PequiSO Esc Anna Nery Rev Enferm 2008 mar; 12 (1): 30 - 8.

EXISTENCIALIDADE DA CRIANCA COM AIDS:
PERSPECTIVAS PARA O CUIDADO DE ENFERMAGEM?

Existentially of the Child with AIDS:
Perspectives for the Nursing Care

Existencialidad del Nifio con SIDA:
Perspectivas Para el Cuidado de Enfermeria

Cristiane Cardoso de Paula’ Maria da Graga Oliveira Crossetti?

Resumo

Este artigo objetiva apresentar reflexdes acerca do cuidado de Enfermagem que emergiram da dissertagdo de mestrado
“Encontro de cuidado, vivido e dialogado, da equipe de Enfermagem com o ser-crianca que convive com AIDS”, que buscou
compreender o significado deste cuidado sob o olhar da Teoria de Enfermagem Humanistica de Paterson e Zderad. Constituiu-
se em um estudo qualitativo-fenomenolégico com analise hermenéutica. Desvelou-se a existencialidade da crianga com AIDS:
seres de relacdo com os outros € com 0 mundo, fazendo destaque ao mundo do cuidado, que possuem singularidade marcada
pela temporalidade e historicidade, que tém familiares que cuidam e que necessitam de cuidados. Concluiu-se que, no encontro
genuino do cuidado de Enfermagem, faz-se essencial a compreensdo da existencialidade dessa crianga e de sua familia como
unidade de cuidado, vislumbrando o estar-melhor na relacdo intersubjetiva de presenca e respeito.

Palavras-chave: Cuidado da Crianca. Cuidados de Enfermagem. Teoria de Enfermagem. Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida.

Abstract

The focus of this study is to present some reflections
about the Nursing care which emerged from the
dissertation “A meeting of lived and dialogued care of the
nursing team with the child being who lives with AIDS”. This
work aim was to understand the meaning of this care in
relation to the Humanistic Nursing Theory by Paterson
and Zderad. It was a phenomenological and qualitative
study with hermeneutic analysis. It was showed the
perception regarding the existentiality of the child being
who lives with AIDS: children maintain a relationship with
other people and with the world (mainly the care world),
have a singularity marked by temporality and historicity,
and consider their relatives as people who take care and
need care. In the genuine meeting of Nursing care, it was
concluded that it is essential the understanding of this
child being existentiality as well as of his/her relatives as
the care unity, highlighting the better being concerning
intersubjective relationship of presence and respect.

Keywords: Child Care. Nursing Care. Nursing Theory. Acquired
Immunodeficiency Syndrome.

Resumen

Este articulo tiene como foco presentar algunas reflexiones
acerca del cuidado de Enfermerfa que emergieron de la
disertaciéon de maestria “Encuentro de cuidado, vivido y
dialogado, del equipo de enfermeria con el ser-nifio que convive
con el SIDA", que tuvo como objetivo comprender el significado
de este cuidado bajo la mirada de la Teorfa de Enfermeria
Humanistica de Paterson y Zderad. Se constituy6 en un estudio
cualitativo-fenomenolégico con andlisis hermenéutico. Se
desveld la percepcion referente a la existencialidad del nifio
que convive con el SIDA: seres de relacién con los otros y con
el mundo, destacando al mundo del cuidado, que poseen
singularidad sefialada por la temporalidad e historicidad, y
que tienen familiares que cuidan y que necesitan de cuidados.
Se concluyd que en el encuentro genuino de cuidado en
Enfermeria se torna esencial la comprensién de la
existencialidad de este nifio que convive con el sida y de su
familia como unidad de cuidado, vislumbrando el estar-mejor
en la relacion intersubjetiva de presencia y respeto.

Palabras clave: Cuidado del Nifio. Cuidados de Enfermeria.
Teoria de Enfermerfa. Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida.
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INTRODUCAO

Ao refletir acerca do contexto experienciado pela equipe
de Enfermagem, frente ao aos desafios que emergem no cuidado
a crianga com a Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS),
tem-se a justificativa da necessidade e relevancia de estudos que
se desenvolvam com o intuito de compreender o mundo-vida com
esta doenca. Busca-se, assim, alcancar agbes comprometidas e
eficazes na luta contra esta epidemia, vislumbrando uma vida com
melhor qualidade para as pessoas com a ADS.

Nessa perspectiva, escolheu-se a Teoria de Enfermagem
Humanistica' como referencial para a construgdo do saber
e fazer referente ao cuidado, pois suas bases existenciais
permitem a compreensao das relacdes estabelecidas entre
os seres humanos. Também pela definicdo da Enfermagem
como uma reciprocidade vivida no encontro de cuidado e
que vislumbra um estar-melhor.

Assim, o presente estudo apresenta algumas perspectivas
para o cuidado de Enfermagem, fundamentadas em Paterson
e Zderad', que emergiram da compreenséo do significado de
cuidar da crianga com AIDS.

CAMINHO METODOLOGICO

0 estudo caracteriza-se como pesquisa qualitativa de
abordagem fenomenoldgica, a partir da Teoria de Enfermagem
Humanistica', que busca salientar aspectos da existencialidade
no mundo vivido e compreender a esséncia dos fenémenos.

0 projeto foi encaminhado ao Comité de Ftica em Pesquisa
(CEP) da Universidade Federal de Santa Maria (UFSM/RS),
conforme a Resolugdo n® 196/96°, contando com um Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido, respeitando a
participacdo voluntéria, e a ndo-interferéncia no seu vinculo
empregaticio com a instituicdo e ndo-revelagdo de sua
identidade, usando apenas os cédigos: C1-C8.

Com a aprovacdo pelo CEP, o estudo foi desenvolvido na
Unidade de Internacdo Pediatrica (UIP) do Hospital
Universitario de Santa Maria (HUSM). Teve como depoentes
oito cuidadores da equipe, selecionados aleatoriamente entre
enfermeiros e auxiliares de enfermagem. Critério de inclusdo:
profissional em exercicio do cuidado a crianca com AIDS. O
nimero de depoentes configurou-se quando as entrevistas
indicaram o mostrar-se do fendmeno em suas estruturas
essenciais, ou seja, quando se expressou o nucleo invariante
do desvelamento do fendmeno?.

0 acesso aos depoentes deu-se com a ambientagdo* da
pesquisadora na UIP, por meio da aproximagdo da equipe de
Enfermagem e pelo convite aquelas que cuidam das criancas
com AIDS para participar do estudo. A coleta de informagées
foi por entrevista®, que possibilitou um conhecimento do ser,
visando a totalidade do que se quer conhecer. A questdo
norteadora foi: conte-me, como é para vocé cuidar de uma crianca
com AIDS? O ambiente foi uma sala, na prépria UIP, que possibilitava
a privacidade necessaria para que a relagdo face-a-face na
entrevista se desenvolvesse.

A partir dos depoimentos, foi desenvolvida a andlise
hermenéutica®, que visa a descoberta do sentido, na compreensdo
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da existéncia humana, em busca de interpretar a linguagem
pensada ndo através do que diz, mas do que esconde, a fim de
apreender as experiéncias e as vivéncias em sua totalidade.

Esta andlise seguiu as fases: leitura inicial (primeiro contato
com os depoimentos para a compreensdo dos significados
iniciais); distanciamento (o pesquisador absteve-se de suas
crengas e/ou preconceitos para uma reflexdo descontaminada
do que emergiu dos depoimentos); andlise estrutural (releitura
profunda e critica que buscou o significado do que estava oculto
nos depoimentos para o desenvolvimento dos temas e
subtemas). Seguiram-se a identificacdo da metéfora (a partir
dos temas e subtemas, ocorreu a interpretacdo hermenéutica
dos depoimentos) e apropriacdo (o pesquisador apropriou-se
do que é desvelado dos depoimentos fazendo a articulagdo
com a pratica do cuidado)”®.

Um dos temas que emergiu neste estudo foi a
existencialidade do ser-crianga com AIDS, com os seguintes
subtemas: ser-no-mundo-com-o-outro; expressividade no
mundo do cuidado; temporalidade e historicidade; estar-com
do ser-familiar; ser-familiar como um ser de cuidado, os quais
serdo apresentados neste artigo.

A EXISTENCIALIDADE DO
SER-CRIANCA COM AIDS

0 ser que cuida compreende a existencialidade da crianca
com AIDS, com base na vivéncia de cuidado, com um ser-sendo
em um em seu processo do desenvolvimento infantil. Entende
que este vir-a-ser contempla as dimensdes das experiéncias e
vivéncias da crianga, como ser de relacdo (ser-com) consigo,
com os outros (destaca a importancia do estar-junto da familia)
e com o mundo (mundo-da-vida, mundo-da-familia e mundo-
do-hospital). Revela a expressividade da crian¢a no mundo do
cuidado. E, considera que essas dimensdes desvelam a
temporalidade e historicidade da crianca e suas possibilidades
— para estar melhor —, e suas potencialidades — para ser mais.

Ser-no-mundo-com-0-outro

Este modo de existencialidade apresenta a crianca com AIDS
como um ser-no-mundo-com-o-outro que necessita de ajuda e
cuidado em seu processo de vir-a-ser. Entende-se que o ser humano
mantém-se em relagdo consigo, com o outro e com o mundo e que,
em sua condicdo existencial de ser-com, busca conhecimento de si
por meio do conhecimento do outro e do mundo. Assim, o ser torna-
se mais na condicdo de abertura ao encontro, no qual tem a
necessidade de conhecer e de compreender o outro e o contexto
em que a vivéncia é compartilhada.

As criangas que tem AIDS ndo sdo diferentes das outras
criangas. Eles em si ndo séo diferentes((8)

(rianca é crianca! Independente da doenga, crianga é
um serzinho que encanta... é um encanto trabalhar com
eles, a gente é feliz de poder cuidar dele (C4)

Esta compreensdo vai ao encontro da unicidade existencial,
sendo esta caracterizada pela singularidade das vivéncias e
experiéncias'. Ndo se contrapondo a esse perceber, mas
corroborando a sua complexidade, apresenta, ainda, o
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entendimento de que os existenciais basicos do ser humano
sdo 0s mesmos, o que lhes confere a caracteristica de ser-no-
mundo-com-o-outro, que possui potencialidades e
possibilidades independente da sua doenca'.

Sob o olhar da Teoria de Enfermagem Humanistica, a satde
e a doenca sao modos de existir integrantes da existencialidade
do humano. O processo de adoecimento, como uma situagdo
vivida, confere restricdes nas relacdes'; no entanto, o ser
humano quando doente continua construindo sua existéncia e
suas relagdes com os outros e com o mundo.

Nos depoimentos, o ser que cuida expressa sua maneira de
compreender a crianga como existencialmente é, para além de
sua doenca, o que possibilita a abertura ao encontro de cuidado,
essencial as relagdes genuinas, em um mundo compartilhado’.

Arelacdo genuina ocorre no didlogo vivido existencialmente
entre o EU e o TU?, em que Paterson e Zderad referem existir
possibilidade do cuidado auténtico, quando o ser é compreendido
em seu mundo-da-vida singular, com suas experiéncias e
vivéncias proprias de sua historicidade e temporalidade’

a gente vé que elas tém vontade de viver, que querem
algo mais (C1)

Compreende-se que o transcender da doenca ndo limita a
crianca, que continua a possuir necessidades que sdo singulares,
visto que é um ser-sendo. Desvela-se que a doenga ndo encerra
o vir-a-ser na infancia; a crianca mantém sua existencialidade
como possuidora de potencialidades para ser mais. Abrem-se,
mediados por este estar-com, horizontes para o cuidado de
Enfermagem, no qual o ser que cuida tem a possibilidade de ajuda-
lo, por meio da presenca auténtica e, em especial, da afetividade,
que transcende o cuidado terapéutico dos medicamentos,
intervengdes, procedimentos, curativos, normas ou rotinas.

Séo criangas como quaisquer outras, tem uns que sdo
mais retraidos, outros em questao de satide sdo mais
comprometidos. Tem muito a ver com condigdo 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,
0 coquetel, mas isso varia muito de cada crianca, ndo
dd para dizer que todas sdo iguais ou que tém os
mesmos problemas, as mesmas dificuldades (C6)

Percebe-se a necessidade de compreender a totalidade do
mundo-da-vida da crianga, visto que o ser ndo deve ser visto de
forma fragmentada, sendo reconhecido apenas no prisma
de sua doenca, em detrimento de seu mundo-da-familia.
Ao vivenciar o processo de adoecimento e ingressar no
mundo-do-hospital, essas dimensdes constituem um espaco
e tempo existenciais' que fazem parte de um ambito maior:
o mundo-da-vida integral de cada ser.

Tem-se, ainda, a experiéncia do estar-com no processo
de adoecimento e na insercdo do hospital no mundo da
crianca. A partir desta relagdo com o outro, o ser que cuida
desenvolve uma maneira de percebé-lo.

Uma crianca especial tem que ter um tratamento
especial... se a crianga tem uma pneumonia, tu dd
remédio, ela fica boa e vai para casa bem.Essas criancas
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ndo sdo assim... passam por tudo: nem sabem direito o
que tém, vao e vém da casa para o hospital, do hospital
para casa, tém que tomar um monte de medicagdo,
perdem a mae... Como falar com a crianca sobre isso?
Como explicar? Como convencer a tomar remédio para
continuar vivendo? O que passa na cabecinha delas? (C6)

No encontro de cuidado, cada ser necessita ser percebido como
Unico e se estabelece uma relacdo singular para que ambos possam
se conhecer, 0 ser que cuida e a crianga, em sua existencialidade. E
€ neste encontro que emergem as inquietagdes e os
questionamentos de como melhor desenvolver o cuidado'.

Expressividade no mundo do cuidado

0 ser que cuida refere que a crianga com AIDS, ao estar no
mundo do cuidado, tem sua expressividade como: caréncia,
agressividade, distanciamento, além de revelar um olhar triste
e a existéncia de um mundo que lhe é proprio.

A infancia dessas criangas é muito dificil, nem sei se
tém infdncia de verdade. Logo que comecam o
tratamento é tdo dificil que acho que perdem parte
daquela infancia, ndo vivem direito, ndo brincam... E
diferente da crianga sauddvel, ou que tem doenga simples
como pneumonia ou desidratacdo, que passa a fase da
doenca e volta tudo ao normal. Essa crianga, a doenga vai
acompanhar o resto da vida, vai precisar de cuidado,
medicagdo, acompanhamento... que infancia vai ter? (C6)

Ao considerar que o ser humano possui, como parte
integrante e sua existencialidade, potencialidades e limitagdes’,
e que estas podem ser entendidas, por exemplo, como uma
doenca cronica, € possivel compreender que a crianga precisa
ser percebida na integralidade de sua existéncia, para além de
sua doente. Neste sentido, o ser que cuida, ao vislumbrar a
infancia apenas na auséncia de doenca, limita a crianca em
suas potencialidades. Portanto, o cuidado de Enfermagem
precisa ir além dessas limitagdes, considerando o potencial
para ser mais e estar melhor mesmo em casos rotulados como
“caso terminal”, “sin esperanza” e “crénico”" P,

Paterson e Zderad' entendem que, mesmo no mundo-do-
hospital, 0 ser humano tem possibilidades de buscar um bem-
viver por meio da inter-relacdo no encontro de cuidado, expresso
no existencial basico de ser de relacdo: ser-no-mundo-com-o-
outro. Alicercado neste pensamento, tem-se que a infancia pode
ser vivenciada no hospital, e um caminho para que isto se torne
realidade pode ser a Enfermagem Humanistica'.

A crianca precisa ser compreendida como um ser-sendo, em
processo de vir-a-ser, para o qual se faz essencial ter a possibilidade
de experienciar o que é préprio da infancia, e que o viver com uma
doenca ndoimpossibilita, ou ndo deve restringir-he esta necessidade.

Sdo criangas, tém direito a ter infancia. A gente tem que
respeitar e entender que isso é importante, fazer tudo
para ajudar a estar bem para viver bem e brincar, sorrir,
aprender.. Tem que lembrar que antes de qualquer coisa
eles sdo criangas, ndo sdo s6 doentinhos, eles precisam de
coisas de criangas, sonhos, brincadeiras, carinho, sorriso,
abrago, atengdo, protegdo, amor... acho que cuidar é
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também dar isso, é ver que a crianca precisa, ndo so
remédio... ouvir, contar histdria... (C6)

A relagdo entre ser que cuida e a crianga revela a
necessidade de fazer parte do mundo da crianga, que desvela
o cuidado como um mundo compartilhado, construido a partir
da singularidade da existencialidade de cada ser e da inter-
relacdo do seu mundo-da-vida, mundo-da-familia e mundo-do-
hospital. O ser que cuida é facilitador no processo de escolhas
para o potencial do vir-a-ser da crianga; para tanto, ha a necessidade
do reconhecimento da unicidade do ser em seu espaco e tempo
vividos'. Mediado por esta compreenséo, que orienta 0 modo de
ser-com, € possivel o desenvolvimento de uma relagdo genuina de
com-unidade', que abre horizontes a busca do estar melhor.

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

Paterson e Zderad' entendem que o ser humano
compreende o outro ao estabelecer uma relagdo. Por meio
desta relacdo é que o encontro de cuidado se desenvolve, sendo
considerada essencial a Enfermagem. Nesta transacdo inter-
humana e intersubjetiva’, um ser revela-se ao outro pela
expressividade, em palavras, gestos, olhar ou siléncio. No didlogo
vivido por cada ser em sua unicidade, faz-se necessario estar
aberto e atento ao que € expresso, pois assim percebe-se o que
a crianga necessita e o que é possivel fazer para ajuda-la.

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

Esses pacientes passam por dificuldades, problemas de
familia, (...) sdo criancas 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 crianca continua: ‘ndo quero’.
Teve momentos muito dificeis. ‘Tem que tomar teu remédio,
minha filha', af a crianca fecha a cara e ndo toma (C1)

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 tj, eles sdo mais assustados... (C7)

A Teoria de Enfermagem Humanistica' apresenta a
possibilidade de relacdo de didlogo no estar com o outro que
necessita de cuidado; expressa que o ser humano revela
abertura ao encontro vivido de Enfermagem por meio de suas
expressdes. Acrescenta que a expressividade do ser e sua
historicidade sdo interdependentes, visto que as vivéncias
interferem nas suas relagdes, como ser no mundo com o outro.
Assim, ao reconhecer que cada ser é Unico, o desenvolvimento
da relagdo entre quem cuida sera singular com cada crianga.

Quanto a maneira tnica do ser humano de estar no mundo
com o outro, cada um se expressa de forma Unica diante da
disponibilidade para estabelecer uma relagdo de cuidado. Sendo
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assim, o ser expressa-se por meio das atitudes frente ao outro
e ao mundo com base em suas vivéncias e experiéncias’.

A importancia da relacdo auténtica para o encontro de
cuidado da-se, especialmente, no envolvimento entre quem
cuida e a crianga, manifestado pela presenca ativa de ambos
no tempo e espago vividos, bem como pela reciprocidade'.
Contudo, hé situagdes experienciadas no mundo do cuidado em
que aquele que cuida, mesmo apresentando abertura para
estar-com, ndo consegue estabelecer uma relagdo com o outro,
visto ndo ser possivel a imposicdo, mas a necessidade de uma
resposta livre ao convite para o encontro de cuidado.

Essas situagdes de ndo-reciprocidade ndo sdo entendidas
como atitude de cuidado inauténtico, mas como um reflexo da
alteridade, quando o outro precisa ser respeitado em sua
maneira de ser no mundo, que pode se apresentar de forma
diferente do esperado, como quando ndo ocorre a interagéo'.

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)

A Teoria de Enfermagem Humanistica' traz a
concepgdo de que € por meio da expressividade do humano
que se desvela o modo de existir singular de cada um,
considerando as vivéncias, Unicas de cada ser. Diante de
uma mesma situa¢do, cada EU experiencia sentimentos e
percepcdes que lhe sdo proprios.

A expressividade do ser humano ndo se d& somente por
palavras, mas por siléncios, gestos, atitudes, entre outras
formas de expressdes'. E é neste mundo complexo e
diversificado que o cuidado acontece. O encontro se estabelece
e se desenvolve através do olhar, do toque e do dito e do ndo-
dito'?, que mostram disponibilidade com o outro.

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

A Teoria de Enfermagem Humanistica' apresenta a
compreensdo da singularidade do ser humano e a explica
com base na existencialidade, que é Unica de cada ser, uma
vez que cada um vivencia, experiencia, compreende e sente a
si, 0 outro e 0 mundo de forma impar. Sendo assim, a crianca
se expressa as situagdes existenciais, devendo ser respeitada
em sua totalidade. O cuidado auténtico acontece nestas
premissas, sendo que, para ser com o outro, se faz necessario
conhecé-lo, compreendé-lo e respeita-lo, para, assim,
disponibilizar-se a ajuda-lo e buscar estabelecer uma relagdo.
Nesse sentido, pode-se entender o encontro de cuidado como
um fazer parte do estar-com-0-outro-no-mundo.
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Temporalidade e historicidade

No encontro de cuidado, as vivéncias, experiéncias e
sentimentos da crianca sdo compreendidos como dimensdes
integrantes de sua existéncia como ser-no-mundo.

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

0 ser humano desenvolve-se e torna-se mais em seu existir
singular conforme as vivéncias e as experiéncias 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.

No estar-com, a crian¢a em seu mundo-da-vida
compartilhado desvela a compreensao de que ha peculiaridades
no encontro conforme a idade do ser, uma vez que, no viver com
AIDS, algumas criangas tém conhecimento de sua condicdo
soroldgica, ao passo que outras ndo, configurando uma questdo
velada, percep¢do essencial para um cuidado auténtico,
fundamentado na unicidade existencial do ser, o que remete ao
reconhecimento e respeito as suas vivéncias.

A Mimo de Vénus jd 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 all,
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 aos outros. Enquanto eles sdo pequenos
a gente vai engambelando... A Mimo de Vénus um pouco
acreditava nas histdrias 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)

A temporalidade do ser humano configura-se como
integrante de seu existir, sendo compreendida como a
configuragao do tempo, ndo somente o cronolégico que situa o
ser desde seu nascimento até a morte, mas vivido em seu EU
e nas relages com os outros e com o mundo. Neste tempo
vivido h& o encontro face-a-face e de reciprocidade entre os
seres de relacdo, entre o EU e o TU?, quando se desvela a
dimensdo temporal, que diz respeito a inter-relagdo de
vivéncias e experiéncias que compdem o existir.

Assim, ainda no que se refere a temporalidade, outra
condicdo manifestada sdo as dificuldades que se apresentam
quando a crianga tem conhecimento de sua condigdo
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soroldgica. O ser que cuida entende que quando as criancas
ndo sabem que tém AIDS elas ndo se sentem diferenciadas.

Acho que enquanto as criancas sao pequenas e ndo
sabem o que estd se passando com elas, elas se acham
igual as outras criancas...(C6)

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

Entende-se que a crianca estd em movimento de
compreensdo de si, do outro e do mundo, com base nas vivéncias
oportunizadas em seu passado, presente e futuro. Essas trés
dimensdes temporais interligadas possibilitam condicdes de
existéncia. Assim sendo, o vivenciar do tempo presente esta
alicercado nas experiéncias e nas vivéncias do tempo passado e
nas possibilidades do tempo futuro, pois o ser humano existe em
um continuo vir-a-ser, ou, ainda, em um vivenciar de
potencialidades para ser mais e possibilidades para estar melhor'.

O estar-com do ser-familiar

A familia configura-se como presenca singular no cuidado,
visto que é, essencialmente, no familiar que a crianca busca
atencdo, seguranca e ajuda.

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

Percebe-se a necessidade da crianca em estar-com, e na relacéo
com sua familia é que vivencia a existencialidade € inicia 0 movimento
de descobrir-se em um mundo compartilhado. Desvela-se que o
mundo-da-familia é referéncia no vir-a-ser na infancia, na construgao
do mundo-da-vida da crianca. Sendo que esta relagdo genuinamente
singular ultrapassa lagos sangiiineos ou situagdo econdmica.

E para o familiar que dé os bragos, € para o familiar que
a crianga volta, esse é o mundinho dessa crianga, € isso
que ela conhece, isso que ela aprendeu no meio de
tantos outros sofrimentos, é no familiar que ela tem
sequranca, que ela tem lagos, é o mundinho dela. A
crianga td aqui hd quase um més e ainda ndo tem um
lago com ninguém. A gente fica I com ele, consola,
conversa, mas ele ndo se apegou a ninguém... ele fica
chorando enquanto a mde ndo chega... (C7)

A familia desvela-se nos depoimentos como sendo a
configuragdo do mundo-da-vida da crianga, no qual o familiar
lhe possibilitara reconhecimento, protecdo e cuidado, o que se
compreende com base na percepcdo de que é na familia que a
crianga busca seguranca e estabelece vinculos mais profundos.
Entende-se a familia como dimensdo fornecedora de possibilidades
no vir-a-ser na infancia, dando oportunidades para a crianca se
desenvolver, em sua unicidade como ser-no-mundo e na
singularidade de suas relagdes com os outros e com o mundo.

Encontra-se na Teoria de Enfermagem Humanistica a
compreensao de vivéncias que se desenvolvem entre seres
humanos que necessitam das relagdes para alcancar a sua
essencialidade’, entendendo de que o EU somente existe na
presenca do TU? no entre; na interagdo EU-TU ocorre a
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verdadeira com-unidade, entendida como reciprocidade do
vinculo numa situacdo de chamado e resposta’.

0 estar lancado no mundo-do-hospital é compreendido
como uma experiéncia de angustia e inseguranca, diante da
qual a crianca busca referéncia e protecdo do familiar como
uma possibilidade para estar melhor. Percebe-se que é
imprescindivel compreender, respeitar e atender a essa necessidade
existencial, uma vez que a familia tem a possibilidade de oferecer
uma seguranca emocional, mantendo aspectos sadios da infancia
por meio de um vinculo com o0 mundo-da-vida integral da crianga,
auxiliando na sua adaptagdo ao mundo-do-hospital.

0 ser humano, como ser-no-mundo-com-o0-outro, precisa
ser compreendido e respeitado para, com isso, buscar um
cuidado auténtico, partindo do encontro genuino entre os seres,
no compartilhar de escolhas livres e responsaveis, que vdo ao
encontro das vivéncias e experiéncias singulares'.

O ser-familiar como um ser de cuidado

0 familiar, além de ser o cuidador da crianga, é um ser que
necessita de cuidado e aten¢do, para ter a possibilidade de ajudar
a crianca na vivéncia do processo de adoecimento. Em tempos de
AIDS, faz-se necessario refletir uma nova experiéncia no processo
de cuidar: os pais das criancas, em sua maioria, vivem com AIDS.

Tem a situagdo de que a crianga € 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 depoimentos apresentam uma situagdo caracteristica da
epidemia da AIDS, pais e filhos com AIDS, visto que os maiores
indices de transmissdo do HIV se ddo na forma denominada vertical.
Nesse sentido, 0 ser que cuida reconhece a necessidade de o cuidado
abranger o familiar, tanto quanto o cuidado de si e o da crianga.

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

Uma mée que tem AIDS ds vezes ndo luta mais contra a
doenca, muitas maes que fazem tratamento dos filhos ndo
fazem o delas, perde aquela iluso pela vida, ndo quer
tomar os remédios, ndo tém mais vontade de viver, vai se
deprimindo e deixando coisas sem fazer direito (C3)

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

Desvela-se a preocupacdo, que emerge do encontro de
cuidado, com a familia da crianga com AIDS. O ser que cuida
demonstra perceber que o familiar, além de experienciar o
processo de adoecimento da crianga, que precisa de sua atengdo,
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cuidado e afeto, vivencia a angUstia de também estar doente e ter
que se cuidar. Nessa vivéncia, 0 ser que cuida percebe que o familiar
expressa a possibilidade de desistir, trazendo velado um pedido de
ajuda. Sendo assim, faz-se necessario cuidar do familiar, visando a
oferecer ajuda por meio do compartilhar e do estar-junto’.

Os pais representam o elo da crianga com o mundo, porém
faz-se necessario perceber o cuidado em ambito maior, visto
que o familiar ao vivenciar o processo de adoecimento da crianga
experimenta sentimentos de inquietacdo, inseguranca, medo,
angustia, entre outros, que sdo compreendidos como
integrantes da existencialidade do ser e que configuram as
relacdes genuinas como ser-no-mundo-com-o-outro’.

Situagdes conflitantes... quando tem problemas de
relacionamentos com os pais, essas sao as relaces
conflitantes, de ndo-adesdo ao tratamento, de
dificuldades de relacionamento com a equipe (C5)

Percebe-se que o cuidado inicia-se na abertura a atitude
de ajuda’ e desenvolve-se no compartilhar de vivéncias,
sentimentos, dificuldades e insegurancas do ser que é cuidado.
Configura-se, assim, o encontro auténtico de Enfermagem, do
qual decorrem inquietacdes, angustias e dificuldades,
vivenciadas por ambos os seres, €, por meio do ser-com genuino,
busca-se ultrapassar estas situagdes conflitantes.

Tem mdes que ndo tomam medica¢do, cuidam da
crianga e ndo cuidam delas, inclusive a mae que ndo
fazia o tratamento faleceu e a crianga ficou. Quando a
mée faleceu a gente comegou cuidar da crianga e viu
que ela também ndo tomava as medicacées, escondia
debaixo do travesseiro, colocava no lixo... (C6)

Diante das experiéncias de dificuldades no cuidar, a com-
unidade revela uma possibilidade de ajuda para o ser humano
doente, por meio do compartilhar e do respeito mutuo entre
quem cuida e quem é cuidado’.

Compreende-se que para alcancar a reciprocidade, ser que
cuida e ser que é cuidado necessitam saber ouvir, ndo somente o
que é dito, mas aquilo que se quer dizer. Os significados estéo no
modo de ser: olhar, atitudes, palavras, siléncios. Por vezes, esse
significado pode estar velado, como na ndo-aceitacdo do tratamento
prescrito; podendo expressar um pedido de ajuda.

A Mimo de Vénus cuidava dos irmdos, quando a irmazinha
internou e ndo queria tomar remédo, ela vinha e dava
remédio pra ela. Ela se impunha pra a irma: ‘Toma esse
remédio, tu tem que tomar pra ir pra casa’. Mas, as vezes, ela
nao queria tomar. Ela tirava uma temporada colocando todos
os remédlos no vaso e puxando descarga. As maes das outras
criangas da enfermaria contavam que ela botava tudo debaixo
do travesseiro e dizia que tinha tomado. As gurias davam a
medicagdo pra ela na seringa, ela jogava tudo nas fraldas e
botava no lixo. Ela tinha vdrios jeitos, vdrias artimanhas pra
nao tomar a medicacdo. Se ninguém visse, pensava que ela
tinha tomado o remédio. Mas ela teve mal, foi até pra UTI.
Tudo porque ela ndo tomava as medicagdes (C8)

No encontro de cuidado, mesmo diante de dificuldades, o
ser que cuida precisa ter clareza e estar comprometido com o
objetivo do cuidar — o estar-melhor — e desenvolver a atitude
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de ajuda com responsabilidade. Para oferecer a presenca
genuina, o ser que cuida precisa ter consciéncia da importancia
do seu estar-com’. A presenca e a intersubjetividade sdo
qualidades de estar do ser que cuida, e para alcanga-las requer
um refletir sobre seu ser, saber e fazer', e os significados
fundamentais do cuidado, para, assim, buscar um agir consciente.

As mdes dessas criancas fazem menos questdo de se
envolver, porque é dificil dizer que tem AIDS, entéo
elas se fecham e ndo dizem nada, até ndo tém que
dizer mesmo, as pessoas ndo tém que saber (...) se tu
td numa enfermaria e vai dizer que o fulano tem AIDS...
acaba que tem sempre gente que ndo vai querer chegar
perto, vai achar que porque td respirando o mesmo ar corre
0 perigo de se contaminar, é a desinformagdo. Entdo, acho
que o familiar deixa a coisa num pardmetro de afastamento,
até para proteger a crianga dessas aitudes (C4)

0 afastamento do familiar das outras pessoas, no intuito
de proteger a crianga, reforca o contexto da epidemia que traz
intrinseco mitos e estigmas, evidenciando (in)compreensao da
doenca que atinge o ser em sua existencialidade. Esta configura
um relacionamento EU-ISSO, na qual ndo h& o compartilhar ou a
reciprocidade, essenciais para o cuidado humanistico.

Faz-se importante ressaltar que o relacionamento EU-ISSO
é também uma atitude auténtica. E por meio desta que o ser
pode compreender as aquisicbes cientificas e técnicas da
humanidade. A partir do EU-ISSO, que se caracteriza pela
experiéncia e utilizacdo, confere-se o carater unidirecional,
constréi-se o saber; ao passo que o EU-TU desenvolve o ser®.
Assim, ambas as atitudes conferem autenticidade existencial'.

Este modo de estar com o ser, com base em sua condicdo
soroldgica, vai de encontro ao que a Teoria de Enfermagem
Humanistica entende como com-unidade, como um estar-junto’. Em
contraposicdo a este modo de relagdo apresentado pelas teoristas, o
discurso a sequir relata situagdes de (des)cuidado no dmbito familiar.

Quando a vo, por parte de pai, soube que Mimo de
Vénus tava doente cuidou dela por quase um més. Mas
quando descobriram que era HIV, a velha foi embora e
nunca mais... A mde dizia que a v tinha medo de cuidar
as criangas, medo de pegar a doenga. Ndo sei se as
criancas percebiam que a vo tinha medo de pegar a
doenca deles. Mas a Mimo de Vénus dizia que a vé ndo
gostava deles, que ndo dava carinho. 56 tinha uma tia
que cuidava, foi quem levou as criangas quando a mae
morreu. A mde sempre dizia que o pai tinha horror da
Mimo de Vénus. O homem s6 gostava da pequena; da
Mimo de Vénus e do filho ele ndo gostava, ele ndo dava
carinho nenhum pros dois, nem remédio (C8)

No cuidado a crianca com AIDS, percebe-se que a familia
expressa uma ndo-aceitacdo a estas criancas em funcdo da
doenca que possuem, o que se associa ao medo de se infectar,
que culmina em atitude de descuidado, o qual esta vinculado a
necessidade que a crianca tem da presenca do familiar que a
abandona e, ainda, percebe que 0 mesmo tem medo delas, a
exemplo da Mimo de Vénus, que expressava que a avé ndo
gostava dela e de seus irmdos e que ndo lhes dava carinho.
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Ainda, no que se refere a essa ndo-aceitacdo do ser, com
base em sua condicdo soroldgica, tem-se a percepcao quanto a
decisdo da mulher com HIV de ser mae, considerando, nessa
situacdo, a possibilidade de transmissdo do virus para a crianca:

AIDS é uma doenca que ndo deveria ser para criangas.
Méaes com essa doenga ndo deveriam ter filhos. Tinha
que fazer rastreamento: é doente, ndo pode ter filho.
Eles vdo estar vivos para ver a crianca crescer? (C7)

Acho uma tristeza! Eles sabem que tém a doenga e
fazem mais de um filho. Quando é um acidente, eles
ndo sabem que tém o virus, sé descobrem depois, tudo
bem, mas, as vezes, eles sabem e fazem dois, trés
filhos. E uma irresponsabilidade, uma malvadeza (C8)

Esta (im)possibilidade de engravidar para mulher com AIDS
vai ao encontro de uma percepcdo limitada a doenca', que
culmina em julgamentos e preconceitos, configurando uma
situacdo de cuidado inauténtico.

As teoristas acreditam que o julgamento e o preconceito
interferem na inter-relagdo e, conseqiientemente, no
desenvolvimento do cuidado, visto que se refere,
essencialmente, ao respeito ao outro como ser humano'"">.

Neste sentido, faz-se referéncia aos estigmas relacionados a
epidemia da AIDS, como a (in)certeza que é colocada em questdo
quanto a finitude humana'®. Sob o olhar da Teoria de Enfermagem
Humanistica, que se fundamenta na existencialidade do humano,
independentemente da doenca, essa finitude serd sempre uma
inquietacdo e uma certeza, pois todo ser um dia ird morrer, mas
esse preceito ndo pode determinar as suas decisdes nem o
julgamento ou discriminagao dos outros.

A responsabilidade na relacdo EU-TU® sé existe na
reciprocidade, na resposta a um pedido de ajuda, um chamado
de cuidado'. A resposta a uma interpelagdo supde a situagdo
prévia de reconhecimento do outro em sua alteridade”.

A responsabilidade do cuidado se expressa no modo de
estar-com'; neste sentido, a solidariedade é um modo de estar
com o ser e deixa-lo ser, ndo conforme se gostaria que fosse,
mas como realmente é, no existir de suas escolhas'®.

APROPRIAGCAO DOS SIGNIFICADOS:
PERSPECTIVA PARA O CUIDADO
DE ENFERMAGEM

Ao enfocar o cuidado de Enfermagem, destacou-se a
compreensado da crianca com AIDS como um ser-no-mundo-
com-o-outro. Compreendeu-se que a crianga com AIDS ndo se
difere das outras criancas, uma vez que a doenca faz parte do
existir e seu mundo-da-vida ndo se restringe a isto. A crianga é
entendida na singularidade de suas experiéncias e vivéncias,
em seu processo de crescimento e desenvolvimento.

A crianca necessita experienciar a infancia permeada do
brincar, sorrir e aprender, sendo essenciais ao seu existir.
Portanto, ao percebé-la como doente, o ser que cuida ndo
deve limita-la em suas potencialidades, restringido o direito
existencial de vir-a-ser. Assim, a necessidade de adesdo ao
TARV e profilatico, € o mundo-do-hospital, como integrantes
do mundo-da-vida da crianca com AIDS, ndo devem ser
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limitadores da infancia, mas possibilidades de ajuda para o seu
estar-melhor, mesmo com uma doenga que ndo tem cura.

Compreender a crianca em sua existencialidade revela uma
possibilidade de autenticidade no cuidado de Enfermagem,
buscando ir a procura do humano em uma transagdo
intersubjetiva que ndo esteja limitada pelo patolégico e pelo
tecnoldgico. A partir da compreensdo do ser-no-mundo, é
possivel trilhar novos caminhos para construir um cuidado
voltado para o mundo-da-vida da crianga e o mundo-da-familia,
ndo limitado ao mundo-do-hospital. No qual a sensibilidade e
a solicitude sejam cultivadas, envolvendo ndo apenas um corpo
ou uma doenca, mas um ser integral®.

Este modo de cuidar oferece a possibilidade de aten¢do
ao expressar da crianca, pode ser uma forma de demonstrar
sua necessidade do outro ou de pedir ajuda, muitas vezes
ndo percebida no mundo-do-hospital.

Neste cuidar constréi-se um mundo compartilhado, que
possibilita fazer parte do mundo-da-vida da crianca. Uma
condicdo contraria de cuidado limita a compreensao do dito e
do ndo-dito, 0 que confere inautenticidade no encontro de
cuidado e desvela um modo de estar-com preso a doenga, sem
atentar para o velado na expressividade.

0 modo como a crianga se mostra remete a sua historicidade
e temporalidade que, no viver com AIDS, sdo permeadas pela
perda dos pais, pelas reinternacdes hospitalares, necessidade
de adesdo ao TARV, acompanhamento de salde, entre outras.

Na compreensdo dessas vivéncias, apreende-se que a
crianca de menor faixa etria ndo demonstra ter conhecimento
do diagnoéstico, ndo tendo consciéncia dos estigmas da AIDS e
ndo se percebendo diferente das criangas com outras patologias.
Por sua vez, as criancas de maior faixa etdria demonstram
perceber que a doenca que possuem as diferencia, em virtude,
principalmente, dos seus medicamentos e dos seus familiares,
que muitas vezes fazerem uso dos mesmos. Demonstra-se ser o
mundo-do-hospital parte do mundo-da-vida na sua infancia. Estas
condicdes, dentre outras, culminam em questionamentos do que
é velado, visto que a maioria das criancas vive sobre o “pacto do
siléncio™®*", ndo lhes sendo revelado o diagnéstico de AIDS.

Essa revelagdo ndo deve ser feita isoladamente por decisdo
da equipe de salde, faz-se necessario o consentimento da
familia. Na maioria das vezes, a familia demonstra dificuldades
na revelacdo, temem que a crianca se revolte ou quebre o
pacto de siléncio, expondo a condicdo soroldgica da familia,
estando vulneravel as situagdes de discriminacdo e preconceito.

Este desafio esta sendo vivenciado, atualmente, nos
servigos de saude que atendem, especialmente, as criangas
que se infectaram por transmisséo vertical do HIV, visto que
estdo alcancando uma nova fase do desenvolvimento humano,
como a primeira geracdo infectada desde o nascimento por
este virus e que esta adolescendo com AIDS. Tem-se, portanto,
o paradoxo: a necessidade de revelar, exposta, especialmente,
pelo despertar da sexualidade e pela necessidade de
compartilhar a adesdo ao TARV, versus o despreparo para esta
nova situagdo que a epidemia apresenta.

Compreende-se que o estar-com do ser-familiar é essencial
no encontro de cuidado de Enfermagem para o estar-melhor
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da crianca. Sendo assim, a familia é compreendida como
presenca indispensavel, considerando-se que transcende lagos
sangiineos. A crianga tem necessidade de estar junto de seus
familiares, tendo na unidade familiar sua referéncia, protecdo,
seguranga emocional, € € com essa que mantém aspectos sadios
da infancia. Assim, compreende-se que o mundo-da-familia
configura-se, na maioria das vezes, como o proprio mundo-da-
vida da crianga. “A familia € o universo da crianga, sob a sua
intermediagdo passa a existir como ser no mundo”® ?'*7. No
contexto familiar, a crianca encontra possibilidades de crescer e se
desenvolver, e  no mundo-da-familia que se sente protegida e sequra.

A relagdo entre o ser que cuida, o familiar e a crianca
revela autenticidade no estar em com-unidade, como uma
presenca disponivel para ajudar ao outro, respeitando-o em
sua existencialidade. Este modo de ser com o outro se mostra
genuino na reciprocidade, que se estabelece quando um ser
pede ajuda, de forma verbal ou ndo-verbal, € 0 outro responde,
revelando o que se denomina chamado e resposta’.

Assim, a relagdo EU-TU® pode ser compreendida como a
interagdo entre o ser que cuida e o bindmio crianca-familia,
pela qual se tem a possibilidade de escolhas livres e
responsaveis para ser mais. Neste sentido, ha duas categorias
bésicas na maneira de ser da familia no mundo-do-hospital:
a presenca e o sofrimento. A presenca dos pais é seguranca
para crianca, familia e equipe, a0 mesmo tempo em que
passam a viver a angustia de estar vivenciando dores,
incertezas e a finitude. Assim a doenca transforma a maneira
de sentir, de ver e ser no mundo®.

E fundamental compreender o ser-familiar como um ser de
cuidado, visto que necessita de ajuda para adquirir
conhecimentos e preparo emocional para estar com a crianga
no processo de adoecimento. Soma-se o fato de que os pais das
criangas com AIDS, em sua maioria, também sdo soropositivos
e necessitam de atencdo a sua salde.

No encontro de cuidado com o familiar que vive com AIDS,
percebe-se que muitos, em especial as mdes, se esmeram em
cuidar de seus filhos e se esquecem da atengdo a sua prépria
saude; sendo que um cuidado essencial é a adesdo ao TARV.
Entende-se, assim, que a vulnerabilidade da mée e a da crianca,
desde a infeccdo até o risco de adoecimento, coexistem no
viver com AIDS?. Este entendimento se estabelece na
concepcdo de que a mde representa a referéncia para
existencialidade da crianga e que esta representa a esséncia
do seu mundo-da-vida daquela. Soma-se a compreensdo de
que a familia é singular para a crianga, em seu processo de
vir-a-ser, na vivéncia do adoecimento e na experiéncia no
mundo-do-hospital. Assim, o bindmio mde-filho(a) é
essencial no vivenciar do adoecimento, e o cuidado voltado
a este EU-TU possibilitara uma adaptacdo e reestruturacgdo
da existéncia da crianca e de sua familia.

Nesse sentido, com base em vivéncias de cuidado de
Enfermagem, percebe-se que as maes acreditam que ndo ha
outra pessoa melhor que elas para cuidar das criangas; porém
ndo consegue assumir a adesdo ao TARV de seus filhos e a
sua propria adesdo. Soma-se o paradoxo de que a crianga
representa vida, enquanto a AIDS, a doenca.
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Assim, uma maneira que as mdes encontram de conviver com
essa questdo paradoxal é proporcionando tudo o que esta ao seu
alcance para o melhor de seus filhos, tentando encontrar a melhor
forma de cuidar, como se a cura estivesse em suas mdos; esquecem,
muitas vezes, de sua propria condicdo sorolégica®'. Partem do
principio que o cuidado € a melhor forma de a crianca ‘negativar’,
muitas vezes excedendo o padrdo considerado normal das
praticas de cuidado, sendo justamente este excesso de atencdo
que alivia das mées a “culpa” da doenca dos filhos®.

Como uma forma de cuidado, os familiares se distanciam
das outras pessoas no intuito de se proteger e proteger a
crianga de atitudes de discriminagdo. Esta atitude ajuda a
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