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RESUMO

Objetivo: conhecer as repercussdes do diagnostico de criancas com o virus da imunodeficiéncia humana para
a familia. Método: trata-se de um estudo qualitativo e descritivo realizado com dez familiares, em um
Hospital Dia. Coletaram-se os dados por entrevistas semiestruturadas submetendo-os a técnica de Analise de
Conteldo. Resultados: verificou-se que algumas maes ndo sabiam que eram portadoras do virus HIV e so
descobriram a contaminacdo durante a realizacao de exames no pré-natal e pré-parto. Gerou-se culpa diante
do recebimento do diagnostico da crianca e essa revelacao foi dificil para as maes. Convive-se com o medo da
morte por doencas oportunistas priorizando-se a alimentacao como forma de manutencao da salude. Relatou-
se preocupacao das maes por apenas as pessoas da familia nuclear se dedicarem ao cuidado da crianga com o
objetivo de que seu diagnostico ndo seja revelado. Conclusdo: fornecem-se informacoes, diante das principais
dificuldades referidas pelas maes ao receberem o diagnostico, para que a equipe de saide promova agoes a
serem implementadas o mais precocemente possivel como forma de instrumentalizacdo da familia para o
cuidado e de incentivo ao viver saudavel da crianca. Descritores: Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida;
HIV; Crianca; Familia; Enfermagem; Enfermagem Pediatrica.

ABSTRACT

Objective: to know the repercussions of the diagnosis of children with the human immunodeficiency virus for
the family. Method: this is a qualitative and descriptive study performed with ten relatives in a Day Hospital.
The data was collected through semi-structured interviews, subjecting them to the Content Analysis
technique. Results: it was verified that some mothers did not know that they were carriers of the HIV virus
and only discovered the contamination during prenatal and prepartum exams. Guilt was generated upon
receipt of the child's diagnosis and this disclosure was difficult for the mothers. Living with the fear of death
from opportunistic diseases, giving priority to food as a way of maintaining health. The concern of the
mothers was reported because only the people of the nuclear family dedicate themselves to the care of the
child with the objective that its diagnosis is not revealed. Conclusion: information is provided, given the main
difficulties mentioned by the mothers when they receive the diagnosis, so that the health team promotes
actions to be implemented as early as possible as a way to instrumentalize the family for care and encourage
healthy living child. Descriptors: Acquired Immunodeficiency Syndrome; HIV; Child; Family; Nursing; Pediatric
Nursing.

RESUMEN

Objetivo: conocer las repercusiones del diagndstico de nifios con el virus de la inmunodeficiencia humana
para la familia. Método: se trata de un estudio cualitativo y descriptivo realizado con diez familiares, en un
Hospital Dia. Los datos fueron recogidos por entrevistas semiestructuradas sometiéndolos a la técnica de
Analisis de Contenido. Resultados: se verifico que algunas madres no sabian que eran portadoras del virus VIH
y sblo descubrieron la contaminacién durante la realizacion de examenes en el prenatal y pre-parto. Se
generd culpa ante la recepcion del diagnostico del nifio y esa revelacion fue dificil para las madres. Se convive
con el miedo a la muerte por enfermedades oportunistas priorizando la alimentacion como forma de
mantenimiento de la salud. Se report6 preocupacion de las madres por solo las personas de la familia nuclear
dedicarse al cuidado del nifo con el objetivo de que su diagndstico no sea revelado. Conclusion: se
proporcionan informaciones, ante las principales dificultades referidas por las madres al recibir el
diagnostico, para que el equipo de salud promueva acciones a ser implementadas lo mas precozmente posible
como forma de instrumentalizacion de la familia para el cuidado y de incentivo a la vida saludable del niho.
Descriptores: Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida; HIV; Nifo; Familia; Enfermeria; Enfermeria
Pediatrica.
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INTRODUCAO

Considera-se a soropositividade para a
Sindrome da Imunodeficiéncia Humana (AIDS)
e/ou virus da imunodeficiéncia adquirida
(HIV), apesar de ter surgido na década de 80 e
gerado um grande surto de contaminacao, um
dos problemas de saude alarmantes que tém
afetado também as criancas. Melhorou-se,
entretanto, ap6s o surgimento de terapias
antirretrovirais (TARV) e do acompanhamento
adequado, a qualidade de vida das pessoas
infectadas  possibilitando-se uma  maior
sobrevida. Explica-se que, apds a distribuicao
gratuita da TARV, o HIV/AIDS passou a ser
considerado uma doenca cronica, pois 0s
pacientes diagnosticados, a partir de 1998,
receberam o tratamento obtendo maior
longevidade. Geraram-se algumas dificuldades
no tratamento pela cronicidade da doenca,
mesmo com todos esses avancos, devido as
mudancas corporais que ela acarreta ao
paciente.’

Criou-se, no Brasil, o Programa Nacional de
Doencas Sexualmente Transmissiveis (DST’s) e
AIDS, que objetiva reduzir a ocorréncia do
HIV/AIDS e outras infeccoes, melhorar a
qualidade do diagnostico, do tratamento e do
atendimento as pessoas com HIV/AIDS e outras
doencas e garantir o acesso as instituicoes
publicas e privadas responsaveis pelo seu
controle.? Notificaram-se, no ano de 2012,
39.185 casos de AIDS no Brasil, valor que vem
se mantendo estavel nos ultimos cinco anos,
sendo que a taxa de deteccao nacional foi de
20,2 casos para cada 100 mil habitantes.
Observou-se a maior taxa de deteccao na
regiao Sul, 30,9/100 mil habitantes, seguida
pela regiao Norte (21,0), regidao Sudeste
(20,1), regiao Centro-Oeste (19,5) e regiao
Nordeste (14,8).3

Revela-se que, no pais, a taxa de deteccao
de casos de AIDS em menores de cinco anos
foi de 3,4/100 mil habitantes em 2012, o que
corresponde a uma reducao de 35,8% em
relacao a 2003. Acrescenta-se que, na faixa de
cinco a nove anos, a taxa foi de 0,7/100 mil
(71% de reducao em relacao a 2003) e, na
faixa de dez a 14 anos, foi de 0,9/100 mil.3
Realizou-se outro estudo em um hospital no
Sul do pais identificando que as taxas de
Transmissao Vertical (TV), obtidas entre 1998
e 2004 e 2005 e 2011, cairam de forma
significativa, de 11,8% para 3,2%,
respectivamente.* Considera-se, pelos autores
do estudo, que este declinio esta relacionado
a adesao ao tratamento antirretroviral (ART),
no periodo gestacional, realizado por 69,7%
das gravidas. Informa-se que, entre 1998 e
2004, 60,7% das gravidas aderiram a terapia
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antirretroviral de alta atividade (HAART) e,
entre 2005 e 2011, a taxa de adesao foi de
73,3%.%

Sabe-se que a AIDS é a manifestacao mais
grave e avancada da infeccao pelo HIV, que
pode alterar o nimero e a funcado do linfécito
TCD4+, induzindo a imunossupressao e
resultando no desenvolvimento de infeccoes
de repeticdao, incluindo as infeccoes
oportunistas. Observa-se que as infeccoes
oportunistas na crianca ocorrem, de maneira
geral, nos estagios avancados da
imunossupressao e sao consideradas as
principais causas de morte em pacientes
infectados pelo HIV na era pré-Terapia
Antirretroviral de Alta Atividade (HAART).
Acentua-se que a pneumonia por
Pneumocystis jiroveci € a infeccao oportunista
que mais comumente acomete as criancas.’

Variam-se os cuidados prestados a crianca
diagnosticada com HIV necessitando-se da
atencao e da disponibilidade do cuidador.
Relataram-se, em um estudo realizado em um
Hospital Dia do Sul do Brasil, pelos
cuidadores, facilidades e dificuldades na
prestacado dos cuidados a crianca: as
facilidades dizem respeito a aceitacao da
mesma diante do diagndstico, a obtencdo de
um beneficio via judicial para auxiliar no
cuidado e ao apoio da familia e, também, de
vizinhos e amigos, ampliando a rede de apoio
do cuidador.®

Faz-se necessario o0 aumento da
conscientizacao sobre a prevencao e o0s
cuidados para o HIV, por meio dos testes
diagnodsticos e de taticas quanto ao manejo
com as criancas, incluindo a terceira linha e
regimes de salvamento disponiveis em locais
de recursos limitados. Adverte-se que o ART
para o tratamento do HIV é apenas um
aspecto de sucesso para as criancas com HIV,
sendo o outro aspecto igualmente crucial o
bem-sucedido  tratamento  continuo de
deficiéncias nutricionais e comorbidades
concomitantes, que sao frequentemente
manifestacées comuns nessas criancas.’

Acompanha-se a crianca, apesar das
dificuldades encontradas pela familia, durante
todo o seu crescimento e desenvolvimento,
com experiéncias e vivéncias que possibilitam
a familia construir cuidados que a auxiliam a
viver com qualidade. Faz-se, portanto,
importante que a Enfermagem se comprometa
a fornecer uma assisténcia e permanecer
junto a essas familias, atuando e auxiliando-a
na construcao do cuidado a crianca, para que
ela perpasse as dimensées humanas conforme
o contexto e o modo de vida dessas pessoas.®

Destaca-se que o enfermeiro é o primeiro
profissional que entra em contato com os
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pacientes com HIV/AIDS, portanto, é
importante que o mesmo utilize os
conhecimentos aprendidos ao longo da sua
pratica de forma a criar estratégias que o
auxiliem a minimizar as dificuldades e
fragilidades que possam ser enfrentadas pelos
pacientes. Oportuniza-se, por esse tipo de
atuacao, a criacao de vinculo e confianca pelo
profissional para, assim, aproximar-se do
paciente e acompanha-lo incentivando a
prevencao e o tratamento do HIV/AIDS.’

Acredita-se que o estudo possibilitara a
construcao de conhecimentos para subsidiar
os profissionais da salde, que atuam com as
familias e criancas  soropositivas, a
desenvolver estratégias mais efetivas de
cuidado, diminuindo o impacto do seu
diagnostico.
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dados. Processou-se a analise dos dados com a
técnica de Analise de Conteudo."

Respeitou-se a Resolucao 466/12 que rege
as pesquisas envolvendo seres humanos.
Submeteu-se esta proposta de pesquisa ao
Comité de Etica em Pesquisa na Area da Saude
- CEPAS da FURG, recebendo parecer
favoravel sob o numero 29/2018. Assinou-se,
pelos participantes, o} Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.
Identificaram-se os familiares cuidadores
participantes do estudo pela letra F seguida
do nUumero da entrevista como forma de
garantir o seu anonimato.

RESULTADOS

OBJETIVO

e Conhecer as repercussoes do diagnostico
de criancas com o virus da imunodeficiéncia
humana para a familia.

METODO

Conduziu-se este estudo por meio de uma
abordagem qualitativa, exploratéria e
descritiva.' desenvolvida com dez familiares
cuidadores que atenderam aos seguintes
critérios de inclusao: ser o principal familiar
cuidador da crianca com  HIV/AIDS,
acompanhar a crianca periodicamente no
tratamento no Hospital Dia AIDS e ter 18 anos
ou mais. Excluiram-se do estudo familiares
que acompanham a crianca no setor apenas
eventualmente.

Coletaram-se os dados nos meses de marco
a maio de 2018 por meio de uma entrevista
individual com o familiar cuidador principal da
crianca. Criou-se um primeiro contato para
apresentar a pesquisa e solicitar sua
permissao para a realizacao da mesma.
Utilizou-se uma entrevista semiestruturada
constituida de duas partes: a primeira com
questdoes fechadas contendo dados de
identificacao dos sujeitos e a segunda parte
com questées norteadoras abertas contendo
perguntas sobre como o diagnostico da crianca
repercutiu na familia. Analisaram-se os dados
a partir da Analise Tematica."

Entrevistou-se um cuidador principal de
cada vez, em uma sala individualizada do
Hospital Dia AIDS, logo apo6s a consulta ou no
momento de espera da consulta. Registraram-
se, para garantir a fidedignidade das falas, as
entrevistas por gravacoes em MP3, mediante a
autorizacao dos sujeitos e, logo apos,
transcreveram-nas, iniciando-se
imediatamente o processo de analise de

Apresentam-se, a seguir, a caracterizacao
dos participantes do estudo e as categorias
geradas a partir da analise dos dados.

Caracterizacao dos familiares cuidadores
participantes do estudo e das criancas

Elencaram-se, para participar do estudo,
dez familiares cuidadores com idades entre 23
e 61 anos, com uma média de 42,4 anos, e,
como grau de parentesco da crianca, quatro
eram maes; duas, maes adotivas; dois eram
pais; uma, madrasta e outra era avo tendo,
como escolaridades, ensino fundamental
incompleto (quatro), ensino fundamental
completo (trés) e ensino médio completo
(trés). Levantou-se, quanto a profissao, que
trés sao aposentados; trés, do lar; duas fazem
servicos gerais; uma é tarefeira e um,
comerciante e, quanto a situacdao conjugal,
quatro sao solteiros; trés, casados e trés,
separados, vivendo com uma renda familiar
entre RS 300,00 e RS 2000,00, com uma média
de RS 1.074,00.

Observou-se que as criancas possuiam
idades entre um ano e nove meses e 12 anos,
com uma média de 7,77 (8) anos, sendo seis
do sexo masculino e quatro do sexo feminino,
e todas adquiriram o virus HIV por meio de
transmissao vertical.

¢ Impacto do diagnostico de HIV da
crianca para a familia

Relatou-se o desconhecimento de algumas
maes quanto a contaminacao pelo virus HIV,
pois algumas souberam somente durante a
realizacao do pré-natal.

Descobri que tinha durante a gestacdo
fazendo exames de rotina. (F4)

Néo sabia que tinha, foi no pré-natal. S6 eu
e o meu filho somos portadores do virus.
Peguei de um relacionamento que tive
depois que me separei. (F4)

Eu ndo ia nem fazer o pré-natal dela e, ai,
minha mde que insistiu, ndo ia fazer pré-
natal, para qué? Tem mdes que ndo fazem?
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Entdo, ndo vou fazer. Ai, a mde insistiu e eu
vim fazer com sete meses o pré-natal. Ai
que eu descobri. (F3)

A mde dela ndo fez o tratamento durante a
gestacdo, por isso que ela ficou com esse
problema. (F5)

Percebeu-se que uma das maes nao
realizou o pré-natal e sO descobriu ser
portadora do virus durante o teste rapido na
maternidade. Iniciou-se o tratamento da
crianca imediatamente e a familia ainda tem
esperancas de que a mesma negative o0s
exames.

Ndo deu tempo de fazer nenhum tratamento
porque ndo fiz o pré-natal e s6 descobri no
fim da gravidez. Iniciei o tratamento depois
que ela nasceu. Os médicos falaram que, até
os sete anos, ainda pode negativar. Ela esta
com cinco anos e nove meses. Entdo, ainda
falta um pouquinho. (F3)

Adverte-se que, apesar de as maes saberem
que sao portadores do virus HIV, referiram nao
ter realizado o tratamento durante a gestacao
por desconhecer essa possibilidade.

A outra eu fiz tratamento, essa aqui eu fiz,
sO que ndo deu, né (...). (F3)

A mdée dele sabia que tinha a doenca, so
que, na época, ela ndo sabia que tinha
tratamento, que tinha que cuidar antes, né.
Ela néo sabia disso, tanto é que ele tem uma
irma e ela soube que tem tratamento e a
irmd dele ndo tem. Foi uma barra, né, mas a
gente ndo sabia, a gente era novo. Nem o
proprio hospital acho que, na época, ndo
explicou que ela tinha que se cuidar. Porque
hoje a mée fazendo o tratamento, a crianca
tem chance de nédo ser contaminada. (F7)

Eu descobri em 2007 que tenho essa doenca.
Eu trabalhava embarcado, ai comecei a
sentir mal do estbmago. Trabalhei até 2007,
ai, eles indenizaram todo mundo e eu vim
embora. Depois de um tempo, comecei a me
sentir mal do estbmago e emagrecer. Ai que
eu vim descobrir que eu era doente. Ai, eu
conheci a mde dessa guria que era doente
também. Ai, acabou que nasceu a Natasha.
Até os trés anos dessa guria, eu vivi bem
com ela, depois, ela se juntou com uma
prima dela que é de terreira, abandonou a
casa. (F6)

Avaliou-se como complicado receber o
diagnostico de que a crianca é portadora pelas
familias, além de terrivel, dificil e como se
uma bomba houvesse caido sobre os
familiares. Surpreendeu-se uma das familias
com o diagnostico da crianca, pois ela nao
sabia que os pais eram portadores do virus.
Surge-se a culpa frente ao diagndstico da
crianca, pois o fato de ter tomado a
medicacdo durante a gestacao gerou
expectativa na mae de nao ter contaminado a
crianca.
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Terrivel, terrivel, foi como se tivessem puxado
meu tapete pela milésima oitava vez. (F4)

Foi bem dificil, foi muito dificil, até aceitar,
demorou bastante, eu passava o tempo todo
chorando. (F3)

Em seguida, ndo, depois de um més, dois meses
fazendo exames com ele, ai deu que tinha um
problema com ele, que ele tinha pego da mde
dele. (F7)

Quando o pai dele me falou que era, a gente
fica assim surpreso porque, hoje em dia, com
tanta medicacéo, preservativo e a pessoa sabe
que tem e fica grdvida. Deixa vir uma crianca
assim. A gente fica meio surpresa, meio
perplexa. (F1)

Me sinto culpada, fiz parto normal. Tomei
medicacdo, mas ndo adiantou. (F10)

Adotaram-se duas criancas e suas familias
referiram  aceitar sua condicao de
soropositivas. Referiram-se que o HIV nao é
uma doenca e, com tratamento, pode-se
evitar o adoecimento da crianca.

Ela é adotada. Quando eu adotei, tinha a
suspeita, mas ai, quando a familia dela
mandou trazer ela aqui que eu vim saber
que ela era portadora do HIV. A assistente
social do férum me perguntou porque eu
resolvi adotar uma crianca portadora do
Hiv.
Eu respondi que ndo fui eu, ela me quis, e
quando tu amas, tu ndo queres saber cor. Tu
ndo queres saber o que tem. Eu amo ela
pelo que ela é. (F9)
Eu aceitei numa boa porque quando elas
foram adotadas que eu recebi a ligacdo que
tinha duas meninas para serem adotadas. So
que tinha uma que tinha uma doenca, que
tinha o virus HIV. Eu, para mim, foi normal,
porque, quando eu me propus a adotar era
uma, ai, veio duas e eu aceitei as duas. Se
veio para mim é porque era para ser. Ndo é
uma doenca. Ela tem apenas o virus. E uma
doenca normal. Enté@o, para mim, foi uma
coisa muito natural porque se fosse gestacdo
minha e tivesse isso eu n@o ia poder jogar
fora. Entdo, isso, para mim, foi tratdvel.
(F5)

Expds-se o medo da morte da crianca por

doencas oportunistas pela familia.

Eu ndo tenho medo de morrer. Eu temo se
acontecer alguma coisa com ela. Medo de
acontecer uma doenca oportunista e levar a
minha filha embora. E s6 do que eu tenho
medo, do resto, nédo. (F9)

¢ Mudancas no viver a partir do
diagnostico da crianca

Mencionou-se, por uma das familias, que
nada mudou na sua vida apos o diagnostico da
crianca. Verificou-se que, devido a condicao
sorologica da crianca, o familiar cuidador
passa a se dedicar exclusivamente ao seu
cuidado com vistas a garantir sua saude e
bem-estar. Preocupam-se as maes por apenas

Portugués/Inglés
Rev enferm UFPE on line., Recife, 13(1):15-22, jan., 2019

18


https://doi.org/10.5205/1981-8963-v13i01a237861p15-22-2019

ISSN: 1981-8963
Pacheco BP, Nobre CMG, Costa AR et al.

as pessoas da familia nuclear se dedicarem ao
cuidado da crianca com o objetivo de que seu
diagnostico nao seja revelado.

Ndo, eu ndo fazia nada. Entdo, nGo mudou
muita coisa (risos). (F3)

Depois que eu descobri essa doenca, mudou
muito a minha vida. (F6)

A gente acaba vivendo sé para o filho agora
em vez de para a gente. (F3)

Quando Deus te manda alguma coisa, Ele
ndo vai mandar na perfeicdo. Deus me deu
ela assim. Eu luto, cuido dela assim para ela
depois estar uma moca ai trabalhando e
estar cuidando da vida dela. Ndo tenho
preconceito com tipo de doenca nenhuma.
(F9)

Ah, mudou, primeiro, eu tenho que tomar
conta dele, e é dificil alguém ficar com ele.
A Unica pessoa que fica assim um pouco é a
minha filha. Ela tem quatro filhos, é casada,
mas ela fica assim um pouco, sendo, é eu
sempre com ele. (F2)

Descreveu-se, por uma das familias, que o
“problema” da crianca uniu a familia para
melhor cuida-la.

Eu conheci o pai dele e a gente comecou a
namorar, ai, como ela estava com esse
problema e cada vez mais se agravando o
deficit intelectual dela, ele me convidou
para morar com ele porque ai jd ficdvamos
todo mundo junto. A gente se uniu para
ajudar uns aos outros. Ele queria ter alguém
para cuidar deles, tem que ter, e ela
também tem que ter e ela ficava sozinha.
Na real, foi bom, foi bem o que ele disse,
uma unido para ajudar. (F1)

Refere-se a alimentacdo a principal mudanca
percebida na vida familiar a partir do
diagnostico da crianca. Falou-se que a crianca
toma diversos medicamentos e nao pode
adquirir doencas oportunistas e, por isso,
precisa alimentar-se bem, e a alimentacao
passou a ser a maior preocupacao da familia a
ponto desse aspecto do viver ser o foco do
cuidado.

O que mudou foi a alimentacdo da familia
porque ele queria se alimentar para n@o
adoecer, entdo, toda familia tem que comer
a mesma comida. Ele precisa se alimentar,
pois, primeiro, ele é crianca, estd em fase
de desenvolvimento e, segundo, que as
medicacbes sdo muito fortes e precisa estar
com alimento no estémago. Eu fico em casa
com ele assim tranquilo, que nem os outros
dois, se preocupando sempre com a
alimentacdo. A alimentacGdo ¢é o foco
daquela casa, o foco da vida dele é a gente
fazer ele comer. Ele tem que entender que
ele tem que comer, ndo precisa comer a
panela inteira de comida, mas tem que
comer nem que seja um pouco. (F1)
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DISCUSSAO

Oferece-se a profilaxia gratuitamente nos
servicos publicos de salde. Alerta-se que,
apesar disso, o diagndstico da mae nem
sempre € descoberto em tempo oportuno para
a protecao da crianca ou, em raros casos, as
maes nao sao orientadas da forma correta

para se programarem os cuidados preventivos'
12

Infere-se que o inicio mais tardio do pré-
natal se da ndo apenas devido as dificuldades
pessoais das gestantes vivendo com HIV, mas,
também, a falhas do sistema de salde em
fornecer o diagndstico precoce e o
atendimento especializado, apesar das claras
recomendacoes do Ministério da Salde a esse
respeito.’ Recomenda-se que os profissionais
de salde sejam capacitados para oferecer
acolhimento especial aquelas gestantes que
iniciam o pré-natal tardiamente, bem como
aquelas com menos informacdes sobre o HIV
na gestacao.'

Ajuda-se a minimizar, pela eficacia da
quimioprofilaxia da transmissao vertical do
HIV, o numero de criancas infectadas pelo
virus. Inicia-se o pré-natal pelas gestantes
mais cedo, provavelmente com o0 uso
antecipado de antirretrovirais, e isso favorece
a reducdao da carga viral em niveis
indetectaveis nas (ltimas semanas de
gravidez."

Deve-se fazer presente a criacao de
estratégias que habilitem o profissional para
uma boa assisténcia as familias e a crianca
que vive com o HIV/AIDS, pois elas sao
essenciais. Torna-se ferramenta fundamental
e prioritaria a educacdo para que a crianca
diagnosticada com a doenca seja preparada e
viva com qualidade. Precisa-se transmitir essa
educacao, portanto, pelo profissional, de
forma clara e objetiva a familia, aos
educadores e responsaveis para que esse
processo ocorra de maneira positiva e a
crianca consiga crescer e se desenvolver bem
em todos os cenarios da sua sal(de.’
Estimulam-se, nesse sentido, por meio das
acoes educativas, cada vez mais, individuos
para uma consciéncia de responsabilidade
frente a sua saude, em especial, o publico
jovem, que nasceu em uma realidade onde o
HIV/AIDS nao é mais visto como tabu,
ensinando que o paciente soropositivo € um
cidadao como outro qualquer e que pode ter
uma vida normal como as outras pessoas."’

Acrescenta-se que o sentimento de culpa,
de apreensao e de medo da mae por ser ela a
responsavel pela transmissao da doenca para a
crianca pode interferir no seu relacionamento
com o filho e, em algumas situacdes, causar o
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seu distanciamento fisico.'® Observou-se em
outro estudo, também, que o medo da
transmissao do virus ou de outras doencas
para os filhos levou as maes a adotarem
posturas de superprotecéo e distanciamento."

Estima-se que as internacdes hospitalares
por doencas oportunistas podem ocorrer,
principalmente, quando a crianca ¢é
diagnosticada tardiamente com o HIV/AIDS.
Apresentaram-se, em um estudo realizado em
Vitéria, Espirito Santo, casos de criangas
hospitalizadas, sendo que o diagnostico mais
recorrente foi o de anemia cronica.
Internaram-se  criancas, = também,  por
episodios de infeccao bacteriana invasiva,
otite média aguda ou sinusite recorrente,
dermatite, diarreia prolongada ou
gastroenterite, candidiase e tuberculose.?
Preconiza-se, nesse sentido, que o0s
profissionais da salde se atentem para o
rapido diagnostico do HIV para que os indices
de internacdées por doencas oportunistas
diminuam e as criancas tenham uma maior
expectativa e qualidade de vida.

Influencia-se negativamente 0
comportamento da crianca pela omissao do
diagnostico pelo familiar. Defende-se que a
omissao dos cuidadores frente ao verdadeiro
motivo do uso da medicacao pode ser vista,
pelas criancas, como decepcao e traicao,
além de poderem considerar suspeito o
siléncio prolongado sobre a sua verdadeira
condicao de saltde.”

Evidencia-se, além disso, o medo da
rejeicao ou do tratamento diferenciado a
crianca devido ao seu diagnodstico, o que faz
com que muitas maes a isolem do convivio
com as demais criancas ou pessoas seja em
creches, na escola ou em demais espacos
sociais. % Precisa-se, desse modo, que O0s
aspectos emocionais dessas maes sejam
trabalhados, em conjunto  com 0s
profissionais, para que nao ocorra um
desequilibrio na relacao do binémio mae-filho
e nao se prejudique a socializacao da crianca.

Realizam-se, pelo cuidador familiar, os
cuidados e eles se fazem presentes em todos
os momentos da vida da crianca e do
adolescente e, em algumas situacdes, o
mesmo pode se sentir estressado e oprimido
pela experiéncia de cuidar, apresentando
sentimento de impoténcia. Precisa-se,
portanto, que a equipe de Enfermagem se
atente para essa situacao e estimule a
confianca e a capacidade do cuidador familiar
em saber o que fazer reduzindo esses
momentos estressantes para que a caminhada
ao lado da crianca e do adolescente seja a
melhor possivel.?
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Proporcionam-se beneficios pela divulgacao
do diagnostico da doenca da crianca, pois o
paciente possui suporte para compartilhar
suas angustias e momentos dificeis. Percebe-
se, entretanto, que essa revelacao nem
sempre é vista como beneficio, pois, apesar
de amigos intimos ou familiares saberem da
condicao da crianca ou do adolescente, a
doenca e seus agravos raramente sao
discutidos. 2* Devem-se encorajar, nesse
sentido, a comunicacao dos cuidadores e o
reconhecimento dos esforcos da crianca para
aprender a gerenciar as informacoes sobre a
sua condicao pelos profissionais de salde.
Necessita-se agucar a percepcao de que as
perguntas das criancas e as expressoes de seus
sentimentos propiciam aberturas para a
comunicacao para que tenham a chance de
crescer e viver com qualidade, apesar da
doenca.?'

Notabiliza-se, quanto a aderéncia ao
tratamento  medicamentoso, o estudo
realizado com criancas com HIV mostrando
que algumas nao aderiam a pratica devido ao
sabor ruim da medicacdo e aos efeitos
colaterais ocasionados. Manifestou-se, em
relacao as atividades cotidianas, pelo mesmo
estudo, que as criancas entrevistadas
referiram nao possuir alteracdées nas suas
rotinas, conseguindo exercé-las
normalmente.?

Compreende-se, nesse sentido, que a
crianca que vive com o diagndstico da doenca
vivencia uma série de experiéncias das quais
necessita de cuidados especificos para a
manutencao da sua saude. Focaliza-se, diante
disso, a familia como a principal provedora
dos cuidados a crianca que necessita de
orientacdes e informacdes adequadas tanto
por parte dos profissionais da salde, como
pelos meios de comunicacao, para que consiga
viver e se desenvolver com saude. '

CONCLUSAO

Objetivou-se conhecer as repercussoes do
diagnodstico de HIV/AIDS na crianca para a
familia. Verificou-se que algumas maes nao
sabiam que eram portadoras do virus HIV e so
descobriram a contaminacao durante a
realizacao de exames no pré-natal ou durante
o teste rapido na maternidade antes do parto.
Alerta-se que a maioria nao realizou o
tratamento durante a gestacdo e o
recebimento do diagnostico da crianca foi
dificil gerando o sentimento de culpa.

Unem-se as maes em prol do cuidado
convivendo com o medo da morte da crianca
por doencas oportunistas e priorizando a
alimentacao como forma de manutencao da
sua salude e bem-estar. Relatou-se a
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preocupacao das maes por apenas as pessoas
da familia nuclear se dedicarem ao cuidado da
crianca com o objetivo de que seu diagnostico
nao seja revelado.

Possibilita-se concluir, por meio dos dados,
que os profissionais da salde/Enfermagem
precisam atuar em conjunto com as familias,
desde o momento do recebimento do
diagnodstico da crianca, no aprendizado do
cuidado, atuando nas redes basica e
hospitalar, durante suas internacoes
hospitalares, e também junto as escolas para
que recebam essas criancas sem preconceito
construindo, com a familia, uma rede de
apoio social em torno da crianca com
HIV/AIDS.

Podem-se apontar, dentre as limitacées do
estudo, a caréncia de pesquisas realizadas por
enfermeiros com criancas com HIV/AIDS e as
questdes que envolvem o seu viver. Revela-se,
assim, um vasto campo de atuacao para
enfermeiros que tém, na educacao em saude,
um dos pilares do seu fazer. Espera-se que
este estudo sirva de referéncia para outras
pesquisas que abordem a tematica do cuidado
familiar e da crianca com HIV/AIDS, sob a
perspectiva dos profissionais da Enfermagem,
possibilitando-se novos olhares acerca da
tematica.
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