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RESUMO

O estudo busca compreender o significado do cuidado para a equipe de Enfermagem
no estar-com o ser-crian¢a que convive com AIDS - sob o olhar da Teoria de Enfermagem
Humanistica de Paterson e Zderad. Constitui-se em um estudo qualitativo com abordagem
existencial fenomenoldgica, que utiliza, para coleta de informagdes, a entrevista semi-
estruturada, proposta por Trivifios. Para andlise das informacdes, fundamenta-se na
abordagem hermenéutica proposta por Motta e Crossetti, & luz de Ricoeur. O estudo se
desenvolveu em uma Unidade de Internacdo Pedidtrica e teve, como informantes, quatro
enfermeiros e quatro auxiliares de Enfermagem. Desvelaram-se nos discursos trés temas e
seus respectivos sub temas: Existencialidade do ser-crianga que convive com AIDS, com os
subtemas Ser-no-mundo-com-o-outro; Expressividade no mundo do cuidado; Temporalidade
e historicidade; O estar-com do ser-familiar e O ser-familiar como um ser de cuidado.
Expressividade do cuidado: ser, saber e fazer compartilhado e seus subtemas: O cuidar como
um ato de vida; Cuidado auténtico; O encontro vivido e dialogado; Cuidar de si como abertura
ao encontro de cuidado; A aproximag¢do da maternagem,; O aproximar o mundo do hospital do
mundo da crianga e A atitude de compaixdo. O vivenciar e o experienciar a facticidade do ser

humano com os subtemas: O conviver com a finitude do ser e A ética no cuidado.

Descritores: cuidado da crianga; cuidados de enfermagem; teoria de enfermagem; relagdes
enfermeiro-paciente; assisténcia ao paciente/enfermagem; sindrome da

imunodeficiéncia adquirida.
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RESUMEN

El estudio intenta comprender el significado del cuidado para el equipo de
Enfermeria en la vivencia con el ser—nifio que convive con SIDA — segun la teoria de
Paterson y Zderad. Se constituye en estudio calitativo con abordaje existencial
fenomenologica, que utiliza como colecta de informaciones la encuesta semiestructurada,
propuesta por Trivifios. Para el andlisis de las informaciones, se fundamenta en el camino
hermenéutico propuesto por Motta y Crossetti, la luz de Ricoeur. El estudio se desarrollo en
una unidad de internacion Pediatrica y ha tenido como informante cuatro enfermeros y
cuatro auxiliares de enfermeria. Se desvelaron en los discursos tres temas y sus respectivos
subtemas: Existencialidad del ser nifio que convive con SIDA c los subtemas. Ser en el mundo
con el otro; Expresividad en el mundo del cuidado,; Temporalidad e historicidad, El estar con
del ser familiar y El ser familiar como un ser de cuidado. La expresividad del cuidado: ser,
saber y hacer compartido y sus subtemas: El cuidar como un acto de vida;, Cuidado
auténtico; El encuentro vivido y divulgado; Cuidar de si como apertura al encuentro del
cuidado, El acercamiento de la maternaje; El acercamiento del mundo del hospital al mundo
del nifio y la actitud de compasion. El vivenciar y experenciar la facticidad del ser humano

con sus subtemas: El convivir con la finitud del ser y la ética en el cuidado.

Descriptores: cuidado del ninio; atencion de enfermeria; teoria de enfermeria; relaciones
enfermero-paciente;  atencion al  paciente/enfermeria;  sindrome de

imunodeficiencia adquirida.

Titulo: Encuentro de cuidado, vivido e dialogado, del equipo de enfermeria con el ser nifio

que convive com SIDA.
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ABSTRACT

The study searches for the understanding of the meaning of caring for the Nursery
Staff while living with the child-being who lives with AIDS under the look of the Humanistic
Nursery Theory of Paterson and Zderad. It is a qualitative study with a phenomenological
existential approach which uses a semi-structures interview as a tool to collect data proposed
by Trivirios. For the analyses of the information, it rests on the methodological way proposed
by Motta and Crossetti in the light of Ricoeur’s Hermeneutics. The study was developed in a
pediatric Unit and it had four nurses and four nursery assistants as informants. Three themes
and their respective subthemes were unveiled in the discourse: Existentiality of the child-
being who lives with AIDS with the subthemes be in the world with the other one; Expressivity
in the world of caring; temporality and historicity; the being with of the familiar-being and
the familiar being as a being of caring. Expressivity of caring: being, knowing and shared
doing and their subthemes: Caring as an act of life; authentic caring; the lived and dialogued
meeting; Taking care of oneself as an opening for the care meeting, the proximity of
maternage, Approximating the hospital to the child’s world and the compassion attitude. The
living and experiencing the facticity of the human being with the subthemes:Living with the

finitude and the ethic in caring.

Descriptors: child care; nursing care; nursing theory; nurse-patient relations, patient

care/nursings; acquired immunodeficiency syndrome.

Title: Care meeting of the nursery staff lived and dialogued with the child-being who lives
whith AIDS.
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1 APRESENTACAO

Ao refletir acerca do cuidado, em Enfermagem, ao ser-crianga, percebe-se que este
constitui-se existencialmente por suas vivéncias que resultam na maneira como se expressa no
mundo em que com os outros coabita. Nesse sentido, o ser-crianga que convive com a
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS) experiencia diferentes condigdes
existenciais, dentre estas a AIDS, que exige acompanhamento de saude e internacdes
hospitalares, tendo, portanto, o cendrio do hospital como parte do seu mundo-vida; apresenta
diferentes enfrentamentos em seu existir, incluindo as atitudes de preconceito e discriminagao,
a perda dos pais, necessidade de adesdo ao tratamento anti-retroviral para seu estar-melhor,
entre outras, e desvela o modo de ser da crianca que convive com AIDS que nao exclui ser
cuidada e respeitada em sua existencialidade.

Este estudo tem como objetivo compreender o significado do cuidado para a equipe
de Enfermagem de uma Unidade de Internacdo Pediatrica (UIP) no estar-com o ser-crianga
que convive com AIDS - sob o olhar da Teoria de Enfermagem Humanistica de Paterson e
Zderad. Para tanto, descreve-se, inicialmente, o caminhar em dire¢do ao tema; relata-se,
entdo, como se deu o encontro de cuidado do pesquisador com o ser-crianga, em especial, o
que convive com AIDS, com base em alguns pressupostos, como a compreensdao de que a
equipe de Enfermagem cuida do ser-crianga que convive com AIDS de maneira diferenciada
das criancas com outras patologias. Elabora-se a questao norteadora do estudo: como a equipe
de Enfermagem de uma UIP cuida do ser-crianga que convive com AIDS?

Assim, como fundamentacao para o estudo, tem-se uma reflexdo tedrica referente ao
conviver do ser-crianga com AIDS e a existencialidade do ser-crianga no mundo do cuidado.
A Teoria de Enfermagem Humanistica de Paterson e Zderad ¢ o referencial tedrico em que se

ap6iam as interpretacoes dos discursos para a compreensao do fendmeno em estudo.
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O caminho metodolégico percorrido no estudo configura-se como uma investigagao
qualitativa com abordagem existencial fenomenologica, que utiliza, como instrumento para
coleta de informagdes, a entrevista semi-estruturada, proposta por Triviios (1987),
compreendendo esta como possibilidade de encontro entre o pesquisador e, neste caso, o ser
que cuida em Enfermagem, no vislumbrar do desvelamento do fendmeno do cuidado.

A andlise e interpretacio das informagdes, fundamentam-se no caminho
metodoldgico proposto por Motta (1997) e Crossetti (1997) a luz da hermenéutica de Ricoeur
(1978). As fases propostas por estas autoras sdo: leitura inicial, distanciamento, analise
estrutural, identificagdo da metafora e apropriacdo, sendo este o caminho percorrido para o
desvelar do encontro de cuidado em Enfermagem com o ser-crianga que convive com AIDS.

O estudo se desenvolveu em uma Unidade de Internagdo Pediatrica de um Hospital
Universitario ¢ teve, como informantes, quatro enfermeiros e quatro auxiliares de
Enfermagem. Desvelaram-se, nos discursos desses informantes, trés temas, apresentados no
capitulo Desvelando o significado do cuidado em Enfermagem ao ser-criangca que convive
com AIDS, quais sejam: a existencialidade do ser-crianga que convive com AIDS, a
expressividade do cuidado: ser, saber e fazer compartilhado e, finalmente, o vivenciar e o
experienciar a facticidade do ser humano.

Apbs, alcanga-se o capitulo Apropriando-me dos significados desvelados no
encontro de cuidado da equipe de Enfermagem com o ser-crianga que convive com AIDS, no
qual se relata que o desvelar e a compreensao do encontro de cuidado, em Enfermagem, faz-
se possivel por meio da presenca auténtica, da relagdo genuina e da reciprocidade, o que
corrobora com o saber e fazer, em Enfermagem, destacando o vislumbrar do ser humano na

singularidade de sua historicidade e temporalidade.
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2 ENCONTRO DE CUIDADO COM O SER-CRIANCA

O interesse pelo mundo do ser-crianca e do cuidar esteve presente em minha
caminhada desde cedo, visto que sempre tive um carinho especial por estes pequenos seres,
além de estar-com o outro e ajudar. Percebia a necessidade de mergulhar nesse mundo, pela
preocupagdo de ser mais, que se refere as potencialidades do ser humano em se tornar mais do
que ¢, no momento existencial vivido, durante seu processo de vir-a-ser, ¢ estar-melhor, que
configura o objetivo da Enfermagem, alcancado pelo encontro de reciprocidade do ser que
cuida com o ser que ¢ cuidado, a medida que experienciam o processo compartilhado de
escolhas responsaveis, conforme aludem Paterson e Zderad (1979). Compreendi esse interesse
e sentimentos, quando descobri o mundo da Enfermagem, e, neste, o cuidado.

Entendo a Enfermagem como ciéncia e arte de cuidar; o cuidar como a a¢do no
processo de relacdo entre o ser que cuida ¢ o ser que ¢ cuidado, enquanto o cuidado o
resultado do encontro, ou seja, do evento inter-humano firmado pela presenca e interacdo na
experiéncia existencial. Sendo assim, acredito que o cuidado ¢ um ato de vida, € o partilhar de
vivéncias, de conhecimentos e sentimentos que acontecem no encontro, vivido e firmado pela
presenga auténtica no desvelar da dimensdo existencial do ser, configurando o mundo do
cuidado humanizado.

O interesse por este mundo do cuidar culminou na escolha pela Enfermagem como
profissdo. Estar neste mundo, como académica de Enfermagem, oportunizou-me o encontro
com o ser-crianga doente, que vivencia desafios que sdo impostos a infancia, alguns dos quais
sdo conseqiliéncias do contexto socio-politico-cultural atual, como desajustes familiares,

dificuldades econdmicas, entre outras. Ainda, ha as diferentes enfermidades que as criancas
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vivenciam e experienciam em seu processo de vir-a-ser, como, por exemplo, a AIDS
pediatrica, conforme denomina Della Negra et al. (1997).

O estar-com no encontro de cuidado, em Enfermagem, possibilitou-me a busca pela
descoberta do mundo do ser-crianca, no que tange as suas vivéncias, experiéncias,
sentimentos, enfim, a sua existencialidade. Nesta descoberta compreendi que o mundo da
crianga ¢ repleto de sonhos, fantasia, ou seja, ¢ essencialmente um mundo de faz-de-contas,
no qual o outro ajuda este ser a compreender-se, bem como a buscar compreender o mundo;
considerando que este outro ¢ especialmente o ser-familiar, que tem relevante presenca no
existir da crianga.

Na relacdo de cuidado com o ser-crianga, em especial o que convive com AIDS,
cada momento de convivéncia resultou em um aprendizado valioso que tem iluminado minhas
acOes. Neste entendimento, tem-se que a terminologia conviver, utilizada neste estudo,
converge com pressupostos existenciais da Teoria de Enfermagem Humanistica de Paterson e
Zderad (1979) que compreendem o ser na totalidade do existir, ndo o limitando a um ser
doente, mas que convive com a doenga, sendo concebida como facticidade. No contexto da
AIDS, remete ao conviver da crianga, infectada pelo Virus da Imunodeficiéncia Humana
(HIV) ou ndo, com a doenga dos pais, bem como com as experiéncias advindas da epidemia,
como necessidade de acompanhamento de satde, adesdo ao tratamento, atitudes de
preconceito e discriminagdo, entre outros.

O ser-crianga que convive com AIDS me fez buscar, a cada dia e em cada agdo, o
crescimento, expressando-se como um pulsar de meu desenvolvimento técnico-cientifico.
Proporcionou-me, além do aprofundar no conhecimento, a percep¢do do cuidado, nao
somente como ciéncia, mas uma necessidade de um encontro pautado na interagdo, troca e
solidariedade. Alicercada nessas concepgdes, encontro a razdo de realizar o estudo que tem

origem na vivéncia pessoal e profissional, bem como em diversas inquietagdes.
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As inquietagdes advindas da vivéncia no mundo do cuidado ao ser-crianga
despertaram para o que, neste estudo, tenho como questdo: como a equipe de Enfermagem de
uma Unidade de Internagdo Pediatrica (UIP) cuida do ser-crianga que convive com AIDS?
Nesse contexto, focalizo como tema o cuidado da equipe de Enfermagem a este ser-crianca.
Assim, o problema que despertou para o estudo decore se alguns pressupostos, quais sejam:

- a equipe de Enfermagem cuida do ser-crianga que convive com AIDS de maneira diferente
de outras criangas hospitalizadas com outras patologias, ou seja, existe uma diferenciagdo
no cuidado do profissional ao ser-crianga que convive com AIDS, provavelmente
decorrente do estigma da epidemia, da problematica social referente a ela, do preconceito
arraigado a historia da infec¢do pelo HIV, somado a desinformagdes e, conseqiientemente,
ao despreparo emocional e técnico para o cuidado;

- a equipe de Enfermagem mostra-se distante desses seres, tem dificuldades e insegurangas ao
cuidar do ser-crianca que convive com AIDS;

- a equipe de Enfermagem apresenta despreparo ou desconhecimento para estar-com o ser-
crian¢a no mundo do cuidar;

- o estigma' intrinseco ao conviver com AIDS, expresso por meio de atitudes de
discriminacdo” e preconceito’ se faz presente pela maneira de ser da equipe de Enfermagem,

no cuidado.

! Caracteriza uma identidade de diferenca, ou seja, assinala que o ser ¢ diferente dos demais — considerados
“normais” — remetendo a percepgio de inferioridade (GOFFMAN, 1988). E entendido como marca inscrita no
corpo do ser que convive com AIDS, seja de forma direta (nas fases mais criticas da doenga ou nas
caracteristicas associadas aos grupos de risco), seja indireta (o HIV como uma inscrigdo registrada no sangue).
Assinala uma diferenca que resulta em isolamento e, a0 mesmo tempo, reune e identifica possuidores de um
mesmo estigma. (SOARES, 2002).

* Atitude que distingue, isola e segrega os seres que carregam as marcas — estigmas — de sua condigdo, do
convivio social (SOARES, 2002). Manifestagdo comportamental que provém do preconceito (JONES citado por
PADOIN, 1999).

3 Julgamentos a priori sobre um ser ou um grupo; tem por base os estigmas (SOARES, 2002). Julgamento
prévio e negativo, sendo mantido mesmo que fatos o contradigam (JONES citado por PADOIN, 1999).
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Agrega-se a estes o fato de estar-se diante da primeira geracdo de criangas e
adolescentes que convivem com AIDS e que carregam o estigma desde o nascimento. Mesmo
depois de 20 anos de historia de convivéncia com a epidemia, percebe-se que ainda sdo
muitos os estigmas. Frente a isso, entende-se que se faz necessario refletir e contextualizar
este fendmeno buscando, assim, novas maneiras de cuidar/cuidado que priorizem o humano.

Portanto, para que isso se concretize ¢ necessario que se considere o ser-crianca
como sujeito principal do encontro, sendo, pois, essencial que se reflita acerca da constituicao
existencial do ser humano. Para este refletir ¢ que me oriento por algumas concepgdes
filosoficas existenciais, visando, assim, a abrir horizontes para repensar o saber e o fazer em
Enfermagem. O uso da Filosofia Existencial na Enfermagem corrobora para a compreensao
daqueles que lhe dao identidade, o ser que cuida e o ser que ¢ cuidado, como ser-ai no mundo.
Ao entender o ser humano como existencialmente €, sera mais facil refletir sobre as relagdes
de encontro no mundo da Enfermagem (CROSSETTI, 1997).

E entrando no mundo vivenciado pela equipe de Enfermagem que busco desvelar o
que ocorre no encontro de cuidado. Portanto, o objetivo do estudo foi compreender o
significado do cuidado para a equipe de Enfermagem de uma UIP, no estar-com o ser-
crian¢a que convive com AIDS - sob o olhar da Teoria de Enfermagem Humanistica de
Paterson e Zderad.

Nesse sentido, a Teoria de Enfermagem Humanistica de Paterson e Zderad foi o
referencial por mim eleito, durante a constru¢do do fazer e saber, referente ao cuidado, uma
vez que o utilizei em meu trabalho de conclusdo do curso de Enfermagem (PAULA;
PADOIN; VERNIER, 2002). O curso de Mestrado em Enfermagem possibilitou um
mergulhar mais profundo nos principios da Filosofia Existencial, base da proposta destas

teoristas, visando a um repensar acerca do ser humano e do cuidado.
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A escolha desta teoria justifica-se por ter bases existenciais que permitem a busca da
compreensdo das relagdes estabelecidas entre os seres humanos, bem como pela defini¢do que
apresenta da Enfermagem como uma transagdo intersubjetiva e inter-humana, vivida no
encontro de cuidado. Soma-se a percepcao do estar-com auténtico com o ser que necessita de
ajuda, o que remete a reciprocidade na relacdo, vislumbrando seu estar-melhor.

Neste mundo do cuidado em Enfermagem, o ser-crianga, como um ser que necessita
de ajuda em seu vir-a-ser, me fascina, pois o percebo como ser-no-mundo e ser-com-o-
mundo, que desbrava e descobre a cada atitude, que permite ser, perceber, conhecer, sentir,
sorrir, chorar, ao saborear a infancia e o mundo do faz-de-conta, na busca da compreensao do
eu e do outro.

A partir destas concepgdes ¢ que me proponho a fazer algumas reflexdes sobre o meu
caminhar ao encontro do ser-crianca que convive com AIDS e sobre as inquietagdes que
emergiram do encontro de cuidado desses seres.

A minha aproximagdo do mundo do ser-crianca ¢ do cuidar deu-se no curso de
Graduacdo em Enfermagem, o qual possibilitou o encontro com o ser sadio ¢ o doente por
meio das relagdes de cuidado, o que me despertou para diversas descobertas, reflexdes e
inquietacdes. Esse encontro caracterizou-se por um momento especial em minha vida: o
encontro com o ser-crianca que convive com AIDS.

Este me foi oportunizado pela inser¢do e vivéncia em projetos de extensdo e
pesquisa, como bolsista de Iniciacdo Cientifica PIBIC/CNP. A partir destas atividades,
aconteceu minha vivéncia no Cantinho Magico e no Grupo Anjos da Guarda, desenvolvida no
ambulatorio de Pediatria do Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM).

Convivi com as criangas, no Cantinho Magico, e com os familiares e/ou cuidadores
no Grupo Anjos da Guarda, durante os quatro anos do Curso de Graduagdo em Enfermagem.

Logo ao me formar como enfermeira, participei do processo seletivo para o Curso de
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Mestrado em Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, no qual fui
aprovada. Desde entdo, mantenho as relagdes, bem como as pesquisas e producdes com os
cuidadores em Enfermagem que estdo ligados ao cuidado as criangas que convivem com
AIDS nos referidos grupos de apoio.

O Cantinho Magico ¢ uma sala de recreacdo, na qual sdo desenvolvidas atividades
educativas e de cuidar/cuidado com as criangas soropositivas para o HIV, que mantém
acompanhamento ambulatorial. Esse foi um mundo de descobertas, que me despertou diversas
reflexdes referentes ao ser-crianga, suas percepgoes de vida, de cuidado, de satde-doenga, em
especial do imaginario infantil. O Grupo Anjos da Guarda, que ¢ realizado com os familiares
e/ou cuidadores do ser-crianga que convive com AIDS, oportunizou-me rever meus
preconceitos e refletir acerca da AIDS.

A partir do contexto vivido pelo ser-crianga, pude perceber a importancia de estar-
com cada ser, como Unico em sua individualidade, ¢ que, para cuidar, ¢ primordial a
compreensdo existencial do ser. Assim, para que ocorra um verdadeiro encontro, penso ser
necessario olhar para o ser e enxerga-lo, tocar e senti-lo, ouvir e escuta-lo; é preciso ser e
estar-com ele.

Entendo que cuidar do ser-crianga que convive com AIDS configura uma agdo em
Enfermagem como presencga, ou seja, um mundo compartilhado com o outro, visto que
pressupde o encontro entre ser-crianca e ser que cuida. Para cuidar é necessario conhecer o
outro em seu mundo. Assim, chega-se a esséncia, isto ¢, ao cuidado, como ciéncia e arte.

Para tanto, acredito que ¢ importante compreender o mundo infantil, em especial o
contexto que o ser-crianga com AIDS vivencia. Nesse sentido, destaco que a maioria dessas
criangas ndao sabe que a doenga que possui € a AIDS e, quando escutam falar sobre essa
doenga, ndo sabem o que realmente significa e suas repercussdes na sociedade. Portanto, se

ndo tivermos conhecimento dessa situagdo, provavelmente ndo daremos a devida atencdo a
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esse fato, ndo considerando a inocéncia ou ingenuidade do ser-crianga que, apds ouvir o ser
que cuida em saude falar acerca da AIDS, pode chegar a escola e contar para seus
coleguinhas. As conseqiiéncias dessa atitude podem repercutir na sua inser¢ao ou manutengao
na escola e na convivéncia com outras criangas, devido ao preconceito e estigma associados a
essa epidemia.

Sinto-me um ser privilegiado por ter a oportunidade de estar-com o ser-crianga, pois
com ele aprendi a perceber o cuidado de uma forma especial, ndo somente como realizagao de
técnicas, mas como um encontro pautado na relagdo, conhecimento de si e do outro,
compreendendo e, assim, sentindo o verdadeiro significado do que ¢ o cuidado humano. Desta
expressao de meu sentir faz parte uma histéria real, uma historia de vida, que conto a seguir...

Era uma sala pequena, as paredes eram pintadas de azul claro, com nuvens brancas,
que lembravam algoddo-doce. Em uma das paredes, prateleiras coloridas com brinquedos; na
outra, uma casinha colorida, em formato de cogumelo, com um sol que esbanjava um grande
e carinhoso sorriso, € um coracao cor-de-rosa com asas brancas. No chdo, duas mesinhas
brancas, uma rodeada de quatro cadeiras vermelhas ¢ a outra, de cadeiras azuis. Em cima das
mesas, folhas de papel e lapis coloridos.

Essa sala chamava-se Cantinho Magico, tinha como simbolo a casinha em forma de
cogumelo, e era usada pelo Grupo Anjos da Guarda, o que justifica o coracdo com asas
brancas, para recreagdo das criangas que convivem com AIDS. Essas criangas eram cuidadas
por conta do projeto de extensdo e pesquisa do qual fiz parte durante trés anos, no curso de
Graduacdo. Esse era o cenario dos encontros com o personagem principal desta historia,
sendo o seu local predileto do hospital, onde tudo comegou!

Mimo de Vénus (nome ficticio), uma menina de dez anos, filha de pais soropositivos

para o HIV, tinha mais dois irmaos. Corpinho miudo, altura mediana, olhos negros que
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pareciam penetrar o meu interior, cilios longos e curvados e uma boca que, em alguns
momentos, estampava um sorriso meigo € sincero.

Era uma crianga que pouco se expressava através de palavras, observava muito e
surpreendia com seus pensamentos ¢ atitudes. Era um dos seres que compdem a primeira
geracdo de criangas e adolescentes que convivem com AIDS, desde o nascimento. Foi
infectada pelo virus através da transmissdo materno-infantil e ja convivia com a AIDS,
fazendo uso de uma combinagdo de anti-retrovirais (medicagdes para o tratamento da AIDS),
fato este que remete ao complexo contexto da adesdo ao tratamento. Mimo de Vénus ja
passou por diversas internagdes na UIP do HUSM, o que permitia perceber que o hospital era
parte do cenario de sua infancia.

Ela brincava como as outras criangas de sua idade, cantava quando brincamos de
ciranda, ria quando assistia a desenhos infantis, desenhava com lapis coloridos, mas era parte
de uma histéria de vida dificil para um ser ainda tdo pequeno. Seu pai ¢ usuario de drogas
injetaveis e sua mae faleceu, decorrente de manifestagdes da AIDS, quando ela tinha apenas
nove anos. Apos a morte de sua mae, sua unica pergunta foi “minha mae morreu sentada?”
pois a mae estava desacordada, sentada em uma cadeira no Pronto Atendimento do hospital,
na ultima vez em que Mimo de Vénus a viu.

Em uma tarde de terca-feira, estava no Cantinho Magico quando Mimo de Vénus ¢
seus dois irmdos, um menino de oito anos € uma menina de quatro anos, ambos convivendo
com a AIDS, entraram na salinha. Seu irmdo foi brincar com a mesa de sinuca ¢ sua irma
sentou-se num cantinho para brincar com algumas bonecas. Mimo de Vénus sentou-se em
uma das cadeiras vermelhas e me convidou para desenhar. Em uma folha de papel branco fez
um desenho com lapis coloridos e, quando a recebi de suas pequenas maos, pude ver uma
casa bonita com um sol radiante. Questionei-a sobre a quem pertencia aquela casa e ela

respondeu-me que era ali que iria cuidar de seus irmdos até poder ir embora com sua mae.
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Nesse momento refleti sobre o significado de sonhar. Quando devemos deixar de
acreditar nos nossos sonhos? Até onde temos o direito de privar o ser-crianca de sonhar,
mesmo conhecendo sua realidade? Mimo de Vénus morava em uma casa distante da cidade,
em péssimas condigdes, bem diferente da casa de seu desenho. Os desenhos, as lagrimas e o
siléncio, as vezes, falam mais do que as palavras. Entendi, a partir daquele instante, que ¢
necessario escutar para além do que € falado, uma vez que, para cuidar, é necessario conhecer.

Apobs o encontro com este ser-crianga eu jamais seria a mesma. Quando a mae de
Mimo de Vénus faleceu, tive medo de ir visitd-la e ndo saber o que fazer. Serd que saberia
cuidar daquele ser ainda tdo pequeno para enfrentar tal perda? Ao chegar na UIP a equipe de
Enfermagem disse que ela estava bem, ja que ndo chorava... o meu medo e incertezas
aumentaram, ndo sabia o que pensar.

Entrei na enfermaria e 14 estava Mimo de Vénus sentada em sua caminha com uma
boneca no colo. Seu olhar penetrou minha alma e o siléncio falou mais alto do que qualquer
palavra poderia expressar. Nossas maos se encontraram e, nesse momento, no mundo, era
apenas eu e aquele ser-crianga. O cuidado, a nossa obra de arte estava sendo colorida. “Tia,
posso?” Mimo de Vénus sentou-se no meu colo, assim como sua boneca estava, quando a vi
em sua caminha, e chorou...

Nesse momento, me questionei: sera que eu € que estou cuidando ou € o ser-crianga
que estd a cuidar de mim? Que cuidado estamos oferecendo a esses seres? Percebi que o
cuidado que poderia ofertar a ela, naquele instante, nada exigia, Mimo de Vénus apenas
precisava de alguém que olhasse para ela e a visse, que a tocasse e realmente a sentisse,
oferecesse um colo e a deixasse chorar.

Entendo que essa vivéncia proporcionou-me mudanga de valores, o repensar de

preconceitos, a reflexdo referente a percepcdo de vida, e a importancia de ver o outro para
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além da sua condi¢ao soroldgica, ou doenga. Entdo, questiono o que ¢ realmente importante,
quando cuidamos.

Hoje, afastada das criangas, sinto falta do carinho, das brincadeiras, das palavras que
tocam, das ligdes de vida! Fecho os olhos e me lembro das paredes azuis com nuvens brancas
como algodao doce, dos brinquedos espalhados pelo chdo, do sorriso carinhoso do sol que
iluminava a casinha em forma de cogumelo, do coragdo com asas brancas, o cenario ideal
para uma historia infantil, daquelas que contamos para as criangas dormirem.

Mas a realidade ndo ¢é essa, este € o cenario de muitas historias, ndo de ninar, mas
historias reais, historias de vida, que trazem consigo muitas licdes. Historias que fazem parte
de meu tempo vivido, presentes no meu passado, presente e futuro, historias de vida que
carregarei na memaoria € no coragao.

O cuidado humano ¢ o diferencial em Enfermagem; necessita ser percebido como
uma atitude de ajuda, que permita ao ser buscar seu caminho para uma vida digna, por meio
do encontro de Enfermagem, vivido e dialogado, o que remete a uma abordagem existencial
fenomenolodgica de cuidado (PATERSON; ZDERAD, 1988).

Essa maneira de cuidar foi por mim vivenciada, de forma significativa, no estagio de
conclusdo do Curso de Enfermagem, no qual desenvolvi um estudo referente ao cuidado de
Enfermagem e a educacdo em Saude, no intuito de desvelar o que ¢ ser-crianca no mundo de
hoje, a partir das percepgdes e vivéncias desses seres, fato que resultou no aumento do
fascinio pelo mundo desse ser ¢ no responder a algumas inquietagdes. Porém, uma
inquietacdo se tornou mais evidente no que se refere ao contexto vivido pelo ser-crianga que
convive com AIDS, qual seja: como nds, cuidadores em Enfermagem, cuidamos deste ser?

Viver no mundo da Enfermagem permite dizer que o ser humano é cuidado com
dedicacdo e empenho, todavia, percebo que existem aspectos que permeiam muitas das

atitudes na pratica do cuidado, sendo manifestado pelo comportamento discriminatorio, medo,



25

inseguranca ¢ desconhecimento (PADOIN, 1999), o que, no meu entendimento, se opdem as
concep¢des humanisticas que a Enfermagem preconiza, sendo, assim, uma inquietacao.
Visualizo a necessidade de uma reflexdo que comprometa autenticamente o ser que cuida no
estar-com o ser humano no mundo do cuidado.

Assim, percebo que a experiéncia vivenciada no mundo com o outro, ¢ 0 caminho
percorrido até este momento, iluminado pela concepgdo filosofica existencial, suscitou

questdes a serem refletidas e discutidas para serem aplicadas a Enfermagem.
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3 FUNDAMENTACAO TEORICA

Nesse momento, apresenta-se a fundamentacdo teoérica e filoséfica de que se
apropriou para o estudo, visando a compreensdo do significado do cuidado para a equipe de
Enfermagem em uma UIP no estar-com o ser-crianga que convive com AIDS. Para tanto,
elegeu-se a Teoria de Enfermagem Humanistica de Paterson e Zderad que oferece a luz a fim
de se desvelar a esséncia das experiéncias e vivéncias humanas, a partir do encontro vivido e

dialogado dos que coabitam o mundo do cuidado em Enfermagem.

3.1 O CONVIVER DO SER-CRIANCA COM O HIV/AIDS

Ao refletir acerca das vivéncias da crianga, percebe-se qudao complexas sdo, visto
que o ser-crianga ¢ um ser de relagdo com o outro € com o mundo, necessitando amor,
atencdo, carinho, protecdo, alimentacdo, lazer, entre outros, para seu crescimento e
desenvolvimento, que possibilitam seu vir-a-ser.

Percebe-se, também, que para este desenvolvimento muitos desafios sdo impostos
durante a infancia, sendo alguns conseqiiéncias do contexto social, politico e cultural atual,
como desajustes familiares, dificuldades econdmicas, entre outras. Para além destas situagdes,
ha, ainda, a epidemia da AIDS, na qual as criangas ndo demoraram a serem inseridas. Assim,
o mundo no qual vivenciam sua existencialidade acarreta implicagdes em suas possibilidades
para estar-melhor e potencialidades para ser mais (PATERSON; ZDERAD, 1988).

A AIDS ¢ o resultado da infec¢do pelo HIV, na forma mais grave. O virus destroi as

defesas naturais do organismo permitindo o aparecimento de doencas oportunistas. Ha
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pessoas que, mesmo infectadas pelo HIV, passam por um estagio em que ndo desenvolvem a
doenca, ndo apresentando sintoma algum desta, sendo, entdo, chamadas de soropositivas ou
portadores assintomaticos, € essa situagao pode durar muitos anos.

A AIDS esta posta como uma epidemia mundial, uma doenga sem cura, e que teve,
nos anos 1976-78, nos Estados Unidos, suas primeiras noticias, sendo denominada “peste
gay”, pois apareceu, primeiramente, em homossexuais (LIMA, 1996). No entanto, em 1982,
j& incluia usudrios de drogas injetaveis, receptores de sangue ¢ hemoderivados, parceiros
heterossexuais de pessoas com AIDS e criangas nascidas de maes infectadas pelo HIV.

Nesse contexto, primeiramente, utilizou-se o conceito de grupos de risco, que incluia
homo/bissexuais masculinos, portadores de hemofilia e pessoas que haviam recebido
transfusdo sangiliinea. Com isso, devido ao preconceito ¢ desinformagdo, tipicos do inicio da
epidemia, as pessoas que ndo estavam incluidas nesses grupos, considerados de risco,
expuseram-se com mais facilidade ao HIV. Em conseqiiéncia, a epidemia atinge, atualmente,
cada vez mais mulheres, pessoas de classe social baixa, jovens e idosos.

Dada a mudanga no perfil epidemioldgico, adota-se a nog¢ao de vulnerabilidade para
AIDS, que permite integrar fatores de ordem individual, social e programatica, transcendendo
as idéias de grupo e de comportamento de risco, o que levou ao julgamento equivocado de
que ¢ um determinado grupo de pessoas, ou um tipo especifico de comportamento, bem como
a idéia de culpabilizagdo, que condenam ou livram, as pessoas, de uma vez, da infec¢ao e da
doenca (LIMA, 1996; AYRES, 1998).

Esse julgamento, muitas vezes, impede as pessoas de se protegerem adequadamente,
de ajudarem outras pessoas a fazé-lo ou de exigirem das autoridades as condi¢des para
poderem, de fato, estar mais seguras em relagdo a AIDS. Além disso, desvela a possibilidade
que cada um tem de adquirir o HIV; desta forma, faz com que a responsabilidade ¢ a

preocupagdo, que no inicio da sindrome era apenas de algumas pessoas, passe a ser de todos.
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Busca-se, nesse sentido, ultrapassar o entendimento da AIDS como doenga do outro
(KNAUTH, 1997).

Essa possibilidade diaria de se entrar em contato com o HIV (situagdo de risco) ou a
mudanga de enfoque ajudam a superar o isolamento dos grupos inicialmente mais afetados e
discriminados e refletem-se num compromisso social ampliado e solido. Assim, ser
vulneravel, no contexto do HIV, significa ter pouco ou nenhum controle sobre o risco de
adquirir o HIV; e para aqueles ja infectados ou afetados, ter pouco ou nenhum acesso a
assisténcia e a tratamento adequados (LIMA, 1996).

O conceito de vulnerabilidade diz respeito ao fato de se reconhecerem diferentes
suscetibilidades a AIDS, resultado de condi¢des individuais e coletivas, que aumentam ou
diminuem o contato com a infec¢do ou com as chances de se defender dela, procurando
particularizar as diferentes situagdes dos sujeitos frente a esta epidemia, no plano individual,
social e programatico.

Para Ayres (1998) o plano individual refere-se a vulnerabilidade relacionada a
comportamentos que criam a oportunidade de infectar-se e/ou adoecer, nas diversas situagdes
de exposi¢ao (transmissdo sexual, sangiiinea e materno-infantil). O plano social analisa a
parte propriamente coletiva, ou seja, o acesso as informagdes, servigos de satde, condigdes de
saude, aspectos social, politico e cultural, condigdes de bem-estar social (moradia,
escolaridade entre outras). J4 no plano programatico, a vulnerabilidade diz respeito a uma
espécie de ligacao entre o individual e social, pois se configura como aglutinador de
informagdes, recursos investidos em programas de prevencdo, assisténcia e controle da
epidemia da AIDS, bem como recursos investidos nas areas de Satde e Educacdo (AYRES;
FRANCA JUNIOR; CALAZANS, 1997).

Diante dessas consideragdes, entende-se que a vulnerabilidade ¢ influenciada por

diversos fatores individuais referentes a comportamentos que criam a oportunidade de se
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infectar, como relagdao sexual desprotegida, uso de drogas e transfusdo sangiliinea, além de
fatores sociais que correspondem a questdes econdmicas, acesso a informacdo, recursos
investidos na Saude, existéncia e acesso aos servigos, aconselhamento e outras condi¢des de
saude. Também sdo considerados os aspectos sociais, politicos e culturais. Percebe-se que tais
fatores influenciam a formagdo das condigdes epidemiologicas de saide e doenca da
populagdo em geral, e, em especifico, em relagdo a AIDS e levaram a caracterizagdo de um
perfil epidemiologico dessa doenga (BRASIL, 1999), associado a pauperizacdo e a baixa
escolaridade daqueles que convivem com AIDS, e, ainda, aos fatos de interiorizacdo e a
feminilizacdo (CASTILHO; CHEQUER, 1997).

Refletindo a respeito da feminilizacdo da AIDS, percebe-se que os indices de
infec¢do pelo HIV, em mulheres, vém aumentando significativamente, nos tltimos anos, ¢ a
relacdo entre homens e mulheres passou de 1:28 em 1986 para 1:2 em 2000, conforme dados
fornecidos pelo Ministério da Saude (BRASIL, 2000).

Diante da inscricdo da mulher na epidemia da AIDS — 72.719 mulheres foram
infectadas pelo HIV, no Brasil, at¢ 2002 — um grande nimero de criangas também foi
infectada — 8721 criangas menores de 13 anos de idade, no Brasil. Desses casos, em menores
de 13 anos, 7488 o foram por meio da transmissdo materno infantil (BRASIL, 2002), pela
qual a criang¢a pode adquirir o HIV durante a gestagdo, trabalho de parto e parto, bem como
pela amamentagao.

Sendo assim, a AIDS pediatrica ocupa hoje um espago nos servicos de saude que até
pouco tempo atras ndo se discutia ou ndo se esperava que fosse ter grande repercussdo. A
AIDS ¢ posta, atualmente, como o grande enfrentamento da humanidade em termos de
doenga, ja que nenhuma outra foi tdo letal, tdo misteriosa e tao resistente ao desenvolvimento
de terapias e vacinas, além de ser a primeira da Historia cujo controle depende basicamente

do nosso comportamento consciente (PADOIN et al., 2001).
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A falsa idéia de que a AIDS tinha menor relevancia dentro do contexto da Pediatria
(RUBINI, 1997), e ainda, a questdo de que pelo paciente terminal pouco poderia ser feito,
foram fatores responsaveis pelas poucas a¢des primeiramente desenvolvidas nesse contexto.
Estamos, hoje, frente a primeira geragao de criangas/adolescentes com AIDS, ndo diferente do
restante do mundo, que enfrenta esta mesma questdo complexa; € a primeira geracao
carregando o estigma da doenga, na sua maioria, desde o nascimento. Em contraposicao a este
fato, as pessoas, inclusive os cuidadores na area da Saude, ndo estdo preparados para enfrentar
e conviver com tal situagao.

Sendo assim, acredita-se ser necessario uma adequada politica social, amplia¢ao das
politicas de Saude voltadas para prevengdo, considerando-se o acesso ao servigo de pré-natal
e puericultura, e, principalmente, a implantacdo ¢ implementa¢do de uma politica publica na
educacdo preventiva, em todos os niveis de ensino.

Considerando-se tais questdes, a possibilidade atual de reduzir a transmissao
materno-infantil do HIV baseia-se no uso de anti-retrovirais para a mulher infectada, durante
a gestacao, trabalho de parto e parto e para o recém-nascido, nas primeiras semanas de vida. O
esquema, quando utilizado corretamente, reduz 2/3 da transmissdo do HIV para o bebé.

O Ministério da Saude disponibiliza para todas as gestantes infectadas e seus filhos
os anti-retrovirais, em todas as apresentacdes, ou seja, para uso via oral pela gestante a partir
da 14" semana de gestagdo, injetavel para durante o trabalho de parto e via oral para o recém-
nascido. Outros anti-retrovirais necessarios ao tratamento de mulheres ¢ criancas infectadas
também estdo disponiveis na rede publica.

O Brasil, atualmente, possui uma politica de oferecimento universal do teste anti-
HIV para gestantes no pré-natal, pois sem a detec¢do das mulheres gravidas infectadas, estas

nao poderiam ser beneficiadas com intervengdes para redugdo da transmissao do HIV para seu
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bebé. Mas a realizagao do teste necessita do consentimento verbal da mulher, assim como de
aconselhamento pré e pos-teste.

No Brasil, a implementacdo das intervengdes para prevengdo da transmissiao
materno-infantil do HIV est4 longe do ideal, apesar de os esforgos se terem intensificado, a
partir de 1996, incluindo treinamento de equipes de profissionais da Satude de servigos de pré-
natal ¢ maternidades, implementacdo de servicos ambulatoriais para cuidar de mulheres
infectadas pelo HIV e de seus filhos, divulgacdo de informagdes, disponibilizacdo de anti-
retrovirais na rede publica, entre outras.

Nos paises em desenvolvimento, a restricdo de recursos financeiros, a limitada
cobertura dos servigos de pré-natal e assisténcia ao parto e, principalmente, a qualidade da
assisténcia sdo algumas das barreiras para prevencao eficaz da transmissdo materno-infantil
do HIV.

A limitada cobertura dos servigos de pré-natal, citada anteriormente, ¢ o maior
problema no que se refere a prevengao da transmissao do virus ao bebé, pois o percentual de
mulheres que iniciam o pré-natal, apds o 7° més de gestagdo, € alto. Nessa situagdo, o
diagnéstico da infeccdo pelo HIV ndo ¢é possivel de se realizar antes do parto ou, quando
realizadas, as intervenc¢des ndo sdo eficazes se comparadas com as iniciadas precocemente.
Com isso, ¢ possivel verificar a dimensdo do desafio de prevenir a transmissdao materno-
infantil do HIV.

Ainda, neste contexto, tem-se a situagdo das criangas ja infectadas e aquelas que,
mesmo ndo infectadas pelo HIV, convivem com a AIDS e suas interfaces, pois seus pais sao
soropositivos e, em alguns casos, hé criancas cujos irmaos possuem também a doenga. Nesse
ambito, convivem com a necessidade de os familiares aderirem ao tratamento,
acompanhamento de saude, internacdes hospitalares, quando necessarios, e, ainda, sofrem

com o preconceito e as atitudes de discriminagao.
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E importante, ainda, destacar a situagdo de orfandade de criancas que perderam seus
pais em decorréncia dessa doenca, ficando sob a guarda de outros familiares, que por vezes
ndo se sentem preparados para cuida-las, ou sdo encaminhadas para casas de apoio. O fato
concreto para Meyer citado por Kiibler-Ross (1998) é que as criancas 6rfas ou abandonadas
necessitam de ajuda, sendo preciso refletir, quando existem criangas morrendo € ndo tém onde
ficar. Existem alguns locais, como lares substitutivos, casas de apoio, apadrinhamento,
assessoria juridica, acdes que garantem a permanéncia na escola ¢ a defesa da adogdo como
um direito fundamental, além da manuten¢do de irmdos consangiiineos no mesmo nucleo
familiar, garantias que estas organizagdes oferecem as criangas no contexto da AIDS
(BONIFACIO, 2000).

Neste momento focaliza-se a situagdo das criangas soropositivas para o HIV, que
estdo em fase de diagnostico, ou que ja possuem diagndstico confirmado, € que recebem
acompanhamento ambulatorial, considerando sua importancia no que se refere a adesdo ao
tratamento anti-retroviral, visto que o profissional tem a possibilidade de avaliar essa adesao,
bem como de orientar e adequar o tratamento a vida da crianga. Nesse sentido, ¢
imprescindivel a interagdo entre o ser que cuida e o ser que ¢ cuidado, para que este possa
conhecer a condi¢do socio-econdmica da crianga, capacidade de cooperagdo da familia, além
da avaliagdo clinica e laboratorial, visando a uma vida com melhor qualidade, vislumbrando o
estar-melhor da crian¢a na integralidade de seu existir, bem como na garantia de seus direitos.

Assim, compreende-se a importancia do desenvolvimento de grupo de apoio que
configure-se como integrante do processo de cuidado, visto que, nesse encontro, as pessoas
compartilham experiéncias, ajudando umas as outras e o profissional tem a possibilidade de
conhecer melhor o mundo-vida dos seres que convivem com AIDS, tanto da crianga como de

sua familia, o que resulta em um cuidado mais integral e eficaz.
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Ao considerar a familia no cuidado integral, compreende-se este como presenca
essencial junto a crianga, portanto, também necessita ser cuidada, ou seja, receber atencao e
ajuda para poder cuidar da crianga. No ambito da AIDS, tem-se, muitas vezes, que os pais
também sdo doentes e, assim, precisam aderir ao tratamento anti-retroviral, além de atender a
essa necessidade da crianga. Nota-se que a maioria das maes garante a adesdo ao tratamento
de seus filhos, porém ndo mantém a sua adesdo (PAULA; PADOIN; VERNIER, 2002).
Entende-se que a vulnerabilidade da mae e a da crianca, desde a infec¢do até o risco de
adoecimento, em geral, caminham juntas, sendo necessario desenvolver o cuidado ao “par”
(PAIVA etal., 2000, p. 71).

Percebe-se, no entanto, nesse contexto, a vivéncia de um dilema, pois as pessoas,
pais e a maioria dos profissionais que convivem com estas criangas, como professores ¢
profissionais da Saude, ndo estdo preparados para falar, conviver e atuar no contexto da
AIDS. Dresler e Boemer (1991) apresentam algumas facetas ligadas ao cuidado do ser com
AIDS, tais como o risco ¢ o medo que permeiam o cotidiano de trabalho da equipe de
Enfermagem, o desconforto gerado pela necessidade do uso de varios parametros para
execucdo de técnicas, como exemplo das luvas para pungdo venosa, bem como a dificuldade
que sentem no cuidar de pacientes por eles percebidos como “dificeis” (DRESLER;
BOEMER, 1991, p. 75).

Percebe-se que o preconceito permeia muitas das atitudes na pratica do cuidado,
sendo manifestado pelo comportamento discriminatorio, medo, inseguranga e
desconhecimento, o que, se entende como oposicdo a concepcdo humanistica que a
Enfermagem preconiza. Neste sentido, Dresler ¢ Boemer (1993) referem que, no cuidado ao
ser que convive com AIDS, dois horizontes se contrastam: o mundo do ser € 0 mundo-vida do
hospital. Sendo assim, acreditam que faz-se essencial interrogar o significado da doenca na

existéncia e na coexisténcia com os outros. Compreendem que a relagdo com o outro, sob o
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signo dessa epidemia, desvela o mal-estar perpetuado por uma sociedade que usa da negacao
para lidar com a morte. No ambito do cuidado, em Enfermagem, tem-se a capacidade de
superacao de preconceitos para proporcionar uma vida com qualidade ao ser com AIDS. Para

Fernandes citado por Westrupp (1997, p.49)

a primeira maior epidemia ¢ aquela causada pelo virus da AIDS. A segunda
epidemia vem apés a primeira, porém com atraso de varios anos, € ¢ a
doenga propriamente dita, a AIDS... finalmente, a terceira epidemia
invariavelmente acompanha a primeira e a segunda: ¢ a epidemia da reagdo
social, cultural, econémica e politica.

E neste sentido que se acredita que o enfrentamento da AIDS ultrapassa o ambito do
tratamento e esperanga em relagdo a cura, inserindo-se no contexto de busca por acdes de
educacdo da populacdo no que se refere a desmistificagdo dos medos e preconceitos a que as
pessoas infectadas pelo HIV estdo expostas.

Sadala (2000), em seu estudo acerca do cuidado ao ser com AIDS, identifica
algumas questdes que compreende serem problemas que se colocam para a formagdo dos
cuidadores e para o sistema de saude, quais sejam: aparente inexisténcia de uma orientagao
consistente que norteie as acdes de prevengdo; a discriminagdo das pessoas que convivem
com AIDS, caracterizando o desrespeito aos seus direitos de cidaddo, tanto nos aspectos
sociais e legais, quanto nos éticos e morais; entre outras. Assim, € possivel compreender um
pouco do contexto em que esta inserido o ser que convive com esta doenga, sendo, muitas
vezes, tratado apenas como um doente, em detrimento de sua histéria de vida, sentimentos,
relacdes, enfim, de seu existir, bem como de suas potencialidades e possibilidades.

Acredita-se que ninguém pode restringir a liberdade ou os direitos de uma pessoa,
somente pelo fato de ser portadora do HIV, independente da raca, nacionalidade, religido,
sexo ou orientacdo sexual. Todo ser humano que convive com AIDS tem direito a vida social,

civil, profissional, sexual e afetiva: isto ¢ questdo de cidadania.
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Percebe-se, com isso, que a AIDS ¢ um desafio, pois atinge valores muito fortes da
sociedade como vida/morte, sexualidade, integridade do corpo, entre outros. Para tanto, ¢
necessario ter-se conceitos de vida e morte, assim como de satde ¢ doenca esclarecidos. No
entanto percebe-se que isto ¢ pouco discutido, bem como a questdo da sexualidade, que ¢
revestida de mitos, e sobre a qual, apesar da evolugdo dos tempos, a nossa sociedade nao
consegue falar abertamente.

E relevante que os cuidadores em satde estejam devidamente preparados, com
conhecimento cientifico, ético, estético e cultural, para que alcancem resultados eficazes e de
qualidade frente a prevengao e tratamento, para prestando, assim, um cuidado com qualidade
e eficacia ao ser que convive com AIDS, educando e garantindo seus direitos e cidadania,
buscando uma interagdo baseada na confianga, carinho e atencdo, apoio emocional para que
assim ele e sua familia possam ter uma vida com qualidade.

Segundo Hanan (1994, p.84) “a AIDS contém em si um apelo ao olhar para o novo
(que nunca realmente foi), ¢ o velado (sempre encoberto), possuindo, desta forma, um certo
véu de mistério, que se expressa através do estigma e do preconceito; e levando a consciéncia
do homem a certeza de que ¢ finito”.

Sao necessarias, portanto, para minimizar a vulnerabilidade a que homens, mulheres
e criangas estdo submetidos, respostas eficazes no combate a epidemia da AIDS e, para isso, ¢
necessario romper com o siléncio, desconstruindo preconceitos, mitos e tabus, buscando uma
vida com qualidade por meio do cuidado em Enfermagem, baseado no envolvimento,

humanizag¢do, compreensao e respeito.
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3.2 A EXISTENCIALIDADE DO SER-CRIANCA NO MUNDO DO CUIDADO

O ser-crianga ¢ percebido como um ser em desenvolvimento, em processo de vir-a-
ser, que estd conhecendo e sentindo o mundo, descobrindo o estar-com o outro e as relagdes
existenciais. Vive no mundo dos sonhos, da fantasia, do imaginario, e, a partir dessa
concepgao, precisa ser compreendido e cuidado.

A infancia ¢ um processo relevante na formacao do ser humano; ¢ quando este se
percebe no mundo como um ser-sendo, no qual ird se descobrir, desenvolver, interagir e
buscar a sua esséncia. O ser-crianga vai construindo seu mundo com afeto, protecao, estimulo
e com as oportunidades para o ser e estar no mundo.

O ser-crianga permite sonhar, sorrir, chorar, pelo fato de querer e sentir, ¢ a cada
sorriso que oferece, recebe outro em troca. Quanta vida e energia d4 aos outros e recebe de
volta. E desta maneira que se percebe com e no outro, como ser social. O ser-crianga é
esséncia, e busca ser mais a cada passo, desbrava e descobre a cada atitude. Motta (1997, p.
99) entende que “a crianga é um ser no mundo com maneira propria de ser, ndo s6 em pleno
processo de crescimento e desenvolvimento, mas um ser-a-vir-a-ser”.

O ser-crianca ¢ compreendido existencialmente como um ser iniciando seu processo
de existir, na perspectiva de estar aberto as possibilidades do mundo. Este ser estd em
processo de descoberta do mundo para o desvelar de sua esséncia, que, segundo Camon
(1993), ¢ precedida da existéncia, o que significa que o homem primeiramente existe, surge
no mundo, se descobre e s6 assim define sua esséncia.

O ser ¢, para Heidegger (2002), ser-no-mundo e ser-com-o-outro, assim entende-se
que o ser-crianga estd num mundo compartilhado, sendo considerado um ser-ai, que, em sua

existencialidade, encontra-se em processo de descobrir a si, ao outro € ao mundo. Assim, o ser
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e o mundo completam-se e fundem-se. A inter-relagdao, ponto fundamental da existéncia do
ser-ai (CROSSETTI, 1997), remete a presenga auténtica e caracteriza a maneira como o ser-
crianga age, sente, pensa, culminando no seu desenvolvimento como ser existencial.

Motta (1997, p.38) refere que o ser-crianga, “tem como marco o nascimento, cuja
existéncia manifesta sua exuberancia, irradia vida; o nascer significa estar no mundo”. Este
ser, desde o primeiro momento no mundo, estd com o outro, e deste precisa receber cuidado.
Heidegger (2002) refere que o cuidar manifesta-se na relagdo com o outro no mundo, € que no
sentido existencial significa o desvelar do outro, sendo a estrutura fundamental do ser-ai.

O ser-crianga esta no mundo, desde o primeiro momento em que o outro sente seu
existir e, a partir dai, mergulha neste mundo para descobrir-se e, assim, descobrir o outro. No
encontro deste ser-no-mundo-com-o-outro, compreende-se o modo de ser da existéncia
humana, percebendo que o existir ¢ a maneira de ser exclusiva do ser humano. A existéncia
humana auténtica tem intrinseca a consciéncia da finitude no horizonte da vida; assim, a
doenga ¢é concebida como uma facticidade. A esséncia do ser humano consiste no existir
como ser finito e essa finitude produz no homem abertura para o ser (HEIDEGGER, 1981).

Heidegger (2002) alude que na temporalidade, ser e tempo estdo em intima relacao,
ndo havendo possibilidades, além da finitude humana, sendo esta essencial a condicao
existencial. A temporalidade constitui o horizonte da compreensao do ser. Assim, o tempo ¢ a
estrutura fundamental do existir, sendo o mediador da existéncia.

Sendo a doenga concebida como facticidade, o ser-crianga que convive com AIDS
deve ser percebido para além de sua condicdo sorolodgica, ou seja, como um ser de
possibilidades, um ser-sendo. Faz-se necessario um cuidar voltado para o ser e, a partir do ser,
contrapondo-se ao cuidado fundamentado na doenga.

O ser-crianga que vivencia a doenga, em especial a AIDS, apresenta-se inseguro

frente a hospitalizacdo e tratamento anti-retroviral, ou seja, necessita se reestruturar neste
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mundo que lhe ¢ novo e desconhecido. Nesse contexto, o ser que cuida, em congruéncia com
as concepgodes humanisticas da Enfermagem, precisa perceber o ser-crianga que convive com
AIDS na dimensao existencial humanistica.

Assim, o encontro com o ser-crianga que convive com AIDS precisa ultrapassar o
ambito da condi¢do soroldgica, visto que a AIDS foi transmitida a esse ser, que,
conseqlientemente, sera visto de maneira diferenciada pelos seres com quem convive, fato
que remete ao estigma intrinseco, a epidemia, sendo percebido como alguém que infecta e
traz consigo a finitude humana, ainda vista de forma tdo velada. Faz-se necessario cuidar do
ser-crianga, considerando seu processo de vir-a-ser no mundo, ou seja, deve ser concebido na
totalidade de sua dimensao humana.

Assim, percebe-se que estar no mundo implica diversos desafios vivenciados
diariamente. Frente a questdo da AIDS, ou qualquer outro enfrentamento posto a infancia,
faz-se necessario que os cuidadores inseridos na atengdo a saude da crianca busquem
competéncia para um cuidado que ofereca resultados eficazes e de qualidade.

A AIDS pediatrica ocupa, atualmente, um espago nos servicos de satde que até
pouco tempo atrds nao se discutia ou ndo se esperava que fosse ser de grande repercussao; é
posta como o grande enfrentamento da humanidade em termos de doenca, em razdo das
caracteristicas ja expostas.

E necessario conhecer, para cuidar, prevenir e educar; é tempo de minimizar os
mitos, estigmas e preconceitos e fazer parte desta luta pela cidadania e solidariedade, frente a
primeira geragdo de criangas ¢ adolescentes com AIDS que carregam o estigma da doenga, na
sua maioria, desde o nascimento.

O cuidado em Enfermagem deve ser centrado nas necessidades do ser, deve abranger
0 ver, o ouvir, o tocar ¢ o sentir, num processo de interacdo e trocas de vivéncias, buscando

um cuidado individualizado e que vise a alcangar o equilibrio e o bem-estar. E um processo de
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crescimento, conhecimento de si e percep¢ao do outro. Nesse contexto, em que a Enfermagem
pode fazer a diferenga, ¢ que o cuidado é permeado pela interagdo com o outro, despertando-o
para as potencialidades de compreender, interpretar e construir o mundo da vida.

Em recente estudo, Vernier (2002) constatou que a equipe de Enfermagem de uma
unidade de internagdo pediatrica manifesta ansiedade e dificuldades ao cuidar o ser-crianga
que convive com AIDS, ansiedade, esta traduzida por medo, desconhecimento em relacao ao
tratamento e prognostico, bem como julgamentos e questdes éticas.

Frente a esse contexto, ¢ relevante a percep¢do de que os profissionais que fazem
parte do cuidado oferecido a esses seres, estejam preparados com conhecimentos pertinentes,
para além do conhecimento técnico-cientifico, para assim buscar desenvolver um cuidado
humano (PADOIN et al., 2001), na busca do estar-melhor ¢ do ser mais (PATERSON;
ZDERAD, 1979) em tempos de AIDS.

Faz-se necessario e relevante tecer consideragdes a respeito das questdes éticas na
pratica de cuidar do ser-crianca que convive com AIDS. Algumas questdes estdo postas
quando se trata de atuar no contexto dessa realidade como citam Paula, Padoin ¢ Vernier
(2002):

Medo: percebe-se que este podera estar relacionado a atitudes discriminatérias, por
vezes relacionado ao desconhecimento ou pela construgdo e resposta social a AIDS. E
manifestado ndo somente nos seres que convivem com o HIV, mas nos cuidadores em saude,
que, pelo despreparo e desconhecimento, ndo se sentem em condigdes de cuidar desses seres
omitindo-se desta responsabilidade, o que vai contra os pressupostos da Enfermagem
Humanistica. No que se refere ao ser que convive com AIDS, preferem se isolar a se expor as
atitudes discriminatorias.

Pacto do siléncio: seres que convivem com AIDS assumem ndo falar sobre tal fato

entre sua familia, bem como com os outros de seu convivio. Refere-se, nesse caso, aqueles
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que tém conhecimento do diagnostico; mesmo sabendo, ndo comentam esta condi¢ao e, por
vezes, sdo os familiares que fazem um pacto de siléncio, isto é, “ndo se fala no assunto em
casa ou no servico e muito menos para os outros” (PADOIN, 1998, p. 91). Conversam sobre a
realidade vivenciada e os sentimentos despertados com os que se mostram sensibilizados pela
luta contra a AIDS. Encontram ajuda nos grupos de apoio mas, em casa, possivelmente, como
forma de negagdo ou maneira que encontraram de enfrentar tal fato, assumem o pacto de

siléncio.

Sigilo quanto ao diagnostico: configura uma questdo ética, essencial no cuidar no
contexto da AIDS; sem respeitar isso ndo seria possivel prestar um cuidado eficaz. Como
cuidadores em saude, sabe-se que ndo ha necessidade de ter conhecimento do diagnodstico
para cuidar, visto que, em relagdo as normas de biosseguranga, estas devem ser adotadas com
todos, sem excecdo. O sigilo esta muito relacionado com a questio explorada a seguir.

Nao expor as criancas: este fato remete a algo essencial para uma vida com melhor

qualidade, ou seja, preservar a imagem desses seres, pois ndo ha necessidade de que outros
tenham conhecimento da sua situagdo sorologica. Ha a curiosidade, porém, sabe-se que sdo
criancas como as outras. As pessoas pensam, por desconhecimento, que ha algo que as
diferencie, ainda com base no estere6tipo, referente ao ser que convive com AIDS. Ha muitos
questionamentos como, por exemplo, se as criangas que tém cancer sdo carequinhas, as que
téem AIDS podem ser reconhecidas de que maneira? Estas sdo apenas algumas das vivéncias
que nos remetem para o quanto ainda ha para ser feito frente a realidade da AIDS.

Assim, acredita-se que para um cuidado humano é necessario abordar a dimensao
existencial do ser-crianga, para além do conviver com AIDS, e isto sera possivel por conta do

encontro genuino, vivido e dialogado.
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Com base neste saber fundamentado na preocupacdo com o ser-crianga que convive
com AIDS estrutura-se um marco conceitual para o cuidado, cujos elementos tedricos sdao

assim descritos (PAULA; PADOIN; VERNIER, 2002):

R Ser-criang¢a: ser no mundo em processo de crescimento e desenvolvimento fisico,
emocional e afetivo. Ser de relacdo, em processo de vir-a-ser, que necessita do outro, em
especial da familia em seu processo de construciao de sua existencialidade. Ser que necessita
de amor, compreensdo e lagos verdadeiros para compreender o viver e construir sua historia.
Com potencialidades para ser mais e possibilidades de estar-melhor na busca de uma vida

com melhor qualidade.

- Familia: é um valor universal com significado inico para cada pessoa, independe de lagos
consangiiineos; ¢ uma unidade cuidadora de suporte e € a primeira experiéncia vivenciada de

relacionamento entre seres humanos.

- Enfermagem: ¢ a ciéncia e a arte de cuidar/cuidado, um processo de relacdo entre o eu € o
outro, um encontro que inclui interagdo, respeito, conhecimento de si e do outro; é o didlogo
vivido e intersubjetivo, na busca do estar-melhor do ser humano que no momento necessita de

cuidados. E a presenga ativa visando ao reconhecer das potencialidades e da unicidade do ser.

- Cuidado: é um ato de vida, uma resposta a uma necessidade do ser humano, ¢ o partilhar de
vivéncias, e precisa ser para além do que os olhos podem ver; é necessario permitir que haja o
verdadeiro encontro entre o ser que cuida e o ser que ¢ cuidado, visando a satisfacdo das
necessidades, em um processo de trocas e crescimento. O cuidado ¢é o estar-com, ¢ a presenga

auténtica.
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- Ambiente: é o mundo dos seres e das coisas, no qual o ser humano afeta e ¢ afetado por este.
Meio no qual o ser humano se desenvolve, na busca do ser e do fazer. Mundo no qual vive, e
que esta diretamente relacionado as perspectivas/expectativas e/ou visdo/compreensao deste
ser que esta no mundo e com o outro, oferecendo sua presenga auténtica para o outro ¢ do
outro com o eu. E no ambiente que o ser apresenta as suas potencialidades e as suas

limitagdes, e torna-se mais por meio de suas escolhas.

- Saude: ¢ a inter-relagdo do bem-estar fisico, emocional e mental do ser humano, ndo apenas
a auséncia de doenga. Esté relacionada ao equilibrio da pessoa e o seu potencial para ser mais
e as possibilidades de estar-melhor. E um processo de busca, de encontrar-se em si, no outro,

nas relagdes, no mundo, na vida. A saude € vivenciada no processo de viver e de estar-com.

3.3 A TEORIA DE ENFERMAGEM HUMANISTICA DE PATERSON E ZDERAD

As teorias de Enfermagem nos permitem ampliar conhecimentos e refletir acerca do
cuidado, buscando respostas referentes ao ser e saber, bem como sobre o que fazer, como e
por que fazer no mundo existencial do cuidar. Assim, para buscar respostas e fundamentacao
para questdes referentes ao cuidar/cuidado acredita-se ser de fundamental importancia a
aplicacdao de uma teoria que oriente esse processo. A Teoria de Enfermagem Humanistica de
Paterson e Zderad serd a luz que iluminard o caminho a ser percorrido, permitindo
compreender o significado do cuidado para equipe de Enfermagem de uma UIP na vivéncia

com o ser-crianga que convive com AIDS.
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A Teoria de Enfermagem Humanistica de Paterson e Zderad parte do questionamento
e reflexdo da pratica vivida, na medida em que compreende a vida como um fendmeno
existencial, inter-humano e subjetivo. Assim sendo, as teoristas consideram a Enfermagem
para além de uma ciéncia, uma arte, pois possibilita a percepgao do ser que precisa de ajuda
em seu contexto vivido e experienciado, possibilitando o tornar-se tudo que tem
potencialidade.

Descrevem a Enfermagem Humanistica como uma teoria pratica, pois esta se
desenvolve a partir das experiéncias vividas pelo ser que cuida e pelo ser que é cuidado, por
meio de uma orientagdo fenomenologica-existencial-humanista (PRAEGER, 2000). Com base
nessa premissa, a filosofia existencial foi escolhida pelas teoristas para o desenvolvimento do
saber da Enfermagem Humanistica, ao passo que a Fenomenologia foi o caminho para a
pesquisa. Neste sentido, Paterson e Zderad buscaram no existencialismo os pressupostos para
o desenvolvimento do conhecimento da Enfermagem e na fenomenologia, o método para o
encontro de cuidado.

A Fenomenologia ¢ o estudo significativo de um fendmeno, ou seja, remete a analise
de uma situacdo humana pela perspectiva da experiéncia singular do ser humano. Portanto,
aborda um fenomeno na totalidade de suas diferentes dimensdes, no espago e tempo vividos.
O método fenomenoldgico da Teoria de Enfermagem Humanistica busca compreender o
mundo da vida do ser humano como existencialmente é, ou seja, como a coisa em si,
considerando o ser a partir da perspectiva de ser-no-mundo-com-o-outro, desvelando suas
vivéncias e experiéncias como fendmenos existenciais.

O existencialismo ¢ uma abordagem filosoéfica que possibilita a compreensdo da
vida, na qual o ser tem a possibilidade de fazer escolhas, que determinam a dire¢do ¢ o
significado de sua existéncia, configurando, assim, a percep¢ao do ser humano em sua

unicidade, singularidade, liberdade e responsabilidade no vivenciar de seu modo de ser-no-
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mundo-com-o-outro. Neste sentido, a orientagdo humanista permite perceber o ser humano
como um ser de potencialidades, por conta de sua experiéncia de vida no mundo.

Paterson e Zderad consideram que os atos de Enfermagem sao proprios do mundo do
cuidado, portanto significativos e possiveis de serem refletidos e descritos. Neste sentido, a
Enfermagem Humanistica tem a situagdo de Enfermagem experimentada existencialmente no
encontro entre seres humanos a partir das experiéncias compartilhadas no tempo e espago
vividos, ou seja, percebem a Enfermagem como experiéncia viva. Desta maneira, o enfoque
da teoria entende a experiéncia da Enfermagem como fonte de conhecimento, com base nos
fenomenos experienciados na pratica cotidiana (PATERSON; ZDERAD, 1979).

Paterson e Zderad inspiraram-se em filosofos como Martin Buber e Gabriel Marcel,
entre outros, para desenvolver sua teoria, bem como para fundamentar seus conceitos e suas
pressuposi¢des. Desenvolvem percepcdes essenciais na compreensdo do mundo do ser e do
cuidado, tais como: encontro, presenca, escolhas responsaveis, liberdade, chamado e resposta,
relacdo, dialogo vivido, ser mais, estar-melhor, entre outros.

Segundo Paterson e Zderad (1988), a Teoria de Enfermagem Humanistica tem como
questdes centrais: como as enfermeiras e pacientes interagem? Como desenvolver o
conhecimento bdasico para o ato de Enfermagem? Portanto, partindo de inquietagdes,
questionamentos e reflexdes advindos das vivéncias no mundo do cuidado, as teoristas
buscaram respostas no encontro de Enfermagem vivido e compartilhado existencialmente.
Nesse sentido, percebem que o ser que cuida tem a possibilidade de, por meio de seu modo de
ser-com e estar-com, compartilhar existencialmente diferentes vivéncias com seres que
experienciam diversidade de significados de ser-no-mundo, desde o nascimento até a morte.
Assim, o ser que cuida vivencia com o outro eventos de vida: gestagdo, nascimento, processo
de crescimento e desenvolvimento, adoecimento, processo de morrer ¢ morte, entre outros

(PATERSON; ZDERAD, 1979).
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Dessa forma, na busca de compreender o ser humano, o ser que cuida, por meio da
sensibilidade na relagdo auténtica com o outro, mostra-se aberto ao encontro de cuidado ¢ a
reflexdo sobre as vivéncias existenciais compartilhadas. Nesse sentido, as teoristas
consideram a Enfermagem como uma resposta de cuidado de uma pessoa para outra, num
periodo de necessidade, numa transa¢do inter-humana e intersubjetiva, que visa ao
desenvolvimento do bem-estar e estar-melhor, assim como conferir ao outro, a possibilidade
de fazer escolhas responsaveis, objetivando, essencialmente, a busca do vir-a-ser, contendo os
potenciais e as limitagdes do ser que cuida e do ser que € cuidado (PATERSON; ZDERAD,
1988).

Na Teoria da Enfermagem Humanistica, Paterson e Zderad defendem o encontro que
ocorre no ato de cuidar, como um dialogo vivido, referindo-se a uma relagdo existencial de
presencga auténtica. No didlogo vivido, o ser que cuida e o que é cuidado tém componentes
significativos, com experiéncias existenciais que influenciam o encontro, e, segundo Padoin
(1999), ¢ a soma dessas experiéncias que confirma a Enfermagem como uma ciéncia humana.

Para que este encontro de Enfermagem obtenha resultados satisfatérios, € necessario
0 estar-com, num processo de trocas e transagdo intersubjetiva. O estar-com implica a
presenga, na atencdo oferecida ao outro, no compartilhar ¢ no estar disponivel. Assim,
Paterson e Zderad acreditam que o ser que cuida aproxima-se da Enfermagem consciente e
deliberadamente, configurando atitude existencial, pressupondo responsabilidade e
capacidade de ser e abertura para conhecer, respeitar ¢ ajudar o outro em seu processo de vir-
a-ser.

Essa atitude de ajuda ocorre por meio do encontro de cuidado, o qual possui
diferentes possibilidades que dependem dos seres envolvidos, bem como de suas experiéncias

e vivéncias existenciais e da temporalidade e historicidade de cada ser singular. Sendo assim,
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as teoristas acreditam que a relagao auténtica influencia humanisticamente o ser que cuida e o
ser que € cuidado, e que, por meio do ato de cuidar, os seres tornam-se mais humanos.

Paterson ¢ Zderad consideram que a Enfermagem, como ciéncia e arte no mundo do
cuidado, tem a possibilidade de reconhecer o ser que necessita de ajuda como um ser
vulneravel. Sendo assim, a abertura do ser que cuida ao encontro vivido e dialogado ¢ a
abertura de um ser com “disponibilidade-de-um-modo-de-ajuda” para um “ser-com-
necessidades” (BROUSE; LAFFREY, 1989).

As teoristas descrevem a pratica de cuidado como uma mistura Unica de arte e
ciéncia, considerando que ambas tém papéis essenciais na Enfermagem Humanistica. A
ciéncia corresponde as regras que orientam o processo de cuidado, porém ndo possuem
significado se ndo forem aplicadas a situagdes vivas. A arte torna a interagdo entre o ser que
cuida ¢ o ser que ¢ cuidado possivel por meio do encontro auténtico. Neste sentido, a
Enfermagem, como arte, tem a possibilidade de aplicar a teoria, no contexto da vida, mediante

a busca de possibilitar o ser tornar-se tudo que ¢ capaz de vir-a-ser.

Assim, a Enfermagem ¢ percebida como um ato de vida; configura uma resposta
compartilhada de ajuda frente a uma situagdo existencial humana na busca do bem-estar, do
estar-melhor e do ser mais, a partir da abertura ao encontro de cuidado que possibilita o
conhecimento existencial do eu e do outro, fato este que possibilita o que as teoristas
denominam de com-unidade, que se refere ao estar-com genuino (KARL, 2002), o que
configura a relagdo de reciprocidade, que permite o compartilhar de vivéncias, sentimentos e
percepgdes, com vistas a escolhas responsaveis.

Paterson e Zderad apresentam seu pensamento a partir de varias premissas. Em seu
livro (1979, p. 45), apresentam os elementos estruturais da Teoria de Enfermagem

Humanistica, como segue:
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incluem os seres humanos (paciente e enfermeira) em um encontro (ser mais
e vir-a-ser) em uma transagdo intersubjetiva (estar com e fazer com) com um
proposito definido (nutrir o bem-estar e o estar-melhor) ocorrendo no tempo
e no espaco (como medidos e vividos pelo paciente e a enfermeira) em um
mundo de homens e coisas.

Entendem, dessa maneira, que o encontro de cuidado pressupde que os seres se
encontrem em presenca genuina, ou seja, de um modo existencial. Sendo assim, o ato de
Enfermagem ¢ entendido como uma expressio comportamental do ser que cuida,
caracterizado pela abertura ao compromisso firmado pelo encontro, como relacdo inter-
humana.

Buber (1977) apresenta este entendimento ao descrever a relagdo dialégica no evento
inter-humano, tendo como categoria primordial o entre, visto que acredita que somente por
meio do entre o ser humano ¢, remetendo ao pressuposto de que este ¢ percebido
existencialmente como um ser de relagdo. Esse entre refere-se ao fendmeno de resposta, de
reciprocidade no encontro, sendo essencial a relagdo, uma vez que toda resposta ¢ antecedida
por uma pergunta e por um ouvir atento.

Nesse sentido, mediadas pelo pensamento buberiano, as teoristas entendem que estar
em um mesmo espago fisico no qual o outro se encontra ¢ diferente de ser-com existencial e
genuinamente; sendo assim, para alcancar a autenticidade do encontro, pressupde-se a
abertura a vivéncia e ao compartilhar. Esta aproximagdo, essencial ao encontro de cuidado,
ocorre mediada por um pedido de ajuda de alguém e da abertura para o ato de ajudar de outro
alguém. Portanto, essas atitudes sdo parte da existencialidade do ser humano, e ocorrem em
uma estrutura de tempo e espago vividos, que, pelo processo de cuidado, entram em sincronia,
ou seja, remetem a reciprocidade do encontro.

Paterson e Zderad acreditam que para vivenciar existencialmente com o outro uma
situagdo ¢ necessario conhecé-lo no seu espaco vivido, em sua temporalidade ¢ em sua
historicidade. Assim, a abertura ao encontro auténtico ¢ possivel por conta da disponibilidade

e da expressividade do ser que cuida frente a presenca do ser que € cuidado.
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Referente a este encontro, as teoristas descrevem, com base na filosofia de Buber
(1977), arelacdo EU-TU e o relacionamento EU-ISSO. A relacdo EU-TU somente pode ser
vivenciada pelo ser humano em sua totalidade, uma vez que a proximidade, o encontro, a
presencga e a reciprocidade colocam os seres em um mundo compartilhado que possibilita o
EU ser-com o TU, ao passo que, o relacionamento EU-ISSO remete ao distanciamento do TU
¢ uma aproximag¢ao do mundo do ISSO, ou seja, da experiéncia.

O modo de ser EU-TU configura uma relagdo sujeito-sujeito, na qual os seres estdo
abertos ao compartilhar existencial; no entanto o EU-ISSO remete ao relacionamento sujeito-
objeto, por meio do qual o ser utiliza-se do outro. Faz-se imprescindivel, ainda, compreender
que ambos os modos de relagdo sdo essenciais para a existéncia genuina (BARTHOLO
JUNIOR, 2001), sendo integrantes da Enfermagem Humanistica, considerando que o EU-TU
representa uma transacao inter-humana, e o relacionamento EU-ISSO possibilita a constru¢ao
do saber da Enfermagem.

Partindo desta premissa, o ser humano ¢ percebido como ser de relagdo com o eu,
com o0 outro € com as coisas, ou seja, ser-no-mundo-com-o-outro. Os seres humanos sao
livres em suas escolhas, e cada uma ¢ considerada significativa, pois confere sentido a vida de
cada ser como singular; sendo assim, espera-se o envolvimento e responsabilidade no cuidado
de si.

Os seres do encontro de cuidado co-existem, sendo independentes e
interdependentes. Nesse sentido, o processo de cuidado pressupde o envolvimento existencial,
visando a escolhas compartilhadas e responsaveis, possiveis por meio da presenga ativa, ou
seja, o ser que cuida, aberto e comprometido a atitude de ajuda, encontra-se inteiramente
presente no tempo e espaco vividos do ser que é cuidado. Para tanto, faz-se imprescindivel
que os seres busquem conhecer a si e ao outro, para, no ser-com no mundo do cuidado,

respeitarem-se € tornarem-se mais.
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O objetivo da Enfermagem, portanto, € o estar-melhor, por meio do desenvolvimento
do potencial humano. O processo de Enfermagem ¢, entdo, entendido como existéncia
deliberada, responsavel, consciente, ndo julgadora, seguida pela reflexdo e descrigao, no qual
ha avaliacdo continua. No cuidado, o ser que cuida ndo impde nem decide a respeito da vida
do outro, mas lhe oportuniza escolhas, possibilitando o tornar-se tudo que o ser tem de
potencialidade.

Frente ao exposto, acredita-se ser possivel fundamentar as acdes de pesquisa,
desenvolvidas no estudo, pois, com base no que Paterson e Zderad referem, percebe-se a
Enfermagem por conta do encontro genuino, do estar-com, na busca de desenvolver o

potencial para vir-a-ser, bem como descrever os acontecimentos do mundo do cuidado.
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4 CAMINHO METODOLOGICO

O caminho metodologico utilizado para o desenvolvimento do estudo, em que se
buscou compreender o significado do cuidado para a equipe de Enfermagem de uma UIP, no
estar-com o ser-crianga que convive com AIDS - sob do olhar da Teoria de Enfermagem
Humanistica de Paterson e Zderad, é pautado na abordagem qualitativa fenomenologica, com

analise hermenéutica de Ricoeur.

4.1 TIPO DE ESTUDO

O estudo se caracterizou por uma pesquisa qualitativa, com abordagem existencial
fenomenoldgica humanista, na qual o pesquisador tende a salientar aspectos da experiéncia
humana, buscando compreendé-los em sua totalidade. Nao tenta controlar o contexto da
pessoa, e sim capta-lo de maneira integral, e, por meio do subjetivo, compreender e interpretar
as experiéncias pessoais em questdo (POLIT; HUNGLER,1995). Aspectos que justificam a
escolha da abordagem qualitativa, utilizada para investigagao.

A investigagdo qualitativa ¢ capaz de incorporar a questdo do significado ¢ da
intencionalidade inerentes ao cuidado, as reagdes e as estruturas sociais nas construcoes
humanas significativas. Ela contempla os meandros das relacdes, consideradas esséncia e
resultado do cuidar apreendido por meio da vivéncia. Busca apreender e compreender o
mundo de relagdes, ¢ oferece a possibilidade de desvelar o que estd oculto nesse mundo

vivido pelos sujeitos do cuidar/cuidado. Nessa busca, a abordagem fenomenoldgica corrobora
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com o objetivo proposto, visto que tem como principal intuito a investigagdo do mundo
vivido, descrevendo os fendmenos como sdo experienciados, preocupando-se com a sua
esséncia.

Espoésito (1997) refere que Heidegger, ao retornar as raizes gregas das palavras,
descreve que a Fenomenologia significa tornar-se manifesto, tal como €, aquilo que se mostra;
o revelado, remete aquilo que ¢é articulado na inteligéncia (discurso do siléncio) e transmitido
na fala, apontando para os fendmenos. Compreende, ainda, que a fenomenologia tem que a

esséncia do conhecimento estd no revelar da realidade que se apresenta no encontro.

4.2 LOCAL DO ESTUDO

O estudo teve como campo de pesquisa a Unidade de Internagdo Pediatrica (UIP) de
um Hospital Universitario (HU) de grande porte, publico e federal, destinado ao ensino,
pesquisa e extensdo, além das atividades assistenciais. Foi inaugurado em 1971 e oferece,
atualmente, em média 302 leitos, distribuidos em cinco andares. Dispde de unidade de
internacdo clinica, ambulatorios, pronto atendimento adulto e infantil, bloco cirtrgico,
unidade de terapia intensiva adulta, pediatrica e neonatal, entre outros. E um hospital de
referéncia que atende a varias cidades do interior do Rio Grande do Sul e demais Estados.
Para tanto, dispde de amplo quadro de profissionais como professores, médicos, enfermeiros,
psicologos, fisioterapeutas, farmacéuticos, nutricionistas, assistente social, entre outros.

A UIP do HU localiza-se no sexto andar, no qual esta situada também a unidade de
tratamento intensivo pediatrica e neonatologica. Conta, atualmente, com 19 leitos para

internacdo de criangas entre 30 dias e 16 anos de idade. Sua 4area fisica ¢ organizada da
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seguinte maneira: duas enfermarias, com seis leitos, divididas por faixa etaria, ou seja,
lactentes e pré-escolares; uma enfermaria cirirgica, também com seis leitos, € um quarto para
isolamento, com um leito.

Nesta unidade existe uma sala de recreacdo na qual ¢ desenvolvido o projeto
Brinquedoteca Hospitalar; esta também funciona como sala de estar para os familiares e/ou
acompanhantes das criangas internadas.

A equipe de Enfermagem da UIP do HU ¢ composta por: trés enfermeiros, treze
auxiliares, um auxiliar de satde e um secretario, nos turnos manha e tarde e trés enfermeiros,
doze auxiliares e um auxiliar de satide que compdem a equipe noturna.

O enfermeiro da UIP supervisiona a Unidade, realiza os procedimentos de
Enfermagem mais complexos, ou seja, invasivos, prepara e instala as nutricdes parenterais, €
responsavel pelo aprazamento das prescricdes médicas, orienta os familiares, durante a
internacdo da crianca, alta hospitalar e sempre que for necessario, fornece autorizagao aos
acompanhantes e pacientes para as atividades que nao fazem parte da rotina da unidade, entre
outras agoes.

Os auxiliares sdo responsaveis pela execugdo dos cuidados as criangas em uma
enfermaria, sendo que um de cada turno fica responsavel pelo preparo e administragdo das

medicagdes.

4.3 INFORMANTES DO ESTUDO

Buscando compreender o significado do cuidado para equipe de Enfermagem de uma

UIP na vivéncia com o ser-crianga que convive com AIDS, os informantes foram aqueles que
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fazem acontecer a Enfermagem, enfermeiros e auxiliares de Enfermagem, que compdem a
equipe de uma UIP.

A amostra do estudo foi definida no decorrer da coleta de dados, conforme o critério
de repeticao das informagdes, que € utilizado em pesquisa qualitativa, de acordo com Trentini

e Paim (1999, p. 82) que dizem que

o pesquisador inicia a coleta de informacdes sem predeterminagdo do
nimero de participantes (...), com o objetivo de somar diferentes
informagdes ao tema da pesquisa. Quando ocorrer repeticdo de informagao,
o tamanho da amostra ¢ considerado adequado.

Este critério de repeticdo foi alcancado quando as informagdes que foram coletadas
deixaram de ser novas, configurando uma estrutura comum, relativa ao fendmeno em estudo.
Assim, a amostra, intencional e por convite, constou de 8 membros da equipe de
Enfermagem, 4 enfermeiros e 4 auxiliares de Enfermagem. O critério de inclusdo foi pautado
pelo estar do profissional no seu exercicio de cuidado ao ser-crianga que convive com AIDS.

Para identificar os informantes do estudo, utilizou-se o seguinte codigo: C1, C2, C3,
C4, C5, Ce6, C7, C8. Os codigos foram estabelecidos de forma uniforme a independente da
categoria profissional, nao diferenciando enfermeiros e auxiliares de Enfermagem,
caracterizando-os somente como cuidadores, o que justifica o uso da letra C. Os informantes
do estudo foram todos mulheres e seu tempo de experiéncia no mundo do cuidado em

Enfermagem, com criangas, variou de 3 a 31 anos.

4.4 COLETA DE INFORMACOES

Para alcancgar o objetivo do estudo foi utilizada a entrevista semi-estruturada, que,

segundo Trivinos (1987), pode ser percebida como uma possibilidade de encontro entre o
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sujeito da pesquisa e o pesquisador, visando a obtencdao de informagdes relevantes para o
estudo. Utilizar a entrevista, como instrumento de pesquisa, ¢ vivenciar a possibilidade de
conhecimento do ser, visando a totalidade do que se quer conhecer. E ver a si e ao outro no
mundo existencial.

A entrevista semi-estruturada possui um roteiro preestabelecido (apéndice A),
representando aquela que parte de questionamentos basicos relevantes a pesquisa, dos quais
posteriormente emergem diversos outros. E dessa maneira que o informante da pesquisa,
seguindo seu curso de pensamento, comeca a fazer parte da construgdo do contetido do
estudo.

A coleta das informagoes foi feita pela propria pesquisadora, no periodo de maio a
junho de 2003, nos turnos manha e tarde, de segunda a sexta-feira. Foram realizados um total
de 8 encontros, um com cada cuidador.

O tempo das entrevistas variou de quarenta minutos a uma hora e trinta minutos. No
inicio do encontro questionava-se o informante sobre sua disponibilidade de tempo
explicando que a duracdo da entrevista seria estabelecida conforme o desenvolvimento dela,
bem como do relato de sua experiéncia no mundo do cuidado ao ser-crianga que convive com
AIDS.

O local e o horario da entrevista foram previamente combinados com os informantes
do estudo e a pesquisadora. A maioria dos encontros tiveram como cenario a sala de reunides
da UIP, pois foram realizados durante o turno de trabalho. O local permitia que nao houvesse
interrupcoes no dialogo.

Para o registro das informacgdes foi utilizado o gravador, mediante autoriza¢ao dos
informantes, com o intuito de permitir o livre curso do encontro. Algumas informagdes eram
anotadas pela pesquisadora, visando a um maior aprofundamento do que os informantes

relatavam, objetivando ndo interromper o curso do pensamento e a expressdo das
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experiéncias vividas no mundo do cuidado. Assim, a pesquisadora retomava algumas questdes
quando o informante terminava sua fala.

A questao norteadora foi : conte-me como é para vocé cuidar de uma crian¢a que
convive com AIDS.

Apds este questionamento o informante iniciava seu relato sem interrupgdes de parte
da pesquisadora. Somente quando finalizava sua fala, se necessario, questionavam-se acerca
de alguns relatos, visando a obter melhor compreensdo ¢ maior aprofundamento. Em todas as
perguntas feitas durante o desenvolvimento da entrevista houve o cuidado de ndo influenciar o
pensamento do informante, utilizando sempre questdes como, por exemplo, “vocé disse que o
cuidado a crianga que tem AIDS ndo ¢ diferente do de outras criangas, me fala mais sobre
1ss0”.

Visando a garantir a fidedignidade das informagdes coletadas, as entrevistas, apos

serem gravadas, foram transcritas na integra, pela propria pesquisadora.

4.5 ANALISE DAS INFORMACOES

Para compreender o significado do cuidado para a equipe de Enfermagem de uma
UIP no estar-com o ser-crianga que convive com AIDS, foi utilizada, no estudo, a abordagem
hermenéutica proposta por Motta (1997) e Crossetti (1997) que teve fundamentacdo no
pensamento de Ricoeur (1978).

Buscando as raizes da palavra hermenéutica, entende-se que esta significa expressar
e interpretar, ou seja, esta sera utilizada no processo de tornar compreensivel (CROSSETTI,

1997). A hermenéutica de Ricoeur (1990) objetiva a descoberta do sentido, visando a
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esclarecer a existéncia humana; sendo assim, busca interpretar a linguagem pensada nao
através do que diz, mas do que esconde, com o intuito de apreender a experiéncia vivida, em
sua totalidade. Essa abordagem deposita a interpretagdo no sentido ¢ ndo na analise das
significagdes, uma busca para além da linguagem.

Crossetti (1997) compreende a necessidade de ir além do texto, visando a revelar o
que esta velado, numa busca constante as possibilidades que sdo despertadas no encontro com
o outro e no mundo. Isto acontece a medida que o ser humano interroga, reflete, compreende,
interpreta e expressa sua experiéncia existencial nas relagdes como ser-no-mundo-com-o-
outro.

Nas relagdes, os seres humanos se conhecem e se ddao a conhecer, e nesse encontro
de reciprocidade percebe-se que é necessario considerar que a esséncia e o sentido se
apresentam enquanto se ocultam, ndo podendo, assim, ser reduzidos somente ao que € visto e
falado (RICOEUR, 1990).

Neste sentido ¢ que os discursos foram interpretados e analisados utilizando o
caminho metodoldgico de analise proposto por Crossetti (1997) e Motta (1997), a luz da
hermenéutica de Ricoeur (1978), como segue:

1- Leitura inicial do texto: foi o primeiro contato com o texto visando a compreender os
significados iniciais referentes ao cuidado do ser-crianga que convive com AIDS, obtendo a
primeira visao do que se busca compreender com o estudo.

2- Distanciamento: configura condi¢do primordial para interpretacdo, na qual o
pesquisador abstém-se de suas crengas e/ou preconceitos, com o intuito de ndo se colocar no
texto, levando-o a fazer uma “reflexdo descontaminada” do que emerge do mundo do cuidar
nos discursos (CROSSETTI, 1997, p.48). Acredita-se, pois, que o pesquisador precisa tornar-

se um ser reflexivo, isolado da intengdo do texto, para compreender, neste caso, o significado
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do cuidar/cuidado para a equipe de Enfermagem de uma UIP no estar-com o ser-crianga que
convive com AIDS.

3- Analise estrutural: a (re)leitura é profunda e critica levando a explica¢do, compreensao
e interpretagdo do que emergiu da leitura inicial, buscando o significado do que estd oculto
nos discursos. Assim, esse significado ¢ compreendido, fazendo emergir os temas e subtemas
originados dos discursos do encontro vivido existencialmente pela equipe de Enfermagem
com o ser-crianca que convive com AIDS.

4- Identificacdo da metafora: etapa de analise que dé4 énfase a interpretagao hermenéutica,
ou seja, desvela o que estd oculto no discurso. Assim, apds obterem-se os temas e subtemas
faz-se a compreensao desses, o que recebe o nome de metafora. Esta compreensao, no estudo,
se faz a luz da Teoria de Enfermagem Humanistica de Paterson e Zderad.

5- Apropriacdo: fase que finaliza o processo de andlise e interpretacdo hermenéutica de
Ricoeur (1978), na qual “o sentido dos discursos, antes obscuro, passa a frente do texto, se
tornando mais visivel” (CROSSETTI, 1997, p. 49). O termo apropriacdo refere-se ao
pesquisador apropriar-se do que ¢ desvelado dos discursos para a compreensao do significado
do cuidado para a equipe de Enfermagem de uma UIP na vivéncia com o ser-crianga que
convive com AIDS - sob o olhar da Teoria de Enfermagem Humanistica de Paterson e
Zderad.

Nesta fase foi possivel a pesquisadora colocar-se na constru¢do do pensamento
expresso no capitulo Apropriando-me dos significados desvelados no encontro de cuidado da
equipe de Enfermagem com o ser-crianca que convive com AIDS, no qual se retomam
questdes relevantes que emergiram da interpretagdo dos discursos buscando relaciond-las com

a pratica vivida do cuidado em tempos de AIDS.



58

4.6 CONSIDERACOES ETICAS DO ESTUDO

O projeto foi encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Universitario de Santa Maria- RS, com vistas a sua aprovacao, conforme prevé a Resolucao
n° 196/96 do Conselho Nacional de Saude (CNS). Com relagdo aos aspectos éticos, foi

elaborado um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (apéndice B).

Este documento foi elaborado em duas vias de igual teor e entregue a cada
informante, antes do inicio da entrevista. Apds concordar com o teor, foi assinado pelo
informante, autorizando a participac¢ao no estudo e, também, assinado pelo pesquisador. Uma
via foi arquivada com o pesquisador ¢ a outra entregue ao informante. Foi, também, no
momento da entrevista, pedido ao informante o consentimento referente ao uso do gravador,
sendo que nenhum apresentou restri¢des. As fitas e as transcrigdes serdo guardadas por um

periodo de cinco anos, conforme Lei dos Direitos Autorais 9610/98 (BRASIL, 1998).
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5 DESVELANDO O SIGNIFICADO DO CUIDADO EM ENFERMAGEM AO SER-

CRIANCA QUE CONVIVE COM AIDS

A Enfermagem ¢é uma paixdo! Para exercer a Enfermagem tem que gostar,
tem que amar, tem que se doar (...) se for necessario brigar pelo paciente, a
gente briga, a gente faz tudo pelo paciente (...) tem que ter visdo, ser
ponderada, saber ouvir, saber falar, saber se impor na hora certa, mas
principalmente amar, e amar de paixdo a Enfermagem!!! (Cl)

Ao buscar compreender o significado do cuidado para a equipe de Enfermagem de
uma Unidade de Internagdo Pediatrica (UIP) na vivéncia com o ser-crianga que convive com
AIDS - sob o olhar da Teoria de Enfermagem Humanistica de Paterson e Zderad, foi
necessario ser-com-o-outro por meio de um encontro auténtico, o que possibilitou o estar
aberto a perceber a existencialidade do ser que cuida e, assim, compreender suas vivéncias no
mundo do cuidado em Enfermagem.

Para tanto, a presenga, o estar-com e a escuta configuraram-se atitudes essenciais
nesse encontro, no qual foi possivel compartilhar sentimentos, experiéncias, vivéncias,
inquietacdes e reflexdes, ora por palavras, ora pelo siléncio, lagrimas, sorrisos, gestos, ou seja,
pela expressividade singular de cada ser que cuida.

Assim sendo, os temas e subtemas que emergiram nos discursos advindos do
encontro com esses seres que compdoem a equipe de Enfermagem de uma UIP conforme
segue.

A Existencialidade do Ser-Crianga que Convive com AIDS:
- ser-no-mundo-com-o0-outro;
- expressividade no mundo do cuidado;
- temporalidade e historicidade;
- estar-com do ser-familiar;

- ser-familiar como um ser de cuidado.
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O Acontecer do Cuidado: Ser, Saber e Fazer Compartilhado
- 0 cuidar como um ato de vida;
- 0 cuidado auténtico;
- 0 encontro vivido e dialogado;
- 0 cuidar de si como abertura ao encontro de cuidado;
- a aproximag¢do da maternagem;
- 0 aproximar o mundo do hospital do mundo da crianga;

- a atitude de compaixao.

O Vivenciar e o Experienciar a Facticidade do Ser Humano
- 0 conviver com a finitude do ser;

- a ética no cuidado.

Pelo encontro auténtico, ao perceber o eu e o outro como seres de relagao, e pela
atitude de escuta, se desvelaram as diferentes possibilidades para a compreensiao do cuidado
no Encontro de cuidado, vivido e dialogado, do ser que cuida, em Enfermagem, com o ser-
crianca que convive com AIDS.

Assim, foi possivel compreender que este fendmeno da-se por meio de trés maos,
quais sejam: a mao do ser que cuida, a da familia e a do proprio ser-crianga; acrescenta-se a
necessidade de que o encontro de cuidado seja desenvolvido na presenca da arte da inter-

relacdo humana, como se vislumbra na apresentacao a seguir:



A EXISTENCIALIDADE DO SER-CRIANCA
QUE CONVIVE COM AIDS

Ser-no-mundo-com-o-outro

Expressividade no mundo
Temporalidade e historici
O estar-com do ser-familia

O ser-familiar como um ser

O encontro
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A seguir, apresentam-se os discursos dos cuidadores da equipe de Enfermagem,

cujos sentidos se desvelam na face oculta dos mesmos.

5.1 A EXISTENCIALIDADE DO SER-CRIANCA QUE CONVIVE COM AIDS

Este tema apresenta a maneira como o ser que cuida em Enfermagem compreende a
existencialidade do ser-crianca que convive com AIDS; é descrito, neste momento, com base
na vivéncia de cuidado, o ser humano como ser de relagdo que necessita do outro para existir.
Para que essa relacdo seja auténtica o ser precisa estar aberto para conhecer a si e ao outro.

A relagdo configura-se como a busca do encontro genuino, no qual o ser vivencia e
compartilha com o outro sua existencialidade, com vistas a potencialidade de ser mais e a
possibilidade de estar-melhor. Esta busca desvela uma atitude de cuidado, sendo considerada
um existencial basico do ser. Estas condi¢des existenciais caracterizam o tema, cujos sub-
temas desvelados foram: ser-no-mundo-com-o-outro, expressividade no mundo do cuidado;
temporalidade e historicidade,; o estar-com do ser-familiar e o ser-familiar como um ser de

cuidado.

5.1.1 Ser-no-mundo-com-o-outro

Este subtema apresenta o modo de ser da crianga que convive com AIDS no mundo e
com o outro; neste sentido, o ser que cuida, em Enfermagem, descreve a crianga como um ser

de relacdo que necessita do outro no seu processo de vir-a-ser.
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Assim, entende-se que o ser humano ¢ um ser de relagdo consigo, com o outro € com
o mundo, que em sua condi¢do existencial de ser-com, busca conhecimento de si por meio do
conhecimento do outro ¢ do mundo. Percebe-se, assim, que o ser forna-se mais na abertura ao
encontro genuino de reciprocidade, no qual tem a necessidade de conhecer e compreender o
outro e o0 contexto em que acontece a vivéncia compartilhada.

Esta condicao do ser que cuida, em Enfermagem, em relagdo a sua percepgao do ser-

crianga que convive com AIDS se desvela nos seguintes discursos:

As criangas que tem AIDS ndo sdo diferentes das outras criangas. Eles em
si ndo sdo diferentes. (C8)

Crianga é crianga! Independente da doenca crianca é um ser, um serzinho
que encanta... ¢ um encanto trabalhar com eles, a gente ¢ feliz de poder
cuidar deles. (C4)

Desvela-se nestes discursos que o ser-crianga que convive com AIDS € percebido
como ndo sendo diferente das demais criangas, sadias ou com outras patologias. Compreende-
se, ainda, através do ndo dito pelo dito, que € um ser para além da doenca que possui, ou seja,
mesmo sendo doente continua sendo crianga, um ser que encanta, fato este que culmina na
felicidade despertada pelo encontro de cuidado.

Este modo de perceber o outro vai ao encontro da compreensdo da unicidade
existencial de cada ser, conforme o que referem Paterson e Zderad, no que tange a existéncia
humana, sendo esta caracterizada pela singularidade das vivéncias e sentimentos. Nao se
contrapondo a esse perceber, mas corroborando a sua complexidade, apresentam, ainda, o
entendimento de que os existenciais basicos do ser humano sdo os mesmos, o que lhes
confere a caracteristica de ser-no-mundo-com-o-outro, que possui potencialidades para ser
mais e possibilidades para estar-melhor, independente da sua doenca.

Entende-se, com isso, que a satde e a doenga sdao parte da existencialidade do ser
humano, devendo, portanto, ser compreendidas como modos de existir, sendo, pois, concebida

como uma facticidade. O processo de adoecimento, sob o olhar da Teoria de Enfermagem
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Humanistica, ¢ uma situacao vivida, que confere restricdes nas relagcdes. No entanto, o ser que
convive com AIDS deve experimenta-la como facticidade vivida, visto que o existir ndo se
limita ao vivido; sendo assim, a doencga acontece no existir, porém o ser, mesmo doente,
continua construindo sua existéncia e estar-com o outro ¢ com o mundo.

Nos discursos, o ser que cuida expressa autenticidade na maneira de perceber o ser-
crianga ao reconhecé-lo como existencialmente ¢, para além de sua doenca, o que possibilita a
abertura ao encontro de cuidado, que tem como essencial as relagdes genuinas, em um mundo
compartilhado.

Segundo Buber (1977) a relagdo genuina ocorre no didlogo vivido existencialmente
entre o EU e o TU; neste sentido, Paterson e Zderad referem existir possibilidade de alcangar
o cuidado auténtico quando o ser é concebido em seu mundo da vida singular, com seus
sentimentos, experiéncias, vivéncias proprios de sua historicidade e temporalidade, o que

pode ser percebido, como desvela a fala:

A gente vé que elas tém vontade de viver, que querem algo mais (Cl)

Esta fala vai ao encontro do expresso nos discursos anteriores, no que se refere a
crianga em sua existencialidade, que se configura no transcender da doenga, ou seja, o ser que
cuida descreve que a criangca demonstra querer algo mais, revela vontade de viver; a doenga
nao limita o ser, que continua a possuir necessidades singulares, visto que ¢ um ser-sendo.

Desvela-se, com esta maneira de perceber o ser-crianga, que a doenga ndo encerra o
vir-a-ser na infincia; o ser continua a existir como possuidor de potencialidades para ser mais.
Abre-se, mediado por este estar-com, horizontes para o cuidado em Enfermagem, no qual o
ser que cuida tem a possibilidade de ajuda-lo, por meio da presenga auténtica e, em especial,
da afetividade, que expressa o ir além do cuidado apenas terapéutico — medicagdes,

intervengdes, procedimentos, curativos, normas ou rotinas — processo nao menos importante,
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porém considerando a importancia de perceber o ser em sua existencialidade, como expressa
a fala “eles querem algo mais”.

Ainda no que se refere ao desvelar deste modo de ser-no-mundo do ser-crianga com
AIDS, os discursos, a seguir, apresentam a percep¢ao do ser que cuida, quanto a singularidade

do ser humano, desvelando um olhar auténtico no encontro de cuidado:

Acho que ndo existe uma dificuldade maior so pelo fato da crianga ter
AIDS, acho que ndo é simplesmente a doenga, é tudo que ela vive, e isso
pode ser independente da doenca, é de cada crianca. (C5)

Sdo criangas como qualquer outra, tem uns que sdo mais retraidos, outro
até em questdo de saude sdo mais comprometidos, mas isso tem muito a ver
até com condi¢do familiar, o cuidado que tém em casa, varia muito do
ponto de origem, tem uns que sdo mais fdceis, tem uns que tu tem que
praticamente que forcar a tomar a medicagdo, o coquetel, mas isso varia
muito de cada crianga, ndo da para dizer que todas sdo iguais ou que tém
os mesmos problemas, as mesmas dificuldades. (C6)

Os discursos descrevem o modo de ver o outro com base em suas vivéncias
singulares, o que ¢ influenciado pela condicao familiar e social. A singularidade de cada ser
interfere diretamente no cuidado, visto que, cada um experiencia-o de forma diferente, o que ¢
referido em relagdo a experiéncia de cuidado em que ha necessidade de obrigar a crianga a
aceitar as medicagdes, condi¢do que corrobora com o entendimento de que o cuidado precisa
ser desenvolvido com base no ser ¢ nao na doenga. Isso € expresso pelo ser que cuida,
fundamentado no entendimento de que ha singularidades na relagdo com cada crianga, visto
que vivenciam situacdes diferentes e expressam-se de maneira unica.

Neste sentido, percebe-se a necessidade de compreender o mundo-vida do ser que ¢
cuidado em sua totalidade, o que se confirma na expressdo “ndo é simplesmente a doenga, ¢
tudo que ela vive”, visto que o ser ndo pode ser visto de forma fragmentada, ou seja, ser
reconhecido no prisma de sua doenga, em detrimento de sua histdria singular. Ao ingressar no

mundo do hospital e ao vivenciar o processo de adoecimento, essas dimensdes constituem um
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espago e tempo existenciais (PATERSON; ZDERAD, 1979), mas que fazem parte de um
ambito maior: o mundo da vida integral de cada ser.

Tem-se, ainda, que o ser que cuida, na vivéncia de cuidado ao ser-crianga que
convive com AIDS, experiencia o estar-com no processo de adoecimento e na inser¢do do
hospital como cenario do mundo-vida da infincia. A partir desta relagdo com o outro,

desenvolve uma maneira de percebé-lo, como demonstra a fala seguinte:

E uma crianga especial, tem que ter um tratamento especial... se a crianga
tem uma pneumonia tu da remédio ela fica boa e vai para casa bem, essas
crianga ndo é assim... passam por tudo: nem sabem direito o que tem, vdo e
vem, da casa para o hospital, do hospital para casa, tem que tomar um
monte de medicagdo, perdem a mde... Como falar com a crianga sobre
isso? Como explicar? Como convencer que precisa tomar remédio para
continuar vivendo? O que passa na cabecinha delas? (C6)

A fala expressa uma percepgao do ser que cuida, em Enfermagem, quanto ao ser-
crianca que convive com AIDS; considera que este ser necessita de um tratamento especial,
sendo, portanto, diferente de outras criangas com outras patologias. E uma crianga que esta
sempre reinternando, que necessita tomar muitas medicagdes, que vivencia perdas e que,
ainda, ndo tem conhecimento de seu diagndstico, contexto este que revela como o ser que
cuida compreende o mundo vivido por este ser-crianga. Esta compreensdo desperta
inquietacdes que se expressam em interrogagdes quanto a maneira de cuidar, desvelados na
preocupagdo em como falar com a crianga sobre as situagdes vividas, como explicar os
motivos de tais necessidades e/ou experiéncias como as perdas, por exemplo, como conseguir
que a crianga aceite o tratamento necessario para seu viver bem e, ainda, como saber o que
pensam e sentem em vivenciando tudo isso.

Neste contexto, ¢ em alusdo ao discurso, tem-se que Paterson e Zderad (1979),
compreendem que no encontro de cuidado, no qual cada ser necessita ser percebido como
singular, estabelece-se uma relacdo pela qual o ser que cuida busca conhecer o ser que ¢

cuidado, vislumbrando-o em sua existencialidade, suas experiéncias e vivéncias, ¢ que deste
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encontro emergem inquietagdes € questionamentos que giram em torno de como melhor

desenvolver o cuidado.

5.1.2 Expressividade no mundo do cuidado

Este subtema apresenta o entendimento do ser que cuida, em Enfermagem, no que se
refere a expressividade do ser-crianga que convive com AIDS, no mundo do cuidado, qual
seja: caréncia, agressividade, distanciamento, além de revelar um olhar triste e a existéncia de
um mundo que lhe € proprio.

Com referéncia ao mundo-vida do ser crianga, o ser que cuida apresenta um olhar a
vivéncia da infancia no processo de adoecimento ¢ que tem como cenario, muitas vezes, 0O
mundo do hospital, como se apresenta nas falas:

A infancia dessas crian¢as é muito dificil, nem sei se tém infdncia de
verdade. Logo que comecam o tratamento é tdo dificil que acho que eles

perdem parte daquela infancia, eles ndao vivem direito, ndo brincam, tdo
sempre envolvidos com médico, remédios... que infancia vai ter? (C6)

Infincia? E diferente da crianca sauddvel, ou que tem doenca simples como
pneumonia ou desidrata¢do, que passa a fase da doenga e volta tudo ao
normal. Essa criang¢a, a doenc¢a vai acompanhar o resto da vida, vai
precisar de cuidado, medicagdo, acompanhamento médico... (C6)

A infancia deve ser bem turbulenta, comecando pelo tratamento que é
doloroso. Eles internaram e é uma agressdo em cima da outra no hospital.

(..) Quando a crianga percebe que podia ta la fora brincando, mas ta
aqui... infancia? ndo sei se tem. Infdancia ¢ brincar, correr... (C8)

Nestes discursos o ser que cuida, em Enfermagem, descreve seu modo de entender a
vivéncia da infiancia. Descrevem como sendo brincar, correr, ou ainda, viver normalmente
como uma crianca saudavel. Contudo, se desvela que o cendrio hospitalar ndo proporciona

esta vivéncia, pois esta relacionado a um mundo no qual se experienciam agressdes, que estd
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distante do mundo préoprio da crianga. Com base nestas compreensdes, entendem que a
crianga que convive com AIDS tem uma infancia dificil e turbulenta, ao passo que também se
questionam e refletem se esta infancia é realmente vivenciada pelas criancas que tém AIDS,
referida como uma doenga que vai fazer parte da vida para sempre, exigindo cuidados,
tratamento, entre outros.

O ser que cuida, ao vislumbrar a infancia como um evento, vivenciado apenas na
auséncia de doenga, limita o ser-crianca em suas possibilidades de estar-melhor. Neste
sentido, Paterson ¢ Zderad (1979) acreditam que o ser humano possui, como parte integrante
e sua existencialidade, potencialidades e limitagdes, que podem ser entendidas, por exemplo,
como uma doenca cronica. Com base neste entendimento, compreendem que o cuidado, em
Enfermagem, vai além dessas limitacdes, pois consideram que o ser mais pode ser alcancado
mesmo em casos rotulados como “caso terminal”, “sin esperanza” e “cronico” (p. 30).

Assim sendo, as teoristas entendem que, mesmo no cenario do hospital, o ser
humano tem possibilidades de buscar um bem-viver por meio da inter-relagdo estabelecida no
encontro de cuidado, o que esta expresso no existencial basico de ser-no-mundo-com-o-outro,
configurando a percepg¢ao de ser de relagdo. Alicercado nesse pensar apresentado por Paterson
e Zderad, tem-se que a infancia — considerada como brincar, correr — pode ser vivenciada no
hospital e um caminho para alcangé-la pode ser a Enfermagem Humanistica.

O ser-crianga precisa ser compreendido como um ser-sendo, ou seja, em processo de
vir-a-ser, para o qual se faz essencial ter a possibilidade de experienciar o que é proprio da
infincia, e que o conviver com uma doenga nao impossibilita, ou ndo deve restringir-lhe esta

necessidade, como ¢é expresso nos discursos seguintes:

Sdo criangas, tém direito a ser crianga, a ter infdncia. A gente tem que
respeitar e entender que isso é importante, fazer tudo para ajudar eles a
estar bem para poder viver bem e brincar, sorrir, aprender, viver... Tem
que lembrar que antes de qualquer coisa eles sdo criangas, ndo sdo so
doentinhos, eles precisam de coisas de criangas, sonhos, brincadeiras,
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carinho, sorriso, abrago, ateng¢do, proteg¢do, amor... acho que cuidar é
também dar isso, é ver o que a crianga precisa, ndo so remédio... é ouvir,
contar historia... (C6)

Eu nunca tratei as criangas como se fossem doentes, eu sempre fui muito
palhaca, fazia graga para elas rirem. Acho que para cuidar de criangas tem
que ser assim, tem que fazer parte do mundo delas. (C2)

Os discursos revelam que, no encontro de cuidado, ha necessidade de compreender
que o ser-crianga tem direito a vivenciar a infancia. Para tanto, ¢ necessario respeitar as
necessidades deste ser e ajuda-lo a alcangar o viver bem por meio da atengdo, carinho e
protecdo, ou seja, cuidar da crianga utilizando-se do que faz parte de sua existéncia, como
historias infantis e brincadeiras, buscando fazer parte do seu mundo.

A autenticidade da relagdo entre ser que cuida e ser que ¢ cuidado pode ser percebida
na expressao “tem que fazer parte do mundo delas”, o que desvela o cuidado como um mundo
compartilhado, que ¢ construido a partir da singularidade da existencialidade de cada ser.
Paterson e Zderad (1988) entendem que o ser que cuida em Enfermagem, ¢ facilitador no
processo de escolhas livres e responsaveis, que visam a continuidade do tornar-se tudo que o
ser tem potencialidade; para tanto, hd a necessidade do reconhecimento da unicidade do ser
em seu espago e tempo vividos. Mediado por esta percepgdo, que orienta o modo de ser-com,
¢ possivel o desenvolvimento de uma relagdo genuina ou, ainda, de uma com-unidade
(BUBER, 1987), que abre horizontes a busca do estar-melhor.

O ser que cuida, em Enfermagem, entende que o ser-crianga que convive com AIDS

expressa necessidade do outro, o que se desvela das seguintes falas:

Tem muitas criangas que tém o problema da AIDS que sdo carentes de
afeto, porque muitas vezes os pais ja se foram (...) querem td sempre atrds
da gente, a gente tem que dar atengdo. (C3)

Eles sdo mais carentes, sdo bem doceis, ¢ aquela crianga que tu chega, da
medicag¢do e ela toma, talvez porque ele td sempre tomando, ou pela
propria doen¢a mesmo... mas depende da faixa etaria, dos familiares,
condigdo social e economica... (C7)
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Depreende-se dos discursos que a crianga, neste mundo, ¢ um ser carente, 0 que se
revela, segundo o ser que cuida, em Enfermagem, por meio da necessidade de afeto e atencao
ou, ainda, pela maneira docil expressa na relacdo com o outro, no que se refere, por exemplo,
na aceitacao do cuidado terapéutico. Relaciona-se esta caréncia a estrutura familiar, situagdes
econOmica e social, faixa etaria da crianca e as vivéncias, como experiéncias de perda dos
pais. O querer estar sempre atrdas do ser que cuida desvela um pedido de ajuda, uma
necessidade de cuidado expressa, de forma velada, pelo ser-crianca.

Paterson e Zderad entendem que o ser humano compreende o outro ao estabelecer
uma relagdo, pela qual o encontro de cuidado se desenvolve, sendo esta, entdo, considerada
essencial a Enfermagem. Nesta transacdo inter-humana e intersubjetiva, como referem as
teoristas, um ser revela-se ao outro por meio da expressividade, seja em palavras, gestos,
olhar ou siléncio. Neste didlogo, vivido por cada ser em sua singularidade, faz-se necessario
estar aberto e atento ao que € expresso pelo outro, pois € por intermédio das expressdes que se
percebe o que o ser necessita € o que o ser que cuida pode fazer para ajuda-lo.

A expressividade do ser-crianga que convive com AIDS também se desvela como

agressividade como se constata nas seguintes falas:

Tem umas que se tornam agressivas, eu ndo sei porque, em fungdo ja de
terem isso, serem excluidas, perdas... Tu ndo consegue cativar ela tdo facil
como seria outra crian¢a. A crianca com AIDS tem essa diferenca de
muitas vezes ndo ter os pais junto, é a tia ou a vo que cuida. (C3)

Esses pacientes passam por dificuldades, problemas de familia, (...) sdo
criangas rebeldes, que ndo querem se submeter as ordens da Enfermagem.
A gente diz: ‘vamos tomar banho’, e a crianga responde ‘agora eu ndo
quero’, ou ‘tem que almogar’, e a crianga continua: ‘ndo quero’. Teve
momentos muito dificeis. ‘Tem que tomar teu remédio, minha filha’, ai a
crianga fecha a cara e ndo toma. (C1)

Os discursos revelam, pela dtica do ser que cuida, uma crianga que expressa revolta,
associando esta maneira de reagir agressivamente ao cuidado de Enfermagem, a ndo aceita¢ao

das medicacdes, bem como das rotinas da unidade de internagdo, embora manifestem que a
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crianca com AIDS ndo ¢ diferente das demais com outras patologias. Associam esta
expressividade do ser-crianga a situagdes vivenciadas no contexto da AIDS, como exclusdo e
perdas.

A Teoria de Enfermagem Humanistica apresenta o entendimento que Paterson e
Zderad (1979) tém da forma pela qual ¢ possivel estabelecer uma relagdo dialdgica, no intuito
de estar-com o outro que necessita de cuidado; acreditam que o ser humano revela abertura ao
encontro vivido em Enfermagem por meio de suas expressdes, € acrescentam que estas € a
historicidade do ser sdo interdependentes, visto que as experiéncias vivenciadas interferem na
relacdo com o outro. Assim, ao reconhecer que cada ser € Unico em sua existencialidade, o
desenvolvimento da relagdo entre quem cuida sera singular com cada ser que € cuidado.

Outro aspecto relativo a expressividade refere-se ao distanciar-se do ser-crianga com

AIDS, como se encontra nos discursos:

Nao acho que as criangas sdo diferentes, mas a gente sente que elas sdo
diferentes (...) diferente no jeito delas, se tu chegar numa outra crianca que
ndo tem AIDS, conversar com ela, tu vai ver que ela vai interagir, eles sdo
mais dificeis, mais quietos, paradinhos, parece que se tu ndo chega neles
eles ndo chegam em ti, eles sdo mais assustados... (C7)

Sdo criangas arredias: se ele ta chorando e tu quer pegar no colo, ele fica
te olhando assim, ndo é como outras crian¢as que tu chega e oferece
atengdo e carinho elas te ddao os bragos, vem contigo Ele fica te olhando...

acho que se tu ndo for e pegar, ele ndo vem, uma crian¢a assustada,
afastada. (C7)

A crianga que convive com AIDS ndo ¢ considerada diferente no que se refere a
natureza da doenca, porém o ser que cuida entende que na relagdo com o outro, ela demonstra
ser diferente, pois ndo interage como as outras criancas, ¢ mais assustada, quieta e arredia.
Referem, neste sentido, que acreditam que essas sdo criancas que se o cuidador ndo for ao
encontro, dando atengdo e carinho, elas se mantém afastadas e percebem isso no fato de a
crianga apenas observar ao invés de estabelecer uma relagdo, como o que acontece com as

criangas com outras patologias, ao passo que a crianca com AIDS se distancia.
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Neste sentido, tem-se, na Teoria de Enfermagem Humanistica a concepgao de
Paterson e Zderad (1979) quanto & maneira singular do ser humano estar no mundo com o
outro, ou seja, cada um expressa-se de forma unica frente a disponibilidade apresentada pelo
ser que cuida em buscar estabelecer uma relagao de cuidado. Sendo assim, acreditam que o
ser expressa-se por meio das atitudes frente ao outro e a0 mundo com base em suas vivéncias
e experiéncias existenciais.

As teoristas referem a importancia da relagdo auténtica para o encontro de cuidado,
ou seja, o envolvimento existencial genuino entre ser que cuida e ser que ¢ cuidado,
manifestado pela presenca ativa de ambos no tempo e espaco vividos, bem como pela
reciprocidade, o que denominam de sincronizagdo (MELEIS, 1991). Contudo, descrevem que
ha situagdes experienciadas no mundo do cuidado em que o ser que cuida, mesmo
apresentando abertura para estar-com, ndo consegue estabelecer uma relacdo com o outro,
visto que esta ndo pode ser impositiva, mas advir de uma resposta livre ao convite para o
encontro de cuidado.

Paterson e Zderad (1979) ndo entendem essas situagdes de ndo reciprocidade como
atitude de cuidado inauténtico, mas como um reflexo da alteridade, ou seja, o outro precisa ser
respeitado em sua maneira de ser no mundo, que pode apresentar-se de forma diferente do
esperado, como, por exemplo, quando nao ocorre a interagao.

Ainda, na percepcdo do ser que cuida em relagdo ao ser-crianga que convive com
AIDS, tem-se a compreensdao da expressividade deste ser no mundo do cuidado, que se

desvela como um olhar triste, conforme descrito nos discursos:

E um olhar triste... esse olhar a gente encontra nas criangas com AIDS (...)
quando tu vai dar mediagdo, cobrar algo, na perca de um familiar, quando
tdo sozinhos, quando ndo tem nenhum significante com eles (...) Existe essa
tristeza, ndo necessariamente seria da AIDS, a gente pode encontrar o
olhar triste em outra patologia, mas das criangas que tem AIDS, essa é uma
caracteristica. (C5)
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E uma crianga que ndo sorri, que ndo fala, raramente tu ouve ele falar
alguma coisa, normalmente se fala ¢ com a mde. O relacionamento dele
demonstra tristeza, ele ndo reage muito, fica sentadinho na cama te
olhando, ¢ uma crian¢a parada, ndo expressa muita coisa, me parece ser
uma crianga triste (...) talvez pelos limites que a doenca impée para ele, as
medicag¢des que ele toma, a privagdo da casa, o ambiente hospitalar com
pessoas que ele ndo conhece... (C5)

E um olhar carente, um pedir socorro, um olhar triste, tipo ‘me tire daqui’,
‘eu quero ir embora’, ou ‘hoje ndo preciso tomar esses remédios’. Como
ele ndo sabe falar ele se expressa com o olhar. Acho que ele queria estar
longe daqui: ambiente hospitalar ndo é bom para gente grande, entdo
imagina para as criangas. (C7)

O ser que cuida, em Enfermagem, refere que a crianca que convive com AIDS tem
uma caracteristica descrita como “um olhar triste” que revela suas vivéncias, como a perda de
algum familiar, a necessidade de tomar medicacdes, privacdo do ambiente de sua casa, os
limites que a doenga oferece, bem como o estar no ambiente hospitalar. O olhar desvela,
também, um pedido de ajuda ou cuidado frente as experiéncias singulares no processo de
adoecimento. Entende que o olhar ¢ forma de expressividade, visto que a crianga com AIDS
pouco se expressa por outros meios.

A Teoria de Enfermagem Humanistica traz a concep¢do de que ¢ por meio da
expressividade do ser humano que se desvela o modo de existir singular de cada um,
considerando a existéncia de um mundo de vivéncias, unico de cada ser, ou seja, frente a uma
mesma situagdo cada EU experiencia sentimentos e percepcdes que lhe sdo proprios; mesmo
na relagdo auténtica o EU elabora a vivéncia com base em sua historicidade e temporalidade,
bem como o TU, em suas experiéncias anteriores.

Paterson e Zderad compreendem que a expressividade do ser humano ndo se da
somente por meio de palavras, mas de gestos, olhares, siléncio, toque, entre outras formas de
expressao que compdem o complexo e diversificado mundo da existéncia do ser. E ¢ neste
mundo que o cuidado, em Enfermagem, acontece, sendo que o encontro se estabelece e se

desenvolve através do olhar, do toque e das palavras (OLIVEIRA, 2001) que demonstram
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atencdo, carinho e disponibilidade com o outro, possibilitando o estar-melhor, objetivo da
Enfermagem Humanista.
Os discursos seguintes apresentam a compreensao do ser que cuida em Enfermagem

quanto a existéncia de um mundo proprio da crianga, no qual ela se refugia:

A Mimo de Vénus tinha o mundinho dela... as vezes ela se fechava e ficava
naquele cantinho brincando... Nem todos faziam parte do mundinho dela,
tinha algumas pessoas que ela aceitava mais, tinha outras que ndo tinham
acesso... Ndo sei se era alguma coisa na maneira de tratar... (C4)

A Mimo de Vénus se isolava, ndo queria falar com ninguém, ndo queria
comer, nem tomar os remédios, e ds vezes ndo queria falar mesmo, queria
ficar no mundo dela (...) é um mundo que as vezes a gente ndo faz parte... é
o mundo dela, daquela crianga... Ndo sei o que passava naquela cabecinha,
a gente nem imagina o que se passa ld dentro... o que ela passou ndo deve
ter sido facil para uma crianga (...) Uma crianga que senta sozinha e chora
(..) € triste, mas as vezes tu tinha que deixar ela fazer isso... aquele
tempinho dela... (C5)

As falas descrevem a existéncia de um mundo singular da crianga, no qual ela se
isola, quando ndo quer estar com outro, no mundo do cuidado, ou seja, mencionam o respeito
ao ser-crianga, a sua maneira de ser, que demonstra necessidade de isolar-se, de estar consigo
mesmo em um momento exclusivamente seu.

A Teoria de Enfermagem Humanistica apresenta a compreensdo da singularidade do
ser humano e a explica com base na existencialidade, que ¢ tinica de cada ser, uma vez que
cada um vivencia, experiencia, compreende e sente a si, o outro ¢ o mundo de forma impar.
Sendo assim, o ser humano expressa-se frente as situagdes existenciais, devendo ser
respeitado em sua totalidade (PATERSON; ZDERAD, 1979). O cuidado auténtico dé-se com
base nestas premissas, sendo que para ser-com o outro faz-se necessario conhecé-lo,
compreendé-lo e, assim, respeita-lo, para, a partir disso, disponibilizar-se a ajuda-lo e buscar
estabelecer uma relagcdo. Nesse sentido, pode-se entender o encontro de cuidado como um

fazer parte do mundo do outro ou estar-com-o-outro-no-mundo.



75

5.1.3 Temporalidade e historicidade

Neste subtema apresenta-se o desvelar da temporalidade, entendida como tempo
vivido na singularidade da existéncia, ¢ da historicidade, como as experiéncias vividas neste
tempo. No encontro de cuidado, ha a compreensao das vivéncias e experiéncias, bem como
dos sentimentos do ser-crianga que convive com AIDS como dimensdes integrantes de sua
existéncia como ser-no-mundo. O ser que cuida em Enfermagem expressa esse entendimento

na fala:

O cuidado é igual para todas as criangas (...) as criangas passam por tudo
isso: sdo criangas que vivem a perda de pais, que internam e reinternam...
Ndo deve ser nada facil para eles, acho que se para um adulto ¢ dificil,
para uma crian¢a deve ser pior ainda, acredito que eles tenham que
amadurecer mais rapido que qualquer outra crianga. Eles tém um estilo de
vida diferente, falo em relagdo a medicacdo que eles tém que tomar, pela
quantidade que eles tem que tomar por dia... eu acho que ndo deve ser nada
facil para eles também. (C5)

O discurso revela a percepgdo de que o cuidado ndo tem apenas como base a doenga
e sim as vivéncias da crianca, como perda dos pais, necessidade de reinternagdes, tratamento
medicamentoso, o que confere dificuldades na sua vida, o que, segundo o ser que cuida, faz a
crianga amadurecer mais rapido do que outras que ndo t€m essas experiéncias.

Paterson e Zderad (1979) acreditam que o ser humano desenvolve-se e torna-se mais
em seu existir singular, conforme as vivéncias experienciadas no que denominam como
temporalidade e historicidade. Essas dimensdes existenciais sdo entendidas como essenciais
ao existir humano, pois constituirdo o ser. Assim sendo, sdo dimensdes presentes no encontro
de cuidado, visto que acontecem com base na totalidade existencial do ser.

No estar-com o ser-crianca em um mundo compartilhado desvela-se a percepcao de

que ha peculiaridades no encontro conforme a idade do ser, uma vez que no conviver com
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AIDS, algumas criancas tem conhecimento de sua condi¢do soroldgica, ao passo que outras
ndo, configurando uma questdo velada, percep¢do essencial para um cuidado auténtico,
fundamentado na singularidade existencial do ser, o que remete ao reconhecimento e respeito

as suas vivéncias. Este contexto ¢ percebido no discurso a seguir:

A Mimo de Vénus ja sabia mais ou menos que o caso dela era bem dificil,
uma doenga dificil. Ela perguntava o que tinha para gente, porque que
tinha que estar ali, porque que tinha que fazer aquilo, porque que todos na
familia dela tinham que tomar aqueles remédios... mas enquanto eles ndo
sabem o que tém, eles se sentem igual os outros. Enquanto eles sdo
pequenos a gente vai engambelando... A Mimo de Vénus um pouco
acreditava nas historias que a gente contava, mas ela sempre tinha duvida,
porque sempre perguntava, continuava perguntando, perguntava para
pessoas diferentes para ver o que as outras diziam... ela ja tava percebendo
que a medicagdo dela, o tratamento dela era diferente... (C6)

Desvela-se na fala a vivéncia do estar experienciando a doenca, o que acarreta
questionamentos, davidas veladas devido a sentir-se com algo dificil. Referem, também, que
algumas das criancas que convivem com AIDS percebem as reagdes que a sua doenca
desperta nos outros, e que esta situagdo vivenciada ¢ expressa pela criangca por meio de
tristeza e distanciamento. Descrevem situagdes em que a crianca, a exemplo da Mimo de
Vénus, questiona acerca de necessidade de hospitalizacdo, do cuidado terapéutico e
medicamentoso. Entendem que com criangas menores podem disfarcar e/ou desconversar e
com as criangas maiores, que ja entendem o que estd acontecendo, isto ndo se faz possivel.

Encontra-se fundamentacdo para esta forma de entendimento, que o ser que cuida
apresenta no discurso, na Teoria de Enfermagem Humanistica, que compreende a
temporalidade do ser humano como parte essencial e singular de seu existir.

Esta temporalidade como dimensdo existencial do ser humano ¢ entendida como a
configuracdo de um tempo, ndo somente cronologico, referindo-se aquele que situa o ser
desde seu nascimento até a morte, mas de um tempo vivido. Este Gltimo vai ao encontro do
mundo de vivéncias do ser compartilhado com o outro, ou seja, Paterson e Zderad (1979)

referem-se a um tempo vivo pelo qual hd o encontro do face-a-face e de reciprocidade entre
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os seres de relagdo, entre o EU e o TU, com base no pensamento de Buber (1977). Neste
tempo desvela-se o que se denomina dimensdo temporal, que diz respeito a inter-relagdo de
sentimentos, vivéncias e experiéncias que compdem o existir do ser.

Assim, ainda no que se refere a temporalidade do ser-crianca que convive com
AIDS, outra condi¢do manifesta sdo as dificuldades que se apresentam quando o ser-crianga
tem conhecimento de sua condi¢do sorologica. O ser que cuida entende que quando as
criancas ndo sabem que t€ém AIDS elas ndo se sentem diferenciadas, como demonstram as

falas:

Acho que enquanto as criangas sdo pequenas e ndo sabem o que estd se
passando com eles, eles se acham igual as outras criangas... (C6)

As criangas pequenas ndo tém no¢do da gravidade do problema, entdo ndo
se sentem diferentes. (C8)

Geralmente as criangas que tém AIDS ndo sabem, e se sabem ndo sabem o
que é, entdo sentir-se diferente, acho que ndo. (C2)

Acredito que as criangas ndo se percebem diferentes. Mas as criangas tdo
crescendo e com o tempo talvez, depende do proprio contexto. (C4)

Nos discursos, ha a compreensdo de que a criangca com menor faixa etdria ndo tem
conhecimento de seu diagndstico, e, sendo assim, ndo percebem e/ou entendem o que esta
acontecendo e, logo, ndo sentem ser diferentes das demais criangas. Complementam que estas
criangas estio crescendo e vao descobrir o que tém, fato que depende do contexto vivenciado.

Entende-se que o ser-crianga esta em processo de compreensdo de si, do outro e do
mundo, com base nas vivéncias oportunizadas em seu passado, presente e futuro. Nesse
sentido, passado, presente e futuro sdo dimensdes interligadas e que, entre si, possibilitam
condi¢des de existéncia. Assim sendo, o vivenciar do tempo presente estd alicercado nas
experiéncias do tempo passado e nas possibilidades do tempo futuro, pois o ser humano existe
em um continuo processo de vir-a-ser, ou, ainda, conforme referem Paterson e Zderad (1979)

em um vivenciar de potencialidades para ser mais e possibilidades em estar-melhor.
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5.1.4 O estar-com do ser-familiar

Este subtema apresenta a maneira que o ser que cuida, em Enfermagem, compreende
o estar-com da familia do ser-crianga. Os discursos que emergiram desvelam que a familia
configura-se como presenga essencial no processo de cuidar, visto que €, essencialmente, no
ser-familiar que o ser-crianga busca atencao, seguranga ¢ ajuda para estar-melhor, sendo que

esta singularidade da familia é expressa na fala seguinte:

Elas tém necessidade de estar com a familia delas, embora elas morem
quilometros de distincia, elas amam a familia, elas querem estar juntos,
entdo a gente tem que entender o lado delas, elas valorizam muito, muito,
muito isso. (C1)

O discurso desvela a compreensdao do ser que cuida quanto a necessidade que a
crianga apresenta de estar com a familia, o quanto esta relacdo de presencga ¢ importante para
este ser que vivencia o processo de adoecimento e hospitalizagdo. Referem, ainda, a
importancia desta situagao ser percebida e respeitada no encontro de cuidado.

Percebe-se a necessidade do ser-crianga em estar-com-o-outro, € por meio da relagio
com sua familia é que vivencia a existencialidade e inicia o processo de descobrir-se em um
mundo compartilhado. As falas, a seguir, desvelam que o mundo familiar ¢ referéncia no vir-
a-ser na infancia, e por configurar uma vivéncia genuina, vai além de lagos sangiiineos ou
situacdo econdmica, visto que € a partir desta que o ser-crianga comeca a construir seu

mundo-vida. Nesse sentido, o ser que cuida manifesta ainda que:

(...) € para o familiar que da os bragos, é para o familiar que a crianca
volta, esse é o mundinho dessa crianca, é isso que ela conhece, isso que ela
aprendeu no meio de tantos outros sofrimentos, é no familiar que ele tem
seguranga, que ele tem lagos. (C7)

A crianga entdo fica muito apegada a mde. Quando ela sai ele fica
chorando, ela é o mundinho dele. A crianga ta aqui ha quase um més e
ainda ndo tem um lago com ninguém. A gente fica la com ele, consola,
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conversa, mas ele ndo se apegou a ninguém ...ele fica chorando enquanto a
mde ndo chega... (C7)

A familia desvela-se nos discursos como sendo o “mundinho” da crianga, ou seja, a
configuracdo do primeiro mundo do ser-crianga em que se encontra lancado, no qual o ser-
familiar lhe possibilitard reconhecimento, protecdo e cuidado. Isso se explica com base na
percepcdo de que ¢ na familia que a crianca busca seguranca e estabelece vinculos mais
profundos. Neste sentido, entende-se a familia como dimensdo fornecedora de possibilidades
no processo de vir-a-ser na infancia, oportunizando ao ser-crianca desenvolver-se, em sua
singularidade como ser-no-mundo. Compreende esta relacdo crianga-familia, ao vivenciar
uma situacdo em que a crianga ¢ afastada de sua mae e chora até o seu retorno, sendo que o
cuidador tenta estabelecer uma proximidade, porém ndo consegue consolé-la ou acalma-la.

Encontra-se na Teoria de Enfermagem Humanistica de Paterson e Zderad (1979) a
compreensdo do que as teoristas referem como vivéncias existenciais que se desenvolvem
entre seres humanos que necessitam da relacio com o outro para alcancar a sua
essencialidade, fato este que Buber (1977) explica no entender de que o EU somente existe na
presenga do TU, e complementa com a expressao entre, ou seja, na interacdo EU-TU ocorre a
verdadeira comunidade, entendida como relagdo vivida na reciprocidade — vinculo numa
situacdo de apelo e resposta (VON ZUBEN, 1977).

O estar lancado no mundo do hospital ¢ compreendido como uma experiéncia de
angustia e inseguranga, frente & qual o ser-crianca busca no estar-com o ser-familiar
possibilidades em estar-melhor. Percebe-se, assim, que ¢ imprescindivel compreender e
respeitar essa necessidade existencial do ser-crianga, uma vez que a familia tem a
possibilidade de oferecer seguranca emocional e manter os aspectos sadios da infancia, bem
como o vinculo com o mundo do ser, auxiliando na sua adaptagdo ao mundo do hospital.

Paterson e Zderad referem, neste sentido, que o ser humano, como ser-no-mundo,

precisa ser compreendido e respeitado para, com isso, buscar um cuidado auténtico, partindo
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do encontro genuino entre os seres, no compartilhar de escolhas livres e responsaveis, que vao

ao encontro das vivéncias, experiéncias e valores singulares, visando ao estar-melhor.

5.1.5 O ser-familiar como um ser de cuidado

Este subtema apresenta a compreensao do ser que cuida, em Enfermagem, referente
ao familiar do ser-crianga que convive com AIDS; refere que o familiar, além de ser o
cuidador da crianga, é um ser que necessita de cuidado e atencdo, para ter a possibilidade de
auxiliar o ser-crianga na vivéncia desse novo processo, percebido como facticidade, ou seja,
inerente a existencialidade do ser, nesse caso vivenciado durante a infancia.

Congruente a esta percep¢ao relevante ao cuidado ao ser-crianga, faz-se necessario
refletir uma nova experiéncia no processo de cuidar em tempos de AIDS: os pais dessas

criangas também, em sua maioria, vivem com AIDS, como apresentam as falas:

Tem a situagdo de que a crianga é doente, mas os pais também sdo. (C7)

O cuidado tem que ser extensivo a quem cuida, a gente orienta diz como
que tem que fazer... (C3)

Os discursos apresentam uma situacdo caracteristica no contexto da epidemia da
AIDS, qual seja, os pais das criangas que convivem com AIDS sdo, em sua maioria, também
doentes de AIDS, visto que os maiores indices de transmissdo do HIV da-se na forma
denominada materno-infantil. Nesse sentido, o ser que cuida, em Enfermagem, reconhece a
necessidade de o cuidado abranger o ser-familiar, quanto ao cuidado de si, bem como da

crianga, o que se da por meio de orientacdo e/ou educagdo em saude.
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Contudo, outro aspecto que se desvela no encontro do ser que cuida com o ser-
crianga com AIDS ¢ a necessidade que o ser-familiar tem de cuidado, como se depreende dos

discursos:

Um dia a mde da Mimo de Vénus me disse assim ‘Ai, hoje eu tinha vontade
de tirar a minha vida’. Eu disse: ‘Deus o livre! Tu ndo pensa isso. Tu tens
trés filhos pra criar. E quem é que vai dar o remédio pra eles? Tu vai voltar
a tomar teus remédios, tu vai dar jeito de te conservar pros teus filhos’.(C8)

Uma made que tem AIDS as vezes ndo luta mais contra a doenga, tem muitas
mdes também que fazem o tratamento dos filhos, mas ndo fazem o delas,
perde aquela ilusdo pela vida, ndo quer tomar os remédios, ndo tém mais
vontade de viver, vai se deprimindo e deixando as coisas sem fazer direito.

(C3)

Desvela-se, pelo olhar dos cuidadores, a situagdo singular experienciada no contexto
do cuidado a crianga, qual seja: a necessidade de a mae aderir ao tratamento anti-retroviral,
além de prestar os cuidados, inclusive medicamentosos, aos seus filhos. Percebe, frente a isto,
que, muitas vezes, as maes cuidam das criangas, mas nao cuidam de si; assim, associam esta
situacdo a uma desesperanca e¢/ou desilusdo pela vida. Esta “falta de vontade de viver” vai ao
encontro da necessidade de cuidado.

Desvela-se a preocupagdo, que emerge do encontro de cuidado, com a familia do ser-
crianca que convive com AIDS. O ser que cuida demonstra perceber que o ser-familiar, além
de experienciar o processo de adoecimento do ser-crianca, que precisa de sua atengdo,
cuidado e afeto, vivencia a angustia de também estar doente e ter que se cuidar. Nessa
vivéncia, o ser que cuida percebe que o ser-familiar expressa a possibilidade de desistir,
trazendo velado um pedido de ajuda.

Sendo assim, faz-se necessario cuidar do ser-familiar, visando a oferecer ajuda por
meio do compartilhar e do estar-junto, nesse momento existencial vivenciado, o que Paterson
e Zderad denominam de pedido de ajuda.

Os pais representam o elo do ser-crianga com o mundo, porém faz-se necessario

perceber o cuidado em ambito maior, visto que o ser-familiar ao vivenciar o processo de
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adoecimento do ser-crianga experimenta sentimentos de inquietagdo, inseguranca, medo,
angustia, entre outros, sentimentos que sdo compreendidos por Paterson e Zderad (1979)
como integrantes da existencialidade do ser e que configuram as relagdes genuinas
desenvolvidas como ser-no-mundo-com-o-outro.

Considerando esta maneira de estar-com nas relagdes com o ser-familiar que convive
com AIDS, o ser que cuida, em Enfermagem, descreve a experiéncia, como se apresenta, na

fala:

Situagoes conflitantes... quando tem problemas de relacionamentos com os
pais, essas sdo as relagées conflitantes, de ndo adesdo ao tratamento, de
dificuldades de relacionamento com a equipe. (C5)

O ser que cuida, em Enfermagem, refere a existéncia de situacdes que define como
conflitantes no cuidado a crianga que convive com AIDS. Descreve estas como sendo
vinculadas a problemas na relagdo com os familiares ou dificuldade no estabelecimento das
mesmas e exemplifica com a experiéncia de ndo adesdo ao tratamento.

Percebe-se, com isso, que o processo de cuidado inicia-se na abertura a atitude de
ajuda, como acreditam Paterson e Zderad, e desenvolve-se no compartilhar de vivéncias,
sentimentos, dificuldades e insegurangas do ser que ¢ cuidado. Configura-se, assim, o
encontro auténtico em Enfermagem, do qual decorrem inquietagdes, angustias e dificuldades,
vivenciadas por ambos os seres, € por meio do ser-com genuino busca-se ultrapassar estas
“situagoes conflitantes”, visando o estar-melhor.

Quanto as dificuldades vivenciadas no encontro de cuidado, o ser que cuida relata

seu estar