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Resumo

Objetivo: A pesquisa que se apresenta tem como objetivo conhecer as mudangas no
viver a partir do diagndstico da crianca/adolescente com HIV/AIDS e facilidades no cuidado
exercido. Metodologia: descritiva, exploratoria e qualitativa realizada no sul do Brasil em
2018. Participaram 20 familiares cuidadores de criangas/adolescentes soropositivos. Os dados
foram coletados por entrevistas e submetidos a Andlise de Contedo. Respeitaram-se 0s
principios éticos. Resultados: Quanto as mudangas, verificou-se que o familiar cuidador
passa a dedicar-se exclusivamente ao cuidado, preocupam-se que apenas a familia nuclear
dedique-se ao cuidado a crianga/adolescente. Referiram que a doenga serviu para unir a
familia e que houve uma mudanca na alimentacdo. Ja as facilidades, referiram ndo ter
dificuldades, pois a crianca/adolescente ndo incomoda, aceita todos os cuidados e rotinas que
sd0 propostos para 0 seu bem estar. Afirmaram que a mesma possui uma vida como a de
qualquer outra crianca/adolescente, ndo possuindo dificuldades. Referiram que a
crianga/adolescente aceita o seu diagnéstico e ndo sofre preconceitos. Também referiram a
obtencdo de um beneficio judicial fazendo com que tivesse mais tempo para cuidar da crianca.
Conclusédo: percebe-se a importancia da atuacdo constante da enfermagem com as familias
por meio da educacdo em salde e das orientacBes, para instrui-los e prepara-los para lidar
com as rotinas e adversidades existentes.
Palavras-chave: Crianca; Adolescente; Familia; Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida;

Enfermagem.

Abstract

Obijective: The presented research aims to know the changes in living from the
diagnosis of the child/adolescent with HIV/AIDS and facilities in the exercised care.
Methodology: Descriptive, exploratory and qualitative carried out in southern Brazil in 2018.
Participated 20 family caregivers of HIV-positive children/adolescents. Data were collected
through interviews and submitted to Content Analysis. Ethical principles were respected.
Results: About changes, it was found that the family caregiver starts to dedicate themselves
exclusively to care, they are concerned that only the nuclear family is dedicated to the care of
the child/adolescent. They reported that the disease served to unite the familyand that there
was a change in diet. Concerning the facilities, on the other hand, reported not having
difficulties, as the child/adolescent does not bother, accepts all the care and routines proposed
for their well-being. They stated that they have a life like that of any other child/adolescent,
and have no difficulties. They mentioned that the child/adolescent accepts his diagnosis and
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does not suffer prejudice. They also referred obtaining a judicial benefit by giving them more
time to care for the child. Conclusion: the importance of constant nursing work with families
is perceived through health education and guidance, to instruct and prepare them to deal with
existing routines and adversities.

Keywords: Child; Adolescent; Family; Acquired Immunodeficiency Syndrome; Nursing.

Resumen

Objetivo: La investigacion presentada tiene como objetivo conocer los cambios en la
vida a partir del diagndstico del nifio/adolescente con VIH/SIDA vy las facilidades en la
atencion brindada. Metodologia: descriptiva, exploratoria y cualitativa realizada en el sur de
Brasil en 2018. Participaron 20 cuidadores familiares de nifios/adolescentes VIH positivos.
Los datos fueron recolectados a través de entrevistas y enviados a Analisis de Contenido. Se
respetaron los principios éticos. Resultados:En cuanto a los cambios, se descubrié que el
cuidador familiar comienza a dedicarse exclusivamente al cuidado, les preocupa que solo la
familia nuclear se dedique al cuidado del nifio/adolescente. Informaron que la enfermedad
sirvid para unir a la familia y que hubo un cambio en la dieta. Las instalaciones, por otro lado,
informaron que no tienen dificultades, ya que el nifio/adolescente no molesta y acepta todos
los cuidados y rutinas que se proponen para su bienestar. Afirmaron que tienen una vida
como la de cualquier otro nifio/adolescente y que no tienen dificultades. Mencionaron que el
nifio/adolescente acepta su diagndstico y no sufre prejuicios. También se refirieron a la
obtencion de un beneficio judicial dandoles mas tiempo para cuidar al nifio. Conclusion: la
importancia del trabajo constante de enfermeria con las familias se percibe a traves de la
educacion y orientacion en salud, para instruirlos y prepararlos para enfrentar las rutinas y
adversidades existentes.
Palabras clave: Nifio; Adolescente, Familia; Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida;

Enfermeria.

1. Introducgéo

A crianca portadora de HIV deve fazer uso dos antirretrovirais para vida toda,
entretanto, ndo possui maturidade para entender o porqué de todo esse processo que envolve a
terapia. Assim, o familiar cuidador da crianca com HIV necessita se adaptar e modificar sua

vida para lidar com as exigéncias do cuidado cotidiano (Potrich, et al., 2016).
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O cuidador familiar realiza os cuidados e se faz presente em todos 0s momentos da
vida da crianga e do adolescente, e em algumas situagcdes, 0 mesmo pode se sentir estressado
e oprimido pela experiéncia de cuidar, apresentando sentimento de impoténcia. Também,
evidenciou-se que os cuidadores sentem dificuldades que interferem nesse processo e na
realizacdo de tarefas diarias, como a administracdo dos medicamentos que muitas vezes
causam mal-estar nas criangas/adolescentes, além de tudo acerca da doenca (Ferreira, et al.,
2019).

A principal fonte de davidas é a falta de conhecimento e informacdes acerca da
doenca. O desconhecimento em relagdo ao contagio e cuidados com a crianga que vive com
HIV, pode gerar preconceitos e desequilibrio emocional aos familiares e aqueles que fazem
parte das relacdes sociais e afetivas (Fernandes, et al., 2017). Além disso, a familia que cuida,
em algumas situac@es, sente-se vulneravel, o que acaba por interferir na sua vida.

O impacto da descoberta da doenca, 0 medo do estigma e da transmissdo do HIV, o
surgimento de conflitos dentro do &mbito familiar, o preconceito e a falta de suporte social
foram algumas das vulnerabilidades citadas. Entretanto, mesmo frente a todas essas situagfes
negativas, a familia recorre a meios para tentar contorna-las, se fortalecendo para conseguir
cuidar adequadamente (Alvarega, et al., 2016).

Quem cuida também precisa de apoio psicoldgico, pois existe uma grande sobrecarga
e mudancas que interferem na vida dessa pessoa, além de uma série de emocGes e 0 peso do
papel que o0 mesmo desempenha como educador e orientador dessas criancas (Ferreira, et al.,
2019). Assim, a equipe de enfermagem precisa atentar-se para esta situacdo e estimular a
confianca e a capacidade do cuidador familiar em saber o que fazer e reduzir esses momentos
estressantes, para que a caminhada ao lado da crianca e do adolescente seja a melhor possivel
(Okeke, 2016).

A presenca de um profissional que instrua e esclareca as suas duvidas frente as
questdes do HIV/AIDS é essencial para a adesdo da crianca/adolescente ao tratamento.
Evidenciou-se que a boa adesdo ocorrera se a familia for bem instruida, devendo incluir a
crianga/adolescente no processo de comunicagdo dos beneficios do tratamento (Campelo, et
al., 2017).

Diante da importancia da temaética abordada, formulou-se a seguinte questdo de
pesquisa: “Quais as mudangas no viver a partir do diagnéstico da crianca/adolescente com
HIV/AIDS e facilidades no cuidado exercido? ” O objetivo desse estudo é conhecer as
mudancas no viver a partir do diagndstico da crianga/adolescente com HIV/AIDS e

facilidades no cuidado exercido.
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2. Metodologia

O presente estudo foi realizado por meio de uma abordagem qualitativa, descritiva e
exploratéria, a qual além de observar e registrar a incidéncia do fenémeno explorou sua
dimensédo, a maneira pela qual ele se manifesta e fatores com os quais ele se relaciona. A
pesquisa qualitativa lida com o universo de significados, crengas, aspiracdes, motivos,
valores e atitudes. Ela permite que o autor se envolva diretamente na situacdo, facilitando a
observacado dos agentes no seu cotidiano, convivendo e interagindo socialmente com eles
(Minayo, 2010). Descritiva porque permite a descricdo do fendmeno investigado
oportunizando que este se torne conhecido e exploratéria porque oferece ao investigador a
possibilidade de aumentar sua experiéncia em torno de determinado problema (Trivifios,
2009).

Foram entrevistados 20 familiares cuidadores de criancas e adolescentes
acompanhados no Hospital Dia, no periodo da coleta de dados. O nimero de participantes foi
definido pelo critério de saturacdo que consiste no conhecimento formado pelo pesquisador,
no campo, a medida que consiga o entendimento das homogeneidades, da diversidade e da
intensidade das informagdes, compreendendo-as como suficientes para sua pesquisa (Bardin,
2011).

Os critérios de inclusdo para participar do estudo foram: ser o principal familiar
cuidador da crianca/adolescente com HIV/AIDS, acompanhar a crianga/adolescente
periodicamente no tratamento no Hospital Dia AIDS do Hospital Universitario e ter 18 anos
ou mais. Como critério de exclusdo foram: ndo estar acompanhando a crianca/adolescente
eventualmente nas consultas.

O estudo foi desenvolvido no Hospital Dia AIDS Pediatrico de um Hospital
Universitario localizado no sul do Brasil. O Hospital Dia AIDS se destina ao atendimento de
pacientes infanto-juvenis que possuam a Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS),
onde é desenvolvida uma acao de salde através do programa, Aten¢do aos pacientes de AIDS
desde 1989. Esta ala, Hospital Dia, é conhecida como Ala Rosa, possui uma sala de espera e
duas salas de atendimento. Atualmente, sdo atendidos no Hospital Dia AIDS 317 criancas e
26 adolescentes (Furg, 2017). A equipe € composta por dois pediatras, seis infectologistas,
duas enfermeiras, sendo uma responsavel pelo hospital dia e aconselhamento de adesdo e a
outra pelos pré e pos testes, uma auxiliar de enfermagem e duas secretérias. E realizado
somente atendimento de consultas agendadas mensalmente e administracdo de medicamentos

para a efetivacdo do tratamento, quando necessario.
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A coleta de dados ocorreu no primeiro semestre de 2018. Utilizou-se como
instrumento um roteiro para aplicacdo de uma entrevista semiestruturada composta por
questdes abertas e fechadas. As questbes fechadas compreenderam perguntas que permitiram
identificar o perfil dos entrevistados, como sexo, idade, escolaridade, idade que recebeu o
diagndstico, nimero de internacdes hospitalares e os antirretrovirais que utiliza. As questdes
abertas estavam relacionadas ao tema da pesquisa, sendo: quais mudancgas foram percebidas
no viver a partir do diagnostico da crianga/adolescente com HIV/AIDS e facilidades
encontradas no cuidado.

As entrevistas com duracdo média de 30 minutos, foram realizadas em uma sala
previamente reservada, com cada familiar cuidador logo ap6s a consulta ou no momento de
espera da mesma. Além disso, foram identificados pela letra F seguida do nimero da
entrevista como forma de garantir seu anonimato. Para garantir a fidedignidade das falas, as
entrevistas foram registradas por gravacdes em MP4, mediante autorizacdo do participante e
logo apds, transcritas, iniciando-se imediatamente o processo de analise de dados. As
gravacdes foram guardadas, ficando sob a responsabilidade da coordenadora da pesquisa, por
um periodo de cinco anos para que seja assegurada a validade do estudo e garantindo a
confidencialidade dos dados

Os dados coletados foram analisados pela técnica de Analise de conteddo. A anélise
de conteudo ¢ uma andlise dos “significados™, pois este método enriquece a tentativa
exploratoria, e aumenta a propensao para a descoberta sendo um método empirico (Bardin,
2011). A tecnica de Analise de Contetdo foi operacionalizada através de trés etapas: a pré
analise na qual foi realizada a leitura flutuante dos dados, a escolha dos depoimentos a serem
utilizados e a preparacdo do material; a exploracdo do material na qual se categorizaram 0s
dados e o tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo na qual os dados foram discutidos
(Bardin, 2011).

A pesquisa contemplou as prerrogativas bioéticas, conforme Resoluc¢éo n. © 466, de 12
de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Satde do Ministério da Salude. Esta pesquisa
foi submetida ao Comité de Etica em Pesquisa na Area da Sadde — e aprovado sob nimero
29/2018. Os participantes do estudo assinaram o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido em duas vias, sendo uma destinada ao entrevistado e outra ao pesquisador.




Research, Society and Development, v. 9, n. 7, €55973707, 2020
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v9i7.3707

3. Resultados e Discussao

Caracterizacao dos participantes do estudo

Participaram do estudo 20 familiares cuidadores com idades entre 21 e 65 anos, com
uma média de 37,9 anos. Possuem como grau de parentesco da crianga, méde (nove), mée
adotiva (quatro), pai (dois), madrasta (uma), tio (um) e avo (trés). Tendo como escolaridades,
ensino fundamental incompleto (dez), ensino fundamental completo (quatro) e ensino medio
completo (quatro), ensino incompleto (um) e ensino superior completo (um). Quanto a
situacdo conjugal, sete sdo solteiros, oito casados, quatro separados e uma vilva. Vivem com
uma renda familiar entre R$ 187,00 e R$ 10.000,00, com uma média de R$ 1.074,00, sendo
que dois informaram ndo ter renda.

As idades das criangas/adolescentes entrevistadas compreendiam dos nove meses aos
14 anos, com uma média de 7,08 anos, sendo onze do sexo masculino e nove do sexo
feminino. Todas adquiriram o virus HIV por meio de transmissao vertical, ou seja, tiveram a
transmissdo da doenca no momento do parto. A seguir foram expostos os resultados
encontrados, respeitando as percepcbes dos participantes, distribuidos em categorias
tematicas. As categorias emergidas foram: 1) Estratégias utilizadas pela familia para o
cuidado a crianga/adolescente com HIV/AIDS e 2) Rede de apoio social que a familia utiliza

para o cuidado a crianca/adolescente com HIV/AIDS.

Mudancas no viver a partir do diagnostico da crianca/adolescente com HIV/AIDS

Uma das familias referiu que nada mudou na sua vida ap6s o diagnostico da
crianca/adolescente. Verificou-se que devido ao resultado positivo para o HIV, o familiar
cuidador passa a dedicar-se exclusivamente a rotina e aos cuidados da
crianca/adolescente para garantir sua saude e bem-estar. Preocupam-se que apenas as
pessoas da familia nuclear dediquem-se ao cuidado a crianga/adolescente para que seu

diagnostico ndo seja revelado.

“[...] gente acaba vivendo so para o filho agora em vez de para gente. ” (F13)

“Quando Deus te manda alguma coisa ele ndo vai mandar na perfei¢do. Deus me

deu ela assim, eu luto, cuido dela assim para ela depois estar uma moca ai
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trabalhando e estar cuidando ai da vida dela. N&o tenho preconceito com tipo de

doeng¢a nenhuma. ” (F19)

“[...] a Unica pessoa que fica assim um pouco é a minha filha, ela tem quatro

filnos, é casada, mas ela fica assim um pouco, sendo é eu sempre com ele.” (F12)

Uma das familias referiu que por causa do “problema” da crianca/adolescente serviu

pra unir a familia para melhor cuida-la.

“Eu conheci o pai dele e a gente come¢ou a namorar. Como ela estava com esse
problema e cada vez mais se agravando o déficit intelectual dela, ele me convidou
para morar com ele porque ai ja ficAvamos todo mundo junto. A gente se uniu
para ajudar uns aos outros. Ele queria ter alguém para cuidar deles, tem que ter,
e ela também tem que ter. E, na real foi bom. Foi bem o que ele disse, uma uni&o

para ajudar. ” (F11)

A principal mudanca percebida na vida familiar a partir do diagndstico da

crianca/adolescente é referente a alimentacdo. Como ela toma diversos medicamentos e ndo

pode adquirir doengas oportunistas precisa alimentar-se bem. Assim, esta passa a ser a maior

preocupacdo da familia. A ponto desse aspecto do viver ser o foco do cuidado e um

problema.

“O que mudou foi a alimentagdo da familia, porque ele queria se alimentar para
nao adoecer, entdo toda familia tem que comer a mesma comida. Ele precisa se
alimentar, pois primeiro ele é crianga, estéd em fase de desenvolvimento e segundo
que as medicacOes sdo muito fortes e precisa estar com alimento no estdbmago. Eu
fico em casa com ele assim tranquilo, que nem o0s outros dois, se preocupando
sempre com a alimentacdo. A alimentagdo é o foco daquela casa, o foco da vida
dele € a gente fazer ele comer. Ele tem que entender que tem que comer, ndo
precisa comer a panela inteira de comida, mas tem que comer nem que seja um
pouco. " (F11)
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Facilidades encontradas pela familia para o cuidado a crianga/adolescente com
HIV/AIDS

Referiram ndo ter dificuldades para cuidar, pois a crianga/adolescente ndo incomoda,
aceita tudo o que é proposto e toma a medicacdo sem nenhuma rejei¢do. Afirmaram
necessitar apenas de atencdo, principalmente com as criancas que estdo na fase de formacao.

“Ndo vejo nada de dificil.” (F7)

“Ela ndo incomoda, é facil de cuidar. Ela é tranquila.” (F2)

“Ele ndo me incomoda muito, as vezes que eu tenho que brigar com ele. Mas ele
toma direitinho a medicagdo.” (F1)
“Para mim ela é uma crianga bem calma sabe? Ai ndo tem tanta dificuldade.”

(F6)

“[...] eu dou os remédios, ele toma e ndo incomoda para remédio nem para nada.

Nao preciso ficar em cima dele, tudo que eu dou ele toma.” (F3)

“E facil cuidar dele e agora ele comegou a andar, entdo procuro ficar bem

atenta.” (F4)

Além disso, afirmaram que a crianca/adolescente com HIV/AIDS possui uma vida
normal como qualquer outra sem a doenca. Assim, ndo possuem dificuldades nos cuidados

diarios, ndo havendo alteragdes significativas nas suas rotinas.

“Na verdade, é tudo normal, como se ela ndo tivesse a doeng¢a. SO que ela tem
que ter mais cuidado pela idade, pela alimentacéo, para ndo ficar doente e usar

preservativo quando for transar.” (F9)

“Na verdade, ela é super saudavel. Ela brinca, é uma crian¢a extremamente
normal. Ela sé precisa tomar a medicacdo. Entdo, em relacdo as outras criangas

nao tem diferenca, é tudo normal. Ela so toma a medicagdo. ~ (F8)
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“E normal tanto quanto a irmd dela. Ndo tem assim como dizer, tém aqueles

cuidados que tu sabes que tem que ter, mas ndo altera a nossa rotina.” (F10)

Um dos familiares referiu como facilidade o fato da crianca/adolescente aceitar o
seu diagnostico e ndo sofrer preconceitos por ter o virus HIV. No entanto, orientou a
crianga/adolescente a ndo falar para ninguém que tinha o virus.

“Gragas a Deus ele aceita bem, ndo sofre preconceito. Isso ajuda bastante. A
gente sempre fala que ndo precisava falar para ninguém que tem a doenca, 0s
amigos se souberem que tu tens vao ser teus amigos igual, quem é teu amigo néo

vai deixar de ser por causa disso.” (F11)

Outra facilidade referida foi a obtencéo de um beneficio via judicial, conseguindo
que o familiar cuidador se aposentasse fazendo com que tivesse mais tempo para cuidar

da crianca.

“Procurei eu mesmo tentar encaminhar um beneficio ai volta e meio me tiravam.
»

Botei um advogado, ai consegui me aposentar. E melhor até para cuidar dela.
(F16)

Em relacdo as mudangas quanto ao viver a partir do diagnostico da
crianga/adolescente com HIV/AIDS percebeu-se que muitas familias conhecem o diagnoéstico
de soropositividade da crianca/adolescente. Entretanto, preferem omiti-lo por medo de perder
0 apoio recebido. Notou-se também que o apoio instrumental e emocional foi oferecido aos
familiares cuidadores, porém em certos casos ndo se fez presente igualitariamente entre os
membros familiares que conheciam o diagnoéstico, fator esse muitas vezes ocasionado pelo
preconceito frente a doenca (Alvarenga, et al., 2015).

Apesar da existéncia de estigmas e preconceitos frente ao HIV/AIDS, observou-se em
em estudo que o apoio e suporte da familia melhoraram apds o nascimento da
crianca/adolescente (Vescovi, et al.,, 2016). Logo, havendo maior envolvimento e a
participacdo juntamente com o familiar cuidador nos cuidados realizados a mesma (Vescovi
et al., 2016).

Além disso, percebeu-se que, em muitos casos, o familiar cuidador abre mdo do
trabalho, das suas rotinas e habitos para assumir integralmente os cuidados cotidianos da

10
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crianga/adolescente. Nesse contexto do HIV/AIDS, o cuidado familial é desenvolvido em
acoes que auxiliem e proporcionem o bem-estar da crianga e do adolescente (Motta et al,
2014).

Em relacdo as facilidades, quando desde pequena a crianca/adolescente € orientada e
esta ciente da sua sorologia é mais facil de lidar com as questdes que envolvem sua condicéo.
Além disso, tornam-se menos relevantes as questdes que permeiam a revelacdo do
diagnostico e, muitas vezes, evitam-se sentimentos negativos frente a descoberta (Motta et
al., 2016). Assim, percebe-se a importancia da crianga/adolescente possuir conhecimento
sobre o seu diagnostico desde cedo para que compreenda a necessidade de possuir um papel
ativo no seu tratamento, alem de utilizar melhor a rede de apoio social disponibilizada (Lara,
etal., 2017).

Observou-se que a crianca/adolescente que adere ao medicamento de forma correta
possui uma vida normal, é algo que incorporaram no dia a dia, estdo acostumados. Ao utilizar
0s medicamentos, eles sentem-se como se ndo tivessem o HIV, por meio desses possuem a
oportunidade de se tornarem saudaveis (Santos, et al, 2019).

Um estudo realizado com adolescentes diagnosticados com HIV no municipio de
Uruguaiana no Rio Grande do Sul (RS), observou que quando questionados sobre suas
percepcdes acerca da saude ndo referiram a influéncia da soropositividade nas suas falas. A
salde para eles ndo seria ndo ter doenca ou ndo adoecer, mas sim a capacidade de viver e
realizar coisas boas ao longo das suas vidas. As falas manifestam a saide como fator positivo
e vasto, pois a associam com sentido de vida e de bem-estar (Sehnem & Favero &
Bonadiman, 2015).

Verificou-se também que o conhecimento sobre o HIV ¢é reservado a familia nuclear
ou a parentes de confianca e a amigos muito préximos. Entretanto, assuntos pertinentes a
doenca ndo sdo compartilhados mesmo entre aqueles que sabem sobre a infec¢do (Galano, et
al., 2016). Diante da falta de dialogo ou até mesmo por falta de informacéo correta acerca da
doenga, necessita-se da presenga de profissionais capacitados e humanizados o familiar
cuidador compreenda a dimensdo dos cuidados e da vida da crianca/adolescente com
HIV/AIDS.

Essa falta de conhecimento ainda existente muitas vezes faz com que o portador se
silencie sobre a doenca, enfrentando discriminacdo que pode ocorrer até mesmo por parte da
prépria familia, vizinhos e até mesmo de profissionais da salde. Este tipo de situa¢do pode
afetar a autoestima do individuo interferindo no seu autocuidado (Lima, 2015). Portanto, a

inclusdo do individuo com HIV/AIS deve implicar na producdo de um cuidado que
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desconstrua formas de preconceito e ofereca uma perspectiva de vida e de futuro com mais
qualidade (Sehnem, et al., 2015).

Entretanto, mesmo com toda a informacdo e estudos existente ainda se observam
aspectos pouco explorados no que se refere ao cuidado de enfermagem as pessoas vivendo
com HIV/AIDS, sobretudo no ambito dos cuidados desenvolvidas no cotidiano profissional
do enfermeiro (Gama, et al., 2016). Assim, é preciso que os profissionais de enfermagem
repensem sua assisténcia e modifiquem-na para que haja uma evolucédo positiva. Para isso, €
necessario também que as instituicbes de ensino se aprimorem, para gque 0S NOVOS
profissionais também tenham novas visdes do processo de cuidar das pessoas vivendo com
HIV/AIDS (Gama, et al., 2016).

4. Considerac0es Finais

O objetivo do estudo foi conhecer as mudancas no viver a partir do diagndstico da
crianca/adolescente com HIV/AIDS e facilidades no cuidado exercido. Em relacdo as
mudancas, uma das familias referiu que nada mudou na sua vida ap6s o diagndstico da
crianga/adolescente. Verificou-se que devido a condicdo soroldgica da mesma o familiar
cuidador passa a dedicar-se exclusivamente ao seu cuidado, preocupam-se que apenas as
pessoas da familia nuclear dediquem-se com o cuidado a crianga/adolescente com vistas que
seu diagnostico ndo seja revelado. Referiram que a doenca da crianga/adolescente serviu pra
unir a familia para melhor cuida-la e que houve uma mudanca referente a alimentacdo da
crianca principal mudanca percebida na vida familiar a partir do diagndstico da crianca.

Quanto as facilidades encontradas no cuidado, referiram néo ter dificuldades, pois a
crianca/adolescente ndo incomoda, aceita tudo o que é proposto e toma a medicacdo sem
nenhuma rejeicdo. Além disso, afirmaram que a crianga/adolescente com HIV/AIDS possui
uma vida normal como qualquer outra sem a doenca. Assim, ndo possuem dificuldades nos
cuidados diarios, ndo havendo alteracGes significativas nas suas rotinas. Um dos familiares
referiu como facilidade o fato da crianga/adolescente aceitar o seu diagnostico e ndo sofrer
preconceitos por ter o virus HIV. No entanto, orientou a crianca/adolescente a ndo falar para
ninguém que tinha o virus. Outra facilidade referida foi a obtengdo de um beneficio via
judicial, conseguindo que o familiar cuidador se aposentasse fazendo com que tivesse mais
tempo para cuidar da crianga.

Diante dos resultados obtidos, percebe-se a importancia de compreender as mudancas

e facilidades no de cuidado a crianga/adolescente de cada familia. Dessa forma, o profissional
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conseguira atuar dentro da realidade e individualidade de cada gruo de forma a auxiliar nesse
periodo de adaptacao. Assim, faz-se necesséria a atuacdo constante da enfermagem com essas
familias por meio da educacdo em salde e das orientacOes, para que 0S MesSMOS sejam

instruidos e preparados para lidar com as rotinas e adversidades existentes.
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