UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA
FACULDADE DE FARMACIA, ODONTOLOGIA E ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
DOUTORADO EM ENFERMAGEM

SIMONE GONCALVES VASCONCELQOS

REPERCUSSOES DO COTIDIANO DE FAMILIAS COM CRIANCAS
NASCIDAS EXPOSTAS AO HIV

FORTALEZA
2009



SIMONE GONCALVES VASCONCELOS

REPERCUSSOES DO COTIDIANO DE FAMILIAS COM CRIANGCAS NASCIDAS EXPOSTAS
AO HIV

Tese submetida a Coordenacdo do Curso de Pos-
Graduacdo em Enfermagem da Faculdade de
Farmacia, Odontologia e Enfermagem da
Universidade Federal do Ceard como requisito
parcial para obtencdo do titulo de Doutor em
Enfermagem.

Area de concentracio: Enfermagem Clinico-
Cirurgica

Linha de pesquisa: Enfermagem no processo de
cuidar na promocdo da saude

Orientadora: Profa. Dra. Marli Teresinha Gimeniz Galvao

FORTALEZA
2009



SIMONE GONCALVES VASCONCELOS

REPERCUSSOES DO COTIDIANO DE FAMILIAS COM CRIANCAS NASCIDAS EXPOSTAS
AO HIV

Tese submetida a Coordenacdo do Curso de Pds-Graduacdo em Enfermagem da Faculdade de
Farmécia, Odontologia e Enfermagem da Universidade Federal do Ceara como requisito
parcial para obtencdo do titulo de Doutor em Enfermagem. Area de concentracio:
Enfermagem Clinico-Cirurgica.

A citacdo de qualquer trecho desta é permitida, desde que seja de conformidade com as
normas de ética cientifica.

Data da aprovacdo: 29 de outubro de 2009

BANCA EXAMINADORA

Profa. Dra. Marli Teresinha Gimeniz Galvao (Presidente)
Universidade Federal do Ceara (UFC)

Profa. Dra. Maria Fatima Maciel Aradjo (Membro efetivo)
Universidade Federal do Ceara (UFC)

Profa. Dra. Joselany Afio Caetano (Membro efetivo)
Universidade Federal do Ceara (UFC)

Profa. Dra. Méarcia Maria Tavares Machado (Membro efetivo)
Universidade Federal do Ceara (UFC)

Profa. Dra. Maria Llcia Duarte Pereira (Membro efetivo)
Universidade Estadual do Ceara (UECE)

Dra. Cristiana Brasil de Almeida Reboucas (Suplente)
Universidade Federal do Ceara (UFC)

Profa. Dra. Raimunda Hermelinda Maia Macena (Suplente)
Faculdade Integrada do Ceara (FIC)



Investigagdo inserida no “Nucleo de Estudos em HIV/aids e Doengas Associadas” do
Departamento de Enfermagem da Universidade Federal do Ceara.



Aos meus pais, Expedito e Horiza, a0 meu
marido, Gerson, e aos meus filhos, Luiz Gerson
Neto, Luiz Gustavo e Luiz Augusto, por tudo o
que significam na minha vida, sentimento
impossivel de ser descrito com palavras e pelo
amor a mim dedicado.



AGRADECIMENTOS

A Deus, porto seguro, que me da forgas e ilumina o caminho a percorrer.

A minha orientadora, Profa. Dra. Marli Terezinha Gimeniz Galvdo, pela paciéncia e
dedicacdo em me acompanhar nesta longa trajetoria, cheia de percalcos.

A Profa. Dra. Maria Fatima Maciel Araujo, por sua imensa contribui¢o no direcionamento da
pesquisa em todo seu percurso.

Aos professores da pds-graduacdo em enfermagem, pelo saber repassado ao longo do curso.

As familias que concordaram em participar desta pesquisa, por nos confiarem seus medos,
angustias e sofrimentos, permitindo-nos a busca de uma enfermagem construida com base na
realidade.

Ao Hospital Sdo José, por nos propiciar um espaco tao rico para pesquisa em HIV/aids.

Ao Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais do Ministério da Saude, pelo apoio
financeiro na realizagdo das entrevistas do Projeto de pesquisa “Condi¢Bes de salde,
convivéncia familiar e comunitaria de criangas que nasceram sob risco da transmisséo vertical
do HIV ou que vivem com HIV/Aids em Fortaleza-Ceara”, no qual esta tese esté inserida.



Tudo que existe e vive precisa ser cuidado para continuar existindo. Uma planta,
uma crianga, um idoso, o planeta Terra. Tudo o que vive precisa ser alimentado. Assim, o
cuidado, a esséncia da vida humana, precisa ser continuamente alimentado. O cuidado vive do
amor, da ternura, da caricia e da convivéncia (BOFF, 1999).



RESUMO

VASCONCELOS, S.G. Repercussdes do cotidiano de familias com criangas nascidas
expostas ao HIV. Fortaleza. (Tese). Fortaleza (CE). Universidade Federal do Ceara. 2009.

A convivéncia com pessoas portadoras do Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV)
proporcionou a oportunidade de conhecer de maneira mais proxima as angustias que familias
portadoras do HIV enfrentam, tendo em vista que a sociedade ainda ndo consegue aceitar
tranquilamente a convivéncia com pessoas contaminadas, apresentando atitudes
preconceituosas e discriminativas. Surge, entdo, a familia como unidade de cuidado, e como
importante fonte de ajuda para o individuo infectado pelo HIV, contribuindo para o bom
desempenho fisico e mental, redistribuindo suas tarefas e papeis no intuito de criar solucdes
destinadas a melhoria da qualidade de vida do ser doente. Em caso de criangas expostas ao
HIV, a familia deve ter seu foco voltado para acdes educativas, respaldada por profissionais
de saude, buscando-se construir um elo consistente entre familia — servico de saude —
enfermeiro. Diante disto, 0s objetivos deste trabalho foram construidos com base na seguinte
tese: Familias com criancas nascidas expostas ao HIV sofrem repercussdes que alteram o seu
cotidiano. Assim teve-se como objetivo geral: Identificar as repercussfes da infeccdo pelo
HIV/aids no cotidiano das familias com criancas infectadas pelo HIV/aids. Trata-se de estudo
qualitativo realizado no domicilio de familias comprometidas pelo HIV e que tinham criancas
verticalmente expostas, através de questionario. Foram entrevistadas 21 maes no periodo de
julho a dezembro de 2008. Os dados coletados originaram as seguintes categorias: 1.
Descoberta do diagndstico de soropositividade ao HIV materno; 2. Descoberta do risco da
transmissao vertical; 3. Convivéncia no domicilio, com outros familiares, na comunidade e na
escola depois do diagnostico da crianca; 4. Dificuldades enfrentadas pela mée no cuidado com
a crianga; 5. Discriminacdes vivenciadas pela familia; 6. Sentimento depois da entrevista. As
familias consideradas severamente disfuncionais de acordo com a classificacdo do APGAR
familiar deram origem a genogramas e ecomapas. Em face do exposto considera-se que este
trabalho permitiu além de identificar o contexto pelo qual vivem as familias comprometidas
pelo HIV, uma aproximagdo real do seu cotidiano. A partir do reconhecimento da
vulnerabilidade da familia que tem um ou mais de seus membros infectados pelo HIV, pode-
se planejar intervencdes de enfermagem que ajudem a familia no enfrentamento da doenca e
do preconceito vigente. Assim, se favorecerdo mudancas fundamentais centradas no seu
fortalecimento, orientando-a para uma nova trajetéria em relacdo ao sentimento de
vulnerabilidade entdo vivenciado.

Palavras-chave: Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida. Familia. Crianca.
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ABSTRACT

VASCONCELOS, S.G. Repercussions on the routine of families with children exposed to
HIV at birth. (Dissertation). Fortaleza (CE). Federal University of Ceara. 20009.

The experience with people carrying the Human Immunodeficiency Virus (HIV) permitted to
know more closely the anguish that families of HIV patients have to cope with because the
society does not easily accept living with contaminated people and displays prejudice and
discrimination. Consequently, the family emerges as the unit of care and as an important
source of support for individuals infected with HIV, contributing to the patients’ good
physical and mental performance and redistributing their tasks and roles with a view to
improve their quality of life. In case in which children are exposed to the HIV, the family
should focus on educational actions supported by healthcare professionals, seeking to
construct solid ties between family — health service — nurse. In this perspective, this study’s
objectives were based on the following thesis: families of children who were exposed to HIV
at birth suffer repercussions that alter their routine. Thus, the general objective was to identify
the repercussions of the HIV/AIDS infection on the daily lives of families with infected
children. 1t is a qualitative study carried out in the households of families with children
vertically exposed to HIV. Data were collected through a questionnaire applied to 21 mothers
between July and December 2008. Collected data originated the following categories: 1.
Discovery of the maternal HIV diagnosis; 2. Discovery of the vertical transmission risk; 3.
Living in the same house with other family members, in the community and school after the
child’s diagnosis; 4. Difficulties mothers face in the child’s care; 5. Discrimination
experienced by the family; 6. Feelings after the interview. Genograms and ecomaps were
developed for those families considered severely dysfunctional according to the family
APGAR. In addition to the identification of the context in which families affected by HIV
live, this study permitted a real approximation of their routine. Based on the acknowledgment
of the vulnerability of families with one or more members infected by the HIV, nursing
interventions can be planned to help them to cope with the disease and prejudice. Hence,
essential changes focused on families’ strengthening can be promoted and guide them to a
new path to cope with the vulnerability they experience.

Key words: Acquired Immunodeficiency Syndrome. Family. Child.
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1 INTRODUCAO
1.1 A convivéncia com a AIDS

A convivéncia com pessoas portadoras do Virus da Imunodeficiéncia Humana
(HIV) nos proporcionou a oportunidade de conhecer de maneira mais proxima as angustias
enfrentadas por estas pessoas por carregarem consigo uma doenca grave, incuravel e de forte
estigma social. Mesmo depois de quase trés décadas de descoberta da aids, e com todas as
informacdes prestadas pela midia e pelos servicos de salde quanto as formas de contaminacéo
com o virus, a sociedade ainda ndo consegue aceitar com tranqiilidade a convivéncia com
pessoas contaminadas. De modo geral, demonstram atitudes preconceituosas e
discriminativas, e, assim, aumentam sobremaneira o sofrimento vivido por estes pacientes.

Apesar da gravidade da doenca, a sobrevida hoje € uma realidade. Um dos
principais fatores para tal é a politica brasileira de prevencdo e controle da epidemia de
HIV/aids, com acesso amplo e gratuito aos anti-retrovirais, elevando em nimero e qualidade a
sobrevida dos pacientes. Mesmo com estes avancos, ainda ha muito por fazer. Conviver com a
aids nas familias ¢ um emblematico desafio ainda persistente e que nos instiga a aprofundar o
conhecimento e buscar alternativas para amenizar esta situacdo (PAIVA et al., 2002).

Atenuar, porém, as dificuldades enfrentadas por estas familias perante a sociedade
ndo é tarefa facil. Precisamos trabalhar uma profunda mudanca de comportamento, sobretudo
por se tratar de uma epidemia fortemente estigmatizada por classificar seus portadores em
grupos de risco (homossexuais e usuarios de drogas injetaveis). Para isso ha de se discutir
sobre género, sexo, familia e direitos civis, em busca de uma reformulacdo dos pensamentos
vigentes, tendo a frente profissionais de salde e responsaveis pela educacdo formal e
informal. Conforme as expectativas, com seu saber pratico, eles sdo capazes de transformar a
realidade.

Como consta na literatura, a aids é socialmente incapacitante pelos efeitos
combinados do risco de contagio, do longo periodo de portador assintomatico, do status atual
de incuravel e do vinculo com grupos altamente estigmatizados como homossexuais e
usudrios de drogas injetaveis (CARTER; Mc GOLDRICK, 1995). Podemos evidenciar esta
afirmacdo no trabalho realizado com o Nducleo de Estudos em HIV/aids e Doengas
Associadas, ao acompanharmos pacientes e familias que sofrem com a confirmacdo do
diagnostico e com as novas necessidades exigidas ao portador do HIV e sua familia,
oferecendo-lhes um suporte técnico, cientifico e emocional com vistas a minimizar os danos

causados pela doenca.
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Como percebemos, a cultura de discriminacdo e exclusdo aos pacientes de aids
obrigou suas familias a terem um comportamento de siléncio e até de reclusdo por medo do
estigma vigente. Estigma este empregado estrategicamente para produzir e reproduzir
desigualdades sociais, transformando diferencas em desigualdades. Este € um processo social
de desvio entendido em relacGes de poder e dominagdo. Assim o estigma sentido pelas
familias é empregado por atores sociais que buscam legitimar seu status de dominante dentro
de uma sociedade repleta de desigualdades sociais (PAIVA et al., 2002).

Em escala mundial, segundo observamos, os portadores do HIV sdo pessoas de
todas as idades, sexo, crencas, etnias ou profissdes. Tal como todos nds, eles tém direito de
ser vistos como cidados, e de participar liviemente da sociedade na qual vivemos. E nosso
dever respeita-los e compreendé-los, com suas diferencas peculiares, seu conjunto de valores,
suas dores e tensoes.

Apo6s o diagndstico, a vida familiar do portador do HIV é uma poderosa fonte
tanto de apoio como de estresse, pois familiares sdo determinantes para a adesdo ao
tratamento e a insercdo na sociedade na busca de normatizacdo da sua rotina (PAIVA et al.,
2002). A familia surge entdo como unidade de cuidado, e representa importante fonte de ajuda
para o individuo infectado pelo HIV, em especial por contribuir para 0 bom desempenho
fisico e mental, redistribuindo suas tarefas e papéis para criar solu¢des voltadas a melhoria da
qualidade de vida do ser doente.

1.2 Epidemiologia da AIDS

Com o surgimento dos primeiros casos de aids, em 1981, a infecgdo pelo HIV tem
se propagado para todas as nagles, constituindo um dos principais problemas de saude
publica da humanidade.

Conforme divulgado pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS), a pandemia do
HIV se transformou em uma catastrofe humana, social e econémica com conseqiiéncias de
longo alcance para os individuos, as comunidades e o0s paises. Ainda como aponta, nenhuma
outra enfermidade teve relevancia tdo dramatica com disparidades e desigualdades no acesso
a atencdo a salde, as oportunidades econémicas e a protecdo dos direitos humanos
elementares (OMS, 2003).

Segundo dados do Boletim epidemiologico, até junho de 2008, no Brasil, ha
506.499 pessoas com aids e existem atualmente em torno de 630 mil infectados pelo virus no
mundo. Entre as regides, o Nordeste responde por 58.348 (11,5%) destes. Apesar destes

dados, o Ministério da Satde considera estavel a epidemia (BRASIL, 2008).
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De acordo com os dados, houve uma redugdo no nimero de incidéncia entre 0s
que tém mais de doze anos de estudo (de 14% para 8,7%), enquanto na populacdo que tem
entre oito e onze anos de estudo a incidéncia passou de 13, 9% para 24,5% (BRASIL, 2008).
Isto reflete a importancia da escolaridade na prevencdo das doencas sexualmente
transmissiveis, demonstrando que quanto maior o nivel escolar maior o acesso as informacdes
acerca de saude disponivel e maior a conscientizacdo quanto as formas de transmissdo das
doencgas.

Quanto a transmissdo vertical, a despeito do trabalho desenvolvido em nivel de
pré-natal com a testagem para o HIV precoce e o trabalho nas maternidades com a realizacdo
do teste rapido para o HIV nas gestantes que nao fizeram o exame durante o pré-natal, houve
um aumento na taxa de incidéncia nas regides Norte e Nordeste, enquanto nas demais regides
observou-se uma queda nestes numeros. No Brasil, desde o inicio da epidemia, foram
diagnosticados 11.796 casos da doenca por transmissao vertical (BRASIL, 2008).

Isto nos remete ao fato de considerarmos que as criangas e adolescentes ainda séo
a face oculta da aids, pois muitos destes ja chegaram a vida adulta e iniciaram a vida sexual.
Resta saber se estdo preparados emocionalmente e educacionalmente para lidar com a doenca
diante dos desafios de chegar a esta fase de vida portador de uma doenga geradora de forte
estigma social, e mais, se sabem lidar de forma a ndo contaminarem 0s outros jovens com
guem se relacionam sexualmente.

Para monitorar a disseminacdo do HIV em gestantes e diminuir a transmisséo
vertical, 0 Ministério da Salde instituiu a Portaria n°. 993, de 4 de setembro de 2000, a
vigilancia epidemioldgica de gestantes HIV positivo. Desta forma ele espera reduzir a
transmissao vertical e seu impacto na infancia, pois até junho de 2008 foram notificados 5.142
casos de aids em menores de 5 anos no Brasil (BRASIL, 2008).

Desde o inicio da epidemia, aconteceram mudancas no enfoque do enfrentamento
do HIV, cujo foco direcionou-se para a identificacdo dos fatores favoraveis ao crescimento
psicologico, ao ajustamento a condicdo de enfermidade crénica e a qualidade de vida. Ao
passar de agravo de alta letalidade para enfermidade cronica, a modificacdo da aids repercute
no desenvolvimento fisico e psicologico de criangas e adolescentes soropositivos,
notadamente aqueles infectados pelo HIV (SEIDL et al., 2005). Muitas vezes a crianca sob
risco de infecgdo esta inserida em familias nas quais ha outras pessoas contaminadas. Assim,
problemas sociais e econdmicos poderdo atingir estas familias.

Ante esta nova realidade, a resposta brasileira indica que ainda é preciso avangar

para atender as necessidades adicionais dos orféos, adolescentes e outras criangas vulneraveis,
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ja que muitas familias ndo tém como enfrentar todos os problemas advindos do diagndstico da
infeccao.

Em ambito mundial, a distribuicdo gratuita de anti-retrovirais no Brasil é
reconhecida como exemplo, e os Estados da Federacdo disponibilizam servigcos publicos
especializados para atengdo a essa populacdo. Entretanto, mesmo com as diferentes estratégias
de acompanhamento, diversas circunstancias sdo relatadas no pais, cuja populacdo nem
sempre tem possibilidade de contar com as diferentes opcdes de diagndstico e tratamento da
infeccdo pelo HIV.

Com o surgimento da terapia anti-retroviral combinada, as taxas de mortalidade
por aids em criangas soropositivas diminuiram, com consequente melhoria dos indices gerais
de satde. Assim, os familiares, em especial os cuidadores primarios, tendem a se deparar com
novos desafios, como a revelacdo do diagndstico, o inicio e continuidade da escolarizacéo, a
adesdo a um tratamento complexo e longo, a chegada da puberdade e o inicio da vida sexual
(SEIDL et al., 2005).

Para atuarmos nesta frente exige-se apreender o significado de familia,
compreendendo seus valores e crencas no relacionado principalmente a perdas e a morte, pois,

ao lidarem com uma doenga grave e crénica, esse receio é constante.

1.3 Familia

A familia é a base da socializacdo, e através dela o ser humano reproduz seus
padrdes culturais. E nela onde as criancas se transformam em cidaddos do futuro e onde
acontecem as primeiras identificacbes. Sem duvida a familia é a principal geradora de
identidade e responsavel pelo comportamento dos individuos. Portanto, se a familia é a cédula
fundamental da sociedade, que tem seus campos funcionais (afetivo, sécio e econémico,
cultural, religioso e bioldgico) sujeitos a alteracdes de acordo com influéncias internas (de
seus membros) e externas (meio social), um paciente ndo pode ser visto isoladamente e sim
em conjunto com sua familia. Dessa forma, as intervengdes para melhorar o seu estado
poderdo ser mais facilmente efetivadas (RODRIGUES et al., 2006).

Familia é um sistema aberto, em constante transformacéo e permanente troca de
informacdes com os extras familiares. Cada membro pode agir por vontade propria ou
conforme as orientacdes intrinsecas no seio familiar, as quais podem variar drasticamente
quando em situagBes extremas de doenca (MINUCHIN, 1983). E o espaco indispensavel para
a garantia da sobrevivéncia e protecdo integral dos filhos, independente do arranjo familiar. E

ela que propicia os suportes afetivos, materiais e de bem-estar aos seus componentes. Nela se
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aprofundam os lacos de solidariedade. Ela é o elo afetivo tanto dos mais pobres quanto dos
mais ricos; enfim, é a identidade de ser social (KALOUSTIAN et al., 1994).

Segundo a literatura, o termo familia pode ser entendido de diferentes formas,
como: a morada de um ser humano, porto seguro, pessoas gque vivem juntas, uma casa ou
outras mais. Morada ndo é simplesmente o espaco fisico, mas sim pessoas que convivem e
cuidam uns dos outros. Na familia as pessoas aprendem a se preservar e a se cuidar
mutuamente compreendendo a importancia de se viver em comunidade (SALOME;
ESPOSITO; MORAES, 2007).

Por ser a familia a instituicdo mais antiga da sociedade e o primeiro local de
promocdo das necessidades bésicas do individuo, em caso de doenca as pessoas nela
compreendidas em geral buscam se auto-ajudar no intuito de amenizar o sofrimento e dividir
os cuidados. No caso de uma doenca grave e principalmente estigmatizante, como a aids,
afloram no seio desta familia varias dificuldades enfrentadas a medida que o cuidado precisa
ser prestado. A interacdo dos membros da familia, seus valores e crencas interferem
sobremaneira na forma como a necessidade do cuidado é percebida e como ele é executado.

Com as mudancas ocorridas através do tempo, hoje as familias se véem algadas a
assumirem novos papéis e arranjos familiares, ndo mais tdo fortemente delimitados quanto
outrora. As funcdes dos pais que antes eram responsaveis pelo estabelecimento das regras e
valores para os filhos, estdo descentralizadas do nlcleo e entregues ou ao menos
compartilhadas com as tias, avds, babas, entre outros.

Este compartilhamento pode ser fortalecido ainda mais nas familias portadoras de
doencas cronicas, as quais convivem de maneira muito proxima com a possibilidade de perda
de um ente. Diante da situacdo, € preciso recorrer a bases que a apbéiem em momentos de
agravamento da doenca ou da morte. Em casos de doenca fisica, especialmente as cronicas, o
foco da preocupacdo € o sistema criado pela interacdo da doenca com o individuo, familia ou
outro sistema biopsicossocial (CARTER; McGOLDRICK, 1995).

De modo geral, a doenca cronica, a exemplo da aids, apresenta uma forma de
estressor para a familia e o individuo. Diferentemente da crise sUbita, ela exige o
reajustamento na estrutura, nos papéis, a solucdo de problemas e manejo afetivo da familia
que ficam comprometidos por um longo periodo.

Portanto, a exaustdo gerada por uma doenca cronica na estrutura familiar, como o
abreviamento da vida ou a morte, sdo fatos muitos criticos, de profundo impacto emocional.
Além disso, a expectativa quanto as possibilidades de cura ou duragdo da doenca torna o

paciente um constante sobrevivente, e ele tem dificuldades de tracar o seu plano de vida
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futura ou de seus familiares, em especial os mais proximos. Tal perspectiva de perda
compromete a manutencdo de uma estrutura familiar equilibrada, e, as vezes, provoca o
afastamento do familiar do ser doente com vistas a se preservar emocionalmente. Algumas
familias, porém, se ajustam melhor a mudancgas no seu ciclo, e sdo capazes de suportar
estados emocionais mais complexos, e até trocam papéis previamente definidos com maior
facilidade. Enfim, tentam resolver seus problemas de forma mais eficiente, utilizando-se dos
recursos externos com maior éxito.

Como uma doenca estigmatizante, a aids cria forte tensdo no ciclo familiar, pois a
familia divide sua energia no intuito de proteger-se contra 0s outros provaveis danos causados
pela doenca ou pelo tratamento ao longo do curso da doenga ou morte, com esforgos
progressivos para reestruturar-se ou resolver um novo problema. E uma doenca que esta
compreendida nas doencas de forma progressiva, pois vai evoluindo em severidade e requer
continua adaptacdo e mudanca de papéis. Isto, mais uma vez, desencadeia tensdo crescente
nas pessoas que prestam cuidados, motivados tanto pelos riscos de exaustdo como pelo
continuo acréscimo de novas tarefas ao longo do tempo.

Conforme é visivel, agueles expostos ao virus, em particular as criangas, também
precisam de acompanhamento para monitorar sua sorologia. Pacientes com aids sdo bastante
vulnerdveis a varias infeccOes e seu tratamento pode variar a cada nova consulta na unidade
de saude, exigindo do cuidador um novo ajuste ao esquema e reestruturagdo na rotina
familiar. Assim, o cuidador dessa crianca também é exposto a essa adaptacdo no seu
cotidiano.

Esses momentos de aumento de tensdo ndo so fragilizam o doente como acarretam
uma forte carga emocional ao cuidador. Em face disto, é indispensével recorrer a fontes de
apoio dentro ou fora da familia. Esta busca de auxilio pode ser vista de maneira muito clara
guando construidos o0 genograma e o ecomapa de uma familia com crianca portadora de
HIV/aids. Diante do registro da situagdo familiar e social, percebemos os locais mais
procurados para auxilio nos momentos de dificuldade e assim podemos compreender se esta
dindmica familiar esta alterada ou ndo, e propor formas mais eficazes de resolucdo dos seus
problemas.

Para se trabalhar a doenca em qualquer familia faz-se necessario compreender
como a questdo é colocada no campo comum e na historia individual de cada componente.
Trata-se de um trabalho simultaneo para o qual requer a compreensdo de cada um com seus
diferentes papéis, sua dificuldade em solicitar ajuda dentro ou fora do ciclo familiar, e sua

disposicao em cumprir a tarefa proposta.
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Algumas familias s@o mais flexiveis; outras, mais rigorosas. Mas a doenca pode
tornar mais rigida uma disfuncdo familiar preexistente, tendo assim um nivel mais elevado de
reatividade, e tornando o prognostico para este tipo de familia mais reservado. Para corrigir
um fator doentio com mais eficiéncia, € importante o conhecimento do funcionamento
familiar com e sem doenca cronica.

Como observado, a doenca exerce uma forca centripeta sobre o sistema familiar,
de socializacdo com a enfermidade. Os sintomas, a perda de funcdo e as exigéncias de
mudancas por causa da doenca, além do medo da perda através da morte, levam a familia a
criar um novo foco interno (CARTER; McGOLDRICK, 1995). No referente a aids, é
essencial que a familia lide com as demandas da doenca sem comprometer 0 seu
desenvolvimento ou o de seus membros. Muitas vezes, planos de vida tiveram de ser
cancelados, adiados ou alterados em virtude deste diagnostico. Nessa situacdo, é preciso saber
quem foram os mais afetados a fim de prevenir crises desenvolvimentais.

De acordo com a contextualizagcdo e subjetividade de cada ser, experiéncias
trocadas entre os seres da mesma familia, diante da realidade, ttm um significado Unico
(GOMES; PEREIRA, 2005). A presenca de uma doenca como a aids torna estas experiéncias
mais intensas e com significados mais dolorosos, marcando profundamente o seio da familia.
Como forma de auxilio para o enfrentamento da doenca, as familias recorrem a determinadas
estratégias, entre estas, a religiosidade. Mas a busca de suporte social é maior pelos
cuidadores com melhor nivel de escolaridade (SEIDL et al., 2005). Assim €é possivel supor
que escolaridade mais elevada possa facilitar o acesso a informacéo, gerando mais facilidade
em falar sobre a enfermidade, obter apoio e fortalecer a rede social.

A medida que a familia se depara com dificuldades para cumprir eficazmente sua
tarefa de amparo aos seus membros, criam-se situacdes de vulnerabilidade, pois, para ser
efetiva, a familia depende de condi¢bes para sustentacdo e manutencdo de seus vinculos
(PETRINI, 2003). Como divulgado por pesquisadores, estabelecer vinculos é proprio do ser
humano, e a familia, como grupo primario, € o locus para concretizacdo desta experiéncia.
Ainda como afirmam, a confian¢a do individuo de estar bem no mundo e com os outros €é
transmitida mediante sua situacdo dentro da familia. Lacos afetivos abalados ou quebrados
fragilizam esta condi¢cdo (GOMES; PEREIRA, 2005).

Entre os seres humanos, as formas de estabelecimento deste vinculo variam
bastante. Na contemporaneidade vemos uma revolu¢cdo no modo como formamos lagos e
ligacGes com os outros; contudo, nenhum tipo de formacdo familiar, seja ela nuclear ou de

qualquer outra, € melhor ou pior que as outras. E uma diversidade, sem termos a certeza das
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suas vantagens ou desvantagens para 0 ser humano e principalmente para as criancas
(AMAZONAS et al., 2003).

De acordo com pesquisa feita por Cazenave et al. (2005), a necessidade de apoio
social é mais importante que a necessidade de conhecimento em familias expostas ao HIV, e
em relacdo ao recebimento de ajuda quanto aos conflitos familiares, a melhor forma seria por
meio de aconselhamento por profissionais de salde envolvidos num processo de escuta e
apoio aos outros. Assim, com a finalidade de atuar diante destes desajustes, é essencial
detectar as repercussdes que doencas como a aids podem acarretar nas familias buscando
melhores alternativas de lidar com tal doenga.

Intervengdes psicoldgicas destinadas ao fortalecimento da rede social de apoio e
modificacdes das estratégias de apoio as familias sdo necessarias para o melhor enfrentamento
da doenca e diminuicdo das repercussdes negativas possiveis de advir para a familia em
discussdo. Nesse aspecto, nivel socioecondémico e de escolaridade influencia nessa decisdo.
Segundo observamos no nosso cotidiano ao trabalharmos com familias nas quais existem
criancas portadoras do HIV, aquelas com condi¢bes socioecondmicas mais precarias e
escolaridade baixa sdo mais afetadas com estas repercussdes por ndo saberem onde buscar
apoio social.

Ademais, existem vérias dimensdes sociais que justificam este trabalho, sendo
perceptivel o grande contingente de familias acometidas pela doenca junto com suas criancgas,

apresentando dificuldades de convivéncia e insercdo na sua comunidade.

1.4 Crianca portadora do HIV

A infancia é uma fase da vida extremamente delicada e importante e requer
investimentos significativos na area afetiva e de suporte social (DESLANDES; ASSIS;
SANTOS, 2005). Criancas acometidas pela aids vivem sob o preconceito e estigma ainda
fortemente arraigado na nossa sociedade. De modo especial, elas precisam de protegédo
especifica para um desenvolvimento psicologico, fisico e social saudavel.

Na manutencdo da saude da crianca, hd muitos obstaculos a serem enfrentados
para a implementacdo de agcbes com vistas a um novo paradigma, introduzindo conceitos e
acOes facilitadores de promocdo da salude. Estas acOes devem ser acionadas por meio de
estrategias das quais participe a familia responsavel pela crianca e detentora de um saber que
deve ser aperfeicoado pelos profissionais de saude (QUEIROZ; JORGE, 2006).

Para isso, inicialmente, deve se contar com um adulto responsével pela prestagédo

dos seus cuidados, no intuito de ajuda-la a suprir suas necessidades de crianga, independente
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do seu estado soroldgico para a aids. Num outro angulo, ela também precisa ser vista sob 0
aspecto de portador do HIV, que requer cuidados especificos quanto ao controle da doenca e
seu convivio social. Estes cuidados, geralmente, tém sido desempenhados pela mae genética
da crianca.

Em caso de criancas acometidas pelo HIV, a familia deve ter seu foco voltado
para acles educativas, respaldada por profissionais de saude. Juntos, devem construir um elo
consistente entre familia — servico de salde — enfermeiro para que este ultimo possa atuar na
frente promotora de agdes educativas e de cuidado as mées portadoras de HIV e seus filhos
expostos ao virus ou ndo. Dessa forma, pode-se proporcionar-lhes mais conhecimento e mais
habilidade no cuidado prestado no domicilio.

Em qualquer doenca cronica significativa na crianca deve-se buscar saber como
essas familias se organizam para lidar com as varias tarefas exigidas quanto ao cuidado da
pessoa doente. Observar se 0s pais assumiram excessivas responsabilidades, ou foram
protegidos de envolvimento, ou o que eles aprenderam sobre a doenca é fundamental. Com
estas informac6es pode-se antecipar areas de conflito e consenso (CARTER; McGOLDRICK,
1995).

Por ser a aids uma doenca cronica que impfe constantes questionamentos ao
grupo familiar onde esta inserida, exigindo decisbes quanto ao tratamento médico e as
relaces de ambito social, espiritual e de estilo de vida, quando uma familia se vé diante de
uma crianca afetada pela doenca, na maioria dos casos, a mde assume o cuidado. Esta mae
tem de se adaptar a demanda do cuidado, sobretudo porque outras atribuicdes ja lhe eram
delegadas. Esta nova tarefa exige profunda dedicacdo e forte trabalho psicoldgico a fim de
direcionar devidamente as deliberacbes a serem tomadas acerca do cuidado geral com a
doenca (CAZENAVE et al., 2005).

Para Ayres (2001), cuidar de alguém é mais que intervir sobre ele, é construir
projetos. O cuidado deve ser incluido na totalidade das reflexGes e intervencbes em salde,
com sua proposta também aplicada na familia, na medida em que ela funciona como um
espaco privilegiado para os cuidados de salde.

O interesse no cuidado das criangas deve ser pensado também a partir do sistema
de crencas que cercam a familia. Nesse caso, s@o importantes a experiéncia prévia do
cuidador bem como as mensagens transmitidas por parentes, profissionais de salde e
instancias religiosas. Neste aspecto tém énfase as necessidades da crianca. Outro aspecto

menos explicito € o cuidado da crianga permeado pelas gratificaces que os adultos obtém por
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estar fazendo o bem ou, ainda, a dedica¢do das maes como uma forma de se sentirem menos
culpadas pela contaminagédo do HIV nos filhos (BUSTAMANTE; TRAD, 2007).

Como evidenciamos, 0 medo do estigma social e o sentimento de culpa ou
vergonha por ser portador do HIV afetam sobremaneira o comportamento dos membros da
familia, alterando sua rotina dentro e fora do ambiente familiar. Isso gera relacbes
conflituosas entre os cuidadores diretos da crianga (pai e mée), e podem surgir divergéncias
quanto ao cuidado prestado, e, também, quanto ao enfrentamento da familia diante do
diagnostico, da comunidade e do ambiente escolar. Em muitas familias parece se estabelecer
um pacto de siléncio em relacdo ao estado soroldgico da crianca. Quase sempre se faz uma
revelacdo seletiva, ou seja, s é confidenciado o estado de infec¢do pelo virus aqueles em
guem a mde confia, em virtude do medo do preconceito, principalmente na comunidade onde
vivem e na escola.

Para a mée, 0 preconceito é visto como um distanciamento dos outros seres por
conviver com uma crianca portadora de aids. Assim, para ndo ser percebida pelo outro dessa
forma, prefere omitir a condi¢do soroldgica da crianca, e conseqiientemente sua propria
historia familiar. Ainda na concepcéo dela, o interesse do outro € especulativo e depreciativo,
servindo apenas para ‘“comentarios” e ndo para auxilid-la na vivéncia com a aids
(SCHAURICH; PADOIN, 2008).

Como mostra o dia-a-dia, a exposicdo ao HIV na crianga representa uma
experiéncia de intenso sofrimento, pois além de limitar suas atividades cotidianas por causa
das infeccGes oportunistas, pode promover atitudes superprotetoras ou discriminatorias das
pessoas que com ela convivem. Sobre a mée destas criangas recaem o peso da culpa da
transmissdo para o filho e a sobrecarga do cuidado intenso e diferenciado (SILVA et al.,
2008). Ademais, a superprotecdo da mde e de outros membros da familia potencializa
eventuais problemas emocionais e comportamentais da crianca, tornando a interacdo mae-
crianga inadequada com maior chance de atraso e dificuldades no desenvolvimento da
crianca, além de provocar limitagdes sociais e cognitivas.

Tais repercussdes devem ser trabalhadas eficazmente e com profundo
conhecimento de causa no intuito de amenizar sobremaneira os danos causados pelo impacto
da doenca na vida destas pessoas. A qualidade de vida de criangas e jovens pode ser
totalmente afetada pela epidemia da aids. Elas podem n&o apenas sofrer a perda do convivio
dos pais ou parentes, como ter sua propria saide comprometida (FRANCA-JUNIOR,;
DORING; STELLA, 2006). Conforme evidenciado, as questdes psicossociais € as

dificuldades enfrentadas por criangas soropositivas e seus familiares revelam a importéncia de
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serem estas efetivamente identificadas e valorizadas pela equipe de saude, em uma
perspectiva de atencdo integral e interdisciplinar (SEIDL et al., 2005).

A adaptacdo dos pais a soropositividade € um decisivo fator na determinacdo do
ajustamento da crianca vivendo com aids. Diante da situacdo, muitas familias desenvolvem
estratégias de enfrentamento voltadas para a normalizagdo da sua rotina, investindo na
manutencdo da salde e na busca da insercédo social de forma cautelosa com vistas a minimizar
0S prejuizos sociais e psicologicos causados pela doenca.

Inegavelmente, em decorréncia do numero de criancas que estdo chegando a
segunda infancia € crescente a busca por apoio psicolégico de familiares, criancas e
adolescentes soropositivos. Como principais demandas dos familiares em relagdo aos
profissionais de psicologia citamos o0s seguintes: como lidar com a curiosidade sobre o
diagnostico, quando e como revelar a soropositividade para a criancga, quais as dificuldades de
adesdo ao tratamento, duvidas e preocupacGes relacionadas a escolarizacdo e a chegada da
puberdade. Isto aponta para os crescentes e novos desafios impostos aos familiares e equipe
de satde (SEIDL et al., 2005).

Outro problema a se somar a prépria doenca é a depressdo. Muitas vezes, a
sensacdo de desamparo para lidar com a aids devido ao estigma e preconceito ainda
fortemente presentes na nossa sociedade contribuem para o aumento do nimero de casos de
depressdo encontrado nos portadores da doenca. Mdes de criancas infectadas convivem com
este agravante por tentarem proteger seus filhos deste tipo de discriminacdo, além de
enfrentarem as incertezas da evolucdo da doenca.

De acordo com a nossa percep¢do como integrantes do grupo de pesquisa Nucleo
de Estudo em HIV/aids e Doencas associadas, em atendimento a familias com criangas
expostas ao HIV, as médes buscam um novo sentido para a vida, como sua auto-afirmacéo e
redefinicdo de relacionamentos, na tentativa de superar a dor de ter seu filho contaminado e
protegé-lo de possiveis agressdes psicoldgicas dirigidas ao portador do HIV. Isto acarreta
nelas um forte estresse emocional que precisa ser trabalhado e principalmente dividido com os
membros desta familia.

Além desse estresse, € preciso conviver com a carga econdmica decorrente do
cuidado do doente com aids, diante de sua cronicidade e do longo periodo de tratamento que
as mées enfrentam com seus filhos. Tudo isto, associado a impossibilidade de trabalhar fora
em virtude do seu estado de satde ou por discriminacdo social, provoca intensa repercussao
dentro da familia (CAZENAVE et al., 2005).
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De modo geral, as criangas expostas ao virus e suas mées portadoras do HIV
compartilham dificuldades ao lidarem com situacdes relacionadas ao virus, como a adesdo ao
tratamento, sentimentos de raiva, soliddo, baixa auto-estima, entre outras. Acrescentam-se
ainda, as precarias condi¢Ges socioecondmicas, como a pobreza € 0 acesso aos recursos
médicos e sociais (SEIDL et al., 2005). Familiares e cuidadores deparam-se com um dos mais
dolorosos desafios, tais como a revelagdo do diagnostico, o inicio e a continuidade da
escolarizacdo, a adesdo a um tratamento complexo e de longo prazo, a chegada da puberdade
e o inicio da vida sexual. E preciso, pois, dispensar-lhes assisténcia, acompanhamento e apoio
especializado.

Analisar condigdes de salde sob as quais vivem as criangas é essencial para
compreender todas as circunstancias presentes na vida dos que estdo convivendo com a
infeccdo. Nesse caso, mencionamos especialmente os menores de idade, dependentes de
adultos responsaveis para seu cuidado, muitos dos quais sdo infectados e vivenciam outras
mazelas advindas da infeccdo. Quase sempre cabe as maes genéticas soropositivas
desempenhar seu papel como cuidadoras primarias. Elas participam do processo de
desenvolvimento de seus filhos, gracas ao reflexo das politicas publicas que permitem o
acesso universal ao tratamento anti-retroviral, propiciando melhor qualidade de vida e de
salde aos que vivem com aids (SEIDL et al., 2005).

Nesse universo de dores, a infeccdo do HIV em criangas cria espacos de
vulnerabilidade, pois 0s responsaveis, sobremodo os pais, sentem-se culpados pelo
surgimento da doenca. Isto contribui fortemente para a desestruturacdo familiar, repercutindo
de forma mais intensa nos membros mais sensiveis. Consequentemente, produz sofrimento e
leva o individuo responsavel pela crianca infectada a descrenca de si mesmo, tornando-o
fragil e com baixa auto-estima. Instala-se, assim, um sentimento desagregador. Mas é hora de
unido. Juntos os membros da familia devem procurar alternativas de enfrentamento da
doenga, mas nem sempre agem de acordo com um consenso. Isto, por vezes, gera situacoes de
conflito para as quais se exige a devida intervencao a fim de nao prejudicar a crianca enferma.

ImpOe-se, entdo, uma questdo fundamental: a necessidade de promocao e apoio a
estas familias com criangas nascidas expostas ao HIV ou ja infectadas, por meio de politicas
sociais bem articuladas e focalizadas. Inegavelmente, as politicas publicas sdo fatores
decisivos para o alcance dos objetivos prioritarios com vistas & melhoria das condigdes de
vida da crianca portadora do HIV no seio familiar ou na comunidade onde vive. A familia, os

grupos sociais e instituicdes, mediante os cuidados prestados, podem influenciar sobremaneira
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a possibilidade de sobrevivéncia e de qualidade de vida das criangas afetadas direta ou
indiretamente pelo HIV.

Contudo, uma pergunta é fundamental: Como ajudar as maes de criancas
portadoras de HIV a amenizar o sofrimento de suas criangas e como orienta-las a construir
junto com seus filhos projetos de vida e de felicidade em um contexto de vida alterado pelo
HIV?

A resposta exige das maes tomar decisdes em beneficio dos seus filhos, associada
a rotina diaria. Tal exigéncia pode gerar sérias conseqiiéncias porquanto estas decisdes nem
sempre trardo o efeito desejado. Mencionado processo de decisdo inclui desde ndo fazer nada
ou tomar decisdes-chaves na conduta do cuidado. Surge, assim, mais um condutor de estresse
para a familia, pois fica configurado o dilema das mées ao terem de adotar a melhor conduta
no cuidado de seus filhos (CAZENAVE et al., 2005).

Diante de tanto estresse, todos se abalam. Por isto, este crescimento psicolégico
deve ser trabalhado ndo apenas no ser exposto ou infectado com o virus, mas em toda a
familia. Nesse momento, as maes deparam-se ndo apenas com o proprio sofrimento motivado
pela doenga, mas também com a angustia de ter um filho nascido exposto. Ademais, muitas
vezes elas aguardam desesperadamente pelo estabelecimento do diagndstico da crianca.

Em face da doenga, surge uma nova realidade. Familias que tém criangas
portadoras do HIV devem se reconstruir de acordo com a nova realidade; devem buscar meios
de enfrentar o dia-a-dia, tentando amenizar seu sofrimento e criando alternativas para manter
a socializacdo delas no seio familiar, na comunidade e no colégio. E preciso ter sempre
presente o foco da sua atencdo — a protecdo e o cuidado prioritario da crianca portadora do
HIV.

Como evidenciado, as criancas destas familias tendem a ser protegidas
excessivamente. Tal protecdo pode dificultar a convivéncia da crianca com as questdes que
por ventura surjam no seu cotidiano, quer de ordem biolégica ou emocional. Fatores como
estes precisam ser trabalhados no intuito de minimizar os estresses vividos por doentes e
cuidadores, prevenindo a sobrecarga de papéis e dando autonomia vigiada para as criangas
buscarem solucdes para resolugdo dos seus problemas de acordo com a sua capacidade
cognitiva e fisica. Deve-se ajuda-las, mas apenas quando necessario.

Criancas portadoras de HIV precisam de muita aceitacio em seu convivio
familiar, porém devem ser tratadas do mesmo modo das outras criangas ndo portadoras do
virus. Trata-las diferentemente é acentuar o preconceito, e pode dificultar o seu convivio com

as outras esferas além do grupo familiar.
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Aparentemente, lidar com a doenga cronica e a morte séo tarefas da vida adulta.
No entanto, criangas ou jovens também podem viver esta experiéncia, a qual, quando ocorre,
tende a atingir de forma mais agressiva a estrutura familiar. Isto afeta significativamente o
sentimento de continuidade do ciclo de vida destes familiares e até seus direitos. Em estudo
recente sobre criancas e adolescentes portadores de HIV/aids, afetados ndo-6rfaos e érfaos por
aids, ha indicios de comprometimento de varios direitos, como saude, educacdo, moradia,
alimentacdo, discriminacdo, integridade fisica e mental (FRANCA-JUNIOR; DORING;
STELLA, 2006).

Estes direitos precisam ser assegurados e fiscalizados pela populagdo em geral e,
particularmente, por nos profissionais da area de saude que lidamos diretamente com
portadores do HIV. Dessa forma, poderemos trabalhar na linha de frente, de maneira
interdisciplinar, na reducéo das repercussées emocionais e sociais causadas pelo HIV, tendo
como objetivo principal assegurar o pronto atendimento a todos os infectados pelo virus, em
qualquer esfera, seja ela clinica, psicoldgica ou social.

Apesar das limitacbes, o uso dos servicos de salde para atender as criangas esta
bastante valorizado, indicando a tendéncia segundo a qual as criancgas sdo levadas aos servigos
de saude com mais facilidade e freqliéncia que os adultos. Toda crianca deve ter
acompanhamento pediatrico preventivo (BUSTAMANTE; TRAD, 2007). Contudo, ante a
dificuldade no acesso aos servigos de salide, € comum as maes tentarem resolver os problemas
de saude das criancas no contexto familiar antes de procurar os mencionados servicos. Diante
desta lacuna é importante perceber o cuidado infantil como um espaco privilegiado de contato
entre méaes e profissionais de saude.

Para pensar este contato, € essencial considerar o carater intersubjetivo do cuidado
de modo que, ao atender uma crianga exposta ao HIV, se estd atendendo também a sua
familia, pois a crianca é em si mesma um projeto familiar, bem como uma significativa fonte
de gratificacdo para a mae ou parentes que a cuidam. Os enfermeiros tém o importante desafio
de conhecer a crianca e sua familia, conhecer seus projetos e participar deles de alguma forma
(BUSTAMANTE; TRAD, 2007).

Diante do apresentado, este estudo tem como tese a seguinte proposic¢ao: Familias

com criangas nascidas expostas ao HIV sofrem repercussdes que alteram o seu cotidiano.
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2 OBJETIVOS
Os objetivos deste trabalho foram construidos com base na seguinte tese: Familias
que possuem criangas nascidas expostas ao HIV sofrem repercussdes que alteram 0 seu

cotidiano. Assim temos 0s seguintes objetivos geral e especificos:

2.1 Objetivo Geral
Identificar as repercussdes da infeccdo pelo HIV/aids no cotidiano das familias

com criangas infectadas pelo virus.

2.2 Objetivos Especificos
e Compreender a configuracdo familiar e o0s suportes utilizados para
manutencdo da rotina da familia onde vivem criancas infectadas pelo
HIV/Aids;
e Entender como elas se relacionam no seio familiar, na comunidade em que
vivem na escola ou creche e com o servico de saude do qual fazem uso sob

a Gtica da mae responsavel pelo cuidado direto da crianca.
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3 CONSIDERAGOES METODOLOGICAS

Trata-se de estudo descritivo com abordagem qualitativa que surgiu concomitante
a uma ampla pesquisa destinada a avaliar condi¢cGes de saude, convivéncia familiar e
comunitaria de criangas nascidas sob risco da transmissao vertical do HIV ou que vivem com
aids em Fortaleza-Ceara.

A pesquisa qualitativa possibilita aos pesquisadores da enfermagem que transitam
nas relacGes interpessoais de assisténcia a saude e a doenca, uma coeréncia e um
aprofundamento das experiéncias individuais que nenhum outro método é capaz (ZIMMER,
2008).

Realizou-se uma avaliacdo utilizando-se critérios de inclusdo e exclusdo entre
adultos frequientadores do ambulatério de HIV/aids do hospital onde o estudo comecou a ser
desenvolvido, e que tinham em seus lares criancas nascidas sob exposicdo ao virus ou
infectadas e que faziam acompanhamento no servico. Este foi o primeiro passo para delimitar

a populacéo.

3.1 Local do estudo

O estudo iniciou-se no ambulatério de um hospital de referéncia no Estado do
Ceara para o atendimento de doencas infectocontagiosas e que possui a maior demanda de
acompanhamento de pacientes com HIV/aids.

Mées que acompanhavam seus filhos em atendimentos de rotina neste hospital
foram convidadas aleatoriamente a participar da pesquisa (pré-selecdo dos sujeitos). Neste
primeiro contato o pesquisador, apds se identificar, explicava a mae o tipo de trabalho entdo
proposto, e pedia autorizacdo para a coleta de dados a ser realizada no domicilio. Nesse
momento esclareciamos para a mae que la ela poderia se reportar mais facilmente as situacdes
do seu cotidiano e responder com mais profundidade as perguntas.

Além disso, a coleta de dados no domicilio nos permitiu conhecer de perto parte
da realidade relatada pelas mées durante a entrevista e fazer anotagfes em um caderno de
apoio no qual registramos informag6es que consideramos importantes para a anélise de dados
posteriormente.

Por vezes houve resisténcia de algumas mées em aceitar a visita domiciliar, tendo
em vista que elas temiam que outros familiares ou vizinhos que desconhecessem o

diagnostico desconfiassem da visita dos pesquisadores. Por entendermos este contato
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domiciliar essencial para uma maior clarificacdo da situacdo estudada, falamos
detalhadamente com cada uma, enfatizando que o sigilo e a discricdo seriam mantidos. Apos
as explicacdes sobre o contato posterior nenhuma mae recusou a visita domiciliar. Assim,
como recomendado pelas normas éticas em pesquisa com seres humanos, para manter o sigilo

das familias, o nome das maes foi substituido por pseudénimos de origem grega.

3.2 Populacéo/sujeitos e periodo do estudo

Neste estudo trabalhamos com dois tipos de sujeitos: o direto e o indireto.
Enquanto o sujeito direto foram méaes genéticas responsaveis pelo cuidado direto do filho, o
indireto foram criancas sob o cuidado materno vivendo em familia. Assim, a populagédo
constituiu-se de familias com no minimo um bindmio mée e filho.

Para a selecdo das familias adotamos o0s seguintes critérios e passos para compo-
las a partir de uma pré-selecéo realizada no servigo. Sao eles:

- Mée que possuir pelo menos uma crianca (0 a 12 anos) nascida sob exposi¢édo de
risco da transmissao vertical ou com diagndstico definitivo de infeccdo pelo HIV/aids;

- Familia cuja mae bioldgica permanece com a crianca naquele domicilio;

- Familia residente no municipio de Fortaleza;

- Crianca e méde acompanhadas no ambulatério do hospital escolhido para a pré-
selecdo das familias;

- Aceitacdo voluntaria como participante da pesquisa.

O convite para participacdo das entrevistas em profundidade foi efetivado até
obtermos saturacdo dos dados (repeticdo/clarificacdo/evidéncias a que se quer buscar). Desse
modo, a principio, ndo estabelecemos numero adequado de familias para esta forma de
avaliacdo. Assim, a pesquisa contou com um total de 21 mdes entrevistadas. Destas familias,
quatorze criancas tinham sorologia negativa confirmada para o HIV, seis tinham diagnostico
de HIV positivo e uma crianca tinha sorologia ainda inconclusiva.

Quanto a coleta de dados, ocorreu nos meses de julho a dezembro de 2008.

3.3 Coleta de dados e instrumento para captagdo de dados

Para a captacdo de dados utilizamos como recurso a entrevista gravada, realizada
com o auxilio de um roteiro com questdes norteadoras (APENDICE A) e um questionario que
avalia a funcionalidade familiar denominado de APGAR familiar (APENDICE B). O roteiro
possibilitou a captacdo das seguintes informacgdes: endereco e ponto de referéncia do

domicilio (obtidos na pre-selecdo), identificacdo dos familiares com iniciais do nome, idade,
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Sexo e parentesco, situacéo civil, ocupacéo (situacdo funcional), escolaridade (anos de estudo)
e renda familiar. E, ainda, instituicGes e servigos de salde proximos da residéncia, escola e
ambientes para lazer (praca/parque/praia/cinema).

Ademais, o roteiro ainda contemplou espaco para a descri¢cdo do ambiente no qual
a crianca vive, como tipo de casa, numero de cdmodos e condi¢des de saneamento, bem como
qualquer outro achado que o pesquisador considerou relevante para o trabalho na segunda
etapa da pesquisa feita no domicilio da familia.

Com vistas ao objetivo proposto, foram elaboradas questdes norteadoras, como:

- Como a familia vivencia a situacdo de ter em seu contexto uma crianga infectada
pelo HIV?

- Para os integrantes da familia houve situac6es que se tornaram mais dificeis no
cuidado desta crianca?

- Em algum periodo ocorreram situa¢fes ou problemas com algum dos familiares
para cuidar da crianga?

- Como tem sido a convivéncia dos membros da familia com a crianca infectada
pelo HIV?

Quanto ao questionario do APGAR familiar, depois de aplicado, fizemos a
contagem dos escores e estabelecemos o grau de funcionamento no préprio domicilio. Para as
familias consideradas severamente disfuncionais construimos o genograma e 0 ecomapa para
dar maior visibilidade do contexto estudado.

Para a realizacdo da entrevista no domicilio faziamos um agendamento prévio por
telefone com a méde no dia e horario mais convenientes para ela. A coleta de dados no
domicilio durou em média duas horas e neste contato sempre estavam presentes duas
entrevistadoras. Dessa forma, enquanto uma dava seguimento as perguntas do roteiro de
entrevista, a outra anotava em um caderno de apoio situacOes e caracteristicas do ambiente
consideradas relevantes para o estudo.

Para a maioria das mées entrevistadas, as entrevistas constituiram um duro
momento. Diante disso, muitas vezes em virtude do choro das maes, era preciso interrompé-
las. Falar da sua convivéncia com a doenca lhes fazia relembrar a trajetdria percorrida desde a
descoberta do diagndstico, o medo da confirmacdo do contagio do filho e todas as
dificuldades vividas pela familia, particularmente as financeiras (algumas relatavam faltar
comida constantemente em casa), as relacionadas ao apoio social e situagdes de discriminacao

no percurso da doenca.
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Por se tratar de pessoas carentes, quase todos os domicilios das familias situavam-
se em bairros de periferia e de dificil acesso para o pesquisador. Isto por vezes colocou em
risco sua integridade e foi necessario inclusive em determinado momento o apoio policial para
termos acesso a moradia de uma familia pré-selecionada. Conforme estabelecido, nenhuma
familia poderia ser descartada da pesquisa apds preencher os critérios de inclusdo e aceitar
participar, em face da dificuldade em captar familias com estas caracteristicas, pois elas

temem que seus dados possam ser expostos e passem a ser vitimas de discriminacao.

3.4 Analise dos dados

Nesta etapa utilizamos diferentes recursos para a analise dos dados dos
entrevistados cujas falas/depoimentos foram submetidos a analise especifica que constou de
agrupamento dos temas em forma de categorias tematicas, em consonancia com o referencial
proposto por Bardin (1999), seguindo os seguintes passos:

a) Transcricdo das falas/depoimentos;

b) Leitura de todas as entrevistas e, quando necessario, retorno as fitas para se
evidenciar outras formas de comunicacao: tom da voz, expressao de tristeza (choro) ou alegria
(riso) entre outras formas que conduzem a um significado diferenciado;

c) Aplicacdo de escore de acordo com a aplicagdo do questionario APGAR
familiar a cada familia entrevistada;

d) Aproximacdo de assuntos semelhantes referidos nas falas (temas);

e) Construcdo de genograma e ecomapa para as familias consideradas

severamente disfuncionais.

Deste modo, as categorias subsidiaram a discussdo dos dados e fundamentaram a
analise de contetdo. Como afirma Chizzotti (2006), a analise de contelido é uma dentre as
diferentes maneiras de interpretar o conteldo de um texto/entrevista que se desenvolveu de
forma aberta, adotando-se normas sistematicas de extrair os significados tematicos ou de
significantes lexicais, por meio dos elementos mais simples de um texto/depoimentos.

Os dados da constituigdo familiar deram origem a ecomapas e genogramas das
familias consideradas severamente disfuncionais de acordo com o total de escores obtidos
apos a aplicacdo do questionario do APGAR familiar e tiveram sua estrutura analisada em
associagcdo com as entrevistas (falas).

No caso das familias altamente insuficientes 0 uso do ecomapa e do genograma

teve como objetivo compreender a configuragdo familiar e os suportes utilizados para
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manutencdo da sua rotina. O genograma nos d& um retrato da rotina da criangca no seio
familiar, mostra suas atividades nos momentos de lazer, a ida ou ndo a escola, a busca pelas
redes sociais de apoio e 0s centros de salde.

Destacamos também relacdes familiares conflituosas e de proximidade além da

convivéncia familiar e do acompanhamento em servicos de saude.

3.5 Genograma

Genograma € a representacdo grafica, por meio de simbolos (circulos, quadrados e
linhas) da composicdo familiar e dos relacionamentos basicos. Ele permite ver de forma
répida e clara quais membros constituem a familia, com vinculos consangiineos ou ndo,
identificando idade e ocupacdo, retratando ainda o lugar ocupado por cada um dentro da
estrutura familiar (CASTOLDI; LOPES; PRATI, 2005).

Sao retratos graficos da histéria e do padrdo familiar desvelando sua estrutura
basica, demografia, funcionamento e os relacionamentos da familia. E uma taquigrafia
utilizada para descrever os padrGes familiares a primeira vista (CARTER; McGOLRICK,
1995).

O genograma é considerado uma importante ferramenta para obter informac6es
sobre o individuo e sua familia, e € utilizado ha muito na area da satde. Por esta ferramenta,
tem-se uma visdo ldgica dos padrdes de repeticdo de patologias e relagdes intrafamiliares
sobre o0s quais se pode intervir de forma preventiva, na qual paciente, profissional de saude e
familia tornam-se co-responsaveis pelo processo assistencial (MACHADO et al., 2005).

Pelas representacdes graficas do genograma podemos identificar os varios
arranjos familiares e como as familias funcionam. Desse modo, podemos desvendar toda a
trama envolvida, especificamente as condi¢des de saude e convivéncia familiar de criancas
verticalmente expostas.

Como ndo existe um tipo padrdo de estrutura familiar € por meio do genograma
que iremos buscar o entendimento e 0os modos de agir preventivamente e de forma promotora
de salde no nulcleo destas familias estudadas. Por ser o ciclo de vida familiar circular e
repetitivo, podemos comecar a contar a historia da familia em qualquer momento. O
genograma &, pois, um 6timo meio de retratar de maneira clara, simples e objetiva como o0s
conjuges estdo conectados as suas proprias familias e seus papéis dentro delas.

Por ele identificamos a familia atual do sujeito (paciente) e a situacdo dos casais
(divércio, concubinato, etc.). Doencas graves também sdo identificadas assim como o que

cada familia faz para buscar o auxilio em caso de doenca e onde o procuram. Varios fatores
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podem ser incluidos no genograma para que ele nos auxilie no alcance dos nossos objetivos,
pois através da representacdo grafica feita por ele entendemos com maior nitidez a trama
familiar existente.

PadrGes de interacdo familiar podem ser registrados via genograma, como a
ocorréncia de relacionamentos muito proximos, conflitados, rompimentos ou desavencas entre
duas ou mais pessoas, para entendermos a qualidade dos vinculos estabelecidos,
principalmente neste estudo que trata de criancas verticalmente expostas ao HIV dentro do
convivio com seus familiares (CASTOLDI; LOPES; PRATI, 2005).

Ainda conforme esses autores, por revelar informagdes sobre a composicdo
familiar e outros dados importantes, como idade, trabalho, separacfes, morte, entre outros, e a
visualizacdo de pelo menos trés geracdes da familia, 0 genograma vem sendo utilizado por
profissionais de satde da familia como instrumento de abordagem eficaz para a compreensédo
da dinamica familiar e avaliacdo dos diversos grupos de risco (comportamentais, ambientais,
sociais, etc.). Ele é um instrumento imprescindivel na compreensdo do contexto nuclear no
qual os processos saude/doenca ocorrem. Nele a familia é entendida como foco central deste
processo, requerendo o uso de instrumentos de abordagem familiar capazes de retratar a
estrutura familiar com seus padrbes de relacionamentos e conflitos, possibilitando a
compreensdo do processo de um individuo adoecer a partir de suas relagdes intrafamiliares e
dos aspectos psicossociais envolvidos. Enfim, reflete fielmente as interagcdes e os conflitos
existentes entre os individuos.

A ilustracdo do genograma nos possibilita analisar com mais clareza em que
condigdes esta crianga vive e como se da sua convivéncia familiar e comunitaria. Possibilita
também buscarmos fatores favoraveis a promocdo da sua salde e fatores estressantes
prejudiciais ao projeto de felicidade dela.

Com o uso do genograma podemos sumariar as informacdes, e verificar a precisao
do registro. Ele é capaz ainda de mostrar como os relacionamentos interferem na génese do
tratamento das doengas. Salientamos sua utilidade por agrupar informacbes de distintas
fontes, de acesso imediato para uma consulta rapida, facilitando a tomada de decisdo em
relacdo & adocdo de comportamentos e padrdes mais saudaveis para se viver em familia.

Segundo Revilla (1996), este instrumento propicia aos profissionais manejar
informacdes sobre pessoas que ndo conhece, mas que sdo importantes no contexto familiar
dos pacientes, bem como detectar 0s casos nos quais medidas precisam ser tomadas para a

recuperacdo da saude ou diminuicdo dos riscos de adoecimento.
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Coletar a informagao necesséaria deve ser parte de uma extensiva entrevista clinica
e 0 genograma é um grafico suméario dos dados coletados. Muitas informacBes podem e
devem ser omitidas para a devida compreensdo do genograma (CARTER; McGOLDRICK,
1995).

Graficamente, 0 genograma constitui um diagrama que detalha a estrutura, o
historico familiar e traz informac@es sobre os varios papéis de seus membros e das diferentes
geracBes que compdem a familia. E de bastante utilidade em atividades preventivas adotadas
por equipes do Programa de Saude da Familia (ATHAYDE; GIL, 2005).

No genograma cada membro da familia é representado por um quadrado ou

circulo, conforme seu género (masculino ou feminino) (Figura 1).

Mulher Homem
Figura 1 - Simbolos de acordo com o género
O paciente ou pessoa considerada o foco central da construcdo do genograma,
neste estudo, a crianca, deve ser identificado com linhas duplas, pois ele é a pessoa que
representa a disfuncionalidade familiar, sendo o motivo de busca de ajuda. Por vezes a ajuda

ndo é para ele e sim para os outros ao seu redor (Figura 2).

©

Mulher Homem

Figura 2 - Simbolos para o paciente identificado de acordo com o género

Em caso de pessoas que ja faleceram, acrescenta-se um “X” dentro do quadrado ou

circulo, conforme o género a ser identificado como morto (Figura 3).

(X

Mulher falecida Homem falecido

Figura 3 - Simbolos representando o falecimento de acordo com o género
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Segundo o modelo, as linhas que conectam os simbolos demonstram 0s
relacionamentos. Nestas mesmas linhas indicam-se as separa¢cdes com uma linha diagonal
como mostram as Figuras 4 e 5.

Figura 4 - Representacdo de matrimonio

Figura 5 - Representacdo de separagédo
Ainda segundo o modelo, as linhas representam o nivel de relacionamento em
uma familia. A alianga que é representada por duas linhas paralelas retrata uma afinidade
positiva entre duas pessoas como expde a Figura 6:

Figura 6 - Simbolo que representa a alianca

O conflito nas relac6es pode aparecer sob a forma de um tracejado estremecido.

/\/\/\/
Figura 7 - Simbolo que representa relacionamento conflituoso

3.6 Ecomapa

Consoante a literatura, o ecomapa é um desenho complementar ao genograma. Ele
versa sobre a representacdo grafica dos contatos dos membros da familia com os outros
sistemas sociais, incluindo a rede de suporte séciossanitario. De posse desse desenho,
podemos ter um melhor entendimento da composicdo e estrutura de relacionamentos da
familia (ARAUJO et al., 2005).

Evidenciar a presenca ou auséncia de recursos sociais, culturais e econdémicos € o

retrato de um momento da vida dos membros da familia. Assim, ele é considerado dinamico,
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pois sua estrutura € mutante com o passar do tempo (NASCIMENTO; ROCHA; HAYES,
2005).

No ecomapa, as pessoas componentes da familia e suas idades sdo colocadas no
meio do circulo enquanto circulos externos sdo os contatos da familia com outras pessoas da
comunidade ou de grupos significativos.

Linhas indicam o tipo de conexdo: continuas ou duplas, ligacdes fortes, relacbes
solidas; pontilhadas, ligacbes frageis, relacbes ténues; com barras ou talhadas, aspectos
estressantes ou relacdes conflituosas.

Setas desenhadas ao lado das linhas significam o fluxo de energia e recursos.
Auséncia de linhas significa auséncia de conexao.

Assim, esquematicamente, podemos ter a representacdo da auséncia ou presenca

de recursos sociais, culturais e econdmicos, de determinado momento do ciclo familiar.

3.7 APGAR familiar
O instrumento Apgar de familia foi desenvolvido por Smilkstein em 1978 e se
compde de cinco questbes que possibilitam a mensuracdo do nivel de satisfacdo dos
componentes da familia em relacdo a cinco aspectos considerados basicos na unidade e
funcionalidade de qualquer familia: adaptacdo, companheirismo ou participacéo,
desenvolvimento ou crescimento, afetividade e capacidade resolutiva (DUARTE, 2001).
Proveniente da lingua inglesa, o acronimo APGAR ¢ assim traduzido:
e Adaptation (Adaptacéo)
e Partneship (Participacéo)
e Growth (Crescimento)
o Affection (Afeicdo)
e Resolve (Resolucao)
Cada item desta avaliacdo representa um ponto a ser compreendido sobre a
funcionalidade da familia em foco de acordo com a descric¢éo a seguir:
1. Adaptacdo - relacionada aos recursos familiares oferecidos quando se faz
necessaria uma assisténcia;
2. Companheirismo ou participacdo - compreende a reciprocidade nas

comunicacgdes familiares e na solucéo de problemas;
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3. Desenvolvimento ou crescimento - associado a liberdade, disponibilidade da
familia para mudancas de papéis e para alcance de maturidade ou
desenvolvimento emocional;

4. Afetividade - relacionada a intimidade e as interacbes emocionais num
contexto familiar;

5. Capacidade resolutiva - associada & decisdo, determinacdo ou resolutividade
existentes em uma unidade familiar.

No Brasil, a adaptacdo deste instrumento teve como objetivo verificar as
propriedades de medida do Family Apgar quando aplicado a idosos independentes,
dependentes e seus cuidadores (DUARTE, 2001). Como recomendado, os resultados obtidos
a partir da aplicacdo do Apgar devem ser transformados em escores de acordo com uma
escala de respostas que contém trés opcdes para cada um dos componentes a serem avaliados.
Os diferentes indices de cada membro devem ser comparados para se avaliar o estado
funcional da familia.

Assim como foi adaptado para ser aplicado em idosos independentes, pareceu-nos
oportuno fazer também uma adaptacdo deste instrumento para observar o nivel de satisfacdo
das mées com sorologia positiva ao HIV que tenham filhos verticalmente expostos ou com
sorologia ja confirmada para o virus em relacdo ao seu nivel de satisfagdo com seus
familiares.

Apbs a adaptacdo para o uso em familias portadoras do HIV, temos o seguinte
contexto para cada tépico mencionado. No quesito adaptacdo, identificariamos se a mée esta
satisfeita quando recorre a familia em busca de auxilio nos momentos de necessidade
(financeira, psicologica, social, dentre outras) ou quando qualquer outra coisa a esta
incomodando, relacionado ou ndo com a aids.

No segundo quesito, inerente ao companheirismo ou participa¢do, buscamos a
compreensdo de como esta mée se sente diante da comunicagdo com seus familiares e da
busca de solucdo para os problemas por elas enfrentados no seu dia-a-dia, ou de como estes
problemas sdo compartilhados. Quanto ao quesito de desenvolvimento ou crescimento,
exploramos o nivel de aceitacdo da familia referente a vontade das mées de buscarem novas
atividades (de trabalho, estudo ou lazer) e dar um novo direcionamento a suas vidas e a de
seus filhos. A maneira como a afei¢do é sentida pelas maes e como os familiares reagem as
emocdes expressas por ela, como magoa, raiva ou amor, integra o quesito afetividade. Por

ultimo, a capacidade resolutiva, percebida pelas mées como a forma de enfrentamento das
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situacOes nas quais decisbes precisam ser tomadas e, mais ainda, como o tempo usado para
estas decisfes é compartilhado.

Avaliar a funcionalidade familiar de familias com HIV presente em um dos seus
membros nos induz a profunda reflexdo acerca do curso de vida destas familias e nos instiga a
procurar alternativas de intervencdo eficazes nas familias com APGAR comprometido.

Por ser o APGAR familiar um retrato da satisfacdo de um ou mais membros da
familia e por ser a mée na grande maioria dos casos a principal provedora de cuidados com a
crianca, ela foi escolhida para responder as perguntas do questionario, as quais foram
adaptadas ao estudo a que nos propomaos.

A partir da aplicagdo do questionario e da avaliacdo do contexto familiar, é
possivel desenhar um plano terapéutico a ser desenvolvido pela equipe de enfermagem ou
mediante a participacdo de outros profissionais, como enfermeiros, psicélogos, psiquiatras,
terapeutas ocupacionais, ou, ainda, de profissionais de outras especialidades numa abordagem
mais complexa, como os terapeutas familiares.

Segundo a literatura, 0 APGAR familiar propicia um momento importante para
refletir as relacbes familiares e contribui sobremaneira para a compreensdao do relato dos
entrevistados (PAVARINI et al., 2006). Diante da confirmacdo dos tipos de funcionalidade
familiar em familias com aids é possivel comprovar o empirico das disfungdes existentes
nestas familias cercadas por forte preconceito e discriminacéo, inclusive dentro de casa.

Analisar a familia como um todo, aplicando o questionario do APGAR familiar
aos outros membros da familia, seria mais apropriado, pois nos forneceria mais subsidios para
uma intervencdo mais eficaz. Contudo, diante da dificuldade de abordagem a pacientes
soropositivos e do sigilo na maioria das vezes imposto pelas mées quanto ao diagndstico da
doenca para os demais familiares, privamo-nos de uma abordagem mais profunda. Ainda
assim, a nosso ver, com suas respostas, a mée nos fornece um vasto material a ser trabalhado

de forma incisiva pela equipe de saude, com vistas a melhorar a funcionalidade familiar.

3.8 Aspectos éticos e de biosseguranca

Em face dos dilemas éticos relacionados & doenga, pesquisas com portadores do
HIV exigem do profissional bastante técnica e ética. Esta questdo é enfatizada no Programa
Nacional de DST/aids, acerca do sigilo profissional e consentimento para realizar

procedimentos como este.
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Portanto, no nosso estudo, seguimos todas as recomendagdes da Resolucgéo
196/96, do Conselho Nacional de Salde, inerente a pesquisa com seres humanos no Brasil
(BRASIL, 1996).

Como exigido, o estudo submetido ao Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Sao José de Doencas Infecciosas foi aprovado sob protoclo n°® 014/2007 (ANEXO A).

Conforme estabelecemos, nossas entrevistadas foram as responsaveis pela crianca.
Utilizamos um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE C), destinado as
mées biologicas das criancas (0 a 12 anos) que manifestaram interesse em participar da
pesquisa. Para a efetiva participacdo todas leram o mencionado termo e o0 assinaram
prontamente. Ao mesmo tempo, Ihes asseguramos o sigilo, anonimato e confidencialidade dos
dados coletados. Ainda como recomendado, garantimos impedir qualquer tipo de

constrangimento para os sujeitos envolvidos no estudo.
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4.1 Apresentacdo dos resultados

A apresentacdo dos resultados almeja responder aos objetivos deste estudo.

Assim, mostraremos dois quadros para uma compreensdo mais clara do objeto estudado.

Destes, 0 primeiro retrata a questdo sdcioeconémica e o resultado do APGAR familiar apds

aplicacdo do questionario com a mae. O segundo € um quadro explicativo das categorias

advindas da analise das entrevistas e subcategorias de acordo com as defini¢bes das falas das

maes.

Para as familias consideradas severamente disfuncionais, apds a aplicacdo do

APGAR familiar decidimos fazer o genograma e ecomapa para uma melhor visualizacdo do

contexto em que vivem.

O Quadro 1 mostra as caracteristicas sociodemograficas das familias estudadas e

o resultado do APGAR familiar apo6s aplicacdo do questionario. Nele observamos 0s

seguintes aspectos:

A idade média das maes é de 33 anos;

A idade média das criancas é de 5 anos;

A maioria das maes nao tem o primeiro grau completo;

Das criangas, 14 tém sorologia negativa para o HIV, e do restante 1
tem diagndstico inconclusivo;

Os domicilios tinham em média 4 habitantes, com aproximadamente 2
criancgas por casa;

Na maioria das casas a renda mensal era de 1 a 3 salarios minimos e;
Quanto ao APGAR familiar, 13 familias foram classificadas como
moderadamente funcional, 6 como altamente funcional e 2 como

severamente disfuncional.



42

Quadro 1 — Apresentacao das familias segundo dados socioeconémicos e APGAR familiar

Idade | lIdade | Escolaridade Sorologia N° de Renda
mae filho mae crianca pessoas mensal APGAR familiar
(anos) | (anos) (SM*)
Eutalia 29 4 1° Grau Negativo 5(2 cri) <1 Severamente
Incompleto disfuncional
Gaia 39 3 2° Grau Positivo 6(1 cri) 1-3 Altamente
disfuncional
Hades 31 3 1° Grau Negativo 6(3cri) 1-3 Severamente
Incompleto disfuncional
Deméter 42 8 Analfabeta Positivo 4(1 cri) 1-3 Altamente
disfuncional
Kerina 39 9 2° Grau Positivo 8(2 cri) >3 Altamente
funcional
Labda 39 3 1° Grau Negativo 4(3 cri) 1-3 Moderadamente
Incompleto funcional
Kerensa 29 2 1° Grau Negativo 5(1 cri) 1-3 Moderadamente
Completo funcional
Cilea 35 7 1° Grau Positivo 5(2 cri) 1-3 Moderadamente
Completo funcional
Talia 48 8 1° Grau Negativo 7(3 cri) 1-3 Moderadamente
Completo funcional
Lucina 44 7 1° Grau Negativo 2(1 cri) 1-3 Moderadamente
Completo funcional
Cléo 33 4 Analfabeta Negativo 4(2 cri) <1 Moderadamente
funcional
Cora 20 6 2° Grau Negativo 5(2 cri) 1-3 Moderadamente
completo funcional
Artemis 28 7 2° Grau Negativo 3(1 cri) 1-3 Altamente
completo funcional
Celena 32 3 1° Grau Negativo 3(1 cri) 1-3 Moderadamente
Completo funcional
Chara 27 3 2° Grau Negativo 3(1 cri) 1-3 Altamente
completo funcional
Corélia 25 4 2° Grau Positivo 3(1 cri) 1-3 Moderadamente
funcional
Cassandra 43 8 1° Grau Positivo 4(1 cri) 1-3 Moderadamente
Incompleto funcional
Diana 43 6 Sup. completo Negativo 5(2cri) >3 Altamente
funcional
Cleonice 20 10 2° Grau Inconclusiva | 3(1 cri) >3 Moderadamente
meses funcional
Eirene 27 5 1° Grau Negativo 3(2 cri) 1-3 Moderadamente
funcional
Eufrone 31 2 1° Grau Negativo 5(2 cri) 1-3 Moderadamente
funcional

* SM= Salario minimo (Valor do Salario minimo na época era de R$415,00)

Diante destes achados, conforme observamos, no Quadro 1 as familias com menor

renda per capita apresentam uma funcionalidade familiar mais comprometida, tendo como

consequéncia um nivel de satisfagdo menor. A nosso ver este fator é agravado ainda pelo

nivel de escolaridade, pois familias mais humildes demonstraram maior desajustamento
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familiar, maior preconceito quanto aos portadores do virus, em decorréncia do menor
esclarecimento sobre a doenca, e uma forma discriminativa mais agressiva com as pessoas
contaminadas. Ainda como observamos, fatores como a idade da mde, da crianca e dos
habitantes do domicilio ndo parecem influenciar no nivel de satisfacdo das maes.

No Quadro 2, consta a apresentacdo das categorias e subcategorias da analise de

contelido das falas.

Quadro 2 — Apresentacdo das categorias e subcategorias da analise de contetdo das falas

Categorias

Subcategorias

Categoria 1: Descoberta do diagnostico de
soropositividade ao HIV materno

a) Desespero com a confirmacao;
b) Depressao;
¢) Medo da discriminacéo.

Categoria 2: Descoberta do risco da
transmisséo vertical

a) Medo de contaminacao da crianca;
b) Emprego de medidas para evitar a
transmissao vertical.

Categoria 3: Convivéncia no domicilio,
com outros familiares, na comunidade e na
escola depois do diagnostico da crianca

a) Cuidados especificos com a crianca;

b) Superprotecéo;

c) Desconhecimento de familiares e da
comunidade sobre o diagndéstico da familia;
d) Revelacdo forcada do diagndstico para
conseguir vaga em escola/creche.

Categoria 4: Dificuldades enfrentadas
pela mée no cuidado com a crianga

a) Dificuldade financeira;
b) Auséncia de familiares no cuidado direto
com a crianga.

Categoria 5: Discriminagcfes vivenciadas
pela familia.

a) Vivenciando a discriminacéo da familia e
da comunidade que desconfiam do
diagnostico da familia;

b) Discriminagédo percebida no cuidado de
profissional de enfermagem.

Categoria 6: da

entrevista.

Sentimento  depois

a) Satisfacdo e alivio em compartilhar o
sofrimento da doenca.




44

4.2 Definicdo das categorias e subcategorias
A seguir, apresentaremos a definicho de cada categoria e subcategoria,

exemplificadas atraves das falas das maes.

Categoria 1. Descoberta do diagndstico de soropositividade ao HIV materno — Retrata o
momento em que a mae se descobre portadora do virus, bem como o0s sentimentos
compartilhados por ser portadora deste.

Ao saber do seu diagndstico de portadora do HIV as mées relatam ter enfrentado
um momento muito dificil de aceitacdo. Culpam-se por ndo ter evitado a doenca e também ao
parceiro por ter-lhes transmitido. Esta culpa desencadeia na maioria delas um quadro de
profunda depressdo com o passar do tempo. Pensam nas oportunidades de prevencéao
desperdicadas, quando, por exemplo, sugeriram o uso do preservativo ao parceiro.

Algumas relataram que ao conversar com o parceiro sobre o uso do preservativo
eles eram resistentes a idéia, inclusive lancando duvidas quanto a sua fidelidade e até as
ameacando com agressoes fisicas.

Caso mais peculiar foi o de uma mae que descobriu o parceiro infectado pelo
HIV, foi orientada pelo servico de saude a fazer o exame diagnéstico cujo resultado foi
negativo e ainda assim insistiu em ndo se prevenir. A cada nova consulta, a unidade de saude
reforcava as orientagcdes quanto a prevencao da parceira como ela mesma relata, mas ela ndo
se prevenia pois se acreditava imune, sobretudo por nunca ter contraido. Contudo, ao
engravidar, numa terceira realizacdo de sorologia para o HIV se descobriu contaminada.

Diante da realidade, elas ndo véem nenhuma perspectiva de futuro, porquanto, em
virtude de ser a aids uma doenca ainda incuravel até 0 momento, elas pensam enfrentar um
estagio terminal. Segundo afirmam, ndo conseguem fazer planos para o futuro, pois ndo se
véem, por exemplo, daqui a cinco anos como relatado em uma das falas.

A cada dia elas esperam as complicacGes da doenca chegar e culminar com a
morte. Sofrem inclusive quando vao ao servigo de saude especifico e se deparam com outros
pacientes em um estagio mais avancado da doenca. Passam, entdo, a se comparar com eles e
se imaginarem na mesma situacao.

De modo geral, elas sabem o0 que € a doenca, como se contaminaram e entendem o
tratamento e 0 exame de rotina para acompanhar a evolu¢do do quadro. A maioria delas
intensificou até os cuidados com si proprias a fim de melhorar a expectativa de vida para

cuidar dos filhos.
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Segundo a maior parte das maes relatou, quando pensavam em aids sé vinha a
cabeca idéias negativas, como ser uma doenca sem cura, a magreza da pessoa e o doloroso
sofrimento até morrer. As vezes, ouviam algumas historias de amigos e vizinhos mas nédo
davam muita importancia. Também viam na televisdo e no radio alguma coisa sobre como se
prevenir da doenga, principalmente na época do carnaval. Contudo, nem assim mudavam sua
conduta. Como a aids ndo fazia parte de suas vidas, ver na midia ou na comunidade assuntos
envolvendo a doengca comumente ndo lhes despertava interesse.

Sobre a epidemia, elas tinham conhecimento de que era incurdvel. Sabiam,
também, que ninguém queria morrer de aids e conforme uma delas relata, até os artistas
quando estdo contaminados escondem o diagndstico com medo do preconceito. Apesar do
restrito conhecimento delas sobre o HIV antes de se descobrirem contaminadas, elas sabiam
existir muita discriminacdo em torno da doenca e por isso 0s portadores silenciavam quanto
ao diagndstico.

Como percebemos, as atitudes de risco praticadas pelas mées do estudo eram
frequentes. Entre estas, sexo sem protecdo e uso de drogas injetaveis com seringas
compartilhadas. Mesmo assim, elas ndo se percebiam junto com seus parceiros como

populagéo de risco e ndo imaginavam que a aids pudesse fazer parte do seu cotidiano.

- Desespero com a confirmagéo:
1. “Foi o momento mais dificil da minha vida, pensei que ia morrer,
nunca imaginei que pudesse passar por coisas deste tipo. Antes eu
planejava a minha vida, agora eu nem sei quanto tempo eu vou viver”.
(Hades)
2. “Foi muito dificil, sé queria ficar deitada, ndo queria falar com
ninguém (quando soube do diagndstico). As pessoas perguntavam o
que eu tinha e eu ndo falava com ninguém, ja que eu sabia que
ninguem ia poder fazer nada por mim”. (Eutalia)
3. “Foi um choque, podia acontecer com todo mundo menos comigo,
eu achava que essa doenca era pros outros. Nunca pensei que 0 meu
jeito de viver pudesse trazer essa doenca”. (Celena)
4. “Quando me disseram que meu ex-companheiro morreu eu fiquei
desconfiada, quando eu ainda vivia com ele, desconfiei que ele
pudesse ter essa doenca, ai fui fazer o exame e descobri a doenca. Na

hora comecei a gritar e ndo queria escutar ninguém ”. (Cassandra)
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5. “Pensei logo em morrer, foi 0 maior choque da minha vida, pra
falar a verdade nada é pior do que descobrir que tem essa doenca”.
(Cleonice)

6. “Quase eu morri, entrei em péanico, fiquei como uma louca no
Hospital, ninguém me calava, tinha a certeza que ndo ia durar um
ano”. (Deméter)

7. “No comecgo eu nem comia, nem dormia, nem nada, s6 queria
morrer logo e acabar de vez com esse sofrimento. De que adianta

viver com aids?”. (Kerina)

1. “Fiquei muito deprimida, sem for¢ca pra andar e ndo queria
conversa com ninguém. Nada conseguia mudar 0 meu pensamento”.
(Diana)

2. “Tive uma depressdo enorme, ndo queria nem comer, emagreci
muito, quanto mais as pessoas falavam que eu estava magra mais eu
ficava deprimida e com vontade de morrer”. (Eufrone)

3. “Foi um desespero, chorava muito, sabia que ia morrer, pensava
que ainda era muito nova e queria aproveitar um pouco a vida”.
(Deméter)

3. “A depressdo € o pior, ndo me animo mais com nada desde que
descobri a doenga. Ndo me imagino mais velha, daqui 10 ou 15 anos.
Quem tem aids ndo consegue viver muito tempo, ainda mais quando é

pobre como eu”. (Celena)

- Medo da discriminagéo:

1. “Tenho medo que as pessoas descubram e figuem com medo de
mim, se descobrirem todo mundo vai me evitar”. (Cilea)

2. “Néo quero que ninguéem fique sabendo, sO a minha irma, até os
artistas quando estdo doente mentem do que &, porque sabem que

ninguém quer chegar perto de quem tem essa doenga”. (Deméter)
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3. “Se 0 povo daqui souber ndo vao mais andar aqui em casa, e vao
ficar comentando com todo mundo, achando que eu vou passar a
doenca pra eles”. (Labda)

4. “E melhor falar baixo (durante a entrevista no domicilio) para
ninguém escutar, todo mundo tem medo de quem tem essa doenca, e

se 0 pessoal daqui descobrir vdo ter medo de mim”. (Artemis)
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Categoria 2. Descoberta do risco da transmissdo vertical — Esta categoria fala sobre o
medo que as mées enfrentam durante o periodo da gravidez ou enquanto as criangas fazem
acompanhamento. De acordo com o protocolo do Ministério da Salde, preconiza-se avaliacdo
periddica até os 2 anos de idade da crianca para o estabelecimento soroldgico.

Em face do risco de contaminagdo do filho as mées enfrentam momentos de
angustia pois temem transmitir-lhe a doenga. Em geral, quando se descobrem contaminadas
pelo virus ainda gravidas seguem as medidas para prevenir o risco de contagio durante esta
fase. Como recomendado, utilizam o AZT e ndo amamentam, e no pos-parto oferecem o AZT
xarope de acordo com a orientacdo e conforme prescrito pelo pediatra. Além disso, fazem
acompanhamento soroldgico. Relatam ainda cuidados quanto ao contato de seus fluidos ou
secrecdes em relacdo a criancga no intuito de ndo mais coloca-la em risco de novo contagio.

Durante o periodo que se segue de avaliacdo de diagnostico da crianca (dois anos)
as mées afirmam viver constantemente ansiosas com medo de que a cada novo resultado de
exame ou consulta o resultado de soropositividade se confirme. Quando este é negativo, elas
se alegram.

De modo geral, as mées HIV positivas sdo dominadas por sentimento de culpa.
Este sentimento é ainda mais forte naquelas que sabiam do seu diagndstico de portadoras do
virus antes da gravidez, sobretudo por ndo terem impedido o filho de correr o risco de
contaminagdo. Mas as que se descobriram portadoras do virus numa fase tardia da gravidez,
em virtude da dificuldade de realizacdo do exame no inicio do pré-natal ou por procurarem o
servico de saude com a gravidez adiantada, também temem, principalmente por ndo terem
iniciado o tratamento preventivo logo no comeco da gravidez, e o0 risco da crianga estar

contaminada ser maior.

- Medo de contaminacdo da crianca:

1. “Eu tive muito medo dela pegar. Vivia com o coragdo apertado,
mas o segundo exame ja deu negativo, e ai foi um alivio muito
grande”. (Lucina)

2. “So pensava do meu filho pegar a doenca e sofrer tudo que eu
sofro, mas fiz tudo direitinho, com esperanca dele ndo pegar”. (Cléo)
3. “Eu tinha muita fé pra ela ndo ficar com esse problema, rezava
todo dia pra ele ser protegido”. (Eutalia)

- Emprego de medidas para evitar a transmisséo vertical:
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1. “Eu fazia tudo pra ela ndo pegar, separava tudo e ndo deixava
encostar meu sangue nela”. (Labda)

2. “Dou os remédios do jeito que o pediatra falou que assim ele nao
pega. Se eu fizer tudo como o pessoal do hospital manda ele nunca vai
pegar de mim”. (Lucina)

3. “Quando eu tenho um corte ou uma ferida ndo deixo ela encostar
para ndo passar meu sangue, e as coisa aqui sdo tudo separadas”.
(Eutélia)
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Categoria 3. Convivéncia no domicilio, com outros familiares, na comunidade e na
escola depois do diagndstico da crianga — neste espaco as maes fazem um relato de como é
a convivéncia da crianca dentro de casa, seu convivio com membros da familia que néo
residem no mesmo domicilio, com as pessoas da comunidade e com as pessoas da
escola(alunos e professores).

Como ¢ possivel observar pelas falas, a dindmica da casa e das pessoas que nela
coabitam ficou bastante alterada diante do risco de contaminacédo da crianca pelo HIV. Parece
haver uma ajuda de todos para o0 bem-estar da crianca.

Ainda como observamos, é visivel a preocupacdo, principalmente da mée
responsavel pelo cuidado direto com a crianga, em oferecer-lhe o melhor alimento e na
administracdo diaria dos medicamentos.

Cuidado também com a exposicéo da crianca a outras doencas bem como ao virus
da mée também faz parte do dia-a-dia. As maes tentam proteger a crianga de qualquer dano
externo, e demonstram nas entrevistas terem cuidado para evitar que elas se sintam doentes.
Com esta finalidade, procuram, dentro da sua compreensdo, trazé-la para a normalidade do
cotidiano.

Este cuidado é compartilhado com outros membros da familia. Em domicilios
onde coabita mais de um adulto, todos ou quase todos tém alguma funcdo, mesmo pequena,
de cuidado com a crianga, apesar de ser a mae a cuidadora principal. Os adultos, segundo
mencionam as maes nas entrevistas, tém interesse na manutencéo da salde da crianca.

Contudo, na grande maioria das familias, os parentes desconhecem o diagndstico
da mée e o risco de transmissédo vertical desta. No intuito de protegerem seus filhos, as mées
mantém siléncio quanto a esta particularidade. Das poucas familias nas quais outros parentes
tém consciéncia do diagnéstico, a discriminacdo se fez presente mediante exclusdo ou
comentarios indiscretos. Tal discriminacdo é motivada pelo medo do contégio por parte destes
parentes. Percebemos este temor, por exemplo, em relagcdo ao copo usado para tomar agua ou
ao sofa do domicilio da crianca verticalmente exposta onde evitam se sentar.

As maes relatam ainda que um parente se comunicava com 0 outro para alerta-lo a
ndo deixar suas criancas brincarem juntas e a evitar qualquer contato muito préximo,
mantendo uma distancia pessoal.

Mencionadas atitudes de discriminacdo foram observadas com tias, primas e até
avos. Nesse caso, a discriminacao parece ter sido ainda mais dolorosa para as maes. Ademais,

conforme uma mae relata na sua entrevista, a avo paterna recusa-se a ajudar nos cuidados com
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a crianca verticalmente exposta mesmo enquanto ela trabalha para conseguir comprar 0s
mantimentos para casa.

Na comunidade o diagnostico de soropositividade é altamente sigiloso. Mais do
que evitar que a familia descubra o diagndstico, as mées temem que 0s vizinhos o descubram.
Durante a entrevista muitas delas pediam para as entrevistadoras falaram em tom mais baixo e
por vezes interrompiam a entrevista ao perceberem a aproximacdo de algum vizinho ou
parente, pois parentes de algumas familias moram bem proximos do seu domicilio.

Quando ndo ha desconfianca quanto ao estado soroldgico, o relacionamento da
crianga com a comunidade € harmonioso. Esta orientagcdo de sigilo segundo as mdes é feita
pelos profissionais de salde, no intuito de resguardar a crianca de qualquer abordagem
preconceituosa.

Em uma das familias na qual pessoas da comunidade desconfiam do diagnostico
da crianca por causa do estado fisico da mde e suas vérias internacdes, esta relata sofrer
discriminagdo e que pessoas da comunidade evitam contato com ela e seus filhos, e até os
impedem andar na sua casa.

Além disso, quando a crianca precisa frequentar a creche ou escola, as maes em
geral s6 comunicam o diagndstico a diretora do local, a fim de continuar mantendo o sigilo do
diagndstico e evitar discriminacdo da crianca por parte de professores e pais de outros alunos.

Ao procurarem uma escola, as mées se valem do diagndstico para conseguirem
uma vaga na escola mais proxima, tendo em vista a dificuldade de vagas em escolas publicas,
principalmente, segundo elas, nas imediac¢6es do seu domicilio. Diante deste fato, geralmente
as diretoras se sensibilizam com a situagéo.

Em relagdo ao colégio, as maes nao relatam grande constrangimento, a ndo ser um
caso no qual uma mae de outro aluno, desconfiada do diagndstico de soropositividade da mée,
recomendou que durante o recreio seu filho evitasse contato com a crianca verticalmente

exposta.
- Cuidados especificos com a crianga:
1. “Eu quero dar sempre leite pra ela ficar forte, uma alimentacdo

que ajude a evitar qualquer doenca. Se ela estiver bem alimentada,

vai ser mais dificil pegar doenca”. (Artemis)



- Superprotecao:
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2. “Tenho medo que ela faga o que as outras criangas facam e
adoeca, acho que ela é mais fraca que os outros por causa do meu
problema, por isso ndo deixo ela brincar no sol ”. (Hades)

3. “Eu queria ter uma condicdo melhor pra dar mais coisas pra ele, a
alimentacdo é muito fraca, e ele ndo come coisas muito fortes. Se
pego em dinheiro compro logo um alimento mais forte pra ele”.
(Celena)

4. “Vou todas as consultas e faco os exames quando o médico pede,
me esforgo para ndo perder os dias de ir ao médico e fazer tudo que
ele manda”. (Kerina)

5. “S6 atraso a consulta quando ndo tenho dinheiro pro 6nibus, mas
ai eu peco emprestado e vou depois para a consulta e receber os

remédios. Sei que ndo posso brincar com esse assunto”. (Coréalia)

1. “Todo mundo aqui em casa ajuda com ela quando eu tenho que
trabalhar, ela é uma crianca muito especial e todo mundo sabe que
tem que ter muito cuidado”. (Gaia)

2. “Ela é a princesa da casa, tudo que ela quer a gente faz. Sei que ela
esta ficando cheia de vontade, mas por causa dessa doenca eu prefiro

assim”. (Cleonice)

- Desconhecimento de familiares e da comunidade sobre o diagndstico da familia:

1.“Ninguém da minha familia sabe porque eles iam ter medo de mim
e do meu filho. N&o quero passar por essa situagdo e muito menos
meu filho”. (Cilea)

2. “N&o deixo ninguém saber. Minha familia tem muito preconceito
com outras doencas, imagine com essa que todo mundo fala?”.

(Cassandra)
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3. “De vez enquanto chegam pra mim e perguntam se 0 menino tem
aquela doenca, mas eu digo que n&o. Se eles descobrirem véo ter
medo da gente”. (Lucina)

4. “Se minha irma souber vai espalhar pra todo mundo, porque ela
bebe e sai gritando no meio da rua que eu t6 doente. Por causa dela
as pessoas ja desconfiam, mas eu nego toda vez”. (Eutalia)

5. “Tenho medo que minha familia me abandone se souber que eu
tenho essa doenca, ai vai ser pior pra mim sem ter com quem contar”.
(Coralia)

6. “Quando eu tenho que me internar, digo que € problema de
cansacgo, pra ninguém ter medo de mim nem das criancas. Se eles

souberem que € aids ninguém vem mais aqui”. (Cora)

- Revelacgao forcada do diagnostico para conseguir vaga em escola/creche:

1. “Quando eu fui matricular ele contei pra diretora pra ela me
ajudar nos cuidados no colégio”. (Deméter)

2. “S0 a diretora e a professora sabem pra ter cuidado pra ele ndo se
machucar, e ndo correr muito risco no colégio”. (Labda)

3. “Pedi pra diretora guardar segredo, porque sendo iam querer tirar
as outras criancas da escola. Se ndo fosse assim as outras maes nao
iam aceitar”. (Chara)

4. “N&o estava conseguindo vaga aqui perto, ai eu falei o caso com a
diretora e ela teve pena e arranjou uma vaga pra mim. Se eu nao
tivesse contato até hoje ndo tinha conseguido vaga por aqui”.
(Coralia)

5. “Quando eu falei pra diretora ela deu um jeito de colocar ele. Teve

foi pena de mim”. (Cléo)
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Categoria 4. Dificuldades enfrentadas pela mé&e no cuidado com a crianga - Nesta
categoria encontramos 0s relatos das dificuldades financeiras enfrentadas pelas maes das
criancas expostas, bem como a restricdo do pedido de auxilio aos demais familiares em
virtude da néo revelacao do diagndstico.

Segundo relato das entrevistadas, a maior dificuldade enfrentada pelas mées € a
financeira. Por conta do seu estado de salde ou da criancga, elas tém dificuldade em arranjar
emprego. Somado a isso, embora ndo expresso pelas mées, estd a baixa qualificacdo delas,
pois a maioria tem apenas o primeiro grau incompleto.

De acordo com relato das mdes que tém parceiro fixo, estes tentam conseguir
dinheiro com “bicos”, e algumas delas fazem trabalho de manicure na prépria comunidade
para conseguir algum dinheiro. Em decorréncia da falta deste, € impossivel oferecer melhores
condicdes para a crianca. Nesse caso, a maior preocupacao delas € com a parte nutricional.

Destas familias com situacdo financeira precaria, muitas, as vezes, faltam as
consultas e ndo véao buscar o medicamento por ndo terem o dinheiro do transporte. Diante da
situacdo, esperam até conseguir trabalho temporéario, ou obter o dinheiro com vizinhos ou
outros familiares.

Como poucas pessoas da familia tém conhecimento do diagnostico de
soropositividade da mae, elas ndo véem muita oportunidade de pedir auxilio, pois ndo tém

como justificar o fato de ndo trabalharem.

- Dificuldade financeira:

1. “O dificil mesmo € ndo ter dinheiro pra ela se alimentar melhor. A
gente passa um monte de dias sem ver dinheiro e ndo tem condi¢bes
de comprar as coisas que precisa”. (Hades)

2. “As vezes ndo tenho o dinheiro do transporte para a consulta ai eu
atraso. Sei que nao posso, mas dinheiro aqui é muito dificil”. (Eutalia)
3. “A gente ndo tem dinheiro, s6 quando meu marido arranja uns
bico, entdo passa o dia da consulta e ndo consigo me alimentar
direito com as criancas”. (Coralia)

4. “Minha familia manda eu trabalhar pra conseguir dinheiro, me

chamam de vagabunda, mas sé eu sei 0 que eu tenho”. (Hades)
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- Auséncia de familiares no cuidado direto com a crianca:

1. “Como a minha familia ndo sabe da doenca ninguém me ajuda a
cuidar dela, mesmo quando estou doente, tenho que fazer tudo
sozinha”. (Cassandra)

2. “Nao posso pedir ao outros pra ir nas consultas com ele ou pegar o
remédio porque ninguém sabe do nosso problema. Se souberem
também ninguém vai querer me ajudar. Vao achar que a culpa é toda
minha dessa doenc¢a”. (Eutélia)

3. “Ainda para piorar a situagdo a minha familia ndo pode saber da
doenca. Ai como é que eles podem me ajudar? O jeito é eu me virar

sozinha e com a ajuda de Deus”. (Cora)
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Categoria 5. Discriminagdes vivenciadas pela familia — retrata qualquer circunstancia que a
crianga possa ter vivenciado de preconceito/discriminagao

Na maioria das vezes, o preconceito foi enfrentado pelas mées. Mas em relacdo as
criancas, poucas vezes ele se fez presente, em virtude, talvez, do sigilo da mde ante o
diagndstico, com vistas a se preservar e a seu filho.

Quando presente, a discriminacdo ocorreu por parte de familiares e vizinhos, 0s
quais, provavelmente, desconhecem as formas de contéagio da aids, como as mées relatam em
suas entrevistas.

Também no hospital houve atitudes discriminatorias. Neste local, como uma mae
afirma, um profissional da saide, cuja categoria ela ndo soube identificar, colocou duas luvas
antes de aplicar uma vacina em seu filho. No entendimento da mae houve discriminacéo,
sobretudo porque este profissional sabia se tratar de uma crianga verticalmente exposta.
Outro fato aconteceu também quando a irmd de uma das mées sabendo do diagndstico de
soropositividade desta, deu agua em copo descartavel ao seu filho durante uma visita a sua
casa.

Em algum momento depois da confirmacéo do diagnostico da mée ou da crianca,
a maioria das maes relata ter sofrido algum episodio de discriminagdo, seja por familiares,
vizinhos ou dentro de uma unidade de saude.

Consoante elas afirmam, vizinhos ao desconfiarem do diagnostico de
soropositividade delas passam a evita-las e advertem outros vizinhos a terem cuidado com ela
e seus filhos. Uma mae diz que um dia uma vizinha estava pintando suas unhas, e uma
segunda vizinha a orientou a jogar o esmalte no lixo pois achava que aquela mée tinha aids.
Ainda como outra mae relata, quando internada para ter filho, sua irma ficou sabendo no
hospital do seu diagnostico e saiu contando para toda a familia e alertando para terem cuidado
com ela.

Consoante as maes que sofreram algum tipo de discriminacdo afirmam, fatos com
este sO aumentam a certeza de que as pessoas pouco conhecem sobre a aids e que o sigilo

guanto ao diagndstico deve ser mantido.

- Vivenciando a discriminagdo da familia e da comunidade que desconfiam do
diagnostico da familia:
1. “Quando fui na casa da minha irmd ele deu &gua no copo
descartavel pro meu filho e ficava olhando diferente pra ele”.
(Eutalia)
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2. “Minha sogra tem medo de ficar com ele e se afastou de nds. Um
amigo da minha irma disse que quem tinha aids era pra ficar preso,
ser enterrado”. (Kerensa)

3. “A Vera (vizinha) ndo senta no meu sofa nem deixa os filhos sentar
com medo de pegar a doencga. O pessoal da minha familia nunca mais
veio aqui depois que eu adoeci”. (Labda)

4. “Quando chegava na casa da minha irmda com minha filha,
mandavam dizer que ndo estava, e quando eu bebia dgua ou minha
filha, jogavam a vasilha fora”. (Talia)

5. “Eles ndo andam na minha casa porque acham que eu tenho essa
doenca, eu sé escuto os cochicho na rua, e quando minha familia vem
aqui ndo senta no sofa com medo de pegar a doenca”. (Deméter)

6. “Se eu fosse vocé jogava esse esmalte fora (orientagéo de vizinha
em conversa com a outra apds fazer a unha de mae soropositiva). Se

eu me sentar numa cadeira ninguém mais senta”. (Hades)

- Discriminacéo percebida no cuidado de profissional de enfermagem:

1. “Quando ele foi aplicar a vacina e viu que era minha filha colocou
duas luvas. Eu sei que é porque ele sabe que ela pode ter aids”.
(Kerina)

2. “No hospital uma faxineira escutou os académicos conversando
comigo e comentou meu problema com outra pessoa, figuei
desesperada e pedi alta. Se até os funcionarios do hospital tem medo

imagina os outros doentes?”. (Artemis)
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Categoria 6. Sentimento depois da entrevista — maes relatam como se sentiram ap0s
concluida a entrevista.

Durante a entrevista aconteceram alguns momentos em que parte das maes se
emocionaram ao falar do seu estado de soropositividade e do risco de contaminacao de seus
filhos ou da doenca instalada neles quando j& de posse do diagndstico definitivo. Porém ao
terminar a entrevista muitas delas afirmaram estar gratas pelo interesse em se fazer pesquisa
com este tema visando buscar alternativas para amenizar seu sofrimento.

Ainda como relataram, séo gratas por compartilharem o sofrimento com alguém e
poder desabafar um pouco j& que ndo tém condi¢des de conversar com muitas pessoas sobre
este caso.

- Satisfacédo e alivio em compartilhar o sofrimento da doenca:

1.“Espero que tenham mais pesquisas dessa pra tentar melhorar esse
sofrimento. E bom saber que se interessam pelo nosso caso”. (Kerina)
2. “Fico feliz de saber que tem gente que se interessa por nés, pode
ser que assim a gente sofra menos com a doenca”. (Cora)

3. “Estou mais aliviada depois de ter falado, ja que ndo posso falar
com muita gente sobre esse problema. Pelo menos em vocés eu sei
confiar”. (Cléo)

4 “E dificil mexer com esses sentimentos mas depois a gente se sente

melhor. Alivia um pouco o coragao a gente desabafar”. (Chara)

4.3 Genograma e ecomapa das familias severamente disfuncionais
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De acordo com o resultado obtido a partir da aplicagdo do questionério do
APGAR familiar, identificamos entre as 21 familias duas severamente disfuncionais. Estas
sdo as familias a serem estudadas mediante uso do genograma e do ecomapa. Almejamos
compreender os lacos funcionais das pessoas com vinculos bioldgicos nelas compreendidas e
avaliar apoios e suportes disponiveis e utilizados pela familia, como: demais familiares,
vizinhos, escola, servigos de salde e comunidade religiosa. Assim, faremos inicialmente a

apresentacdo com a descricdo de cada familia, e, em seguida, suas representacdes graficas.
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- Familia de Eutalia

Eutalia, 29 anos, cursou até a 42 série, vive com um companheiro de 42 anos, HIV
positivo, que estudou até a 5% série. Tem cinco filhos, dos quais dois nasceram ap0s 0 Sseu
diagnostico de infeccdo pelo HIV. Relata que se descobriu portadora do virus na gestacdo do
quarto filho, porém fez acompanhamento em ambulatorio especializado nas duas Ultimas
gestacOes (42 e 5%) e as criancas foram poupadas da transmissdo do HIV. Seu companheiro
anterior, ja falecido, é pai de seus quatro primeiros filhos. Ela alega ter contraido o HIV desse
primeiro marido. Eutalia ndo mantém contato com os familiares do companheiro falecido. Em
relagdo aos seus pais, a mde morreu e 0 pai mora em um municipio no interior do Estado,
juntamente com suas duas irms. Todos desconhecem seu estado soroldgico.

Seu atual companheiro ndo tinha infeccdo pelo HIV, porém com as relacGes
sexuais desprotegidas adquiriu o virus. Os trés primeiros filhos moram no Rio de Janeiro com
outros parentes e segundo ela ndo estdo contaminados com o HIV. O quarto filho foi adotado
por uma conhecida. No momento, mora com ela a crianga mais nova, filha do seu atual
companheiro. Por sua vez, seu companheiro tem duas criancas, as quais durante o dia, ficam
sob cuidados da mée bioldgica e a noite retornam ao convivio de Eutalia e do pai. A mae
legitima das criancas filhas do companheiro de Eutalia mora préxima a casa dela, o que
favorece esse convivio. Deste modo, a familia de Eutalia é composta por cinco pessoas: dois
adultos e trés criancas. A familia do atual companheiro desconfia do diagnoéstico deles, mas
eles ndo confirmam. De modo geral, os familiares (parte do companheiro) demonstram
atitudes preconceituosas a indicar que desconfiam do diagnostico de HIV, pois jamais vao a
casa deles. A situacdo indicativa de desconfianca do diagndstico e de preconceito ocorre
quando, ao visitarem esses familiares, eles oferecem agua em copo descartavel. Eutélia ndo
trabalha fora de casa. Portanto, apenas seu companheiro é responsavel pelo sustento da
familia. Ela afirma ndo conseguir emprego por causa dos varios episodios de infeccOes
respiratdrias e da tuberculose-TB. Tanto as infeccBes como a TB a deixam muito debilitada.
Quando ha melhora do quadro, ndo consegue trabalho porque as pessoas desconfiam do seu
estado soroldgico, em face do seu emagrecimento. Quanto a situacdo financeira, o dinheiro
que o companheiro recebe é infimo e eles passam por inumeras privagGes, como a de
alimentos e de lazer. A ida ao servico de saude que ela mais utiliza, o Hospital S&o José,
também fica comprometida em virtude da falta de dinheiro para pagar o transporte (6nibus
deporte municipal). Isto dificulta os retornos as consultas e o resgate mensal dos anti-
retrovirais. A crianca indice (nascida verticalmente exposta ao HIV) estuda a tarde, e algumas

vezes falta a escola quando a mae tem algum contratempo e ndo pode leva-la. A vaga na
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escola, situada aproximadamente a seis quarteires do domicilio, sé foi possivel porque
depois de uma longa espera em trés escolas do bairro Eutalia conversou com a diretora e
expds a sua situacdo de infeccdo pelo HIV. Sensibilizada, a diretora a matriculou. Eutalia
mora em bairro periférico da cidade de Fortaleza. Durante a entrevista no domicilio, a crianca
indice referiu estar com fome diversas vezes. Contudo, a mée disse ndo ter nada para comer e
a filha foi brincar com as criancgas na casa de uma familia vizinha.

A seguir, na Figura 8, representamos 0 genograma de Eutalia e na 9, o ecomapa.

No genograma de Eutalia identificamos os trés filhos que moram no Rio de
Janeiro, o filho adotado, e a crianga indice, além de Eutalia e o companheiro.

No ecomapa da familia de Eutalia, visualizamos os relacionamentos da familia,
com os sistemas mais amplos, ou seja, em sua estrutura externa. E possivel observar como os
lacos estdo sendo estabelecidos e a forca empregada para cada vinculo gerado.

Como percebemos, a maioria dos vinculos estabelecidos é fraco; sobrssai apenas o
vinculo intenso com o servico de referéncia para o HIV- Hospital Sdo José, devido o
acompanhamento em salde e as constantes internacdes de Eutalia, as consultas da filha e a
busca dos anti-retrovirais. Eutalia apresenta um vinculo fraco com seus outros familiares, com
a Unidade Basica de Saude do bairro, com a Igreja e com o lazer. Este Gltimo motivado pela
precéria situacao financeira. Além disso, ndo tem vinculo com o trabalho. Com os vizinhos
tem um vinculo negativo em decorréncia das relagcBes discriminativas, segundo ela, por
desconfiarem do seu estado soroldgico. Estabeleceu um vinculo moderado com a escola da
filha desde que exp0s seu estado para a diretora. O companheiro de Eutalia tem um vinculo
fraco com os vizinhos e com o Hospital Sdo José, pois ndo apresenta doencas-aids e seus
retornos sao aprazados com intervalo maior de tempo. Ele também ndo tem vinculo com a
Unidade Basica de Saude, nem com a Igreja nem com a escola da filha. Com o trabalho, seu
vinculo é moderado, pois as vezes falta ao servico. Também é moderado o vinculo com o
lazer, costuma apenas beber e jogar bola com alguns amigos. Tal como os pais, a crianga
indice apresenta um vinculo fraco com a Unidade Bésica de Saude e com o Hospital Infantil
Albert Sabin (HIAS), pois necessita de vacinas especificas que a unidade de salide nao possuli.
S6 vai ao hospital em caso de doengas ndo resolvidas no posto de saude local. Tem um
vinculo moderado com os vizinhos e a escola. Com os demais familiares, com a Igreja e com

atividades de lazer ndo tem vinculo. Em termos de lazer, somente brincar na rua.
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- Familia de Hades

Hades, 31 anos, mae de trés criancas de 8, 6 e 3 anos, das quais apenas a ultima
nasceu exposta ao HIV e ndo é portadora do virus. Hades descobriu o diagnostico de aids
antes da Ultima gravidez. Afirma ter contraido o virus do Gltimo companheiro, que é o pai da
filha mais nova e ja faleceu. Relata ter sofrido muita violéncia fisica do ex-companheiro (pai
da crianca indice) e que vivia com hematomas e muito debilitada. Os filhos mais velhos séo
de outro ex-companheiro. Atualmente, mora com a mae, o pai e seus trés filhos. Deste modo,
a familia de Hades é composta por seis pessoas (trés adultos e trés criancas). Os pais de Hades
tém problemas de comunicacdo, segundo ela, em virtude da senilidade, possuem audicédo e
falas comprometidas. A renda familiar provém da aposentadoria dos pais. Hades, namora um
rapaz da comunidade que ndo sabe da sua infeccao, apesar de ja ter desconfiado por causa dos
comentarios na vizinhanca. Eles mantém relacdes sexuais desprotegidos, e ela ndo sabe se ele
ja contraiu a infecgdo. A filha ndo freglienta creche porque, segundo Hades, a instituicdo teria
pedido o resultado da ultima sorologia da crianga depois que ela contou o seu estado
soroldgico. Depois disso Hades ndo mais voltou a creche, pois aguarda o recebimento de uma
casa em outro bairro e assim ird esperar pela mudanca para incluir a crianca na escola. Hades
apresenta freqlientes quadros de pneumonia e a filha tem asma. Quando Hades precisa
internar-se deixa os filhos aos cuidados dos pais, 0s quais, por causa da senilidade, cuidam
deles com muita dificuldade. Em uma das vezes em que esteve internada, a crianca indice foi
molestada sexualmente pelo vizinho. A avé paterna da crianca (o avb paterno € falecido), que
antes a auxiliava nos cuidados com a filha mais nova, denunciou-a ao Conselho Tutelar.
Depois deste episodio, houve ruptura das relacbes com essa familia. Na percepcdo de Hades,
0s vizinhos desconfiam do seu diagndéstico em virtude das suas varias internacdes e da sua
debilidade fisica aparente, apesar de hoje em dia considerar-se bem melhor em relacdo ao
aspecto fisico. Assim, afirma sofrer situacfes de discriminagdo por eles. Quanto as criangas,
estas situacBes ndo sdo tao evidentes, e eles tém mais acesso as casas proximas. Mora em uma
casa muito humilde, localizada num bairro da periferia de Fortaleza, com alto indice de
violéncia urbana. A familia tem situacdo financeira bastante comprometida e aspectos como
alimentacdo, seguranga, lazer e bem-estar fisico e emocional prejudicados.

llustrativamente, 0 genograma de Hades encontra-se na Figura 10 e 0 ecomapa na
Figura 11.

Pelo genograma, identificamos Hades, o marido (ja falecido), o namorado e a

crianga indice.
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O ecomapa da familia de Hades mostra como fluem as relacbes com 0s meios
externos e a indicacdo da conexdo existente com cada um deles, ou seja, a formagdo dos
vinculos.

Como observamos, Hades tem vinculo fraco com seus demais familiares e com o
lazer. Quanto a esta atividade, alega ndo contar com dinheiro disponivel. Sua relagdo com os
vizinhos é negativa em virtude do preconceito que ela diz sofrer por parte deles. Segundo
afirma, eles ndo andam na sua casa e certa vez, S0 porque usou o esmalte de uma vizinha, a
outra recomendou-lhe joga-lo no lixo. Situacbes como estas ja lhe causaram bastante
sofrimento, porém, diz, hoje as ignora e tem um comportamento hostil para com eles. Néo
tem vinculo nenhum com o trabalho nem com a Unidade Bésica de Saude de seu bairro, pois
afirma que “la ndo tem nada”. Com o Hospital Sdo José mantém um vinculo intenso em face
das internacdes pelas quais ja passou e do acompanhamento no ambulatério. Tem vinculo
moderado com a Igreja e, segundo ela, o pastor sabe do seu estado soroldgico e afirma
acreditar na sua cura. Para isso sugere-lhe ter fé e orar bastante. A crianca indice guarda um
vinculo moderado com os demais familiares e com o Hospital Frotinha de Anténio Bezerra,
unidade que vai quando adoece. Seu vinculo com o lazer € fraco, mas intenso com a
vizinhanga, onde passa parte do tempo brincando. Ainda ndo tem vinculo com a escola pois
aguarda a mudanca de casa da mae. Os dois filhos mais velhos de Hades tém vinculo
moderado com a escola e com outros familiares. Com os vizinhos, tém vinculo intenso; com o

lazer, fraco, pelos mesmos motivos da crianca indice.
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5 DISCUSSAO

A infancia é uma fase da vida extremamente delicada e importante e requer
investimentos significativos na area afetiva e de suporte social. Criancas acometidas pela aids
vivem sob o preconceito e estigma ainda fortemente arraigados na nossa sociedade. Portanto
de modo especial, elas necessitam de protecdo especifica para um desenvolvimento
psicolégico, fisico e social saudavel. Esta protecdo, geralmente, de maneira mais proxima e
intensa, é fornecida pela mée, a pessoa que assume o cuidado direto pela crianca
(DESLANDES; ASSIS; SANTOS, 2005).

Historicamente, as mulheres sempre foram as responsaveis pelo cuidado aos
doentes em todas as épocas e isso se perpetua até hoje. Diante de mées portadoras do HIV e
qgue precisam dar assisténcia as suas criancas verticalmente expostas ou ndo, ha de se
considerar que elas se encontram em uma fase da vida na qual também precisam ser cuidadas.
Ante essa limitacdo, por vezes ndo conseguem ter um desempenho satisfatorio com o
provimento das necessidades da crianca em decorréncia do seu estado fisico ou emocional.
Neste momento da vida, se os vinculos familiares antes estabelecidos ndo eram intensos as
mdes irdo se deparar solitarias com suas criangas por conta do preconceito da sociedade em
relacdo a aids.

Por isso, mées e criancas sobrevivem um cotidiano marcado pela necessidade de
ocultamento, sob o risco inerente de exposicdo social do HIV, tendo com isso a possibilidade
de estigmatizacdo e preconceito (SILVA et al., 2008). No contexto da aids, 0 segredo assume
uma identidade singular por conter uma série de variaveis, como a coer¢do social e 0
afastamento dos amigos e familiares, visto que a maioria da sociedade associa a doenga ao
pecado e a comportamentos desaprovados. Com efeito, este ocultamente foi observado no
presente estudo, pelas familias e em especial pelas familias severamente comprometidas.
Familiares, vizinhos e ambiente escolar foram locais onde se perceberam atitudes
preconceituosas. Muitas vezes, ndo havia situacdo pontual de preconceito, mas apenas
atitudes tao fortes, como se fossem palavras.

Mas o preconceito ndo é apenas externo. Determinado pesquisador é enfatico ao
revelar que parte das vezes o preconceito é percebido dentro da propria familia, quando
alguns membros evitam contatos mais proximos por medo do contagio da doenca. 1sso
acontece por falta de informacéo destas pessoas e pela negacdo dos modos de transmissdo da

doenca. Se considerarmos que a familia é a principal fonte de apoio para 0s soropositivos,
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afastar-se deste contato costuma ser prejudicial, tornando o enfrentamento da doenga um
processo solitario (SILVA et al., 2008).

Orientar € uma medida bésica, e apesar dos avancos tecnologicos na area de
assisténcia a saude, cada vez mais se evidencia a importancia de medidas basicas simples de
orientacé@o e apoio aos cuidadores de criangas com patologias cronicas. Neste sentido, como
se reconhece, 0 nucleo familiar e o domicilio sdo o locus ideal a recuperacdo da saude do
doente crénico, em especial das criancas (KLASSMANN et al., 2008). Entretanto, como
ficam as familias nas quais héa criangas nascidas expostas ao HIV?

Para dar suporte a estas familias contamos com a enfermagem. Esta deve estar
presente no domicilio onde existam criangas afetadas pelo HIV, avaliando a dindmica
familiar, com atitude de respeito e valorizacdo das caracteristicas individuais de cada familia e
acompanhando a mae que é responsavel pelo cuidado. Deve ainda compreender que saude
ndo ¢ um estado, mas um processo multidimensional, composto de sistemas bioldgicos,
sociais, culturais e ambientais. Ademais, o enfermeiro é o sujeito capaz de cuidar de seus
problemas no cotidiano, independente da esfera de cuidado no qual esteja inserido
(MACHADO; LIMA; VIANA, 2008).

Medidas de orientacdo difundidas largamente e eficazmente nas comunidades iréo
contribuir para a re-inser¢do de familias cujos membros séo portadores do HIV dentro da
comunidade onde vive enfrentando menos preconceito e conseguindo viver mais dignamente.

Conforme revelou pesquisa feita por Cazenave et al.(2005), a necessidade de
apoio social € mais importante que a necessidade de conhecimento neste grupo, e em relacéo
ao recebimento de ajuda quanto aos conflitos familiares, a melhor forma seria através de
aconselhamento por profissionais de saude envolvidos num processo de escuta e apoio aos
outros. Deste modo, os profissionais devem conhecer o ambiente e o contexto onde vivem as
familias com HIV. Eles devem também manter um relacionamento de escuta atenta para
poder captar todas as informacdes passiveis de ajudar nas orientagdes a familia.

Por temerem a reacdo das outras pessoas, as familias que tém membros portadores
do HIV omitem seu estado soroldégico na comunidade onde vivem, pois esperam, assim,
manter uma convivéncia normal, apesar do estigma da doenca. Quando uma crianga na
familia € acometida, o sigilo € maior, pois as mées tendem a protegé-las evitando a revelagédo
do diagndstico e a sua exposi¢do no meio onde vivem,

De acordo com as infromacGes sobre a aids, durante certo tempo, predominaram
0s grupos de risco. Atualmente, embora o perfil e os dados epidemiolégicos demonstrem nao

existir mais grupos populacionais de risco, a pratica cotidiana ainda ndo permite fazer



68

generalizacGes. A despeito dos esforcos direcionados para a construgdo de pesquisas e
politicas que considerem o viver com aids, a sociedade ainda mantém atitudes
preconceituosas e discriminativas em relacdo aos portadores da doenca (SCHAURICH,;
MEDEIROS; MOTA, 2007).

Particularmente em criancas, a infeccdo do HIV cria espacos de vulnerabilidade,
pois 0s responsaveis, em especial os pais, sentem-se culpados pelo surgimento da doenga. Isto
contribui fortemente para a desestruturacdo familiar, e repercute de forma mais intensa nos
membros mais sensiveis. E preciso um esforco conjunto dos profissionais de saide e dos
6rgdos publicos para ajudar as maes e criancas portadoras de HIV a amenizar seu sofrimento e
orientd-las junto com suas familias a construir projetos de vida e de felicidade em um
contexto de vida alterado pela infeccéo.

Segundo Ayres (2000), a vulnerabilidade para o HIV ocorre de trés formas, num
processo dindmico e interdependente: a vulnerabilidade individual, a social e a programatica.
A vulnerabilidade individual esta relacionada a comportamentos que criam maior
oportunidade de infec¢do, considerando o nivel de consciéncia dos individuos acerca do HIV.
A vulnerabilidade social refere-se ao acesso a informacdo, aos servicos de saude, aspectos
sociopoliticos e culturais e bem-estar social. A vulnerabilidade programética diz respeito ao
grau de comprometimento governamental, com as questes relacionadas a epidemia, com
acOes na area de prevencao e assisténcia.

Nas familias estudadas, consoante observamos, na maioria delas existem os trés
tipos de vulnerabilidade e de forma claramente interdependente. Como as maes relatam, elas
mantinham relacdes sexuais desprotegidas, algumas faziam uso de drogas e ndo tinham muita
informacdo sobre a aids até se descobrirem infectadas. Diante dos relatos, percebemos que as
acles governamentais ndo alcancaram a populacdo do estudo porquanto nenhuma das maes
entrevistadas mencionou ter sido orientada, por profissionais de saude, ou de qualquer outra
area, antes da sua contaminacdo, quanto aos riscos das doencas sexualmente transmissiveis.

Outro fato relevante neste contexto € o seguinte: criancas que vivem em lares
afetados pelo HIV tém menor probabilidade de matricular-se na escola, e tendem a uma
freqUéncia irregular, em virtude da pobreza, falta de assisténcia e orientacdo dos adultos.
Quando freqlientam a escola podem apresentar desempenho inferior ao das outras criancas
por causa da saude e alimentagé@o deficientes, sofrimento, ansiedade e isolamento. Tudo isto
traz consequéncias negativas para o futuro (ALIANCA..., 2003).

Por vezes as familias tém de revelar o estado soroldgico da crianga na escola, quer

para conseguir uma vaga em horario mais acessivel para os pais, quer para obter ajuda no
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controle do tratamento ou para pedir apoio em eventuais casos de discriminagéo por parte de
outras familias de crianga na mesma escola. A figura da coordenadora ou a da professora é
escolhida para tal revelacdo, pois os pais geralmente acreditam que através dela o seu
“segredo” nao sera revelado. Nem sempre, porém, esta € a regra. Ademais, como na maioria
das vezes a escola se localiza dentro da prépria comunidade, as maes hesitam em revelar o
diagnéstico dos filhos mesmo para a coordenadora.

O estigma e a discriminacdo relacionados ao HIV sdo muito forte e,
particularmente, nas instituicdes escolares, indicam o quanto a desigualdade social no ambito
da educacdo ainda predomina, constituindo obstaculos como direito a educagdo, convivéncia
familiar, lazer, privacidade, sigilo e vida afetiva dos jovens (ZUCCHI, 2008). Por isso em
muitas familias parece ser estabelecido um pacto de siléncio quanto ao estado soroldgico da
crianca. Geralmente se faz uma revelacdo seletiva, ou seja, s € confidenciado o estado de
infeccdo pelo virus aqueles em quem a mae confia, em face do medo do preconceito,
sobretudo na comunidade onde vivem e na escola. Mas garantir a estas crian¢as 0 acesso a
escola, com o maximo de aproveitamento do ensino, € fundamental para o seu
desenvolvimento social, psicolégico e emocional.

N&o informar que o filho é portador do HIV revelou-se como uma forma de
enfrentamento da aids, ou seja, uma saida diante dos problemas emergentes da situacdo de
soropositividade (SILVA et al., 2008). Tal situacdo também foi evidenciada na presente
pesquisa. Na escola onde a crianca provavelmente vai estabelecer um vinculo mais extenso e
formar novas amizades, as maes tém o cuidado de manter a condi¢do da crianga no
anonimato, com medo de expb-la aos outros colegas. Assim, evitam situaces de
constrangimento.

Em face do exposto, a escola deve investir nas informac6es e na educacéo infantil
acerca da aids. Cabe-lhe apoiar a promoc¢do de habilidades praticas e atitudes positivas em
relacdo aos acometidos pela doenga. O apoio emocional e psicoldgico proporcionado pelos
professores e coordenadores ird fornecer modelos e valores de comportamento capazes de
auxiliar no crescimento educacional das criancas.

Inegavelmente, a restricdo é uma das caracteristicas mais marcantes da aids.
Portanto, criancas e jovens infectados ou afetados pela epidemia s&o mais vulneraveis a sofrer
estigma em ambientes educacionais, por parte dos professores e alunos. Conseqiientemente,
diminui sua frequéncia. Como afirma a literatura, a maioria dos episédios de estigma vividos

ocorre no conflito com colegas, na dificuldade de aprendizagem, na revelagdo da orfandade
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por aids, no contato fisico entre professores e alunos com HIV e nas circunstancias de namoro
(ZUCCHI, 2008).

E preciso o ensino adaptar-se as necessidades da crianca, e as autoridades
educacionais devem assumir suas responsabilidades diante das criancas que convivem com o
HIV em suas familias. Compete-lhes implantar estratégias inovadoras para tornar o ensino a
estas criangas mais relevante. Profissionais da educagdo devem estar preparados para lidar
com a realidade da aids e ndo manifestar nem permitir atitudes preconceituosas ou
discriminativas em relacdo a criancas portadoras do HIV ou a filhos de pais comprometidos
pelo virus.

Outra dificuldade diz respeito a confianca das mées infectadas pelo HIV nos
servicos de salde proximo de suas residéncias em sua comunidade. Mesmo quando se trata de
acesso a servicos de salde, segundo observamos nesta pesquisa, as maes infectadas pelo HIV
ndo buscam tais servicos. Consoante referem, ao procurarem estes servicos ndo encontraram
respostas as suas necessidades, quer por falta de profissionais quer por ndo considera-los
capazes de solucionar questdes especificas do seu problema de saude.

Ademais, elas temem que ao usarem referidos servicos seu diagnostico seja
revelado pelos profissionais de saude e assim passem a enfrentar mais situacbes de
preconceito. Desse modo, diante de alguma necessidade em caso de doenga, recorrem ao
hospital onde fazem acompanhamento, pois neste local sentem-se mais seguras por confiarem
nos profissionais, na terapéutica adotada e pelo sigilo percebido.

A atitude destas mées corrobora o observado no cenério nacional, isto €, 0 acesso
aos servicos de saude € seletivo, excludente e focalizado quanto aos servicos especializados,
em descompasso entre a legislacdo e a legitimidade social do direito a satde. Para minimizar
este contexto o interesse dos profissionais e instituicdes € imprescindivel. Cabe-lhes encontrar
meios que possibilitem o acesso facilitado, diagnosticando as realidades assistenciais de modo
critico e construtivo e acionando os demais setores para uma intervencdo efetiva
(KLASSMANN et al., 2008).

Para solucionar problemas de acessibilidade e resolutividade, como os
encontrados nesta pesquisa, mudangas no sistema de saude publica sdo urgentes. Conforme
mostra o dia-a-dia, no caso das mulheres e criangas portadoras de HIV, postos de saude dentro
da prépria comunidade ndo conseguem solucionar problemas inicialmente basicos e dar os
devidos encaminhamentos. Consequientemente, a populagdo é forgada a um deslocamento

maior e por vezes mais dispendioso para conseguir um atendimento de salde digno e eficaz.
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Como estratégia reconhecidamente bem sucedida, o Programa de Salde da
Familia (PSF) deve esforcar-se para promover uma acdo integrada com os servigos de
referéncia em HIV/aids, intensificando o acompanhamento as familias acometidas pelo virus.
A colaboracdo entre os servicos de salde ajudara a assegurar uma assisténcia continua.
Portanto, € mister que os profissionais do PSF sejam capacitados permanentemente quanto ao
diagndstico precoce das doencas associadas ao HIV, seu tratamento e competéncia para
decidir sobre quando encaminhar os pacientes aos servicos especializados (SILVA et al.,
2005).

Para melhor atuar, profissionais do PSF devem manter-se devidamente
informados sobre todas as familias acometidas pelo HIV na area de sua abrangéncia,
sobretudo as que tém criangas verticalmente expostas, priorizando a atencdo e controle das
suas necessidades e em continua articulagdo com os outros servigos de saude, quando preciso.

A base na reestruturagcdo da atencdo basica deve ser o PSF, com extensdo para
areas sem nenhuma forma de assisténcia a saide. Atualmente, embora ele promova a inclusdo
de segmentos populacionais, ndo permite o acesso universal, pois 0 acesso a populacdes mais
carentes de estrutura e cuidados de saude nem sempre € alcancado, tal como acontece com 0s
moradores das favelas (MARSIGLIA; SILVEIRA; CARNEIRO JUNIOR, 2005).

De modo geral, a precariedade dominante nestas familias e as desigualdades
sociais influenciam na obtencdo dos servicos de salde e das redes sociais de apoio. Confirma-
se mais uma vez: as classes sociais de menor poder aquisitivo sdo as que mais sofrem com a
falta de assisténcia. Por conta da exclusdo a qual estas familias estdo submetidas, os servicos
de satde devem primar pela qualidade da atencdo, no atendimento das necessidades fisicas,
psicologicas e sociais, ultrapassando os limites do espago hospitalar, buscando o
conhecimento do contexto no qual as acGes de salde ocorrem, quer no domicilio quer nas
unidades basicas (KLASSMANN et al., 2008).

Diante desta realidade, acdes sociais devem ser implementadas de forma a
promover a justica social, com vistas a combater a pobreza e garantir a promogéo dos direitos
sociais e de cidadania, com diversos modos de superacdo dessas desigualdades. Para os
desiguais, assisténcia diferenciada. De forma automatizada, padronizada, os beneficios nédo
alcancardo todas as esferas de quem mais precisa. Urge atentar para as condi¢Ges de acesso
aos servicos, sua disponibilidade real e sua distribuicdo social e espacial.

Neste estudo confirmamos estas informacGes ao observarmos a dificuldade de
acesso de determinadas familias a servicos basicos na comunidade onde vivem, como ao

posto de satde ou ao hospital de referéncia para o HIV para dar seguimento ao tratamento. A
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estas dificuldades somam-se a méa alimentacéo e a falta de lazer. Isso ocorre por causa da
precaria condicdo financeira delas e da mé condicéo de salde em que se encontram as maes
para trabalharem fora e melhorar o perfil econémico do domicilio de modo a facilitar o seu
acesso a medidas que alterem a sua realidade.

De acordo com a literatura, segmentos mais pobres da populagdo consomem a
maior parte de sua energia em busca de condic¢des de sobrevivéncia. Por vezes recorrem ao
trabalho de suas criancas, prejudicando a formacéo escolar, o desenvolvimento fisico, a saude
e as condicOes psicoldgicas delas. Contudo, embora pobreza e desigualdade interajam entre si,
politicas diferentes tém de ser usadas para combaté-las, pois determinadas politicas reduzem a
pobreza sem alterar o perfil distributivo da sociedade, e ha politicas de redistribuicdo de renda
gue ndo chegam a interferir nas condi¢bes de vida dos mais pobres (MARSIGLIA;
SILVEIRA; CARNEIRO JUNIOR, 2005).

Todos os direitos humanos estdo garantidos na Constituicdo. Mas ndo basta
institui-los. E preciso pratica-los. Nesse caso, o debate quanto & universalizagdo dos direitos
humanos deve ser ampliado, principalmente quando ha populacdes de risco como as familias
comprometidas pelo HIV, sem acesso a servi¢os basicos, onde podem ser encontrados
servicos de salde que contemplariam ao menos parte das suas necessidades. Devemos refletir
sobre a incluséo social tratando de forma diferente as pessoas desiguais, privilegiando os
grupos populacionais mais despossuidos, favorecendo-lhes o acesso aos bens de consumo
mais basicos.

Um projeto de sadde democratico, com inclusdo de todas as familias, sobretudo as
mais afetadas pelas desigualdades sociais, deve levar em conta os determinantes sociais do
processo salide-doenca. E preciso entender: os problemas de satde decorrem de condicdes de
vida e trabalho de diferentes grupos sociais e sua solucdo depende de mudancas nas condicdes
de habitacdo, saneamento basico, nutricdo, emprego, entre outros.

Por percebermos estas diferencas, no nosso estudo, decidimo-nos pelo uso do
APGAR familiar, instrumento até entdo ndo utilizado em familias com HIV. Isto facilitou a
indicacdo de escolha daquelas mais comprometidas em suas dimensdes, permitindo a
aplicacdo de estudos futuros. Outras pesquisas com este instrumento foram desenvolvidas.
Entre estas, a de Murphy et al. (1998), nos Estados Unidos, para avaliacdo de criangas com
problemas psicossociais. Mencionamos, também, a de Molina et al. (2002), com adolescentes
para avaliar a situacdo escolar e a familia. Como observaram os autores, em familias que

apresentam disfuncdo os adolescentes tém diferentes comportamentos de risco. Ademais,
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Sanjines (2003) utilizou o APGAR familiar para detectar o qudo os problemas familiares
interferem no rendimento escolar.

No presente estudo, ao aplicarmos a medida produzida pelo APGAR familiar,
identificamos familias comprometidas, entretanto duas delas severamente disfuncionais.

Como exposto, o genograma das duas familias severamente disfuncionais
permitiu entender cada uma em sua complexidade e dinamicidade, além de evidenciar o
guanto se encontravam vulneraveis nos aspectos sociais, econdmicos e ambiental. As duas
familias, a de Eutalia e a de Hades, estdo no estagio de vida denominado “familia com filhos
pequenos”. No caso destas familias, as tarefas principais sdo a educacdo dos filhos, as
questdes financeiras e domesticas e um realinhamento dos relacionamentos, no qual se
incluam os papeis de pais e avos. A familia de Hades ainda tem outra caracteristica, a de
“familia no estagio tardio da vida”, caracterizada pela convivéncia de vérias geragdes dentro
do mesmo domicilio, como os pais dela.

Saber se as tarefas estdo sendo desempenhadas eficazmente dentro de cada
estrutura familiar € fundamental com vistas as devidas intervenc6es, porém nas duas familias
consideradas severamente disfuncionais isto ndo ocorre. Segundo percebemos, a educacédo dos
filhos ndo é tida como prioridade e ndo ha empenho para resolver as questdes financeiras.
Existe até certo conformismo com a situacéo de miséria na qual se encontram e mesmo pouco
esforco em buscar alternativas de trabalho que aumentem os ganhos salariais da familia, e,
conseqiientemente melhorem a alimentacéo e o lazer tdo comprometidos.

Na familia de Eutdlia hd o modelo hegemdnico de familiar nuclear, cuja
autoridade masculina concentra-se na figura do chefe de familia, sendo ele o provedor
financeiro. Embora esta provisdo seja insuficiente, e seu vinculo com o trabalho seja fragil,
pois muitas vezes ele falta sem justificativa, tem sido o Unico a tentar amenizar a escassa
situacdo de dinheiro.

No caso de Hades, ndo ha o modelo hegeménico. Apesar dos pais dela serem 0s
responsaveis pela renda mensal advinda da aposentadoria de ambos, a figura do pai ja ndo
aparece como o chefe de familia, pois eles é que decidiram morar com a filha e estdo em
condicGes precarias de saude (SILVA et al., 2007).

Em face das suas debilidades fisicas, ainda mais evidenciadas pelas varias
internacbes, sentem-se desestimuladas para procurar trabalho. Segundo alegam, as
oportunidades lhe sdo negadas ante a desconfianca do seu estado sorolégico, porém néo
demonstram interesse em tentar alternativas de ganho financeiro mais distante do domicilio

no intuito de mudar a realidade vivida.
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Urge uma mudanca na realidade de vida destas familias. Sugerimos, por exemplo,
a reducgdo da pobreza, com 0 apoio dos governos, e uma assisténcia a satde mais direcionada
a estes casos. Isto melhoraria a qualidade de vida. Ademais, profissionais de saude que
investissem em educacdo em saude, preparados para trabalhar com familias com aids,
buscando autonomia dos membros da familia, e que estivessem mais proximo destes
domicilios para intervir de maneira mais eficaz quando surgissem os primeiros sinais de
complicacdo da doenca, fortaleceriam o vinculo com a Unidade Basica de Saude.

Auxilios do governo direcionados a estes pacientes ja existem, porém nem sempre
sdo devidamente aplicados, como no caso destas duas familias. Ambas vivem em situacdo
miseravel, com dificuldade de alimentacdo e de comparecimento ao servico de referéncia para
o HIV, por falta de dinheiro. Assim, mais uma vez, a camada mais pobre da populacdo é
excluida inclusive de fazer uso de seus direitos, como 0 acesso ao hospital publico e o
recebimento da medicacdo especifica para o controle da infec¢do pelo HIV que Ihe garante
melhoria da qualidade de vida.

Se as maes provedoras do cuidado direto das criancas vivem em constante estado
de debilidade fisica por causa do quadro infeccioso, alimentacdo precéria e ndo regularidade
no uso do antiretroviral, inegavelmente o cuidado dispensado a crianca € prejudicado; é um
circulo vicioso para o qual se exigem intervencdes urgentes. Desta forma, as maes com aids
precisam ser cuidadas para cuidarem de suas crian¢as (SCHAURICH; PADOIN, 2008).

Se entendermos que os moradores de um mesmo domicilio formam um grupo
familiar, segundo teoria de Pichon-Riviere (2007), as necessidades tornam-se comuns e as
pessoas devem se articular em busca da concretizacdo dos objetivos propostos. Sob a ética da
psicologia social pichoniana, essa passagem ocorre em torno da tarefa que o grupo desenvolve
em conjunto e implica vinculos de intensa reciprocidade entre seus integrantes. Contudo nédo
observamos vinculo muito intenso em nenhuma destas familias e nem tampouco eles foram
relatados.

Segundo percebemos, os vinculos dentro e fora do domicilio séo fracos,
moderados, em casos de necessidade de salde e de algumas criangas com a escola, e até
negativos, como o estabelecido entre as mées e a vizinhanga. Estabelecer vinculos néo é facil,
e obstaculos precisam ser transpostos quando o desejamos. Falhas na comunicacdo e o
desconhecimento de situacdes particulares podem interferir negativamente para a formacao
deles. Mas a auséncia de vinculos demonstra o total desinteresse em estabelecé-los, como

acontece com Hades e Eutalia em relacéo ao trabalho.
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As experiéncias inerentes ao viver com aids sdo muito complexas, e provocam
intensas desestruturacdes pessoais e familiares e até mesmo negacdo da doenca. A partir da
descoberta da infeccdo, 0s pacientes passam a viver da imagem que eles querem transparecer
(de pessoa saudavel), e de como gostariam de ser percebidos. Esta maneira de como ele é
percebido pelo outro é importante para a sua afirmacdo e para o estabelecimento do vinculo
(SCHAURICH; PADOIN, 2008). Este é um decisivo fator da criacdo de vinculos negativos
de Eutalia e Hades com os vizinhos e do fraco ou inexistente vinculo com os demais
familiares.

Em virtude do comportamento de discriminagdo dos vizinhos com elas, h4d uma
luta constante para lhes transmitirem uma imagem saudavel. Como esta imagem foi
prejudicada pelas varias infeccGes oportunistas de ambas, e pelas internacdes no Hospital Sdo
José que a maioria da populacdo ja entende como de referéncia ao atendimento de pessoas
com aids, elas permanecem reclusas no domicilio e quando estabelecem algum contato com a
vizinhanga, quase sempre ocorre briga.

Estar com aids ndo é somente estar com uma doenca incuravel, é conviver além
do real espectro da doenca com o forte estigma social que ela acarreta, sobretudo em face dos
significados que a cultura atribuiu a doenca desde o inicio da epidemia, ainda pouco
modificado (SILVA et al., 2008).

Nenhum ser humano é uma ilha. Ele se realiza na sua familia e na sua
comunidade, na relacdo intersubjetiva do individuo com o outro. Portanto, familia e
comunidade sdo fundamentais para 0 apoio a pessoas com aids, pois através delas os pacientes
se re-organizam no mundo diante da nova realidade experienciada (SCHAURICH; PADOIN,
2008). Se os vinculos estdo deficientes nestes dois campos comprometem ainda mais a
convivéncia com a doenca, o enfrentamento das dificuldades associadas a ela e a pobreza da
familia. Torna-se, também, mais distante o projeto de felicidade destas maes.

Quanto aos vinculos estabelecidos com as unidades de salde, a pouca
credibilidade atribuida ao posto de saude das comunidades onde as familias estdo inseridas
induz Eutalia a estabelecer um vinculo fraco com ela e Hades a ndo estabelecer nenhum.
Assim, elas preferem recorrer ao hospital, que fica mais distante. Isto parece ser resultante do
despreparo dos profissionais de saiude em geral em lidar com pessoas portadoras do HIV e
suas familias. Eles deixam esta tarefa a cargo apenas dos infectologistas ou profissionais
especializados na &rea, e se limitam ao servico de referéncia.

Atitudes como estas de despreparo de profissionais sentidas por estas familias e a

falta de recursos nas Unidades Bésicas, como relatado por Hades, provocam problemas
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maiores, como uma demanda exagerada em hospitais de referéncia, prejudicando o
atendimento dos realmente necessitados. Abordagens incoerentes nos servigos das Unidades
Basicas demonstram que as politicas pablicas por muito tempo ocuparam-se apenas das
situacbes de risco (BARBA; MARTINEZ; CARRASCO, 2003), deixando de preparar
profissionais mais especializados para estas unidades e equipa-las com um melhor suporte
técnico a fim de desafogar os hospitais. Com o Programa de Saude da Familia esta realidade
comecou a mudar, porém de forma ainda muito incipiente.

Quanto ao fator educacional, as duas familias também ndo demonstraram muita
motivacdo em colocar ou manter seus filhos na escola. Hades tem um vinculo fraco com a
escola na qual seus filhos mais velhos estudam, e a crianca indice, com idade em torno de 4
anos, ainda ndo iniciou a vida escolar. Apesar da pouca idade da crianca indice, o que
preocupa é a ndo valorizacdo do ambiente escolar pela mée. Embora ela tenha dois filhos
estudando, ainda ndo conseguiu estabelecer um vinculo mais estreito com a escola.

Como mencionamos, a solicitacdo da diretora da escola do resultado da Gltima
sorologia da crianca para matricula-la interferiu negativamente na familia, e atrasou o inicio
da vida escolar, pois Hades ndo mais retornou a escola. A postura da diretora foi excludente e
preconceituosa e demonstra o quanto ela esta despreparada para o cargo que ocupa. De que
interessa saber o estado soroldgico da crianca se ndo for para ajuda-la no seu desenvolvimento
dentro e fora do ambiente escolar? Como espaco de educagdo, a medida que esta mae nao
retornou a escola, a instituicdo deveria ter meios de buscar esta familia e tornar a escola
acessivel para eles.

Este fato evidencia a fragilidade das instituicbes educacionais. Diretores e
professores precisam ser preparados para lidar com criangas comprometidas pela aids e seus
familiares (mesmo ndo tendo sido o caso de Hades, ja que a crianca negativou a sorologia
para 0 virus) e 0s 0rgaos superiores a estas instituicdes devem habilitar seus funcionarios no
trato com estas familias. Dessa forma, podem se minimizar os danos aos portadores da
doenca, e fazer destas criancas comprometidas pelo virus, ou cujos pais estejam afetados,
cidad&os usuarios e conhecedores dos seus direitos.

Como afirmam Barba, Martinez e Carrasco (2003), a educagdo e o cuidado na
infancia devem ser vistos como complementares aos cuidados da familia, e a educacdo e o
cuidado das familias sdo de responsabilidade do poder publico, para com toda a populagéo.
Paises orientados por esta visdo, com énfase na educacdo na infancia, preparam a crianca para

ser bem sucedida na sua escolaridade, vida profissional e sociedade. Eles promovem uma
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busca ativa das familias de risco ou com necessidades especiais, com o objetivo de tornar
estas criancas autbnomas e com 6timas condicBes de aprendizagem no ensino fundamental.
No Brasil, existem avancadas politicas de saide. Mas urge desenvolver modelos
para minimizar as desigualdades sociais e a violéncia dominante na nossa sociedade causada
principalmente pela deficiéncia escolar e falta de apoio nas redes sociais. E preciso garantir
assisténcia a familia e a crianca na sua totalidade, aproveitando as varias oportunidades de

aprendizagem nos diferentes contextos do nosso cotidiano, especialmente diante do HIV.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Este trabalho trouxe resultados promissores. Entre estes, nos propiciou identificar
0 contexto no qual vivem as familias comprometidas pelo HIV, mediante uma aproximacéo
real do seu cotidiano. Tivemos a oportunidade de adentrar em suas casas, manter contato
direto com outros membros de sua familia, conhecer a estrutura do seu domicilio, perceber a
comunidade onde ela esta inserida e 0s recursos sociais disponiveis nas proximidades capazes
de facilitar a sua convivéncia com a doenca. A nosso ver, a coleta de dados domiciliar é
positiva, pois fornece ao pesquisador de familias uma estrutura de observacdo jamais
disponivel em outro lugar, e permite que o entrevistado se recorde mais facilmente das
situacOes do seu cotidiano.

A partir do reconhecimento da vulnerabilidade da familia que tem um ou mais de
seus membros infectados pelo HIV, podemos planejar intervencdes de enfermagem para
ajudar a familia no enfrentamento da doenca e do preconceito vigente. Isto favorece
mudancas fundamentais voltadas ao seu fortalecimento, orientando-a para uma trajetoria
oposta ao rotineiro sentimento de vulnerabilidade por elas experimentado.

Como evidenciamos, a vulnerabilidade destas familias € um processo dindmico e
continuo, com momentos de alternancia, aumentando ou diminuindo os seus riscos. Portanto,
deve-se ter especial atencéo a elas sobretudo para antever uma situagcdo aumentada de risco
bioldgico, emocional, social ou econémico e tracar um plano de cuidados efetivo no intuito de
prevenir consequiéncias mais graves a curto, médio ou longo prazo.

Estratégias e politicas governamentais tém sido reestruturadas na tentativa de
diminuir novas infeccBes pelo HIV e beneficiar as familias doentes. Neste trabalho conforme
observamos, a aids deve ser compreendida além dos fatores inerentes ao individuo da sua
familia, valorizando seus aspectos sociais, culturais, historicos. Incluem-se, também, os
econdmicos, religiosos, entre outros. Profissionais de salude devem articular diretrizes
politicas e préaticas de promogéo a satde, ampliando-as mediante pesquisas e desenvolvimento
de tecnologias destinadas a acdo integrada ao ser doente e sua familia. Devemos, portanto, ser
agentes publicos apoiados na observacdo, na intervencdo, conscios de que o respeito e
protecdo dos direitos humanos serdo assegurados.

Importante salientar a necessidade das instituicdes de ensino em preparar-se para
lidar com a problematica do HIV na infancia e adolescéncia. Orgdos educacionais superiores

devem sensibilizar-se e valorizar a questdo do despreparo da maioria das escolas diante desta
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situacdo e investir em programas de orientacdo aos professores e coordenadores a respeito da
aids.

A realidade exposta neste trabalho, cujos participantes se caracterizam por
desinformacdo, baixo perfil educacional, pauperizacdo, desigualdade e falta de acessibilidade
aos direitos humanos garantidos constitucionalmente, nos leva a repensar a agdo dos
profissionais de salde, tendo como base o papel transformador que a sociedade espera de nos,
através dos espacos de cuidado da saude disponiveis. Como sabemos, muitas lacunas existem
e dificultam as transformacdes mais densas, mas executarmos um trabalho de qualidade, com
consciéncia da garantia dos direitos do cidadao, portador do HIV e sua familia, mesmo que
apenas no nosso local de trabalho, ja trara bons frutos.

O passe livre nos coletivos de transporte significa um apoio importante a ser
alcancado para as familias, facilitando o seu acesso as unidades de salde para a busca da
medicacdo usada ou para o acompanhamento das consultas, tendo em vista as dificuldades
financeiras enfrentadas por estas familias, que por vezes impossibilitam a continuidade do
tratamento. E uma medida simples e barata que pode provocar mudancas na realidade. Para
isso basta sensibilizarmos as autoridades publicas para esta problematica, mostrando
resultados como o desta pesquisa.

Ainda, segundo podemos indicar mediante este estudo, o enfermeiro precisa se
apropriar do conhecimento ora produzido com as pesquisas na area, utilizando-o na sua
pratica clinica. Assim, os estudos serdo dinamizados e poderdo dar origem a mudancas reais
de comportamento com vistas a amenizar a realidade enfrentada pelos pacientes, sobretudo
aqueles com as familias com HIV/aids.

Ante os diferentes aspectos, sugerimos ainda o seguinte: urge intenso treinamento
de profissionais da salde para atuarem na assisténcia a familias com aids, pois com o aumento
do namero de casos diagnosticados em mulheres, € cada vez mais crescente 0 nimero de
familias com criancas verticalmente expostas ao virus. Elas necessitam de apoio para
enfrentar a situagéo perante a familia, a comunidade, a escola, o lazer, o trabalho, entre outros.
Lidar com esta dimensdo deve ser parte integrante de qualquer programa de assisténcia a
crianca e ao portador do HIV.

Para isto a multidisciplinaridade na assisténcia € essencial. O cuidado a mae
portadora do HIV, a sua crianca verticalmente exposta e a sua familia deve ser compreendido
na compartimentalizacdo do atendimento dos profissionais de salde, centrado na
racionalidade e percebendo que nenhum compartimento sobressai em relagdo ao outro e se um

nao esta bem o outro também sofrera os danos. Portando, o cuidado a estas familias deve ser
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planejado e executado em conjunto para o fortalecimento da relacdo dentro do préprio grupo
de profissionais e com a familia.

Cabe as equipes de saude dispensar particular atencdo as mées portadoras do HIV
e cuidadoras diretas de seus filhos verticalmente expostos. A forma do cuidado prestado pode
representar um avango ou retrocesso no cuidado domiciliar, porquanto elas precisam de
suporte emocional e técnico, pois, como todo ser humano, a mée cuidadora também tem a
necessidade gregaria de ser cuidada. A formacao de grupos de apoio a essas mulheres e suas
criancas é fundamental para a promocéo da saude destas familias.

Do estudo, evidenciamos ainda: em virtude da infecgcdo pelo HIV, o sentimento de
privacdo ou anulacdo pessoal experimentado por estas familias em relacdo ao lazer, ao
trabalho, a desisténcia dos sonhos e dos projetos de vida altera sobremaneira a forma de seus
integrantes encararem a vida e seus desafios diarios. Provavelmente por isso pudemos
observar nas maes um profundo sofrimento associado a um conformismo com a realidade
vivida, ja que elas ndo tém esperanca de um futuro longo por causa, da infec¢éo.

Inegavelmente, uma adequada assisténcia melhora a qualidade de vida das
familias com HIV/aids. A complexidade no atendimento a estas familias exige a articulacédo
de vérios servigos do Sistema Unico de Saude, no intuito de um trabalho integrado dentro de
uma rede articulada.

Enfim, concluimos, a tese proposta no presente estudo foi esclarecida, pois
podemos comprovar as diferentes repercussdes vividas pelas familias que possuem criancgas

nascidas na vigéncia do HIV.
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APENDICE A - Entrevista em domicilio

Data: N° da entrevista:
Endereco:
Ponto de referencia:

| - Identificacdo
Nome da mae:
N° de individuos na familia;

I1- Composicao familiar, dados sociais e epidemioldgicos dos familiares (incluir também a
crianca e a mae)

Iniciais Grau de Situacao Se HIV+.
do parentesco Sexo Idade Escolaridade Freqlenta | Ocupagéo civil Sorplogia Faz
familiar coma escola e renda anti-HIV | acompanha-
crianca mento

I11- Descricao do ambiente (domicilio)

Onde a crianc¢a esta no momento da entrevista?
Que pessoas estdo presentes neste momento?
Que atividades estdo sendo realizadas no domicilio durante a entrevista?

Tipo de habitacdo/nimero de cdmodos:

Condic¢bes de saneamento e infra-estrutura (agua/luz/telefone/esgoto/lixo):

I11- Ambientes para apoio social
Instituicdes e servigos de salide proximos da residéncia:
Escola /creche:

Lazer: (praca/parque/praia/cinema, outros)

11 — Questdes norteadoras

- Como a familia vivencia a situacéo de ter em seu contexto uma crianca infectada pelo HIV?
- Para os integrantes da familia houve situagdes que se tornaram mais dificeis no cuidado
desta crianga?

- Em algum periodo ocorreram situagdes ou problemas com algum dos familiares para cuidar
da crianca?

- Como tem sido a convivéncia dos membros da familia com a crianga infectada pelo HIV?
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APENDICE B

Questionario APGAR Familiar

Familia:

Assinalar apenas uma alternativa por questéo

Resultados
Questdes Quase | Asvezes | Raramente
sempre | (1 ponto) (zero)

(2 pontos)

1 | Estou satisfeita com a aten¢do que recebo da minha familia quando algo
relacionado a minha doenca estd me incomodando.

2 | Estou satisfeita com a maneira com que minha familia discute as questdes
relacionadas ao meu estado soroldgico e de meus filhos e de como compartilha
comigo a resolucdo dos problemas.

3 | Sinto que minha familia aceita meus desejos de iniciar novas atividades como
trabalho, lazer, assisténcia & saide, mesmo sendo portadora do virus, ou de
realizar mudancas no meu estilo de vida ou no dos meus filhos.

4 | Estou satisfeita com a maneira com que minha familia expressa afeicéo e reage
em relacdo aos meus sentimentos de raiva, tristeza e amor, mesmo diante da
minha doenga e do risco de transmissdo vertical dos meus filhos.

5 | Estou satisfeita com a maneira com que eu e minha familia passamos o tempo
juntos

Total de pontos

e Contagem dos pontos:
7 a 10 pontos: altamente funcional
4 a 6 pontos: moderadamente funcional

0 a 3 pontos: severamente disfuncional
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APENDICE C - Termo de consentimento livre e esclarecido

Estamos desenvolvendo um estudo para avaliar a situacdo de criancas que vivem com
diagnostico de HIV/aids ou que nasceram sob risco da infeccdo que se tratam aqui em
Fortaleza. Neste sentido, estou solicitando sua colaboracdo para participacdo da pesquisa
respondendo a uma entrevista, sobre a saude da crianga que acompanha. Nessa entrevista eu
conversarei sobre varios assuntos, como por exemplo: com quem a crianga vive e mora, quais
0s recursos para cuidar dela, se estuda, se tem problemas de salde, entre outras perguntas
sobre seu dia a dia.

Assim, esta entrevista pode durar até aproximadamente uma hora. Também peco sua
permissdao para registrar dados do prontuario hospitalar da crianca. Os dados referem-se a
resultados de exames, medidas e outras informacdes necessarias para conhecer as condicdes
de salde dela.

Vocé, ainda poderé ser convidado a fazer parte deste estudo respondendo a uma outra
entrevista sobre vocé que sera gravada utilizando-se um gravador portatil. Essa entrevista sera
feita no seu domicilio se concordar em um dia e hora que ficara bom para vocé e para mim.
Entre todos os participantes sera escolhidos alguns para essa entrevista, pois por se tratar de
uma forma de entrevista em que vamos conversar, ou seja ndo ficarei anotando ndo tem
necessidade de ser todos os adultos que cuidam das criangas. Assim nos estaremos incluindo
no final deste termo um local apropriado para essa anotacdo, ou seja se concorda ou ndo com
minha ida até sua casa para podermos falar um pouco mais sobre como vocé tem enfrentado
as questdes relacionadas a infeccdo pelo HIV da crianca.

Gostaria de deixar claro para vocé, que essas informacges séo sigilosas, ndo falarei para
ninguém e, principalmente, seu nome, ndo serd em nenhum momento divulgado. Caso se sinta
constrangido(a), envergonhado(a), durante essa nossa entrevista, vocé tem o direito de pedir
para interrompé-la, sem causar qualquer mudanca no seu atendimento em nenhum setor do
hospital. Ou mesmo, se ndo aceitar participar do estudo, vocé continuard sendo atendido(a)
normalmente na Instituicdo.

Os dados obtidos nessa entrevista serdao somados com os dados de outras
criangas e de outros adultos e fardo parte de um trabalho mais amplo que procurara
retratar a situacdo das criangas que convivem com HIV/aids em Fortaleza- Ceara.

Informo, ainda, que:

v' Mesmo tendo aceitado participar, se por qualquer motivo, durante o andamento da

pesquisa, resolver desistir, tem toda liberdade para retirar o seu consentimento;
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v Sua colaboracdo e participacdo poderdo trazer beneficios para o desenvolvimento da
ciéncia e para a melhoria da assisténcia aos portadores de HIV/aids, especialmente as
criancas;

v" Responder a esta entrevista ndo trara risco nem para VOC€, nem mesmo para Seus
familiares. Entretanto, caso se sinta constrangido (a) em alguma informacéo interromperemos
a mesma;

v Estaremos disponiveis para qualquer outro esclarecimento no Endereco: Universidade
Federal do Ceard, Rua Alexandre Barauna, 1115, Rodolfo Tedfilo, telefone: 4009 8454, em
Fortaleza;

v Caso queira reclamar sobre esse trabalho, podera dirigir-se pessoalmente a Diretoria
Geral da Instituicdo, ou fazé-lo por escrito e entregar na sala da Dire¢do ou da Ouvidoria. Em

face a estes motivos, gostaria muito de poder contar com sua colaboracéo.

() Nao tenho interesse em participar da segunda parte da pesquisa.
() Sim. Posso participar da entrevista que podera ser no meu domicilio.

Em caso de visita domiciliar:

Vocé me autoriza a ir até seu domicilio para realizar uma entrevista com vocé e em

seu ambiente domiciliar.

Atenciosamente,

Pesquisadora
Fortaleza, de de 200 _.

Assinatura do responsavel
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ANEXO A — Autorizacao do comité de ética

[{ ESTADO DO CEARA _ '
& SECRETARIA DA SAUDE HOSPITAL SAO JOSE DE DOENCAS
I aroes

IN
COMITE DE ETICA EM PESQUISA (CEP-HSJ)

Oficio N.© 29/2007 Fortaleza, 18 de Junho de 2007

Referente ao protocolo n° 014/2007

Registro CONEP: 0013.0.042.000-07

Titulo do Projeto: “Condigdes de Saude,convivencia familiar e comunitaria de criangas que
nasceram sob risco da transmisséo vertical do HIV ou que vivem com HIV/aids em Fortaleza”
Instituicdes envolvidas: Hospital Sdo José de Doengas Infecciosas/SESA

Pesquisador Responsével: Dr. Marli Terezinha Gimeniz Galvio

Senhora Diretora,

Levamos ao conhecimento de V. Sa. que, o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital S3o José
de Doengcas Infecciosas (CEP-HSJ), dentro das normas que regulamentam a pesquisa em seres
humanos do conselho Nacional de Satide — Ministério da Satide, Resolugédo N°. 196 de outubro de
1986, publicada no Diario Oficial da unifio em 16 de outubro de 1996, aprovou o projeto em
aprego, na reunido ordindria de 18 de Junho de 2007.

Atenciosamente,

m—oti] o

Dra. Maria Lucia Duarte Pereira
Coordenadora do CEP/HSJ

fima. Sra.

Dra. Maria Airtes Vieira Vitoriano
Diretora Geral do HSJ

Nesta

Rua Nestor Barbosa, 315 - P; landi Fe / Ceard
CEP 60.455-610 PABX (85) 3101.2363 FAX (85) 3101.2319

ce.gov.br
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