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RESUMO

Este trabalho traz o relato de experiéncia a partir de uma pratica assistencial domiciliar de criangas soropositivas
e suas familia e teve como objetivo cuidar da crianga-familia soropositiva a partir da abordagem
fenomenoldgico-humanista de Paterson e Zderad. A clientela se constituiu de duas familias escolhidas a partir
da assisténcia prestada as criangas soropositivas do servigo ambulatorial do hospital-dia de um hospital
pediatrico do Sul do Brasil. Foram realizadas duas visitas a cada uma das familias selecionadas. Puderam-se
evidenciar nos familiares necessidades de informacdo, medo da discriminagéo e sentimentos relacionados a
situacao vivida, entre outras realidades. Diante destas situagdes foram estabelecidas agbes de cuidar/cuidado,
resgatando-se a possibilidade do saudavel mesmo na presenca da doencga, além de reforgar a importancia da
visita domiciliar como estratégia integradora do cuidado entre o hospital e o domicilio.
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INTRODUCAO

No Brasil, verifica-se que o padrio de
transmissdo da aids vem mudando no decorrer
dos anos. Embora haja uma desaceleracdo nas
taxas de incidéncia de aids no paifs, ainda se
mantém as tendéncias da epidemia, tais como a:

Devido a suas caracteristicas (degeneracdo
de linfécitos, destruicdo do sistema imunolégico
e forma de transmissdo), a aids, desde o seu
aparecimento - nos anos 1980 - esteve ligada a

diversos significados, como desordem social, heterossexualizacdo feminizago

b b
catastrofe, castigo e morte iminente. Foram  epyelhecimento e pauperizacio dos pacientes
necessdrios quase 20 anos, desde o seu (BRASIL, 1999, 2002). Neste sentido os
surgimento, para que se COrrgissem oS jpdicadores  epidemiolégicos  mostram o

equivocos dos primeiros trabalhos cientificos,
nos quais se pensava estar a doenca ligada

aumento do nuimero de casos associados a
exposicdo heterossexual, e com isto se v& uma

somente a grupos de risco. Ainda hoje as
pessoas associam a epidemia com determinados
comportamentos julgados pecaminosos, tais
como o uso de drogas, homossexualismo e
prostituigao.

propor¢ao cada vez maior de mulheres atingidas,
na qual a relacdo homem/mulher vem se
aproximando gradativamente. E importante
registrar que:

desde o inicio da década de 80 até
dezembro de 2002, o Ministério da
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Saidde notificou 257 mil 780 casos de
aids no Brasil. Desse total, 185 mil 061
foram verificados em homens e 72 mil
719 em mulheres. Somente no ano de
2002, foram notificados 9.495 novos
casos da epidemia e, desses, 6.031 em
homens e 3.464 em mulheres,
mostrando que, atualmente, a epidemia
cresce mais em mulheres. (BRASIL,
2002, p. 1).

Com o crescimento do nimero de casos de
aids entre mulheres em idade fértil e o
conseqiiente aumento do risco de transmissdo
vertical do HIV, constata-se um aumento de
criangas e recém-nascidos afetados por esse
virus. O primeiro caso de transmissdo vertical
notificado ocorreu em 1985, e de 1980 a 2002
ocorreram 7.488 casos de aids em individuos
menores de 13 anos, decorrentes da exposi¢do
perinatal. Além disto € relevante mencionar que
nesse mesmo periodo houve um aumento na
incidéncia de aids na faixa etdria dos 13 a 19
anos, em adolescentes do sexo feminino. Isto,
por sua vez, favorece o aumento da transmissao
vertical, visto que, aliado ao desconhecimento
das formas de prevencgdo e tratamento da aids, é
comum entre as adolescentes o inicio cada vez
mais precoce da atividade sexual e,
normalmente, com homens com maior
experiéncia sexual e mais expostos aos riscos de
contamina¢do por DSTs e pela aids (BRASIL,
2002).

E importante ressaltar que, para a crianga,
estar com aids pode representar uma experiéncia
de intenso sofrimento psiquico, pois, além de
poder limitar as atividades de seu cotidiano -
como brincar, correr e expressar-se - devido as
conseqiiéncias da debilidade fisica causada por
doengas oportunistas, pode promover atitudes
superprotetoras ou discriminatdrias das pessoas
que lhe dispensam cuidados.

Socialmente as criangas sdo vistas como
vitimas da aids, pois ndo praticam
comportamentos de risco, o que transfere para os
pais a culpa atribuida a doenga, podendo
provocar graves rupturas na unidade familiar.
Acreditamos que este “rétulo” em nada favorece
a crianga e a sua familia. Para Sousa (2000, p.
23)

os significados que a cultura atribui a
doenga podem afetar 0s
comportamentos da familia, com

relacdo ao individuo com aids, que
passa a discriminé-lo do grupo familiar.

Os efeitos na saide fisica, mental e
emocional causados pelo HIV/aids se estendem
aos familiares e aqueles que fazem parte de suas
relagdes sociais e afetivas, pois a incerteza
quanto ao contdgio gera medo, inseguranga e
desequilibrio emocional.

Neste sentido, a problemética daqueles que
sd0 soropositivos e/ou desenvolvem a aids
ultrapassa as fronteiras estatisticas, pois implica
em convivéncia com uma doenca que traz
implicagdes psicossocioemocionais e espirituais
importantes no viver destes individuos e de seus
familiares. Esta realidade nos desafia a enfrentar
a problematica fisica e simbdlica da epidemia
representada pelo HIV/aids. A falta de
informagdo, os aspectos bioldgicos, culturais,
psicolégicos e sociais que envolvem a doenca; o
estigma e o preconceito, bem como a falta de
assisténcia a saude direcionada para a unidade
familiar, justificam a nossa inquietagdio em
proporcionar uma assisténcia humanizada em
busca do bem-estar e do estar-melhor do ser
crianca e ser-familia com HIV/aids. Desta
forma, com o intuito de cuidar da crianga-
familia soropositiva no ambiente domiciliar, foi
utilizado o referencial tedrico da Teoria
Humanistica de Paterson e Zderad.

Por acreditarmos que o cuidado domiciliar
da crianca e da familia pode se constituir em
elemento  importante e  necessirio na
compreensdo da problemdtica relacionada ao
HIV/aids, realizamos duas visitas domiciliaresa
cada uma das familias escolhidas.

A visita domiciliar nos coloca frente a frente
com a realidade das familias e nos permite a
adequacdo de orientagdes e cuidados a serem
prestados a crianca e a todos os membros do
circuito familiar. Wong (1999, p. 533) aponta
como finalidades do cuidado domiciliar
“promover, manter ou restaurar a saide ou
maximizar o nivel de independéncia, enquanto
reduzem os efeitos da incapacidade e da
doenca”. Além disto, acreditamos que € o
domicilio o local apropriado para a identificagdo
dos padrées de interacdo que se estabelecem
entre os membros da familia.

Para Aradjo, Sampaio, Carneiro e Sena
(2000, p. 118), o cuidado a saide no domicilio
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permite a inser¢do no cotidiano do cliente e a
identificacdo de demandas e potencialidades da
familia, em “um clima de parceria terapéutica”.
Estes autores também reforcam que os cuidados
de saiude no domicilio ndo se constituem em
uma préatica nova, pois antes do surgimento dos
hospitais e dos servicos ambulatoriais, no final
do século XVIII, na Europa, “os cuidados
domiciliares ja eram largamente empregados”,
embora no Brasil sua prética ndo tenha sido
comum (ARAUJO; SAMPAIO; CARNEIRO;
SENA, 2000, p. 117). Atualmente, em fungdo
dos novos programas de atendimento nas 4reas
da saide da familia e das tendéncias hoje
existentes de desospitalizacdo, esta pratica tem
sido revitalizada. Esta tendé€ncia implica nio
apenas reconhecer a familia como unidade de
cuidado de seus membros, mas também
identificd-la como unidade de cuidado e foco da
atencdo dos profissionais da saude, como
defendem Elsen e colaboradores (2002).

METODOLOGIA

Participaram deste trabalho duas familias de
criangcas soropositivas atendidas no servigo
ambulatorial (hospital-dia) de wum hospital
pediatrico de Santa Catarina. As familias foram
escolhidas a partir do atendimento ambulatorial
de criangas soropositivas, durante a realizacdo
do estdgio de pratica assistencial vinculado a
VIII unidade curricular do curso de Enfermagem
da Universidade Federal de Santa Catarina.

Os encontros com as criangas € suas
familias aconteceram no periodo de 12 de junho
a 09 de agosto de 2002. Embora o estigio de
pratica assistencial contemplasse objetivos e
estratégias relacionados ao atendimento no
hospital, nesta comunicagdo optou-se por
abordar apenas os encontros realizados no
domicilio das duas familias.

As familias foram escolhidas com base nos
seguintes critérios: identificagdo, por parte da
equipe de saude (professores e alunos de
enfermagem), da necessidade de didlogo sobre o
HIV/aids e temas relacionados a estes, como
cuidados, prevencdo, tratamento, aceitagdo
familiar e social da doenca e da percepcdo do
interesse da familia em ser atendida no
domicilio, a fim de que as orientacGes e
informacdes pudessem ser estendidas aos

demais membros da familia. As familias
envolvidas foram consultadas sobre a aceitagio
em participar desta experi€ncia, sendo
informadas sobre a proposta do estudo e suas
implicagdes e garantindo-lhes o sigilo e o
anonimato das informagdes, bem como o direito
de desistir a qualquer momento, sem qualquer
onus ou prejuizo para o atendimento da criancga.
Para tanto, os familiares assinaram um termo de
consentimento livre e esclarecido, de acordo
com a Resolugdo 196/96, que regulamenta a
pesquisa com seres humanos (BRASIL, 1996).
As participantes estdo identificadas neste
trabalho com nomes de flores, a saber: Orquidea
e Gérbera.

Os encontros com as criangas e suas
familias no ambulatério e no domicilio foram
registrados em formulario préprio. No relatério
das visitas, feito logo apds sua execugdo, eram
registrados, dentre outros aspectos, a situa¢io
geradora da visita, a descricio da realidade
encontrada no domicilio, os depoimentos dos
participantes do encontro e as interagcdes e
intervengdes realizadas.

Embora este artigo seja fruto de uma
prética assistencial, acreditamos que
muitos dos elementos encontrados
possam servir de subsidio para a
compreensdo do ser-crianca e ser-
familia vivenciando a situacdo de
HIV/aids de um de seus membros. Para
tanto € importante retomarmos alguns
aspectos da Teoria de Paterson e
Zderad, pois foi a partir deste
referencial tedrico que se desenvolveu
a pratica de cuidar-cuidado.

Entrando no Mundo Humanista de
Paterson e Zderad: o Desvelar do
Cuidado

Para George e colaboradores (1993, p. 242),

a teoria de Paterson e Zderad estd
relacionada com a ‘prética humanistica
da enfermagem’, que se desenvolve a
partir de experiéncias vividas pela
enfermeira e clientes, com base na
Enfermagem fenomenoldgica.

As questdes fundamentais dessas duas
tedricas estdo centradas em como as enfermeiras
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e pacientes interagem, e como podem as
enfermeiras desenvolver a base do conhecimento
para a acdo de Enfermagem.

Os principais conceitos desenvolvidos pelas
tedricas sdo: ser humano, saide, enfermagem,
dialogo, comunidade, € enfermagem
fenomenoldgica. Paterson e Zderad descrevem o
bem-estar e o estar-melhor dentro do conceito de
sadde. Para estas autoras o

bem-estar implica um estado e
estabilidade, ao passo que o estar
melhor refere-se a estar no processo de
tornar-se tudo que ¢ humanamente
possivel. (GEORGE, 1993, p. 244).

Acreditamos que o “estar-melhor” seja uma
condicdo que pode ser alcancada por qualquer
pessoa, em sua situagdo particular de vida,
através de escolhas responsdveis e do cuidado
humanizado da enfermeira. Neste sentido o
profissional de enfermagem interage e auxilia a
crianca com HIV/aids e sua familia a tornarem-
se 0 mais humanas possivel, mesmo na presenca
de doenga. Além dos conceitos das tedricas,
foram incluidos os de cuidado humanizado e de
familia, pois estes deram suporte para as agdes
de cuidar-cuidado prestadas & crianga e sua
familia.

Paterson e Zderad

consideram que a enfermagem, sua
prtica e teoria, ndo seria completa sem
uma metodologia e para tanto
apresentam a enfermagem
fenomenolégica como aquela que
expressa o caminho metodolégico a
seguir. (GEORGE, 1993, p. 246).

Neste trabalho a metodologia representada
pela enfermagem fenomenolégica de Paterson e
Zderad recebe o nome “processo de cuidar”. A
abordagem fenomenoldgica da enfermagem
proposta pelas tedéricas € composta de cinco
fases, apresentadas a seguir (GEORGE, 1993, p.
247):

Fase 1 — Preparacdo da enfermeira para
vir a conhecer: “esta fase envolve
aprender a correr riscos, abrir-se a
experiéncias, a visdo que alguém tem
do mundo e a percepcdo do outro (...) 0
autoconhecimento € importante ao
conhecer (...)”.

Fase 2 — A enfermeira conhece o outro
de modo intuitivo: “o conhecimento
intuitivo do outro requer entrar no
ritmo da experiéncia do outro, o que
resulta num conhecimento especial do
outro, de dificil expressdo. (...) ele
também supde uma abordagem
fenomenoldgica: estar aberto ao sentido
da experiéncia do outro”.

Fase 3 — A enfermeira conhece o outro
de modo cientifico: “Requer tomar-se
0s fendmenos repentinos,
intuitivamente conhecidos, e encara-lo,

meditar  sobre eles, analisi-los,
compard-los, interpretd-los, dar um
nome a eles e categoriza-los”.

Fase 4 — A enfermeira sintetiza,
complementariamente, outros

conhecimentos: “essa fase envolve o
relacionar, o comparar, o contrastar
aquilo que ocorre nas situagdes de

enfermagem para ampliar a
compreensdo  propria  acerca da
enfermagem”.

Fase 5 - A sucessdo das

multiplicidades, a unidade paradoxal
como um processo interno da
enfermeira: “esta fase evolui a partir do
processo descritivo de um fendmeno
vivido”. Esta fase requer a integragdo
de todo o conhecimento adquirido e
experienciado pela enfermeira.

Na composic¢do deste trabalho encontram-se
descritas apenas as quatro primeiras fases desse
processo.

Do Hospital para o Domicilio -
Ampliando o Foco do Cuidado

Elsen e outros (1992, 2002) afirmam que,
para assistir a familia como uma unidade de
cuidado, os enfermeiros devem considerar nao
s6 a saude individual dos seus membros, mas
também a satide grupal, denominada de saude
familial.

Neste sentido, a familia é a  unidade
principal de cuidado da crianga com HIV/aids.
Em indimeras vezes os familiares das criancas
atendidas durante a pratica assistencial no
ambulatério manifestaram a necessidade de
serem igualmente cuidadas enquanto individuos
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e enquanto unidade familiar. Foi a partir das
interagdes vivenciadas com essas familias
durante o atendimento das criangas no
ambulatdrio que foi possivel estender o cuidado
ao domicilio, pelo menos para duas familias.

Concordamos com Wong (1999) quando
afirma que o cuidado centrado na familia deve
ter como objetivos capacitar e potencializar a
unidade familiar como unidade de cuidado de
seus membros. Acreditamos que a visita
domiciliar se constitui em uma valiosa estratégia
de aproximagio entre o profissional de saide e a
familia, proporcionando maior liberdade para
que estes possam expressar seus sentimentos.
Além de algumas caracteristicas peculiares do
cuidado no domicilio apontadas por Araijo e
outros (2000), a visita também proporciona o
conhecimento da realidade socioecondmico-
sanitdria da familia, facilitando a adaptagdo e o
planejamento das acdes de Enfermagem de
acordo com 0s recursos existentes.

Descrevendo a Interacido com a Familia

E na construcdo de pontes entre o hospital e
o domicilio que se encontra descrita uma parte
do que foi vivenciado junto a familia de
Orquidea.Embora tenhamos realizado visitas a
duas familias, neste momento apresentamos um
relato parcial da aplicagcdo do processo de cuidar
a essa familia.

Orquidea é dona de casa, de 41 anos, de cor
branca, e completou apenas o curso primario.
Mora ha cinco anos com o Sr. Lirio (46 anos),
tem dois filhos, Margarida (15 anos) e Flor do
Campo (3 meses — crianca atendida pelo
hospital-dia). Residem hd cinco anos em casa
propria. O Sr.Lirio é operador de maquinas;
trabalha no periodo noturno recebe, em média,
mil reais por més. A situacdo econdmica da
familia € boa. Orquidea diz que o saldrio do
marido é suficiente para se manter as despesas e
viver com um certo conforto. Conta que tem um
bom relacionamento com sua familia ampliada e
que estes aceitaram sua doenca (HIV) sem
discrimind-la. Descobriu que era soropositiva no
sétimo més de gestagdo, em mar¢o de 2002,
quando o médico que fazia seu pré-natal a
informou do resultado do exame, dizendo que
tinha HIV e precisava tomar remédios, por causa

do bebé&. Nessa ocasido ficou desesperada,
pensou até em suicidio.

... tive vontade de me jogar embaixo de
um carro, s6 ndo me joguei porque
estava gravida.

Fase 1 - Preparacdo da Enfermeira para
vir a Conhecer

Nesta fase buscamos, na literatura, em
filmes e em reunides, subsidios que nos
levassem a reflexdo acerca do ser humano.
Acreditamos que o preparo para conhecer-se e
conhecer o outro também pode se dar a partir de
reunides de grupo onde seus elementos possam
compartilhar vivéncias e refletir sobre elas,
desenvolvendo a sensibilidade em relacdo ao
outro € a si mesmo.

Fase 2 - A Enfermeira Conhece o Outro
de Modo Intuitivo

Conhecemos Orquidea durante a primeira
consulta de Flor do Campo, e nossa relagdo
estabeleceu-se  empaticamente. Paterson e
Zderad (apud MUNIZ, 2000) entendem empatia
como semelhante a uma identificagdo, projecéo,
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
situacdo. Para Paterson e Zderad significa “a
possibilidade de estar aberto para o sentido da
experiéncia do outro” (GEORGE, 1993, p. 247).

Orquidea, durante a triagem de Flor do
Campo, questionava alguns aspectos
relacionados ao HIV/aids. Percebendo a
necessidade de didlogo, a chamamos para
conversar individualmente. Enquanto
procurdvamos elucidar suas didvidas sobre o
HIV/aids, ela referiu que estava preocupada com
a possibilidade de o filho eo marido contrairem
o virus através dela, enfatizando que o marido a
culpava por isto. Durante o didlogo, Orquidea
solicitou que fizéssemos uma visita a sua casa
para que pudéssemos compartilhar com seu
marido o que haviamos conversado.

Fase 3 - A Enfermeira Conhece o Outro
de Modo Cientifico
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A partir da solicitagdo de Orquidea fomos a
seu domicilio. Cada visita durou, em média, 120
minutos. O marido de Orquidea estava presente
apenas no primeiro encontro. Para Orquidea, os
dias de visita significavam ‘“uma reunido de
familia”. Na primeira visita o Sr. Lirio parecia
constrangido em esclarecer as dividas que tinha
sobre a doenca, contudo Orquidea o incentivava
a expressar-se. O Sr. Lirio também questionou
sobre a possibilidade de troca dos exames.
Orquidea igualmente questionou vérios aspectos
relacionados a forma de transmissao, tratamento
e formas de prevencdo. Na segunda visita
Orquidea estava apenas com Flor do Campo,
manifestando preocupagdes relacionadas a
dindmica familiar, em funcdo do alcoolismo do
Sr. Lirio e do comportamento deste em culpa-la
pelo diagnéstico.

Fase 4 — A Enfermeira Sintetiza,
Complementariamente, outros
Conhecimentos

Em cada visita as acdes de cuidar-cuidado
estavam centradas em: esclarecer duvidas,
acompanhar as orientagdes recebidas em visita
anterior ¢ no hospital dia, avaliar a crianca
quanto ao crescimento e desenvolvimento,
adesdo e uso dos medicamentos, permitir a
expressdo de sentimentos do familiar sobre a
condicdo de ser HIV positivo, conversar sobre a
dindmica familiar, as possibilidades e os
recursos a serem mobilizados a fim de atender as
necessidades da crianca-familia e a avaliacdo de
cada encontro por parte da familia.

Os Depoimentos das Familias — Uma
Breve Categorizacao

Apés o registro das visitas a cada uma das
familias, foi feita a leitura dos depoimentos

contidos nos encontros. A partir destas foi feita
uma categorizac¢do para ampliar a visualizacdo e
a compreensdo do processo vivenciado pelas
familias diante da situacdo HIV/aids. Dai
surgiram as seguintes categorias: percepcdes
sobre o HIV/aids, medo da discriminagdo, as
relacdes de género e o HIV/aids, necessidade de
informagdes sobre o HIV/aids, sentimentos em
relacdo a situacdo vivida e relacdo familiar. A

titulo ilustrativo, apresentaremos, a seguir,
apenas duas categorias e suas respectivas
analises.

Necessidade de Informacao sobre o
HIV/Aids

A necessidade de informacgdes referentes aos
aspectos clinicos do HIV/AIDS foi percebida e
manifestada pelas duas familias. Essa
necessidade, por sua vez, traz importantes
questionamentos para os profissionais de saude,
tais como: até que ponto, ao informarmos um
diagnéstico, estamos contribuindo para o
entendimento do cliente sobre a patologia e os
respectivos cuidados? Mais do que isso: até que
ponto estamos nos fazendo entender e/ou
estamos compreendendo o impacto provocado
por um diagndstico como o de HIV/aids no
cliente e em sua familia? Embora estejamos
vivendo o universo da informatizacdo e da
informagdo, algumas destas fontes ndo sdo
acessiveis a todos, haja vista a grande
disparidade socioecondmica ainda presente em
nossa populacdo. Estes fatores, acrescidos de
outros determinantes - como a linguagem técnica
dos profissionais de satide, a fase do ciclo
familiar no momento do diagndstico, o nivel de
escolaridade dos progenitores, entre outros - se
constituem em elementos que podem prejudicar
a assimilacdo das informagdes.

Acreditamos que a informagdo e a correta
orientacdo sobre o processo desencadeado pelo
HIV/aids s@o de fundamental importancia para a
adesdo ao tratamento. Além disto contribuem
para diminuir os temores relacionados a
eventuais intercorréncias. Neste sentido, é
importante que o profissional de saide esteja
instrumentalizado  teoricamente  sobre  a
patologia, bem como sobre os cuidados a serem
prestados durante este processo. Assim, a partir
do depoimento destes familiares, percebemos a
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importancia do conhecimento cientifico no
processo de cuidar, todavia esse conhecimento
deve estar alicercado em informacdes sobre
como conviver ou aprender a viver com
HIV/aids.

Sentimentos em Relacio a Situacio
Vivida

Constatamos que as pessoas com HIV/aids
apresentavam  sentimentos como  medo,
inseguranca, revolta, vergonha e culpa pelo fato
de um de seus membros ser soropositivo. Esta
culpa era reforcada principalmente por outros
familiares, o que pode ser evidenciado no
depoimento de Orquidea:

... ele (o marido) sempre me acusa, nao
conseguirei conviver com isso, ji fiz
até uma promessa para que O exame
dele dé negativo, como o outro ja deu...
tenho certeza que serd negativo... sé
estou esperando isto acontecer para
pegar Flor do Campo e sair desta casa.

Este  sentimento  experimentado  por
Orquidea se refletia em seu relacionamento
intrafamiliar com o marido. Ela tinha a intenc¢do
de abandonar a casa diante das humilhagdes
sofridas e s6 o faria se ele ndo fosse
soropositivo. O mesmo acontecia na familia de
Gérbera, a outra atendida. Desde que
descobriram serem soropositivas, tanto Gérbera
como Orquidea tiveram suas relagdes familiares
conturbadas. Em ambos os casos os maridos as
culpavam e as agrediam de forma verbal e fisica.
O que difere em ambas as familias era o apoio
da familia ampliada, pois Orquidea podia contar
com a sua, enquanto Gérbera, sem o apoio
familiar que julgava necessario, sentia-se
desamparada para enfrentar a situagdo. O
sentimento de culpa pode desencadear
diminui¢do da auto-imagem, depressao e revolta.

Outro sentimento estava relacionado a
revolta por ser soropositivo, como apareceu nos
depoimentos da familia de Gérbera.

Fico pensando, por que tenho esta
doenga, jd que sempre fui uma pessoa
boa e nunca fiz mal para ninguém.
(Gérbera).

As fases de negacdo e revolta estdo
presentes na maioria dos individuos que
vivenciam a situa¢do de uma doenga prolongada
e cronica. E o HIV/aids é uma delas, pois
determina a sensacdo de “estar sendo castigado”,
agravada pela imagem da finitude antecipada
atribuida a doenca.

Silveira e Carvalho (2002), em trabalho
realizado com familiares de clientes com

HIV/aids, também constataram indmeras
alteracdes intrafamiliares, dentre estas os
sentimentos de revolta do  individuo

soropositivo. Muitos clientes portadores do virus
HIV t&€m dificuldade de estabelecer a diferenca
entre este e a propria aids, e por isso, ao se
saberem soropositivos, atribuem ao virus HIV o
mesmo patamar da imunodeficiéncia instalada.
Esta condi¢do agrava a revolta e a sensag@o de
estar sendo punido, fazendo com que muitos,
como Gérbera, se sintam ainda mais doentes e
incapazes de reagir. Compreender a dinamica
familiar alterada em funcdo destas situagdes
deve ser um exercicio da equipe de satide que se
proponha a cuidar de individuos soropositivos e
de seus familiares.

CONSIDERACOES FINAIS

Embora este texto seja pequeno para discutir
o resultado dos encontros nas visitas realizadas,
pdde-se evidenciar a convergéncia dos medos,
do estigma ainda vigente sobre a doenca, e do
sofrimento psiquico que os familiares de
criangas soropositivas atravessam. Foi no espaco
domiciliar que os depoimentos se deram de
forma mais aberta e espontdnea, possibilitando
com isso a implementagdo de agdes de cuidar
como: orientar, ouvir, educar para o cuidado em
saide, permitir a expressdo de sentimentos.
Ressaltamos que as visitas permitiram, entre
outros aspectos, a inclusdo de outros membros
da familia, como o esposo de Orquidea e os
filhos de Gérbera, durante as orientagdes e
conversas. Neste sentido, a visita domiciliar
propicia um espago importante para o cuidado a
familia e é nele que o profissional pode observar
a verdadeira realidade e as necessidades da
familia. E no espago cotidiano do domicilio que
as familias se v€em frente a frente com os
conflitos decorrentes de ser soropositivo ou ter
aids. E no convivio familiar que se exteriorizam
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o medo, a revolta, a impoténcia e os receios do
que reserva futuro. Entretanto, acreditamos, que
o espaco domiciliar € um rico campo de atuacdo
para os profissionais de saide. Ha muito a
aprender e a contribuir com os familiares nestes
encontros. Os  familiares deste estudo
expressaram em sua avaliacdo terem se sentido
mais aliviados apds a realizacdo das visitas, e
ressaltaram que varias das duvidas sobre a
doenca e o tratamento puderam ser esclarecidas
e que passaram a conhecer um pouco melhor os
direitos que tinham frente a situagcdo de ter o
HIV/aids.

Ressaltamos que, para nds, cuidar de
criancas e familias com HIV/aids em seu
domicilio foi um grande desafio, que nos
possibilitou crescimento pessoal e uma melhor
compreensdo acerca do ser humano.

Aprendemos que ouvir pode ser uma atitude
fundamental, pois nos possibilita perceber o que
ndo se mostra a primeira vista, buscando na
esséncia destes seres o que ndo conseguem
expressar. A experiéncia nos proporcionou o
enfrentamento de nossos préprios medos,
temores, impoténcia e frustracdo, como também
nos mostrou quanto podemos fazer por clientelas
como as criangas e familias cuidadas. Neste
sentido, reforcamos que a proposta da Paterson
& Zderad foi um guia importante para a
compreensdo tanto da situacdo da familia como
de nossas proprias limitacdes e fortalezas.

Ressaltamos a importincia de formas de
cuidar que ultrapassem o fazer mecanicista,
ampliando a visdo acerca do ser humano e
possibilitando a constru¢do de um cuidado de
Enfermagem mais préximo e compartilhado com
aqueles de quem cuidamos. Isto é uma mudancga
de paradigma na relacdo enfermeira-paciente,
onde ambos sdo sujeitos na constru¢do do
cuidado.

HOME CARE FOR HIV-POSITIVE CHILDREN AND THEIR FAMILIES

ABSTRACT

The present study is part of the final report of a student in a nursing course at the Federal University of Santa
Catarina, concluded in 2002. The study was developed in a HIV/AIDS Out-patient Pediatric Unit of a southern
Brazilian hospital. Its purpose was to care for children/families HIV-positive, based on a Phenomenological
humanistic approach of Patterson & Zderad. The authors made home visits to two children/families. Categories
emerged from the data: the need for information, the fear of discrimination, and feelings related to the situation,
among others. This experience allowed the students to reflect on the importance of understanding the situation
experienced by the families in order to care for them in a more humanized way, promoting their well being
regardless of the iliness, recovering for them the possibility to be healthy in this context.

Key words: Children. Family. HIV-positive. Care. Phenomenology.

CUIDANDO DE FAMILIAS DE NINOS SEROPOSITIVOS EN EL DOMICILIO

RESUMEN

Este trabajo presenta el relato de la experiencia de una practica asistencial en el domicilio de nifios
seropositivos y sus familias y tuvo como objetivo cuidar del nifio y de la familia seropositiva a partir de la
aproximacién fenomenolégica-humanista de Paterson & Zderad. Fueron escogidas dos familias a partir de la
asistencia prestada a los niflos seropositivos del ambulatorio de un hospital pediatrico del Sur de Brasil. Se
realizaron dos visitas a cada una de las familias seleccionadas. Quedé claro que los familiares necesitaban
informacién, tenian miedo a la discriminacién y sentimientos relacionados a la situacién vivida entre otras
realidades. Frente a estas situaciones se establecieron acciones de cuidar/cuidado, rescatando la posibilidad
de lo saludable incluso en presencia de la enfermedad, ademas de reforzar la importancia de la visita
domiciliar como estrategia integradora del cuidado entre el hospital y el domicilio.

Palabras Clave: Nifios. Familia. Seropositiva. Cuidado. Fenomenologia.
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