emmim, a médica pediu para gque todos os
meus filhos fizessem o teste pra ver se também tinham o HIV e dai foi feito
né, do filho mais velho ao mais novo. Dai so restava fazer na minha filha na
época a cagula... ai Meu Deus, era o0 eu ndo queria, mas aconteceu! (...)
Hoje preciso arranjar um jeito de contar pra ela... ta dificil, ndo tenho
coragem, ndo me sinto preparada pra contar, porque ela vai ter perguntas
e de repente eu ndo vou ter resposta. (...) Minha auto-estima cada vez mais
baixa, tenho medo dela se revoltar contra mim, porque acho que fui
culpada, tadinha ela ndo precisava ta passando por isso (Mikael).

Descobri o HIV no meu filho quando ele tava com 2 anos... € ele ndo
negativou. Apesar dos meu médico ja ter me alertado que isso podia
acontecer, porque iniciei o tratamento na gestacdo muito tarde... tinha
convicgdo de que ia dar certo. Meu Deus eu chorava tanto, foi um
sentimento de derrota, ndo aceitacdo, culpa como se nada que eu fiz tivesse
adiantado. (...) Nao desgjo isso pra ninguém... é muito dificil ver um filho
com uma doenca passada pela propria méae (Aviel).

(...) como ja havia te falado, meu filho tava com 14 dias de nascimento
guando passou mal em Lajes e entdo viemos pro hospital infantil daqui de
Floriandpolis, onde foi descoberto o HIV, no meu filho, em mim e no meu
marido. Na hora foi um baque, minha auto-estima foi 1a embaixo, fiquei
muito mal, principalmente pelo meu filho que néo tinha culpa... me sentia
culpada dele estar passando por isso (Aladiah).

Os depoimentos retratam o sentimento de culpa, baixa auto-estima dos anjos

presente diante as dificuldades em lidar com a discriminac&o, estigma, preconceito dos

outros e até mesmo de s frente a transmissao do HIV ao seu filho.

O preconceito em relagdo a si, ao social diminui a auto-aceitagdo, assim como

a angustia motivada pelo descobrimento do HIV e transmissdo do mesmo a crianca,
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bem como, a tomada de consciéncia do conflito entre a sua experiéncia anterior de
vida e a experiéncia rea de ser soropositivo para o HIV, ameagcam de forma
significativa, a percepcéo que o individuo tem de st mesmo, ocasionando a diminuicdo
da auto-imagem, aculpa (PRACA; LIMA, 2004).

Pedro (2003) explica tal fato pelas criangas serem vistas como as vitimas do
HIV, pois ndo praticam comportamento de risco, o que transfere para os pais a culpa
atribuida ao diagnoéstico da infeccdo pelo HIV, podendo provocar graves rupturas na
unidade familiar. Dando continuidade ainda aos relatos dos anjos, estes reforcam seu
sentimento de culpa, assim como, a importancia do tratamento com a terapia com

ARV, durante a gestacao:

Olha no que deu... eu ndo quis fazer o teste de HIV na gestagdo, mas
também nem imaginava, porque sempre fui uma mulher saudavel, forte,
nunca andel a toa na vida... sb fazia com meu marido e dai usava as vezes
camisinha. (...) ndo via a necessidade de fazer o teste de HIV no pré-natal,
mas a culpa foi minha e hoje € minha filha que paga por isso. [...]
aconteceu infelizmente 0 que eu ndo esperava, acabei engravidando de
novo... mas nesta Ultima gravidez fiz todo tratamento no pré-natal, dai ela
negativou, gracas a Deus ficou livre. Hoje vejo a imensa importancia de se
fazer o exame de HIV no pré-natal. (...) Este deveria ser ndo so pedido, mas
exigido porque realmente ele é tudo... um simples exame de HIV no pré-
natal muda o futuro de nossos filhos (Mikael).

Lembro que o médico do hospital daqui, onde meu filho tava internado, até
disse que a chance da crianca negativar era muito pequena, por varias
questdes... ndo tomel os remédios no pré-natal, no parto, o parto foi
normal, amamentei meu filho nos primeiros dias e porgue a crianga ndo
tinha tomado os xaropes logo que nasceu. Puxa, quanta informacdo na
época, foi dificil sabe, ouvir todos essas coisas que 0 médico contou como
pontos desfavoravel pro meu filho negativar. (...) Puxa, porque ndo me
pediram o exame de HIV no pré-natal né? (aladiah).

O médico ja tinha me explicado que por eu ter iniciado o tratamento pro
HIV tarde, o bebé poderia ndo negativar. Mas mesmo assim tentei fazer
tudo certinho, ganhei por cesareana, ndo dei de mamar. (...) Ja no meu
segundo filho, que engravidei quando 0 meu primeiro tava com 2 anos,
comecel 0 tratamento desde os primeiros meses e deu certo, hoje ela ta com
trés anos e negativou (Ariel).

O primeiro depoimento se refere ao sentimento de culpa da mée ao transmitir
o HIV ao filho e traz a tona também a contaminacdo que aconteceu em uma relacdo

heterossexual, onde o companheiro transmite ainfeccdo pelo HIV aesposa.
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De acordo com Maliska (2005), o sentimento de “invulnerabilidade” acaba
justificando préticas ndo preventivas em relacdo a infeccdo pelo HIV. Pensamos que
tal fato, trata-se de um exemplo cada vez mais comum em nossa sociedade, pois as
mulheres, sentindo-se protegidas pelo casamento ndo fazem uso do preservativo,
confiando ao companheiro a sua saude.

Os depoimentos ressaltam a relevancia de se iniciar o tratamento com Anti-
retroviral precocemente, ja na gestacdo. Pois, conforme Katz (2003), os potenciais
beneficios de iniciar terapéutica anti-retroviral nas mulheres gravidas, incluem uma
supressao significativa da carga viral, diminuindo deste modo o risco de transmisséo
do virus ao feto.

Embora o Ministério da Saide (BRASIL, 2006a) reconheca que o momento
do parto ndo se constitui no ideal para o oferecimento e realizacéo do teste anti-HIV,
considera nocivo negar a mulher a oportunidade de ser testada e de colocar a sua
disposicdo e a do seu filho o tratamento profilatico adequado para ambos, estando tal
terapia disponivel e, com isso, possibilitando reduzir drasticamente a chance de a
crianga se infectar pelo HIV. Frente aisso ressaltamos ser de extrema importancia que
0 exame sorolégico anti-HIV passe a ser rotina nos cuidados do pré-natal e que o
tratamento para as maes e os bebés sgjafeito 0 mais cedo possivel.

Ainda neste contexto, em relacdo as atitudes da méae soropositiva para o HIV
para evitar ou minimizar atransmissdo vertical a crianca € importante ressaltar o ato de
ndo amamentar. Santos (2004) diz que é possivel identificar uma tendéncia atual e
crescente, com importantes avancos nos Ultimos anos, em decorréncia dos estudiosos
em buscar novas abordagens, fazendo valer os sentimentos, as falas e os significados
da amamentacéo para a mulher. Nesse contexto, a autora ressalta ainda que a méae néo
deve ser colocada como a Unica responsavel pela amamentacdo e pelas consequéncias
do desmame, devendo este procedimento ser compartilhado com todos, incluindo a
familia, o companheiro e a sociedade. Uma vez que o ato de ndo amamentar gera

sentimento de tristeza, dor, incapacidade a mae/mulher, como mostra os relatos a

Seguir:

.. ha minha Ultima gestacdo, aquela que fiz todo o tratamento, quando
minha filha nasceu ndo dei de mamar, tive que enfaixar o peito, foi
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horrivel, chocante, sabe... porque ela chorava e eu ndo podia dar o peito...
mas era pro bem dela, né. (...) ia na maternidade pra tirar o leite, quando
meus seios ficavam muito doloridos (Mikael).

E vejo que 0 ndio amamentar é algo importante sim, mas dificil, doloroso...
gue deve ser feito pra crianca ndo pegar o HIV da mae, mas junto é preciso
comecar a fazer o tratamento com os remédios e 0 quanto antes sabe, como
fiz na minha segunda gestagdo... porque na minha primeira iniciei o
tratamento tarde demais (Ariel).

Foi horrivel o médico me dizer que eu ndo podia continuar a dar de
mamar, porque meu filho pegava td0 bem o meu peito. E como se
guebrassem uma parte do sonho de ser mée... sempre quis da de mamar,
acho tdo lindo, admirava as mulheres que eu via amamentando. (...) Minha
alegria durou pouco, s6 amamentel durante uns 13 dias, porque com 14
dias foi descoberto o HIV, no meu filho e emmim. (...) é dai j& que eu ndo
podia dar de mamar, entédo dava mais carinho, atencéao (Aladiah).

No que diz respeito a questdo especifica do significado da privagdo do ato de
amamentar para as mulheres, vemos que tal assunto precisa ser aprofundado para
melhor ser compreendido e abordado. A exemplo, das campanhas educativas do
Ministério da Salde, na qual preconiza “Aleitamento materno Unica e exclusivamente
a toda crianca até 0s seis meses’ sem Se preocupar Com a excegao, nesse caso a mao
soropositivo pra o HIV. Cremos que acBes ministeriais desse cunho educativo € algo
que afeta a mée soropositivo para o HIV, uma vez que reforca ainda mais o seu
sentimento do culpa, fracasso frente ao ato de ndo poder amamentar seu filho. Outro
fator ainda que vem a aumentar tais sentimentos é a idéia embutida, ao longo das
histérias de vida das familias, de que a mulher ‘ideal’ é aguela que amamenta, preceito
este reforcado de geracéo em geracdo e que passa a ser amejado por todas ou por pelo
menos, quase todas as mulheres que queiram ter filho.

Frente a essas questdes ressaltamos ser de grande relevancia a atuagcdo dos
profissionais de salide, em especial enfermeiras e psicologos, sobre a importancia e a
especificidade da problematica do HIV/aids em gestantes e puérperas. A enfermagem,
neste contexto e conforme o marco conceitual fundamentado nos pressupostos de
Paterson e Zderad deve estar presente, dialogar com a mée, mantendo-se livre de todo
preconceito, tabu, preconceito na busca do bem estar e do estar melhor da nutrizzmée
HIV positivo, que na maioria das vezes sente-se culpada pela transmissdo da infeccéo
pelo HIV ao filho.
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Segundo dados do Ministério da Salide (BRASIL, 2006b), algumas pesquisas
tém detectado o HIV de céula livre e associado a célula, tanto no colostro como no
leite tardio de mulheres infectadas com HIV e sugerem a presenca de niveis mais
elevados de HIV associado a célula no leite inicial, qguando comparado com o leite
posterior. No entanto, pesquisas experimentais realizadas até o momento, colocam que
a transmissdo do HIV através do leite humano pode ocorrer em qualquer periodo da
lactac&0o e o risco da aquisicdo € cumulativo, ou sgja, quanto mais longa a duracéo da
lactac8o, maior serd o risco adicional de transmisséo do HIV, através do leite do peito
(UNICEF/UNAIDS, 2006).

Ha de se ressaltar ainda, em relacéo a privacdo do ato de amamentar, aidéia

de amamentagdo simbodlica, ressaltada por Santos (2004) destaforma,

Embora o bebé estegja impossibilitado de usufruir dos beneficios do leite
materno, a menos que sgja pasteurizado, 0 ser mée soropositiva para o HIV
pode, mesmo que de modo ficticio, através de gestos, atitudes e agdes, a
partir do seu préprio corpo simular o ato de amamentar (SANTOS, 2004, p.
283).

Em termos praticos, Santos (2004) quis dizer que a mde ao fornecer outro
alimento parao filho,

deve procurar fazé-lo pessoamente, buscando estabelecer com a crianca

uma profunda relacdo através de um processo de interacdo e transacéo

estabelecido por estimulos sensoriais, auditivos, tateis, visuais e

emocionais, do mesmo modo que ocorre a amamentacdo natural (SANTOS,
2004, p. 283).

Quanto as estratégias desenvolvidas pelos anjos para conviver com a crianga
HIV soropositiva foram ressaltadas nos relatos dos mesmos varios aspectos, como:
tratamento medicamentoso, ndo super-protecdo, revelacdo ou ndo para a crianca
sua condicdo de soropositividade para o HIV, habitos de vida (alimentacéao,
educacao, lazer, carinho), entre outras.

Karl (2002) e Franco (1999) colocam que uma das maiores angustias das
familias no convivio com a crianga HIV positivo esta relacionado ab momento da
revelacdo de tal diagndstico a crianca, de como e quando fazer. E tais angustias,
receios se acentuam quando da demora para a revelacéo, fato que pode ser elucidado a

partir dos relatos:
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N&o imagino ainda quando e como contar pra minha filha, sO ndo quero é
demorar mais, penso que quanto mais demorar pior pode ser... porque dai
ela pode achar que eu fiquel escondendo dela e ficar comraiva de mim. (...)
as vezes tenho vontade de iniciar a contar quando passa alguma
propaganda na televisio, mas na hora falta coragem. (...) pretendo
comegar a contar falando pra ela gue hoje tem tantas outras coisas piores...
criancas com cancer, gue ndo enxergam, ndo andam e que ela é uma
crianca muito bonita, saudavel, que a gente tem que ter forca e seguir em
frente (Mikael).

Nao pensel ainda nisso, acho ainda cedo, mas também néo quero deixar
pra depois... ndo vejo a hora de contar, isto me angustia. Quando ele tiver
maior vou conversar, falar pra ele o qué é o HIV, como se pega. Acho que
mesmo se ele ndo tivesse HIV iria conversar com ele igual, sabe. Pra ndo
acontecer 0 gque aconteceu comigo gque sO fui aprender mesmo, depois de
ter o HIV (Ariel).

A familia/lmée soropositivo para o HIV normamente esconde da crianca o
estado sorologico para 0 HIV da mesma, com receio da reacéo dela. Baseada nas
diversas leituras a respeito da tematica e a partir das vivéncias durante a prética
assistencial que experienciamos junto as familias soropositivo para o HIV quanto a
revelacdo do diagnostico HIV do seu filho, vemos que a revelagdo € um fator
estressante, que gera ambivaléncia e angustia a familia/mae. A dificuldade em revelar
o diagnostico ao seu filho abala, sobretudo, o estado emocional, causando-lhe estresse
e angustia (VIEIRA; PADILHA, 2007).

Segundo Maliska (2005), a revelagdo de qual que sgja o diagnéstico da
doenca realmente provoca angustia, receio, principalmente quando a revelacdo é feita
de uma mée para um filho e quando a patologia € dita como incuravel, como € o caso
do céncer, do HIV. Concordamos com a autora, neste sentido pensamos que a
abordagem a crianca quanto a sua condicdo de soropositividade para o HIV deve ser
feita 0 quanto antes. E a maneira como a mée e/ou outro familiar vai revelar a crianca
€ de grande importancia, sendo fundamental para tanto o desenvolvimento de
estratégias para falar sobre o assunto, uma vez que 0s acontecimentos na infancia
influenciam no seu futuro.

O depoimento a seguir mostra a naturalidade do anjo Aladiah para contar a

condic&o de soropositividade parao HIV ao seu filho:
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Desde que meu filho nasceu sempre fui de conversar muito com ele sabe,
porque acho que alguma coisa a crianga sente e leva pra diante... falo isso
porque sempre me senti um patinho feio la de casa, rejeitada, acho que de
tanto o meu pai querer um menino, quando minha mée tava grévida de
mim. (...) Quando foi descoberto o HIV no meu filho, com menos de 14 dias,
€u ja conversava com €le, dizia pra ele era uma crianca muito especial e
gue por isso precisaria de cuidados especiais. Ele foi crescendo e eu
continuel a falar que € muito importante ele tomar os remédios que eu dou,
pra matar os bichinhos ruins que tem no sangue. Explico ainda sempre com
muita paciéncia, jeitinho porque ele € crianca e tem horas que ndo quer
tomar mais os remédios (Aladiah).

Cabe enfatizar ainda, no decorrer deste estudo, que a todo momento os anjos
deixaram claro que a sua estratégia no convivio com a crianga soropositiva para o HIV
€ a importancia da ndo super-protecdo no cuidado prestado a crianca, a qua

demonstra a partir destas falas:

(...) é elafoi a escolhida pelo HIV... mas trato ela normal, como 0s outros

filhos e ndo fico protegendo ndo, ndo quero que ela se sinta a coitadinha e
nem gue os outros olhem pra ela com pena. Pra mim ela é uma crianca
normal, o fato dela ter HIV ndo muda. E ninguém passa a mdo na cabeca
de ninguém. (...) L4 em casa trato todos iguais, se a minha filha que tem
HIV ta mastigando chiclete e o irméo pede, eu digo que ndo! N&o por causa
do HIV, mas por causa de outras coisas, aftas, caries e prépria higiene
(Mtkael).

Sabe independente do meu filho mais velho ter HIV ou néo, trataria ele
igual como cuido hoje. Protgjo ele sim... € claro sou mée e como toda mée
protege seu filho, mas ndo pela situacéo dele ter HIV. Procuro dar toda
atencdo, amor e carinho... no verdo vou com meus dois filhos pra casa da
minha mae, na praia, ja que eles e eu adoramos tomar banho de mar
(Ariel).

Cuido do meu filho como uma crianga normal, ndo sou super protetora
nao, s gosto é de dar atencdo, até porque ele € meu Unico filho. Nada que
eu fiz pro meu filho até hoje me arrependo, pelo contrario acho que devo
fazer até mais, porque ele ndo tem culpa, ndo foi ele que escolheu ter HIV.
(...) mas enfimtrato ele como uma crianga normal (Aladiah).

Apesar dos anjos falarem que ndo superprotegem seus filhos ndo é o que
evidenciamos nas falas descritas. Alguns destes por se sentirem culpados, ultrapassam
limites de cuidados para com seus filhos, como maneira de compensar “o0 mal” que
fizeram ao transmitir o HIV acrianca.

Acreditamos que as acOesreacdes por parte de algumas familias em

“recompensar algo feito no passado” € uma preocupacéo, exigéncia das pessoas

consigo mesmas em “pagar” por agquilo que fizeram, pois sentem-se culpadas e tais
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sentimentos sdo alimentados pelo seu passado, pelos valores adquiridos desde a
infancia, enfim, por sua histéria de vida.

Pedro (2003) ressalta que ha familias que agem e reagem das mais diversas
maneiras, desde momentos de instabilidade até uma superprotecdo, impedindo que a
crianca desenvolva suas potencialidades e também aprenda a reconhecer limites.
Assim, afim de evitar atitudes superprotetoras, consideramos importante a presenca da
enfermagem trabalhando os sentimentos de negacdo, incerteza, culpa, desconfianca,
discriminagdo, entre outros, exacerbados pelos familiares da crianca soropositiva para
o HIV, visto que alguns destes podem interferir no cotidiano das criangas.

Neste contexto ainda ressaltamos que os anjos durante as vivéncias e
(con)vivéncias estimulem, bem como, permitam que as criangas HIV positivo
brinquem, sorriam, facam travessuras, expressem expectativas futuras, demonstrem
interesse no aprender, sintam-se bem no meio de outras criangas. Pois, segundo Paula,
Padoin, Vernier, et al. (2003), as criancas soropositivas para o HIV, quanto as
vivéncias no processo de socializacdo tém as mesmas necessidades das ditas
“normais’.

Durante esta entrevista os anjos foram relatando o seu dia-a-dia junto com a
crianca HIV positivo, e a partir destes relatos foi possivel conhecer outras estratégias/
recursos a saude, como tratamento medicamentoso, alimentacdo, educacéo, lazer,
utilizados para conviver com a crianga HIV positivo. Dentre estas apresentamos 0s
relatos que demonstran que as estratégias de convivio desenvolvidas pelas
familias/anjos junto a crianca HIV positivo, ndo se limitam a medicacdes, mas aos
habitos de vida diarios, como a alimentacéo, lazer, educacdo, amor. Habitos cotidianos
estes ndo tdo marcantes na vida dos anjos quando criancas, como € 0 caso do anjo
Mikael e de Aladiah, que respectivamente pela separacéo e falecimento de seus pais,
ndo usufruiram dos momentos de lazer, brincadeiras da infancia, assim como, néo
puderam dar continuidade aos estudos. Acreditamos que tais acontecimentos
experienciados pelos anjos, quando criancas ao longo de suas historias de vida
estimulam ainda mais as familiassméaes a lutarem pelo estar melhor dos seus filhos,

pelos seus direitos e da crianga frente ao convivio com ainfeccéo pelo HIV.
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- Quanto ao tratamento medicamentoso/médico a crianga, 0s anjos do estudo
relatam:

Desde que meu filho tava com 14 dias, quando foi descoberto o HIV nele

venho fazendo o tratamento todo certinho. (...) foi uma barra o inicio do
tratamento, porque depois dos 40 dias que meu filho ficou internado no
hospital daqui, voltamos pra casa, 1& em Lajes. Dai todo més tinha que
trazer meu filho pro hospital daqui, pra consultar com o médico, fazer
exames, pra receber remédio pela veia. (...) foi um sufoco sabe, cinco anos
nesse leva e traz, e muito gasto. Entdo quando meu filho tava com 5 anos,
eu e meu marido resolvemos vir morar pra Florianopalis... hoje faz 5 anos
gue estamos morando aqui, ndo me arrependo ndo, sd sinto saudade da
minha mée. Vejo que foi uma adaptacao e tanto, de todos, pra conviver com
o HIV (aladiah).

Fago o acompanhamento do meu filho pra exames, consultas com o meédico
gue cuidam do HIV la no Hospital infantil. E as outras consultas de rotina,
uso o postinho de salde perto de casa. Sempre dou os medicamentos na
hora certa e ndo tem nada de esconder remédios, |4 em casa deixo tudo em
cima da geladeira, quem quiser ser meu amigo e da minha familia tem que
aceitar do jeito que somos.(...) Ah! Outra coisa gque me preocupo € com as
vacinas de campanha, aquela de gotinhas... a dele é especial, parece que
umatal de'alk’ (4riel).

Levo a cada trés meses a minha filha pra consultar no Hospital Dia, as
vezes até menos tempo. (...) Sou eu quem dou pra ela os remédios na hora
certa, ela toma trés tipos, meu marido, hum... € muito desligado. E eu ndo
tiro os rétulos dos medicamentos ndo. Ela até sabe ler, mas nunca
perguntou, acho que é porgue ainda € muito crianga. (...) Sou uma méae
muito atenta, ndo esqueco de levar ela pra fazer os exames, faco de tudo
pra dar uma vida melhor pra minha filha, pra compensar o HIV (rikael).

E neste cendio que surge a manifestaciio da familia, em especia do
comportamento feminino (da mée), através do cuidado de s e do outro, no caso da
crianca, em busca de uma melhor qualidade de vida. Ta comportamento feminino de
protecdo da mée ao filho é influenciado pelas suas vivéncias/experiéncias quando
criancas, onde a personagem cuidadora dos anjos durante a infancia, também se
caracterizou pela figura materna.

Santos (2004), ao focalizar o papel de mé&e/mulher HIV positivo, coloca em
evidéncia certas representacdes relativas ao papel materno, sendo a mée reconhecida
simbolicamente como a mée coruja, a 6tima mae, a mée protetora, enfim a mae
competente em cuidar do filho e nele depositar sua razdo de ser e existir. E carinhosa,

dedicada, amorosa e disponivel, realizando com prazer e abnegacdo todas as tarefas
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inerentes ao seu papel de mée. Alimenta, acaricia, educa, protege, cuida, oferece amor
materno.
- Quanto aos habitos de vida (alimentacdo, lazer, educacéo, amor) a crianca

0S anjos do estudo relatam:

Hum, ele ndo é de comer muito ndo, tenho que t4 forcando. Mas a
professora diz que na creche ele come bem. (..) Quando eu ndo tb
desempregada, ele fica tempo integral na creche... 1a € bom, porque
aprende e também ganha comida, j& vem de banho tomado pra casa
(Artel).

Faco tudo pro meu filho... coloco relogio pra despertar pros remédios ser
dado na hora bem certinha. Dava até pouco tempo atras, quando €ele era
menor, banho nele, preparo a mochila, dou a comida e levo pra aula e
trago, todos os dias a mesma coisa. Me dedico a ele. Procuro a tarde
depois que ele acaba os deveres dar uma volta no bairro, andar de
bicicleta... dar carinho, aproveitar a vida enquanto temos (Aladiah).

Me preocupo € da minha filha estar bem alimentada, faco feijéo, vitaminas
... de estar com sauide e de da muito carinho, amor, porque acho que isso é
tudo, muito mais que sb os medicamentos. (...) Procuro também ocupar bem
o0 dia dela e dos outros meus filhos... ela faz aula de computagéo, capoeira,
I& no Centro Educacional perto de casa, porque assim eles ndo tem tempo
de ficar pensando besteira (Mikael).

Os relatos demonstram a importancia da familia soropositivo pra o HIV, em
especial da mée, no cuidado a crianca também HIV positivo. Frente as questfes
vivenciadas por tais familias, faz-se necessario que os profissionais, inclusive os da
enfermagem, busguem estar preparados com conhecimentos pertinentes, para além do
contexto socio, econdmico, cultural, para assim buscar desenvolver um cuidado e uma
educacdo em saude, com qualidade e eficacia, bem como competéncias para um
cuidado em enfermagem diferenciado e humanizado. Nesta linha de pensamento,
cremos na relevancia de tal cuidado, centrado na familia soropositiva para o HIV, com
0 intuito de tornar a convivéncia com o HIV, assm como com a crianga HIV positivo,
um processo de crescimento e desenvolvimento, na busca a vida com melhor
qualidade.

Paterson e Zderad (1979) ressaltam que o0 bem estar e estar melhor do
individuo, no caso deste estudo das familias soropositivo para o HIV, da-se a partir da

interacéo, do didlogo com o outro. E a enfermagem para tais tedricas tem como meta
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proporcionar tal bem estar, mediante o cuidado envolvido pela presenga, encontro,
estabelecimento do vinculo com o outro. Fato que quando conquistado é de grande
valia, uma vez que consideramos a familia soropositiva para o HIV fonte de cuidado
essencial acriancatambém HIV positivo.

Ainda, neste contexto, Jatoba, Silva e Silva (2003) identificam a familia como
uma indispensavel unidade cuidadora da criangca soropositiva para o HIV, a qua
desenvolve estratégias para conviver com a crianga com este diagnéstico e ressalta que
estas familias necessitam por sua vez, também serem cuidadas. Concordamos com a
autora e pensamos que a familia que convive com o ser crianga HIV positivo necessita
de um olhar diferenciado, ndo desigual, pois, a crianca acometida pelo HIV continua
sendo a mesma, um ser humano Unico e singular, com a diferenca que,
circunstancial mente, entrou em contato com ainfeccdo pelo HIV.

Algumas destas familias/anjos, em virtude da soropositividade parao HIV em
S e principalmente na crianca acabaram abandonando seus empregos, como mostra o

relato a seguir:

Hoje me arrependo porque sai do meu trabalho, mas também tava muito
mal, tinha que me cuidar pra poder cuidar dos meus filhos, da minha
familia. Mas agora ja me sinto forte, com coragem, até ja fui conversar
com meu ex-patrao, pra voltar a trabalhar de cozinheira. (...) Tenho fé de
gue vai dar certo... € sb se cuidar quando tiver trabalhando, usar luva, né
(Mikael).

Vivo em funcéo do meu filho, me preocupo com ele, dou toda atencéo, sai
até do meu emprego, me aposentei pra poder cuidar dele melhor, porque
sendo, ndo tinha quem cuidasse dele, minha familia é toda de Lajes. E meu
marido nem cuida dele direito, dai ndo confio de deixar o nosso filho nas
maos dele... tém os remédios e tudo mais para dar certo (Aladiah).

Ha de se sdlientar ainda outras adaptaces/estratégias realizadas pelos anjos
para conviver com o HIV, assim como, com a crianga HIV positivo. Dentre elas
destacamos, maior interesse pelo assunto HIV; dialogo com os professores e/ou
responsaveis da escola onde seus filhos estudam, acerca da revelagdo quanto a
soropositividade para o HIV da crianca, bem como, a importancia da conversa, da

interacdo com o outro, com intuito de expor seus sentimentos, angustias, ddvidas e
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demais aspectos relacionados ao convivio com o HIV, assim como, com a também
crianga HIV positivo.

- Quanto ap maior interesse pelo assunto HIV, apds o descobrimento, os anjos
relatam:

Comecel a ler mais sobre ele, passei a me interessar mais, meus filhos
também. (...) sabe a querer entender melhor o que é HIV e a AIDS, porque
pra mim tudo era a mesma coisa. (...) E no inicio eu ficava matutando sera
gue ndo pega mesmo pelo beijo, pela toalha e as minhas filhas mostravam
os livros para mim dizendo que ndo. (..) os meus filhos sdo muito
interessado por assuntos que envolvem HIV. As vezes eles vém todos
entusiasmados dizendo que viram novas noticias sobre o tratamento do
HIV... dizem pra mim que umdia a cura ainda vai chegar (Mikael).

Passei a me interar mais sobre os direitos da pessoa que tem HIV... sabia
gue alguma coisa de bom eu teria direito. Dai fui atras dos meus direitos e
do meu filho, lia tudo que tinha sobre o HIV, principalmente quando o
assunto era lei. Hoje recebo vale transporte pro tratamento do meu filho,
cesta basica, até aposentadoria tenho por causa do HIV... € ha época entrei
com processo. E importante nés saber os direitos que temos né (Aladiah).

O maior interesse pelo assunto infeccdo pelo HIV foi influenciado pela
histéria de vida de cada um dos anjos. No caso de Mikael o interesse pela tematica
HIV foi inevitéavel, pois com o descobrimento da sua condi¢éo de soropositividade
para 0 HIV percebeu que néo tinha conhecimento sobre a infecgdo. Ou pior, 0 pouco
que sabia estava impregnado de discriminacdo, mitos, decorrente as falsas
informacoes.

Quanto ao anjo Aladiah o interesse pelo assunto infeccdo pelo HIV sempre
esteve presente em sua vida, no entanto ndo t&o marcante como apds o descobrimento
do HIV em s e no seu filho. Aladiah, desde crianga, sempre se mostrou uma menina
muito curiosa, interessada em aprender, muitas das vezes tal conhecimento acontecia
por si, principalmente quando o0 assunto envolvia sexo, corpo, drogas, HIV/aids, visto
gue 0s mesmos ndo eram dial ogados entre os membros da sua familia.

Com base em tais relatos podemos observar que apds o descobrimento da
soropositividade para o HIV em s e na crianga, 0s anjos deste estudo relatam que
realmente passaram a ter maior interesse sobre os assuntos que envolvam HIV/aids,
desde questOes fisioldgicas da infecgdo, como modo de transmissdo, tratamento, até

aspectos relacionados a cidadania, direitos e/ou deveres do individuo HIV positivo.
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Para Padoin (1999), a pessoa, independente da sua condicdo de
soropositividade para o HIV necessita a0 longo de sua histéria de vida plenas
condi¢bes de moradia, lazer, alimentacdo, acesso aos servicos de salde, educacéo,
contexto familiar, bem como relacionamento com outros seres. Concordamos com a
autora por acreditar que os descasos destes fatores interferem nas possibilidades e
potencialidades destes individuos vir a ser mais, uma vez que tais fatores sdo
essencialmente partes dos direitos de todo ser, e devem ser respeitados, cabendo aos
cidaddos lutar pela garantia dos mesmos, independente da sua condicéo de salide.

Neste contexto ainda, Pascual (2002) ressalta que os direitos de uma pessoa
ndo podem ser restringidos pelo fato de ser soropositivo para o HIV, independente da
raca, nacionalidade, religifio, sexo ou orientagio sexual. E preciso lutar para que a
pessoa soropositiva para 0 HIV tenha preservado seu direito a vida socia, civil,
profissional, sexual e afetiva. Considerando que isto sd0 questdes de cidadania,
percebemos mais uma vez como é relevante que os profissionais da érea da salde, em
especial da enfermagem, estgam devidamente preparados, embasados em

conhecimento cientifico, técnico e humano.

- Quanto arevelacéo da condicdo de soropositividade para o HIV da crianca
no ambito escolar, pudemos observar atraves das falas dos anjos, atitudes de sigilo,
medo e até mesmo de ansiedade, perante a exposic¢éo do seu filho HIV soropositivo.

Para Cardoso e Arruda (2005) a ansiedade é traduzida por medo,
desconhecimento em relacdo ao tratamento e progndstico, bem como julgamentos e
questdes éticas, como o respeito ao sigilo e ao pacto de siléncio. Concordamos com 0s
autores, pois algumas pessoas gque convivem com o HIV preferem se isolar a se expor
a atitudes discriminatérias. E este isolamento social faz com que as familias/anjos
como € 0 caso deste estudo abandonem seu trabalho, ndo coloquem seu filho HIV
positivo no colégio, na creche, como também n&o revelem sua condicdo de
soropositividade para o HIV, assim como de seu filho as outras pessoas, nem mesmo

para a suafamilia. Fato que podemos evidenciar, segundo tais depoimentos:

Quando meu filho era pegqueno, ndo botel na creche, achei melhor eu
mesmo cuidar dele e por isso resolvi me aposentar. Quis poupar ele,
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porque no inicio tinha muito medo da noticia correr e de expor meu
filho.(...) Hoje, nesta escola que meu filho estuda s6 alguns professores
sabem que ele tem HIV, falo pro meu filho que ndo tem necessidade dele
ficar contando pra todo mundo... € melhor assim, ndo expor ele (Aladiah).

S5 coloquei meu filho na creche depois que ele fez um ano. Porque antes
ainda ndo tava muito acostumada em conviver com o HIV, pra mim era
tudo complicado... Meu Deus, vivia ansiosa, ndo queria mandar pro colégio
os remedios que ele tinha que tomar, tinha medo também dele morder
outras criangas. Mas agora como ele t& com 4 anos, levo ele pra
escolinha... ndo sdo todas as professoras que sabem, ndo (Axiel).

(...) étem colégios que excluem as criangas que tém HIV e por causa disso
0s pais acabam nao falando a verdade. No colégio que a minha filha estuda
a diretora sabe, porque eu tinha que mandar né, os medicamentos pra ela
tomar no horario certo. Mas agora ja adaptei o horario pra ndo precisa
leva os remédios pro colégio. (...) A gente vai se adaptando, aprende a
viver com o HIV, o que nédo da é s6 ficar reclamando, lamentando. (...)
acho pior quando a gente sabe que tem gente da nossa proépria familia que
discrimina os outros, fica chamando de aidéticos. E pra esse tipo de pessoa
veio que ndo vale a pena nem a gente se abrir, sabe... sdo pobres de
espirito (Mikael).

Frente aos relatos observamos que o medo realmente esta presente no
individuo que convive com o HIV e tal medo esta relacionado a discriminagéo, assim
como, a falta de conhecimento, pela construcéo e resposta social ao HIV/aids.

De acordo com Canini, Pereira e Reis (2004) e reforcando tais depoimentos
descritos, 0 medo também pode ser evidenciado pelas familias HIV positivo frente a
reacdo dos seus familiares em relacdo a sua condic¢do de soropositividade para o HIV.
O que leva a alguns a conviver num mesmo espaco fisico com seus familiares, sem
gue seu status sorol6gico para o HIV sgarevelado, compartilhado. Consequentemente
a0 medo da revelacdo do diagndstico do HIV, o sigilo passa a ser uma atitude
marcante na vida da familia soropositiva para o HIV, quanto ao fato de optar por néo
revelar sua condicdo de HIV positivo, assim como da crianga a outras pessoas.

Ainda, neste contexto, é relevante salientar que independente de qual for o
diagndstico da crianca, ndo ha necessidade de ter o conhecimento da situacdo
sorolégica da mesma para cuidé-la, educala, visto que as normas de biosseguranca
devem ser adotadas com todas, sem excecdo, pois a0 contrario teriamos a

discriminagdo. Enfim, a convivéncia com a criangca HIV positivo, seja na creche, na
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escola ou em seu lar, ndo significa risco de transmissdo para seus familiares e/ou
colegas (UNAIDS, 2003).

Paterson e Zderad (1979) colocam que o profissiona de enfermagem
apresenta um importante papel junto as familias e criangas HIV positivo, uma vez que
a enfermagem busca proporcionar o bem-estar do individuo, através do cuidado
baseado em principios éticos, livre de preconceitos, estigmas, discriminagdo, ndo
preocupado em julgar o outro como culpado ou inocente. E, nesta linha de raciocinio,
pensamos também que assim como o0 profissional enfermeiro, as demais categorias
profissionais, como as dos educadores devem cuidar, educar a crianga, independente
da sua soropositividade parao HIV.

- A respeito do interesse pelo didlogo, pela conversa da familia soropositivo
para 0 HIV com o outro, em especial com profissionais da salide, a respeito do

HIV/aids, os anjos expde tais relatos:

Comecei a fazer foi falar, falar muito com os outros. Dai assim eu coloco
tudo pra fora. E bom de mais, colocar pra fora os medos, as dividas, ter
alguém pra gente falar e pra ouvir nos, dar apoio... a gente se sente mais
aliviada (Ariel).

Todos de psicdlogos temos um pouco né, é bom fazer ter amizade, falar com
os outros. (...) Olha eu ndo sou de falar sobre a minha vida sabe com
gualguer um, no... ainda mais sobre a minha situacdo e a do meu filho. A
ndo ser quando tenho confianga na pessoa. (...) Ah! E o meu filho te adorou
vive perguntando por ti, desde aquele dia que viesse aqui em casa
(Aladiah).

No inicio, quando marcaste o primeiro encontro querendo conversar
comigo achei muito estranho sabe... pensei sera que vou, o0 que vai adiantar
né, eu ir 14?(...) mas ja no final do primeiro encontro gostei muito de ter
conversado. Foi bom repartir um pouco da minha angustia, medo com
alguém... porgue na consulta com o médico é tudo muito rgpido, sabe, € a
gente ndo tem tempo assim de conversar, colocar pra fora e se sentir mais
aliviada (Mikael).

Observamos que o didlogo, o encontro, estabelecido mediante o vinculo, a
interacdo da enfermeira com a familia HIV positivo foi de fundamental importancia
para 0 bem-estar e estar melhor da mesma. Visto que a interacdo e a confianca
conquistada ao longo dos encontros, fizeram com que as familias soropositivo para o

HIV expusessem suas angustias, ansiedades, medos desencadeados ao longo de sua
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histéria de vida, no convivio com a infecgdo pelo HIV, assim como com a crianga
também HIV positivo.

Paterson e Zderad (1979) acreditam que no momento do encontro, didlogo
com 0 outro, 0s seres humanos tém algo a ensinar se pudermos ao menos ouvir. E é a
partir deste pressuposto que consideramos que o cuidado em enfermagem deve ser
desenvolvido, pois sendo arte e ciéncia, permite que o enfermeiro intergja e conhega o
ser que é cuidado, assim como as estratégias por este desenvolvidas no convivio com o
HIV, num processo de trocas e conhecimento dos envolvidos.

Segundo Alves e Padilha (2004), a infeccéo pelo HIV provoca alteracbes na
vida das pessoas ndo somente na estrutura e funcionamento do organismo, mas
também nas condic¢des e na qualidade de vida, trazendo um alerta para a necessidade
de um cuidado maior consigo mesmo, adotando ou intensificando praticas de cuidado
a salde. Os autores reforcam ainda que conviver hoje com a infeccdo pelo HIV
significa incorporar condigbes ao processo de viver, exigindo adaptacbes e o
desenvolvimento de novos hébitos.

Neste sentido, acreditamos que as familias/anjos devem buscar adaptar-se e
reorganizar-se para enfrentar a experiéncia de viver e (con)viver com a infeccdo pelo
HIV. Ressaltamos para tanto a importancia da atuagéo da enfermagem sistematizando,
desenvolvendo e avaliando o processo de cuidar a familia e a crianca, envolvidas num
sb contexto e cremos que paratanto o profissional de enfermagem deve compreender a
dindmica familiar alterada em funcéo da infeccdo pelo HIV e a partir de entdo propor
um cuidar humanizado, sem julgar, sem procurar culpados ou inocentes. Ao
abordarmos as questfes relacionadas a vivéncia com HIV/aids nos remetemos a uma
discussdo da salde integral, das dimensdes subjetivas, emocionais, relacionais e do
cotidiano, incluindo a sexualidade e as relagdes amorosas.

Lage (2003) refere que mais do que mudangas comportamentais € necessario
promover uma reflexdo que propicie transformagdes mais profundas e abrangentes no
ambito da vida pessoal, familiar e social. Concordamos com o autor e acreditamos que
a enfermagem deve ter consciéncia de seus condicionamentos culturais, morais, sociais
e pens&-los criticamente, a fim de evitar atitudes de discriminagdo, preconceito, no

momento com a familia, estabelecendo assm uma relacéo de ética. De acordo com
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Maliska (2005), ao se cuidar da pessoa HIV soropositiva é necessario respeita-la e vé-
la na sua individualidade, sendo imprescindivel o conhecimento sobre ética e moral,
principios que propiciam uma novarazao, instrumental, emocional e espiritual.

Ao término deste terceiro encontro, gostariamos de pontuar que este, assim
como os anteriores, ndo foi somente marcado por momentos de tristeza entre as
pessoas com que partilhamos, vivenciamos. Vimos ainda gque fizemos a diferenca e
que de alguma forma fomos importantes para estas familias. Fato que pode ser
exemplificado quando o anjo Mikael, ha poucos dias me procura no trabalho, para
informar que se encontra muito contente, tranquila, pois agora sua filha tem o
conhecimento do seu diagnéstico de soropositividade para o HIV. Anjo Mikagl conta

de maneira euforica:

...entdo ndo podia deixar devir te contar o que aconteceu... a minha filha ja
sabe que tem o HIV e agora me sinto mais aliviada. Foi assim que ela
descobriu: ‘... descobriu sozinha, eu tive queir naigreja e falei pra ela ndo
esquecer de tomar os remédios... dai quando eu cheguel em casa ela disse
‘ué... HIV, aids ... ndo, ndo, acho gque isso ndo é pra mim, nem da mae e me
perguntou baixinho ‘0 que é isso mae, esses remédios é tudo de aids, nés
ndo temos isso, nél’.[...] Dai eu falei pra ela ‘ndo filha, ndo é assim, tu
lembras aquele dia que a gente foi no hospital fazer exames, entdo tu
lembra daguele menino que ndo tinha uma perninha, é o problema dele é
grave... 0 hosso ndo é tao grave, nOs temos o Virus e ndo temos a doencga, vé
a gente somos saudaveis'. (...) Comecel a falar pra ela que era importante
ter fé, que Jesus tava olhando pela gente... que somos fortes, saudaveis
(Mikael).

Finalmente podemos afirmar o quéo sensibilizadas ficamos por tais encontros,
por ter melhor compreendido a complexidade que reside na familia no viver com HIV,
assim como com crian¢a HIV positivo. Intervir nestas questdes como profissionais de
saude nos remete a desafios de varias ordens. Mas acreditamos que a superacao destes
desafios sgja algo a ser conquistado lentamente, com empenho, empatia e
aprofundamento tedrico, escutando 0 que 0 outro tem a nos dizer, orientando suas

atitudes e decisdes e, sobretudo, respeitando a sua histéria de vida.
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6. CONSIDERACOESFINAIS

O desenvolvimento da presente pesquisa sob a abordagem da historia de vida
foi de fundamental relevancia, uma vez que o objetivo geral de compreender, a partir
da historia de vida das familias, as estratégias desenvolvidas para conviver com o HIV,
assim como com a crianca HIV positivo foi alcancado. Ressaltamos ainda com este
estudo, que muitas das experiéncias vivenciadas pelas familias, as suas crengas,
valores, as suas histérias adquiridas ao longo da vida, influenciaram e continuam a
influenciar no desenvolvimento, bem como nas escolhas das estratégias/adaptacoes,
hoje, no convivio com ainfeccéo pelo HIV.

Quanto a utilizagdo do marco conceitual com base na teoria de Paterson e
Zderad, reforcamos que tais autoras iluminaram o caminho percorrido, durante os
diferentes momentos das entrevistas com cada uma das familias. Paterson e Zderad
(1979) tém como pressuposto que o individuo vem a ser mais e a estar melhor
mediante a presenca, o encontro, o didlogo com o outro. Logo, a utilizagdo desta teoria
como marco conceitual nos fez aproximar cada vez mais das familias soropositivas
para o HIV. E tal contato permeado de acolhimento, vinculo, interacéo e confianca
estabel ecido com 0s anjos deste estudo tornou 0s mesmos mais receptiveis e abertos a
expor seus sentimentos, angustias, dividas, a sua histéria de vida, antes e apos 0
descobrimento da infeccao pelo HIV em s e na crianga. Encontros estes de grande
valia, por proporcionar um bem estar e um estar melhor a familia soropositivo para o
HIV, ja que consideramos a familia a unidade essencial no cuidado a crianca.

Reconhecemos que a familia para a crianca HIV positivo, aém das suas
caracteristicas proprias, deve ser acima de tudo, fonte de amor, encorgjamento e de
dedicacdo, complementando que estes sentimentos sdo necessarios e indispensavels na

trgjetoria da familia soropositivo para o HIV que convive com a criangca também HIV
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positivo. Ainda em relagdo ao estabelecimento do vinculo junto as familias
soropositivo para o HIV, acreditamos a partir deste estudo, ser de extrema importancia
ir dém da infeccdo pelo HIV, ou sgja, é preciso considerarmos os fatores culturais,
econdmicos e sociais destas familias, partindo do pressuposto que estes aspectos
influenciam diretamente no modo de ser, viver e enfrentar as adversidades.

Deste modo é necessario que profissionais da salde/pesquisadores sgjam
capacitados e dispostos a ouvir, perceber as diferencas culturais, e negociar de tal
forma que se alcance uma relagdo de cumplicidade, sem que o conhecimento das
familias ou do profissiona seja anulado em prol do outro. Logo, a todo momento, a
presente pesquisa, utilizou-se do saber cientifico, sem desconsiderar o0 conhecimento
popular das familias, uma vez que para a compreensdo das estratégias desenvolvidas
pelas mesmas no convivio com o HIV, fez-se necessario conhecer a sua histéria de
vida, as suas experiéncias, enfim, o seu saber popular.

Nesta linha de pensamento complementamos ainda que a abordagem ao
individuo soropositivo para o HIV pelos profissionais da salde deve ser a de traté&-los
da melhor forma possivel, pois 0 apoio e a atencdo sdo muito importantes, visto que a
“marca’ ou estigma da infeccdo pelo HIV traz ao individuo sentimentos de
desacreditacdo, percepcdo de fraqueza ou fracasso, infelicidade ou frustragéo,
ratificacéo pelos desdobramentos sociais de rejeicéo, compaixao e culpa, o que muitas
vezes faz com que os mesmos, se afastem do convivio social.

A familia soropositivo para o0 HIV que convive com a crianca também HIV
positivo necessita de um olhar diferenciado, ndo desigual, pois, a familia e crianca
continuam sendo as mesmas, com a diferenca de que, circunstancialmente entraram
em contato com o virus do HIV. Ressatamos para tanto a presenca de uma
enfermagem amplamente difundida nas diferentes &reas de atuacdo, numa perspectiva
de valorizar 0 ser humano, sua existéncia e o significado da experiéncia de salide que
vivencia. Acreditamos que desta forma a enfermeira langara um novo olhar sobre a
familia soropositivo para o HIV gue convive com acrianga HIV positivo, percebendo-
as como seres humanos unicos, singulares, dotadas de subjetividade, capazes de

expressar seu ser e suas concepcdes sobre diversos aspectos de sua vida e da sua
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saude; proporcionando bem-estar através do dialogo vivo, assim como enaltecendo e
revigorando o sentido da profissdo, que tem como esséncia o cuidado ao ser humano.

Ao término desta pesquisa ha de se tecer outras consideracdes, de que as
entrevistas realizadas com as familias foram a todo momento permeadas por interacéo,
confianca, didogo, o qual nos gudou a compreender, a partir da historia de vida das
familias, as estratégias desenvolvidas pelas mesmas para conviver com ainfecgéo pelo
HIV e assim deparamo-nos com suas experiéncias, historia de vida, desde a infancia
até os dias de hoje, nas escolhas de estratégias/adaptacdes no convivio com a condicdo
de HIV positivo. Dentre estas destacamos. apoio familiar, religioso, medicamentoso,
prevencao, reacles frente as atitudes de discriminacdo, revelar ou ndo a situacéo
sorolégica do HIV a crianga/escola, maior interesse pela temética acerca da infeccéo
pelo HIV, entre outras.

Podemos afirmar ainda que as estratégias desenvolvidas/adaptadas, pelas
familias soropositivas para 0 HIV no convivio com tal diagnostico foram influenciadas
pelas suas experiéncias, vivéncias, valores, crencas, enfim pela sua histéria de vida
Ressaltamos que para a identificac@o e compreensdo de tais estratégias foi necessario o
estabel ecimento do vinculo junto as familias, compromisso este estabelecido mediante
a0 didogo, a interacdo, conquistados aos poucos, desde o0s primeiros
encontrog/entrevistas com as familias.

Avaliar o impacto desta pesguisa na vida das familias € algo dificil, por
entender que se trata de um processo lento e gradativo, permeado pela confianca,
didlogo e a toda entrevista o didlogo estava presente. Neste sentido, este estudo néo se
propbs a mudar comportamentos, as estratégias desenvolvidas pela familia para
conviver com o HIV e com a crianga também HIV positivo, mas sim, compreender tais
estratégias, suas experiéncias/vivéncias de cuidado consigo e com a crianca, frente a
sua condicdo sorologica para o HIV, assim como, refletir sobre os pontos de conflito
no que diz respeito atematica dainfeccdo pelo HIV.

Enfim, enquanto pesguisadoras e enfermeiras, devemos estar aberta para
perceber os sentimentos, atitudes e comportamentos e para que aém de esclarecermos
as condicBes clinicas e os cuidados gerais com a pessoa, possamos estabelecer ainda

vinculo, interacdo junto a familia soropositiva para o HIV mediado pelo encontro.
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Pois, acreditamos que o ser humano constréi sua existéncia por meio da cultura, sendo
esta formada na familia, nos grupos, na ciéncia, na sociedade e na politica. Logo, o ser
humano “acontece no momento da historia que ele mesmo preside... sO ele € capaz de
retormar o passado e reconstruir o seu futuro” (PADOIN, 1999, p. 126).

Ao concluirmos este estudo assinaAlamos ainda as inquietacbes que
emergiram, as noites ndo dormidas e as limitagbes que tivemos que superar. Foram
gratificantes as manifestacoes de alegria que recebemos, a satisfacdo de partilhar, o
esforgco para concluirmos este trabalho e, principalmente, as formas de gjuda que

aconteceram.
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Apéndice A - ROTEIRO DE ENTREVISTA

Dados de | dentificacéo:

Nome:

Endereco:

|dade:

Estado Civil:

Procedéncia:

Escolaridade:

Condic¢bes socioecondmicas:

Renda familiar:

Sexo:

NUmero de filhos;
Naturalidade:
Profissao:

NUmero de pessoas gque habitam na casa:
Quantos contribuem com arenda:
Praticam algum tipo de lazer:

Religido:

Condigbes ambientais:
Acesso aresidéncia:

Tipo de moradia:

Sistema de iluminag&o:
Procedéncia da &gua:
Destino do esgoto:

Coletadelixo:

Servigos de salide na proximidade (popular, cientifico):

FASE CONTEUDO ROTEIRO
1) Integragdo | Apresentacdo da A ENTREVISTADORA
inicial dindmica da
entrevistae - satisfacdo pela entrevista;
expectativa da - estimulo a entrevista para expressar suas opinifes e
entrevistada sentimentos;
- Garantia do sigilo e preservacdo daidentidade;
2) Redlizagdo | Reflex&o INFANCIA
daentrevista | - Lembrangas, Como era constituida sua familia e como era a sua relacéo
imagens, fatos, com cada um dos membros?
experiéncias
vividasou - Qua dos elementos da sua familia mais influenciou no
compartilhadas desenvolvimento de sua personalidade? Como?
relativa a formagéo
familiar. - Como vocé iniciou seu convivio social extra-familiar ?

- Como era sua relacdo com as pessoas doentes? E quando
voceé ficava doente? Quem cuidava de vocé? Como?

ADOLESCENCIA
- Como era suarelacdo com seus pais e amigos?

- Quando iniciou a suavida sexual e como foi?

-Utilizava algum método contraceptivo? Justifique.




3)
Continuacéo
daentrevista
(perguntas
acercado
periodo apds o
diagndstico de
HIV)

Estratégia da
familia HIV
soropositiva  para
conviver com este
diagnéstico.

Estratégia da
familia HIV
soropositivo  para
conviver com a
crianga  também
soropositiva.

JUVENTUDE / MATURIDADE
- Quando vocé comegou atrabalhar? E se desistiu, porque?

- Ha quanto tempo descobriu seu diagnéstico e como vocé
descobriu?

- O gue vocé fez a partir deste momento? (quais atitudes,
tratamento, ajuda).

-Que conhecimento e informagéo vocé e sua familia tinham
sobre o HIV antes dainfec¢do?

- Vocé acha que ainda existe discriminagdo, preconceitos,
tabus da populacdo a respeito do HIV? Porqué? E como vocé
lida com tal situagéo?

- O que voceé entende por prevencao?

SER MAE
- Quando e como foi o processo de descobrimento do HIV na
crianca?

- Que tipo de gjuda ou tratamento vocé procura para 0 seu
filho? (remédios, exame)

- O que vocé faz, quais suas estratégias no convivio com o seu
filho? (maneira de cuidar, o que faz no dia-a-dia)

- Vocé pratica alguma atividade de lazer junto ao seu filho ou
levara para o lazer? Quais? Frequéncia? (praia, esporte, escola,
creche)

-V océ conversa com o seu filho sobre o HIV/Aids? O que?
HOJE
- Atualmente o que mais tem feito para conviver com o HIV e

com o seu filho?

- Quais as facilidades e as dificuldades que vocé encontra no
seu processo de viver com ainfecgdo do HIV?

4) Conclusdo e
Avdiacdo da
entrevista

- Vaor atribuido a
experiéncia de ter
participado da
entrevista

- Conclusbes
-Como se sentiu durante a entrevista;
- Como gostaria que fosse feito o retorno do trabalho.

(Adaptado de PADILHA, 1990)




Apéndice B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
MESTRADO EM ENFERMAGEM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Meu nome é Mariana Vieira, sou mestranda do Programa de Pés-Graduacéo em
Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catrina e estou desenvolvendo a
pesquisaintitulada “ Historias de vida das familias. mé&e e filho sor opositivos para o
HIV” que tem como objetivo geral: Compreender, a partir das historias de vida das
familias, as estratégias desenvolvidas pelas mesmas para conviver com o HIV, assim
como, com a crianca também HIV positivo. Espera-se que a partir de tal pesquisa, as
familias possam lidar melhor com suas emocdes, sentimentos, anglstias, frente a
situacdo que o HIV ainda acarreta na sociedade, ja que consideramos a familia a
unidade essencial no cuidado a crianca.

Trata-se de uma pesquisa qualitativa com uma abordagem histérica, que sera
desenvolvida ao longo do ano de 2007. A proposta serd concretizada utilizando a
histéria de vida e através da realizacdo de entrevistas semi-estruturada, em que se
seguira um roteiro previamente estabelecido. Fica garantido o anonimato dos
participantes e o direito de desistir da pesquisa em qualguer momento. Também ndo
existe risco associado que comprometa a sua integridade fisica, emocional, ética e
espiritual. Os procedimentos inerentes a implementacdo do estudo requerem a sua
autorizacao para gravagao das falas em gravador.

Para qualquer davida ou para esclarecimento adicional, podera me contatar
aravés do  telefone (48)9972-2595, (48)3238-0642 elou  e-mail:
nanyufsc@ibest.com.br; ou contatar a minha orientadora Prof.2 Maria Itayra Coelho de
Souza Padilha, através dos telefones: (48) 9962-4510 e/ou e-mail: padilha@nfr.ufsc.br
Assinatura: RG:




Consentimento Pés-Informado

Eu, , declaro que fui informado(a)

sobre os objetivos, propdsitos e procedimentos inerentes a este estudo e que recebi, de
forma detalhada, todas as explicactes inerentes a confidencialidade das informacdes e
direito de desistir. Estando ciente destas orientagdes, estou de acordo em participar

voluntariamente do estudo proposto e autorizo a gravacao das minhas falas.

Nome por extenso:

Local: Data: de de 2007

Assinatura do Participante: RG:




Apéndice C - CARTA DE CESSAO DE ENTREVISTA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
MESTRADO EM ENFERMAGEM: FILOSOFIA, SAUDE E SOCIEDADE

Cartade Cessao de Entrevista

Eu, , estado

civil , portador(a) da carteira de identidade nC.

, declaro, para os devidos fins, que cedo os direitos de minha

entrevista gravada, transcrita e autorizada para leitura e inclusdo no trabalho de
Dissertacdo de Mestrado da Enfermeira Mariana Vieira, podendo ser utilizada
integralmente, sem restricdes de prazos e citagOes, desde a presente data. Da mesma
forma, autorizo o uso da fita gravada a terceiros, ficando vinculado o controle a esta
mestranda.

Abdico assm dos meus direitos sobre a entrevista, abdicacdo que acanca
também meus descendentes.

Subscrevo-me atenciosamente.

Floriandpoalis, de de 2007.

(Adaptado de Borenstein, 2000, p. 206)
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ANEXO A - PARECER DE APROVACAO DO CEP/ HIJG



ESTADO DE SANTA CATARINA
¥ SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE

T

=" HOSPITAL INFANTIL JOANA DE GUSMAO
COMITE DE ETICA EM PESQUISA*

'PARECER 012/2006

NOME DO PROJETO: A historia de vida das familias: mae e filho soropositivos para o HIV.

PESQUISADORA: Mariana Vieira

ORIENTADORA: Maria Itayara Coelho de Souza Padilha

INSTITUICAO RESPONSAVEL: HIJG

DATA DO PARECER: 02/06/2006 | REGISTRO NO CEP: 015/2006

GRUPO E AREA TEMATICA: Grupo lli - Area 4.04

DOCUMENTOS ENTREGUES SITUAGAO
1.FOLHA DE ROSTO OK

2 PROJETO DE PESQUISA OK
3.CURRICULO DO PESQUISADOR OK
4.CARTA DE ENCAMINHAMENTO AO CEP OK
5.TERMO DE COMPROMISSO ETICO OK
6.CONCORDANCIA DO ORIENTADOR OK
7.CONCORDANCIA DO SERVICO OK
8.OFICIO ASSINADO PELA DIRECAO DO HIUG OK

9 FORMULARIO DE AVALIACAO ECONOMICO FINANCEIRA | N&o se aplica
10.DECLARACAO PARA FINS DE PUBLICACAO OK

OBJETIVOS DO PROJETO

- |dentificar na histéria de vida das familias com criancas soropositivas as estratégias de
convivéncia desenvolvidas pelas mesmas.

- Avaliar a historicidade do processo de cuidar das familias de criangas soropositivas, baseado na
Teoria Humanista de Paterson e Zderad.

SUMARIO DO PROJETO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, com abordagem historica (historia de vida), onde a
pesquisadora propde, a partir da coleta de dados coletados em entrevista semi-estruturada e
observacdo participante analisar & compreender as estratégias desenvolvidas pelas familias no
convivio e cuidado de criangas com HIV.

JUSTIFICATIVA DO PROJETO

Os conhecimentos advindos desta pesquisa contribuirdo para o aperfeicoamento profissional dos
cuidados de Enfermagem junto as familias com criangas soropositivas para o virus HIV.




"METODOLOGIA

]

1.DELINEAMENTO

[Pesquisa qualitativa/historia de vida |

5 CALCULO E TAMANHO DA AMOSTRA

3.PARTICIPANTES DE GRUPOS ESPECIAIS

jLPoLconve_nié@a_: 10 sujeitos.
Nao

4. RECRUTAMENTO

Familiares de pacientes atendidos no
Hospital-dia do HIJG

5 CRITERIOS DE INCLUSAO / EXCLUSAO

OK

7.USO DE PLACEBO

8 ANALISE CRITICA DOS RISCOS - BENEFICIOS |Nao

N3o se aplica

8 MONITORAMENTO DA SEGURANCA E DADOS | OK 4

11.AVALIACAO DOS DADOS OK

12.PRIVACIDADE E CONFIDENCIALIDADE OK

13 ADEQUACAO AS NORMAS E DIRETRIZES OK

14.CRONOGRAMA OK
| 15.0RCAMENTO OK j
[TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO (TCLE) - Adequado ]
[PARECER FINAL | APROVADO ]

- Conforme Resolucdo 196/92,capitulo I11.2.h, o pesquisador deve apresentar ao CEP
relatérios periodicos sobre 0 andamento da pesquisa e relatorio final. Desta forma, seu

primeiro relatorio esta previsto para 02/09/2006.

- Informamos que o presente parecer foi analisado e aprovado em reunido deste comité, na

data de 02/06/2006.

JUCELIA MARIA GUEDERT

f\‘
/ s 0“3%”
’ A o’w 0 ©

f J\ch\ge“ooo‘
\ T e

Coordenadora do Comité de Etica em Pesquisas - HIJG.

* Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Infantil Joana de Gusmao: registro aprovado no

CONEP, conforme Carta Circular n° 168 CONEP/CNS/MS de 07 de marco de 2005.



Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )

Milhares de Livros para Download:

Baixar livros de Administracao

Baixar livros de Agronomia

Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
Baixar livros de Educacao

Baixar livros de Educacdo - Transito
Baixar livros de Educacao Fisica

Baixar livros de Engenharia Aeroespacial
Baixar livros de Farmacia

Baixar livros de Filosofia

Baixar livros de Fisica

Baixar livros de Geociéncias

Baixar livros de Geografia

Baixar livros de Histdria

Baixar livros de Linguas



http://www.livrosgratis.com.br
http://www.livrosgratis.com.br
http://www.livrosgratis.com.br
http://www.livrosgratis.com.br
http://www.livrosgratis.com.br
http://www.livrosgratis.com.br
http://www.livrosgratis.com.br
http://www.livrosgratis.com.br
http://www.livrosgratis.com.br
http://www.livrosgratis.com.br/cat_1/administracao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_1/administracao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_1/administracao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_1/administracao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_1/administracao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_1/administracao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_1/administracao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_2/agronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_2/agronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_2/agronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_2/agronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_2/agronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_2/agronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_2/agronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_3/arquitetura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_3/arquitetura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_3/arquitetura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_3/arquitetura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_3/arquitetura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_3/arquitetura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_3/arquitetura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_4/artes/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_4/artes/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_4/artes/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_4/artes/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_4/artes/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_4/artes/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_4/artes/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_5/astronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_5/astronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_5/astronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_5/astronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_5/astronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_5/astronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_5/astronomia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_6/biologia_geral/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_6/biologia_geral/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_6/biologia_geral/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_6/biologia_geral/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_6/biologia_geral/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_6/biologia_geral/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_6/biologia_geral/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_6/biologia_geral/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_6/biologia_geral/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_8/ciencia_da_computacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_8/ciencia_da_computacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_8/ciencia_da_computacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_8/ciencia_da_computacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_8/ciencia_da_computacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_8/ciencia_da_computacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_8/ciencia_da_computacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_8/ciencia_da_computacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_8/ciencia_da_computacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_8/ciencia_da_computacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_8/ciencia_da_computacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_9/ciencia_da_informacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_9/ciencia_da_informacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_9/ciencia_da_informacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_9/ciencia_da_informacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_9/ciencia_da_informacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_9/ciencia_da_informacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_9/ciencia_da_informacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_9/ciencia_da_informacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_9/ciencia_da_informacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_9/ciencia_da_informacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_9/ciencia_da_informacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_7/ciencia_politica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_7/ciencia_politica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_7/ciencia_politica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_7/ciencia_politica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_7/ciencia_politica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_7/ciencia_politica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_7/ciencia_politica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_7/ciencia_politica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_7/ciencia_politica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_10/ciencias_da_saude/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_10/ciencias_da_saude/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_10/ciencias_da_saude/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_10/ciencias_da_saude/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_10/ciencias_da_saude/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_10/ciencias_da_saude/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_10/ciencias_da_saude/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_10/ciencias_da_saude/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_10/ciencias_da_saude/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_10/ciencias_da_saude/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_10/ciencias_da_saude/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_11/comunicacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_11/comunicacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_11/comunicacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_11/comunicacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_11/comunicacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_11/comunicacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_11/comunicacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_12/conselho_nacional_de_educacao_-_cne/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_13/defesa_civil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_13/defesa_civil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_13/defesa_civil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_13/defesa_civil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_13/defesa_civil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_13/defesa_civil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_13/defesa_civil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_13/defesa_civil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_13/defesa_civil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_14/direito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_14/direito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_14/direito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_14/direito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_14/direito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_14/direito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_14/direito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_15/direitos_humanos/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_15/direitos_humanos/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_15/direitos_humanos/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_15/direitos_humanos/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_15/direitos_humanos/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_15/direitos_humanos/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_15/direitos_humanos/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_15/direitos_humanos/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_15/direitos_humanos/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_16/economia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_16/economia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_16/economia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_16/economia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_16/economia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_16/economia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_16/economia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_17/economia_domestica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_17/economia_domestica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_17/economia_domestica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_17/economia_domestica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_17/economia_domestica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_17/economia_domestica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_17/economia_domestica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_17/economia_domestica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_17/economia_domestica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_18/educacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_18/educacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_18/educacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_18/educacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_18/educacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_18/educacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_18/educacao/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_19/educacao_-_transito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_19/educacao_-_transito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_19/educacao_-_transito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_19/educacao_-_transito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_19/educacao_-_transito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_19/educacao_-_transito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_19/educacao_-_transito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_19/educacao_-_transito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_19/educacao_-_transito/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_20/educacao_fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_20/educacao_fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_20/educacao_fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_20/educacao_fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_20/educacao_fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_20/educacao_fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_20/educacao_fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_20/educacao_fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_20/educacao_fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_21/engenharia_aeroespacial/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_21/engenharia_aeroespacial/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_21/engenharia_aeroespacial/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_21/engenharia_aeroespacial/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_21/engenharia_aeroespacial/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_21/engenharia_aeroespacial/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_21/engenharia_aeroespacial/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_21/engenharia_aeroespacial/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_21/engenharia_aeroespacial/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_22/farmacia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_22/farmacia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_22/farmacia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_22/farmacia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_22/farmacia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_22/farmacia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_22/farmacia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_23/filosofia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_23/filosofia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_23/filosofia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_23/filosofia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_23/filosofia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_23/filosofia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_23/filosofia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_24/fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_24/fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_24/fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_24/fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_24/fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_24/fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_24/fisica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_25/geociencias/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_25/geociencias/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_25/geociencias/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_25/geociencias/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_25/geociencias/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_25/geociencias/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_25/geociencias/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_26/geografia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_26/geografia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_26/geografia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_26/geografia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_26/geografia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_26/geografia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_26/geografia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_27/historia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_27/historia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_27/historia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_27/historia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_27/historia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_27/historia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_27/historia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_31/linguas/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_31/linguas/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_31/linguas/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_31/linguas/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_31/linguas/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_31/linguas/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_31/linguas/1

Baixar livros de Literatura

Baixar livros de Literatura de Cordel
Baixar livros de Literatura Infantil
Baixar livros de Matematica

Baixar livros de Medicina

Baixar livros de Medicina Veterinaria
Baixar livros de Meio Ambiente
Baixar livros de Meteorologia
Baixar Monografias e TCC

Baixar livros Multidisciplinar

Baixar livros de Musica

Baixar livros de Psicologia

Baixar livros de Quimica

Baixar livros de Saude Coletiva
Baixar livros de Servico Social
Baixar livros de Sociologia

Baixar livros de Teologia

Baixar livros de Trabalho

Baixar livros de Turismo



http://www.livrosgratis.com.br/cat_28/literatura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_28/literatura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_28/literatura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_28/literatura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_28/literatura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_28/literatura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_28/literatura/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_30/literatura_de_cordel/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_30/literatura_de_cordel/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_30/literatura_de_cordel/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_30/literatura_de_cordel/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_30/literatura_de_cordel/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_30/literatura_de_cordel/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_30/literatura_de_cordel/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_30/literatura_de_cordel/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_30/literatura_de_cordel/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_30/literatura_de_cordel/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_30/literatura_de_cordel/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_29/literatura_infantil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_29/literatura_infantil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_29/literatura_infantil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_29/literatura_infantil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_29/literatura_infantil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_29/literatura_infantil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_29/literatura_infantil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_29/literatura_infantil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_29/literatura_infantil/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_32/matematica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_32/matematica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_32/matematica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_32/matematica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_32/matematica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_32/matematica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_32/matematica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_33/medicina/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_33/medicina/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_33/medicina/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_33/medicina/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_33/medicina/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_33/medicina/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_33/medicina/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_34/medicina_veterinaria/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_34/medicina_veterinaria/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_34/medicina_veterinaria/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_34/medicina_veterinaria/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_34/medicina_veterinaria/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_34/medicina_veterinaria/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_34/medicina_veterinaria/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_34/medicina_veterinaria/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_34/medicina_veterinaria/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_35/meio_ambiente/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_35/meio_ambiente/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_35/meio_ambiente/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_35/meio_ambiente/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_35/meio_ambiente/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_35/meio_ambiente/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_35/meio_ambiente/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_35/meio_ambiente/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_35/meio_ambiente/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_36/meteorologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_36/meteorologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_36/meteorologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_36/meteorologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_36/meteorologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_36/meteorologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_36/meteorologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_45/monografias_e_tcc/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_45/monografias_e_tcc/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_45/monografias_e_tcc/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_45/monografias_e_tcc/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_45/monografias_e_tcc/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_45/monografias_e_tcc/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_45/monografias_e_tcc/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_37/multidisciplinar/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_37/multidisciplinar/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_37/multidisciplinar/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_37/multidisciplinar/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_37/multidisciplinar/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_38/musica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_38/musica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_38/musica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_38/musica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_38/musica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_38/musica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_38/musica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_39/psicologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_39/psicologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_39/psicologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_39/psicologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_39/psicologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_39/psicologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_39/psicologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_40/quimica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_40/quimica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_40/quimica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_40/quimica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_40/quimica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_40/quimica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_40/quimica/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_41/saude_coletiva/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_41/saude_coletiva/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_41/saude_coletiva/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_41/saude_coletiva/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_41/saude_coletiva/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_41/saude_coletiva/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_41/saude_coletiva/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_41/saude_coletiva/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_41/saude_coletiva/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_42/servico_social/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_42/servico_social/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_42/servico_social/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_42/servico_social/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_42/servico_social/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_42/servico_social/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_42/servico_social/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_42/servico_social/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_42/servico_social/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_43/sociologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_43/sociologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_43/sociologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_43/sociologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_43/sociologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_43/sociologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_43/sociologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_44/teologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_44/teologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_44/teologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_44/teologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_44/teologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_44/teologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_44/teologia/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_46/trabalho/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_46/trabalho/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_46/trabalho/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_46/trabalho/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_46/trabalho/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_46/trabalho/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_46/trabalho/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_47/turismo/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_47/turismo/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_47/turismo/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_47/turismo/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_47/turismo/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_47/turismo/1
http://www.livrosgratis.com.br/cat_47/turismo/1

