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@ Artigo original

PERCEPCAO DO FAMILIAR CUIDADOR ACERCA DOS PROBLEMAS
ENFRENTADOS PELA CRIANCA FRENTE O DIAGNOSTICO DE HIV/AIDS

Mircia Marcos de Lara', Giovana Calcagno Gomes?, Camila Magroski Goulart Nobre®, Bianca Contreira de
Jung?, Aline Rodrigues Costa’, Eloisa da Fonseca Rodrigues’

RESUMO: Objetivou-se conhecer a percepcao do familiar cuidador acerca dos problemas enfrentados pela
crianga frente o diagndstico de Sindrome da Imunodeficiéncia Humana. Realizou-se pesquisa qualitativa,
exploratéria e descritivaem um Hospital Dia referéncia do sul do pais, no segundo semestre de 2014. Participaram
dez familiares cuidadores de criancgas atendidas no servico. Os dados foram coletados por meio de entrevistas
semiestruturadas e submetidos a anélise de contetdo. Os resultados destacaram como problemas enfrentados
pelo familiar cuidador a necessidade de internacdes hospitalares frequentes, ser a Gnica pessoa com o virus na
familia, sofrer preconceito na familia e na escola; apresentar atraso no crescimento e problemas psicolégicos.
E necessario que assumamos o nosso papel educativo junto a estas familias no sentido de auxilia-las no
desenvolvimento de estratégias efetivas de cuidado a crianca.

DESCRITORES: Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida; HIV; Crianca; Familia; Enfermagem.

PERCEPTION OF THE FAMILY CAREGIVER REGARDING PROBLEMS FACED BY CHILDREN IN RELATION TO
THEIR DIAGNOSIS OF HIV/AIDS

ABSTRACT: This study aimed to investigate the perception of the family caregiver regarding the problems faced by the child in
relation to her diagnosis of Human Immunodeficiency Syndrome. A qualitative, exploratory and descriptive study was undertaken in
a Day Hospital which is a center of excellence in the South of Brazil, in the second semester of 2014. The participants were 10 family
caregivers of children attended in the service. The data were collected through semistructured interviews and underwent content
analysis. The results emphasized the following as problems faced by the family caregiver: the need for frequent inpatient treatment,
being the only person with the virus in the family, suffering prejudice within the family and at school, presenting growth delays and
psychological problems. It is necessary for nurses to take responsibility for our educational role with these families so as to help
them develop effective strategies for caring for the child.

DESCRIPTORS: Acquired Immunodeficiency Syndrome; HIV; Child; Family; Nursing.

PERCEPCION DEL FAMILIAR CUIDADOR ACERCA DE LOS PROBLEMAS DEL NINO DELANTE DEL
DIAGNOSTICO DE HIV/SIDA

RESUMEN: Estudio cuyo intuito fue conocer la percepcion del familiar cuidador acerca de los problemas enfrentados por el
nifio delante del diagnéstico de Sindrome de la Inmunodeficiencia Humana. Se realiz6 investigacion cualitativa, exploratoria y
descriptiva en un Hospital Dia referencia del sur del pais, en el segundo semestre de 2014. Participaron diez familiares cuidadores
de nifos atendidos en el servicio. Los dados fueron obtenidos por medio de entrevistas semi estructuradas y sometidos al analisis
de contenido. Los resultados destacaron como problemas enfrentados por el familiar cuidador la necesidad de internaciones
hospitalarias frecuentes, el hecho de ser la Gnica persona con el virus en la familia, sufrir prejuicio en la familia y en la escuela;
presentar retraso en el crecimiento y problemas psicolégicos. Es necesario que nosotros enfermeros asumamos nuestro papel
educativo con estas familias a fin de ayudarlas en el desarrollo de estrategias efectivas de cuidado al nifio.

DESCRIPTORES: Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida; HIV; Nifio; Familia; Enfermeria.
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@ INTRODUCAO

O avanco da sindrome da imunodeficiéncia adquirida (AIDS) como uma epidemia passou a atingir a
populacaoinfantil. Atualmente criancas e adolescentes vivem com o Virus dalmunodeficiénciaHumana/
Sindrome da Imunodeficiéncia Humana (HIV/AIDS) desde o nascimento, enfrentando as repercussoes
da doenga, inclusive a necessidade de medicacdes antirretrovirais por periodos prolongados®.

A contaminacao da crianga pelo virus HIV passou a ser um problema de satde publica com risco
global de transmissao vertical de aproximadamente 35% a 40%, na auséncia de qualquer intervencao®.
Este panorama vai além do ambito biol6gico e causa impacto tanto para a familia quanto para a relacao
binbmio mae/filho®.

Em contextos de recursos limitados, metade das criancas que contraem o HIV de suas maes morre,
com destaque para a vulnerabilidade a HIV/AIDS em criancas entre zero a 12 anos e os adolescentes
de 13 a 19 anos. No entanto, essas mortes sao evitaveis com o diagnostico precoce, acompanhado de
tratamento antirretroviral e profilaxia de infeccdes oportunistas®.

A crianca com HIV/AIDS, se menor de 12 anos, tem por recomendacao do Ministério da Saude fazer
uso doTratamento Antirretroviral (TARVC) e esta nao possui maturidade para compreender o processo
que envolve o tratamento. Desse modo, a presenca de um familiar cuidador é imprescindivel para dar
suporte as necessidades da crianga e para o sucesso terapéutico®.

As criangas soropositivas tém maior probabilidade de apresentarem problemas psicolégicos
pelo fato do diagndéstico ser mantido em segredo na familia, ter a rotina alterada pela sua condicao,
sofrem com a necessidade diaria de tomar medicamentos, sentimentos de frustracao, raiva, solidao e
baixa autoestima também sao identificados. Com isso, o familiar cuidador necessita ser devidamente
instrumentalizado para enfrentar as situacdes cotidianas, de maneira que a crianca se torne capaz de
enfrentar seus medos e insegurancas®.

O interesse em estudar esse tema surgiu a partir do pressuposto de que se as criancas estiverem
cientes de seu diagnostico, exercerao entendimento acerca da doenga, terao papel ativo no tratamento
e utilizarao melhor a rede de apoio social. Isto possibilitarda a construcao de conhecimentos para
subsidiar os profissionais da salide que atuam com as familias e criancas soropositivas. Dessa forma, o
presente estudo teve como objetivo conhecer a percepcao do familiar cuidador acerca dos problemas
enfrentados pela crianca frente o diagnoéstico de HIV/AIDS.

@ METODO

Estudo descritivo, com abordagem qualitativa”, desenvolvido no Hospital Dia AIDS Pediatrico de
um Hospital Universitario no Sul do Brasil, considerado referéncia no atendimento a crianca com AIDS.
O Hospital Dia AIDS se destina ao atendimento de pacientes infanto-juvenis que possuam a Sindrome
da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS), onde é desenvolvida acdo de saide por meio do programa
Atencao aos pacientes de AIDS, desenvolvido desde 1989.

Os participantes deste estudo foram dez familiares cuidadores que atenderam ao critériode inclusao:
ser o principal familiar cuidador da crianga com HIV/AIDS, acompanhar a crianga periodicamente no
tratamento no Hospital Dia AIDS do Hospital Universitario e ter 18 anos ou mais. Foram excluidos do
estudo familiares que acompanham a crianga no setor apenas eventualmente.

A coleta de dados foi realizada nos meses de agosto e setembro de 2014, por meio de uma entrevista
individual com o familiar cuidador principal da crianca. Houve um primeiro contato para apresentar a
pesquisa e para que estes relatassem o interesse em participar voluntariamente.

Os dados foram analisados e interpretados seguindo a técnica de Analise de Conteido". As etapas
da Analise de Contelidos sdo: pré-analise; a exploracao do material; o tratamento dos resultados, a
inferénciaeainterpretacao. Napré-analise ocorreuaorganizagao do material, ou seja, realizou-se leitura
rapida das entrevistas buscando-se visualizar as particularidades de cada sujeito que contribuiram para
a elaboracao das ideias iniciais. A fase de exploracao do material consistiu na execucao da codificacao
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das entrevistas com nimeros, letras, ou ambos, de forma que os recortes que interessaram a pesquisa
foram agrupados em nucleos de sentido semelhantes, que deram origem a categoria.

Na etapa de tratamento dos resultados, os resultados brutos foram tratados de maneira significativa
e vdlida, havendo andlise e uma discussao dessas falas, retiradas das entrevistas dos sujeitos, baseada
no referencial ja exposto neste projeto e na sensibilidade e experiéncia adquirida na trajetéria da
pesquisa.

Esta pesquisa foi submetida ao Comité de Etica em Pesquisa na Area da Satde da Universidade
Federal do Rio Grande sendo aprovado com o parecer n° 114/2014. As participantes e suas falas foram
identificadas com a letra F seguida do nimero da entrevista.

@ RESULTADOS

A seguir foi apresentada a caracterizacdo dos familiares cuidadores e das criancas participantes do
estudo e a categoria gerada a partir da analise dos dados.

Caracterizacao dos familiares cuidadores participantes do estudo e das criancas

Participaram do estudo dez familiares cuidadores com idades entre 23 e 61 anos, com uma média de
42,4 anos. Possuem como grau de parentesco da crianca, mae (quatro), mae adotiva (duas), pai (dois),
madrasta (uma) e avé (uma). Tendo como escolaridades, ensino fundamental incompleto (quatro),
ensino fundamental completo (trés) e ensino médio completo (trés). Quanto a profissao, trés sao
aposentados, trés do lar, duas servicos gerais, uma tarefeira e um comerciante. Quanto a situagao
conjugal, quatro sdo solteiros, trés casados e trés separados. Vivem com uma renda familiar entre R$
300,00 e R$ 2.000,00, com uma média de R$ 1.074,00.

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. Todas adquiriram o virus HIV por meio de
transmissao vertical.

Problemas enfrentados pela crianca devido a seu diagnéstico de HIV/AIDS

Um dos problemas enfrentados pela crianca é a necessidade de internagdes hospitalares frequentes
devido as doencas oportunistas.

Vdrias vezes. Muitas, muitas e muitas vezes, até jd perdi a conta. Mais de dez vezes eu sei que foi. (F3)
Quando ele tinha meses ele teve internado por doenca oportunista. (F1)

O fato de a crianga ser a Unica a ter o virus na familia torna-se um problema, pois pode sentir-se
rejeitada e ter sua autoestima diminuida.

S6 eu e a minha filha é HIV positivo. Ela se sente diferente dos outros. (F1)
Nao hda mais casos de HIV na familia, s6 ela mesmo. (F9)

O preconceito enfrentado pela familia é referido como uma dificuldade. Revelaram que a crianca
pode sofrer humilhacoes e preconceito pelos préprios professores.

O preconceito existe sim, devido ao fato de ndo saber como se pega. Eu tirei ele da escolinha porque a
professora estava tratando ele diferente, e ele era pequeno, tinha um ano e pouco. (F2)

As professoras na escolinha sabem que ela tem. Os pais da escolinha ndo sabem, sé6 as professoras e a
diretora. Ela jd sofreu preconceito da propria professora. A minha filha tinha cinco anos e a professora
dizia que ela ndo aprendia porque tinha o HIV. (F9)

A mim ndo interessa o que os outros pensam ou deixam de pensar, o que vao dizer, sou eu que cuido,
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eu que crio. Mas eu me preocupo com ela, para ela ndo sofrer humilhacao. Ainda mais que ela nem
consegue entender ainda. (F5)

Eu noto que ele gosta muito de ficar dentro de casa, ele é malandro. Ndo sei se é o jeitinho dele de ser
ou se é por causa do virus. (F1)

Duas familias revelaram que suas criangas possuem atraso no crescimento. Uma nasceu prematura
e tornou-se uma crianca com necessidades especiais de cuidado e o outro € menor em estatura que as
outras criancas da sua idade, referindo que, por isso, é rejeitado pelos colegas e ndo participa de suas
brincadeiras.

Ela nasceu de oito meses. Eu fiz o pré-natal s6 com sete meses, que foi quando eu descobri, entao fiz
um més de tratamento sé. Ela é uma crianca especial entdo, tudo é diferente, os cuidados todos sdao
diferentes. Ela ndo senta, ndo anda. Se deixar todo tempo deitada cria ferida, tem que cuidar. (F3)

Ele ndo cresce, ele tem retardo no crescimento. Ele tem 12 anos mas tu diz que ele tem oito. Todo
mundo com a idade dele sdo tudo maior. Ele diz que nao pode brincar com ninguém porque ninguém
quer brincar com ele porque ele é pequeno. Nao pode jogar bola, ndo pode ir nas festinhas da escola,
nédo pode nada. (F8)

Referiram que a crianca pode apresentar problemas psicolégicos por apresentar-se revoltada com
o seu diagnostico e com a possibilidade da sua morte.

O que mais estd atrapalhando ele agora € o psicologico. Tem dias que ele esta bem revoltado, diz que
vai parar de tomar o remédio porque qualquer hora vai morrer, entao ndo precisa tomar mais. Entao, eu
digo para ele que ndo é assim, porque sendo eu ja tinha morrido. (F8)

Os familiares cuidadores referiram dificuldades em conseguir ajuda para cuidar da crianga, tendo
em vista esta ser soropositiva e as pessoas tém receio de adquirir a doenca.

Tenho dificuldade de conseguir ajuda para cuidar dela. S6 os meus irmaos que me ajudam com dinheiro
as vezes. (F3)

Outro obstaculo referido pelas familias é a chegada da adolescéncia e a vivéncia da sexualidade
pela crianca. Estes revelam o temor de nunca poder namorar ou poder fazer sexo.

Ele pensa que devido ao que ele tem ele nunca vai poder namorar. Eu digo para ele que nado é que ele
ndo possa, so tem que tomar mais cuidado. (F8)

Um dos transtornos enfrentados pelo familiar cuidador é a necessidade da criancga fazer uso do
coquetel de antirretrovirais diariamente e nos mesmos horarios.

Ela faz uso de medicacao diariamente e nos mesmos horarios. (F9)

Sim, faz uso diariamente e nos mesmos hordrios. (F10)

Ele toma medicacao todos os dias, nos mesmos hordrios. Sete e sete. (F4)

Ele faz uso de medicacdo todos os dias e nos mesmos horarios. (F8)

Faz uso de medicacdo duas vezes por dia, de doze em doze horas, sempre nos mesmos horarios. (F2)

Ele faz uso de medicacdo diariamente e nos mesmos hordrios. S6 que ele nem se lembra que tem os
medicamentos que tem que tomar. Ele é bem ciente, sabe que tem que tomar tudo direitinho, s6 ndao
se lembra dos horarios. (F1)

@ DISCUSSAO

Um dos problemas enfrentados pela crianca é a necessidade de internagdes hospitalares frequentes
devido as doencas oportunistas. Em estudo realizado em hospital sul africano revelou a previdéncia
de doencas como a pneumonia e infeccao do trato urindrio associados ao HIV, em criangas que
necessitaram internacao hospitalar®.
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Pesquisa realizada com criancas de Malawi na Africa demonstrou as multiplas internacdes em
pacientes com menos de dois anos, essa alta demanda de internacdes sugere a necessidade de
melhoria continua do diagnéstico precoce®. Vale reforcar a impressao de estranheza da crianca ao
ambiente e que as internacoes prolongadas podem resultar na sua percepcao do hospital como local
de proibicoes, de infantilizacdo, causador de indignacao, solidao e saudade. Também, percebe a
doenca como uma punigdo, um castigo, e que leva a morte. O fato de a crianca ser a Ginica a ter o virus
na familia torna-se um problema, pois este aspecto é associado a forte presenca do estigma, o sentir-
se rejeitado acompanha o medo de revelar o diagndstico, com isso, ha a exclusao, o preconceito e a
rejeicao®.

Dessa forma, estudos que buscaram identificar a prevaléncia de atitudes discriminatdrias, com
relacdo as pessoas portadoras de HIV/AIDS, demonstram que ainda é consideravel o niumero de
pessoas que acreditam que a AIDS pode ser transmitida pelo simples convivio social™'. Por esse fato,
no siléncio decorrente da doenca, as pessoas usam como estratégia de protecao ocultar o nome do
HIV/AIDS, e isso acontece quando a crianga precisa tomar os antirretrovirais.

Outro problema enfrentado pela familia € o preconceito. Segundo os resultados, a crianca pode
sofrer humilhagoes e sofrer preconceito pelos proprios professores. A insercao de atividades de
educacao em satde na escola pode ser ferramenta transformadora para promover o didlogo e a reflexao
critica sobre o estigma da AIDS, a fim de inserir os individuos integralmente na comunidade em que
vivem, minimizando a discriminacdo e o preconceito. E preciso, portanto, desenvolver em cada um
a capacidade de interpretar o cotidiano e atuar de modo a incorporar atitudes e comportamentos
adequados para a melhoria da qualidade de vida.

Os profissionaisde salide e de educacao devemassumirumaatitude permanente deempoderamento
dos principios basicos de promocao da satde por parte dos educandos, professores e funcionarios
das escolas. A escola € um espaco em que a crianca, além de aprender as habilidades cognitivas,
desenvolve e estabelece elos sociais diversos™.

Outro problema relatado é o atraso no crescimento, referindo que por isso a crianca € rejeitada
pelos colegas e nao participa de suas brincadeiras. Estudo sobre o impacto da terapia antirretroviral no
crescimento de criancas com HIV revela que seu uso pode estar associado a alteracoes na composicao
corporal e no metabolismo, portanto, estas criangas precisam de monitoramento de seu crescimento?.

Um outro problema enfrentado pela crianga é a possibilidade de apresentar problemas psicolégicos
pela revolta frente ao seu diagnéstico e com a possibilidade de morte. As criancas, desde o inicio da
infancia, ja possuem uma representacao da morte, entretanto o conceito de morte vai se consolidando
de maneira gradual, paralelamente ao desenvolvimento cognitivo. Somente na adolescéncia esse
conceito se consolida plenamente™.

Também ha o fato dos familiares ndo conseguirem ajuda para cuidar da crianca tendo em vista a
mesma ser soropositiva e as pessoas terem receio de adquirir a doenca. O apoio familiar € importante
para a made ou familiar cuidador, além do compartilhamento do cuidado da crianca exposta ao HIV.
Situagoes de preconceito fomentadas pela desinformacao quanto aos modos de transmissao podem
ser dirigidas aos pais e a criancga, revelando a falta de apoio de familiares, vizinhos e amigos®.

Estudo realizado acerca do cotidiano de vida de pessoas com HIV mostrou que o preconceito é
vivenciado nao s6 na comunidade como também na familia™. Em alguns casos, a desinformacao
sobre as formas de infeccao provoca, no domicilio, a separacao de roupas e utensilios por medo da
transmissdao do HIV™.

Um dos enfrentamentos da crianga € a chegada da adolescéncia e a vivéncia da sexualidade. Estes
revelam o temor de nunca poder namorar ou poder fazer sexo. Parece haver uma tendéncia de alguns
membros da familia corrigir comportamentos, associada a uma auséncia de preparo desses familiares
para lidar com assuntos relacionados a adolescéncia, como aqueles que perpassam a sexualidade.

Estudo acerca da vulnerabilidade ao adoecimento de criancas com HIV/AIDS, em transicao da
infancia para a adolescéncia, revelou que a conversa franca e o acesso a informacdes concretas das
condicoes de salide pode minimizar as dividas, caracteristicas desta fase, e auxiliar nos cuidados
com a saide. Nessa direcao, o didlogo na familia € um espaco de trocas que pode possibilitar a
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discussao e apreensao de orientacdes que venham a apoiar o adolescente”. Em pesquisa realizada
com adolescentes soropositivos, estes expressaram a necessidade de querer fazer o tratamento e
receber ajuda dos familiares no enfrentamento de diferentes situacoes de doenca®.

Por fim, a necessidade de a crianca fazer uso do coquetel de antirretrovirais diariamente e nos
mesmos horarios, também é relatado como um problema. A adesao ao tratamento de HIV/AIDS deve
ser abordada de forma mais ampla, sendo muito mais que a simples ingestdao de medicamentos. O
vinculo entre criangas e adolescentes com os pais/cuidadores e a equipe de cuidados é de suma
importancia para uma adesao apropriada®’.

Com o surgimento da terapia antirretroviral, a taxa de morbimortalidade por HIV/AIDS de criancas
eadolescentes soropositivos teve consideravel reducao e com isso houve melhoria da qualidade de
vida desses pacientes e de suas familias. De tal modo, os familiares, em especial os cuidadores, tendem
a se deparar com novos desafios, tais como a revelacao do diagnostico, o inicio e a continuidade da
escolarizacdo, a adesao a um tratamento medicamentoso complexo e de longo prazo, a chegada da
puberdade e o inicio da vida sexual®".

Dentre as limitagoes do estudo, pode-se apontar a caréncia de pesquisas realizadas por enfermeiros
com criangas com HIV/AIDS e as questoes que envolvem o seu viver. Assim, ha um vasto campo de
atuacao para enfermeiros que tém na educacao em satde um dos pilares do seu fazer. Esperamos que
este estudo sirva de referéncia para outras pesquisas que abordem a tematica do cuidado familiar e
da crianga com HIV/AIDS, sob a perspectiva dos profissionais da enfermagem, possibilitando novos
olhares acerca da tematica.

@ CONSIDERACOES FINAIS

O estudo objetivou conhecer a percepcao do familiar cuidador acerca dos problemas enfrentados
pela crianca frente o diagnéstico de HIV/AIDS. Como problemas enfrentados pela crianga, devido ao
diagnoéstico de HIV/AIDS, referiram a necessidade de internagdes hospitalares frequentes devido as
doencas oportunistas; ser a Gnica pessoa com o virus na familia, podendo sentir-se rejeitada e ter sua
autoestima diminuida; sofrer preconceito na familia e na escola; apresentar atraso no crescimento;
problemas psicolégicos por apresentar-se revoltada com o seu diagndstico e com a possibilidade da
sua morte; e temor de nunca poder namorar ou fazer sexo.

E necessario que o enfermeiro esteja embasado teoricamente no processo de adoecimento e
tratamento em HIV/AIDS, para conseguir ajudar e ensinar a familia cuidadora e a crianca a conviver
com a doenga, e dessa forma assumir um papel educativo junto a estas familias no sentido de auxilia-
las no desenvolvimento de estratégias efetivas de cuidado a crianca.

Os profissionais da satde/enfermagem precisam atuar em conjunto com as familias, desde o
momento do recebimento do diagndstico da crianga, aprendizado do cuidado, atuando na rede basica
e hospitalar, durante suas internagdes hospitalares, junto as escolas para que recebam essas criancas
sem preconceito, construindo junto com a familia uma rede de apoio social em torno da crianga com
HIV/AIDS.

As acoes desenvolvidas pelos profissionais da satide e/ou enfermeiros devem ser implementadas o
mais precocemente possivel, como forma de instrumentalizacao da familia para o cuidado e incentivo
ao viver saudavel da crianca.
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