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RESUMO

Estudo qualitativo, de abordagem fenomenológica, que buscou compreender o que é ser familiar cuidadora de
criança que vive com a Síndrome da Imunodeficiência Adquirida (AIDS), à luz da filosofia de Martin Buber. Reali-
zou-se no Ambulatório de Pediatria de um hospital-escola de Porto Alegre, Rio Grande do Sul, e teve como parti-
cipantes sete familiares cuidadoras destas crianças. A coleta das informações ocorreu entre os meses de setembro
e outubro de 2006 por meio da entrevista fenomenológica e, na interpretação, utilizou-se a filosofia hermenêutica
de Ricouer. Ser familiar de criança com AIDS revela-se um fenômeno existencial complexo de mudanças, cuidados,
diálogos e preocupações, na busca por um estar-melhor de ambos, no mundo. Compreender os significados que
estes fenômenos adquirem na vida destes familiares é de fundamental importância à Enfermagem para que se possa
planejar e desenvolver um cuidado que se quer humanístico, ético, estético e solidário.

Descritores: Síndrome de Imunodeficiência Adquirida. Filosofia em enfermagem. Família.

RESUMEN

Estudio cualitativo, con enfoque fenomenológico, que buscó comprender lo que es ser familiar cuidador de niño que vive con el
Síndrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA), a la luz de la filosofía de Martín Buber. El estudio se realizó en el
Ambulatorio de Pediatría de un hospital escuela de Porto Alegre, Rio Grande do Sul, Brasil, y tuvo como participantes a
siete familiares cuidadores de estos niños. La recolección de las informaciones se dio entre los meses de septiembre y octubre de
2006 por medio de la entrevista fenomenológica y, para la interpretación, se utilizó la filosofía hermenéutica de Ricouer. Los
temas éticos fueron respetados. Ser familiar de un niño con SIDA se revela un fenómeno existencial complejo por los cambios,
cuidados y preocupaciones que implica en la búsqueda por un ‘estar mejor’  de ambos en el mundo. Comprender los significados
que estos fenómenos adquieren en la vida de estos familiares es de fundamental importancia para la Enfermería, para poder
planificar y desarrollar el cuidado humanístico, ético, estético y solidario que se desea.

Descritores: Síndrome de Inmunodeficiencia Adquirida. Filosofía en enfermería. Familia.
Título: Relaciones entre el familiar y el niño con SIDA: comprensiones a la luz de Martin Buber.

ABSTRACT

This qualitative study with a phenomenological approach aimed at understanding what it means to be a family caregiver of
a child living with the Acquired Immunodeficiency Syndrome (AIDS) in the light of  Martin Buber’s philosophy. The study
was carried out at the Pediatric outpatient Unit of  a teaching hospital of  Porto Alegre, Rio Grande do Sul, Brazil with
the participation of  7 family caregivers. Data was collected between September and October, 2006 using phenomenological
interviews, and interpreted using Ricouer’s hermeneutics. The ethical issues were considered. Being a family member of  a
child with AIDS is a complex existential phenomenon including changes, caring, dialogues, and concerns in search of  the
wellbeing of  both children and caretaker in the world. Understanding the meaning of  these phenomena the life of  these
families is essential to Nursing in order to plan and to develop a humanistic, ethical, esthetical, and solidary care.

Descriptors: Acquired Immunodeficiency Syndrome. Philosophy, nursing. Family.
Title: The relationship between the family member and the child with AIDS: understanding in the light of  Martin Buber.
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INTRODUÇÃO

Este artigo configura parte da dissertação de
Mestrado(1) e teve origem a partir das inquietações
e dos questionamentos emanados ao conviver com
as famílias que se encontram lançadas no mundo
com o Vírus da Imunodeficiência Humana (HIV) e
com a Síndrome da Imunodeficiência Adquirida
(AIDS). Ou seja, ele foi concebido em virtude de
uma necessidade percebida ao estar no face-a-face
com os familiares que cuidam de crianças com HIV/
AIDS e que, também, precisam ser cuidados.

Assim, buscou-se compreender o que é ser
familiar cuidadora de criança com AIDS, tendo por
fundamentação o referencial filosófico de Martin
Buber. A filosofia buberiana pode ser considerada
próxima à corrente existencialista e encontra-se
pautada em dois principais constructos, quais se-
jam: a relação e o diálogo. Neste sentido, destaca-
se que o aqui apresentado representa uma das três
unidades de significação emanadas no estudo, que
teve por título: relações “entre” o eu familiar e o tu
criança com AIDS.

Pretende-se, para este momento, tecer bre-
ves considerações acerca dos principais pressu-
postos do referencial de Buber, para, então, deta-
lhar o percurso metodológico que propiciou reve-
lar e compreender as relações existentes entre o
familiar e a criança que vive com AIDS. Deste pro-
cesso de desvelamento emanaram significações re-
ferentes às mudanças e dificuldades existenciais,
ao fato de não perceber a criança como um ser dife-
rente, em virtude de sua condição sorológica, e aos
cuidados vivenciados ao estar-com-o-outro, no
mundo.

FILOSOFIA DIALÓGICA DE BUBER

A filosofia de Martin Buber focaliza-se no sen-
tido da existência do ser em todas as suas manifes
tações, além de propiciar uma reflexão da reflexão
e despertar para um compromisso com a experiên-
cia vivida. Destaca-se eu e tu, a qual apresenta como
fato primordial a relação entre os seres humanos e
a palavra como sendo dialógica(2). Há que se enten-
der, entretanto, que o diálogo não é considerado
uma categoria do raciocínio dedutivo, mas é essen-
cialmente um evento de presença e como tal ele
acontece.

Assim, é por meio da palavra “que o ser do ho-
mem adentra a existencialidade, uma vez que ela

contém o vivido, é dialógica. É a palavra que si-
tua o homem no mundo com o outro, que o man-
tém no ser, que faz do ser, homem”(3). A própria
condição de existência como ser-no-mundo é a pa-
lavra como diálogo e, portanto, o mundo é múlti-
plo para o homem, podendo este assumir uma das
duas possibilidades de existir: poderá adentrar de
forma autêntica na relação instaurada pela pala-
vra-princípio eu-tu ou experienciar o relaciona-
mento objetivante da palavra-princípio eu-isso.

A palavra-princípio eu-tu somente pode ser
proferida pelo homem em sua totalidade e instau-
ra um modo, uma maneira de ser consigo, com o
outro e com o mundo, pois não há homem sozi-
nho, existindo apenas na relação com o seu tu. O
eu é uma pessoa e o tu é qualquer ente que se apre-
sente à relação existencial eu-tu, podendo ser uma
outra pessoa, um animal, uma árvore, uma nota mu-
sical, Deus. Então, o eu, pessoa, se atualiza e se
presentifica no face-a-face de seu tu, pois é o outro
que dá a possibilidade de ser e existir como eu-
pessoa(2).

A relação eu-tu é imprescindível à realização
do homem como ser de presença e como ser-no-
mundo. No entanto, esta atitude de encontro en-
tre dois seres, no qual ambos se reconhecem reci-
procamente e se confirmam mutuamente no tem-
po e espaço compartilhados, apresenta como prin-
cipais características a imediatez, a totalidade, a in-
coerência espacial e temporal, a fugacidade e a inob-
jetivação(2). Isto porque a relação é algo amplo e
que traz como possibilidade a latência, ou seja, a
oportunidade do eu presentificar-se por meio de
um encontro dialógico sempre novo, atual.

A outra atitude possível é aquela instaurada
pela palavra-princípio eu-isso, sendo que nesta o
ser jamais estará em sua totalidade. Este outro
modo de revelar-se configura uma experimenta-
ção, uma objetivação, um uso daquele que se de-
fronta. O isso poderá, também, ser qualquer ente
que se apresente ao relacionamento, porém, Deus
jamais será uma coisa entre coisas para um eu. “O
mundo do isso é o reino absoluto da causalidade”(2),
correspondendo ao momento propício à ordena-
ção do conhecimento e ao desenvolvimento da ci-
ência, e, desta forma, importante ao homem.

Estas atitudes existenciais acontecem por
meio da palavra. A palavra proferida é uma atitu-
de eficaz, efetiva e atualizadora do ser do homem.
Assim, o diálogo é uma das questões centrais na
obra de Buber. O “entre-dois” uma “esfera não espa-
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cial, mas, sim, ontológica, que será condição de
possibilidade de toda relação dialógica inter-
humana”(4).

O diálogo, ocorre no “entre”, pois a palavra
uma vez emanada pelo eu no encontro com o seu
tu, deixa de pertencer a ele, e também não perten-
ce ao outro, mas passa a localizar-se no “entre” eles,
na relação eu-tu; o “entre”, assim, é o intervalo, o
lugar de revelação da palavra proferida pelo ser.
Contudo, fundamental a “interpretação da existên-
cia do homem é a “relação”, pois esta indica que o
significado desta existência não está nem nele, nem
no mundo ou no outro, mas “entre” os dois”(4).

Considera-se que a relação eu-tu é um en-
contro existencial em que estão presentes a reci-
procidade, a intersubjetividade, o estar-com-o-ou-
tro genuinamente no tempo e espaço compartilha-
dos. Esta atitude mostra um modo dialógico de ser
e de existir, no qual a palavra proferida pelo eu
recebe a resposta do tu e, então, a resposta é a res-
ponsabilidade de um tu para com a palavra invocada
pelo eu. A relação eu-tu revela o “voltar-se-para-
o-outro” sendo, portanto, dialógica, ao passo que o
relacionamento eu-isso desvela-se pelo “dobrar-
se-em-si-mesmo”, ou seja, um modo monológico
de ser(5).

Buber entende que os seres humanos exis-
tem na dependência deste outro, porquanto sozi-
nhos não são um eu e, conseqüentemente, não exis-
te um tu. O homem precisa viver em comunidade
(com-unidade) com outros seres e coisas. A comu-
nidade é algo que abrange toda a existência vivida
e experienciada pelo homem, englobando tudo o
que há no viver, não sendo excluído nada(6).

A com-unidade transcende a união de um eu
com um tu ou a união de vários eus com vários
tus, pois é essencial que “entre” eles esteja presen-
tificada a percepção do outro em sua alteridade e
que vivenciem situações existenciais permeadas
por sentimentos, intersubjetividades e encontros.

CAMINHO METODOLÓGICO

Investigação qualitativa com abordagem
existencial-fenomenológica, pois teve por intuito
desvelar e compreender um fenômeno vivido e ex-
perienciado por seres humanos únicos e singulares
em dado tempo e espaço compartilhados com o
outro e com o mundo. Procurou-se, ainda, a partir
da descrição de situações existenciais, apreender o
sentido e o significado das vivências do ser-no-

mundo, bem como percebê-lo no âmbito de suas
particularidades e de sua possibilidade de reali-
zar escolhas livres e responsáveis(7).

O contato foi em um Ambulatório de Pedia-
tria de um hospital-escola do município de Porto
Alegre, Rio Grande do Sul, e teve como informan-
tes sete familiares cuidadoras de crianças com
AIDS, sendo quatro mães biológicas, duas avós
maternas e uma mãe adotiva, as quais foram
selecionadas de forma intencional, de acordo com
seu interesse e disponibilidade em participar da
pesquisa. Utilizou-se a entrevista fenomenológi-
ca(8) para a obtenção das informações, as quais fo-
ram coletadas nos meses de setembro e outubro
de 2006.

A interpretação das informações fundamen-
ta-se na filosofia hermenêutica de Ricoeur(9) que
buscou compreender os aspectos significantes das
vivências e experiências do ser humano e, com is-
so, do fenômeno em estudo. Assim, utilizou-se o
modelo hermenêutico proposto por Crossetti(10) e
Motta(11), através das seguintes fases propostas
pelas autoras: leitura inicial, distanciamento, aná-
lise estrutural, identificação da metáfora e apro-
priação.

Este estudo foi aprovado pelo Comitê de Éti-
ca em Pesquisa da Instituição e contempla as re-
comendações da Resolução 196/96 do Conselho Na-
cional de Saúde(12). Os participantes assinaram o Ter-
mo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

DESVELANDO AS RELAÇÕES ENTRE
O FAMILIAR E A CRIANÇA COM AIDS

As relações que se estabelecem entre o fami-
liar e a criança com AIDS estão vinculadas com as
questões existenciais que permeiam o vivido de
cada um e ao seu modo de ser-no-mundo e de ser-
com-o-outro. Compreende-se que as vivências do
familiar são únicas e singulares em dado tempo e
espaço compartilhados com o outro e com o mun-
do, especialmente quando este outro é a criança com
AIDS. Suas experiências de ser-no-mundo são
modificadas ao (con)viver com a epidemia do HIV;
as relações com o tu criança ganham espaço, des-
taque e significância em seu existir. O ser familiar
desvela significações relacionadas às mudanças e
dificuldades existenciais, ao fato de não perceber
a criança como diferente em virtude de sua con-
dição sorológica e aos cuidados vivenciados ao
estar-com-o-outro, no mundo.
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Experienciando mudanças e
dificuldades existenciais

Apresentam-se as descrições dos familiares
relacionadas às mudanças e dificuldades existen-
ciais que ocorreram em suas vidas ao conviver com
uma criança com AIDS na com-unidade familiar.
Ao estar-com, por meio da relação autêntica com o
tu criança com AIDS, o existir do familiar preci-
sou ser reorganizado em função das mudanças em
seu modo-de-ser-no-mundo e pelo experienciar de
algumas dificuldades que se fizeram presentes.

O eu familiar compreende que sua existen-
cialidade passou a ter novo significado ao entrar
em relação com o tu criança com AIDS. Este ou-
tro modo de mostrar-se no mundo emanou a par-
tir das descrições de que ocorreram mudanças em
seu vivido, como pode ser vislumbrado nas falas:

[...] eu perdi, assim, que eu era muito assim dinâmica,
assim, tinha força, tinha energia, agora tenho medo de
tudo (F6).

[...] eu gosto mais é de fica quieta, eu não gosto muito,
muito mais de barulho, antigamente eu gostava, gosta-
va de dança, gostava de tudo, mas agora [familiar
sacode a cabeça negativamente] (F6).

O familiar descreve que ocorreram mudanças
significativas em seu modo-de-ser-no-mundo, na
maneira que era antes de conviver, na com-unida-
de familiar, com uma criança com AIDS, e como se
mostra ao outro e ao mundo atualmente. Estas
transformações que aconteceram na maneira como
o eu familiar se expressa no mundo foram resul-
tantes do conviver com as questões que permeiam
a epidemia da AIDS.

A existencialidade do ser humano é compre-
endida como um projeto; o ser está em constante
construção, modificação e o modo como o seu ser-
no-mundo se manifesta está de acordo com as re-
lações e relacionamentos que estabelece consigo,
com o outro e com o mundo. O próprio estar-com-
o-outro-no-mundo, os diálogos que se firmam no
encontro existencial e o voltar-se-para-o-outro
possibilitam o vir-a-ser daqueles que figuram na
relação eu-tu(2).

Para o familiar de uma criança com AIDS,
as experiências e vivências provocaram modifi-
cações em sua existencialidade, são descritas mo-
dificações que dizem respeito a situações práticas,
como a readaptação do seu dia-a-dia e a emprega-

bilidade, afetando, portanto, seu modo de viver e
suas relações com o mundo, conforme os seguintes
discursos:

[...] a gente tem um cuidado total, tanto é que eu lar-
guei tudo, eu não trabalho (F2).

[...] eu não trabalho, né, eu vivo em função das criança
e coisa, sempre tem uma coisa e outra pra faze, né (F3).

O eu, para adentrar à relação eu-tu, precisa
encontrar-se na totalidade de seu ser; precisa pre-
sentificar-se, presentificar e ser presentificado pelo
outro. Para o filósofo, somente assim a autêntica e
genuína relação existencial será estabelecida “en-
tre” dois seres que estão abertos ao diálogo e ao
vir-a-ser no mundo(2). Quando a relação se estabe-
lece, o eu deixa de ser eu, assim como o tu deixa de
ser tu, e eles só existem no encontro eu-tu, neste
tempo e espaço do “entre” que compartilham.

Desta mesma forma, a relação que se firma
“entre” o eu familiar e o tu criança com AIDS tam-
bém se expressa por meio de mudanças em sua
existencialidade, as quais são necessárias para que
consiga se reorganizar e, então, melhor cuidar da
criança. Nas descrições, percebe-se que o familiar
reestruturou o seu vivido para poder estar-com o
tu criança com AIDS. Para além disso, está mani-
festo que seu existir foi transformado e está volta-
do às potencialidades, limitações e necessidades da
criança com aids. Com o intuito de cuidá-la e vê-la
bem de saúde, o familiar abdica de questões que fa-
ziam parte do seu modo-de-ser, como o emprego.

O viver do eu familiar, na relação com o tu
criança, se volta a este ser e passa a estar “em fun-
ção” dele. A situação cotidiana anterior ao (con)
viver com a criança com AIDS é abandonada em
prol de uma nova (e outra) situação cotidiana, para
dedicar-se ao estar-com o tu criança com aids e
saber que está sendo bem cuidado.

Contudo, longe desta nova situação cotidiana
parecer algo ruim ou negativo, o familiar a percebe
como compensadora, pois sabe que o cuidado à cri-
ança com AIDS é “total”. O familiar ainda signifi-
ca sua nova situação cotidiana como algo que “tá
bom”, e da qual não reclama. Compreende-se que
o eu familiar projeta sua existencialidade para o
viver em função do tu criança com AIDS, modifica
seu vivido e adapta-se a este outro modo-de-ser-
no-mundo, o que vem ao encontro de outros estu-
dos(11,13-15).
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O eu familiar revela, também, a existência de
dificuldades em seu vivido ao estar em relação com
o tu criança com AIDS. Estas dificuldades podem
ser vislumbradas nas descrições:

[...] é muito difícil, posso até ta com uma gripe, meia
ruim, mas eu venho sempre, sempre traze ele na consul-
ta, a equipe aí é que eu não deixo de vê, de vê isso [...]
né, to sempre aqui quando tem que vim, é chuva, é ven-
to, é se eu to com dor de cabeça, não interessa, eu sempre
venho, né, então eu acho que é isso aí  (F3).

[...] a minha vida eu passo mais é no hospital e no
posto, no hospital e posto. Eu tenho já, já, eu tenho a
outra neta, duas vez no mês, duas vez no mês com esta
outra aqui, que é tudo os dias separados, fora a, a época
que, que fica com poblema tem que ir pro posto, né, en-
tão é, é uma luta, a gente pensando bem é uma luta! (F4).

Percebe-se que as dificuldades experiencia-
das pelo eu familiar modificam sua existencialidade,
o seu modo-de-ser-no-mundo, as quais são das mais
variadas ordens, como na locomoção até as consul-
tas do hospital, em relação aos problemas de saúde
pessoais que são ignorados para acompanhar a cri-
ança ou a “luta” que vivencia por cuidar de duas cri-
anças com aids que, dentre outras questões. Da
relação autêntica e genuína que estabelece com a
criança desvelam-se dificuldades que perpassam
as condições sócio-econômicas baixas, o cuidado de
si que é relegado em prol do cuidado do outro e o
conviver e cuidar de mais de uma criança soro-
positiva para o HIV.

O tu criança percebido como não diferente

Apresentam-se as descrições do eu familiar,
ao dar significação ao seu vivido, na relação com o
tu criança com AIDS, ao não percebê-la como di-
ferente das demais crianças. Estes significados são
desvelados a partir da compreensão de que o ser
criança é único e singular em sua existencialidade,
apresentando potencialidades que lhe são peculia-
res e limitações que caracterizam o seu modo-de-
ser-no-mundo(3). O tu criança com AIDS percebi-
do como não diferente é expresso pelo familiar na
comparação com outras crianças e, também, na
comparação da doença da criança com outros ti-
pos de doenças, o que pode ser vislumbrado nos
discursos que seguem:

[...] eu não tenho nem pena porque se tu vê, se tu olha
ele, assim, tu olha uma criança muito mais saudável

que muita criança que não tem nada, né, muito mais
bem cuidada, assim, a aparência dele, sabe, vistosa, sabe,
e cuca fresca, sabe, conversado (F2).

[...] a gente leva elas como se fossem umas pessoas nor-
mais. Às vez o meu velho me briga comigo, acha que eu
so muito severa, e eu acho que não, eu acho que eu to
certa, eu tenho de trata de igual pra igual, não to vendo
caí nenhum pedaço do teu corpo, to vendo tu normal,
né, então eu te trato como uma pessoa norma (F4).

A compreensão do eu familiar a partir das
experiências e vivências ao estar em relação dia-
lógica e existencial com tu criança revela que a
criança é saudável, tem aparência vistosa e, por-
tanto, pode ser considerada “normal”, como outras
crianças. O familiar desvela comparações com cri-
anças que não são infectadas pelo HIV e descreve
que o TU criança com AIDS, muitas vezes, é mais
saudável e tem melhor aparência do que aquelas,
o que pode ser alcançado por meio do cuidado que
lhe dedica.

O cuidado, assim, é presentificado, também,
por meio das relações que se estabelecem “entre”
eles, ou seja, revela-se na maneira como a criança
com AIDS se manifesta ao outro e no mundo, bem
como no modo, autêntico e genuíno, como o fami-
liar a percebe. A necessidade em não perceber o tu
criança com AIDS como um diferente é significa-
da pelo eu familiar como fazendo parte da relação
entre eles, sendo importante compreender que a
criança é um ser que tem potencialidades e limita-
ções que vão além da condição sorológica e/ou
doença que constitui parte do seu existir(16).

Para o filósofo, há dois modos possíveis ao ser
humano de mostrar-se ao outro e ao mundo: um
seria o ser de essência e o outro o ser de aparên-
cia. O ser de essência é aquele que se revela tal co-
mo ele é aberto à relação dialógica na totalidade
de seu ser, liberto das amarras do querer-parecer;
o ser de aparência é aquele que se revela no que-
rer mostrar-se como algo que ainda não é, ocu-
pando o espaço monológico do dobrar-se-sobre-
si-mesmo(2,5).

O familiar, ao não perceber a criança com
AIDS como um ser diferente por sua condição
sorológica ou doença, revela que ela se manifesta
como um ser de essência, pois mostra-se, ao outro
e ao mundo, tal como é e encontra-se em totalida-
de para estabelecer as relações que lhe são pró-
prias, como um ser-sendo. Ainda, pode-se perce-
ber esta significação de não ser diferente no dis-
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curso abaixo, em que o familiar compara o viver
com AIDS com o viver com outras doenças:

[...] tem gente que tem vergonha de dize que o filho é
soropositivo, então eu acho o negócio esse o fim do mun-
do, sabe, porque é a mesma coisa, eu acho que é como
qualquer outra doença, sabe, que não tenha a cura, sen-
do que o câncer é bem pior, né. O câncer ele também
não tem cura e, e o câncer mesmo cuidando, mesmo to-
mando os remédio, às vezes morre igual. E a AIDS
não, os soropositivos se tu trata bem vai... tem adoles-
centes que nasceram com o vírus e tão com 20 e poucos
[...] pessoas que já nasceram com o vírus (F2).

Por não perceber o tu criança com AIDS como
diferente, o eu familiar revela duas posições como
ser-no-mundo. Uma de mostrar-se resistente ao
preconceito oriundo no interior da com-unidade
familiar, em que muitos pais têm vergonha de di-
zer que o filho é soropositivo para o HIV; e a outra
de comparar aqueles que vivem com AIDS com
aqueles que vivem com câncer, equiparando, assim,
duas doenças crônicas ainda sem cura, mas que
apresentam tratamento.

Para o familiar, o câncer revela-se uma doen-
ça “bem pior”, uma vez que mesmo cuidando e tra-
tando não há uma garantia de sucesso, ao passo
que as pessoas que têm AIDS, ao administrarem o
tratamento anti-retroviral e realizarem os cuida-
dos necessários, podem ter maiores garantias de
sucesso em viver mais saudável no mundo. O eu
familiar significa sua existencialidade e sua rela-
ção autêntica e genuína com o tu criança com aids
na compreensão de que ela não é diferente das ou-
tras crianças(16) por estar infectada pelo HIV e por
fazer o tratamento anti-retroviral. Comparar aids
com câncer visa descrever que ambas são doenças
graves, sem cura e que têm tratamento; neste sen-
tido, não há motivos para considerar a criança co-
mo diferente, por ser portadora de AIDS.

A relação de cuidado entre o EU familiar
e o TU criança com AIDS

A relação dialógica de cuidado estabelecida
entre o EU familiar e o TU criança com AIDS pode
ser compreendida por meio dos sentimentos que
coabitam o “entre” eles. O familiar descreve a exis-
tência de amor e carinho no face-a-face com o ser
criança, bem como uma necessidade de responsa-
bilizar-se e comprometer-se com este outro que se
apresenta ao encontro existencial.

Pode-se considerar que os sentimentos fazem
parte do ser humano, no entanto, o amor não pode
ser considerado um sentimento, pois não pertence
a nenhum deles, mas existe no “entre” eles(2). Nes-
te sentido, o eu familiar desvela a relação com o tu
criança com AIDS como um estar-com-o-outro
presentificado pelo amor e pelo carinho mútuo e
autêntico, o que vem ao encontro do cuidado
humanístico(17). Nas falas abaixo pode-se perceber
estas significações:

[...] o amor é muito importante, eu acho porque o [no-
me da criança], ele é, como diz, o ‘olho do dono é que
engorda o gado’, né, e eu digo, eu tenho essa opinião, eu
acho que o amor parece que dá vida, dá, sabe, alma, dá
força pra eles luta [...] se familiar de uma criança
soropositivo pra mim não tem, como eu posso dize, não
tem diferença de se um familiar de uma criança não
soropositiva. Que dizer, a única coisa que tu tem que
cuida e orienta, né, pros remédios que têm que se dado
(F2).

[...] eu trato eles com muito amor, com muito carinho,
né, e é o que eles precisam, é a base, né, se uma mãe trata
um filho com carinho, com amor tendo um poblema, né,
eu acho que é a base, que é o que eles tão precisando no
momento, né (F3).

Para o eu familiar a relação estabelecida com
o tu criança com AIDS precisa contemplar o amor,
porque ele “dá vida”, “dá alma”, “dá força” para o ser
criança desenvolver-se, vir-a-ser no mundo. O amor
se faz presente apenas na relação dialógica entre
dois seres que estão em totalidade um para o ou-
tro,  mas que deixa de existir se não houver reci-
procidade e responsabilidade do eu com o tu, e vice-
versa(2,6).

As experiências do familiar, ao estar em rela-
ção com o outro, possibilitam a compreensão de
que ser familiar de uma criança com AIDS tem a
mesma significação de ser familiar de qualquer ou-
tra criança, independente da condição sorológica
ou doença. O familiar revela que as dificuldades,
facilidades, necessidades e potencialidades são vi-
vidas no “entre” eles. Contudo, para além de fir-
mar uma relação baseada no amor, o familiar res-
salta que é preciso cuidar e orientar a criança com
AIDS, especialmente para a importância do tra-
tamento anti-retroviral. O familiar desvela, ain-
da, a necessidade de responsabilizar-se pelo ser cri-
ança, conforme os discursos:
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[...] eu so muito feliz, independente do, do que ele te-
nha e a única coisa que eu acho que tem que te é muita
responsabilidade, e tem que te muita seriedade pra cui-
da da criança porque a criança precisa de cuidado, pre-
cisa de cuidado o tempo todo e, e amor e esclarecimentos
e explica, desde pequena (F2).

[...] já são uns cuidados bem preocupantes, né, e a gente
tem que ta sempre cuidando, né, e vendo como é que ta,
como é que não ta, se tomo remédio, se não tomo, se ta
faltando lá no armário, se tem que busca, né, já é uma
correria e tanta, né (F3).

Pode-se perceber que a responsabilidade com
o outro é fundamental na relação com a criança
com AIDS, pois é um responsabilizar-se pelo vi-
vido do outro, por sua existência, pelo seu ser-no-
mundo. Esta responsabilidade aparece como um
modo-de-ser, como uma atitude existencial que se
desdobra nos cuidados necessários, desde a preo-
cupação em saber como o ser criança está até o ato
de acompanhá-lo ao serviço de saúde.

Entende-se que o tu criança com AIDS, em
meio à relação dialógica estabelecida com o eu fa-
miliar, desvela um chamado de ajuda que pode ser
de maneira verbal ou não-verbal e, como há res-
ponsabilidade no “entre” eles, o familiar responde
a este pedido lhe oferecendo amor e carinho, na
forma existencial de cuidado. “A responsabilidade
só existirá na medida em que houver resposta”(4).

Aparecem, ainda, outros elementos que per-
meiam o “entre” da relação, como a seriedade e a
preocupação, que, no des-cortinar das significações,
podem ser compreendidas como modos de cuidado
ao outro(10). O cuidado, assim, é mais que atenção,
zelo e desvelo, é uma “ocupação, preocupação, res-
ponsabilização e envolvimento afetivo com o ou-
tro, que objetiva zelar para que o diálogo “Eu-Tu”
seja uma ação libertadora, sinergética e constru-
tora de alianças”(18).

A responsabilidade é fundamental para que a
relação ocorra entre dois seres, pois possibilita o
diálogo; a resposta do tu é um modo de mostrar-se
responsável pela pergunta evocada pelo eu, e vice-
versa(2,6). Assim, a responsabilidade e a preocupa-
ção que se fazem presentes na relação eu familiar
e tu criança com AIDS é uma maneira de garantir
a reciprocidade existencial necessária às vivências
e experiências que são compartilhadas por ambos.
O amor, o carinho, a responsabilidade e a preocu-
pação configuram elementos fundamentais ao es-
tabelecimento da relação autêntica e genuína, e fa-

zem parte do vivido por ambos no contexto da
AIDS.

CONSIDERAÇÕES FINAIS

Ao término deste estudo(1), pôde-se compre-
ender que o existir do eu familiar que adentra à
relação com o tu criança com aids está permeado
por fenômenos compartilhados por ambos e que se
manifestam por meio das mudanças e dificuldades
vividas ao estar-com-o-outro, pela necessidade em
não perceber a criança com aids como um diferen-
te e pelos sentimentos que se desvelam em modos-
de-cuidar únicos e singulares. Estas reflexões ema-
naram a partir da compreensão das situações vivi-
das e experienciadas pelo outro e, também, da re-
lação que se estabeleceu entre o ser que pesquisa e
o ser pesquisado.

Em relação à criança com AIDS, o familiar
percebe que há uma importante diferença, não na
significação de sua essência como ser-no-mundo,
mas no que se refere às situações cotidianas e aos
cuidados que são fundamentais. Ser familiar de uma
criança com AIDS revela-se como um fenômeno a
mais no vivido deste ser, para além dos aspectos
intrínsecos a sua existencialidade e que se apre-
sentam de forma mais específica na relação com-o-
outro. Desvelar e compreender os significados que
estes fenômenos adquirem na vida destes familia-
res é de fundamental importância à Enfermagem,
para que se possa pensar e desenvolver um cuida-
do que se quer humanístico, ético, estético e soli-
dário.

Portanto, ser familiar de uma criança com
AIDS é compreendido e significado como um fenô-
meno complexo que adentra à esfera da com-uni-
dade familiar e que se revela por meio de mudan-
ças e dificuldades que se transformam em aprendi-
zados e que se manifestam na convivência do eu
com o tu. É na relação com a criança com AIDS
que o familiar desvela suas angústias, seus desa-
fios, suas necessidades, seu amor e responsabili-
dade na forma de cuidado ao outro e os diálogos,
autênticos e genuínos, que se estabelecem na bus-
ca por um estar-melhor no mundo.
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